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I Lancée par I'Université des patients-Sorbonne Université, une enquéte explore le nombre
d'instituts de formation en soins infirmiers intégrant I'intervention de patients dans leur dispositif
pédagogique B Présentation des résultats préliminaires de cette étude.
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L’ essor des maladies chro-
niques et le succes des
thérapeutiques sont a I’ori-
gine d’un changement de para-
digme : le déplacement d’une
pensée centrée prioritairement
sur la prise en charge de I'ur-
gence médicale médico-centrée
vers une pensée orientée sur
I’exploration de la conduite
de soin incluant les actions de
soin et de gestion de la mala-
die produites par les sujets
malades eux-mémes. En effet,
les sujets malades chroniques
apprennent a vivre avec leur
maladie;ilss’engagent dans des
processus réflexifs et déploient
quotidiennement des activités
ayant trait a plusieurs registres
d’actions pour pouvoir réduire
les effets de I’activité de la mala-
die ou de ses séquelles sur leurs
activités. Ce processus renou-
velé quotidiennement et dans

la durée estsource de nouveaux
savoirs et de connaissances [1].
Les savoirs d’expérience des
malades [2] ne peuvent plus étre
considérés comme des savoirs
“amateurs” [3] car les sujets
malades acquiérent des savoirs
scientifiques. Ils apprennent un
vocabulaire spécifique apparte-
nant au monde du soin et de la
recherche médicale. Ils manient
des artefacts de soin [4].
L’Université des patients
(UDP), fondée en 2009 a I'uni-
versité Pierre-et-Marie-Curie,
estune innovation comprenant
le développement d’un pro-
gramme de reconnaissance par
I'université des savoirs acquis
par les patients tout au long
de leur expérience de la mala-
die [5,6]. C’est un lieu de pro-
duction de savoirs qui plaident
pour la reconnaissance de
I’expérience des malades.
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Dans le champ de la santé etla
formation, 'UDP répond a la
fois 2 une demande croissante
des malades désirant transfor-
mer leur expérience en exper-
tise et aux besoins du systeme
de santé qui ne peut prétendre
s’améliorer sans inclure des
malades dans toutes les instances
de décision en santé [7] et dans
la formation de soignants.

Le ministeére des Solidarités et
de la Santé a lancé, en septem-
bre 2018, “Masanté : un engage-
ment collectif” [8]. Il s’agit « de
repenser les formations de santé (...)
Dans le cadre de la véforme des études
en santé qui va s’engager (...), les
patients experts seront amenés a inter-
venir dans les cursus de formation
des professionnels de la santé ».
Pour s’inscrire délibérément
dans une culture de la démo-
cratie en santé, le Comité d’en-
tente des formations infirmiéres
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et cadres (Cefiec) a formulé,
parmi ses « 11 propositions pour
Uintégration des formations en santé
a Uuniversité » [9], 1a proposi-
tion 8 recommandant d’impli-
quer des patients experts dans
les enseignements et dans la
gouvernance méme de ses ins-
tituts de facon systématique.

METHODOLOGIE

L’enquéte, dirigée par le pole
recherche de ’'UDP-Sorbonne
Université, a été menée par
onze étudiants' de la promotion
2017-2018 dumaster 2 santé, spé-
cialité “Education thérapeutique
du patient”, dans le cadre d’une
unité d’enseignement (UE)
“Ingénierie de projet” sur la base
d’une lettre de mission précisant
les axes de ’enquéte et du travail
collaboratif a réaliser.

Entre le 14 mars et le 20 mai
2018, 307 instituts de formation
en soins infirmiers (Ifsi) ont pu
étre contactés par téléphone
soit pour réaliser un entretien
ou pour prendre un rendez-
vous. Lorsque aucune possibi-
lité d’entretien n’a été trouvée,
un mail a été envoyé avec une
invitation de réponse au ques-
tionnaire en ligne. Les entre-
tiens etle questionnaire en ligne
comprenaient des questions
fermées et ouvertes, notam-
ment sur I'intérét et les apports
des patients dans le dispositif
de formation.

REsuLTATS

Surles 307 Ifsi, 120 ontrépondu
a I’enquéte : 86 par entre-
tien téléphonique et 34 via
le questionnaire en ligne.
Parmi les 120 répondants,
49 étaient des cadres de santé
formateurs, 28 des cadres
supérieurs de santé, coordi-
nateurs ou responsables péda-
gogiques, 37 des membres
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Figure 1. Votre établissement a-t-il déja travaillé avec des personnes vivant

avec une maladie ? Sur 120 réponses.
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Figure 2. Quel niveau de formation minimum est demandé a ce type d'intervenant?

(102 réponses sur 120).

de direction ou adjoints a
la direction, b des secrétaires,
1 statut non renseigné.
Parmiles 120 Ifsiayant répondu,
102 (85 %) déclarent faire inter-
venir des « personnes vivant avec
une maladie » dans leurs disposi-
tifs de formation (figure I).

Les répondants utilisent une ou
plusieurs expressions pour qua-
lifier les “personnes vivant avec
une maladie” qu’ils font inter-
venir dans leurs dispositifs de
formation. L’analyse des occur-
rences montre 48 usages des
termes “patient expert”, suivis
par “patient témoin”, “patient res-
source”, “bénévoles associatifs”.
Les Ifsi n’ont pas tous les mémes
criteres en termes de forma-
tion minimum exigée de la part
des personnes qu’ils sollicitent
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pour intervenir dans leur dis-
positif de formation. En effet,
comme nous montre la figure 2,
aumomentde 'enquéte, 73 Ifsi
sur 102 n’exigeaient aucun
niveau de formation préalable.
Ala question a choix multiple
sur les thémes sur lesquels inter-
viennent les patients dans leur
dispositif de formation, les
répondants mentionnent majo-
ritairement le théeme “vivre avec

une maladie” (figure 3).

RESULTATS QUALITATIFS
SUR LA QUESTION DES
ATTENDUS PEDAGOGIQUES

Ala question ouverte “Selon
vous que permet I'interven-
tion des personnes « vivant
avec une maladie » dans la

NortEes

" Nous remercions nos étudiants :
Meyer C., Benejean A-L., Djellal F,,
Emsalem L., Fumeron A.,
Jakovenko D., Joli C., Le Pape G.,
Marouby D., Peltier A., Wonje A.
2Transcrit pendant I'entretien
par les enquéteurs et écrit par

le répondant lui-méme dans

les questionnaires en ligne.

3DE : infirmier(ére) diplomé(e)
d'Etat.

4 ETP : éducation thérapeutique
du patient.
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Figure 3. Pour quel sujet les personnes vivant avec une maladie ont-elles été

sollicitées ? (102 réponses sur 120).

formation des infirmiers diplo-
més d’Etat?”, I'analyse? du dis-
cours faitapparaitre deux grands
théemes : “Intention pédagogique
d’apports pour les étudiants” et
“Retour sur I’expérience” sur
leurs pratiques de formation avec
des patients.

Le théme “Intention
pédagogique d'apports
pour les étudiants”
regroupe deux
sous-themes

I sous-théme 1: sensibiliser
les étudiants au vécu d’'expé-
rience du malade chronique
L’intention des formateurs est
de susciter chez I’étudiant une
“prise de conscience” qui renfor-
ceraitles compétences “relation-
nelles” des futurs professionnels.
L’objectif pédagogique semble
étre également celui de donner
un contexte a ces compétences,
de les rapprocher du vécu
d’expérience du malade en lui
reconnaissant sa place de sujet :
« Cela permet aux jeunes profes-
sionnels d élre confrontés a la vision
de la réalité du patient (annonce,
vécu, gestion des crises, conlinuité
du quotidien malgré la maladie),
cela permet une prise de conscience
et de developper lewur empathie. »

« Comprendre le patient dans
son role d’acteur et décideur, de
coconstructeur, améliorer la capa-
cité d’anticiper et de décider avec
le patient... améliorer le niveau

d’empathie et lewr intelligence
émotionnelle. »

I sous-théme 2 : susciter un
changementde posture du soi-
gnant. L'intention pédagogique
déclarée estici de permettre a
I’étudiant de se projeter dans un
réel différent de celui des livres,
pour aller vers le quotidien des
personnes etde leur gestion quo-
tidienne de la maladie, sur la vie
pratique des patients aupres des-
quelsilsaurontun role facilitant :
«enrichissant, sevendent compte que
cen'est pas que dans les livres, pour
comprendre la rémission, compli-
cations, les différentes phases de
la maladie chronique a travers des
témoignages, grand respect du vécu
des patients et des familles, meil-
lewre compréhension de la gestion
de la maladie chronique ».
L’intention est de sensibili-
ser les étudiants aux nouvelles
approches du soin en cohérence
avec la transformation de la
figure du malade et le tournant
dans la hiérarchie des savoir :
«indispensable pour former les
professionnels acteurs de la santé
demain, étant donné Uévolution de
la posture du patient, et Uapparition
du “métier de patient” ».

La présence des patients dans
les formations permettrait aux
étudiants de «sedécaler de la vision
soignani-centré », etde comprendre
I’évolution des pratiques de soin :
« expérience, savoir du patient
important voire supérieur au

soignant, contraire a la position bio-
médicale, changement de posture,
assimilation en élant qu étudiant ».

Le théme “Retour sur
expérience sur leurs
pratiques de formation
avec des patients
intervenant” comporte
trois sous-thémes

Le deuxi¢me théme dominant
qui émerge dans I’analyse des
matériaux issus des réponses
ala question ouverte sur ce que
permetl'intervention des patients
est “Retour sur expérience” sur
leurs pratiques de formation
avec des patients intervenant. Ce
retour sur expérience concerne
trois domaines sous forme de
trois sous-theémes identifiés dans
le discours des répondants.

I Sous-théme 1: les apports
des patients experts au cadre
ou dispositif de formation.
Ils favoriseraient un disposi-
tif pédagogique articulant les
apprentissages théoriques :

« La plus-value est de permetire aux
étudiants de mesurer que le soin
s’imscrit dans un contexte velation-
nel a 3 ou 4 participants : VIDE?, le
médecin, le patient et sa famille. Cela
permel de croiser le regard scientifique
dumédecin. Pour le formateus, Uinter-
vention permet de confirmer Uapport
théorique qu’il a domné aux étudiants,
car le temoignage du patient a plus
d’impact, plus de poids. »

« Indispensable... Avantage : pos-
ture inversée. Patients viennent
avec leurs pathologies. Ils ont des
connaissances, les soignants ont des
savowrs. Expérience exceptionnelle ! »
I sous-théme 2:les conditions
de réussite du nouveau cadre
pédagogique. Les répondants
mentionnent une réflexivité
nécessaire et un travail de prépa-
ration de la part des formateurs
Ifsi pour élaborer un cadre for-
matif et rassurant a la fois :

« Intérét bénéfique pour patient et
étudiants... Echange en contexte
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sécurisé. Le patient parle avec son
ame, cela nécessite un accompagne-
ment de la part des cadres forma-
teurs. Lintervention est préparée,
les étudiants préparent des ques-
tions avant. Les cadres formateurs
doivent étre vigilants aux questions.
Attention a Uimpact des personnes
qui viennent témoigner. »

« Expérience trés riche, tant pour
les 2 patients ayant élé invités que
pour Uinfirmiere ETP* les ayant
accompagnés et pour les étudiants.
Les témoignages ont été source
de réflexion... pas de filtres. Nous
parlons beaucoup de démocratie
sanitaire, et la ce fut un moyen éga-
lement pour que les patients s expri-
mend. Il est important
de préparer en amont ce
genre d’intervention,
pour ne pas mettre en
difficulté les patients,
Uinfirmiere ETP per-
mettait de proposer
un cadre bienveillant
el rassurant. »

I sous-théme 3 : les deman-
des, les alertes pour formali-
ser et améliorer le dispositif.
Si, pour certains répondants,
le r6le de patient expert reste
restreint au témoignage,
il apparait néanmoins une
réelle demande de patients
experts formés a une approche
pédagogique prenant en
compte la réalité des jeunes
étudiants et des besoins de leur
formation.

« Le patient expert apporte beaucoup
plus que le patient ressource, mais
cela nécessite des capacités pédago-
giques et une certaine qualité de son
témoignage, adapté au public (car
plusieurs générations). Nous avons
ew un probleme avec un patient dia-
bétique qui n’a pas ew un discours
adapté avec les IDE. 11 faut profes-
sionnaliser ce type de patient pour
lewr permettre d’intervenir aupres
des étudiants. »

« trés apprécié par les étudiants (... ).
Cependant on recherche des patients

savoirs et pratiques

diplomés car parfois des patients
sont trop sur leurs émotions, pewvent
étre en colere, dépressifs... ».
«inlégration patient expert, patient
SJormateur dans le futur. On aime-
rait travailler plus avec eux. On
voudrait aller plus loin. Travailler
en faisant participer les patients a
la construction des UE. Pas évident
de trowver les patients experls ».

Discussion

Cette enquéte rend compte
d’une pratique encore trés
peu illustrée dans la littérature
scientifique par manque de
publications et d’enquétes

La question de la reconnaissance
du savoir d’expérience du malade
est indispensable & la formation

des futures infirmiéres

conduites en France sur la
participation des patients dans
les cursus de formation des infir-
mieres et infirmiers.

Notre enquéte montre que
cette pratique du “faire appel”
a des patients est déja tres
développée, comme ’ana-
lyse de nos données I'indique
(figure 1) puisque, sur 120 Ifsi
répondants, 102 déclarentsolli-
citer des patients pour présen-
ter leurs expériences vécues
de la maladie (figure 2) au
titre d’'un témoignage a visée
pédagogique.

Elle confirme I’existence
d’un virage théorique et épis-
témique visant a prendre en
compte les savoirs des usa-
gers pour améliorer la prise en
charge et la prise en soin des
malades. Cela s’inscrit pleine-
ment dans les orientations
de laloi “Ma santé 2022”.
L’enquéte a permis de décou-
vrir que l'intervention des
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patients dans les formations
répondait a des intentions
pédagogiques multiples allant
de 'acces a des connaissances
a I’adoption, voire a la modi-
fication de la posture de soin
infirmier.
Elle met en évidence un champ
de pratiques qui nécessite des
compléments, comme une
exploration des freins et des
obstacles rencontrés par les
équipes de formateur dans
leurs procédures d’intégra-
tion de patients dans les cursus
d’enseignement.
Pour les répondants a I’en-
quéte, la question de la recon-
naissance du savoir
d’expérience du
malade est un ingré-
dient indispensable
a la formation des
futures infirmiéres.
Cependant, la hié-
rarchie, la sépara-
tion et la répartition
entre savoir savant et savoir d’ex-
périence, sont maintenues dans
le cadre des formations pour une
grande majorité des répondants.

CoNncLUSION

Cette enquéte nationale apporte
un certain nombre d’éléments
sur la pratique pédagogique
“du faire appel” a des patients
sollicités pour leurs savoirs expé-
rientiels de la maladie et leur
expertise d‘usage des services de
soin. Cette mise en perspective
pédagogique d’ une expérience
vécue pose un certain nombre
de problémes nécessitant des
travaux complémentaires
a conduire sur les modalités
de collecte de cette expérience,
samise en partage etsa commu-
nication, les outils pédagogiques
amettre en ceuvre, les nécessités
de formation et une réflexion
sur le statut du patient ensei-
gnant ou formateur. ®
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