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Introduction

Dans le cadre de la rééducation cardiovasculaire, 'un des probléemes majeurs des
pathologies cardiaques est le fort taux de ré-hospitalisation dans I'année suivant le diagnostic :

un patient! sur deux est ré-hospitalisé suite a une nouvelle rechute?.

Fonction de la sévérité de la pathologie, ces épisodes cliniques aigus sont aussi tres liés a
'observance incompléte des traitements et/ou des conseils hygiéno-diététiques. Selon une
étude récente, une meilleure adhésion aux recommandations de prévention cardiovasculaire
est associée significativement a une réduction du risque de mortalité cardio-vasculaires.

Face a la chronicité de la pathologie qui impose une pérennisation des comportements
favorables en santé, 'accompagnement soignant dans le cadre de la réadaptation cardio-
vasculaire (RCV) nécessite une approche globale, incluant les aspects psycho-sociaux de la
personne suivie.

Ainsi, au-dela de I'observance* et la compliance® thérapeutiques qui renvoient classiguement
a la seule conformité des comportements vis-a-vis des traitements prescrits, la recherche de
I’adhésion thérapeutique du patient au projet de soin / de santé le concernant, implique la
volonté et la participation active de la personne a prendre en charge sa maladie dans sa
globalité®.

L’adhésion thérapeutique (de I'anglais adherence)’ se définit comme le niveau d’adéquation
entre le comportement d’un patient (prise de médicaments, adoption d’un régime alimentaire,

habitudes de vie, etc.) et les recommandations dont il/elle a convenu avec un professionnel

1 Dans le présent mémoire, le masculin est utilisé a titre générique et sans préjudice des autres genres.

2 Fondation Recherche Cardio-vasculaire. Le patient expert aupres des patients insuffisants cardiaques. Novembre 2016.

3 Bérard E, Bongard V, Haas B, Dallongeville J, Moitry M, Cottel D, et al. L'adhésion aux recommandations européennes de
prévention cardiovasculaire est associée a une diminution de la mortalité totale et cardiovasculaire en France. Bull Epidémiol
Hebd. 2018;(10):180-6.

4 L’observance thérapeutique se définit comme la capacité a prendre correctement son traitement, c'est-a dire tel qu'il est
prescrit par le médecin.

5 La compliance est née dans le champ médical anglo-saxon en 1975 et désigne le comportement du patient qui consiste a
suivre parfaitement les recommandations médicales.

6 Lamouroux A., Magnan A., Vervloet D. Compliance, observance ou adhésion thérapeutique : de quoi parlons-nous ?
Revue des Maladies Respiratoires. Vol 22, N° 1. février 2005 pp. 31-34

7 Debout, C. Adhésion thérapeutique. Dans Les concepts en sciences infirmiéres: 2éme édition(pp. 50-53). Toulouse,
France: Association de recherche en soins infirmiers (ARSI). 2012.
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de santé (OMS, 2003)8. La construction de cette adhésion est un processus complexe et
dynamique qui évolue en fonction des circonstances de vie du patient.

Ce constat global, relatif a la grande majorité des maladies chroniques, invite ici a s’interroger
sur les alternatives envisageables favorisant I'autonomie des personnes dans la maitrise
durable de leurs facteurs de risque cardio-vasculaires, et sur les conditions de faisabilité de

ces alternatives.

Le role croissant joué, dans le champ de la santé, par les sciences humaines et sociales
(SHS), ainsi que les multiples enjeux de démocratie sanitaire (de la relation de soin a la
gouvernance du systeme de santé), constituent aussi des facteurs, et un cadre, pour une
participation du patient de plus en plus intégrée au sein du corps soignant.

Cette réflexion sur l'apport d’'un accompagnement patient de type pair-aidance conduit a la
problématique suivante :

Dans quelle mesure lintégration d’un patient expert rémunéré dans une équipe
d’éducation thérapeutique (ETP) favorise-t-elle Padhésion thérapeutique du patient en
rééducation cardio-vasculaire ?

L’objectif principal de cette étude de Master 2 sera ainsi d’apprécier I'impact de l'intégration
d’'un patient expert (PE) dans une équipe d’ETP, sur 'adhésion du patient au projet de soin
le/la concernant.

Cette étude s’attachera a donc a développer puis a explorer I'hypothése selon laquelle
lintégration a part entiere d’un patient expert favorise I'adhésion du patient au projet
thérapeutique.

De facon secondaire, cette étude vise a vérifier, préciser voire caractériser certains des
éléments influencant la construction de I'adhésion du patient au projet thérapeutique.

Afin de traiter ce sujet, nous étudierons dans un premier temps la littérature concernant I'offre
de prise en charge des pathologies cardio-vasculaires en France, en lien avec la place
croissante du patient expert dans le systeme de santé en général. Nous mettrons ensuite ces
données en perspective, par I'observation «terrain » d’un contexte de soin et I'étude du

dispositif de patient-expert en place au Centre hospitalier (CH) de Corbie (Somme, 80).

8 Cité par Dias Barbosa C. Cercle de Réflexion de I'Industrie Pharmaceutique. Mai 2014



Revue de littérature

|. La prévention des facteurs de risque cardiovasculaires: un

enjeu thérapeutique et psychosocial.

1)Les pathologies cardiovasculaires
a) Définition
Les pathologies du systéme cardiovasculaire font partie des maladies non transmissibles
(MNT) regroupant un ensemble de troubles affectant le cceur et les vaisseaux sanguins, et
recenseés par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS).
Ces pathologies regroupent les cardiopathies coronariennes, les maladies cérébro-
vasculaires, les artériopathies périphériques, les cardiopathies rhumatismales, les

malformations cardiaques congénitales ainsi que les thromboses veineuses profondes et

les embolies pulmonaires (OMS, 2017).

b) Epidémiologie en France et en région Hauts-de-France

Les maladies cardio-vasculaires représentent la premiere cause de mortalité dans le monde

et la deuxiéme en France (Santé Publique France 2011).

Malgré quatre décennies de baisse de mortalité grace a la prévention et aux progres
thérapeutiques, les maladies cardio-vasculaires restent en France a I'origine d’environ 140
000 morts par an et sont aussi 'une des principales causes de morbidité?®.

Ces pathologies sont également sensibles aux déterminants sociaux et territoriaux de la
santé. Ainsi en région Hauts-de-France, les maladies de I'appareil circulatoire affichent un

différentiel de mortalité de +21% avec le reste de la Francel©,

9 http://solidarites-sante.gouv.fr Maladies-cardiovasculaires. 10.11.2017. Consulté le 10 avril 2018.
10 Diagnostic territorialisé des Hauts-de-France. Territoire de proximité. OR2S. Janvier 2017.
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MORTALITE PAR MALADIES DE L'APPAREIL CIRCULATOIRE
EM 2006-2013, SELON LE GENRE ET L'AGE
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Figure 1 : Mortalité par maladies de I'appareil circulatoire en 2006-2013.

Ce différentiel de mortalité plus élevé en comparaison avec la France s’observe pour les
différentes causes de déces (cardiopathies ischémiques et maladies vasculaires cérébrales).
Le différentiel le plus élevé concerne l'insuffisance cardiaque (+51 % pour les hommes et

+45 % pour les femmes).

2) Reéduction des facteurs de risque cardiovasculaire : une

nécessaire approche systémique.

a) Régles hygiéno-diététiques et autres aspects comportementaux.

Dans le cadre de la prise en charge de la personne aprés un premier événement aigu de
santé lié a un trouble de l'appareil circulatoire, on parlera de prévention tertiaire, visant
notamment a réduire les risques de récidive, le nombre et I'intensité des complications, et les

objectifs de qualité de vie, objectivés par exemple, par le taux de ré hospitalisations.
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La réduction des maladies cardiovasculaires implique des politiques d’action intégrées sur les
facteurs de risque modifiables liés au mode de vie : l'arrét de tabac, I'adoption d’une
alimentation équilibrée, la réduction de la consommation de sel, I'activité physique réguliére,

la limitation de 'usage nocif d’alcool, la réduction du stress et du surpoids (INPES, 2010).

Les voici représentés sur le schéma ci-dessous :

dizhéte

labagismea

chalestéral

dge
sédentarité

obésité

hyperiension

aleoal

antécedents familiaux

Figure 2 : Les facteurs de risque cardiovasculaire (source CNAMTS, 2017)11.

En France, plusieurs programmes nationaux ont été déployés afin de créer un environnement
favorable : le Programme National de Réduction du Tabagisme (PNRT), les versions
successives du Programme National Nutrition Santé (PNNS), le Plan Santé Sport et Bien-étre
(SSBE), les versions successives du Plan National Santé Environnement (PNSE) et du Plan

de Santé au Travail (PST)*2.

b) La réadaptation cardio-vasculaire en France

Les services de réadaptation cardio-vasculaire (RCV) constituent le premier axe de prise en
charge soignante dans l'objectif d’'un maintien d’une qualité de vie convenable pour le patient.

Selon 'OMS, la RCV correspond a l'ensemble des activités nécessaires pour influencer

11 Le risque cardio-vasculaire et ses facteurs. 24 avril 2017. www.ameli.fr.
12 Plan d’'action pour la mise en ceuvre de la Stratégie européenne contre les maladies non transmissibles. 2012-2016
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favorablement le processus évolutif de la maladie, ainsi que pour assurer aux patients la
meilleure condition physique, mentale et sociale possible, afin qu'ils puissent par leurs
propres efforts, préserver ou reprendre une place aussi normale que possible dans la vie de
la communauté?*?,

La RCV comporte trois phases : la phase aigue, limitant les complications de l'alitement
prolongé ; la phase de convalescence active, s'effectuant en service de réadaptation
cardiovasculaire puis la phase de maintenance, débutant avec la reprise par le patient de ses

activités habituelles.

c) L’éducation thérapeutique du patient

e Définition
Des programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP) viennent renforcer
'accompagnement du patient au changement de comportement en santé, notamment en
matiére d’adoption de regles hygiéno-diététique adaptées.
L'ETP se définit comme I'aide apportée aux patients et/ou a leur entourage pour comprendre
la maladie et les traitements, collaborer aux soins et prendre en charge leur état de santé,
afin de conserver et/ou améliorer la qualité de vie. Il s’agit de [larticulation d’activités
organisées de sensibilisation, information, apprentissage et accompagnement psychosocial
concernant la maladie, le traitement prescrit, les soins, les institutions de soins et les
comportements de santé et de maladie du patient (OMS-1998).
LETP est devenu un droit des patients depuis son inscription dans le Code de Santé
Publique (art.L.1161-1 a L.1161-4 du CSP) et suite a l'article 84 de la Loi Hbpital, Patients,
Santé et Territoires (Loi dite HPST du 21 juillet 2009).
LETP englobe plusieurs dimensions de la maladie : la pathologie en elle-méme, ses
symptomes, son évolution et ses traitements ; ses éventuelles retombées psychologiques
pour le patient (stress, refus/déni, angoisse, dépression...) mais également les conséquences
sur sa vie personnelle et professionnelle.

Par l'apprentissage de savoirs transférables au quotidien du patient, 'ETP permet

13 Report on needs and action priorities in cardiac rehabilitation and secondary prevention in patients with coronary artery
disease. Two consultations. Udine (I) April 1992 ; Tours (F) July 1992. Geneva. WHO 1993.
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'appropriation des recommandations de fagon adaptée au mode de vie de chaque patient, lui

donnant ainsi la possibilité de devenir acteur dans le processus de soin*4.

L'enjeu de 'ETP est donc de formaliser un espace permettant I'apprentissage de l'auto-
normativité'®, qui correspond a la capacité potentielle du patient a découvrir et gérer par lui-
méme sa norme de santé dans la maladie chronique (Barrier 2008). Le patient sera amené a
développer des savoir d’autogestion (Lorig et al, 1985, 1999) de sa pathologie afin de
intégrer a son quotidien. Ainsi, les prises de décision éclairée de fagon autonome,

concernant sa santé, sont facilitées par la mise en pratique des apprentissages par le patient.

e Lerecours aLl’ETP

Les statistiques francaises montrent que seul 25 % des patients « éligibles » a un programme
de RCV s'y rendent?®,

Ainsi, le taux de recours a la RCV suite a un infarctus du myocarde (IDM) est de 29,6% chez
les hommes et 24,9% chez les femmes. Dans les Hauts-de-France, I'écart avec la moyenne

nationale est marqué. Les recours a l'offre sont respectivement de 20,8% et 13,9%?"".

De multiples facteurs peuvent avoir une incidence négative sur la participation du patient a la
RCV. L'offre de soins sera déterminante dans I'accés aux programmes: non proposition de
I'activité, nombre insuffisant de places entrainant une sélection des patients, délais d’attente,
etc. Ainsi, chaque jour d’attente avant I'entrée en RDV fait baisser de 1% la probabilité du
patient a participer a un programme (Dafoe et coll., 2006)2.

Les causes de non recours peuvent également étre liées au patient lui méme : éloignement
géographique, frais de transports, manque de temps, illusion de pouvoir réaliser leur
rééducation seul.

Outres les contraintes matérielles non modifiables, il sera intéressant pour le corps soignant,

de proposer un accompagnement adapté afin d’orienter les choix du patients pour un meilleur

14 Paillard C., Dictionnaire humaniste infirmier, SETES éditions, 2013, p.7
15 L'auto-normativité correspond a la compréhension interne de la norme de santé.

16 Tritar A., Comment sensibiliser un patient cardiaque pour un séjour en réadaptation cardiovasculaire aprés un séjour aigu ?
Journées Nationales du GERS. Compiegne 11-13 septembre 2014.

17 Gabet A, de Peretti C, Nicolau J, lliou MC, Olié V. Evolution temporelle du recours a la réadaptation cardiaque aprés un
infarctus du myocarde, France, 2010-2014.

18 Mampuya, W. M. (2012). Cardiac rehabilitation past, present and future: an overview. Cardiovascular Diagnosis and
Therapy, 2(1), 38—49. http://doi.org/10.3978/j.issn.2223-3652.2012.01.02
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recours a l'offre de soins. Dans l'optique d'un accompagnement centré patient!® et d'une
appropriation des recommandations de facon pérenne, les approches basées sur la pair-
aidance peuvent étre des pistes intéressantes a explorer, dans la lignée de I'émergence des

sciences humaines et sociales et de la démocratie sanitaire.

Il. Mobiliser les savoirs expérientiels des patients : une

approche soignante en plein essor.

1) Contexte
a) Un contexte épidémiologique

D’un point de vue épidémiologique, le profil des patients s’est modifié. Alors qu’auparavant les
maladies infectieuses et aigués prédominaient, la part des maladies chroniques devient
majoritaire (63% des déces mondiaux) (OMS, 2011).

Les patients vivent plus longtemps avec leur maladie, grace a la prévention secondaire
(dépistage) qui permet une détection a un stade plus précoce et compte tenu des avancées
scientifique et technologique de la médecine rendant chroniques certaines pathologies
auparavant incurables.

Nous assistons a une remise en question du modeéle paternaliste de la médecine, laissant
émerger de « nouveaux malades »?°, autonomes et responsables, qui se détachent de

I'autorité médicale. On parle alors d’'empowerement en santé?! (Bacqué, 2005).

b) Une mobilisation des patients

La reconnaissance nouvelle, par le systeme sanitaire, des savoirs expérientiels (vécu du

patient ; parfois appelés savoirs profanes) est le fruit d'une mobilisation communautaire forte.

19 La démarche centrée sur le patient s’appuie sur une relation de partenariat avec le patient, ses proches, et le
professionnel de santé ou une équipe pluriprofessionnelle pour aboutir a la construction commune d’'une option de soins.
HAS, mai 2015.

20 Jaunait A. La relation de coopération médicale et 'asymétrie médecin-patient (Commentaire). In: Sciences sociales et
santé. Volume 25, n°2, 2007. pp. 67-72.

21 Empowerment est un terme anglo-saxon qui désigne un processus par lequel un individu ou un groupe acquiert les
moyens de renforcer sa capacité d’action, d’émancipation.
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Ce sont les mouvements sociaux originellement initiés aux Etats-Unis, notamment avec
'émergence du « self-help »22 qui ont permis la prise en compte progressive des besoins

réels des usagers.

Face a une société qui entretient avec les personnes malades et vulnérables des rapports qui
peuvent donner l'impression de les enfermer dans une position de bénéficiaires passifs, le
patient se revendique non plus comme simple consommateur, mais également comme
producteur de soin?3,

Ainsi, les patients représentent une ressource pour faire progresser I'expertise collective en
santé?*,

Au niveau national, cette reconnaissance confere notamment aux usagers une place
particuliere dans la Stratégie Nationale de santé (SNS) ainsi qu’au sein du Collectif Inter
associatif de la Santé (CISS).

Aujourd'hui, l'action du patient au sein du systeme de santé fait partie des 7 orientations du
Plan Régional de Santé (PRS) 2018-2023 de I’'Agence Régionale de Santé (ARS) des Hauts-

de-France?®.

Le nouveau statut des patients se trouve donc a la croisée de plusieurs enjeux : le progres de
la démocratie sanitaire?® et 'émergence d’une relation de partenariat entre les usagers de
soin et les professionnels de santé. L'ancien modéle paternaliste?’, qui positionnait le
médecin comme décideur, fait progressivement place a une co-construction des parcours de
santé centrés sur le patient (Bureau et Hermann-Mesfen, 2014)28, |ui laissant davantage

d’autonomie.

22 Gardien E., Laccompagnement et le soutien par les pairs. Presses Universitaires de Grenoble (PUG), collection Handicap,
vieillissement, société, 2017/11, 216 p., réf. 11p., ISBN 978-2-7061-2705-2, FRA

23 Lorig K., Partnerships between expert patients and physicians, The Lancet, Vol 359, Issue 9309 , 814 - 815

24 Haute Autorité de Santé. Au Québec, le patient ressource, une nouvelle « recrue » de I'équipe de soin. 5 décembre 2016.
25 Le projet régional de santé Hauts-de-France 2018-2028. 20 juillet 2018. www.hauts-de-france.ars.sante.fr.

26 La démocratie sanitaire est une démarche qui vise a associer I'ensemble des acteurs du systeme de santé dans la mise
en ceuvre de la politique de santé, dans un esprit de dialogue et de concertation.

27 Neyret A. Evolutions de la relation médecin-patient & I'heure de la transition épidémiologique : comment s’y former ?
Revue de la littérature. Médecine humaine et pathologie. 2018

28 Bureau E., et Hermann-Mesfen J., « Les patients contemporains face a la démocratie sanitaire », Anthropologie &
Santé [En ligne], 8 | 2014
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2) L'émergence d'un statut de patient expert

a) Le patient expert, définition

Le terme de patient expert désigne une personne atteinte d’'une maladie chronique qui a
développé, au cours des années de vie avec cette pathologie, une connaissance fine de sa
maladie (Lorig et al, 1999, NHS). Ce savoir expérientiel (Akrich M. et Rabeharisoa V., 2012)?°
correspond a une expertise dite « profane », fagonnée au fil du vivre avec la maladie.

Au sein du systeme de santé francais, le statut du patient expert s'établit sous diverses
appellations telles que patient pair, patient partenaire, patient intervenant ou encore patient
ressource®.

Par linteraction avec les autres patients, le réle du patient expert reflete les dynamiques de

soutien communautaire évoquées précédemment, a I'origine du concept de pair-aidance332,

b) Les concepts phares de la pair-aidance

Au sein d’'un programme d'ETP par exemple, lintervention d’un patient est légitimée au
travers de plusieurs concepts fondamentaux dans I'’éducation du patient:
- Les principes de régulation et d’apprentissage autorégulé3? (Berger et Blichel, 2013)
sont favorisés par les interactions lors des activités avec les soignants et les pairs.
- La théorie de l'apprentissage social ou vicariant (Bandura, 1977), qui correspond a
l'opportunité de pouvoir observer un individu similaire a soi-méme exécuter une activité
donnée, et influence la perception d'auto-efficacité.
- Le socioconstructivisme développé par Vygotsky (1985) insiste sur la composante

sociale des apprentissages au sein d’un collectif.

29 L'expertise profane dans les associations de patients, un outil de démocratie sanitaire, Santé Publique,12(1) : 69-74.
30 Flora L., Patient acteur , patient ressource, patient expert : définitions et enjeux. IRESP Bretagne, le 27/09/2016.
31 La pair-aidance correspond a I'entraide entre personnes souffrant ou ayant souffert d'une méme pathologie, somatique ou
psychique.
32 E. Baillergeau et C. Bellot. Lintervention par les pairs, un enjeu multiple de reconnaissance. Les transformations de
l'intervention sociale. Entre innovation et gestion des nouvelles vulnérabilités ? Presses de I'Université du Québec, 2007, p.
175.
33 Berger, J.-L., & Biichel, F.-P. (2013). L'autorégulation dans I'apprentissage: perspectives théoriques et applications.
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- Le principe de la thérapie de I'aidant (helper-therapy) (Reissman 1965) suggere que
le soutien par les pairs permet des relations plus réciproques.
- Lidentification®* a un pair ayant vécu des situations de vie similaire a celle du patient
impliqué renforce également la capacité d’appropriation des savoirs transmis et peut
favoriser 'adhésion de la personne soignée a son programme de soins.
Au sein des institutions, 'émergence d’interlocuteurs détenant une connaissance fine des du
vécu quotidien de la maladie constitue une opportunité pour les établissements et leurs

soignants dans I'optique d’approfondir 'accompagnement du patient.

c) Des dispositifs inspirés de I’étranger
Les premiers programmes de formation de patients experts furent créés dans les pays anglo-
saxons. Ainsi, en 1999, le Royaume-Uni a développé I'« expert patients programme » (EPP).

Au Quebec, on assiste en paralléle a 'émergence d’'un nouveau paradigme : celui du patient

partenaire, co-décideur de son parcours de soins avec les professionnels de santé.

De plus, le Montréal Model®*® permet I'implication des patients au dela de leur propre parcours
de santé. lls participent a I'amélioration continue des soins en prenant place dans la

gouvernance des établissements de santé.

Le patient peut également étre pensé comme acteur dans le développement du systéeme de

santé, avec le statut d’enseignant chercheur (Greacen & Jouet 2009, Pomey et al 2015).

d) Le patient expert en France

En France, le statut de patient expert reste récent et rare bien qu’elle soit soutenue par des

textes législatifs majeurs.

Aussi appelée loi Kouchner, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la

34 Colas C., Le patient expert, le patient ressource, le patient aidant ou tutoriel, qui est-il ? Un nouveau professionnel de
santé ? Quel rble peut-il jouer ? Exercera-t-il un contre pouvoir s’il posséde « le » savoir ? Médecine des maladies
métaboliques. Octobre 2015. Vol 9. N°6.

35 Pomey, M., Flora, L., Karazivan, P., Dumez, V., Lebel, P., Vanier, M .. & Jouet, E. (2015). Le « Montréal model » : enjeux
du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la santé. Santé Publique, s1,(HS), 41-50.
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gualité du systeme de santé®®, a permis I'affirmation, la formalisation et la promotion du droit
des usagers et de leurs proches.

Ainsi, un cadre légal est posé par I'article L. 1112-5 du code de la santé publique (CSP), qui
invite les établissements de santé a faciliter les interventions des bénévoles dans le cadre
des associations de patients.

Dans la continuité de la constitution des cadres de I'ETP, la loi « Hopital, patients, santé et
territoire » (HPST) du 21 juillet 200937, les recommandations du rapport Saout3® ont
beaucoup contribué a l'essor du patient expert. Les patients porteurs de pathologies
chroniques et souhaitant s’investir ont ainsi pu prendre un réle d’acteur en ETP. La Direction
Générale de la Santé (DGS) a élaboré alors des recommandations® sur le recrutement ainsi
gu’un guide de I'engagement des patients intervenants® afin de favoriser des collaborations

de qualité entre patients experts et soignants.

Dans le cadre de 'ETP, les compétences nécessaires sont déterminées par les décret et
arrété du 2 ao(t 2010* modifiés par ceux du 31 mai 2013“2. Ces derniers stipulent que
'acquisition de ces compétences requiert, au méme titre que les soignants, une formation
d’une durée minimale de 40 heures d’enseignements théoriques et pratiques*3.

Il existe plusieurs types de formations, allant des cursus internes au sein d’associations, aux
diplébmes universitaires et aux masters, tels que par exemple les formations dispensées a
I'Université des Patients (UDP)* créée en 2009 par Catherine Tourette-Turgis, enseignante
chercheuse a l'université Paris Sorbonne.

Le Centre de Ressources et de Compétences en Education Thérapeutigue du Patient

Compétences de Villeneuve d’Ascq (CRRC-ETP) s’est concerté au sujet des compétences

36 Loi n°2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéeme de santé. JORF n°54 du 5
mars 2002.

37 Loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 portant la réforme de I'hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires, art 84.
JORF n°167 du 22 juillet 2009

38 Saout C., Charbonnel B., Bertrand D., Pour une politique nationale d’éducation thérapeutique du patient, septembre 2008.
39 Guide de recrutement des patients intervenants. MICOM - DGS - mars 2014

40 Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP. MICOM - DGS - mars 2014

41 Décret n° 2010-906 du 2 aolt 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser ou coordonner I'éducation
thérapeutique du patient - Arrété du 2 ao(t 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser I'éducation thérapeutique
du patient

42 Décret n°2013-449 du 31 mai 2013 relatif aux compétences requises pour dispenser ou coordonner I'éducation
thérapeutique du patient - Arrété du 31 mai 2013 modifiant I'arrété du 2 aout 2010 relatif aux compétences requises pour
dispenser I'éducation thérapeutique du patient.

43 Arrété du 2 aout 2010, relatif aux compétences requises pour dispenser 'ETP, art. 2

44 Dossier de presse. L'université des patients, une autre forme d’expertise. 2016.
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attendues de la part du patient expert*®.

Ces apprentissages trouvent une base commune a tout intervenant en ETP“6 et comprennent
des compétences intra-personnelles (conscience de soi, maitrise de soi, motivation et
autoréflexivité), techniques (informer le patient sur ses traitements et son organisation
guotidienne), relationnelles et pédagogiques, mais également des compétences

organisationnelles afin de conduire un projet d’'ETP.

Au-dela de la motivation et de l'implication personnelle, la pratique du patient expert exige de
nombreuses aptitudes psychologiques afin d’étre en mesure de prendre du recul sur leur
expérience personnelle, de formaliser les savoirs qu’ils ont acquis au cours de leur maladie et

d’entrer dans une relation de partenariat avec des soignants.

3) Vers une professionnalisation du patient expert ?

a) Ce que les soignhants attendent du patient expert

Avec les progres des thérapeutiques, la trajectoire des patients chroniques a changé : la prise
en charge du patient est davantage holistique, intégrant la qualité de vie personnelle, familiale

et sociale, au plus prés du projet de vie de chaque patient?’.

Lors d’'un colloque organisé par le CERFEP a Villeneuve d’Ascq en 2014, sur la démocratie
sanitaire et 'ETP#, les acteurs présents se sont prononcés sur la place du patient expert au
sein des programmes d'ETP.

Selon eux, le réle du patient expert est de mettre I'accent sur toutes les problématiques
psychosociales liées au vécu de la maladie chronique et de se positionner en tant que

médiateur de la relation de soin, afin de fluidifier la communication soignant-soigné. Il prend

45 Référentiel de compétences des patients intervenants en éducation thérapeutique. Groupe de travail. CRRC-ETP, CPOM,
octobre 2014.

46 Référentiel de compétences pour dispenser I'éducation thérapeutique du patient dans le cadre d’'un programme, INPES,
juin 2013.

47 Les patients experts et les soignants, vers des relations de réciprocité. Tourette-Turgis C. Soins — n°796 - juin 2015.

48 Journée de dialogue, Le malade chronique : patient, expert, professionnel...? Les enjeux de la démocratie sanitaire en
ETP. CERFEP, CARSAT, CRRC-ETP, Villeneuve d’Ascq, 2014.
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place d’animateur, de pédagogue, mais également de conseiller.

Les savoirs étre du patient expert se basent sur le vécu de la vie quotidienne avec une
pathologie chronique et vont étre la base des compétences psycho-sociales recherchées
dans l'accompagnement du patient et visant a compléter les savoirs bio-médicaux des

soignants.

b) Une intégration complexe

En France, l'intervention des patients experts au sein des structures sanitaires reste rare et
ponctuelle (par exemple, le centre hospitalier de Rouen intégre des patients a la

réorganisation de ses services).

L'organisation actuelle du systéme de santé frangais ainsi que son mode de financement et
de rémunération constituent un frein a la participation des patients ne souhaitant pas

intervenir exclusivement de facon bénévole (Bureau E.; Hermann-Mesfen J., 2014).

En effet, il existe peu de recommandations nationales quant a I'implication des patients dans
les structures sanitaires.

Le statut de bénévolat est majoritairement adopté par les patients intervenants au sein de
programmes d’ETP et, selon Catherine Tourette-Turgis, seulement 10% des diplémés de
'UDP accédent a un emploi salarié. Cela impacte directement la reconnaissance du patient
intervenant au sein de I'équipe soignante et, en I'absence de rémunération, dévalorise sa

« valeur ajoutée » pour le soin.

Dans une certaine culture soignante, le terme « expert» accolé a celui de patient peut
susciter des réticences de la part des professionnels de santé. En effet, il n’existe pas en
France de reconnaissance académique des savoirs construits par les personnes en situation
d’adversité.

Dans les services de soins, le patient intervenant est plus ou moins accepté et intégré par les
equipes. Dans le domaine de la santé mentale, par exemple, le médiateur santé/pair (Centre
Collaborateur de 'OMS en Santé Mentale (CCOMS)(DGS 2006, Dupont et al 2001), suscite

une certaine appréhension de la part des soignants“®. De méme, I'étude réalisée par

49 Rapport final de I'expérimentation 2010-2014. Programme médiateurs de santé/pair. Roelandt J-L., Staedel B., Rafael F.,
Marsili M., Francois G., Le Cardinal P., Desmons P. CCOMS — 15 janvier 2015.
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I'’Association Nationale de Défense contre I'Arthrite Rhumatoide (ANDAR)®C souligne les

difficultés d’intégration d’'un patient expert liées aux réticences des équipes de soins.

c) La collaboration entre patient expert et soignant

Ces nouveaux réles progressivement attribués aux patients tendent a métamorphoser la

relation médecin-malade et viennent apporter de nouveaux éléments a la posture soignante.

La reconnaissance du patient expert en tant qu'intervenant a part entiere dans le systeme de
santé reste encore rare en France et implique certains investissements de la part des
institutions sanitaires. Les initiatives innovantes des hopitaux en matiere d'intégration de
patients experts sont alors précieuses pour le développement de leur statut et, surtout, pour
comprendre les conditions de déploiement et de réussite de ce type de dispositif dans I'offre
de prise en charge.

Ainsi, par 'embauche a plein temps d'une patiente experte au sein de son service de
réadaptation cardiovasculaire, le CH de Corbie renforce 'accompagnement du patient au plus

prés de son ressenti quotidien du vivre avec la maladie.

50 Le patient expert dans les programmes d’éducation thérapeutique dédiés a la polyarthrite rhumatoide. Cohen JD,
Beauvais C., Hayem G., Grange L., Bertholon DR., Karrer M., Chirol S. Association ANDAR, Paris. 2016.
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Matériel et méthode

Dans cette partie, nous développerons la méthodologie adoptée lors de cette étude afin
d’explorer I'impact de I'intégration d’un patient expert au sein de I'équipe d’ETP sur 'adhésion

thérapeutique du patient.

|. Options méthodologiques envisagées

La problématique définie pour I'étude, et a laguelle l'auteure devait se tenir pour respecter les
regles universitaires du Master 2, nécessitait notamment d'objectiver I'adhésion du patient au
projet éducatif thérapeutique (ETP). Pour cela, plusieurs options étaient possibles :

e Une premiere approche reposait sur la comparaison expérimentale de deux bras de
file active (programme d’ETP avec vs. sans la présence d'un patient expert)

Cette option n’a pu étre mise en ceuvre dans le délai du M2 et, surtout, du fait d'une

hétérogénéité des profils de patients aupres lesquels intervient le patient expert du CH

Corbie.

e Une seconde approche, reposait sur un recueil de la parole des patients exposés a
I'intervention du patient expert

Cette seconde option n'a pas non plus pu étre réalisée, pour cause d'absence prolongée

du médecin coordonnateur de I'ETP, interlocuteur essentiel et dont l'accord et, le cas

échéant, la présence, conditionnaient la possibilité de réaliser les entretiens avec des

patients.

II. Méthodologie retenue

L'auteure de I'étude a donc recherché une autre perspective pour aborder la place du patient
expert dans "l'écosysteme de prise en charge ETP" et ainsi, indirectement, en apprécier la

faisabilité et I'impact sur les patient-e-s participant a un programme d'ETP.
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Cette troisieme approche a pu étre concrétisée par la réalisation d’'une enquéte de terrain,
s’appuyant sur des entretiens semi-dirigés avec les différentes catégories de professionnels
de santé participant aux programmes d'ETP et intervenant, au quotidien et au plus prés des

patients, aux cotés du patient expert.

En pratique, la prise en compte de l'avis des soignants de fagon approfondie a permis
d’identifier les représentations qu’'ont les professionnels du réle du patient expert : son réle,
sa complémentarité avec les autres "valences" de I'équipe, et I'accueil exprimé, en présence
de tiers, par les patients. Enfin et surtout, ces entretiens ont permis d'objectiver la
représentation et perception que les professionnels de santé ont développé du patient expert
- deux éléments essentiels a une intégration réussie de ce patient dans le dispositif d'ETP
offert par le CH Corbie.

lIl.Modalités d’enquéte

Cette section présente les caractéristiques de I'enquéte terrain réalisée auprés des soignants
du CH Corbie étant intervenus aux cbtés du PE et auprés de patients exposés a l'intervention
de cette PE.

1) Population cible

Les professionnels de santé interrogés dans cette étude appartiennent au service de
rééducation cardio-vasculaire du CH de Corbie et participent aux programmes d’ETP en RCV.
A la demande de l'auteure, ces professionnels ont été sollicités par la cadre responsable du
service et les entretiens ont pu se dérouler sur une journée dans un bureau rendu disponible

pour I'occasion, et afin de ne pas perturber le fonctionnement du service.
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a) Recueil des données

Les entretiens étaient semi-dirigés. Au début de chaque entretien, les professionnels se
présentaient (poste, age, ancienneté dans le service), puis ils étaient invités a donner leur
avis concernant le statut du patient expert au sein de leur équipe et la perception supposée
du patient.

Afin d’obtenir des avis de fagon spontanée, le guide d’entretien (annexe 3) n’a pas été

préalablement montré aux professionnels interrogeés.

Ces entrevues individuelles ont permis de laisser des temps de discours libre, structurés par
de questions guidant la parole des soignants. Lors des entretiens, il arrivait aux personnes

interrogées de revenir a des questions précédentes ou bien d’anticiper certaines réponses.

Les entretiens ont été enregistrés via une application dictaphone puis ont été retranscrits mot
a mot a l'aide du logiciel de traitement de texte Word. Chaque verbatim ainsi constitué

retranscrit I'intégralité du contenu des entretiens (hésitations, silences, onomatopées, etc.).
b) Analyse des données

Une analyse thématique des données a été réalisée grace au logiciel NVIVO 10. Elle
consistait a déconstruire la singularité du discours de chaque participant afin de découper
transversalement ce qui se référait au méme theme.

Ces unités appelées «nceuds» ont été des éléments de base de I'analyse qualitative. Quatre
themes ont donc émergé d’aprés chaque nouvelle donnée apparue au travers des lectures

des verbatim.
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Résultats

|. Présentation du dispositif existant au CH de Corbie

1) A l'origine: I’histoire d’une patiente devenue soignante.

Une des particularités de I'embauche d’'une PE au CH Corbie tient au fait que, dans ce cas

précis, la patiente experte avait été initialement soignée au sein du service.

Cette patiente souffrait d’'une cardiomyopathie dilatée, diagnostiquée en février 2015 et avait
suivi les programmes de rééducation cardiovasculaires proposés au CH de Corbie.
L'histoire de vie de la patiente a été impactée par sa maladie si bien qu'elle fut dans

l'obligation de mettre un terme a ses activités professionnelles.

Ainsi, le souhait de la patiente de se reconvertir a été entendu par le médecin référent du

service de RCV et par la direction de I'établissement.

La patiente a alors entrepris un diplébme universitaire en ETP a I'Université des Patients

pendant 1 an et a pu, par la suite, rejoindre pleinement I'équipe en tant que soignante.

2) Un choix stratégique du CH de Corbie

Les apports envisagés par la présence d'un patient expert étaient en accord avec le projet

d'établissement du CH Corbie et ce, a plusieurs niveaux.

a) Au sein du service :

L'intéegration d'un patient expert en tant que soignant présentait, selon le CH, un gage de

gualité dans l'accompagnement prodigué aux patients suivis, et en accord avec le projet
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éducatif du service de RCV>1,

La volonté du CH rejoint les constats formulés au niveau national : la Fondation de
Recherche Cardio-vasculaire affirme que les bénéfices de la participation d’'un patient sont

multiples, tant pour les soignants que pour les patients.

Ainsi, I'écoute, I'empathie, la proximité et les méthodes d’ETP expérimentées et suggérées
par le patient expert pourraient permettre de réduire le nombre de ré-hospitalisations mais

également le nombre de décés et le colt de l'insuffisance cardiaque®?.

Ainsi, il était attendu que l'investissement consenti pour lintégration d’'un patient expert
puisse apporter une valeur ajoutée en termes de qualité de prise en charge et, plus

particulierement, d’accompagnement des patients participant a un programme de RCV.

b) D’un point de vue institutionnel :

Le projet dembauche d’'un PE s’integre également dans le cadre du Groupement Hospitalier
de Territoire (GHT) dont est membre le CH Corbie (GHT Somme Littoral Sud), car la patiente
experte a également pour tadche de déployer lI'information sur son activité au sein des autres

hopitaux du groupement (cf. fiche de poste en annexe 5).

En dehors de I'hépital, la patiente experte participera a la promotion du programme d'ETP
dans les différents services "adresseurs" préciser brievement cette fonction d’adressage et

auprés des médecins libéraux.

Cette volonté du CH rejoint la problématique du faible recours aux programmes de RCV (seul
25 % des patients « éligibles » a un programme s'y rendent) évoquée page 7.

Enfin, concernant la notoriété de I'établissement, 'embauche de la patiente experte a permis
I'obtention d’'un prix au concours d’innovation Hauts-de-France organisé par la Conférence
Régionale de la Santé et de I'’Autonomie (CRSA) qui valorise les initiatives novatrices des

professionnels des domaines sanitaires et sociaux.

51 Besson A., Cros R., Drillat J-P., LucasS I.,Marlot E., Perreaut N., Rivat V., Slimi F., Tramoni E. Le patient expert dans les
établissements de santé. EHESP. Module professionnel de santé publique. 2013
52 Le patient expert auprés des patients insuffisants cardiaques. Fondation recherche cardio vasculaire. 22 novembre 2016.
http://www.fondation-recherche-cardio-vasculaire.org/

20



3) Un dispositif contractualisé

Lors de la création du poste, il n’existait pas de référentiel pré-établi pour 'embauche d’'un
patient expert au sein d’'un établissement de santé, et de programmes d’ETP en particulier.
Aussi, la fiche de fonctions relative a ce nouveau poste fut créée en concertation avec les

membres de I'équipe.

a) Lafiche de poste

Le réle de la patiente experte est réparti selon trois grands axes (cf. annexe 5).

Sa participation a I'éducation thérapeutique du patient se fera lors d’entretiens individuels ou
d’ateliers en binbmes avec un soignant (IDE, A.S, etc). Il lui sera demandé de partager son
retour d’expérience sur la maladie, les traitements et la vie au quotidien, selon les différentes
étapes du programme de RCV.

Enfin, la présence de la patiente experte sera également primordiale afin d’aborder les sujets
de la vie que les patients n'osent parfois pas soulever avec les soignants (fatigue, vie

affective et sexuelle, conditions de travail, etc).

b) Au-dela de la fiche de poste : attentes des soignants

L'intégration de la patiente experte au sein de I'équipe a été pensée au préalable, en
concertation avec les membres de I'équipe et la direction. Les compétences attendues
correspondent alors aux besoins de I'équipe afin de compléter 'accompagnement du patient.
Celles-ci s’articulent autour de savoirs, savoir-faire et de savoir-étre.

e En termes de savoirs et savoir-faire :
La patiente sera capable de décrire et détailler son expérience de la maladie, des traitements
et de la vie au quotidien (alimentation, activité physique, ..). Une certaine aptitude a la prise
de parole en public, une volonté d’implication a un projet, ainsi que le souhait de se former en
continu lui seront demandé. Elle devra également avoir une certaine prise de recul par
rapport a la maladie.

e En termes de savoir-étre :

Auprés des patients, la patiente experte se doit d’adopter une posture professionnelle
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adaptée (sens du relationnel, attitude d’écoute).

Dans la relation avec I'équipe de soin, le travail en équipe pluridisciplinaire est basé sur des
qualités d’adaptation et d’organisation.

Enfin et au méme titre que les autres professionnels de santé, la patiente experte sera

naturellement tenue au secret professionnel et a la discrétion.

c) Les missions attribuées a la PE.

L'entrée en fonction de la PE en octobre 2017 permet le reflet de son implication au travers le
rapport d’activité de 'année 2017 (annexe 6). La répartition du temps de travail des membres
de I'équipe soignante fait apparaitre les temps d’intervention de la PE.
Ainsi, la patiente experte aura un réle majoritairement dédié aux séances d'évaluation des
compétences (31h) ainsi qu'au bilan éducatif (21h). Elle jouera également un réle, mais
guantitativement moindre, dans I'animation des ateliers individuels et collectifs (6h).
Cette répartition reflete les besoins en accompagnement des patients aux différents temps de
leur parcours éducatif.
La fiche d'activité relative aux fonctions de la patiente experte reprend ses activités intra et
extra-hospitaliéres.

e Au sein de I'hopital :

BN

o Planifier et restituer a I'équipe les consultations conduites en bindmes,
notamment lors des réunions pluri professionnelles..
o La patiente devra créer des ateliers spécifiques présentant son activité aupres
des soignants et des patients du CH.
¢ En dehors de I'hopital

o Son rdle sera central dans le développement des échanges avec les

associations et les p0Oles de prévention du territoire.
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4) Déploiement de la fonction de PE : bilan quantitatif a 1 an

Malgré ces données, les éléments d’évaluation de I'action de la patiente experte sont difficiles
a objectiver.

La création du poste de PE au sein du service de rééducation cardio-vasculaire a participé a
'augmentation de sa file active : elle était de 127 patients en 2015, puis 130 en 2016 pour
arriver a 198 en 2017 (annexe 6).

En effet, la présence de la PE a permis de créer un binbme supplémentaire, augmentant ainsi

I'activité éducative, comptabilisée en terme de nombre d’entretiens.

De plus, l'intégration d’un patient expert a également permis au service de développer un
nouveau programme d’ETP sur linsuffisance cardiaque. Ce programme est actuellement
(2018) en cours d’étude par I'ARS, a fin d’autorisation.

Ces éléments sont a compléter avec I'analyse qualitative formulée a travers les entretiens

réalisés auprés des membres de I'’équipe éducative.

ll. Enquéte de terrain

1) Caractéristigues des personnes rencontrées

Dix membres de I'équipe de RCV du CH de Corbie ont été interrogés.

Ces entretiens ont été anonymisés et renommés de M1 (membre 1) a M10 par ordre
chronologique de réalisation des entretiens. lls se sont déroulés le 30 mai 2018 dans un
bureau du service de RCV. La durée des entretiens fut de 8 et 40 minutes selon la quantité
d’informations que le professionnel souhaitait transmettre.

Les caractéristigues des professionnels interrogés sont détaillées ci-dessous.
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Tableau 1: Caractéristiques des professionnels vus en entretien

Entretien Age Sexe Profession Ancienneté Formation(s)
dans le additionnelle(s)
service

M1 36 M Intervenant 15 ans Entretien motivationnel

APA

M2 41 F IDE 15 ans -

M3 33 F Médecin 1,5 ans -

M4 46 F Psychologue 23 ans Entretien motivationnel
F IDE 23 ans Entretien motivationnel

M5 46 D.U. ETP

M6 43 F IDE 15 ans D.U. tabacologie

M7 33 F AS 2 ans Entretien motivationnel

M8 41 F IDE 15 ans D.U. ETP

M9 48 F AS 7 ans Entretien motivationnel

M10 39 F IDE 5ans -

Conformément au cadre réglementaire (critéres d’autorisation d’'un programme d’ETP#?), tous
les professionnels interrogés ont également effectué une formation de 40h en ETP.

2) Analyse thématique des entretiens

a) Rappel : objectifs de I’analyse

En pratique, la prise en compte de l'avis des soignants de fagon approfondie a permis
d’identifier les représentations qu’ont les professionnels du réle du patient expert : sa place,
sa complémentarité avec les autres membres de I'équipe, et I'accueil exprimé par les patients.

Ces entretiens ont également permis de réunir des éléments d’objectivation de la perception
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gue les professionnels de santé ont développée du patient expert, un élément essentiel a une

intégration réussie de cette personne dans le dispositif d'ETP offert par le CH de Corbie.

b) Résultats

Quatre thémes ont été identifiés a partir des discours des soignants interrogés (identifiés
grace au logiciel NVIVO 10).
lls seront étudiés en reprenant les verbatims émis lors des entretiens puis analysés au regard
de la problématique.

- Le processus d’'intégration de la patiente experte au sein de I'équipe

- L’intervention de la patiente experte au sein de I'équipe

- Larelation patient-expert / patient

- Ménager le patient expert

I. Le processus d’intégration de la patiente experte au sein de I’équipe

En intégrant I'équipe soignante, la patiente autrefois suivie dans le service, est passée d'un
statut de patiente a celui de collegue pour les soignants, « elle est passé de l'autre coté »
(M1). Cette transition fut soutenue par plusieurs éléments.

¢ Un nouveau poste au sein de I’équipe
Ce poste, novateur pour le CH Corbie, a été créé en collaboration avec la patiente experte
elle-méme en tenant compte de sa carriere passée. « il fallait tout inventer [...] c ‘était
nouveau pour elle comme pour nous » (M10).

e Des connaissances déja intégrées
A son arrivée dans I'équipe, la patiente « connaissait déja bien I'organisation (du service) »
(M3) et les soignants savaient d’emblée avec qui ils allaient travailler : « pour nous c¢a ne
nous a pas posé probleme dans le sens ou on la connaissait bien. » (M6).

e Une relation interpersonnelle préexistante
Les liens relationnels entre la patiente experte et les soignants était déja développés
lorsqu’elle était suivie au sein du service: «on a vu qu’elle était assez proche de I'équipe »
(M1). lls se sont tissés en amont de son intégration a I'équipe: « c’est quelqu’un avec qui il y

avait déja des liens qui se sont créés » (M4), « on avait déja sympathisé » (M5).
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e Une personnalité en phase avec la fonction
Selon les soignants, la personnalité de la patiente devenue experte a facilité son intégration
au sein de 'équipe: « cela s’est fait avec sa personnalité qui est trés fine, trés sensible et qui
sait s’adapter, elle a su avec beaucoup de diplomatie prendre sa place dans I'équipe » (M4).
La volonté de la patiente fut déterminante pour ses nouvelles fonctions : «ll y a une forte

motivation de sa part aussi. Tout le monde ne peut pas étre patient expert» (M8).

ii. L’intervention de la patiente experte au sein de I’équipe
Les soignants ont mentionné les apports spécifiques liés a la participation a part entiére de la
patiente experte au sein de I'équipe éducative.
e Sa place dans I'équipe

Selon les soignants, la patiente experte trouve sa place au sein de I'équipe d’ETP: « Elle fait
vraiment partie intégrante de I'équipe » (M9), « cette présence la a du sens » (M3).

lls précisent alors les représentations qu’ils ont de sa posture professionnelle et soignante :
«c’est une ressource réelle et un soutien » (M9), « C’était un aidant, pour les soignants

comme pour les patients » (M10) et de sa situation double : « elle a les deux facettes » (M9).

Les professionnels interrogés reconnaissent majoritairement le statut de patient expert
comme métier a part entiere au sein de leur équipe. Cependant, certains relevent
'importance d’'une formation attestant des compétences du patient expert : « c’est vraiment la

formation qui la différencie » (M5), afin d’attester de compétences professionnelle.

D’un point de vue pratique, la présence de la patiente experte a permis de renforcer les
effectifs de I'équipe: « cela permettait d’avoir un binbme complémentaire, car on a aussi notre
charge de travail, sa présence était tres précieuse » (M4) ainsi que « d’avoir un temps
d’écoute et de partage supplémentaire » (M8). Ce temps soignant supplémentaire a alors
permis de développer le projet éducatif de I'équipe, autant d’un point de vue quantitatif que

qualitatif: « 'ETP était pas pratiqué aussi bien avant son arrivée » (M9).
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e Vis avis du projet éducatif
L'expertise de la patiente experte vis a vis de sa pathologie I'a amenée a se positionner vis a
vis des divers programmes d’ETP proposés: « trés rapidement elle s’est focalisée sur les
ateliers insuffisance cardiaque » (M10).
Ainsi, le programme axé sur I'lC a pu étre développé grace a la participation de la patiente

experte: « cela a permis de développer cette filiere de patients » (M5).

La PE a alors tenu plusieurs roles dans la mise en ceuvre du programme d’ETP:

- Appui a la coordination des programmes d’ETP:
« Comme elle avait aussi eu une carriere de DRH, elle a pu aider a planifier et coordonner»
(M4; M9), «elle était devenu en mon sens pilote » (M1), «c’était aussi un plus car elle avait
cette posture de management » (M5).

- Référent du projet éducatif:
Car pleinement réservé au cadre de 'ETP, la pratique la patiente experte tient un réle pivot au
sein de I'équipe, permettant de recentrer I'équipe sur le projet éducatif : « cela permettait une
continuité de prise en charge » (M10), « c’est aussi un lien interdisciplinaire» (M10), « c’est
elle qui avait une vision d’ensemble » (M1).

- Soutient du projet éducatif
La patiente experte aide a I'ajustement du contenu des ateliers proposés afin d’adapter le
projet éducatif & chaque patient: « ¢a (sa présence) oblige a maintenir toujours I'écoute
éducative et de se centrer en permanence autour du patient » (M3).

- Appui au développement du projet éducatif
La prise en compte de l'avis de la patiente experte par les soignants a permis de faire
émerger des critiques constructives: « elle pointait des défauts d’organisation » (M3; M10),

«pour ajuster notre fagcon de faire avant de présenter les choses au patient » (M8).

e Apports pour la pratique soignante
La patiente experte aide les soignants a avoir une analyse réflexive sur leur exercice: « c’est
un avantage parce qu’elle nous remet en question » (M9).

Elle apporte également des savoirs sur le vécu de la pathologie: « (...) ce que le patient
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attend de nous » (M9).

Ainsi, la patiente experte apporte une vision de la maladie différente et complémentaire de
celle des soignants: « pour moi c’est le ressenti qui fait la différence», « on n’a pas de
connaissance en interne» (M1), « cela permet d’avoir une meilleure perception du vécu, de

fagon plus précise » (M4).

e Soutient a larelation soignants-patients

Selon les soignants, la patiente experte soutient la relation entre I'équipe soignante et le
patient: « c’est surtout un lien supplémentaire, une facilitt de communication supplémentaire
» (M10).La patiente experte permet par exemple aux soignants d’accéder a des informations
auxquelles ils n’ont pas accés du fait de «barrieres» (M3; M5): « elle apporte des informations
que nous n’arrivions pas toujours a récupérer» (M5, M2), « alors que I'on serait peut étre
passés a coté» (M6).

Son intervention a permis de désamorcer des situations de blocage lorsque les soignants se
trouvaient démunis face a problématique du patient dans le vécu de sa pathologie: « elle a
réussi a débloquer des situations» (M9), « c’était trés utile pour certains patients. Parfois on
allait chercher la PE en disant «ce serait intéressant que tu viennes la » (M5).

Cette découverte a également inspiré certaines vocations de la part des patients : « il y en

déja un ou deux qui se sont dit qu’ils feraient bien la méme chose » (M3, M7).

iii.  Larelation patient-expert / patient : I'avis de I’équipe soignante

Le statut du patient expert était compris des patients une fois expliqué: « elle se présente et
une fois que c ‘est fait, ¢a roule » (M1).

Les retours des patients vis a vis de la patiente experte, et dont les professionnels rencontrés
ont pu étre témoins, confirment sa plus value au sein de I'équipe soignante: « ils disent
qgu’elle est indispensable » (M9), « elle a eu des bouquets de fleurs, souvent c’était elle que
les patients remerciaient » (M10).

Cette découverte a également inspiré certaines vocations de la part des patients: « Il y en a

déja un ou deux qui se sont dit qu'ils feraient bien la méme chose» (M3, M7).
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e Des roles multiples
Aupres des patients, et ainsi que ceux-ci ont pu I'exprimer aux professionnels de I'équipe
soignante / éducative, la patiente experte revét plusieurs roles:

- Letéemoignage:
« lls sont demandeurs du vécu, demandeurs de son passe, de son parcours » (M7). Pour
certains, ce témoignage est source d’espoir (M4): « Il y a cette présence constante qui montre
que c’est possible » (M3; M4). Ainsi, la présence de la patiente experte représente un
exemple de vie possible avec la maladie.

- L’accompagnement et le soutien:
« Des gens (...) qui se sentaient diminués, qui se sentaient foutus, elle dit « bah écoutez (...)
tout n’est pas perdu »; « elle arrivait a les rebooster » (M9; M4).

L’écoute:

« Les patients se sentent encore mieux compris je trouve » (M2).
Les soignants expliquent cette accessibilité de plusieurs facons. D’un cété purement pratique,
la patiente experte est davantage disponible du fait de son poste qui lui permet de se
concentrer pleinement sur 'ETP et I'écoute du patient: « elle, elle a tout le coté de I'écoute et
du dialogue avec les patients » (M7)
Plus subjectivement, les soignants évoquent une certaine facilité d’approche permise dans le
cadre de la pair-aidance (disponibilité, écoute, sensation d’étre compris): « C’est un savoir
étre et une posture qui facilite » (M5), « Il n'y a pas le c6té hiérarchique (...) c’est un peu de

patient a patient » (M9).

e L’impact sur le patient : ce qu’en pergoivent les autres soignants
Cette facilité de communication est propice a la création d’un lien relationnel entre la patiente
experte et les patients suivis.
La présence de la patiente experte viendra alors renforcer la confiance que les patients ont
en I'accompagnement des soignants: « Je pense qu’elle instaure un climat de confiance »
(M4; M2; M7), « ¢ca donne un cadre rassurant » (M10).
La posture de la patiente experte permet un environnement propice a la confidence: « lls se

livrent plus a elle » (M5; M1), «ils se confiaient plus facilement encore » (M9).

29



Les informations données avec les mots de la patiente experte seront mieux comprises que
lorsqu’elles sont transmises par les soignants: «elle I'explique beaucoup plus facilement (...)
le patient comprend davantage », « ils regoivent mieux I'information » (M1).

Selon les soignants, la parole de la patiente experte est parfois mieux recue par les patients:
« Les patients sont beaucoup plus a son écoute qu’a notre écoute j'ai remarqué » (M1). Cette
attention particuliere aux informations données par le patient expert peut s’expliquer par une
certaine légitimité acquise au travers son expeérience de la maladie : « c’est un autre rapport
quoi. Elle c’était vraiment en tant que patiente, qui connait la pathologie, qui connait sa
situation » (M9).

Ainsi, la patiente experte joue un réle décisif dans I'acceptation des conseils par le patient: «le
patient va étre moins réfractaire », « ils valident plus facilement » (M1), « dans la posture

c’est mieux que cela vienne d’un pair » (M8).

iv. Ménager le patient expert
Tous les professionnels interrogés ont, de leur plein gré, abordé la particularité des conditions

de travail compte tenu de I'état de santé du patient expert.

e Lafatigue liée a la pathologie
L'exercice professionnel de la patiente experte est éprouvé par une forte fatigabilité: « c’est
fatiguant. C’est vrai qu’avec sa pathologie, elle était quand méme des fois fatiguée donc c’est

pour ¢ca que, a temps plein ici, c’était beaucoup pour elle niveau charge et implication » (M2).

e Une charge eémotionnelle importante
Rattachée constamment a I'écoute au sein de 'ETP, la patiente experte est exposée a une
charge émotionnelle importante : « il faut qu’il soit bien armé ! (...) parce qu’il est

continuellement confronté a la maladie » (M10).
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e Lerble de soutien des soignants
La majorité des professionnels interrogés se sentent impliqués dans la prise en compte du
ressenti de la patiente experte: « Je lui disais ralentis » (M9).

Les soignants mettent en avant la nécessité de rester attentifs a son état de santé: «La
difficulté c’est d’oublier que derriére patiente experte parfois on entend que le expert et on en
oublie le terme patient. Mais, la maladie parfois la rattrapait, et on I'a peut étre un peu trop
positionnée en tant que soignante » (M5). Ces professionnels soulignent ainsi leur réle dans

le soutien apporté au patient expert: « c’est a nous de nous adapter a elle » (M3).

La parole des soignants fait alors ressortir 'importance des interactions au niveau de la triade
soignants / patient-expert / patients, au sein de laquelle le patient devenu soignant tient un

role central dans la démarche éducative.

Ainsi, l'intégration a part entiere de la patiente experte au sein d’'une équipe soignante a
I'écoute de ses besoins garantit les meilleures conditions possibles a une relation soignant-

soignée facilitant 'adhésion du patient a son projet de éducatif.
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Discussion

|. Forces et limites de I'étude

Cette étude est, a notre connaissance, I'un des premiers travaux de Master 2 a s’intéresser a
'avis des soignants concernant 'impact de l'intégration a part entiére d’'un patient expert a

une équipe d’ETP sur 'adhésion thérapeutique du patient.

Ce travail a confirmé la pertinence d’'une étude qualitative pour explorer le positionnement et
le ressenti des acteurs de 'ETP de fagon approfondie. Toutefois, des difficultés techniques de
mise en ceuvre se sont présentées du fait de l'indisponibilité de la patiente experte sur la
période de l'étude. Cela, et surtout 'absence du médecin coordinateur de 'ETP, a rendu
impossible 'accés aux patients ayant bénéficié d’'un accompagnement par la PE.

Il serait intéressant, lors d’'une étude prochaine, d’interroger les patients impliqués dans le
dispositif afin de compléter les données collectées par leur ressenti et, ainsi, croiser les

regards soignants / patients.

Toutes les catégories des professionnels ayant travaillé avec la patiente experte ont pu étre
rencontrées dans le cadre de I'étude terrain.

Cependant, les entretiens menés par un guide semi-dirigé comportaient plusieurs limites :

e Biais de recrutement: La participation des professionnelles n’était pas totalement

volontaire car la demande leur a été transmise par la cadre de santé du service.

e Biais de recueil des données : Le guide d’entretien présentait une base de travail

commune mais n’a pas été remanié au fil des entretiens. Aussi, il ne reflete pas les
évolutions de positionnement des soignants.

e Biais de retranscription: La retranscription s’est effectuée a la main d'aprés les

enregistrements, ce qui ne permettait pas de refléter tous les aspects de la
communication (mimiques, soupirs, hésitations, etc).
e Biais de temps: La durée limitée des entretiens (de 8 a 40 minutes) du fait des
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contraintes horaires (entretiens réalisés durant les heures de travail) n’a pas permis

aux soignants de revenir sur leurs propos et de développer leur avis si ils le désiraient.

Il. Discussion des résultats

Ce recueil de la parole des soignants ayant travaillé avec la patiente experte du service de
RCV du CH de Corbie, contribue a établir des liens entre les caractéristiques théoriques de
'adhésion thérapeutique en RCV, d’une part, et la valeur ajoutée opérationnelle de la pair-

aidance, d’autre part.

Les résultats obtenus dans cette étude peuvent étre mis en lumiere au regard de la définition
de I'adhésion thérapeutique.

Outre les spécificités liées aux traitements, a la pathologie et aux facteurs socio-économiques,
I'intervention du PE impacte plusieurs éléments connus pour influencer I'adhésion du

patient a son projet thérapeutique (OMS, 2003)%3,

1) Facteurs liés au patient

A travers l'intervention du patient expert, le lien de confiance et de réciprocité établi avec le
patient va favoriser sa réceptivité aux recommandations soignantes. La facilité de contact
évoquée par les soignants lui permettra de poser les questions facilement et d’approfondir
ses connaissances et sa compréhension de la pathologie et de ses traitements. Ses attentes
pourront étre abordées au plus pres de son ressenti, ce qui permettra au patient de
s’approprier un projet thérapeutique personnalisé.

L'espoir véhiculé au travers des témoignages du patient expert encourage le patient a
persévérer dans ses efforts d’adhésion thérapeutique et renforce la confiance en soi du
patient. En ce sens, le soutien par un pair est un outil d’empowerement, soutenant

'autonomie et le sentiment d’efficacité personnelle du patient.

>3 Les 5 dimensions de I'adhésion thérapeutique selon TOMS (2003).
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Le soutien holistique de I'équipe soignante, complété par I'approche du patient expert,
soutient le développement des capacités d’adhésion du patient a son projet thérapeutique.
On notera cependant, que le processus d’identification®* mentionné par la revue de littérature

n’a pas été retrouvé dans le discours des soignants.

Ici, la posture du patient expert évoquée par les soignants confirme sa place comme patient

partenaire, comme développé dans le Montréal Model?®: Le statut du patient expert apparait

alors comme soutient a I'amélioration des pratiques soignantes en matiere de

réorganisation du parcours et d’aide aux décisions au plus pres du ressenti du patient.

2) Facteurs liés au systeme de santé

Par la reconnaissance institutionnelle (statut et rémunération), sa légitimité du fait de sa
formation, la co-construction de son poste ainsi que la dynamique collective d’intégration, le
patient expert est reconnu comme membre a part entiere de I'équipe soignante.

Les soignants interrogés ont abordé naturellement leur posture bienveillante et a I'écoute de
'état de santé de la patiente experte, ce qui démontre la volonté de I'équipe d’intégrer la
patiente experte dans les meilleures conditions possibles.

Contrairement aux expérimentations précédemment citées (étude ANDAR ; médiateur santé
pair) mettant en avant des soucis d’acceptation du patient expert par les équipes, cette étude
démontre ici la bonne intégration possible, créant une réelle relation de partenariat, qui laisse
la place aux compétences de chacun.

La complémentarité du binbme patient-expert / soignant, qui allie I'expérience technique du
soin et I'expertise du vécu de la maladie, renforce la qualité de 'accompagnement, et sera
alors gage de qualité pour le patient suivi.

Selon les recommandations formulées lors d’'un colloque organisé par le Collectif Inter

associatif Sur la Santé (CISS)>4, « une attitude professionnelle valorisant un langage commun

54 De I'observance a I'adhésion par la décision partagée. Collectif Interassociatif Sur la Santé (CISS). Quatre groupes de
recommandations de la conférence citoyenne des ler et 2 juin 2015.

34



et un échange loyal entre partenaires permettra la continuité des actes des professionnels de
santé et limitera les difficultés organisationnelles impactant le ressenti du patient ».

Ainsi, la dynamique collective soignante et la coordination des soins®® conférent un gage de
cohérence de la prise en charge, au bénéfice du patient.

Ce suivi holistiqgue du patient, soutenu par l'intervention du patient-expert, permet ainsi une
adaptation en continu du projet thérapeutique, et contribue en cela a une approche centrée
patient®®, démarche reconnue propice a une meilleure adhésion thérapeutique.

Enfin, cette étude a permis de préciser le contexte d’une implication réussie d’'un patient
expert au sein d’'une équipe d’ETP, permettant une collaboration pérenne entre le patient-
expert et les soignants. Ces résultats pourraient intéresser des eéquipes soighantes
désireuses d’intégrer un dispositif de pair-aidance dans leur projet de soin, ou par exemple

des directions de structures, dans leur projet d’établissement.

3) Facteurs liés alarelation soignant-patient.

En se positionnant comme soutien a la relation soignant-soigné, le patient expert offre un
temps d’écoute supplémentaire de qualité.

Par la proximité et 'empathie réelle, le soutien par les pairs permet au patient de développer
des relations plus réciproques (Thérapie de l'aidant, Reissman, 1965).

Cette approche horizontale est relayée par les autres soignants des lors que ceux-ci ont la
capacité de renoncer a une position de « sachant ».

Pour les professionnels, I'accés plus direct au vécu quotidien avec une pathologie offre une
réelle opportunité de compréhension du patient.

La relation de confiance réciproque ainsi construite sera le socle de I'alliance thérapeutique®’

favorable a I'implication du patient a son projet se soin.

55 8 eme Conférence Eduthera « Adhésion des patients, Observance thérapeutique : le temps de I'action » 31 mars 2015.
56 HAS. Démarche centrée sur le patient Information, conseil, éducation thérapeutique, suivi. Mai 2015.
57 Alliance thérapeutique. Annales d'Endocrinologie. Vol 67, N° 6 - décembre 2006. pp. 645-647

35



lIl. Perspectives

Dans la continuité de cette étude, et dans le but de mettre en application les résultats obtenus,
il pourrait étre intéressant de formuler des recommandations quant a la mise en place d’un
dispositif intégrant un patient expert & temps-plein au sein d’une équipe soignante. La
construction de ces orientations gagnerait a mobiliser un collectif composé de patients, de
patients experts, de professionnels de santé et de responsables d’établissements de santé
(ex. : directeur-ice des soins).

Ce travail pourrait par exemple aboutir a la rédaction d’un « guide d’intégration du patient-
expert », impliqué a part entiére au sein d’'une équipe soignante, de fagon rémunéreé.

Un modele de type «guidelines», pourrait alors proposer des indicateurs repeéeres et, s'ils
peuvent étre identifiés, des «invariants » transférables a tout autre contexte de soins
(pathologie, service).

Enfin, cet outil pourrait, dans une logique de démarche qualité, promouvoir des indicateurs de
pilotage et d’évaluation, relatifs a la mise en place d’un dispositif de pair-aidance afin d’offrir

un cadre rassurant aux soignants et de garantir son adoption par les patients.
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Conclusion

Au sein d’'une équipe d’éducation thérapeutique et dans le cadre de la rééducation cardio-
vasculaire, [limplication a part entiere dun patient-expert formé et reconnu
institutionnellement du fait de son embauche propose une approche innovante dans la
transmission des recommandations au patient.

En interrogeant les représentations des professionnels sur le rdle du patient-expert, cette
étude met en lumiére la dynamique collective engagée par les soignants afin de créer un réel
partenariat et de recentrer 'approche éducative au plus prés du ressenti du patient. C’est sur
cette volonté soignante que repose la cohérence et la continuité de I'accompagnement

proposé au patient.

Il ressort de tous points évoqués dans ce mémoire que l'implication du patient expert
influence la construction de Il'adhésion du patient au projet thérapeutique par divers

mécanismes.

La relation symétrique qui se construit entre le patient-expert et le patient, permise par la
posture empathique et le lien de proximité dans le ressenti quotidien de la pathologie,

favorisera I'’écoute et la compréhension des recommandations par le patient.

Le développement des capacités d’empowerement du patient lui permettra de maintenir son
engagement dans la prise en charge de sa pathologie au quotidien et de facon pérenne.

En se positionnant comme support a la relation soignant-soigné, le patient-expert renforce le
lien de confiance entre I'équipe soignante et le patient et participe a la construction d’'une
alliance thérapeutique

Enfin, 'approche holistique permise par la complémentarité des savoirs théoriques des
soignants et I'expertise empirique du patient devenu expert opérera comme levier

d’appropriation des recommandations soignantes par le patient.
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En ce sens, nous pouvons confirmer que lintégration d’'un patient expert rémunéré et
pleinement inclus dans une équipe d’éducation thérapeutique (ETP) favorise I'adhésion
thérapeutique du patient.

Afin de vérifier les données obtenues, cette approche pourrait, dans le cadre d’'une prochaine
étude, étre croisée avec I'avis des patients suivis par un patient-expert.

De plus, en étudiant les aspects pratiques de I'intégration d’'un patient expert au sein d’'une
équipe soignante, ces travaux ont permis de poser les bases des conditions de transférabilité
du dispositif a d’autres établissements de santé. Il s’agira alors de proposer un cadre adapté
a la fois aux attentes des nouveaux patients diplomés et a l'exigence des stratégies
d’établissement au regard d’une initiative innovante en France.

Sur la base de ces recherches, il serait alors intéressant d’élaborer un outil de soutien au
développement d'’initiatives innovantes basées sur la pair-aidance valorisée par les

institutions et le positionnement des soignants.
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Annexes

Annexe 1: Lettre de demande d’intervention

Mlle Sophie PEPIN
77, rue Canteleu
59000 LILLE
06.52.96.76.16

Thierry PLANTARD
Centre Hospitalier Corbie
33 rue GAMBETTA
80800 Corbie

AlLille, le 12.02.18

Monsieur le Directeur,

Infirmiére depuis 5 ans, j'ai repris mes études en Master 2 Ingénierie de la Santé, option Coordination
des Trajectoires de Santé a I'Institut Lillois d’Ingénierie en Santé a Lille. Je prépare activement mon
travail de recherche en collaboration avec mon Directeur de mémoire, Monsieur Bastien
AFFELTRANGER, et ai pris soin de prendre contact avec le Dr Anne-Lise Gugenheim.

Voici I'intitulé de mon mémoire :

Prévention tertiaire des facteurs de risques cardiovasculaires : de l'expérience a l'expertise ?
Implication d’une patiente-experte recrutée dans un programme d’éducation thérapeutique du
centre hospitalier de Corbie (80).

Aussi, jaimerais avoir votre accord pour mettre a contribution certains membres du personnel ainsi
gue quelques patients. Leur participation se ferait sous forme d’entretiens individuels et/ou en groupe,
a convenir ensemble selon leur disponibilité.

Je vous remercie d’avance de I'intérét que vous portez a ma demande et vous prie, Monsieur, de bien
vouloir agréer mes salutations respectueuses,

Bien a vous,

Sophie PEPIN



Annexe 2: Lettre d’accord du CH de Corbie.

t & Centre
', Hosplmher
‘ dp Corbie
@
Thirése NOBALSKI Core. b 20 février 20158
Coardinatries des soins .
Nos 165 Cor ang DIGRART, ass stanin Mazame &zphie 2EPIN
v 0% 3296 41 23 TT e ey elea
= ceeartifis o 5 SE00 LILLE
Madame,

Ia bicn regu vatre demande de renconter, dens le cade de volre menprrz, les professionnsls &n
charge de I'éducaton thempeutigue en unile dé nsadaplalion carlovasculaing,

Mnsz le doctaur Guagenbeim vous & déjg danneé son actiod pom parlicpar 4 des enlrsliens ot jo vous
informe que [y suis énalsmiec] oo A lail Eeara'e.

Je vous laiszer le soin de poursume wos invesligaticns auprds dos Squipos conCEmAass, aprés nous
aenin gd i wnlie engagerient de confidertialité signs.

Dans I'attents de retevoir les résultats de csliz dluds inldressante, je vous adresse, Madame, mes
salutations les plas thisling 1&es

Thirse NCSALSKI
Coordinatice des soirs

Corir:Huspiitalies - C2 63039 - 5 st Gambeies, - 0000 Cort'a - 1€ UF 22 %040 K1 R ED 27900 201 wserw o carbale @



Annexe 3 : Guide d’entretien

. Pouvez-vous vous présenter svp ? (age, fonction, formations en ETP).

. De quelle facon la patiente experte est-elle impliquée dans I'’équipe soignante ?
(intégration, préparation en amont ?)

. Considérez-vous le patient expert comme un métier a part entiere ?

. Quel ont été les impacts de la PE en terme d’apports/ améliorations ?

sur les pratiques professionnelles de I'équipe (savoirs, savoirs étre, individuel et
collectif) ?

sur les patients (participation, posture, implication, compréhension)?

. Quelles en seraient les limites (difficultés, inconvénients) ?
pour la pratique soignante
pour les patients (incompréhension/ non légitimation du statut de PE) ?



Annexe 4 : Fiche de poste de la patiente experte

:;-‘_.‘: At 1o — e mm de M".... - n.-n‘r;._a."
[ Educateur en ETP (Bducation Thérapeutiaue du | .\ 5 e 2oy
vk, Pallent) ou "pationt-expert e ==

Identification du poste
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enteatinn motivationne!
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Aborder das suets da la vie que los catenis n'osent pae toupours souleve: dvec ks
soignants (favgue, vie affective et sexuelle, condivons de travail relabions farralinies )

Le padent expert de par sa mission de communication, prone les savous el valeurs de
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Au sein du service |

Médecin, infimuére. psychologue, didtéticsenne  kinesithérapsute,
professeur J'acialé physoue adaplée, anle-soignsnte, agent de service
hospitalisr, secretaire, cadre de santé.

Avec d'autres services |
Ouectaur de | tablesemant
Infirmigrs of aulres savices o secteurs da soing
Assistante soclale
Cadre o1 chef de polo

Avac Foxtériaur .
Médecin libdral, pole da prévention assoaaton de patients
Sarvices de wdiobn-oo el de réadaptation cardiovasculare.

oo ——— . -— - -

© Reédaction Vérification Apprebation "
Nom | éq.upe dv wadsptetion | NOm i Valbuo PLIT Nom 1y VLANTARO .
CAICIOVANn. v Fonoﬂon Cau-anl pha Fonation | num;
Nte 24060017 [ e S e
Signatu's | Signature Signatune |

Page o



Annexe 5 : Fiche d’activité de la patiente experte
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Auteure : Nom : PEPIN Prénom : Sophie
Prévention tertiaire des facteurs de risques cardiovasculaires :
De I’expérience a I’expertise ?
Implication d’une patiente-experte recrutée dans un programme d’éducation
thérapeutique du centre hospitalier de Corbie (80)

Résumeé :

La faible participation (25%) aux programmes de réadaptation cardio-vasculaire et
limportance de l'appropriation des comportements favorables en santé de fagon
pérenne représentent un enjeu majeur en France.

L'objectif principal de ce travail était d’identifier I'impact de l'intégration a part entiére
d'un patient expert (PE) a une équipe éducative sur le patient, en terme d’adhésion
thérapeutique.

Une étude qualitative a été réalisée par entretiens individuels semi-dirigés auprés des
soignants du service de rééducation de Centre Hospitalier de Corbie (80), qui emploie
une patiente experte. L'analyse des résultats a été réalisée avec le logiciel Nvivo10 puis
a été croisée avec les données de I'état de I'art actuel.

Selon les professionnels interrogés, la complémentarité des savoirs théoriques
soignants et de I'expertise empirique du PE permet une approche holistique centrée sur
le ressenti du patient. Ces résultats sont similaires aux travaux du Montréal Model.

En se positionnant comme support a la relation soignant-soigné, il renforce le lien de
confiance entre le soignant et le patient qui participe a 'alliance thérapeutique.

La relation symétrique entre le PE et le patient favorise la compréhension et
I'appropriation des recommandations par le patient, a l'origine du développement de
ses capacités d’empowerement.

Ainsi, cette étude confirme que lintégration d’un patient expert pleinement inclus dans
une équipe éducative influence la construction de I'adhésion thérapeutique du patient.
Mots clés : Réadaptation cardio-vasculaire, éducation thérapeutique du patient,
pair-aidance, patient expert.

Abstract :

Low participation (25%) to cardio-vascular rehabilitation programs combined with the
importance of apropriating health behaviors in a sustainable way represent a major
stake in France.

The main objective of this work was to identify the impact of the integration of an expert
patient (EP) in an educational team, on the patient, in terms of therapeutic adherence.

A qualitative study was conducted using semi-directiv interviews with the professionals
of the Corbie Hospital Center (80), which employs an EP. The analysis of the results
was made with the Nvivo 10 software and crossed with the current state of the art.
According to the professionals, the complementarity of the theoretical knowledge and
the empirical expertise allows a holistic approach centered on the patient's feelings.
These results are similar to the work of the Montreal model.

EP pratice reinforces the trust between the caregiver and patients for a better
therapeutic alliance.The symmetrical relationship between the EP and the patient
promotes the patient's ownership of recommendations, developping their
empowerement.

Finally, the integration of an EP influences positively the patient’s therapeutic adhesion.
Keywords : Cardio-vascular rehabilitation, therapeutic education, peer support,
expert patient.




