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Le malade souffre d’un problème de santé. Les sociologue parlent même pour 
le malade chronique de métier de malade faisant ainsi référence à 
une professionnalité avec tout ce que cela implique de 
représentation est l’objet d’un acte de soins effectué par un agent. 

Le patient est l’objet ou le sujet, selon l’approche de soin,  d’un acte de soins 
effectué par un professionnel de santé. 

Le patient partenaire Est sujet de soin auquel il participe s’il le souhaite, tant à la 
décision qu’au processus de soin 

L’usager utilise et ou bénéficie d’un service public de santé. 

L’assuré Est et un citoyen aujourd’hui prémunit collectivement sous 
certaines conditions financièrement pour ses propres soins. 

Le client  achète un service à un professionnel de santé ou à un prestataire 
via le prescripteur le plus souvent dans le secteur privé de cette 
mission de service public 

Le consommateur Achète, utilise et/ou consomme un service ou un produit de santé.
(rappel du droit intercommunautaire et du terme de user. Pitcho	B.	
2004)	

Le citoyen tente, a, ou doit avoir un projet de santé individuel dans le cadre 
d’une politique de santé publique tout en étant en responsabilité de 
ses coûts pour la collectivité (et sa puissance d’investissement) 
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Le	patient	expert			
(Lorig	et	al,	1999)	

Le	patient		expert/Intervenant	en	ETP	
(Tourette-Turgis,	Perreira	Paulo	2006)	

Le	patient	sentinelle		
(Crozet,	d’Ivernois	2007)	

Le	patient	autonormatif		
(Barrier	2007)	

L’éducateur	par	les	pairs		
(	ONUSIDA	2000)	

Le	patient	formateur	ou	enseignant	auprès	
des	professionnels	de	santé		
	(Novack	1992,	Flora,	2010)	

Le	patient	ressource			
(AFH,		Pomey	et	al	2015)	

Le	patient	savant		
(Stiegler,	Barrier	2010)	

Le	patient	coach	
(Flora,	2014;	DCPP,	2015	Vanier	et	al,	2016;		
France	patients	experts	addiction,	2019)	

Le	patient	chercheur/co	chercheurs		
(Greacen	&	Jouet	2009;	Flora,	2015)		

Patient	mentor	
(Flora	,	2015;	Vanier	et	al,	2016)	

Le	militant	ou	activiste	associatif		
(Barbot	2002,	Pignarre	2001)	

Le	représentant	des	usagers		
(	Brun	&	Lascoumes	.	2002)	

Les	membres	de	groupes	d’auto-support		
et	d’entraide		
(Jauffret-Roustide,	2004;	Flora,	2012)	

Le	pair	aidant		
(	Lagueux	et	al,	2010)	

Le	médiateur	de	santé/pair		
(DGS	2006)	

Le	Case	manager		
(	De	Ganjas..	et	al.,1994)	

Le	patient	navigateur			
(H.	P.	Freeman,	2010)	

Le	patient	chercheur/co	chercheur	
	(Greacen	&	Jouet	2009,	Pomey	et	al,	2015;	Flora,	2015)	

Le	patient	internaute		
(HAS,	2007)		

Le	patient	partenaire	
(OMS,	2011,	Karazivan	et	al,	2015)	
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Si	 l’expérience	 résulte	 de	 l’apprentissage	 d’une	 situation	 vécue,	 le	 savoir	 d’expérience	 ou	 savoir	
expérientiel	est	un	savoir	issu	du	vécu,	mais	tout	vécu	ne	donne	pas	nécessairement	lieu	à	ce	savoir	
expérientiel.	Nous	savons	en	effet	depuis	Dewey	(1960)	…	que	les	expériences	de	vie	ne	donnent	pas	
nécessairement	lieu	à	apprentissage	des	situations,	nous	savons	par	contre	que	la	réfléxivité	est	une	
des	qualités	qui	peut	permettre	de	favoriser	une	théorisation	si	minime	soit	elle	».		
																																																																																																																																							 	 		(Flora,	2012,	p.99)	

Ses	savoirs	sont	majoritairement	issus	d’épisodes	autodidactes	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	(Jouet,	Flora,	Las	Vergnas,	2010,	p.	67)	

Pour	nombre	de	patients,	la	maladie	est	l’occasion	d’expérience.s	comprenant	un	ou	des		
épisode.s	initiatique.s	

	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	(Jouet,	Flora,	Las	Vergnas,	2010,	p.	67)		

C’EST	CE	QUI	DÉFINIT	LE	SAVOIR	EXPÉRIENTIEL	DES	MALADES,	DES	PATIENTS	

C’est	un	savoir	des	patients	né	dans	et	de	l’expérience	du	vécu	de	la	maladie	
																																																																																																																					(Jouet,	Flora,	Las	Vergnas,	2010,	p.	13)	

Ces	savoirs	expérientiels	sont	de	multiples	natures	issus	du	vécu	ou	de	celui	de	ses	relations		
avec	les	professionnels	de	santé,	ses	proches	ou	d’autres	malades.		

	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	(Jouet,	Flora,	Las	Vergnas,	2010,	p.	68)	
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HABILITATION	DES	PARTENAIRES	

Ces	compétences,	qui	se	définissent	en	trois	niveaux,	sont	issues	de	la	vie	avec	la	maladie.	Elles	ont	été	identifiées	suite	à	six	ans	d’observation	de	différents	patients	mobilisant	leurs	
expériences	dans	des	missions	(Flora,	2012	,	2015	).	Elles	ont	été	enrichies	par	les	membres	conseils	de	la	DCPP.	

 	Se	connaître	dans	la	vie	avec	la	
maladie	

 Mobiliser	ses	savoirs	expérientiels	

 Développer	sa	résilience	
 Redonner	un	sens	à	sa	vie	au	
travers	ses	expériences	

 Élaborer	son	projet	de	vie	et	
l’adapter	au	changement	

DEVENIR	DES		
PARTENAIRES	DE	SOINS	
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expériences	dans	des	missions	(Flora,	2012	,	2015,	DCPP,	2015	).	Elles	ont	été	déclinées	par	Luigi	Flora	et	une	partie	de	l’équipe	de	la	DCPP	entre	2013	et	2015.	

Voire	la	conférence	de	Vincent	Dumez,	premier	patients	engagé	à	la	faculté	de	médecine	de	l’université	de	Montréal,	proposée	aux	patients		
formateurs	aux	belles	soirées	de	la	DCPP,	sur	l’importance	des	savoirs	et	compétences	des	patients	dans	le	développement	d’un	bureau		
de	l’expertise	patient	en	210	
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TRANSFORMATIONNEL	
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COORDINATEUR	
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Co-écriture	d’article	en	partenariat	(Kiné-patiente)						
Patiente	experte	HAS	

Patientes		formatrices	en	instituts	de	kinés	

Patient		partenaire	ressource		
en	service	neurologique	du	CHU	

Participation	de	patientes			
à	l’équipe	pédagogique	

2	

2	

2	
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LES	ACTIONS	DES	PATIENTS	AVEC	LE	CI3P	

Participation	à	jury	de	thèse		
de	médecine	(MG)	

Évaluation	d’applications		
mobiles	de	E-santé	

Savoirs	narratifs,		
communications		

scientifique	
et	publications	
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Les	savoirs	réflexifs	

Les	savoirs	autocliniques	

Les	savoirs	sur	les	trajectoires	au	sein	du	système	de	santé	

Les	savoirs	de	recherche	et	de	traitement	de	l’information	

Les	savoirs	relationnels	

Les	savoirs	évaluatifs	

Les	savoirs	de	nature	éthique	

Les	savoirs	organisationnels	

Les	savoirs	de	transmission	



QUELLE	PLACE	DE	SES	SAVOIRS	DANS	LA	SOCIÉTÉ	
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Une	richesse	encore	trop	inexploitée	
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L’importance	de	cette	forme	de	savoir	considérable	pour	le	système	de	santé	est	identifié	
depuis	la	publication	des	travaux	d’Angela	Coulter	(2011)	

De	5	à	10	heures	par	an	dans	le	soin	avec	des	professionnels	de	santé	
	jusque	6	250	heures	de	soin	réalisé	par	le	malade	chronique	et	son	entourage	

Soit	2%	des	soins	avec	les	professionnels	versus	98%	effectués	par	les	patients	et	leurs	familles	
																																																																																																																																			(Boivin,	Flora,	Dumez,	2017)		

98%	

2%	

Patient	et	proches	

patient	et	professsionels	de	santé	



CONCLUSION	
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La	connaissance	des	savoirs	expérientiels	des	patients	largement	reconnus	depuis	2010		
et	la	note	de	synthèse	sur	leur	construction	et	leurs	savoirs	expérientiels	issus	de	la	vie		
avec	la	maladie	sont	aujourd’hui	largement	reconnus	dans	la	société		

	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	(Jouet,	Flora,	Las	Vergnas,	2010)	

Le	patient	contemporain	est	susceptible	de	détenir	une	expertise,	
que	ce	soit	pour	ses	soins,	celle	de	la	vie	avec	sa	maladie,	de	son	handicap,		

Ou	encore	lorsqu’il	socialise	ses	savoirs	pour	l’intérêt	général	
Des	savoirs	qu’il	est	libre	en	France	de	mobiliser	ou	non,	car	il	est	libre	de	savoir	ou	de	ne	pas	savoir	

Le	patient	contemporain	est	multiple		
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