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Pa#ente partenaire - consultante en partenariat en santé

La place du pa*ent au 21ème siècle
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LE MOUVEMENT DU « PARTENARIAT EN SANTÉ » 
Du mouvement des malades au partenariat en santé



FIN DU XXÈME SIÈCLE : PROMOTION DE LA SANTÉ
Charte d’Ottawa 

(OMS, 1986) Approche globale et participative 

Elle vient réaffirmer aux usagers leur droit de

par,cipa,on en santé, en le définissant comme

une démarche qui donne aux individus à la fois

davantage de maitrise (empowerment) de leur

propre santé et de moyens pour l’améliorer

(pouvoir d’agir)

https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/349653/WHO-EURO-1986-4044-43803-61666-fre.pdf?sequence=1&isAllowed=y



LA DÉMOCRATIE SANITAIRE

FRANCE
Loi du 4 mars 2002, rela&ve aux droits des
pa&ents et à la qualité du système de santé.
et qui a introduit la no&on de « démocra(e
sanitaire » structurée autour de :
• droits individuels (être acteur de sa santé

en perme>ant aux pa&ents de prendre
une décision qui soit libre et éclairée) et

• droits collec&fs (être acteur de la santé,
par&cipa&on des représentants des
usagers au fonc&onnement du système
de santé)

Office Fédéral de la Santé Publique:
Le rapport na&onal sur la qualité de 2019
recommande :
• Renforcer l’implica&on des pa&ents et des

proches
• Adopter une aHtude de partenariat et

s’ouvrir à un appren&ssage mutuel
• Écouter et faire par&ciper les pa&ents et

les aidants.

SUISSE



« La par(cipa(on des pa(ents et citoyens
est devenue un enjeu sociétal et poli(que
pour des raisons démocra(ques
(représenta(vité, par(cipa(on), morales
et éthiques (jus(ce) mais aussi pra(ques »
(efficacité).

[…] «ils considèrent que si leur par4cipa4on vaut,
c’est qu’elle apporte des éclairages uniques. À
l’origine, de ces éclairages, on reconnaît des savoirs
expérien4els (Jouet, Flora & Las Vergnas, 2010) et il
est souvent dit qu’ils sont une richesse ines4mable,
une source d’informa4on précieuse, pour compléter
les savoirs des professionnels de santé (Pomey,
Flora, Karazivan et al., 2015 ; Pomey, Hihat, Khalifa,
et al., 2015) dans une perspec4ve de croisements
des savoirs (Galvani, 1999)»..

Pr. Pierre-Louis DRUAIS



OUI mais…
L’énuméraHon des droits dans la loi, est-ce synonyme d’effecHvité!



«Si la France est très avancée en ma(ère de droit des

malades, un paradoxe persiste : malgré l’existence de

plusieurs disposi(fs législa(fs en faveur de l’engagement des

usagers, le manque d’ou(ls concrets pour la mise en œuvre

de ces nouveaux types de par(cipa(on est patent.»



C’est ce même déficit de compréhension

sur l’apport poten5el des associa5ons qui

explique, lors de l’émergence de la crise

de la Covid-19, l’absence de recours à

l’exper5se du monde associa5f issue de

leurs savoirs expérien5els; et plus

généralement l’absence complète de

mobilisa5on des disposi5fs existants de

démocra5es sanitaire.



N.T : Ce#e crise ne conduit-elle par à éprouver un autre
rapport à la maladie?

C.M : Elle rend plus sensible une réalité que seuls les
malades, de l’autre côté de la rive, connaissent
in?mement. L’incer?tude sur l’avenir, la peur de
disparaitre, la vie au condi?onnel. Mais aussi l’espace
restreint, les rela?ons sociales réduites, les interac?ons
professionnelles limitées. Nous découvrons ce que les
personnes malades , handicapées, certaines personnes
âgées ou marginalisées ne connaissent que trop bien.
Claire Marin – Vivre autrement, dialogue avec Nicolas Truong. Ed. de l’Aube, 2021



Et pourtant les défis du système
de santé devraient/doivent nous
inviter à renforcer la collabora9on
avec les usagers



LES ENJEUX ACTUELS : CONTEXTE FAVORABLE

L’OMS es(me globalement
que 50% des pa(ents
adhèrent mal ou peu à leur
traitement

Les pa(ents ont 
développé des savoirs dits 
expérien,els, soit de la vie 
avec la maladie soit lors 
d’un ou plusieurs parcours 
de soins 

Un pa(ent acteur :
Øaccès à l’informa(on,
ØUn soin qui développe

l’autonomie
Ødémocra(e en santé

Ce qui induit :
Ø Pour le pa(ent, une 

nouvelle façon de vivre 
sa vie avec la maladie 

Ø Pour les professionnels 
de santé, une nouvelle 
façon de penser et 
d’exercer leur mé(er.

6000h

5-10h

Sabate E. Adherence to long-term therapies : Evidence for ac9on.
Geneva : World Health Organisa9on ; 2003. Report No. : 92 4 154599

Coulter A, Collins A. Making shared decision-making a reality.
No decision about, me without me. The King’s fund, 2011.



EMERGENCE DU 
PARTENARIAT

Le modèle de partenariat pa/ent développé par l’Université de Montréal propose 
une perspec/ve globale de l’engagement du pa/ent dans le système de santé

• De la dynamique de soins
(rela&on pa&ent/professionnel
de santé
• De la capacité des milieux à
accompagner efficacement les
pa&ents vers
l’autodétermina&on

Il s'agit de penser différemment le pa(ent 
non plus comme un objet de soin ou 
comme quelqu'un ayant perdu ses 
capacités du fait de sa maladie, mais 
comme un agent acteur de ses soins, et 
seul sachant ce qu'il vit avec la maladie 
ou le handicap. « La rela(on de soin doit 
être considérée comme une collabora(on 
entre la personne soignante et la 
personne soignée, impliquant la prise en 
compte des compétences spécifiques de 
chacune des par(es prenantes »

Avis 140 CCNE-nov 2022. 
Repenser le système de 
soins sur un fondement 
éthique

Remise en ques=on profonde



VERS LEPATIENT POUR LE PATIENT AVEC LE PATIENT
PATERNALISME APPROCHE CENTRÉE PARTENARIAT PATIENT 

Source :Pomey et al.,2015

Modèle de Montréal

FONDEMENTS et CADRE CONCEPTUEL
La place du pa(ent dans les soins et les modèles de soins associés

INFORMER CONSULTER
CO-CONSTRUIRE & 
CO-LEADERSHIP



LE MODÈLE DE PARTENARIAT PATIENT : SES COMPOSANTES

Pa#ents et proches
Experts de la vie AVEC la 
maladie et du système de 
santé

Professionnels de santé 
Experts DE la maladie

PRISE DE DÉCISION 
LIBRE ET ÉCLAIRÉE

RECONNAISSANCE ET MOBILISA-
TION DES SAVOIRS EXPÉRIENTIELS

MEMBRE DE L’EQUIPE DE SOINS
POUR SES SOINS

DÉVELOPPEMENT DE 
COMPÉTENCES DE SOINS

MOBILISATION D’UN 
PROJET DE VIE

« Le modèle rela+onnel du partenariat pa+ent : quels enjeux de santé publique ? » , Santé publique Pomey MP, Flora L,
Karazivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier MC, Jouet E., 2014



Changement de paradigme et de culture 

👉 Le pa2ent est reconnu comme partenaire de ses propres soins

👉 Le pa2ent est membre de l’équipe à part en2ère

👉 Complémentarité et interdépendance des exper2ses. Le 
professionnel de santé est 

expert de la maladie, le pa2ent est expert de la vie avec la maladie. 

👉 La reconnaissance des différents degrés d’engagements 

👉La reconnaissance des savoirs expérien2els du pa2ent, 
complémentaires des savoirs scien2fiques des professionnels

👉 Agir ensemble pour une améliora2on con2nue de la qualité et de
la sécurité des soins

LES BASES DU PARTENARIAT



RÉFERENTIEL DE COMPÉTENCES DES PATIENTS PARTENAIRES (PP)

LE MODÈLE : COMPÉTENCES et PROFILS des PATIENTS
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Améliora<on 
• parcours de santé
• la prise en soin
meilleure adhésion au
traitement, améliora(on des
comportements de santé

Améliora<on qualité des soins
• réduc(on des incidents,
• réduc(on des taux 

d’infec(on

Organisa<on des soins
• baisse de la durée

moyenne de séjour,
• améliora(on de la

transi(on hôpital-
domicile

Améliora<on 
• Qualité de vie au travail
• des pra(ques  

professionnelles

POSTURE 
PARTENARIALE

LE PARTENARIAT : LEVIER ORGANISATIONNEL MAJEUR

LIMITER LES 
RESSOURCES



Historique

Recherche

Compétences

Pratiques 
soins

Efficacité

Politique

ENJEUX

LES ENJEUX LIÉS À L’ÉMERGENCE DU PARTENARIAT



Aujourd’hui, les ini2a2ves se mul2plient, des PP sont déployés dans les soins,
l’enseignement, la recherche...

Or, on observe une pluralité de réalités que recouvre le disposi2f de par2cipa2on des
usagers et un certain nombre de facteurs et zones de risque peuvent être iden2fiés
(absence de statut officiel, absence de normes réglementaires ou législa2ves, enjeux
d’intégra2on, précarité, reconnaissance, forma2on…)

Ce qui peut amener autant pour les PP que les organisa2ons à se trouver en situa2on de
vulnérabilité.

La ques/on se pose, pour les pa/ents qui agissent au service du collec/f, pour 
les projets d’améliora3on des soins ou d’améliora3on des organisa3ons de soins.

EMERGENCE DU 
PARTENARIAT

EMERGENCE D’UN 
NOUVEL ACTEUR



• Face au changement de culture que requiert et
qu’induit le partenariat paHent, il s’agit
d’interroger, d’un point de vue éthique, les 
finalités, modalités et condiHons de l’agir de ce 
nouvel acteur de santé. 

• QuesHonnement qui se fonde sur les principes de T. 
Beauchamp et J. Childress (autonomie, 
bienfaisance, non-malfaisance et de jusHce).

• C’est principalement sous l’angle de l’éthique 
organisaHonnelle que nous allons interroger les 
différents enjeux liés à l’intégraHon des PP. 

LE QUESTIONNEMENT ÉTHIQUE 

Visée éthique

Visée de la vie 

bonne avec et pour 

autrui dans des 

ins3tu3ons justes 

[Paul Ricoeur]



PRINCIPE: AUTONOMIE

La ques3on du pouvoir d’agir renvoie à la no3on de 
capabili'es d’Amarten Sen, et à l’idée des condi3ons de 
l’agir et à la capacité effec3ve de faire quelque chose. 
Il interroge les condi3ons qui favorisent les libertés
d’ac3on réelles.
Sachant :
- L’incer/tude liée au statut, est un facteur qui peut
limiter l’intégra3on dans les milieux de soins.
- La grande fragilité dans les financements (ex : ARS 
Nouvelle Aquitaine 10 postes de PP sur 3 ans, CHU 
Lyon, Haute Ecole Arc Neuchatel)

Se pose la ques3on de la réelle liberté qui leur est 
laissée.

Est considéré comme capacitant :

« …un environnement qui permet 

aux personnes de développer de 

nouvelles compétences et 

connaissances, d’élargir leurs 

possibilités d’ac4on, leur degré de 

contrôle sur leur tâche et sur la 

manière dont ils la réalisent, c’est-

à-dire leur autonomie » 
(Pierre Falzon, Traité des sciences et des techniques
de la Forma8on, 2017)



«Après de mul(ples combats pour faire reconnaître la
par(cipa(on des personnes les plus éloignées de leur
place de citoyen, je me rends bien compte qu’il y a de
mul(ples ac(ons confrontées aux mêmes problèmes
que ceux que j’ai moi-même rencontrés. […] Toutes se
heurtent aux mêmes difficultés pour faire reconnaître la
place de chacun dans les prises de décision afin d’être
acteur de son environnement de vie : la par(cipa(on ne
peut pas être à la demande « de » mais à l’ini(a(ve de
tous ; pour mobiliser, il faut accepter et reconnaître les
capacités de l’autre ; donner envie et permeXre de
comprendre pourquoi on s’engage ; de même, il est
important de clarifier les intérêts de chaque par(e, de
les prendre en compte et de les discuter."

Carole Le Floch : Conseillère technique à l’Institut
Régional du Travail Social Paris / Île-de-France.
Auteure de l’ouvrage De la grande exclusion au
pouvoir d’agir retrouvé



PRINCIPE : BIENFAISANCE

Selon la psychologie sociale, une équipe
est un ensemble de deux ou plusieurs
personnes qui :

1. Communiquent régulièrement,
2. Ont un but commun, une mission

à a<eindre,
3. S’influencent mutuellement, sont

interdépendantes,
4. EntreEennent des relaEons de

rôles, statuts et de normes,
5. Se perçoivent (et sont perçues)

comme appartenant à un groupe
par rapport à un autre groupe.

(Duret, 2011) et (Savoie, Brunet, 2012)

La no,on d’équipe

Si comme le s2pule l’approche de partenariat, le PP 

est un membre à part en2ère de l’équipe, ce qui 

fonde une équipe, est rarement réuni.

Les vulnérabilités

Le PP est un partenaire par2culier. Offrir aux par2es

prenantes un cadre organisa2onnel sécuritaire et

bienveillant. (stress relevé par certaines PP)



• Sans règles formalisées, risque de voir apparaitre des
“dérives” (pa2ents qui s’autoproclament PP) et de nuire
aux pa2ents (confiance) et à ce nouvel acteur émergent,

• L’absence de formalisa2on main2ent une majorité de PP
dans une précarité́ peu propice à l’épanouissement de
leurs ac2ons et à leur pérennisa2on,

• Risque de «déprécia2on» des compétences mobilisées
• Un risque d’instrumentalisa=on, avec des pa2ents

«alibis»,
• Difficultés d'organisa=on : comment intégrer des

usagers dans des organisa2ons souvent sous tension,
rigides, et très hiérarchisées. Tension entre valeurs
ins2tu2onnelles (efficacité/rendement) et valeurs du
soin (humanisme, rela2on)

• Une surprotec=on à éviter

PRINCIPE : NON MALFAISANCE

«C’est d’abord la société́
qui vulnérabilise les
individus et non l’inverse»
(Axelle Brodiez-Dolino, 2016, «Le concept de
vulnérabilité». La Vie des idées , 11 février 2016.

Documentaire de Claire Feinstein et Gilles Perez, 2023



Hiérarchie des savoirs entre les savoirs expérien3els et les savoirs des
professionnels du système de santé. Injus3ces épistémiques. Des équipes qui
«n’écoutent pas la parole des MSP» (webinaire COPS Occitanie sur la
professionnalisa3on – 21 Sept 2023)
Le paradigme posi3viste empêche de reconnaître les savoirs expérien3els au
même 3tre que les connaissances scien3fiques.

Les profils des PP. Diversité́ assez forte en termes d’origine professionnelle mais
un niveau de diplômes assez élevé. Il est important de garan3r que divers
groupes de pa3ents aient une voie équitable dans le processus de partenariat
pa3ent.

PRINCIPE: JUSTICE



Revue juridique Thémis de l'Université de Montréal, vol 55 no 1, 2021

1. La protec3on des acteurs concernés
2. L’échange de consentement au cœur de

la rela3on entre PA et pa3ents
accompagnés

3. Respect de la vie privée et de la
confiden3alité

4. La confiance du public vis-à-vis les
programmes des PA. Adop3on de règles
claires en ma3ère de recrutement et de
forma3on

5. La reconnaissance de la contribu3on des
PA, à qui devraient être offertes des
condi3ons d’exercice sécuritaires et
respectueuses du bien-être

CONCLUSION: RECOMMANDATION



CONCLUSION: RECOMMANDATION



CONCLUSION: RECOMMANDATION

Il est important de savoir quelle professionnalisaHon nous voulons

• Une professionnalisaHon «sociale» » qui Hre sa légiHmité́ de la

transmission de savoirs professionnels

• Une professionnalisaHon réglementée et encadrée par un ordre

professionnel



• Reconnaissance de la contribu2on des PP par le système de santé et par la société de 
cet engagement à par2ciper à la prise en soin d’autrui

• Cela requière que les savoirs d’expérience soient valorisés dans les pra2ques (partage 
du pouvoir)

• Un management davantage coopéra2f et par2cipa2f
o repenser les logiques de gouvernance (plus réflexive et par2cipa2ve)
o repenser les logiques de pouvoir mises à l’oeuvre 
o rééquilibrer les rapports de savoirs
o Mise en place de disposi2fs à visée capacitante
o Mé2er en développement qui demande à être connu au sein même des structures 

à tous les niveaux (équipes, RH, administra2fs…) et, ne pas intégrer un PP dans une 
équipe mal préparée

• Un minimum de cadre réglementaire pour favoriser la par2cipa2on

CONCLUSION: RECOMMANDATION



• Que cela soit fait de manière bénévole ou contre rémunéra3on, il s’agit de 
créer des disposi3fs qui permedent de reconnaitre le travail effectué (ex : 
Passeport bénévole, Proches Aidans)

• Ce travail et cede produc3on de savoirs peuvent obtenir une 
reconnaissance au travers des VAE (valida3on des acquis d’expérience)

• Besoin de coordonner les disposi3fs,
• Forma/on, elle doit être graduée selon le niveau d’engagement et de co-

construc/on
• La rémunéra/on des pa3ents qui servent l’intérêt général/éviter 

l’appauvrissement)
• Recrutement sur la base des compétences

CONCLUSION: RECOMMANDATION



Lisa Laroussi-Libeault 

Merci de votre aDenFon !


