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Participation des patients
a la formation médicale

Dans les facultés de médecine, on s’intéresse de plus
en plus aux patients comme formateurs. Un projet
conduit & Lyon et Saint-Etienne, intitulé «Patients
Acteurs de I’Education Médicale » (PACTEMY) propose
une recherche-action autour de la participation des
patients dans les formations initiales et continues des
professionnels de santé. Ce projet cherche a outiller
conceptuellement les tenants et aboutissants de ces
formations, a évaluer leur bien-fondé pédagogique en
s’intéressant a I’expérience des apprenants, et & ana-
lyser les conditions favorables a I’accueil des patients
en faculté de médecine.
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Que des patients prennent part a la formation des médecins
n‘est bien entendu pas nouveau. Foucault a montré comment,
avec la médicalisation de I'hdpital et la constitution de la
clinique a partir du XVIII° siecle, I'observation au chevet du
malade s'est construite précisément comme dispositif d'ap-
prentissage et d'enseignement. Et du c6té de la faculté, les
cas cliniques présentés en amphithéatre permettent depuis
longtemps aux professeurs d'enseigner et d'illustrer des
connaissances médicales ou des pistes de recherche. Jusqu'a
tres récemment, il arrivait que des patients soient amenés 13,
en personne dans |'amphithéatre, pour servir passivement la
démonstration.

Les patients formateurs d'aujourd’hui rompent avec ce mode
d’existence comme matiere-support. Les patients ne sont plus
des sujets & étudier ou un terrain d‘apprentissage, mais des
personnes qui a partir de leurs expériences développent des
savoirs. |ls ne sont plus assignés a leur passivité de malades
subissant la maladie, ils interviennent en tant qu'ils mettent
en ceuvre eux-mémes des pratiques de soin.

Ces changements sont profonds et renvoient a un enjeu poli-
tique plus large, celui de la démocratie et de la construction
du commun. Dans son Enquéte sur les formes démocratiques
de la participation (2011), la philosophe Joélle Zask pro-
pose de regarder la participation comme quelque chose qui
recouvre trois aspects distincts mais indispensables: partici-
per, c'est prendre part (comme un convive participe a un diner,
un étudiant a un cours, un citoyen a une commission); ¢'est
aussi contribuer (comme on le fait quand on «participe» a
un cadeau); c'est enfin bénéficier (comme dans |'expression
«participer aux bénéfices » d'une entreprise)Z.

Ces trois dimensions de la participation permettent de penser
ce que pourrait étre une formation des soignants a laquelle
participeraient des patients, dans une optique pragmatique
de construction de la professionnalité et dans I'horizon d’une
démocratie réelle. Reprenons donc, dans le désordre, les trois
dimensions de la participation distinguées par Joélle Zask.

Participer comme contribuer

Quelles contributions des patients peuvent-ils apporter a
la formation des professionnels de santé? Une premiere
réponse a cette question se donne d’emblée en termes de
ressenti et d'expérience subjective. Face aux savoirs froids et
a I'objectivité distante des savoirs médicaux, les patients ont
un vécu de la maladie et du soin, une expérience qui leur est
propre. lls peuvent ainsi contribuer a la formation médicale
en partageant, par le témoignage et ses variations narratives,
ce qui dans leur vécu leur est propre et qui viendrait en com-
plément de la formation scientifique dure. Mais ce point de
vue rencontre vite ses limites: la contribution d'un patient,
pensée en ces termes, ne risque-t-elle pas d'étre limitée a ce
dont elle provient, a savoir le ressenti individuel, subjectif et
irréductiblement particulier? Un supplément d'ame, en tant
que tel, est-il formateur?
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Pour éviter I'écueil subjectiviste, on pourrait faire I'hypothese
que la contribution apportée par les patients provient plutot
d’'une mise en commun de multiples expériences singulieres.
On tend alors, a la limite, a penser que les patients se dotent
d'une «culture» commune, en partageant leurs expériences
du systeme de santé ou des réseaux de soins?. Les patients
contribueraient ainsi a transmettre des savoirs élaborés
collectivement entre-soi. Cependant, dire que les patients
contribuent a la formation médicale & partir d'une culture
commune (qu'on qualifiera rapidement de «profane»), ne
retrouvons-nous pas alors encore ce vieux partage entre deux
cultures (sciences et humanités), qui a fait tant de dégats
dans la formation médicale ?

Une troisieme hypothése consisterait donc a dire que les
patients contribuent a la formation en partageant tout sim-
plement des savoirs. Sciences citoyennes, démarches parti-
cipatives, réhabilitation du réle des amateurs etc. participent
a ce mouvement favorable au développement des échanges
interdisciplinaires et intersectoriels. Reconnaltre que des
savoirs peuvent &tre construits et portés par des patients,
c'est abandonner le modele du déficit qui caractérise les
patients par leurs multiples manques (de dipléme, de recul,
etc.). Des enquétes ont montré que les contributions infor-
mées des collectifs de patients ne se cantonnent pas qu‘au
psychosocial®. Elles entrent souvent en dialogue critique
avec les savoirs médicaux, les recommandations de bonnes
pratiques, les catégories nosologiques, etc. Dans ces condi-
tions, des patients se trouveraient en position de contribuer
a la formation intellectuelle, conceptuelle, notionnelle des
professionnels de santé. Cela requiert alors de construire des
ponts pour surmonter I'hétérogénéité entre savoirs «scienti-
fiques » et savoirs « expérientiels ».

Participer comme bénéficier

La participation authentique a une dimension de réciprocité :
participer contribue aussi a transformer et a enrichir ce que
I'on est. En quoi des patients, des usagers, peuvent-ils béné-
ficier d'une participation a la formation de professionnels
soignants? Une premiere hypothése est qu'en contribuant
a cette formation, les patients contribuent a fabriquer des
soignants plus compétents, a travers lesquels ils regoivent
de meilleurs soins. Ce que retireraient alors les patients en
participant a la formation, ce serait donc un bénéfice indirect.

Lors d'interventions en faculté de médecine de malades
notamment dans le domaine de la santé mentale, des étu-
diants se sont demandés si les interventions de patients qui
leur étaient proposées n'auraient pas pour eux-mémes une
vertu cathartique, thérapeutique. Mais des patients racontent
en retour que |'échange lors de formations avec les soignants
a pu étre aussi «bousculant» et déstabilisant. Il faut donc
faire attention et prendre soin de tout le monde lors de ces
rencontres. Et aussi, aller au-dela de cette représentation du
malade qui continue a se soigner en témoignant. Prendre la
parole et partager son expérience, ¢'est peut-étre se faire du
bien, mais c’est surtout pouvoir tre reconnu pour ce que I'on
est et ce que I'on en fait. Autre dimension donc, de portée
plus politique celle-1a: la reconnaissance. En participant a la
formation des professionnels, les usagers peuvent partager
leurs expériences dans un lieu propice, dans lequel I'enjeu

n‘est pas comme dans les lieux de soin d'abord de trouver
des réponses et des solutions, mais de réfléchir aux bonnes
questions a poser.

On peut imaginer qu‘ainsi se transforment les relations entre
institution et usagers. Il est courant aujourd’hui que les
patients soient renvoyés a la figure de I'usager-consomma-
teur de soins, caractérisé par une désaffiliation et un noma-
disme médical. En miroir, les professionnels de santé sont
réduits a n'étre que des prestataires de soins, soumis a la
loi de la demande. Le fait que des patients participent aux
enseignements pourrait permettre de renouveler le modele de
relation entre usagers et services de santé, entre médecins et
patients, sur un mode plus partenarial, avec plus de récipro-
cité et peut-étre d'égalité.

Participer comme prendre part

Reste I'aspect le plus évident de la participation: il faut
bien prendre part, sans quoi il n'est pas possible d'apporter
une contribution ni d'en retirer quoi que ce soit. Mais dans
quelle mesure, aupres de qui, dans quels lieux, selon quelles
modalités, en rapport avec quelles commandes et quelles
consignes les patients prendront-ils part a la formation des
professionnels de santé ? Qui sont les patients qui participent
a ces formations? Sont-ils des modéles d'observance, des
individualités d'exception, des enseignants compétents, des
porte-paroles d'associations ayant pignon sur rue ?

A I'Université de Montréal, des patients sont recrutés, selon
leurs compétences individuelles (communication, réflexivité,
adaptation, etc.) pour participer avec des spécialistes et
des médecins de famille a des formations en éthique et a
des mises en situation pour développer |'approche partena-
riale®. Des le début de leurs cursus médical, les étudiants de
médecine sont mis en lien avec des tuteurs patients qui les
suivent au cours de leur formation®. En France, des patients
sont aujourd'hui formés dans des Universités des Patients”.
Pour les patients qui participent aux programmes d'éducation
thérapeutique, d'autres formes de coopérations réflexives
peuvent s’envisager notamment en se tournant vers les for-
mations de soignants?.

Les choses bougent, mais cette question de linstitution-
nalisation est délicate. Nous partons d’une situation ou les
patients ne sont pas encore |égitimes a intervenir, sauf bien
slir comme cas cliniques et a la limite comme représentants
d’usagers. Linstitution universitaire, qui s'organise pour déve-
lopper des compétences pointues chez les soignants, conti-
nue d'assigner aux patients/usagers le statut de bénéficiaires
ultimes et ne les considére pas comme partie-prenantes de
la construction d'une professionnalité. Et lorsque les patients
interviennent — personnes malades témoignant d'un travail
associatif, médiateurs pairs invités pour parler addiction,
parents concernés par des maladies rares etc. — c'est dans
le cadre d'un dispositif de cooptation cadré et bordé par une
institution a laquelle ils n"ont jusqu‘a présent pas pris part. En
quoi et a quelles conditions des patients-formateurs peuvent-
ils catalyser des transformations de la formation médicale et
plus largement des milieux de santé ? Une question a laquelle
on espere obtenir quelques éléments de réponse. ..
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