
LE PATIENT EXPERT :  
COMPTE RENDU DU SÉMINAIRE
Nous avons le plaisir de partager avec vous ce résumé du séminaire intitulé “Le Patient Expert,

au centre du système de santé”, organisé le 10 octobre 2019 à Paris. Le séminaire visait à

explorer de manière multidisciplinaire les différentes perspectives sur le rôle des patients

experts dans le système de santé.

Pr. Tourette-Turgis (Université des

Patients) est intervenue pour présenter les

formations proposées par l’Université du

Patient et leurs bénéfices (insertion

professionnelle des patients experts, effet

sur les trajectoires professionnelles des

soignants qui y participent). Ces

programmes restent peu développés en

régions où l’organisation universitaire

freine le développement de ces formations.

En introduction à cette journée, Mr. Biosse Duplan (Haute Autorité

de Santé) nous a présenté un point de vue institutionnel en faisant

le point sur la notion de démocratie sanitaire et sur la

représentativité des patients experts au sein des instances

sanitaires, qui la cherchent plus que l’expertise. 
 

Dr Chevance (Université de Paris) a ensuite animé une session de

bibliographie pendant laquelle les participants ont lu des articles

sur la prise de décision médicale partagée et le patient-expert, et en

ont présentés les idées centrales sous forme de discussion à

l’assemblé. Nous joignons ci-dessous la bibliographie, qui a été

demandé par des participants.

Ensuite, Mme Casagrande (Fédération des

établissements hospitaliers & d'aide à la

personne) et Mme Younes (collectif

«Associons nos savoirs») ont appuyé le fait

que l’intégration des patients dans le système

de soins est légitimée par leur savoir

expérientiel, et ne nécessite pas de formation,

qui pourrait même s’avérer contreproductive

si elle “formate” les patients ou n'aboutit pas à

une valorisation dans la pratique

professionnelle.

Dr. Yatim-Daumas (École des Hautes Études en Santé Publique, EHESP) a abordé le sujet de la

recherche participative, qui reste encore limitée et peu formalisée. Ici, les enjeux portent sur

l’accessibilité de la recherche au grand public et l'intérêt accordé aux expériences des

patients, et pas seulement à leur satisfaction envers le système de santé. La recherche

participative nécessite un accompagnement des “patients chercheurs” dans l'acquisition des

connaissances sur le déroulement de la recherche.
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Finalement, toutes ces interventions ont démontré que les patients experts apportent des

compétences indispensables au système de santé, mais que leur place dans ce système est en

évolution et reste à définir plus clairement pour une meilleure intégration des patients experts.
 

Nous remercions les intervenants, le Réseau Doctoral en Santé Publique animé par l’EHESP, et

l’ensemble des participants pour leur enthousiasme et leur engagement.
 

L’équipe organisatrice, doctorantes du Réseau Doctoral en Santé Publique de l’EHESP :

Marie Al-Rahmoun (@MarieRahmoun, marie.al-rahmoun@gustaveroussy.fr)

Nsuni Met 

Theodora Oikonomidi (@dora_oikonomidi, theodora.oikonomidi [@]inserm.fr)

Aline Thomas (aline.thomas.1@u-bordeaux.fr)

 

Mr. Arnaud (Association des Patients Experts en

addictologie) a présenté un modèle d’intégration

des patients experts en addictologie dans les

équipes des hôpitaux Bichat et Beaujon. Ces

patients experts, anciens patients dépendants et

abstinents, ont suivi une formation (en

collaboration avec l’AP-HP) leur permettant de

participer bénévolement aux missions

d’accompagnement des patients, d’organisation

des soins, de formation des soignants et de

recherche.

Enfin, Pr. Ravaud (Université de Paris,

INSERM U1153) nous a proposé un

nouveau modèle pour mener les

recherches participatives en

épidémiologie, illustré par l’e-cohorte

ComPaRe. Son intervention a souligné

comment ComPaRe pourrait aider à faire

avancer la recherche en impliquant

activement les patients, notamment ceux

ayant plusieurs maladies, et briser les

silos scientifiques.
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