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ACTUALITES

SANTE PARTICIPATIVE

L'Unmiversité
° / N\
des patients revele
/
leurs compétences

On le répete a I'envi: il y a eu un avant-covid, il y aura un apres-
covid. Et si cette transition tourmentée offrait I'occasion d’accélérer
le développement de la démocratie sanitaire ? Acteur clé de ce mouvement
en permettant a des patients de devenir experts de leur pathologie
ou patients partenaires intégrés dans des équipes de recherche et
de soins, I'Université des patients lance de nouveaux projets.

LUdP accueille pres
de 60 étudiants-

ondée en 2010 par Catherine Tourette-Turgis,

professeure des universités a Sorbonne-

Université et chercheuse au Cnam (Conser-

vatoire national des arts et métiers), I'Univer-
sité des patients-Sorbonne est vouée a sconcevoir
et animer des parcours dip/émants & destination
des personnes alteintes d'une moladie qui désirent
transformer leur expérience vécue de la maladie en
expertise au service de la collectivités. Concrétement,
trois formations diplomantes y sont dispenseées: DU
Patient.e partenaire et référente en rétablissement
en cancérologie, DU Formation & I'éducation thé-
rapeutique et DU Démocratie en santé: s'outiller
pour construire l'expertise
en sante. S'y ajoutent huit
master class de 40 heures
conGues sur mesure a la
demande d'associations
ou d'institutions, sur des
themes variés: Plaidoyer

patients chague année  pouuneréducionderex
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position au risque infectieux

dans les parcours de soin,

Formation de patientes et
de patients formateurs oceasionnels dans les forma-
tions de soignants; Formation de patients-experts
et proches aidants-experts dans la drépanocytose...
'Université des patients (UdP) accuellle pres de
60 étudiants-patients chague année et, a la fin de
année 2020, elle avait diplomé 230 malades et
coformé plus de 300 acteurs de sante avec des
patients en éducation therapeutique.

OUVERTURE DE LA

DEMOCRATIE SANITAIRE

Autant d'initiatives qui concourent a mieux faire
entendre la voix des patients et a repandre la notion
de démocratie sanitaire, «<Depuis la création de I'Uni-
versite des patients en 2010, les choses ont beau-
coup bougé, souligne Catherine Tourette-Turgis.
Tout d'obord, d'outres universités qui proposaient
des dipldmes en éducation thérapeutique ont ouvert
leurs diplémes oux patients sur tout le territoire
national, &t il existe de plus en plus d’universités
qui adoptent le réflexe qui consiste & se deman-
der "Est-ce que cela serait intéressant d'ouvrir ce
dipléme @ des patients ?” Par exemple, le dipléme
de Clermont-Ferrand sur la relation soignant-patient
aintégre des patients et l'université s'est apergue
gue mettre ensemblé soignants et patients pour
apprendre les dimensions de la relation de soin
était exceptionnel.s

Pionniere dans ce domaine, I'Université des patients
n'est pas avare de nouveaux projets. Forte de ses
dix années d'expérience, elle vient d'ouvrir une
chaire pédagogique, coopérative, sur le theme
«Compétences et Vulnérabilités». Son objectif?
«Créer des enseignements, des référentiels de
formation et implanter des dispositifs pour préparer,
ou accompagner des personnes, des groupes, des
institutions confrontés & des situations de haute
incertitude, de crise, de grande complexité, néces-
sitant de mobiliser des compétences et prevenir
fe cumul de vulnérabilités au niveau individuel,
groupal ou institutionnel. »
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EXPERIMENTATION EN

NOUVELLE-AQUITAINE

En cet automne 2021, I'Université accompagne une
expenmentation de FTARS Nouvelle-Aquilaine visant
a former des patients panenalres délaintégrés et
salariegs dans les senvices de soins oncologigues
de la région. «Dans le domoine du cancer, paricu-
ferement cruciol o mveday de o sante pubilique,
ef ou vi e focomplexitd des prises en chonge,
des fessources, des soins, des conseqguences sur
I vie socigle, fe wvre avec, fe vivie gorés, efc,
RoUs nous sommes it gu'une expenmentation de
potlents parfenaives Guiadt fow son sens, Nous gvans
recrule onze palients wolantaires pour 5e formeret
devenir des patients porfennires-integrés gons les
eguipes de soinsen font gue salones 0 mi-femoss,
expligue JJohanne Vasselliern, responzable du pole
prctage, parcours et democratie en-samté 4 FARS
Nouvelle-Aguitaing, Ces patients, parallelement a
leur fofmation action de 40 heures dispensée par
'Université des patients, onl intégré (es senices
d'oncologle des éablissements partenaires de
l'expérimentation; le CH d'Arcachon, 1a clinigue
Tivali de Bordeaus, fa palyclinigue Bordeaux Nord,
l'institut Bergonie de Bordeawy, les CHU de Bor-
deaux 21 de Limoges, ainsl gue linstitut du sein de
Charente-Maritime. Leur salaire serg financé pour
moitié par FARS et par leur élablissement emplayaur.
Le but est d'sameliorer ia prise én charge potiarnts
olieinis de cancer el oussi 'expertise, les compre-
hensions mulveles de [ous 25 atersenonts aulour
du porcowrs eancer, précise Johanne Vasseller
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Lo B Taurette-Turgis lors d'une séance
de formation a I'Universiteé des patients.

L'un des enjeux est aussi de foire an sorte que
ces patients partenaires rowven! leur ploce Oux
cotes des patients experts, des bénévoles, deés
soignants.., EL sl le bifan de cefte expermentalion
de frois ans est positil, nous pourrons envisoger ia
generalisation de ce hoe de parfenanal sur d outnes
pathoiogies, o'outres efoblissemeants, voire Néfendre
Qi niveaw nationols

PLAIDOYER SUR LE COVID LONG

Par ailleurs, 'Université des patlents s'implicue
fortement sur le covid leng. Catherine Tourette-
Turgis travaille a I'elaboraiion d'un plaidoyver &1 &
lareconnaissance de lexpertise patlent dans cefle
pathoiogie au travers notamment de la fonmaton de
patients parlenaires. Depuis le début de 'année,
elle travaille gved la P Dominigue Salmon-Ceéron a
une consuitation piote de suvt & FHStel-Dieu (Parns)
destinés alx patients aul vivent avec des sequelles
de covid long. Et I'Université des patients vient de
lancer une premigre master class en partenariat
avec I'association #Apres)20 Covid Long France
pour former gratuitement des patients panenaires
dang le covid long. «Ces potients intégreront les
services de soins ef frovailleront aved les ARS sur
e porcours de soin cowid long, précise-t-elle, s
apporferant leur expenience ef feront des propo-
sitions tout en rovaillont dons une equipe, Nous
alions foire un trovail de sensibilisofion des ferraing
dur sair el des instances de decision en sante pour
que les patients parlenaies formes cowd fong Soient
presents et integrent des Sguipes comme meambres
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o port entiére. s En ce mols d'octobre, 'Université
des patients envisage de lancer une campagne de
tweels avec 'association #4prest 20 pour sensibi-
lisersur lmpact (soclal, professionnel, existentiel.,.)
de cellte maladie dans la vie guotldienne.

COCONSTRUCTION DE SAVOIRS

«Notre gssocioiion est jeyne. Elle o &t crége en
gctobre 2020 quond NoUs NOUS SaMMEes Ouergus,
oved doutres persannes atleintes de covid long
que, molgre Nos premienss alertes dés owil 2020
nous m'étions fowowrs pas orus. On nous disalt gue
les symptdmes efgient dans nolre (éte ef s'expl-
guaient comme Stant la seuwle conséguence de
stress fou “frouble somatigue fonctionne!”) lig ou
coniexte pondemigue et gue o allail possar. s
explique Faustine, cofondatrice de Fassociation
Faprest20. La P" Salmon-Céron |lui a parlé du
ravall mene par la P* Catherine Tourette-Turgis.
et c'est ainsi gu'elles se sont rencontrées,

La démocratie sanitaire progresse
grace a limplication des patients, qui
sengagent dans le systeme de santé
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eConmme nous n'elions pos enlendus, pas pris en
compte, POUs auons au emie de collibarer ovec des
medlecing et ges chercheurs, poursult Faustine: Lo
B Tourette-Turgis ROUS O propose ses consedls et de
nous cccompogner. Celg nous a parmis de rédiger
un premier orfiche. puis donnd l'élan afin de créer
celfermaster class powt gevenir pohents porieares.
Lotifecil de celte formation est d'opporier oux
pottents soulffrant de cowd long e cannaissance
o spsieme gde sanie, de leur apvendre comment
collobarer ovec les saignants, les.cherchewrs poor
pouvoirétng inclus. En bref leur fournir fes clgs pour
ouair une place et un rdle dons le systéme en fant
que patients portenagires. Lldée est waiment de
coconstrulre des sovoirs communs: iy o des sovoirs
medicouy imporiants, mois f ya, gou méme tirs, un
sovenir experientiel, clinigue du patien!, surtoul pour
des molodies chronigues, Les deux sovoirs donent
pouvoir s'enrichir mutueliement. »

UN BUT:; LOBTENTION DE LALD

Lenjeu pour #Apres |20 est de panvenir a ce gue
le covid lang, bien que multi-systémigue, parsistant,
fluciuant et complexe, ne se rédulse pas A quelques
sympidmes (plus de 200 ont élé réperionés)) et soit
considérd comme une maladie chronigue, au méme

fitre que d'autres largement élablies aujourdhul. En
sappuyant sur lexperionce de 'Universitd des patients,
I'association entravoll un espoir de reconnsssantce.
«lg lutte cantre le side @ loqueile nous avons
pariicipe nous o donne les ingrédients neces-
SOIres pour arriver @ surmonter une épldémie,
une sgnté publigue ecloirde por lo science, o
medecine et les persannes concernées elles-
mémes de maniére @ prendre les bonnes déci-
sfons en maotigre de Soin et obssi de prévention.
Lo difference gvec les personnes offecides por un
covid fong est l'obsence de réseaux de soutlen:
it fout donc gider les gssociglions engogees
dons e covid lang & canceplualizer-lewrs infe-
réts communs et & en folre une farce organisge,
solidoire pour exiger des réponses medicales,
des soins pluridisciolinoires el personnalises sur
tout le territoire et donc mettre en ploce différants
porcours de soin qui conwviennent @ fa fois ou
monde médical, poromedical ef qui répondeant
aux besoins des pobientss, ajoute Catherine Tou-
rette-Turgis. Parml fes obstacles rencontrés par
ces patients, citons I'errance medicale, I'abandon
des soins, 14 psychologisation, les delais d'attente
trop lengs, le mangue de connaissances des soi-
gnants, la stigmatisation, la non-reconnaissance
du covid iong comme ung affection de longue
durse (ALD), la précarisation conomigue des
matades, & non-preparation du monde du travall
el la méconnaissance du covid long pédiatrigue...

UNE URGENCE HUMAINE
«Cegul 58 passe mafinsie bequcoun, poursult la
P Cathering Tourelle-Turgis. Je lis les récits de
souffrances el d'errances thérapeutiques ef e me
ais que il fout faire guelgue chiose sur-le-chomp,
Les personnes onl besoin de soin, d'ecoute,
de respect et d'occompognement maintenant,
surfout avant Uhiver, on ne doll laisser personne
derriére, Lo volx d'un sewl pofient qui souffre et
quon renvoie chez lul en disgnt qu'on ne peul
rlen faire pour Iwi, gu'on ne sait pes ce guil o
m'eémeut bequcowp. I ne faut pas que celte
persanne rentre chez elle sans avoir pu. éire
enfendue dans s defresse ef ¢'est o raisan pour
foquelie pous langons celte master class le plus
rapidement possible. s
La démocratie sanitaire progresse grace a limplica-
tion des patients, qui s'engagent dans le sysiéme
cie sante. Usagers. patlents experts ou patients
partenaires, ils onl tous — nous avans tous 4 un
mament ou un autre — un rdle & jouer pour amealicrer
|e parcours de soins et ['accompagnement global
des personnes. « loul coia fait mwancer et reféve
bien de lo prise en comple des compétences
des malodes ou-deld de [eurs droitss, conclut la
P Catherine Tourette-Turges.
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