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Préface

Nicolas Brun, cofondateur
du Collectif interassociatif sur la santé (CISS)

Dans cet ouvrage captivant, Marie-Georges Fayn nous invite a une
réflexion approfondie sur 'une des évolutions majeures de notre
époque : I'empowerment des patients. Au fil des dernieéres décennies,
ce mouvement a permis a ces derniers, tant sur le plan individuel que
collectif, de s’affirmer et d’exercer leur pouvoir d’agir. En tant qu’ob-
servatrice privilégi¢e de cette transformation, Marie-Georges Fayn
nous aide a en comprendre les fondements, tout en en décrivant les
multiples facettes, les forces, les faiblesses et les ambiguités.

Marie-Georges Fayn s’appuie sur un corpus théorique solide, mais
elle nous présente également des actions concrétes menées par des
associations, actrices essentielles de ce changement de paradigme.
Ce mouvement s’inscrit dans une dynamique plus large de trans-
formation de notre systéme de santé, initialement concu pour prendre
en charge des pathologies aigués, ou 1’hdpital occupait une place
centrale et ou le dialogue entre les professionnels de santé et les
patients donnait le plus souvent ’ascendant aux premiers.

Aujourd’hui, le paysage de la santé a radicalement changé. Pres
de 20 millions de personnes sont atteintes d’'une ou plusieurs maladies
chroniques avec lesquelles elles vivront de nombreuses années, voire
toute leur vie.

Le développement du numérique et de I'intelligence artificielle
conduit a ce que le patient soit lui-méme un producteur et un émet-
teur d’'informations. Ainsi, la connaissance des pathologies n’est plus
I’apanage des seuls soignants ; les patients acquiérent eux aussi
une expérience précieuse de leur pathologie. Grace a Internet, ils
assimilent des compétences techniques, développent des stratégies
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pour vivre avec leur maladie et comprendre les fluctuations de son
évolution. Ils peuvent également échanger avec d’autres malades,
partager leurs expériences et développer des mécanismes d’entraide.

Tout cela conduit a une transformation profonde: le patient ne recoit
plus passivement des soins, mais devient un acteur essentiel de la co-
construction de son parcours de santé, ou plutdt de son parcours de vie,
acquérant ainsi une certaine autonomie. Cependant, il s’agit de trouver
un équilibre entre cette volonté exprimée par de nombreux malades de
pouvoir agir et le risque de sur-responsabilisation, qui ferait peser la
charge de la maladie sur leurs seules épaules. Le pouvoir d’agir doit étre
choisi par le patient, il ne doit pas se révéler une injonction qui s'impose
a lui. Lorganisation du systéme de santé doit créer les conditions favo-
rables a 'exercice de I'empowerment, sans pour autant I'imposer.

Marie-Georges Fayn décrit ainsi la diversité des engagements
des patients. Certains veulent dépasser leur parcours personnel et sou-
haitent s’investir individuellement et collectivement dans une démarche
de transformation. Elle décrit avec précision les différents types et stra-
tégies d’empowerment et montre que si le pouvoir d’agir comporte une
dimension individuelle, il revét également une dimension collective
pourvue d’un puissant potentiel de transformation de notre systéme.

Nous pouvons d’ailleurs témoigner de cette capacité de trans-
formation. Il est indéniable que les avancées en matie¢re de droits des
usagers du systéme de santé, que nous avons pu observer depuis une
vingtaine d’années, ainsi que certaines évolutions de I'organisation de
ce systéme, n’auraient pu voir le jour sans le déploiement d’'un empower-
ment collectif & dimension communautaire, collaborative et sociétale.

Il est désormais crucial de renforcer ce mouvement pour qu’il
perdure et soit reconnu par toutes les parties prenantes comme une
orientation incontournable. Les crises récentes auxquelles notre sys-
teme de santé a été confronté démontrent que les anciennes habitudes
reviennent rapidement et que la possibilité d’action accordée aux
patients, tant sur le plan individuel que collectif, reste précaire. Cela
souléve une question fondamentale: s’agit-il d'un simple mouvement
de circonstance ou assistons-nous a une véritable révolution? Marie-
Georges Fayn nous donne les clés pour répondre a cette interrogation.



Préface

Yann Bubien, directeur général de I'agence régionale
de santé Provence-Alpes-Céte d’Azur,

président du Groupe de recherche

et d’applications hospitaliéres (GRAPH)

A T'heure ot le désir de participation citoyenne ne cesse de se
renforcer, dans une époque ou la disponibilité de I'information a
sensiblement accru la littératie en santé, il est primordial de redonner
du pouvoir d’agir aux patients. Le croisement des regards entre pro-
fessionnels et personnes concernées permet d’améliorer la conception,
la mise en ceuvre et I’évaluation de dispositifs de santé. Cet échange
invite a dépasser les clivages entre professionnels, a adapter les trai-
tements aux réalités plus globales que vivent les personnes et a
concevoir des politiques en phase avec I'environnement de ceux a qui
elles s’adressent. Il est aussi un atout pour la gestion de la charge
émotive que représente le travail dans le champ de la santé. Trop
souvent minimisée, cette charge peut étre mieux assumée par les
professionnels si elle est partagée avec le patient, soutenue par des
patients experts par exemple.

Défini par I’'Organisation mondiale de la santé comme un moyen
de donner aux personnes le controle sur leur propre santé, 'empower-
ment des patients traduit un nouvel équilibre dans la relation
soignant-soigné, valorisant les capacités et I'autonomie du patient
par rapport a sa propre santé. En ce sens, 'empowerment participe
donc pleinement de la qualité des prises en charge tout comme il
améliore la qualité de vie au travail des professionnels de santé et le
sens dans l'exercice de ses missions.

En pratique, I’écoute des patients n’est toutefois pas aisée, car elle
introduit de la discordance, elle peut prendre du temps, déranger,
remettre en cause un avis médical. Elle suppose un engagement a
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latransformation, une capacité réciproque a prendre en compte
I'autre. Elle requiert un niveau de formation et d’engagement élevé
des personnes concernées et des professionnels pour ne pas étre
déceptive, culpabilisante ou descendante. En cela, elle nécessite de la
formation, du temps, une I’ouverture a I’autre : en bref, une approche
différente. Mais 'empowerment des patients a des vertus devenues
incontournables aujourd’hui: celles de faciliter 1’alliance théra-
peutique et de renforcer la compréhension du systeme de santé.

Si ces démarches sont encore aujourd’hui minoritaires, il est essen-
tiel de rappeler que de nombreuses expérimentations existent, ouvrant
la voie a un changement de paradigme. Je tiens a saluer le travail des
associations de patients, représentants d’'usagers, médiateurs pairs,
professionnels de santé qui ont su, en pionniers, montrer I'intérét de
ces initiatives, co-construire des réponses et montrer le chemin sur
lequel cet ouvrage nous propose de continuer a avancer.

Nous sommes en train de passer un cap : apres avoir été militante,
la participation des patients s’institutionnalise. Des directions du parte-
nariat et de I'expérience patient voient le jour dans de grands hopitaux,
la Haute Autorité de santé développe l'intégration de patients dans ses
groupes de travail et dans ses criteres de certification, des médiateurs
pairs sont financés dans le champ de la santé mentale, des patients
experts sont rémunérés ou dédommagés par des centres de lutte
contre le cancer...

Cet ouvrage, d’utilité publique, vous permettra d’appréhender
toutes les composantes de ce changement de paradigme dont il devient
impératif de se saisir.



Avant-propos

Fondatrice d'une agence de communication en santé dans les
années 1990, j’ai été le témoin privilégié de la montée en puissance
des patients et de leurs associations. Aussi, en arrivant au terme de
mon parcours professionnel, j’ai voulu aller au-dela de cette obser-
vation et comprendre en profondeur 'empowerment collectif, ce
mouvement social a la fois libérateur pour les individus et moteur de
transformation pour la société. Habituée a emprunter les chemins de
traverse, j'ai choisi de conclure ma carriére par une theése sur le sujet.
Cette réflexion académique s’est prolongée par la création d’'un ensei-
gnement universitaire qui se poursuit aujourd’hui. La richesse des
échanges avec mes étudiants m’a convaincue de la nécessité de par-
tager ces connaissances au-dela des amphithéatres. C’est ainsi qu’est
née 'idée de ce livre.

Face a la multitude des collectifs de patients — dont le nombre
exact reste un mystere —, j’ai da faire des choix, nécessairement sub-
jectifs, pour n'en présenter qu'une vingtaine. A ceux qui ne figurent
pas dans ces pages, je demande compréhension et indulgence. Cet
ouvrage se veut avant tout un hommage a I'’ensemble de ces espaces
de solidarité, d’'innovation et d’engagement, ainsi qu’aux femmes et
aux hommes qui les font vivre avec passion et détermination.

Puisse ce livre éveiller la curiosité, susciter des vocations, inspirer
une nouvelle génération d’acteurs de la santé et nourrir une prise de
conscience collective : les groupements de patients sont bien plus que
des espaces d’entraide, d’accompagnement et de création, ils sont les
architectes d'une démocratie (en santé) plus juste et plus humaine.






Introduction

Ce livre explore 'empowerment individuel et les trois dimensions
de 'empowerment collectif (communautaire, collaborative et sociétale).
Il met en lumiére la maniére dont une vulnérabilité individuelle peut
se muer en une force collective capable de transformer les pratiques
de soins, de faconner I'avenir de notre systeme de santé et de redéfinir
les fondements mémes de notre société.

En prenant I'initiative de partager leurs expériences intimes de la
maladie et en confrontant leurs observations, les malades sortent de
leur isolement pour emprunter un itinéraire de résilience. Chacun se
reconnait dans la parole de I'autre et les témoignages des pionniers
résonnent avec le vécu des nouveaux venus.

Dans cet espace de reconnaissance et d’entraide, les parcours singu-
liers se rejoignent en une méme histoire collective. Les liens se tissent,
les réseaux de soutien se forment et aident les patients a affronter une
réalité bouleversante. Ainsi se construisent les bases des mouvements
solidaires. Refusant I'immobilisme et le désespoir, ils transcendent leurs
sentiments de colére et d'injustice en une énergie vitale et féconde. De
cet élan naissent des solidarités puissantes, sources de transformations
pour batir un avenir meilleur. Dans ce combat, chaque patient, chaque
aidant retrouve son pouvoir d’agir et sa dignité, et chaque victoire sur
I'adversité galvanise la communauté dans son ensemble.

Forts de cet ancrage, les collectifs de patients développent une
expertise critique. Ils savent les errances et les douleurs qui se cachent
derriere les termes génériques de « dépistage insuffisant», de «retard
de diagnostic», d’«inégalités d’acces aux soins»... Lorsqu’une
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information ou une solution fait défaut, ils mobilisent leur intelli-
gence collective pour inventer des outils, produire des connaissances,
proposer des alternatives. Leurs apports sont désormais décisifs dans
la conception d’alternatives, la co-construction des parcours de santg,
dans le soutien et 'accompagnement, dans la formation des profes-
sionnels. En assurant une présence continue, en placant la coopéra-
tion et ’entraide au coeur de leur engagement, les associations érigent
la solidarité entre pairs en complément indispensable du soin. Elles
renouvellent le dialogue avec les scientifiques et accéleérent la
recherche en financant des études, en soutenant les cohortes, ou en
conduisant leurs propres programmes.

Opératrices majeures de la démocratie en santé, les associations
de patients menent une révolution douce, imposant la voix des
malades dans les décisions publiques. Leur engagement a levé des
tabous, combattu les stigmatisations, changé le regard sur la maladie
et le handicap et permis un accés plus équitable aux traitements.
Leurs plaidoyers sont a I'origine d’avancées législatives déter-
minantes, renforcant les droits des patients et redéfinissant leur place
dans le systeme de soins. Au-dela, en instillant dans la société des
valeurs d’empathie, de fraternité et de dignité humaine, elles nous
offrent I'opportunité de devenir meilleurs, individuellement et
collectivement.
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Santé Social

La révolution douce en santé

Ne plus subir. Sortir de Pinvisibilité. Transformer I'épreuve de la
maladie en pouvoir d’agir.Tel est le chemin d’empowerment
retracé dans cet ouvrage. A travers les récits de patients et
I’analyse des stratégies d’associations, Marie-Georges Fayn pro-
pose une lecture renouvelée de la place du patient dans notre
systéme de santé. Elle révéle comment une vulnérabilité indivi-
duelle peut devenir une force collective, portée par la volonté
d’agir, le partage de savoirs, I'esprit d’initiative et la créativité.

Rejoindre une communauté de pairs, c’est bien plus que trouver
un soutien affectif et pratique, c’est s’engager dans un processus
d’émancipation:les groupes se structurent, inventent de nouvelles
formes de coopération, congoivent des alternatives, influencent
I'organisation des soins et peuvent devenir de puissants acteurs
de transformation sociale.

Vibrant hommage au réle des patients, de leurs proches et des
associations, ce livre s’adresse aux professionnels de santé, en
formation ou en exercice, aux associations et aux institutions.
Il démontre que s’appuyer sur I'expérience et I'engagement des
patients permet d'améliorer soins et accompagnement, d’'imaginer
des programmes de recherche et d’enseignement, de trouver des
solutions inédites, de renforcer la participation citoyenne a tous
les niveaux de décision.

,docteure en sciences de gestion, a dirigé
une agence spécialisée en marketing de la santé et publié plu-
sieurs ouvrages sur la communication hospitaliére. Chercheure
associée au laboratoire VAL de Loire Recherche en Management
(Orléans-Tours,VALLOREM), elle étudie et enseigne les processus
d’empowerment individuel et collectif. Elle accompagne le déploie-
ment des nouvelles formes d’engagement citoyen a travers son
blog selfpower-community.com.
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