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Contexte Objectif

Méthodologie

Créer un dispositif de formation au partenariat pour les patients de R2D2 

Conclusion et perspectives

Création d’une formation au partenariat pour les patients dans un programme d’ETP pour la rémission du diabète de type 2.

R2D2: Recul et rémission du diabète
Equipe interdisciplinaire de 10 soignants 
(médecins, infirmières, diététicienne, 
physiothérapeute, podologue)

Soutenir et promouvoir le partenariat 
patient dans  une dimension collective

L’implémentation du Partenariat dans R2D2
Ø Le partenariat: une vision rêvée de la relation de santé?
•Un changement de paradigme autant pour les soignants 
que pour les patients
•Une gestion des priorités face aux contraintes logistiques
•Une transformation de la relation avec un coulissage entre 
des positions différentes

Ø Considérer l’implémentation du partenariat comme un 
véritable projet qui commence par lever les réticences de 
compétences des uns et des autres
Ø L’ETP comme un outil précieux pour mener au partenariat 
dans les soins et par extension dans une dimension plus 
collective

Rechercher comment faire coïncider les 
points de vue des différents publics du 

projets en terme de partenariat et initier les 
premières étapes pour promouvoir et 

développer le partenariat 

Enquête: entretiens semis dirigés
4 soignantes et 5 patients
Analyse des problématiques de chaque groupe et conjugaison des résultats
Proposition d’un dispositif pour promouvoir le partenariat

Perspectives
ØDonner la formation à une première volée de patients 
volontaires
ØIntégrer la formation au partenariat comme un atelier 
comme les autres
ØDévelopper des projets de partenariat:

Regards croisés sur les ateliers de R2D2, créations de 
nouveaux ateliers
Co-animation des ateliers et des formations 
Participation de patients partenaires du programme à la 
gestion de projet
Promotion du programme auprès des soignants comme 
des patients

ØLe partenariat comme un moyen de faire vivre le projet R2D2

Un tiers pour soutenir, guider, accompagner 
vers le partenariat

ØUne patiente partenaire extérieure au service concerné
Pour soutenir les patients 
Agir avec une casquette de patient, mais avec neutralité 
face aux patients comme aux soignants
Illustrer le partenariat et la position de patient partenaire

ØAccompagner les patients et les soignants pour**:
Réduire les asymétries et renforcer la légitimité
Formaliser le cadre d’action en commun
Catalyser les apprentissages individuels et collectifs
Encourager et canaliser la conflictualité constructive
Assurer un leadership transformationnel
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Représentation claire du partenariat
Envie de le mettre en place

Identification du programme comme une ressource dans la gestion de leur maladie
Envie de plus d’échange entre pair et de promouvoir cette approche
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es Manque de formation sur le partenariat
Manque de temps pour la mise en place d’actions de partenariat

Interrogation sur les compétences nécessaires aux patients partenaires

Pas de légitimité pour un investissement différent dans le système
Interrogation sur les compétences nécessaires à ces actions

« Alors déjà il faut trouver le patient qui soit la bonne personne parce que si ce n’est pas le cas, ça va être 
hyper blessant pour les patients d’avoir quelqu’un qui vient montrer […] moi je prendrais pas quelqu’un qui 

adore parler de lui et qui a super bien reculé son diabète, je préfèrerai quelqu’un qui a moins bien reculé, qui a 
eu des difficultés […] et qui puisse rebondir sur les difficultés qu’il a eu… » Soignante 4

« d’un point de vue personnel, ça serait difficile pour moi d’apporter heu, à part un 
peu d’expérience, de vécu, quoique ce soit, dans le programme, parce que je n’ai 

pas l’idée comment faire ça »  Patient 5
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Information Consultation Partenariat

PATERNALISME 
APPROCHE CENTRÉE 

PARTENARIAT PATIENT 

VERS LE PATIENT POUR LE PATIENT AVEC LE PATIENT

Travail Intermédiaire
via outils numérique

Implication facultative avant 
formation

Mise à disposition de 
ressources sur internet

Suivi Post 
formation

Soutenir et accompagner 
les initiatives 

Module 1: 1h30, 
Présentiel
Animation par une 
Patiente

Pourquoi je peux 
être PP

Accueil

La maladie et moi: je sais 
que je sais

Le partenariat et moi

R2D2 et moi

Qu’est ce que j’attends pour 
la prochaine fois?

Module 2: 1h30
Présentiel
Animation en
binôme Patiente
Professionnelle

Comment je 
peux être PP

Accueil

Débriefing travail 
intermédiaire

Le Tinder du Partenariat

Le challenge des 
Partenaires

Dis moi tu?

Un point que je garde

Initier ou renforcer la légitimité et soutenir l’envie des patients à s’investir dans le programme, auprès de  patients comme de professionnels
Promouvoir la position de patient partenaire comme des « rôles modèles »

Permettre que les patients partenaire puissent devenir des ambassadeursdu programme auprès d’autres patients
Faciliter la tâche aux professionnelles de santé pour initier et construire de nouveaux projets de partenariat

Continuum de l’engagement*

*Inspiré de Pom ey et al., « Le « Montreal m odel » ».
** Inspiré de Berkesse, 2024, « Le partenariat com m e catalyseur de la dém ocratie en santé».

S’investir en tant que 
Patient Partenaire

Faire les liens entre le programme 
R2D2 et le partenariat

Découvrir la valeur du 
savoir expérientiel

Mieux comprendre le modèle du 
partenariat en santé

Savoir s’exprimer au bon 
moment, au bon public, 

de la bonne manière

Mieux comprendre les 
différents moyens et 

possibilités de s’impliquer

Besoins 
d’apprentissages: 

«Une des choses ou je serai vraiment contente de pouvoir participer, 
c’est de casser certains diktats, certaines conceptions, qu’on a même 

encore chez les soignants » Patient 5 «Hum, ça veut dire qu’il faut des patients bien structurés!» Patient 1 

«Si je peux y apporter une compétence, si je peux apporter quelque chose si c’est de 
mon expérience ou de mes résultats, oui je le fais avec grand plaisir» Patient 4
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Le lecteur trouvera dans l’Annexe 1 un glossaire des abréviations utilisées dans 

ce rapport et des définitions de termes concernant le partenariat. 

J’ai fait le choix de ne pas utiliser l’écriture inclusive afin de faciliter la lecture, mais 

quelques soit le genre utilisé, il ou elle représentera les deux genres. Dans la même idée, 

si ce travail s’oriente principalement sur un travail avec des patients, le terme Patient 

Partenaire peut inclure la notion de proche aidant partenaires si le cas se présentait. 

  



DAS ETP 2024  
Pauline Carrara  vii 

Prologue 

 

"[le programme] permet au patient de ne pas juste suivre ce qu’on lui dit, mais de 

réfléchir à sa situation et de se dire : grâce à  tout l’enseignement, tout l’encadrement 

que j’ai reçu au sein du programme, qui ont un peu démonté mes préconceptions, qui 

ont démonté un peu tout ce à quoi j’étais habitué, et qui m’ont donné plus de 

connaissances… grâce à tout cela, moi, je deviens plus à même de gérer ce diabète, 

pas d’une manière passive parce que je fais ce qu’on m’a dit, mais d’une manière 

consciente et participative sur la propre gestion de mon diabète.» 

Une patiente du programme R2D2 

 

« Je pense que le partenariat c’est aussi une histoire de négociation possible » 

Une soignante du programme R2D2 

 

« C’est la personne qui porte la chaussure qui sait le mieux 

si elle fait mal et où elle fait mal, même si le cordonnier est l’expert qui est le meilleur 

juge pour savoir comment y remédier »  

Dewey, J. 
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1. Introduction 

1.1 Une patiente étudiant l’éducation thérapeutique 

Mon passeport pour découvrir l’Éducation Thérapeutique du Patient (ci-après 

ETP) a été la maladie, qui m’a fait accéder à un programme de 2 ans au sein de l’unité 

d’Éducation Thérapeutique du Patient des Hôpitaux Universitaires de Genève (HUG) 

entre 2015 et 2017. Bien que je sois atteinte d’une maladie chronique auto-immune 

depuis plus de 20 ans je n’avais jamais vécu une telle approche et cette expérience d’ETP 

m’a énormément fait réfléchir à la vie avec la maladie… et avec les soignants qui 

l’entourent. J’ai découvert que finalement il est possible de bien vivre avec une maladie 

et de créer une harmonie relationnelle avec les professionnels, une relation qui n’est ni 

du paternalisme, ni un simple échange professionnel, une relation d’entente, d’écoute, 

une relation dans laquelle je ne suis pas juste une maladie, je ne suis pas juste une 

personne subissant une maladie, mais une personne reconnue comme compétente dans 

la connaissance et la gestion de ma maladie.  

Après ce programme, j’avais très envie de continuer à réfléchir et de tenter de 

comprendre comment cela était possible et surtout comment il était possible de 

promouvoir cette approche. C’est donc tout naturellement que j’ai accepté de participer à 

différents projets comme « Patiente Partenaire », terme alors inconnu pour moi, mais qui 

semblait désigner une implication différente dans le domaine de la santé, un nouveau rôle 

de patient, où mon expérience de la maladie, de la vie avec la maladie, des relations avec 

les professionnels, pouvait être utilisée comme support de réflexion. De fil en aiguille, de 

témoignages en focus group, je me suis retrouvée impliquée dans plusieurs projets 

passionnants, en devenant par exemple patiente formatrice en Entretien Motivationnel 

dans le cadre de la formation de CAS (Certificate of Advanced Studies) en ETP ou en 

étant intégrée à l’équipe pédagogique en charge de l’élaboration d’une station de 

simulation au Centre Interprofessionnel de Simulation (CIS).  

J’ai eu la sensation de ne pas avoir toutes les compétences nécessaires à ces 

nouvelles activités et j’ai alors souhaité me former en ETP pour pouvoir comprendre, me 

sentir plus légitime et mieux m’impliquer, notamment dans les missions de formation. 

Je me suis donc inscrite au CAS en ETP, qui m’a permis de mettre des mots et 

des concepts sur les intuitions que j’avais eu lors de mon parcours de santé. J’ai souhaité 

continuer avec le DAS (Diploma of Advanced Studies), car si le CAS m’a donné des clés, 

des bases sur la théorie et la pratique clinique de l’ETP, le DAS me permettra de me 
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positionner en tant que Patiente Partenaire dans des projets de promotion ou de 

déploiement de l’ETP en me donnant des outils de gestion de projet. 

1.2 L’Hôpital de Morges 

Partie d’une petite infirmerie proche de la gare en 1869 dans le quartier des Pâquis 

à Morges, cette institution s’est développée tout au long du 20ème siècle, est devenue 

hôpital, a déménagé sur les hauts de Morges et s’est associée au tournant de l’an 2000 

à l’hôpital d’Aubonne et l’hôpital de Gilly et les trois entités ont créé l’association 

l’Ensemble Hospitalier de la Côte (ci-après EHC). Cette dernière s’est depuis développée 

dans le domaine de la santé, élargissant ses domaines d’activités en réunissant 

aujourd’hui un hôpital de soins aigus, une maternité, un centre de réadaptation, une 

clinique privée, trois permanences médicales, trois établissements médico-sociaux, et 

plus de quinze centres médicaux (Ensemble Hospitalier de la Côte, s. d.-a). Malgré la 

présence des deux mastodontes universitaires que sont les Hôpitaux Universitaires de 

Genève et le Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, l’EHC a su trouver sa place en se 

positionnant comme l’hôpital de proximité pour la population de la région de la Côte, 

institution à taille humaine au plus près des gens et offrant une large palette de soins pour 

répondre aux soucis principaux de la population. Ce statut particulier d’institution privée 

sans but lucratif permet à l’EHC d’allier la capacité d’action et d’innovation d’un acteur 

privé et l’équité de traitement de la patientèle attendue d’un acteur public.  

1.3 R2D2, un projet novateur 

Toujours à la recherche de solutions pour répondre aux besoins de la population 

de sa région, l’EHC a la liberté d’action de pouvoir se lancer dans des projets novateurs. 

Lancé en septembre 2019 le projet « Recul et Rémission du Diabète de type 2 » ou en 

abrégé R2D2 vise à mettre en place et pérenniser une approche personnalisée et 

interdisciplinaire de suivi de patients diabétiques de type 2 dont l’objectif est le recul de la 

maladie, voire même sa rémission pour les diagnostics récents, et une baisse des risques 

de complication pour tous les patients (Ensemble Hospitalier de la Côte, s. d.-b). Les 

premiers patients ont étés inclus à l’automne 2020 et il a reçu un financement de 

Promotion Santé Suisse en 2022 (ci-après PSS) et l’EHC.  

Ce projet s’appuie sur des recherches récentes, entre autre celles de Grégoire 

Lagger qui montrent dans ses publications (Lagger, 2014; Lagger, Chambouleyron, et al., 

2015; Lagger et al., 2018; Lagger, Sittarame, et al., 2015) que, dans certains cas de 

diabète de type 2 récents et non compliqués, il est possible de faire reculer la maladie en 
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améliorant la qualité de la nutrition, celle de la condition physique et en travaillant sur la 

réduction du stress. Ces actions, bien que simples à priori, nécessitent une très grande 

implication et une forte motivation du patient pour les maintenir dans le temps. Les 

soignants auront ainsi un rôle primordial de guidage, d’accompagnement et de soutien, 

et c’est grâce à l’approche défendue par l’Éducation Thérapeutique du Patient et au 

développement d’une relation de partenariat et de confiance entre soignants et patients 

que cela pourra être possible. 

L’idée est aussi d’aller plus loin et d’impliquer les patients dans la construction et 

l’adaptation permanente du projet, ainsi que dans les actions de formation et de 

prévention à l’attention des patients comme des professionnels. 

D’autre part, le concept de Partenariat est aujourd’hui un courant fort dans le 

système de santé, dûment modélisé (Pomey et al., 2015) et sur lequel je reviendrai plus 

loin. Mettre en œuvre un partenariat de qualité nous permettra à la fois d’augmenter la 

qualité du projet R2D2 (Halabi et al., 2020; Sandvin Olsson et al., 2020), tant du point de 

vue des patients que de celui des soignants.  

C’est donc dans cette optique de développer un partenariat réel et congruent que 

j’ai été intégrée dès le début du projet en tant que Patiente Partenaire dans l’équipe projet 

afin de soutenir la perspective patient. Le Projet R2D2 prend donc en charge ma formation 

de DAS en ETP, avec l’objectif que mon projet puisse apporter une réelle approche 

novatrice en termes de partenariat. 

1.4 L’Éducation Thérapeutique du Patient 

Le diabète est en quelque sorte un peu à l’origine de l’éducation thérapeutique. 

En effet, la découverte de l’insuline en 1921 ouvre la possibilité de traiter les diabétiques. 

La maladie change alors de statut et le patient aussi, passant de condamné à malade 

chronique. Mais ce traitement à vie nécessite un savoir technique et scientifique et il n’est 

pas possible d’imaginer hospitaliser ces patients « en bonne santé » juste pour pouvoir 

leur administrer « la bonne dose au bon moment ». Ils doivent pouvoir apprendre à gérer 

eux-mêmes leur traitement et c’est dans cette optique que le professeur Assal, 

diabétologue, crée « l’unité de traitement et d’enseignement du diabète » au sein des 

HUG (Lagger et al., 2008) dont l’action se développera de manière transversale et qui 

deviendra l’unité d’éducation thérapeutique du patient (Hôpitaux universitaires Genevois, 

s. d.). En effet, entre les progrès technologies et scientifiques et les transformations de 

notre société, le nombre de patients atteints de maladies chroniques a explosé. Or, 

comme le dit Monique Chambouleyron, « la maladie aiguë se soigne, et c’est la mission 
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des professionnels de santé, mais la maladie chronique se gère, et la responsabilité en 

incombe aux soignants et aux patients : l’idée de l’éducation thérapeutique prend racine 

dans cette évidence » (Chambouleyron et al., 2013). 

Dans sa toute première définition officielle par l’OMS en 1998, « l’Éducation 

thérapeutique du Patient devrait permettre aux patients d’acquérir et de conserver les 

capacités et compétences qui les aident à vivre de manière optimale avec leur maladie » 

(Assal, 2000). Si l’objectif de l’ETP est ainsi de donner aux patients les connaissances et 

les compétences pour gérer leur maladie, il n’est pas une simple transmission 

d’information. Il s’agit plutôt de soutenir la motivation du patient à apprendre et à changer 

(ou adapter) ses comportements. En d’autre termes, comme le dit Stéphane Jacquemet, 

l’ETP n’est pas apprendre à être malade, ou à être le malade, mais un changement de 

positionnement où le patient ramène le soignant à la réalité de la vie avec la maladie .Cela 

passe par un changement des équilibres de responsabilités entrainant une perte de 

pouvoir et de contrôle pour le soignant et une prise de responsabilité pour le patient 

(Jacquemet, 1998). En insistant sur les notions d’alliance thérapeutique profonde, 

d’accordage entre le patient et le soignant, on peut déjà entendre dans cette vision de 

l’ETP la définition d’un partenariat dans les soins où l’on parle de projet « du patient », 

« construit avec lui » et non pas un projet pour le patient : le patient devient déjà un co-

thérapeute, prémices des préceptes du Partenariat Patient défendus par le modèle de 

Montréal (Chambouleyron et al., 2013; Lagger et al., 2008). 

Aujourd’hui c’est en s’appuyant sur ces bases solides que je souhaiterais 

promouvoir le développement du partenariat au sein du projet R2D2. 

1.5 Partenariat : de quoi parle-t-on ? 

Le concept de partenariat s’inscrit dans une évolution de la société et une 

transformation de la relation et des postures entre patients et soignants. Il a été modélisé 

par Marie-Pascale Pomey dans son article « Le « Montréal model » : enjeux du partenariat 

relationnel entre patients et professionnels de la santé. » (Pomey et al., 2015), article de 

référence sur le partenariat en santé, dans lequel elle décrit un nouveau modèle de 

relation entre les professionnels de santé et les patients, basé sur l’interaction et la 

reconnaissance mutuelle des compétences de chacun, y compris celles du patient.  

En 2014 dans le guide d’implémentation du partenariat (Deschênes et al., 2014), 

Deschêne & al. nous expliquent comment s’est transformé la relation entre patients et 

soignants (Figure 1), d’une médecine dispensée au cœur de la cellule familiale avant la 

Seconde Guerre mondiale où le médecin est davantage un conseiller, au développement 
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après-guerre de l’institutionnalisation des soins qui transforme la relation de soins en un 

paternalisme fondé sur la bienveillance où le patient est dépendant des institutions et 

ignorant des causes de son mal ainsi que des moyens d’y remédier. Mais cette approche 

est rapidement remise en question à la fois par l’émergence des groupes d’entraide mais 

aussi par des praticiens qui remettent en cause ce modèle paternaliste dominant. Dès les 

années 60, Carl Roger développe une autre approche de la relation avec le patient, qui 

prendra son essor dans les années 90. Cette « approche centrée sur le patient » prône 

une pratique de soin qui informe et implique le patient dans la prise de décision mais elle 

trouve ses limites depuis les années 2000 face à l’explosion des maladies chroniques et 

à la démocratisation du savoir. « Ainsi, il ne s’agit plus uniquement de prescrire, ni même 

d’informer ou de tenir compte des besoins du patient. Il s’agit de l’impliquer dans son 

processus de soins, de l’accompagner dans le développement de ses propres 

compétences et connaissances afin qu’il puisse prendre des décisions éclairées 

relativement à son traitement et à ses soins et d’augmenter progressivement sa capacité 

d’autodétermination. De fait, le partenariat de soins et de services s’impose comme 

l’approche la plus apte à répondre aux préoccupations et défis actuels de notre société 

en matière de santé. » (Deschênes et al., 2014).  

 

Figure 1. L’évolution de la relation patient équipe de soin jusqu’au partenariat représenté dans 
le Guide d’implantation du partenariat de soins et de services de Deschêne (Deschênes et 

al., 2014) 

Quand ce partenariat est implanté dans cette dimension individuelle du soin, il 

devient naturel d’avoir envie d’aller plus loin : si la maladie est une source 

d’apprentissage, les différentes connaissances et compétences acquises par le patient 

dans son parcours sont non seulement utiles à titre personnel, mais peuvent aussi faire 

sens pour d’autres malades ou pour les professionnels de santé, devenant ainsi un savoir 

expérientiel que l’on peut partager (Cartron et al., 2021). Le partenariat prend ainsi une 

PATERNALISME 
APPROCHE CENTRÉE 

PARTENARIAT PATIENT 

VERS LE PATIENT POUR LE PATIENT AVEC LE PATIENT
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dimension plus collective et le patient est alors en capacité de s’investir dans différents 

domaines, utilisant à la fois ses compétences issues de la maladie mais aussi de toutes 

ses expériences et formations personnelles. Notons que cette dénomination de 

partenariat dans une dimension collective ne s’applique pas à des soins en groupe, mais 

plutôt au sens de la collectivité, de l’investissement du patient pour les autres et plus 

seulement pour lui.  

C’est ainsi que des partenariats peuvent se développer dans les domaines de 

l’enseignement, de la recherche et de la gouvernance, où les patients devraient trouver 

naturellement leur place en tant que représentant et membre des équipes, comme cela 

est illustré dans la Figure 2. 

 

 

 

Figure 2. Engagement des patients dans le système de santé (Flora et al., 2016) 

 

Ces divers engagements peuvent se faire à des niveaux différents en fonction des 

besoins, des envies et des compétences de chacun. Il existe plusieurs tableaux résumant 

divers niveaux d’implication dans le partenariat, le plus connu actuellement étant celui de 

Montréal (Pomey et al., 2015) reproduit dans la Figure 3 et dans laquelle j’ai mis en 

évidence les niveaux de partenariat identifiés comme du partenariat dans une dimension 

collective (partenariat hors soin et dans la collaboration ou partenariat). 
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Figure 3. Adapté du continuum d’engagement des patients dans le modèle de Montréal 
(Pomey et al., 2015) illustrant les niveaux d’implication des patients et soulignant les niveaux 

d’implication dans un partenariat de dimension collective 

Dans ses différentes formes, il a désormais été démontré (Halabi et al., 2020; 

Sandvin Olsson et al., 2020) les actions de partenariat ont de nombreux effets positifs en 

termes de qualité en augmentant la satisfaction des patients et la qualité du système de 

soins (prévention des erreurs, pratiques innovantes). Le partenariat a aussi des effets 

positifs en termes d’efficacité en améliorant les résultats de santé (meilleur contrôle des 

maladies chroniques, amélioration des compétences d’autoadaptation) et en ce qui 

concerne la participation des patients (augmentation de la décision partagée, amélioration 

du recours aux services de soins). C’est aussi le sens d’une courte enquête menée aux 

HUG sur des patients partenaires : cette recherche (Jonniaux et al., 2022) a montré que 

les missions de partenariat ont transformé les patients dans leur manière de (bien) 

prendre soin de leur santé et de (mieux) communiquer avec les soignants. 
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2. Mon projet au sein du projet R2D2 

2.1 Analyse des enjeux institutionnels 

A ce stade, le projet n’est pas encore parfaitement défini mais l’objectif est 

d’incarner, de renforcer et de réaliser l’implémentation de partenariat dans une dimension 

collective dans le projet R2D2. 

2.1.1 Forces 

En externe (Opportunities) :  

De manière générale, les politiques promeuvent les approches partenariale et en 

Suisse l’OFSP (Office fédéral de la santé publique, s. d.) promeut la notion d’Auto-gestion, 

concept autour de l’empowerment du patient que l’on peut rapprocher de l’ETP et du 

partenariat dans les soins (Kessler & Lasserre Moutet, 2022). Par le biais, entre autres 

de PSS, ils soutiennent activement la participation des patients à l’élaboration de 

programmes, en incluant des critères d’attributions de crédits concernant le partenariat 

patient (on parle là d’un partenariat dans une dimension collective). La direction de l’EHC 

est aussi très motivée par cette approche novatrice et porteuse en termes de visibilité.  

En interne (Strengths) : 

La volonté de l’équipe projet de m’intégrer en tant que Patiente Partenaire dans le 

comité de pilotage montre une réelle motivation et une ouverture au développement du 

partenariat. La formation à l’ETP de plusieurs membres de l’équipe soignante via des 

CAS motive aussi l’équipe à développer de nouvelles approches.  

Les premiers patients ayant déjà intégré le programme seront probablement des 

supports pour ce projet. Enfin, concernant la logistique, des locaux comme la salle de 

réunion sont à disposition, ainsi que quelques ressources de bureautique. 

2.1.2 Faiblesses 

En externe (Threats) : 

Le financement de ces actions de partenariat n’est pas encore pérenne, et devra 

être confirmé. Cela peut être un frein sur l’engagement de l’équipe. 

Nous avons aussi de manière plus pragmatique des difficultés organisationnelles 

dans la mise en place du projet qui peuvent reléguer la problématique du partenariat au 
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second plan. Ce genre de projet nécessite un investissement personnel des personnes 

qui peuvent être déconcentrée par les contraintes extérieures. Il est possible que l’équipe 

soignante n’ai que peu de temps disponible pour s’investir dans mon projet. 

En interne (Weaknesses) : 

Nous devons nous méfier du risque de partenariat alibi dans lequel les patients 

seraient utilisés comme faire valoir, consultés mais sans tenir compte des avis donnés 

(ou seulement s’ils vont dans le même sens que ceux de l’équipe soignante), utilisés 

uniquement pour témoigner, ou placés dans une situation où ils n’ont pas les moyens 

d’influencer réellement le projet. En effet, comme le souligne M. Voyen et son équipe dans 

leur enquête nationale publié en 2020, les soignants sont très majoritairement d’accord 

pour dire que le partenariat implique que le soignant doive accepter et favoriser 

l’autonomie du patient qui est capable de prendre lui-même des décisions. Toutefois un 

tiers des médecins et 20 % des autres professionnels n’acceptent qu’avec réserve de 

collaborer avec le patient, à égalité, dans la prise de décision thérapeutique. Toujours 

dans cette étude 6% des médecins ne sont pas d’accord (Voyen et al., 2020).  

Cette approche de partenariat, est (et doit être), dans une certaine mesure, une 

perte de contrôle pour les soignants. Dans la dimension individuelle du soin c’est une 

perte du contrôle sur les décisions prises par les patients pour leur santé (qui ne sont pas 

toujours celles espérées par les soignants). Dans la dimension collective c’est également 

une perte de contrôle sur les objectifs des projets concernés (qui ne sont pas toujours 

ceux imaginés par les soignants). Dans le fond, la mise en place d’action de partenariat 

engagé peut aussi mettre en tension des enjeux de place et de pouvoir chez les 

professionnels de santé (Somers et al., 2020). 

Au final, on peut dire que si un projet de partenariat arrive exactement là où le 

professionnel de santé voulait aller alors, il n’y a probablement pas eu de réel partenariat. 

Cette perte de contrôle pouvant être déroutante, il faudra aussi prendre soin de ne 

pas créer une situation d’opposition entre patients et soignants. L’objectif n’est 

aucunement d’évaluer le travail fait par les uns ou les autres, mais plutôt de l’enrichir en 

proposant de nouvelles manières de faire. Si l’on évalue le niveau de partenariat c’est 

surtout dans l’idée de trouver des pistes pour implémenter de nouvelles possibilités. Il 

sera aussi nécessaire de clarifier le positionnement de chacun, et en particulier le mien. 
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Ces réflexions sur les forces et faiblesses du projet sont résumées dans la matrice 

Strengths Weaknesses, Opportunities, Threats, abrégé SWOT, ci-dessous (Tableau 1) 

 Internes Externes 

Fo
rc

es
 

• Curiosité et appétence de l’équipe au partenariat, et 
plusieurs membres de l’équipe soignante formés ou 

en formation à l’ETP 

• Possibilités créatives, ouverture à la nouveauté  

• Première cohorte de 30 patients dans le pré-projet 
possiblement porteurs 

• Mon positionnement de patiente partenaire experte 
du partenariat 

• Espaces accessibles dans les locaux.  

• Soutien institutionnel par la Direction EHL 

• PSS : promeut l’intégration de patients, et en 
cohérence avec l’OFSP et stratégie MNT 

• Innovation en termes de Partenariat Patient 

 

Fa
ib

le
ss

es
 

• Nouvelle approche parfois surprenante et 
déstabilisante. Attention aux ressentis des soignants 

• Attention au partenariat ALIBI 

• Mon positionnement de patiente partenaire qui n’est 
pas patiente du projet 

• Problèmes logistiques qui viennent primer sur la 
mise en place du partenariat (relégation) 

• Incertitude sur les financements à plus long terme. 

• Disponibilité en temps de l’équipe soignante et 
réduction temporaire de l’équipe soignante pour 

congés maternité 

• Difficultés d’accès aux patients de la première 
cohorte (commission d’éthique, suivi ?) 

 

Tableau 1. Matrice SWOT du projet 

2.1.3 Contexte 

L’équipe soignante du projet R2D2 se compose de : 
- 3 médecins (dont 2 en congé maternité durant mon projet) + 1 médecin 

assistant  
- 2 infirmières,  
- 1 diététicienne,  
- 2 physiothérapeutes. 
Enfin, cette équipe est complétée par mon poste, celui de Patiente Partenaire, 

dont le rôle est de développer et soutenir des initiatives de partenariat dans le pilotage du 

projet. 
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Une première cohorte d’une trentaine de patients a déjà été menée entre le 1er 

septembre 2020 et le 31 aout 2022, amenant à des résultats probants. Ces patients 

présentant un diabète de type 2 relativement récent et non compliqué se sont vu offrir une 

palette de prestations basées sur le partenariat de soin et l’ETP (voir Annexe 3). A ce 

jour, un tiers des patients est en rémission (arrêt de traitement et une HbA1c <6,5), un 

tiers a vu son diabète reculer (diminution importante du traitement mais encore une petite 

dose et HbA1c < 6,59), et un tiers a maintenu son niveau en stagnation (peu ou pas de 

modification du traitement de l'HbA1c).  

Aujourd’hui le programme cherche à recruter de nouveaux patients mais se heurte 

à la difficulté de les trouver et les motiver à s’engager dans un programme. 

Le partenariat, tout comme le recul du diabète, ne sont pas des nouveautés en 

tant que tel dans notre société actuelle, mais plutôt un mouvement de fond qui nécessite 

des changements profonds de postures. La volonté d’implémenter le partenariat à la base 

d’un projet institutionnel est un changement audacieux de posture autant dans la manière 

d’aborder le soin que dans la gouvernance des projets de santé, et cela dans l’espoir 

d’améliorer la qualité des soins et les résultats de santé.  

Mon projet s’inscrira durant les 2 ans du financement PSS pour le Projet R2D2. Si 

les actions proposées au terme de ce travail doivent être financées en plus des 

prestations initiales, alors il faudra trouver un financement supplémentaire. L’objectif sera 

donc plutôt d’apporter des améliorations à des mesures déjà existantes ou prévues. 

2.2 Le partenariat au sein du Projet R2D2 

R2D2 étant fondamentalement basé sur l’esprit de l’ETP tel que décrit plus haut, 

tous les patients sont considérés comme partenaires dans leurs soins, comme des 

acteurs de leur propre santé : s’il peut toujours être amélioré, le partenariat est déjà acquis 

dans sa dimension individuelle, dans les soins. C’est plutôt sur le développement 

d’actions de partenariat dans une dimension collective que nous allons nous pencher. La 

dénomination de Patient Partenaire (ci-après PP) concernera donc des patients qui 

souhaitent s’investir au-delà de leurs propres soins. Si le cas se présentait, le terme 

pourrait aussi inclure des proches aidants partenaires. 
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Plusieurs prestations en lien avec ce partenariat ont d’ores et déjà été pensées et 

proposées dans le modèle d’impact soumis à Promotion Santé Suisse (voir Annexe 2), 

que ce soit pour les patients, pour les patients partenaires ou pour les proches-aidants. 

Ces prestations sont résumées dans le Tableau 2 ci-dessous. 

 

Prestations pour patients Prestations pour patients-
partenaires 

Prestations pour proches-
aidants 
 

Formation au partenariat 
dans les soins par patients 
partenaires 
 

Formation au partenariat 
 

Ouverture des ateliers 
patients aux proches aidants 
 

Possibilité d’être 
accompagné par un patient 
partenaire en pair-aidance 
 

Formation à la formation (de 
soignants et de patients) 
 

Création d’un groupe de 
discussion spécifique pour 
les proches aidants 
 

Mise à disposition d’une 
bibliothèque et d’un lieu 
d’échange sur le diabète 
 

 Accès à la bibliothèque et au 
lieu d’échange 
 

Tableau 2. Tableau des prestations de partenariat dans le modèle d’impact proposé à Promotion 

Santé Suisse 

Ces propositions sont une première source de réflexion. Concernant ce que nous 

pourrons mettre en œuvre, il est évident que toutes ne pourront être explorées au cours 

de ce projet. De plus, n’oublions pas que, comme le rappelle Florence Somers, « la 

stratégie d’implémentation du partenariat débute par l’exploration des besoins des 

partenaires qui permet de construire le processus contextuel et singulier » (Somers et al., 

2020). Mon premier objectif sera donc d’explorer les besoins des différents partenaires 

impliqués afin de déterminer quelles prestations seraient prioritaires à développer à ce 

jour. 
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3. A la recherche des visions du partenariat 

3.1 Quelle stratégie pour mener l’enquête ? 

L’objectif de l’enquête sera d’aller interroger les représentations des divers acteurs 

du programme, que ce soit les bénéficiaires ou les utilisateurs, afin de confronter leurs 

représentations et leurs besoins dans le domaine du partenariat. Ceci nous permettra de 

préciser les priorités, de faire converger les points de vue et d’affiner les propositions 

d’actions concrètes afin qu’elles fassent sens auprès des différents publics.  

On distinguera donc deux publics de l’enquête, d’une part les soignants (ou plus 

généralement l’équipe R2D2), d’autre part les patients. 

3.2 Méthodologie 

Deux questionnaires semi-guidés (un pour les soignants, un pour les patients) ont 

été créés en fonction des objectifs de compréhension et d’exploration listés ci-dessous. 

Les entretiens se sont déroulés par téléphone, en visioconférence, dans un café 

ou sur le site de l’unité de diabétologie de l’hôpital de Morges, en fonction des préférences 

de chacun et des disponibilités logistiques. Ils ont été enregistrés, retranscris et 

anonymisés.  

L’analyse des résultats est faite à l’aide de la méthodologie décrite par Aline 

Morichaud (Morichaud, 2014) adaptée à l’analyse de plusieurs entretiens. 

Les verbatims pertinents ont été identifiés dans les textes et classés selon les 

thématiques exprimées. Pour chaque groupe de verbatims, j’ai traduit l’idée générale 

dans une déduction. Les déductions sont ensuite catégorisées en tant que freins, 

problèmes, ressources ou zones d’ombre (termes issus de la méthodologie) : 

- frein est utilisé pour définir des thématiques identifiées sur lesquelles nous ne 
pouvons pas agir dans le cadre de ce travail.  

- ressource regroupe tous les éléments sur lesquels les personnes interrogées 

peuvent s’appuyer. 

- problème sera vu comme un sujet à traiter, le ou les thèmes sur lesquels j’aimerais 

pouvoir travailler avec l’équipe pour transformer, faire évoluer ce qui se fait déjà. 

- zones d’ombres seront les sujets qui mériteraient d’être approfondis, peut-être 

parce qu’exprimés dans un seul entretien, ou parce que pas suffisamment précis. 

L’ensemble de ces déductions classées formera la problématique. 
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3.3 Enquête auprès des soignants 

Objectif d’exploration : faire un état des lieux des représentations du 

partenariat : 

• Qu’est-ce c’est pour eux le partenariat 
• Qu’est-ce qu’ils font déjà ? 
• Qu’est-ce qu’ils aimeraient faire ? 
• Comment ils imaginent le faire ? 
• Quelles sont les limites du partenariat ? 
• De quoi ils ont besoin ? 

3.3.1 Le panel des soignants 

J’ai rencontré 4 soignantes choisies pour avoir participé depuis le début au 

programme R2D2. Elles ont toutes une profession différente dans le projet, médecin, 

infirmière, diététicienne et physio. Les entretiens ont duré environ 45min.  

Le guide d’entretien est disponible en Annexe 4 et les figures utilisées pour 

l’illustration du propos en Annexe 6. 

3.3.2 La voix des soignantes 

Globalement, dans leurs représentations du partenariat, les soignantes parlent 

naturellement de partenariat dans les soins, chose qu’elles font déjà et qui leur est plutôt 

familier, même si elles ne l’avaient pas forcément identifié comme tel. 

 Elles abordent notamment : 

- Sur la posture du soignant 

o la communication, l’honnêteté, l’empathie : être à l’écoute des 

patients et de leur individualité, tenter de comprendre leur vie et leurs 

problématiques avec la maladie sans jugement 

o la négociation et le choix final au patient : le partenariat ce n’est pas 

laisser le patient seul face à sa décision, mais lui apporter sa 

connaissance et son soutien pour l’aider à prendre lui-même sa 

décision, même si cette dernière n’est pas celle que le soignant aurait 

choisie 

o offrir l’opportunité du partenariat : c’est au soignant de donner aux 

patients les moyens du partenariat, l’amorce, notamment par un 

changement de positionnement « hiérarchique » 
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o valoriser les patients dans tous les efforts qu’ils font quelques soient 

leurs résultats biologiques 

- Sur l’impact sur les patients : 
o en premier lieu « l’adhérence » : une relation partenariale permettra 

aux patients une meilleure adhérence au traitement, puisque ce sera 

un traitement compris et choisi par lui et adapté à lui. 

o le partenariat dans les soins permet aux patients de grandir sur leur 

chemin de la maladie, d’apprendre plus vite et mieux, d’augmenter 

leur littéracie en santé 

 

Quand on parle des bénéfices attendus d’actions de partenariat dans une 

dimension collective, elles imaginent que des actions de partenariat pourraient favoriser : 

- la motivation des patients 

- le partenariat dans les soins de la part des professionnels (à la façon d’une 

formation continue) 

 

Quand on parle des caractéristiques du partenariat existant actuellement dans le 

programme, elles évoquent : 

- l’interdisciplinarité / interprofessionnalité comme un élément fort du 

partenariat  

- le fait que les patients puissent avoir le choix dans leur parcours de soin 

- la posture empathique de l’équipe 

- la possibilité pour les patients dans les ateliers de rencontrer des pairs, de 
pouvoir s’exprimer. Mais ce point de vue est contrebalancé par l’idée que 

parfois les ateliers peuvent être un peu rigides et ne pas laisser la place aux 

patients. L’importance du partage d’expérience entre les patients est 

identifiée comme une ressource. 

 

Lorsque qu’on leur demande leurs idées d’améliorations du programme, elles 

identifient des possibilités telles que : 

- les PP seraient bienvenus pour pouvoir vraiment donner un avis sur le 
programme, les ateliers, etc… 

- favoriser les interactions entre pairs 

- les PP pourraient apporter leur témoignage dans les ateliers 
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- les PP pourraient faire de la co-animation des ateliers 

- les PP pourraient participer à la co-construction des ateliers 

- les PP pourraient participer à la co-construction du programme 

On se rend compte que, naturellement, les soignantes déclinent le continuum 

d’investissement décrit dans le modèle de Montréal (voir point 1.5, Figure 3) ! 

 

Et finalement lorsqu’elles abordent leurs craintes ou difficultés au sujet du 

partenariat, elles parlent de : 

- le manque de temps à disposition pour réfléchir et mettre en place ce genre 

de projet 

- la reconnaissance et la valorisation de ce temps nécessaire pour mettre en 
place ce genre de projet 

- certaines soulignent le manque de formation au partenariat dans les 

formations professionnelles initiales et ressentent éventuellement un besoin 

formation pour favoriser le partenariat : toutefois, l’idée d’une formation au 

partenariat par des patients formateurs pourrait faire ressortir des résistances 

- le stress pour les Patients d’avoir des PP « modèles » trop parfaits 

 

Ce qui pose la question de la sélection des PP : 

o il faut certaines compétences pour savoir animer, pour savoir écouter, 

être empathique, ne pas être blessant 

o il faut un patient qui puisse représenter aussi les difficultés du 

parcours 

 

Toutes les déductions formulées sont listées dans le récapitulatif ci-dessous et 

classées selon les 4 catégories : freins, ressources, problèmes et zones d’ombre.  

3.3.3 Problématique issue de l’enquête auprès des soignantes 

Les freins 

Deux soignantes mentionnent le manque de reconnaissance, de valorisation et de 

mise à disposition du temps nécessaire à la mise en place et la réalisation des actions de 

partenariat de la part de l’institution 
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Les ressources 

Toutes les soignantes interrogées ont une représentation assez claire du 

partenariat dans les soins, dans la manière de le mettre en œuvre et les impacts qu’il peut 

avoir sur la gestion de la maladie. 

Lorsqu’elles évoquent les pistes d’amélioration du partenariat dans le programme, 

les soignantes décrivent naturellement le continuum d’investissement du modèle de 

Montréal du témoignage qu’elles évoquent toutes la co-animation des ateliers et jusqu’à 

la co-construction d’ateliers, voire du programme. 

Toutes les soignantes reconnaissent la puissance du partage d’expérience entre 

pairs. 

Toutes les soignantes identifient le partenariat dans les soins comme une manière 

d’améliorer la qualité du programme en améliorant la littéracie des patients et leur 

adhérence au traitement coconstruit. 

Les problèmes 

Trois soignantes mentionnent le manque de formation des professionnels au 

partenariat, notamment lors de la formation pré-grade et une soignante mentionne 

spécifiquement le besoin de se former à ce jour au partenariat (de manière générale, tant 

dans les dimensions de soin que collective). 

En dehors de leur posture de partenariat dans les soins, la représentation du 

partenariat dans le programme R2D2aujourd’hui se résume au fait que le patient puisse 

choisir par quelle dimension (physio/activité physique, nutrition, psy) il commence dans 

son parcours de soins. 

Lorsqu’elles évoquent les pistes d’améliorations du partenariat dans le 

programme, c’est en premier lieu le témoignage qui est plébiscité. 

Plusieurs soignantes s’interrogent sur les compétences nécessaires pour les 

Patient Partenaires qui pourraient être investis dans des missions de co-animation. Il est 

précisé que le patient en question doit trouver (et garder) sa place et il doit avoir des 

compétences d’animation et de gestion de groupe.  

« [Le PP doit] se mettre comme une pièce de puzzle, il peut avoir sa couleur mais 

ça doit s’intégrer dans l’ensemble, mais comme tous, le patient, médecin, 

physio… » S4 
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Une soignante s’interroge sur le stress qui pourrait être engendré auprès des 

patients par un témoignage mirobolant d’un patient partenaire hyper performant dans sa 

gestion du diabète. 

« Alors ben déjà il faut trouver le patient encore une fois, qui puisse le faire et puis 

après je pense que c’est vraiment ça, que ce soit la bonne personne parce que si 

ce n’est pas le cas, ça va être hyper blessant pour les patients d’avoir quelqu’un 

qui vient montrer […] Oui c’est ça, moi je prendrais pas quelqu’un qui adore parler 

de lui et qui a super bien reculé son diabète, je préfèrerai quelqu’un qui a moins 

bien reculé et qui a eu des difficultés et qui est aussi là pour discuter des difficultés 

et puis ben voilà, c’est pas toujours lisse les choses, elles sont pas toujours 

comme on aimerait qu’elles soient, et qui est aussi là pour pouvoir rebondir sur les 

difficultés qu’il a eu… » S3 

Certaines soignantes identifient que la structure actuelle des ateliers ne laisse pas 

forcément la place aux patients pour s’y exprimer. 

Les zones d’ombre 

Toutes les soignantes mentionnent l’interdisciplinarité comme un élément du 

partenariat mais sans y intégrer totalement le patient comme un membre à part entière 

de son équipe de soin.  

3.4 Enquête auprès des patients 

Objectif d’exploration : 

• savoir ce que les patients ont aimé, qu’est ce qui les a vraiment aidé ? 
• qu’est ce qui aurait pu être fait différemment selon eux ? 
• expliquer que l’on voudrait développer le partenariat, expliquer le 

partenariat ? 
• qu’est ce qu’ils en pensent ? 
• est ce qu’ils auraient envie de s’engager ? 
• si oui, comment ? 

3.4.1 Le panel de patients 

J’ai rencontré 5 patients ayant participé à la première cohorte de R2D2. Ces 

patients, 3 hommes et 2 femmes, sont âgés de 42 à 57 ans. Lors de leur inclusion dans 

le programme, deux d’entre eux souffraient de diabète depuis 11 ans, un depuis 3 ans et 

deux étaient tout nouvellement diagnostiqués. Ils ont participé au programme pendant 10 
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à 22 semaines (moyenne 14 semaines). Leurs caractéristiques sont présentées dans le 

tableau ci-dessous. 

Année 
naissance 

Année du 
diagnostic 
DT2 

Durée 
programme 
(semaines) 

Nombre 
consultation 
R2D2 

Nombres 
ateliers 
R2D2 

Évolution 
DT2 

1966 2010 22 3 2 Stagnation  

1981 2010 13 5 0 Stagnation  

1968 2018 12 3 3 Stagnation  

1980 2021 14 5 1 Rémission  

1972 2022 10 5 3 Recul  

Tableau 3. Échantillonnage des patients 

Ces patients m’ont été présentés via des réunions d’informations facultatives qui 

leur étaient proposées afin de leur présenter les résultats du programme en termes de 

recul du diabète. En fin de réunion, j’ai expliqué quelques enjeux de partenariat et 

pourquoi nous souhaitions le développer dans le programme. Puis, j’ai ensuite proposé 

de réaliser des entretiens avec les patients intéressés. Les deux réunions d’informations 

ont accueilli 8 patients, dont 6 ont accepté de répondre, et 5 entretiens ont pu être réalisés 

à ce jour. Il est important de noter que cette manière de recruter les patients présente un 

biais. En effet, comme les réunions sont facultatives et n’ont pas de visées médicales, on 

peut supposer que les patients présents sont des patients particulièrement intéressés par 

le programme, avec une tendance pro-active et plutôt enthousiasmes. On peut ainsi 

imaginer avoir des résultats plutôt positifs sur le déroulement du programme, et moins de 

difficultés mises en avant. On peut aussi imaginer que ce sont des patients motivés par 

l’engagement dans leur santé et dans le système de santé.  

Concernant l’histoire de leur diabète, mon groupe de patients parait assez 

hétérogène, avec des patients avec un diabète tout nouvellement diagnostiqué, ou des 

patients plus « expérimentés » avec un diabète connu de longue date. On constate aussi 

que les patients intéressés par les résultats du programme et par le sujet que je propose 

ne sont pas seulement ceux dont le diabète a reculé grâce au programme. 

L’objectif des entretiens était d’identifier et de mettre en valeurs les éléments de 

partenariat déjà existants et soutenir et renforcer les propositions nouvelles de 

partenariat.  

Le guide d’entretien est disponible en Annexe 5 et les figures utilisées pour 

l’illustration du propos en Annexe 6. 
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3.4.2 La voix des patients 

Pour les patients, les ateliers sont emblématiques du programme, voire sont le 

programme. Tous les patients interrogés sauf une, ont participé au plus d’ateliers qui leur 

était possible.  

Les patients interrogés évoquent souvent une dissonance perçue entre leur 

expérience de médecine de ville et les soins reçus dans le cadre du programme R2D2. 

Selon eux, ils avaient jusqu’à présent une vision du diabète de type 2 sans espoir 

d’amélioration et une vision de la relation de soins qui ne prend pas en compte leur 

capacité d’autonomie et leur autodétermination.  

« Pour moi je suis tombé sur un médecin de famille, mon médecin traitant qui 

affirmait, confirmait que cette maladie elle est à vie avec de la médication à vie » 

P4 

« Et avec le médecin c’était un peu ça c’était… ça me faisait penser à ma mère, il 

était toujours sur mon dos, et moi je ne voulais pas. » P5 

 

Ainsi, ils plébiscitent les ressources apportées par le programme, notamment lors 

des ateliers. Ils sont conscients d’avoir acquis des compétences nouvelles concernant la 

connaissance de la maladie et la gestion autonome de celle-ci.  

« R2D2 m’a permis de comprendre ce qui se passait, de partager des expériences, 

et puis peut être aussi de mettre en pratique certaines choses » P2 

Il se sentent ainsi plus autonomes, responsabilisés et indépendants dans la 

gestion de leur maladie, et ressentent moins de culpabilités, de frustration.  

« D’identifier tout ça, ça m’a permis de me dire “si tu essayes de réduire ton 

stress, ou de gérer ça différemment, c’est aussi une possibilité pour toi de 

diminuer ton diabète“ et ce n’était pas forcement de vivre toute ta vie dans une 

frustration parce que tu ne peux pas manger ci ou pas manger ça » P5 

Tous les patients interrogés ont mentionné d’une manière ou d’une autre le fait 

que le programme les a sortis d’une solitude face à la maladie et ont apprécié pouvoir 

mettre en perspective leur vie avec la maladie par le regard des autres participants. 
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« Oui, c’était de se rendre compte on n’est pas tout seul, y’a d’autre gens qui ont 

cette maladie, y’en a qui peinent, mais y’en a aussi qui ont su la maitriser, et c’est 

intéressant de voir cet aspect-là » P1 

« Ben ça m’a motivé déjà parce que je me sentais moins seule d’autant plus que 

moi j’étais en France avant et la prise en charge était complètement différente, et 

du coup, ça m’a fait voir le diabète d’un autre angle avec une vision complètement 

différente du coup c’est ce qui m’a aidé à me motiver aussi » P3 

« Et puis surtout ce qui a été important pour moi dans le programme ça a été les 

ateliers, parce que cela m’a permis de rencontrer des gens qui ont la même 

maladie que moi… » P5 

Ils identifient aussi la relation avec l‘équipe soignante comme une ressource, dans 

l’interprofessionnalité qui est offerte, dans la relation de partenariat dans les soins qui se 

crée entre patients et soignants, et dans l’idée de faire partie d’une approche 

« révolutionnaire » de leur maladie.  

« Il y quelque chose de cohérent, de bien, de bienveillant qui fait que ça nous a 

mis à l’aise, et puis du fait d’être à l’aise, ça nous permet aussi de laisser un petit 

peu, un petit nœud à enlever ici, un petit nœud à enlever là, des questions qui 

sautent sur lesquelles on a plus forcément à y penser… » P4 

« Oui, alors au début je ne me suis pas rendu compte, je pensais que c’était 

normal. Mais c’est après en discutant avec d’autre personnes dans le même cas 

que moi que j’ai vu que c’était quand même quelque chose d’assez spécial et de 

bien en fait ! » P1 

« Ici elle dit, non mais écoutez si vous avez faim, vous mangez, si vous n’avez pas 

faim, vous mangez pas, et ça c’était, excusez-moi, c’était la première fois ! Je me 

suis dit, “elle est sérieuse ???“ » P3 

« Aujourd’hui on a ces avancées et je trouve ça fantastique qu’il y ait ce R2D2 

auquel y’a des gens qui veulent vraiment montrer et pouvoir rapporter plus tard 

auprès du monde médical, que non ce n’est pas forcément une fatalité et qu’il y a 

une possibilité de régresser, de pouvoir vivre sans être bourré de médicament. » 

P4 

Tous les patients rencontrés dans le cadre de ce travail ont mentionné leur envie 

de participer, d’échanger, de promouvoir et de transmettre, que ce soit auprès des autres 
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patients comme auprès d’autres professionnels, même si les formes peuvent varier et 

même s’ils redoutent ne pas avoir ni le temps ni les compétences. 

« Peut-être un peu d’être un exemple et de montrer que ce n’est pas une 

maladie… ça peut être une maladie délétère mais ce n’est pas forcement la fin 

des haricots parce que le programme R2D2 existe, parce que l’approche change » 

P2 

« Et puis tout simplement le partage, oui, avec d’autres patients, des patients qui 

débutent le programme, de partager peut-être une expérience sur ce que le 

programme peut apporter, plus dans ce côté venez au programme ça peut vous 

apporter quelque chose, ça peut peut-être pas vous guérir, c’est pas une garantie 

que vous allez être en rémission mais au moins en faisant partie du programme 

vous allez apprendre des choses que vous n’apprendrez pas ailleurs, casser des 

conceptions, des préconceptions qu’on vous a répété depuis que vous êtes 

diabétique ou si c’est une nouvelle maladie pour vous que vous avez entendu 

d’ailleurs » P5 

Tous les patients interrogés parlent des échanges avec l’équipe, qui prend le 

temps de les écouter, mais aussi des échanges avec les autres patients lors des ateliers, 

qui leur permettent de mettre en perspective leur maladie : cette approche leur apporte 

tellement qu’ils mentionnent tous le besoin ou l’envie de le prolonger, de le développer, 

notamment en ce qui concerne les échanges entre patients. Toutefois même s’ils 

plébiscitent l’idée d’échanges plus structurés entre patients, avec éventuellement des 

patients partenaires animateurs, ils expriment pour la plupart ne pas savoir comment faire, 

voire pensent ne pas avoir les compétences nécessaires pour le faire.  

« c’est pour ça que je dis que pour moi ce serait difficile d’intervenir en ayant 

quelque chose d’intéressant à dire dans le programme qui pourrait aider d’autres 

personnes» P5 

Le seul patient à ne pas douter de ses compétences d’animation et de formation 

se trouve être par ailleurs soignant et formateur dans sa vie professionnelle.  

Certains patients n’arrivent pas encore à se sentir vraiment partenaire dans leur 

relation de soins avec les médecins et dans les décisions relatives à leur santé. Le 

paternalisme a même été évoqué comme un mal nécessaire en début de parcours ou 

une manière pratique de se défausser de ses responsabilités. 
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« je dirai coté médecin, pas trop impliquée, parce que j’écoutais les consignes et 

je les suivais. Après coté physio il fallait que je donne beaucoup de moi-même 

pour me motiver à bouger, etc., donc c’est là où c’était… ben je n’avais pas le 

choix il fallait que je participe… » P3 

Enfin les patients ont eu du mal à appréhender le programme en lui-même, ne 

comprenant pas toujours ce qui relevait du programme ou pas, ce à quoi ils avaient accès 

ou pas, ou comment le programme s’articule entre soins et ateliers. 

« On nous a dit que oui, c’était dans le programme, c’était des possibilités mais à 

part l’histoire de la diététique parce que ça semble évident pour un obèse de 

proposer ça, le reste n’est pas… en fait j’ai quelque part… oui je sais pas, ça m’a 

pas paru évident de demander » P5 

Toutes les déductions formulées sont listées dans le récapitulatif ci-dessous et 

classées selon les 4 catégories : freins, ressources, problèmes et zones d’ombre. On 

trouvera en Annexe 8 tous les verbatims relatifs à toutes ces thématiques. 

3.4.3 Problématique issue de l’enquête auprès des patients 

Patients : les freins  

A. Différences perçues par les patients entre la médecine de ville et les soins reçus dans 

le cadre du programme R2D2 : 

A.1. L’expérience de ces patients leur fait dire qu’une partie de la médecine de ville a 

une vision du Dt2 sans espoir d’amélioration même dans les premières années 

après le diagnostic 

A.2. Et que leurs soignants n’avaient jusque-là pas pris en compte leurs capacités à 

être autonome et à prendre des décisions par eux même 

B. Trois patients mentionnent le manque de temps disponible pour s’investir en tant que 

Patients Partenaires dans le programme (voire même déjà pour assister aux ateliers) 

Patients : les ressources 

C. Les patients identifient les ateliers comme une ressource dans la gestion de leur 

maladie : 

C.1. Grâce aux ateliers, les patients ont acquis des connaissances théoriques sur le 

diabète 
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C.2. Par l’acquisition de compétence et l’échange entre pairs, les patients ont 

développé leur autonomie dans la gestion de leur maladie 

C.3. Tous les patients qui ont assisté aux ateliers mentionnent l'intérêt de pouvoir 

mettre en perspective leur vie avec le diabète avec d'autre personnes 

D. Les patients identifient les ateliers comme une ressource dans la gestion de leur 

maladie pour : 

D.1.  Vaincre un peu leur solitude dans la maladie, via les ateliers et le partenariat créé 

avec les soignants 

D.2.  Réduire leur culpabilité et leur frustration 

E. Dans la relation à l’équipe R2D2 : 

E.1. Les patients ont mentionné l'intérêt d'être face à une équipe interprofessionnelle 

dont ils ont apprécié la cohérence et la cohésion, et qui facilite l'accès aux soins 

E.2. Dans le programme les patients notent qu'il y a une relation différente qui se crée 

entre eux et les soignants, une disponibilité qui soutient leur motivation et qu'ils 

apprécient. Une patiente souligne qu'elle se sent plus partenaire dans cette 

relation, une autre plus motivée 

F. Tous les patients ont une forte conscience de faire partie d'un programme tout à fait 

spécifique et « révolutionnaire » dans sa manière d'aborder la maladie et la relation 

entre les patients et les soignants 

G. Tous les patients aimeraient pouvoir échanger, partager dans le cadre de R2D2 : 

G.1. Avec d’autres patients en termes d’échanges voire de soutien, partager ce qu’ils 

ont reçu 

G.2. Plusieurs patients pensent que des patients partenaires pourraient participer à la 

promotion auprès des professionnels de santé hors programme, certains 

précisent même qu'ils aimeraient pouvoir former des professionnels à cette 

nouvelle approche du diabète 

G.3. Deux patients ont envie de participer, mais pas en animation. Ils pensent avoir 

d'autres compétences que celle de l'animation de groupe pour pouvoir intervenir 

dans le partenariat 

Patients : les problèmes 

H. Tous les patients expriment le besoin d’avoir plus d’échanges entre patients. Ils 

aimeraient partager leurs expériences entre pairs (notamment les patients 
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"expérimentés" avec les "novices"), y compris la patiente qui n’a participé à aucun 

atelier 

I. Plusieurs patients proposent spontanément des idées pour soutenir l'échange entre 

patients (en interne ou en externe) et renforcer la cohésion de groupe mais ils ne 

savent pas trop comment faire 

J. Tous les patients, sauf un, pensent ne pas avoir les compétences nécessaires pour 

intervenir en tant que Patient Partenaire soit qu'ils sont trop mal à l'aise en public, 

soient qu'ils n'ont pas assez de savoirs à partager. Deux patients mentionnent que les 

patients partenaires devraient avoir des compétences particulières.  

K. Plusieurs patients pensent qu'il est difficile de communiquer avec leurs proches sur 

leur maladie et qu'il serait intéressant que les proches puissent apprendre des choses 

sur le dt2 

L. Deux patients soulignent une différence relationnelle avec les médecins et les autres 

membres de l'équipe, et ils ne sentent pas vraiment partenaires dans les décisions de 

santé, à la fois parce qu’on ne leur laisse pas forcément la place de l'être, mais aussi 

parce qu'ils ne n'osent pas prendre cette place 

M. Deux patients ont mentionné la difficulté d'appréhender et de comprendre le 

programme, et une troisième pense que des patients pourraient apporter quelque 

chose à cette organisation 

Patients : les zones d’ombre 

N. Deux patients évoquent le paternalisme comme une situation qui pourrait être 

nécessaire pour pallier le manque de connaissance au début de la maladie 

O. Un patient mentionne une perte de motivation sur la fin du programme tout en 

suggérant que le groupe peut-être une source de motivation 

P. Une patiente ne souhaite pas aller en atelier car elle n'aime pas s'exprimer devant un 

groupe, tout en soulignant que le groupe peut-être un support de motivation pour 

d’autres et qu'elle a apprécié vaincre sa solitude dans le dt2 en créant un partenariat 

avec ses soignants 

Q. Une patiente mentionne le manque d'un professionnel de santé dans le domaine psy 

et/ou bien être (un autre patient l’a mentionné aussi hors enregistrement) 
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3.5 Les parallèles entre les deux problématiques 

Au final, nous avons des soignantes qui sont conscientes des bienfaits du 

partenariat dans une dimension collective et qui sont motivées par le développement du 

partenariat de manière plus intense dans leur programme mais elles manquent de temps 

et elles s’interrogent parfois sur leurs propres compétences dans le domaine du 

partenariat et sur les compétences nécessaires des patients qui deviendraient des 

Patients Partenaires.  

D’autre part, nous avons des patients qui aimeraient échanger encore plus avec 

d’autres patients, créer du lien, partager leurs expériences et apprendre des autres, faire 

partie d’une communauté bienveillante qui puisse être une ressource. C’est comme si 

l’autonomie acquise par le biais du programme leur apportait tant de bénéfices qu’ils ont 

envie de partager leurs transformations, de faire profiter à d’autres ce qu’ils ont reçu et de 

continuer à progresser. Mais ils ne se sentent ni légitimes ni compétents pour intervenir. 

C’est ainsi que l’on retrouve une véritable ambivalence : alors que les patients demandent 

à avoir des échanges formateurs avec d’autres patients sur leur manière de vivre avec 

leur diabète, ces derniers minimisent, voire dévalorisent leurs propres savoir à partager.  

« Après si je vois d’un point de vue personnel, ça serait difficile pour moi 

d’apporter heu, à part un peu d’expérience, de vécu, quoique ce soit, dans le 

programme, parce que je n’ai pas l’idée comment faire ça » P5 

Finalement, bien qu’étant tout à fait consciente du possible biais de sélection, je 

constate que tous les patients rencontrés dans cette enquête plébiscitent le programme 

et ils pensent qu’il serait primordial de développer cette approche partenariale du soin, de 

communiquer à ce sujet auprès des soignants comme des patients. C’est d’autant plus 

intéressant que le programme R2D2 rencontre actuellement des difficultés de recrutement 

de nouveaux patients, et ne trouve pas l’amorce pour encourager les nouveaux patients 

à s’inscrire afin qu’ils découvrent le potentiel positif de ces espaces de rencontres décrit 

par les patients rencontrés lors de cette enquête. Que manque-t-il pour que les patients 

viennent d’eux-mêmes, et la solution n’est-elle pas à trouver justement parmi les patients 

déjà passés par le programme ?  

3.5.1 Proposition de solution : formons les patients au partenariat ! 

Si nous proposions une formation au partenariat à destination des patients qui 

sont déjà passés par le programme, je fais l’hypothèse qu’ils se sentiraient plus légitimes 

à s’investir et que les soignantes se sentiraient plus en confiance sur les compétences 
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nécessaires. Cette formation pourrait répondre aux interrogations des soignantes sur la 

collaboration avec des patients. Elle pourrait aussi (et surtout) donner confiance aux 

patients qui la suivraient et ainsi pourrait permettre de favoriser l’émergence de nouvelles 

propositions. Cette formation pourrait être l’ouverture nécessaire pour mettre en route les 

autres propositions de partenariat qui ont été faites au tout début du projet. 

Par exemple l’hypothèse que si nous travaillions avec des patients sur 

l’architecture du programme, alors nous pourrions, entre autres trouver, des solutions 

pour rendre ce dernier plus attractif pour les nouveaux patients. 

On peut ainsi imaginer qu’un dispositif de formation à destination des patients 

intéressés à s’investir dans une dimension collective pourrait : 

- initier ou renforcer la légitimité et soutenir l’envie des patients à intervenir / à 

s’investir dans le programme, que ce soit auprès de patients comme de 

professionnels, 

- promouvoir la position des “patients ressources“ ou “patients intervenant“ comme 
des rôles modèles (qui puissent montrer que l’engagement et la posture des 

patients peuvent être différente, et que le système peut devenir ainsi un cercle 

vertueux), 

- permettre qu’une fois rassurés et légitimés sur la place qu’ils peuvent prendre, les 
patients devenus « partenaires ressources » seraient de puissants multiplicateurs, 

par exemple pour accompagner les “néo-patients“ et rendre les ateliers plus 

attractifs. 

3.5.2 Pourquoi former des patients ? 

Finalement qu’est ce qui fait que rien ne se fait ? Comment soutenir et promouvoir 

cette demande des patients d’avoir plus d’interactions avec leurs pairs ? Peut-on faire 

l’hypothèse que les patients ont besoin d’un coup de pouce pour pouvoir s’investir dans 

le programme ? Vouloir faire du partenariat, donner une place au patient dans 

l’organisation d’un programme est une idée louable, mais quand on est finalement « qu’un 

patient », il n’est pas facile d’intervenir, de proposer. Il y a un véritable souci de légitimité 

que l’on retrouve dans tous les entretiens réalisés avec les patients lors de ce projet.  

Une formation pourrait permettre d’explorer avec ces patients le chemin qu’ils ont 

parcouru, la valeur de leur expérience et comment ce qu’ils ont acquis jusqu’à aujourd’hui 

pourrait être exactement ce qu’ils pourraient partager. Ce travail de renforcement de leur 
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légitimité à participer activement devrait selon moi être soutenu par les soignants et des 

patients partenaires expérimentés qui pourraient jouer aussi un rôle modèle. 

En effet on peut aussi s’interroger sur la question du rôle modèle : cette position 

de “patient partenaire“ ou “patient ressource“ n’existe pas encore dans la réalité des 

patients interrogés. Comment alors imaginer ce qu’ils pourraient faire de nouveau, qu’ils 

imaginent de manière nébuleuse mais qu’ils n’ont jamais vu ? Comment ils pourraient le 

faire sans avoir un soutien qui les rassure dans les possibilités et les impacts positifs 

imaginables. Comment se lancer si l’on a aucune idée des ressources auxquelles on 

pourrait accéder ? Pourquoi risquer d’investir de son temps et de son énergie si l’on n’est 

pas sûr d’avoir une possibilité d’effet concret ? C’est à toutes ces questions qu’il serait 

intéressant de réfléchir pour construire quelque chose qui puisse aider les patients à se 

sentir légitimes d’être force de proposition et d’action. Ces questions renforcent aussi, à 

mon sens, l’idée du cercle vertueux de l’investissement des patients dans le programme. 

Si l’on se réfère aux prestations proposées par le projet dans la soumission à 

Promotion Santé Suisse (Tableau 2), on constate que cette formation des patients au 

partenariat faisait partie des projet, et après avoir consulté les publics bénéficiaires, on 

constate sans équivoque que c’est l’action sur laquelle nous devons mettre la priorité pour 

pouvoir lancer les autres. 
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4. Le dispositif de formation proposé aux patients 

4.1 Ingénierie de formation 

4.1.1 Besoins d’apprentissage 

En reprenant l’enquête auprès des patients, je constate qu’ils sont tous en 

demande de maximiser les contacts entre patients, qu’ils ne sont pas conscients de leur 

savoir expérientiel, qu’ils ne se sentent pas compétents pour intervenir auprès de 

professionnels ou d’autres patients et ne se sentent pas légitimes pour proposer des 

améliorations ou innovations au programme. 

Nous pouvons utiliser ainsi ces résultats pour déterminer plus précisément des 

besoins de formation et des objectifs d’apprentissage en restant au plus proche de la 

réalité, des vrais besoins des apprenants et pas ceux que l’on imagine qu’ils ont besoin. 

Nous utiliserons pour cela la méthodologie enseignée tout au long de cette formation et 

en utilisant un schéma librement inspirés des cours du CAS en ETP et du livre « Intervenir 

en formation » par Martin et Savary (Martin & Savary, 2017). Nous partirons donc de la 

problématique (chapitre précédent) pour isoler une, ou plusieurs, situation problématique 

puis déterminer une situation future souhaitée correspondante. Ensuite nous établirons le 

référentiel de compétences et ressources nécessaires pour cette situation future 

souhaitée, et l’inventaire des compétences et ressources actuelles déjà existantes. La 

différence entre ces deux états nous permettra de déterminer un besoin de formation : de 

quoi le public a besoin pour passer du référentiel actuel au référentiel souhaité ? Une fois 

que nous aurons déterminer le besoin de formation, nous pourrons alors fixer des objectifs 

d’apprentissage et enfin réfléchir aux moyens de les atteindre et enfin d’évaluer s’ils ont 

été atteints.  

Dans mon cas, j’ai identifié deux situations problématiques chez les patients sur 

lesquelles je pense pouvoir agir : 

- Tout en plébiscitant le savoir des autres, les patients n’ont pas conscience de leur 

savoir expérientiel : ils ne voient pas l’intérêt de partager leur propre expérience 

ou de transmettre leur savoir  

- Les patients ne savent pas comment partager-transmettre leur savoir expérientiel, 

que ce soit auprès de patients ou de soignants. Ils ne se sentent pas légitimes 

pour cela. 
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A partir de ces deux points de problématique, l’analyse nous mène à deux 

schémas présentés ci-après. 

 

Figure 4. Diagramme Martin et Savary, objectif 1 

 

Les besoins en ETP  
(besoins d’apprentissage)  

Découvrir la valeur du savoir 
expérientiel 

Mieux comprendre le modèle du 
partenariat en santé 

Faire les liens entre le programme 
R2D2 et le partenariat 

Les patients sont conscients de la 
valeur de leur savoir expérientiel et 

comprennent l’intérêt de la 
transmission de ce savoir.  

Ils ont conscience de leur valeur 
ajoutée en tant que Patients 

Partenaires.  

Etat futur souhaité  

Inspiré de Martin et Savary – Formateur d’adultes 

Tout en plébiscitant le savoir 
des autres, les patients n’ont 
pas conscience de leur savoir 
expérientiel : ils ne voient pas 

l’intérêt de partager leur propre 
expérience ou de transmettre 

leur savoir. 

Etat actuel problématique 

Connaitre les notions de partenariat. 
Prendre conscience du savoir expérientiel.  

Identifier des possibilités de partenariat. 
Connaitre l’organisation du programme.   

Les patients ayant déjà participé aux ateliers r2d2 ont 
des connaissances théoriques sur le dt2, les possibilités 

de recul et de rémission et ils ont pu appliquer ces 
savoirs dans leur vie quotidienne. Ils ont développé leur 
autonomie, et sont conscient d’avoir appris et de s’être 
transformé. Ils ont expérimenté le partenariat dans les 

soins dans le programme 

Compétences / ressources 
nécessaires (référentiel)   

Compétences / 
ressources actuelles  

Objectifs 
d’apprentissage  

Les Patients sont capables 
d’appréhender leur propre savoir 
expérientiels, de comprendre les 

grandes lignes des concepts de base 
du partenariat et de comprendre le 

fonctionnement de R2D2 et 
d’imaginer des possibilités de 

partenariat dans ce programme  



DAS ETP 2024  
Pauline Carrara  31 

 

Figure 5. Diagramme Martin et Savary, objectif 2 

  

Les besoins en ETP  
(besoins d’apprentissage) 

Mieux comprendre les 
différents moyens et 

possibilités de s’impliquer 
Savoir s’exprimer au bon 

moment, au bon public, de la 
bonne manière 

Renforcer le sentiment de 

Les Patients Partenaires se sentent 
capables, équipés et légitimes 

d’intervenir dans des co-animations. 
Ils maîtrisent quelques outils de 
communication et de pédagogie 

Etat futur souhaité  

Inspiré de Martin et Savary – Formateur d’adultes 

Les patients ne savent pas 
comment partager-transmettre 
leur savoir expérientiel, que ce 
soit auprès de patients ou de 

soignants. Ils ne se sentent pas 
légitimes pour cela. 

Etat actuel problématique 

Avoir conscience et confiance en son 
savoir expérientiel 

Identifier une situation emblématique et 
l’illustrer avec son expérience. 

Être à l’écoute, exprimer de l’empathie et 
de la bienveillance  

Connaitre et expliquer l’organisation du 
programme. 

Les patients ayant déjà participé aux 
ateliers r2d2 ont des connaissances 

théoriques sur le dt2, les possibilités de 
recul et de rémission dans certains cas. 
Ils ont développé leur autonomie, ils ont 

compris l’intérêt des échanges entre 
patients. Ils ont ENVIE de participer, 
d’échanger et de transmettre avec 

d’autres patients ou professionnels. 

Compétences / ressources 
nécessaires (référentiel) 

Compétences / 
ressources actuelles 

Objectifs  
d’apprentissage  

Les Patients se sentent capables 
d’intervenir dans du travail en 

équipe ou en co-animation auprès 
de patients et de professionnels en 

exprimant leurs besoins, de 
communiquer leur expérience de 

manière bienveillante, d’être force 
de proposition et de se sentir un 

peu plus légitimes. 
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Grâce à l’analyse de l’enquête menée auprès des patients, j’ai identifié et 

sélectionné deux besoins d’apprentissage, formulés ci-dessous du point de vue du 

patient : 

1. Pourquoi je peux être Patient Partenaire et ce que je pourrais faire  

• Découvrir la valeur du savoir expérientiel 

• Mieux comprendre le modèle du partenariat en santé 

• Faire les liens entre le programme R2D2et le partenariat 

2. Explorer comment je pourrais être Patient Partenaire 

• Mieux comprendre les différents moyens et possibilités de s’impliquer 

• Savoir s’exprimer au bon moment, au bon public, de la bonne manière 

• Renforcer le sentiment de légitimité 

4.1.2 Compétences visées pour atteindre les objectifs d’apprentissage 

Les objectifs d’apprentissage de ce dispositif d’enseignement ne seront pas 

d’apporter un bagage théorique aux participants, mais plutôt de leur permettre de 

développer des compétences leur permettant de s’investir différemment dans leur santé 

et plus généralement dans le système de de santé. C’est une chose très nouvelle pour 

eux, et il n’est pas question de viser trop haut, que ce soit pour les objectifs ou la durée 

du dispositif afin d’éviter tout découragement ou désintérêt. A la fin de cet apprentissage, 

les patients sont capables : 

1. D’avoir conscience de leur propre savoir expérientiel et d’en comprendre l’intérêt,  

2. De comprendre les grandes lignes des concepts de base du partenariat. 

3. De comprendre le fonctionnement et les objectifs de R2D2 et d’imaginer des 

possibilités de partenariat dans ce programme 

4. De travailler en équipe avec des soignants en sachant se positionner dans 

l’échiquier de la santé (il ne se prend pas pour un professionnel de santé mais il 

sait sortir de la traditionnelle « hiérarchie médicale ») et en exprimant leurs 

besoins/avis 

5. De communiquer leur expérience de manière adaptée au contexte (le bon 

exemple au bon moment) : partager son expérience et écouter celle des autres, 

identifier une situation emblématique et l’illustrer avec son expérience, prendre du 

recul sur son vécu et en le mettre en perspective. 

6. D’être force de proposition et de se sentir un peu plus légitimes. 
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Ces objectifs sont-ils SMART (Spécifiques, Mesurables, Atteignables, Réalistes et 

Temporels) ? Je le pense car : 

- Spécifiques : ils concernent tous le partenariat et ont étés identifiés avec une 
méthodologie particulière ciblant justement la spécificité de mon public cible, 

- Mesurables : une évaluation en cours ou en fin de formation, par le biais d’une 

auto-évaluation ou en observant les résultats de production pendant la formation 

nous permettrons d’évaluer les transformations des personnes,  

- Atteignables et Réalistes : ces objectifs restent modestes et atteignables si l’on 

reste conscient qu’il ne s’agit pas de transformer les patients en orateurs 

charismatiques, notamment pour les objectifs 4, 5 et 6 mais plutôt d’aborder les 

thématiques et de donner quelques outils simples pour se sentir plus à l’aise dans 

le partenariat.  

- Temporels : il me semble possible d’atteindre ces objectifs en moins de 5 heures, 

ce qui est réaliste et cohérent face aux contraintes de temps exprimées par tous 

les participants de l’enquête. 

 

Dans la taxonomie de Bloom (présentée dans la Figure 6), utilisée pour cibler un 

niveau d’apprentissage de type cognitif, il s’agit de cibler ce premier dispositif sur 

« Comprendre – Appliquer – Analyser » : finalement on voit sur cette pyramide qu’il ne 

s’agit pas d’acquérir du savoir (ils ont le savoir de leur propre maladie) mais de découvrir 

plutôt ce qu’ils peuvent en faire, de comprendre comment ce concept de partenariat peut 

s’appliquer à leur situation, analyser comment ils peuvent investir ce domaine et choisir 

comment ils veulent s’impliquer.  

 

Figure 6. Taxonomie de Bloom (1956) révisée par Krathwohl (2002) utile pour cibler un niveau 
d’apprentissage de type cognitif 

On peut déjà imaginer une suite basée sur « Analyser – Évaluer – Créer » une fois 

que les bases seront plus solides et que l’environnement deviendra ainsi plus propice 
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pour les initiatives de partenariat. En effet, notons que les objectifs d’apprentissage 

prennent en compte non seulement les besoins qui ressortent de l’enquête auprès des 

patients, mais qu’ils doivent aussi s’accorder avec l’environnement disponible : comme 

cela a été mentionné, le partenariat est en plein développement et toutes les parties 

doivent apprendre à le construire. Cette deuxième étape serait d’ailleurs probablement 

une étape de formation commune patients / professionnels de santé. 

 

Si on se réfère au référentiel des compétences des patients partenaires de La 

Direction Collaboration et Partenariat Patient de la faculté de médecine de l’Université de 

Montréal (Direction collaboration et partenariat patient (DCPP), 2016) dont est issue la 

Figure 7, les compétences visées par ce dispositif se concentrent sur les compétences 

de ce qu’ils appellent le profil « ressource » et amorcent le passage vers le profil 

« coach ». Notons que ces nomenclatures pourraient être rediscutées, mais je fais le 

choix de les utiliser tel quel pour plus de clarté, et surtout en référence à toutes les 

compétences déjà identifiées dans le référentiel de Montréal. 

 

Figure 7. Référentiel de compétence des Patient partenaires selon le modèle de 
Montréal (Dumez et al., 2016). 
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4.1.3 Pédagogie des adultes 

Je propose ici un dispositif de formation et non un cours sur le partenariat. Au vu 

des objectifs d’apprentissage et du public cible, l’objectif n’est clairement pas de proposer 

un cours ex-cathedra sur le partenariat, mais bien d’accompagner des personnes dans 

l’acquisition de compétences. L’andragogie, c’est-à-dire la science de la formation des 

adultes, nous montre qu’il ne suffit pas de répéter et répéter encore les choses pour 

remplir un cerveau de connaissances. Acquérir de nouvelles connaissances, de nouvelles 

compétences c’est se transformer, et pour cela, il faudra peut-être faire de la place, voire 

même se débarrasser d’anciennes connaissances pour permettre aux nouvelles de 

prendre sens. De plus, un groupe est hétérogène par essence, et si nous avons réfléchi 

aux objectifs en essayant de faire émerger les besoins communs, le dispositif devra 

convenir à chacun dans sa manière d’apprendre. Ainsi, il sera intéressant de proposer 

plusieurs stratégies d’apprentissage afin que chacun puisse y trouver son compte. 

N’oublions pas que dans le fond, rien n’oblige les participants à venir et à s’investir, si ce 

n’est leur propre envie, et c’est cela que nous devons chérir, cette envie de participer, 

d’apprendre de nouvelles choses et de se transformer. 

Pour l’élaboration du dispositif je m’appuierais sur les sept lois de l’apprentissage 

définies par Dennery (Dennery, 2008), qui sont : 

1. On apprend en déstructurant et restructurant ses connaissances, 

2. On apprend en agissant, 

3. On apprend en résolvant des problèmes en petits groupes, 

4. On apprend en échangeant au sein d’un groupe, 

5. On apprend en ayant un projet d’apprentissage, 

6. On apprend en prenant du plaisir et dans un climat de confiance, 

7. On apprend en maitrisant ses propres stratégies d’apprentissage. 

Les lois 5 et 7 me semble assez personnelles à l’apprenant. Je pense toutefois 

que la loi 5 sur le projet d’apprentissage peut faire sens dans la promotion de la formation 

auprès des patients : comment ce dispositif fait sens dans leur parcours de vie avec la 

maladie ? D’autre part, je n’aurai pas le temps de faire réfléchir aux stratégies propres à 

chacun pendant le dispositif, mais je peux aborder ce point en fin de module ou lors de 

l’évaluation pour estimer comment mes propositions pédagogiques ont pu être reçues. 

Concernant les autres points de ces lois d’apprentissage, je dois pourvoir les intégrer 

dans le dispositif afin de le rendre plus efficient. Par exemple, je pense mettre en action 
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les apprenants dans toutes mes séquences pédagogiques, à un moment ou un autre, et 

de différentes manières. Aucune séquence ne réduira à un cours magistral. Par exemple 

proposer des jeux dans lesquels ils se retrouveront dans une position différente pour 

réfléchir à un sujet peut leur permettre de déstructurer leurs convictions en termes de 

positionnement dans la structure de santé. 

J’ai aussi vraiment à cœur d’intégrer les 3 dimensions de la formation, c’est-à-dire 

l’hétéro-formation parce que je compte bien apporter quelque chose en tant que 

formatrice (et pas seulement en cours magistral), mais aussi la co-formation, c’est-à-dire 

la formation par les pairs et j’espère l’auto-formation. En effet, nous avons vu que les 

patients sont très demandeurs d’échanges entre pairs et je suis sûre que cette manière 

de former aura un bon accueil. 

4.1.4 Public cible 

Ce dispositif de formation s’adressera aux patients du programme R2D2, quelques 

soient leurs résultats « biologiques » en termes de diabète. Les inscriptions de ce premier 

dispositif seront proposées aux patients ayant déjà intégré le programme, mais je ne 

pense pas qu’il soit nécessaire de formaliser un temps de parcours dans la maladie avant 

de pouvoir devenir PP. En effet, savoir si l’on se sent prêt à s’investir différemment dépend 

de chacun dans son parcours et son expérience personnelle. 

Nombre de participants : 8 maximum 

4.1.5 Dispositif 

En fonction des disponibilités de l’équipe, de la pertinence de l’instauration du 

partenariat dans le programme, de l’appétence des patients pour le sujet et des besoins 

d’apprentissages identifiés, je souhaite proposer un dispositif relativement classique 

composé de mise à disposition de documents préliminaires et de 2 modules en présentiel 

de 1h30 chacun. L’idée est de leur laisser un temps de réflexion entre les deux modules, 

avec éventuellement un travail réflexif, afin qu’ils puissent s’approprier les concepts vus 

dans le module 1 et pouvoir les rediscuter dans le module 2. Il y a un risque sur ce point 

car tous les intervenants m’ont dit manquer de temps, mais après tout, leur présence au 

deuxième module pourra être un critère d’évaluation de pertinence du premier. 
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4.1.6 Animation du dispositif 

Je m’interroge sur la pertinence d’une co-animation avec un professionnel de 

santé. Il est évident qu’il serait intéressant de favoriser le partenariat dès les premiers 

instants, et qu’il ne soit pas conçu uniquement comme une relation de soignant – patient. 

Une co-animation serait alors une façon de promouvoir l’apprentissage par l’identification. 

Toutefois, dans notre société où, culturellement, nous ne sommes pas encore 

habitués à ce changement de paradigme, la position est si nouvelle et si difficile à faire 

sienne que je me demande s’il ne serait pas aussi positif, le temps d’un instant, de se 

retrouver juste entre patients pour créer une ambiance de pairs, afin de souligner la 

collectivité du rôle : il y aurait quelque chose à explorer en termes de « je ne suis pas un 

patient individuel, mais je m’investis ici dans le collectif » (Gross & Gagnayre, 2017). Il 

s’agirait aussi de ne pas reproduire la relation patient – soignant dans une relation 

apprenant – formateur, toutes deux hautement hiérarchisées dans nos cultures. Serait-

ce aussi un moyen d’éveiller l’autonomie et l’indépendance en tant que PP ? Attention, 

que l’on ne s’y trompe pas, il n’est en aucun cas l’idée de développer une quelconque 

position d’opposition, mais juste un espace où ces PP en devenir pourraient exprimer tout 

à fait librement leurs points de vue et être régulés par les autres PP dans le but de 

travailler sur le partenariat.  

Ce problème peut être résolu par une animation par une PP pour le premier 

module et par un binôme PP-Soignant pour le deuxième. Ceci permettrait aussi de 

modéliser le partenariat et ainsi de favoriser l’apprentissage par l’observation en direct 

d’un partenariat (apprentissage social ou mimétique).  

4.1.7 Aspects logistiques du dispositif 

Dans l’idéal, la formatrice de dispositif doit être rémunérée, je propose un forfait 

de 500.- pour la Patiente Formatrice. Pour la formatrice soignante pour le deuxième 

module, il pourrait se faire dans le cadre de son temps de travail (y compris les temps de 

préparation). 

Les inscriptions se feront par email comme pour les autres types d’ateliers 

proposés dans le cadre du projet, en envoyant la proposition de formation à tous les 

participants au programme R2D2 . La promotion de la formation pourra se faire aussi par 

email, via un flyer disponible dans les salles d’attentes, ainsi que lors de rencontres avec 

les patients (réunions d’informations, consultations, etc…). 
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4.2 Ingénierie pédagogique 

Je propose donc un dispositif en 5 étapes :  

- Une proposition d’implication avant formation pour renforcer l’intérêt et les 

questionnements sur le projet d’apprentissage 

- Deux modules de 1h30 en présentiel répondant aux deux besoins d’apprentissage 

identifiés grâce à l’enquête et distants d’environ 2 semaines 

- Un travail intermédiaire de réflexion (auto-formation) dans l’intervalle entre les 2 
modules 

- Un suivi post formation sous forme d’un outil combinant évaluation à froid de la 

formation et outil de mesure d’implication pour des projets de partenariat 

 

 

Figure 8. Le dispositif de formation dans le temps 

4.2.1 Avant la formation : le coin des curieux 

Pour les personnes qui seraient intéressés avant la formation, il serait bienvenu 

de pouvoir susciter l’intérêt et assouvir la curiosité en proposant des documents mis à 

disposition avant la formation : cela peut aussi éclairer sur l’objectif du dispositif. Si l’on 

se réfère à l’andragogie, cette modalité pourrait permettre d’affiner le projet 

d’apprentissage (Dennery, loi 5). Les documents proposés pourraient être des vidéos sur 

le partenariat, des podcasts ou des sites web. S’ils sont consultés, ces documents 

permettent de découvrir différentes expériences existantes, mais il n’y a aucune obligation 

de consultation, de lecture avant le premier module.  

Les liens seraient fournis lors de la confirmation d’inscription. 
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4.2.2 Formation, le module 1 : Pourquoi je peux être Patient Partenaire 

Pour rappel, le module 1 s’articulera sur le premier besoin d’apprentissage 

« Pourquoi je peux être Patient Partenaire », décliné en trois sous points : 

- Découvrir la valeur du savoir expérientiel 

- Mieux comprendre le modèle du partenariat en santé 

- Faire les liens entre le programme R2D2et le partenariat 

Avec les objectifs d’apprentissage correspondants : 

- Avoir conscience de leur propre savoir expérientiels et d’en comprendre l’intérêt,  

- Comprendre les grandes lignes des concepts de base du partenariat. 

- Comprendre le fonctionnement et les objectifs de R2D2 et imaginer des possibilités 

de partenariat dans ce programme 

Les activités se basent sur des modalités pédagogiques variées : réflexions 

personnelles, activités créatives, réflexions en petits groupes, discussions en grand 

groupe et quelques compléments théoriques si toutes les notions ne sont pas 

naturellement abordées. 

Le déroulement de ce module est présenté dans la Figure 9 ci après, en relation 

avec les intentions et les objectifs de chaque séquence, ainsi que les fondements 

pédagogiques reliés à chaque activité. 
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Figure 9. Le module 1 
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4.2.3 Travail intermédiaire : R2D2 et moi 

Le travail intermédiaire utilisera un outil numérique style tableau d’échange pour 

permettre aux participants d’afficher leurs réflexions sur la question posée. Il pourrait 

s’articuler sur une question de réflexion pour eux même (du style « que comprenez-vous 

du partenariat de R2D2 » ?). Cette activité permettra d’assimiler les connaissances 

acquises lors du premier module, et éventuellement de susciter réflexion et 

questionnement à aborder lors du deuxième module. 

4.2.4 Formation, le module 2 : Comment je peux être Patient Partenaire 

Bien que les objectifs d’apprentissage ne soient pas figés dans chaque module, le 

deuxième s’attardera plus sur le deuxième besoin d’apprentissage identifié, « Explorer 

comment je pourrais être Patient Partenaire », lui aussi décliné en trois points : 

- Mieux comprendre les différents moyens et possibilités de s’impliquer 

- Savoir s’exprimer au bon moment, au bon public, de la bonne manière 

- Renforcer le sentiment de légitimité 

Avec les objectifs d’apprentissage correspondants : 

- Travailler en équipe avec des soignants en sachant se positionner dans 
l’échiquier de la santé (il ne se prend pas pour un professionnel de santé mais 

il sait sortir de la traditionnelle « hiérarchie médicale ») et en exprimant leurs 

besoins 

- Communiquer leur expérience de manière adaptée au contexte (le bon 

exemple au bon moment) : partager son expérience et écouter celle des 

autres, identifier une situation emblématique et l’illustrer avec son expérience, 

prendre du recul sur son vécu et le mettre en perspective 

- Être force de proposition et de se sentir un peu plus légitime 

Tout comme le premier module, les différentes séquences seront en liens avec les 

différents objectifs et utiliseront des modalités pédagogiques variées, en mettant l’accent 

sur une mise en activité des personnes. 

Le déroulement de ce module est présenté dans la Figure 10 ci-après, en relation 

avec les intentions et les objectifs de chaque séquence, ainsi que les fondements 

pédagogiques reliés à chaque activité. 
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Figure 10. Le module 2 
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4.3 Concept d’évaluation 

Au vu de ce projet, il est alors intéressant de pouvoir évaluer comment ce dispositif 

aura pu faire évoluer les patients dans leur posture de partenariat. Cette évaluation aura 

pour but de valider et d’adapter le dispositif de formation.  

Nous avions fait l’hypothèse qu’un dispositif de formation à destination des 

patients intéressés à s’investir dans une dimension collective puisse : 

- Renforcer la légitimité et soutenir l’envie des patients à intervenir / à s’investir dans 

le programme, que ce soit auprès de patients comme de professionnels, 

- Promouvoir la position des “patients ressources“ ou “patients intervenants“ comme 

des rôles modèles (qui puissent montrer que l’engagement et la posture des 

patients peut être différente, et que le système peut devenir ainsi un cercle 

vertueux), 

- Permettre qu’une fois rassurés et légitimés sur la place qu’ils peuvent prendre, les 

patients devenus « partenaires ressources » seraient de puissants multiplicateurs, 

par exemple pour comprendre pourquoi les “néo-patients“ ne viennent pas aux 

ateliers et comment faire pour les rendre plus attractifs. 

Nous ne pouvons à ce jour pas estimer le rôle des patients partenaires comme 

multiplicateurs, nous n’en sommes pas là à ce stade, mais il serait intéressant désormais 

d’évaluer comment le dispositif de formation peut répondre au besoin de renforcement de 

la légitimité et à la promotion du rôle de PP. 

Nos objectifs de formation étaient d’ailleurs qu’à la fin de cet apprentissage, les 

patients se sentent capables 

- D’appréhender leur propre savoir expérientiel,  

- De comprendre les grandes lignes des concepts de base du partenariat. 

- De comprendre le fonctionnement de R2D2 et d’imaginer des possibilités de 
partenariat dans ce programme 

- De pouvoir envisager de travailler en équipe avec des soignants en exprimant 

leurs besoins 

- De communiquer leurs expériences de manière bienveillante. 

- D’être force de proposition et de se sentir un peu plus légitimes. 

Ce sont ces objectifs que nous tenterons d’évaluer auprès des patients qui ont 

suivi la formation. Cette évaluation sera réalisée en auto-évaluation à chaud en fin de 
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formation. Il serait idéal de pouvoir réaliser une auto-évaluation à froid, après une 

première expérience de partenariat afin de pouvoir évaluer la pertinence de la formation 

en regard avec la pratique.  

Je propose que nous nous interrogions sur la perception de la théorie sur les 

savoirs expérientiels et le Partenariat. L’objectif initial étant de renforcer le sentiment de 

légitimité des patients, je propose, dans un premier temps, de revenir aux attentes 

formulées en début de formation puis d’interroger le sentiment de capacité, d’envie et de 

perception des compétences pour le rôle sous la forme d’un questionnaire avec une 

échelle de mesure à 4 niveaux et enfin de finir par une question ouverte sur ce qui a 

retenu l’attention lors de la formation. 

Il serait aussi intéressant d’aller explorer le ressenti d’être formé par une patiente 

partenaire, sous forme de question ouverte. 

4.3.1 Proposition d’évaluation à chaud 

Je propose pour l’évaluation un questionnaire avec des questions ouvertes et des 

questions avec réponses sous forme d’échelle de Lickert (voir proposition en Annexe 7). 

L’évaluation aura pour but de faire réfléchir aux changements que la formation a 

éventuellement engendré et d’évaluer si la formation fait sens et est compréhensible par 

les apprenants.  

4.3.2 Proposition d’évaluation après la première expérience 

Pour l’évaluation à froid, comme mentionné, elle concernerait les patients ayant 

réalisé une action de partenariat avec l’équipe. Il serait probablement intéressant de 

proposer une fiche d’autoévaluation en lien avec mon dispositif : mesure du degré 

d’implication, facilité de s’exprimer, degré de légitimité. Cet outil pourrait être utilisé 

comme un support pour construire puis évaluer les actions de partenariat. Il pourrait 

s’inspirer de l’échelle d’implication des patients proposée par Angela Towle (Towle et al., 

2010), tout en  intégrant quelques questions ouvertes propres aux objectifs 

d’apprentissage de la formation (p.ex. : qu’est ce qui m’a plu, qu’est ce qui m’a déplu, 

comment j’ai été accueilli, comment je me suis senti utile, comment j’ai eu la place…) et 

sur la pertinence de la formation (p.ex. : en quoi la formation au partenariat m’a été utile 

depuis que je l’ai faite ?) 
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4.4 Mise en œuvre 

Pour l’instant, le temps m’a manqué pour mettre en œuvre cette formation. J’ai pu 

tester le premier module avec 3 patients partenaires volontaires de Genève. Ces trois 

patients sont déjà investis en tant que patients partenaires dans différents domaines et à 

différents niveaux d’implication dans des projets de partenariat. Ils n’étaient pas forcément 

atteints de diabètes et ne connaissaient pas le programme R2D2. Nous avons pu tester la 

dynamique et les sujets traités. Ils ont apprécié d’avoir un temps pour réfléchir, et ont 

apprécié le format proposé.  

Ils ont mentionné avoir appris des choses sur le savoir expérientiel ainsi que sur 

le partenariat, même s’ils sont déjà impliqués dans le partenariat dans une dimension 

collective.  

« On croit que l’on ne sait rien, mais en fait quand on voit tout ça sur le tableau, 

finalement on sait des choses sur nous et notre maladie… » 

Ils ont aussi mentionné apprécier le travail entre pairs et la multiplicité des points 

de vue. 

« C’est intéressant de partager entre nous, de voir ce que font les autres et 

comment ils le font » 
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5. Discussion et perspectives 

5.1 Analyse des difficultés rencontrées 

Mettre en place des actions de partenariat ne se fait pas d’un coup de baguette 

magique et comme le dit F. Somer : « le partenariat en ETP ne se décrète pas, il se 

construit ! » (Somers, 2019). Les contraintes logistiques de manque de place et de temps 

dans le service ont été présentes dès le début et ont été probablement parmi les plus 

impactantes. Elles ont eu un impact dans une dimension très concrète de n’avoir ni la 

place ni le temps pour se rencontrer, et donc de ralentir la création de cette alliance 

indispensable au partenariat. Elles ont aussi eu un impact en termes de priorités pour 

l’équipe : difficile de faire valoir l’importance du partenariat quand une équipe joue aux 

chaises musicales et est amputée de 2 médecins sur 4 ! Dans ces conditions, le 

partenariat qui n’est pas encore implanté, apparait comme une chouette option, mais pas 

encore comme un réel besoin (un « good to have », et pas un « need to have » ou un 

« gold standard »). Je ne me suis pas sentie en capacité, ou peut-être, je n’ai pas osé 

imposer un espace pour ce travail sur le partenariat, ni mobiliser les ressources 

nécessaires. J’ai l’impression d’avoir beaucoup travaillé sur le partenariat, comme une 

experte du partenariat mais pas complètement en partenariat. 

C’est finalement lorsque l’équipe s’est retrouvé face au problème de recrutement 

de nouveaux patients que ma place s’est révélée : l’équipe était installée, le programme 

avait trouvé ses grandes lignes d’organisation, les résultats de la première cohorte étaient 

bons… mais pas de patients dans les ateliers ! Je pense que c’est à ce moment que j’ai 

trouvé ma place et que l’équipe a réalisé que je pouvais être force de proposition. Encore 

une fois, je suis persuadée que cette approche du diabète est intrinsèquement liée au 

partenariat avec les patients au travers de l’éducation thérapeutique et que l’efficacité de 

ce programme sera aussi liée au niveau d’implication des patients. 

Je m’interroge aussi sur le fait d’être une patiente externe au service, une patiente 

partenaire « experte » du partenariat. Je pense que mon expérience auprès d’autres 

équipes sur ces sujets m’a donné de la crédibilité et de la légitimité. Ne pas être patiente 

du service évite aussi tout conflit d’intérêt, conscient ou non, de la part des soignants 

comme de celle du patient en poste. Le fait de ne pas être passée par le programme et 

de ne pas être diabétique me donne un regard libre, et me rend moins « réelle » aux yeux 

de l’équipe. Toutefois, je pense que la position perd en réalisme puisque je manque de 

savoir expérientiel sur le programme, l’endroit et la maladie en question. Je pense qu’une 

telle position est une belle entrée en matière pour une intégration souple du partenariat, 
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et je suis absolument persuadée qu’il faudra à terme garder ce poste de patient partenaire 

référent au programme, et qu’il soit assuré par une personne qui sera passée par le 

programme.  

Je pense que mon projet aura permis à l’équipe de réfléchir ensemble sur le thème 

du partenariat et d’avoir l’opportunité de l’aborder différemment. J’ose espérer aujourd’hui 

que cette position de patiente partenaire référente dans le comité de pilotage de R2D2 

sera désormais comprise comme un besoin et non comme un luxe ET qu’il sera un choix, 

et non une obligation. Je pense aussi que ce projet a montré que cette position de patiente 

partenaire peut apporter un regard nouveau, un point de vue différent et des solutions à 

certains problèmes rencontrés. D’autre part, je pense que ce projet a montré aux patients 

qu’ils pouvaient s’investir différemment et que cela pouvait avoir des conséquences 

positives pour eux même et au-delà d’eux même. 

Finalement, ce projet met peut-être en lueur le fait que la mise en place d’un 

partenariat nécessite parfois l’intervention d’un tiers pour son implémentation dans une 

équipe, dans un service ou auprès des patients. Alexandre Berkesse analyse la présence 

d’un tiers comme permettant de faire évoluer toutes les parties, les accompagnant vers 

cet objectif, au travers de plusieurs actions comme réduire les asymétries (de 

reconnaissance, de savoir, etc), formaliser le cadre d’action en commun, encourager et 

canaliser la conflictualité constructive, catalyser les apprentissages individuels et 

collectifs, ou encore en assurer un leadership transformationnel (Berkesse, 2024). Si je 

n’ai pas encore exploré toutes ces voies, je me retrouve très clairement dans un bon 

nombre d’entre elle. 

5.2 Un parcours de formation en ETP pour une patiente 

Si j’ai choisi dans ce projet de monter un dispositif permettant de renforcer la 

légitimité des patients à s’investir dans des actions de partenariat c’est parce que ce sujet 

répondait aux enquêtes croisées, mais aussi probablement car je pense qu’il est 

extrêmement important pour le système de santé que des patients soient investis dans 

les actions et les programmes qui sont développés pour eux, à la façon du mouvement 

activiste des personnes handicapées réunies sous le slogan « Nothing about us without 

us ». Mais c’est aussi parce que ces résultats font écho à mon parcours de patiente, puis 

de patiente partenaire. J’ai trouvé qu’il n’est pas facile de se sortir des normes socio-

culturelles qui nous ont construit, et que la position de patient, même partenaire parfois, 

reste difficile à transformer. Le « pouvoir » dans une relation patient/soignant me semble 

être comme une donnée finie qui doit s’équilibrer entre les deux parties. L’empowerment 
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du patient implique à la fois une prise de responsabilité et donc de pouvoir par ce dernier 

mais par conséquence aussi une perte de pouvoir par le soignant, deux situations qui ne 

sont pas forcément faciles à assumer, ni pour l’un ni pour l’autre. 

Dans mon cas, la formation à l’ETP dans son ensemble m’a apporté un vrai 

support théorique et pratique que je complète avec mon expérience personnelle. 

Finalement j’ai vécu de la pédagogie inversée : vivre la maladie et un programme d’ETP 

et ensuite aller chercher la théorie pour comprendre ce qui m’a plu, ce qui m’a aidé quand 

j’ai été soignée. 

Je m’interroge beaucoup aussi sur ma position de patiente formatrice, et mon 

regard a évolué grâce à cette formation. Cette position qui n’est pas encore reconnue, et 

parfois même encore refusée par certaines institutions, prend pourtant un véritable sens 

à mes yeux au fur et à mesure que je rencontre des apprenants, que j’acquiers de 

l’expérience, et que je me sens plus compétente et légitime à l’exercer. Il y a comme un 

grand écart entre des positions d’institutions parfois très frileuses et les ressentis sur le 

terrain, ceux des différents apprenants et co-animateurs avec qui j’ai pu échanger. 

Finalement, comme l’explique Guéguen (Guéguen, 2014) c’est bien cette combinaison 

du sentiment personnel de compétence à effectuer une mission et du sens donné à cette 

mission par soi-même et par les autres qui crée ce sentiment d’être légitime là où on est 

et pour ce que l’on fait.  

Ce projet et cette formation ont renforcé mon envie de continuer à m’investir dans 

le partenariat, mais ils m’ont surtout donné la légitimité de la théorie comme de la pratique. 

Aujourd’hui, je souhaite pouvoir continuer à créer et donner des formations, tant à des 

professionnels de santé qu’à des patients pour pouvoir continuer à développer ce 

changement de paradigme dans la relation entre patients et soignants. Ce genre de 

formation pourra ainsi permettre d’améliorer leur bien-être respectif, autant dans 

l’exercice de leurs fonctions pour les soignants que dans le vécu de leur maladie pour les 

patients. Je pense que ce type de formation peut améliorer leur sentiment d’efficacité 

personnelle et améliorer la qualité des soins. Je me sens apte à collaborer de manière 

professionnelle sur des projets d’ETP et de partenariat, qui me permettront de défendre 

la cause de l’empowerment et de l’investissement des patients dans le système de santé. 

Ce travail m’a aussi conforté dans l’idée qu’il faut former les soignants pour transformer 

les postures, et de la même manière former les patients pour qu’ils se sentent capable 

d’investir leur santé et le système de santé en général. Au-delà de la formation, je pense 

aussi pouvoir assurer un rôle de tiers accompagnatrice dans des projets de partenariat. 
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Il m’a fallu du temps et de la persévérance pour trouver ma place dans ce projet, 

dans cette équipe, comme il m’a fallu du temps et de la persévérance pour apprendre à 

vivre avec la maladie, et comme il faudra du temps et de la persévérance pour faire 

bouger les lignes du partenariat en santé et changer la vision du monde de la santé. 

5.3 Mais encore… 

Mon poste a jusqu’à présent été financé par une fondation. Mais maintenant que 

j’arrive au bout de cette formation, ma recommandation serait que ce poste soit pris par 

un patient du programme, mais il faut s’interroger sur son financement. A ce jour, il serait 

idéal de pouvoir trouver un financement externe pour pouvoir en prouver la valeur et 

montrer combien il serait dommageable de s’en passer. De la même manière, il faudra 

réfléchir au financement des patients partenaires dans ce travail selon les divers projets 

de partenariat qui seront mis en place. Ce sujet devra être débattu avec les patients qui 

vont s’investir, en fonction de nombreux critères, notamment le niveau d’implication, les 

situations personnelles des patients intervenants, le temps nécessaire, les compétences 

requises, etc…  

On pourra aussi s’interroger sur la valeur thérapeutique de cet investissement 

personnel des patients : apprendre à devenir patient partenaire est probablement une 

nouvelle manière de s’investir dans sa propre santé (Jonniaux et al., 2022). 

5.4 Perspectives 

A court terme, le premier objectif sera donc de pouvoir donner cette formation aux 

patients du programme intéressés, afin de pouvoir se lancer dans tous les autres projets 

de partenariat que nous avions en tête lors de la soumission du projet R2D2. 

En effet, nous avions conclu des enquêtes que la priorité devait être donnée à la 

formation des patients grâce à laquelle nous pourrons ensuite lancer des projets tels que 

la participation de Patients Partenaires à la formation d’autres patients, à des formations 

de soignants, aux possibilisés de programme de pair-aidance, à l’animation d’atelier en 

co-animation ou encore à la co-construction d’atelier. Les priorités pourront très 

certainement s’établir avec les patients participants à la formation. 

J’espère que la direction de l’EHC sera convaincue par ce concept et nous 

accompagnera pour nous donner le temps et les moyens de ces mises en œuvre. 
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6. Conclusion 

Le partenariat n’est pas une mode mais bien une tendance de fond qui pourra 

nous aider à trouver des solutions pour faire évoluer le système de santé en général et 

notre projet en particulier. 

J’ai été intégrée au programme R2D2 pour représenter la perspective patient dans 

le comité de pilotage et pour mettre en place certaine des actions de partenariat qui 

avaient été proposées lors des demandes de financement. Mes recherches auprès du 

terrain m’ont conduite à proposer en priorité une formation pour les patients par une 

patiente afin de renforcer leur sentiment de légitimité et de soulager la charge de travail 

des soignants qui voudraient se lancer dans des projets de partenariat. Même si je n’ai 

pas encore pu donner la formation aux patients de R2D2, j’ai pu la tester en partie auprès 

de patients partenaires genevois volontaires et elle a été très bien reçue. 

Tous les participants que j’ai rencontré lors de ce travail se sont montrés très 

enthousiastes avec l’idée de ce projet, même si de nombreuses questions se posent 

encore sur les débouchés d’une telle formation et les financements de futurs projets de 

partenariat. Je pense toutefois qu’à un moment ou un autre, il faut se lancer et que les 

solutions pourront se trouver au fur et à mesure que les problèmes se présenteront. En 

attendant, je pense que mon poste au sein du comité de pilotage devrait être maintenu et 

repris par un patient du programme.  

Si tous les patients doivent pouvoir être partenaires de leurs propres soins, il ne 

s’agit pas ici de former tous les patients, il ne s’agit pas de les forcer à tous s’investir au-

delà de leurs soins, mais plutôt de leur ouvrir la porte et de les accueillir avec bienveillance 

en leur proposant les outils nécessaires à un possible engagement, car ils sont un 

fantastique réservoir de compétences, d’innovations et d’amélioration. 

Travailler avec des patients sera sûrement la meilleure façon d’améliorer les 

prestations d’éducation thérapeutique proposées dans le programme et d’assurer à la fois 

la promotion et la pérennité de ce programme, et j’espère que cette formation pourra être 

donnée à tous les patients de R2D2 qui le souhaitent… et pourquoi pas par la suite à 

d’autres patients de l’EHC. 
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Annexe 1  Abréviations et définitions 

CAS-DAS : Certificate of Advanced Studies/ Diploma 

CHUV : Centre Hospitalier Universitaire Vaudois 

CIS : Centre Interprofessionnel de Simulation 

Dt2 : Diabète de type 2 

EHC : Ensemble Hospitalier de la Côte 

ETP : Éducation Thérapeutique du Patient 

HUG : Hôpitaux Universitaires de Genève 

PSS : Promotion Santé Suisse 

OFSP : Office Fédéral de la Santé Publique 

R2D2 : Recul et Rémission du Diabète de type 2 

 

Définitions issues de  

https://partenariat-en-sante.org/des-mots-pour-se-comprendre/ 

 

Patient partenaire  

« Usager partenaire en capacité, au fur et à mesure de son parcours de vie avec la 

maladie/le handicap, de faire des choix de santé libres et éclairés. Ses expériences issues de ce 

parcours sont reconnues et ses compétences de soins développées avec l’aide des intervenants 

de l’équipe de soins. Respecté dans tous les aspects de son humanité́, il est membre à part entière 

de cette équipe en ce qui concerne les soins qui lui sont proposés. Tout en reconnaissant et en 
respectant l’expertise des membres de l’équipe, il oriente leurs préoccupations autour de ses 

besoins et de son projet de vie (dimension individuelle du partenariat en santé). » 

 

Patient partenaire ressource  

« Personne ayant développé́ des savoirs expérientiels et des compétences 

supplémentaires, qui contribue : 

- Dans les soins cliniques et éducatifs (Éducation Thérapeutique du Patient notamment), à 
l’amélioration de la qualité́ de l’interaction personnes en soin-professionnels du système de 

santé, afin d’agir pour le bien-être de la personne en soin et/ou du proche-aidant au niveau 

individuel et collectif par le partage de ses savoirs expérientiels et la promotion du partenariat. 



DAS ETP 2024  
Pauline Carrara  54 

Exemple : médiateur santé-pair : « patients en capacité de travailler, ayant ou ayant eu une 

expérience en tant qu’utilisateurs des services de santé mentale, qui ont décidé d’entamer un 

parcours de professionnalisation dans le domaine de l’aide et de la médiation en santé 

mentale, qui joueront un rôle de facilitateurs de santé, intégrés dans les équipes de santé 

mentale » 

- Au sein de la gouvernance de la structure de santé, à la réflexion sur les orientations 
stratégiques ainsi qu’à leurs processus décisionnels et de transformation organisationnelle.  

- Dans le champ de la qualité́ des soins, à l’évaluation et à l’amélioration des processus et outils 

de gestion des structures de santé pour favoriser la qualité́ et l’efficience des soins. » 

 

Patient partenaire formateur  

« Personne ayant développé́ des savoirs expérientiels et des compétences 

supplémentaires de formateur, qui contribue à faire prendre conscience de la nécessaire 

complémentarité́ des savoirs scientifiques et cliniques en santé et services sociaux et des savoirs 

expérientiels pour le bien-être de chacun, dans le cadre de la formation initiale et/ou continue des 

professionnels du système de santé. Il contribue ainsi au développement de la capacité des 
apprenants à imprégner leurs actions et leurs décisions de l’approche partenariat en santé. Il 

participe ainsi à l’ingénierie, la mise en œuvre et l’évaluation des dites formations. » 

 

Patient partenaire chercheur  

« Personne ayant développé́ des savoirs expérientiels et des compétences 

supplémentaires de chercheur, qui contribue à la production, à la formalisation et au partage des 

connaissances dans le champ médical, médico-social ou social à par- tir de ses savoirs 

expérientiels. Il participe ainsi à la conception, à la mise en œuvre, à la valorisation et à l’évaluation 
des projets des organisations et groupes de recherche. » 
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Annexe 2 Modèle d’impact 
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Annexe 3 Fonctionnement du Programme 

Cheminement prévu du patient dans le programme R2D2 

Dans le cadre du projet R2D2, des campagnes de dépistage et de promotion de la 

rémission du diabète sont lancées dans la région de la Côte auprès de nombreux 

professionnels de santé (médecins, pharmaciens, physio, etc…) et dans des évènements 

populaires (marchés, manifestions publiques, etc…). Les patients identifiés comme ayant 

un diabète compatible avec la possibilité d’une rémission sont conviés à une réunion 

d’information sur le recul du diabète pendant laquelle leur est présenté le programme 

R2D2.  

Les patients intéressés par le programme rencontrent ensuite un médecin pour 

une consultation d’orientation dans laquelle est faite une analyse précise du diabète et la 

construction en commun d’un programme de soin en fonction des prestations proposées 

dans le programme R2D2. 

Le patient reçoit alors une « ordonnance » R2D2 personnalisée (le terme est 

encore sujet à discussion au sein de l’équipe) dans laquelle sont résumées toutes les 

prestations qui ont été décidées en commun accord, et un « passeport » R2D2 qui pourra 

l’accompagner tout au long de son parcours, dans lequel le patient pourra noter des 

données, des impressions, etc… 

 

Liste des prestations proposées dans le programme R2D2 : 

• Consultations médicales /infirmières 

• Séances de physiothérapie 

• Consultations diététiques 

• Ateliers de groupes, existants ou en projets : 

- Diafood 

- Cours de base 1 et 2 sur le diabète et la rémission 

- Bouger c’est la santé 

- Info/Intox 

- Découverte (Mindfullness, paddle, etc…) 

- Mouvement (marche en groupe accompagné d’au moins un membre de 

l’équipe R2D2) 

- Parlons-en ! (Partage d’expériences)  
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Annexe 4 Guide d’entretien pour les soignants : 

Le programme R2D2 est sur le point de démarrer vraiment, mais on a déjà une première 
cohorte de patients qui est passé par un pré-programme. 
 

• On parle beaucoup du partenariat avec les patients, on pense d’ailleurs 
qu’on peut faire encore mieux dans le programme R2D2, pour toi, quels 
sont les ingrédients du partenariat ? 

Si difficultés, questions de relances : 
o Qu’est-ce qui caractérise un lien typique de partenariat avec le patient ? 
o Qu’est-ce que tu mets en œuvre pour créer le partenariat avec les 

patients ? le lien que tu crées avec les patients ? 
o Quels sont les ingrédients de ta posture qui créent le partenariat avec les 

patients ? 
o Selon toi, comment le patient doit-il s’investir dans la gestion de sa 

maladie ? 
 

• Selon toi, comment le partenariat pourrait influencer le recul du diabète ? 
Avoir un impact sur les résultats cliniques ?  

o Quelle est la plus-value du partenariat ? 
 

• Actuellement, dans la première cohorte ou dans ce que l’on va faire, 
qu’est ce qui relève du partenariat dans le programme R2D2? 
Concrètement, comment ça se passe ? 

Si pas abordé, questions de relances : 
o Dans les consultations en face à face ? Dans les groupes ? Dans le 

dispositif R2D2 ? 
o Quels actes témoignent du partenariat ? 

 
• Qu’est-ce que tu aimerais développer dans le programme en termes de 

partenariat avec les patients ? 
Si on n’a abordé que le partenariat dans les soins, présenter la figure du continuum et utiliser les questions 
de relance : 

o Dans le modèle de Montréal, il y a différents types d’implications pour le 
patient partenaire : expliquer le schéma.  

o Dans R2D2 on souhaite développer le partenariat patient à d’autres 
niveaux que dans les soins, à quel endroit tu penses qu’il serait utile de 
développer le partenariat et pourquoi ?  

 
• Dans ces actions à développer, qu’est-ce qui pourrait être difficile, 

compliqué ? 
o Quelles pourraient être les limites du partenariat ? 
o Quelles seraient tes craintes ? Qu’est ce qui pourrait « mal se passer » ? 

 
• De quoi aurais-tu besoin pour développer ce partenariat ? 
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Annexe 5 Guide d’entretien pour les patients 

Vous avez fait partie d’un groupe de patient qui ont été accompagnés pendant environ 2 
ans par le programme R2D2 dans le but de faire reculer votre diabète de type 2. 
 

• Dans quelle mesure ce programme vous a aidé à changer dans le but 
d’améliorer votre santé en général et votre diabète en particulier ? 

 
• Qu’est-ce qui vous a particulièrement plu dans ce programme pour la 

gestion de votre diabète ? 
 

• Si vous étiez aux manettes de ce programme, qu’est-ce que vous 
feriez différemment ? 

 
Aujourd’hui le programme va continuer et on aimerait pouvoir donner plus de place aux 
patients et les faire participer plus. 
 

• Sur une échelle de 0 à 5, comment vous sentez vous partenaire de vos 
soins dans ce programme R2D2 ? 

Je ne me sens  0 1 2 3 4 5 Je me sens très 
pas du tout partenaire       partenaire 

o Pourquoi 3 et pas 2 ou 1 ? 
o Et qu’est ce qui pourrait faire que vous vous sentiez à 4 ou 5 ? 

 
Toujours dans cette idée de partenariat, on peut aussi aller plus loin et les patients 
peuvent aussi s’impliquer au dela de leurs propres soins. Dans le programme R2D2 , on 
aimerait beaucoup impliquer les patients. 
Illustration du propos avec la figure su modèle de Montreal (déjà utilisée pour les soignants) 
 

• Selon vous, qu’est-ce que ça pourrait changer de participer 
différemment au programme ? 

o Pour votre santé ? 
o Dans vos relations avec les soignants ? 
o Pour un Programme R2D2 plus efficace pour les patients ? 

 
• Dans quelle mesure seriez-vous intéressé d’être plus impliqué dans le 

projet ? 
Si pas intéressé :  

o C’est tout à fait ok, pourriez-vous me dire pourquoi ? 
Si intéressé : 

o Comment imaginez-vous/aimeriez-vous participer au projet ? 
Qu’est-ce que vous imaginez pouvoir faire ? 

 
• Quelles réticences / craintes auriez-vous ? pourriez-vous rencontrer ? 
• Comment pourrait-on imaginer d’impliquer les proches (famille, amis) 

dans le programme R2D2 ? 
• De quoi auriez-vous besoin, vous et éventuellement vos proches, si 

vous souhaitiez être plus impliqué dans le projet ?  
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Annexe 6 Figures additionnelles pour entretiens 

 

 

 

 
Illustration de support pour le guide d’entretien patients : Continuum de l’engagement dans le 

partenariat dans les soins 
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Annexe 7 Formulaire d’évaluation 

Qu’est-ce que je retiens de cette formation : 

…………………………………………………………………….………………………………. 

…………………………………………………………………….………………………………. 

 

Durant la formation, j’ai découvert que j’en savais plus que prévu 
1 

Pas du tout d’accord 
2 

Un peu d’accord 
3 

Plutôt d’accord 
4 

Complètement d’accord 

 

Durant la formation, j’ai compris ce que c’était un patient partenaire 
1 

Pas du tout d’accord 
2 

Un peu d’accord 
3 

Plutôt d’accord 
4 

Complètement d’accord 

 

Après cette formation, je connais le programme R2D2 comme ma poche 
1 

Pas du tout d’accord 
2 

Un peu d’accord 
3 

Plutôt d’accord 
4 

Complètement d’accord 

 

Maintenant, j’ai envie de m’investir différemment pour ma santé et celle des autres  
1 

Pas du tout d’accord 
2 

Un peu d’accord 
3 

Plutôt d’accord 
4 

Complètement d’accord 

 

Désormais, je me sens prêt(e) à faire du partenariat  
1 

Pas du tout d’accord 
2 

Un peu d’accord 
3 

Plutôt d’accord 
4 

Complètement d’accord 

Pour y arriver, ce qui me manquerait c’est : 

…………………………………………………………………….………………………………. 

…………………………………………………………………….………………………………. 

 

Qu’est-ce qui a changé en moi entre avant et après cette formation ? 

…………………………………………………………………….………………………………. 

…………………………………………………………………….………………………………. 

La formation a été conçue et animée par une patiente : qu’est-ce que cela change / apporte ? 

…………………………………………………………………….………………………………. 

…………………………………………………………………….………………………………. 
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Annexe 8 Classement des verbatims issus de l’enquête auprès des patients 

      P1 P2 P3 P4 P5 

A 0 Différence perçue par les patients entre la médecine de ville et les soins reçus dans le cadre du programme R2D2 X X X X X 

A1 0 Vision du Dt2 sans espoir d’amélioration dans la médecine de ville X X X X X 
A1 P1 Je me compare aussi un peut avec mon papa qui a du diabète depuis longtemps, et puis lui il a un médecin peut être un peu plus vieux jeu, 

et donc je pense il n’a jamais été pris en charge par une autre personne que son médecin traitant qui n’est finalement pas un diabétologue, 
donc qui connait en surface, les traitements simples mais pas trop le reste 

          

A1 P2 Et puis y’a des médecins qui ne sont pas au courant, y’a des médecins qui s’en fichent… ou peut-être pas qui s’en fiche mais qui ont d’autre 
chats à fouetter.            

A1 P3 elle avait encore la vision de si on a un diabète de type 2 il faut avoir un traitement pour l’hypertension, et il faut avoir un traitement pour 
le cholestérol, et même si de son côté la doctoresse, enfin la diabétologue elle avait dit, non y’a pas besoin, coté généraliste, elle a dit «  ah 
non, mais vous avez le diabète de type 2 , égal vous avez des risques, égal le protocole est CA. Et ça je trouvai que…enfin y’a eu un moment 
ou c’est ça qui m’a un peu démotivé, c’était de manger plein de médicaments alors qu’on m’avait enlevé la medformine qui était pour le 
diabète, mais j’avais encore, et j’ai encore pour les autres trucs parce qu’elles n’étaient pas d’accord qu’il fallait enlever ou pas, parce que 
dans le protocole de quelqu’un qui a le diabète de type 2 coté généraliste il fallait avoir tout ça parce qu’il y a des risques. 

          

A1 P3 Donc je n’oserai pas dire qu’il faudrait que coté généraliste ils progressent, mais presque !           
A1 P3 Oui, enfin clairement coté diabéto elles ont dit mais non, vous en avez plus besoin, et de l’autre côté elle a dit non vous en avez besoin 

parce que vous êtes diabétique de type 2, vous êtes à risques           

A1 P3 mais si le généraliste dit que y’a un potentiel risque, et que si je ne le prends pas, s’il m’arrivait quelque chose… mais coté diabéto elle a dit 
« Pour moi vous n’en avez pas besoin mais demandez l’avis de la généraliste.           

A1 P3 en France c’était pas du tout les mêmes discours donc pour moi c’était déjà révolutionnaire qu’il y ait eu des échanges, et du partage, donc 
pour moi c’était tout bien, en tous les cas           

A1 P4 Pour moi je suis tombé sur un médecin de famille, mon médecin traitant qui affirmait, confirmait que cette maladie elle est à vie avec de la 
médication à vie           

A1 P5 Je suis diabétique, quelque part je suis obèse donc ça vient forcement avec. Mon père l’a, moi j’ai du surpoids, c’est normal, c’est ma 
fatalité, une sorte de fatalité. Donc quelque part cette maladie je ne l’ai pas prise au sérieux dans le sens, j’ai pris les médicaments qu’on 
me donnait, j’ai suivi les traitement, j’ai coupé le sucre partout où je pouvais, il y a vraiment eu une prise en charge, mais comment dire, de 
mettre un nom sur un animal, je ne sais pas comment dire, pour moi c’était vraiment comme une sorte de fatalité, et pas quelque chose 
contre lequel je pouvais me battre, contre lequel on pouvait m’aider à changer les choses, à voir ça avec plus d’optimisme 

          

A2 0 Relation avec les soignants qui ne prend pas en compte l’autonomie et l’autodétermination du patient     X   X 
A2 P3 en parlant de protocole, mon médecin traitant qui… je sais pas… il y a eu, y’a un échange, mais bon…           
A2 P3 Après je n’ai pas vu d’autres diététiciennes en suisse donc je ne pourrais pas faire la comparaison si c’est spécifique à r2d2 ou si c’est tous 

les diététiciens en suisse qui ont le même discours par rapport à la satiété, par rapport à l’écoute de soi etc, mais non moi ça m’a changé la 
vie 
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      P1 P2 P3 P4 P5 

A2 P5 C’est pour ça que je parlais de passivité au départ, parce quand on est un patient passif, on a l’impression que ce que dit le médecin c’est la 
vérité, c’est comme ça ou alors même carrément on le croit pas forcement, [...] donc quand on me dis « humm le taux de sucre il est pas 
bon… » ça me fait penser à ma mère, [...] Et avec le médecin c’était un peu ça c’était, ça me faisait penser à ma mère, il était toujours sur 
mon dos, et moi je ne voulais pas.  

          

B 0 Trois patients mentionnent le manque de temps disponible pour s’investir autrement dans le programme (voir même déjà pour assister 
aux ateliers) X X     X 

B P1 Ça dépend du niveau d’implication, ça demande une organisation avec la famille et le travail.           

B P2 J’avais évoqué, si j’avais plus de temps, j’imaginais des balades, on parle d’activité physique, pas de sport…            
B P5 Dans l’hypothèse, je vais parler hypothétiquement parce que clairement là en ce moment, je ne vois pas tellement de visibilité pour moi 

d’être plus impliqué pour le moment mais si je l’étais, si j’avais le temps, j’irais plutôt sur…            

C 0 Les patients identifient les ateliers comme une ressource dans la gestion de leur maladie    X   X X 
C P2 Mais au moins il n’y a pas de jugement et c’est vraiment très agréable. Au point que le temps passe très vite quand on se voit avec r2d2, les 

gens ont pas mal de plaisir à se voir je crois.           

C P4 Puis moi j’aimais bien venir, et j’aimais bien… franchement je trouve que l’équipe r2d2, ce qu’ils ont mis en place, ce qu’ils font, 
franchement top vraiment           

C P4 C’est un tout, c’est l’ambiance, c’est le cadre, c’est les sourires, ce n’est pas présenté comme une fatalité, bien au contraire.            

C P5 Et puis surtout ce qui a été important pour moi dans le programme ça a été les ateliers           
C P5 Il y a toutes ces choses-là, les ateliers c’était assez bien pour moi pour ça           
C1 0 Grâce aux ateliers, les patients ont acquis des connaissances théoriques sur le diabète   X     X 
C1 P2 Et puis j’ai pu partager, pas des expériences, mais on a pu parler un petit peu nos craintes, on a eu de l’information sur les problèmes 

cliniques…           

C1 P2 r2d2 m’a permis de comprendre ce qui se passait, de partager des expériences, et puis peut être aussi de mettre en pratique certaines 
choses.           

C1 P5 d’identifier tout ça ça m’a permis de me dire «  si tu essayes de réduire ton stress, ou de gérer ça différemment, c’est aussi une possibilité 
pour toi de diminuer ton diabète » et c’était pas forcement de vivre toute ta vie dans une frustration parce que tu peux pas manger ci ou 
pas manger ça 

          

C1 P5 Tandis que les ateliers pour ça ils ont aidé et puis le fait d’avoir vu le docteur L, avoir entendu qu’on pouvait changer les choses, ça m’a aidé 
à conscientiser un peu plus cette maladie.           

C2 0 Par l’acquisition de compétence et l’échange entre pairs, les patients ont développé leur autonomie dans la gestion de leur maladie X   X   X 
C2 P1 Après c’est vrai que dans les ateliers on ne parle pas trop entre patients, on écoute plutôt quelqu’un parler ou expliquer des choses, mais 

quand même le fait de se rendre compte qu’il y a d’autres personnes dans la même situation ça aide à relativiser et se sentir un peu moins 
seul et ça montre que les thérapeutes, ils n’ont pas que moi comme patients, ils ont aussi d’autres personnes et ça se passe bien aussi. Ça 
peut mettre en confiance aussi quelque part 
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C2 P3 qu’on se rende compte avec toutes ces interactions, qu’on comprenne un petit peu qu’effectivement il y a peut-être vraiment quelque 
chose à faire, à apprendre et à mettre en place           

C2 P5 Et dans ce cadre-là ça permet au patient de ne pas juste suivre ce qu’on lui dit, mais de réfléchir à sa situation et de dire : Je, avec toute la 
connaissance autour, tout l’encadrement que j’ai reçu au sein du programme, qui ont un peu démonté mes préconceptions, qui ont 
démonté un peu tout ce à quoi j’étais habitué, qui m’ont donné plus de connaissance… à ce moment la moi je deviens plus à même de 
gérer ce diabète d’une manière pas passive parce que je fais ce qu’on m’a dit, mais d’une manière consciente et participative sur la propre 
gestion de mon diabète. 

          

C2 P5 on devient, j’allais dire plus intelligent, ce n’est pas exactement ça, (rire)… on agit sur la base de connaissances qu’on a reçu et pour ça, 
dans ce sens-là on participe.           

C2 P5 Travailler avec toutes ces personnes différentes ça donne une autre représentation de la maladie et donc dans un certain sens aussi de 
pouvoir être acteur de ça, de se dire ok… d’arriver, plutôt que dire je peux pas manger ça, de dire, ok j’ai envie de ça, aujourd’hui j’aimerai 
manger ça, j’aimerai manger du sucré, de me dire ben d’accord, tu as envie, ok tu dois le prendre en compte sinon tu vas être frustrée, 
donc ou est ce que tu vas le caser ce sucre 

          

C3 0 Tous les patients qui ont assisté aux ateliers mentionnent l'intérêt de pouvoir mettre en perspective leur vie avec le diabète avec d'autre 
personnes X X X X X 

C3 P1 Un petit peu, je n’y ai pas participé beaucoup [aux ateliers], mais le…je pense j’en ai fait un, mais tout de suite ça m’a fait prendre confiance 
des différents types déjà de gens, des jeunes des moins jeunes, des hommes, des femmes, des différents types de diabète, plus lourds, 
moins lourd, donc tout de suite ça met en perspective sa propre maladie par rapport aux expériences des autres, donc c’était intéressant 

          

C3 P1 Oui, c’était de se rendre compte on n’est pas tout seul, y’a d’autre gens qui ont cette maladie, y’en a qui peinent, mais y’en a aussi qui ont 
su la maitriser, et c’est intéressant de voir cet aspect-là           

C3 P1 Après c’est vrai que dans les ateliers on ne parle pas trop entre patients, on écoute plutôt quelqu’un parler ou expliquer des choses, mais 
quand même le fait de se rendre compte qu’il y a d’autres personnes dans la même situation ça aide à relativiser et se sentir un peu moins 
seul et ça montre que les thérapeutes, ils n’ont pas que moi comme patients, ils ont aussi d’autres personnes et ça se passe bien aussi. Ça 
peut mettre en confiance aussi quelque part 

          

C3 P2 R2d2 m’a aidé à prendre conscience de tout ca, mais aussi à dédramatiser dans le sens où j’ai vu qu’il y avait des personnes qui étaient 
peut-être un petit peu plus touchées… ou qui avaient des craintes bcq plus vive que les miennes…           

C3 P4 r2d2 m’a aidé à me conforter dans ce que moi je pensais et ça m’a permis avec différents échanges lors de nos séances, de pouvoir 
échanger nos ressentis, d’apprendre aussi certaines choses, comment ça fonctionne, des questions que tout le monde peut se poser, autant 
dans le côté médical que dans le côté patientèle 

          

C3 P4 Y’a des choses, c’est bête et con, mais le fait qu’on ait du temps, qu’il y ait des personnes qui posent des questions auxquelles nous on avait 
peut-être pas songé ou peut-être qu’un autre collègue, je veux pas dire patient parce que voilà, mais quelqu’un d’autre qui apporte son 
expérience, puis on se dit ben tient, c’est à peu près pareil pour moi 

          

C3 P5 Les ateliers c’est aussi l’occasion de rencontrer du monde et d’entendre les gens soit qui sont confrontés aux mêmes problème que moi ou 
qui sont confronté à des problèmes totalement différents mais qui d’une certaine manière me permettent de voir que ce n’est pas une 
histoire de fatalité, ça touche vraiment tout le monde, les autres n’ont pas forcément un père diabétique, une obésité… 

          

C3 P5 voir ça un peu différemment, voir que oui il y a des gens qui ont pu être en rémission même si ce n’est pas mon cas,           
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C3 P5 Et puis surtout ce qui a été important pour moi dans le programme ça a été les ateliers, parce que cela m’a permis de rencontrer des gens 
qui ont la même maladie que moi… D’être aussi attentif à la maladie parce que pour moi c’était bon ben j’ai ça, point.            

C3 P5 Regardez autour de vous, les autres patients ils ont 50kg de moins que vous et ils sont quand même diabétiques. Il y a toutes ces choses-là, 
les ateliers c’était assez bien pour moi pour ça, il y a des gens qui faisaient du fitness, qui sont fit et ils ont du diabète, ça n'a rien à voir… 
enfin ça a rien à voir, oui bien sûr, il peut y avoir une relation mais c’est pas forcément une fatalité, c’est pas systématique 

          

D 0 Les patients identifient les ateliers comme une ressource dans la gestion de leur maladie pour X X X X X 
D1  Vaincre un peu cette solitude, via les ateliers et le partenariat créé avec les soignants X X X X X 
D P1 Après c’est vrai que dans les ateliers on ne parle pas trop entre patients, on écoute plutôt quelqu’un parler ou expliquer des choses, mais 

quand même le fait de se rendre compte qu’il y a d’autres personnes dans la même situation ça aide à relativiser et se sentir un peu moins 
seul et ça montre que les thérapeutes, ils n’ont pas que moi comme patients, ils ont aussi d’autres personnes et ça se passe bien aussi. Ça 
peut mettre en confiance aussi quelque part 

          

D P1 Bon on est toujours un peu seul au final, on ne se rend pas compte que d’autres gens ont le même parcours, on a du mal à se situer de ou 
on en est par rapport à d’autre patients, ça c’est quelque chose qu’on peut améliorer.           

D P2 c’est bien qu’on puisse dire « mais tu sais, moi j’ai pu faire ça comme sport », et aussi cette espèce de solidarité qui est sympa moi je trouve           
D P3 Ben ça m’a motivé déjà parce que je me sentais moins seule d’autant plus que moi j’étais en France avant et la prise en charge étais 

complètement différente, et du coup ça m’a fait voir le diabète d’un autre angle avec une vision complètement différente du coup c’est ce 
qui m’a aidé à me motiver aussi. 

          

D P4 Y’a des choses, c’est bête et con, mais le fait qu’on ait du temps, qu’il y ait des personnes qui posent des questions auxquelles nous on avait 
peut-être pas songé ou peut-être qu’un autre collègue, je veux pas dire patient parce que voilà, mais quelqu’un d’autre qui apporte son 
expérience, puis on se dit ben tient, c’est à peu près pareil pour moi 

          

D P5 Et puis surtout ce qui a été important pour moi dans le programme ça a été les ateliers, parce que cela m’a permis de rencontrer des gens 
qui ont la même maladie que moi…           

D2 0 Pour deux patients, le programme réduit leur culpabilité et leur frustration       X X 
D P4 C’est vraiment l’état d’esprit « ok, mets en pratique, mange plus ou moins comme ça, ça arrête de culpabiliser » et puis en étant de plus en 

plus à l’aise, on se rend compte que l’on déstresse, et puis le résultat il vient, et on se rend compte qu’il faut être patient et puis voilà !            

D P5 Travailler avec toutes ces personnes différentes ça donne une autre représentation de la maladie et donc dans un certain sens aussi de 
pouvoir être acteur de ça, de se dire ok… d’arriver, plutôt que dire je peux pas manger ça, de dire, ok j’ai envie de ça, aujourd’hui j’aimerai 
manger ça, j’aimerai manger du sucré, de me dire ben d’accord, tu as envie, ok tu dois le prendre en compte sinon tu vas être frustrée 

          

E 0 Les patients identifient l’équipe comme : X   X X   
E1  une équipe interprofessionnelle dont ils ont apprécié la cohérence et la cohésion, et qui facilite l'accès aux soins      
E1 P1 Alors ça c’est effectivement le cas, ils sont assez cohérents           
E1 P1 Alors moi c’est d’avoir tous les aspects. Si on a un problème de nutrition on peut faire appel à une nutritionniste. Ce n’est pas forcément 

mis en avant mais quand je parlais avec ma diabétologue, il y avait toujours cette possibilité de voir quelqu’un. Alors voilà, c’est cette 
pluridisciplinarité qui est intéressante 
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E1 P1 Quand on a commencé avec l’infirmière, et puis tout de suite… bon après ils ont mis en place les choses sérieuses au début, mais par après 
y’avait la possibilité de voir aussi une diététicienne, ça c’était bien aussi pour pouvoir ajuster           

E1 P1 [Qu’est ce qui t’as particulièrement plu dans le programme ?] Le fait d’être face à une équipe.           

E1 P3 Et puis toutes ces personnes-là se communiquaient entre elles donc tout le monde était au courant de l’évolution           
E1 P3 presque tout était au même endroit, infirmières, médecins, diététiciennes, et puis la physio aussi même si elle était à l’hôpital c’était pas 

loin. . Donc ça c’était cool, il ne fallait pas prendre rdv loin et attendre comment ça se passe etc. Ça c’est le point vraiment positif           

E1 P4 ils ont dans leur manière d’être, dans la structure dans laquelle ils sont, la cohésion et la collaboration qu’ils ont déjà entre eux, permet 
justement de mettre toutes ces choses en place, vis-à-vis de nous, de l’autre côté, ou on était peut-être pris d’une certaine fatalité           

E1 P4 il y quelque chose de cohérent, de bien, de bienveillant qui fait que ça nous a mis à l’aise, et puis du fait d’être à l’aise, ça nous permet aussi 
de laisser un petit peu, un petit nœud à enlever ici, un petit nœud à enlever là, des questions qui sautent sur lesquelles on a plus forcément 
à y penser… alors on est pas tous au même niveau pour réceptionner ces messages là, mais je vois en tous cas chez les autres, que oui ça 
décoince un petit peu, ça dégrippe en tous cas certaines choses 

          

E1 P4 Et ils ont réussi petit à petit à déboiter, à dénuder, dénouer je veux dire, tout ce sac de nœud dans lequel on peut se trouver empêtré, entre 
voilà, si je prends pas mon médicament j’ai le diabète qui va exploser… si j’ai pas ci, si je fais ça… c’est un stress et eux ils ont, en tous cas 
pour ma part, ils ont réussi par leurs explications, par leur cohésion, par leur relationnel qu’on peut voir, 

          

E1 P4 ils ont dans leur manière d’être, dans la structure dans laquelle ils sont, la cohésion et la collaboration qu’ils ont déjà entre eux, permet 
justement de mettre toutes ces choses en place, vis-à-vis de nous, de l’autre côté, ou on était peut-être pris d’une certaine fatalité           

E2 0 Dans le programme les patients notent qu'il y a une relation différente qui se crée entre eux et les soignants, une disponibilité qui 
soutien leur motivation et qu'ils apprécient. Une patiente souligne qu'elle se sent plus partenaire dans cette relation, une autre plus 
motivée 

  X X X X 

E2 P2 faire tomber un peu les murs qu’on pourrait avoir par rapport aux professionnels de la santé.           

E2 P3 j’ai envie de dire que les patients peuvent aider à tous les niveau, que ce soit l’amélioration de la prise en charge           
E2 P3 Mais dans l’échange individuel avec l’équipe il y a plus de confiance et du coup ça motive plus j’ai envie de dire parce que comme vous 

l’avez dit on se sent entendu, écouté, il y a cette proximité           

E2 P3 [Dans l’équipe ils ont été à l’écoute de votre manière de vivre, ce qui vous permet vous…] D’avancer, de me motiver           
E2 P3 Si je parle juste du coté physio, elle était vraiment disponible quand j’ai eu des moments de creux, de démotivation, elle était toujours là à 

booster, et même juste par WhatsApp           

E2 P3 [Créer une relation privilégiée vous a aidé à maintenir votre motivation tout au long du programme.] Oui oui oui           
E2 P3 Si je parle juste du coté physio, elle était vraiment disponible quand j’ai eu des moments de creux, de démotivation, elle était toujours là à 

booster, et même juste par WhatsApp           

E2 P3 oui vraiment cette proximité c’était… ce n’est pas devenu des amis mais c’est plus que le coté médecin patient           
E2 P4 Y’a des choses, c’est bête et con, mais le fait qu’on ait du temps, qu’il y ait des personnes qui posent des questions auxquelles nous on avait 

peut-être pas songé ou peut-être qu’un autre collègue, je veux pas dire patient parce que voilà, mais quelqu’un d’autre qui apporte son 
expérience, puis on se dit ben tient, c’est à peu près pareil pour moi 
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E2 P4 effectivement il y quelque chose de cohérent, de bien, de bienveillant qui fait que ça nous a mis à l’aise, et puis du fait d’être à l’aise, ça 
nous permet aussi de laisser un petit peu, un petit nœud à enlever ici, un petit nœud à enlever là, des questions qui sautent sur lesquelles 
on a plus forcément à y penser… alors on est pas tous au même niveau pour réceptionner ces messages là, mais je vois en tous cas chez les 
autres, que oui ça décoince un petit peu, ça dégrippe en tous cas certaines choses 

          

E2 P5 Travailler avec toutes ces personnes différentes ça donne une autre représentation de la maladie et donc dans un certain sens aussi de 
pouvoir être acteur de ça, de se dire ok… d’arriver, plutôt que dire je peux pas manger ça, de dire, ok j’ai envie de ça, aujourd’hui j’aimerai 
manger ça, j’aimerai manger du sucré, de me dire ben d’accord, tu as envie, ok tu dois le prendre en compte sinon tu vas être frustrée, 
donc ou est ce que tu vas le caser ce sucre ? 

          

E2 P5 Ou je suis passif et c’est ce que j’étais avant, ou bien non, je peux quand même faire quelque chose et puis je viens aux ateliers et j’essaye 
de voir ce que je peux faire à mon niveau, je discute du traitement avec le médecin           

E2 P5 Je ne me sens plus juste « patient n’ayant plus son mot à dire »           
E2 P5 la doctoresse avait proposé des solutions, enfin des solutions thérapeutiques depuis un moment, et moi je ne voulais pas parce que j’avais 

pas envie de rentrer la dedans, j’avais pas de visibilité, j’avais pas envie d’un traitement pour toute ma vie, je voulais voir un peu qu’est-ce 
que j’avais comme autre option, et elle a accepté, donc oui [je me suis sentie partenaire] 

          

E2 P5 mais c’est vrai que je me sens plus partenaire par rapport à ma prise en charge qu’avant.           
F 0 Tous les patients ont une forte conscience de faire partie d'un programme tout à fait spécifique et « révolutionnaire » dans sa manière 

d'aborder la maladie et la relation entre les patients et les soignants X X X X X 

F P1 [Donc toi tu t’es senti accueilli dans une équipe pluridisciplinaire et spécialisée dans le diabète] Oui, alors au début je ne me suis pas rendu 
compte, je pensais que c’était normal. Mais c’est après en discutant avec d’autre personnes dans le même cas que moi que j’ai vu que 
c’était quand même quelque chose d’assez spécial et de bien en fait !  

          

F P1 Au début c’est un peu étrange, parce que ce n’est pas hyper clair dès le départ que c’est plus un projet que quelque chose qui est ancré 
pour tout le monde           

F P2 L’EHC ça peut être quelque chose de fantastique si c’est porté par toute l’équipe, ça peut vraiment devenir une sorte de référence […] ce 
serait fantastique que morges soit la graine de quelque chose qui va devenir une plante…            

F P3 Ben ça m’a motivé déjà parce que je me sentais moins seule d’autant plus que moi j’étais en France avant et la prise en charge étais 
complètement différente, et du coup ça m’a fait voir le diabète d’un autre angle avec une vision complètement différente du coup c’est ce 
qui m’a aidé à me motiver aussi. 

          

F P3 en France c’était : il fallait manger tant de protéine, tant de féculents, tant de machin… Ici elle dit, non mais écoutez si vous avez faim, si 
vous n’avez pas faim vous mangez pas, et ça c’était, excusez-moi, c’était la première fois ! Je me suis dit, « elle est serieuse ??? »           

F P3 Ici elle dit, non mais écoutez si vous avez faim, si vous n’avez pas faim vous mangez pas, et ça c’était, excusez-moi, c’était la première fois ! 
Je me suis dit, « elle est serieuse ??? »           

F P3 Il y a toujours ce côté ce sont les médecins, ce sont les professionnels et moi je suis la patiente mais y’a pas la distance hiérarchique 
justement comme du coté de mon généraliste, « non il faut que ce soit comme ça et puis c’est tout »           

F P3 Ben il y a beaucoup d’écoute et d’échange et de disponibilité aussi. [dans le programme]           
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F P3 Après je n’ai pas vu d’autres diététiciennes en suisse donc je ne pourrais pas faire la comparaison si c’est spécifique à r2d2 ou si c’est tous 
les diététiciens en suisse qui ont le même discours par rapport à la satiété, par rapport à l’écoute de soi etc, mais non moi ça m’a changé la 
vie 

          

F P4 Je suis convaincu du moment que, encore une fois, comme je l’ai dit tout à l’heure, quand on reste pas forcément sur les acquis de quelque 
chose mais qu’on le remette en question, parce qu’il y a cette recherche constante du savoir et du vouloir, c’est quelque chose que 
j’apprécie tout particulièrement et je pense que dans le monde médical, c’est quelque chose qu’on doit, ou dans le monde scientifique en 
général, c’est quelque chose qu’on doit remettre constamment… 

          

F P4 Moi jamais je n’aurais cru qu’une simple marche avec un rythme cardiaque contrôlé entre 100 et 120 me ferait perdre du poids. Et que la 
perte de poids me ferait chuter littéralement le diabète           

F P4 Après il y a toutes ces fausses croyances aussi de ne pas manger des pates le soir, éviter certains trucs, et en définitive, non           
F P4 et puis il y a des exercices, et de comprendre un petit peu structurellement le corps, le pourquoi, le comment et tout quoi           
F P4 On va dire que j’ai peut-être pris plus de ce que eux ils avaient à apporter que ma propre expérience. Moi je n’ai fait de confirmer ce que 

eux ils savaient déjà. Notamment sur la perte de poids, sur le nutritionnel, j’ai fait que de confirmer en fait ce que eux ils savait déjà           

F P4 r2d2 m’a aidé à me conforter dans ce que moi je pensais et ça m’a permis avec différents échanges lors de nos séances, de pouvoir 
échanger nos ressentis, d’apprendre aussi certaines choses, comment ça fonctionne, des questions que tout le monde peut se poser, autant 
dans le côté médical que dans le côté patientèle 

          

F P4 Je trouve extraordinaire qu’on essaye dans le monde médical, c’est une partie dans le monde médical qu’on ne connait pas forcément, mais 
ces ateliers pour essayer de comprendre pourquoi y’a ce diabète qui peut régresser, comment est-ce qu’il advient, et pas qu’on reste sur 
des affirmations qui datent d’un autre siècle, d’une autre époque. 

          

F P4 Aujourd’hui on a ces avancées et je trouve ça fantastique qu’il y ait ce r2d2 auquel y’a des gens qui veulent vraiment montrer et pouvoir 
rapporter plus tard auprès du monde médical, que non ce n’est pas forcément une fatalité et qu’il y a une possibilité de régresser, de 
pouvoir vivre sans être bourré de médicament. 

          

F P4 Que je trouve juste fantastique et tout ce qui touche à ces convictions qui existent depuis très longtemps, du moment qu’on commence un 
petit peu à bousculer c’est quelque chose qui me parle beaucoup           

F P4 je crois que chaque personne, malgré tous les caractères qu’on peut avoir, je crois que tout le monde peut… à la liberté de causer, de 
s’exprimer et je ne vois pas qu’est-ce qu’on pourrait améliorer de plus           

F P5 On travaillait avec la diététicienne et c’était intéressant parce qu’elle a cassé beaucoup de représentation que j’avais, elle a expliqué aussi 
pas mal de chose, par rapport aux chaines complexes, au fait que si on mange ça, ça, ça, et ça, ben pour finir ce n’est pas si dramatique que 
ça sur le taux de sucre ça a d’autres impacts peut-être mais sur le taux de sucre ça n’a pas tellement d’impact.  

          

F P5 Il y a plein de choses que je savais bien sûr, et d’autre choses qui ont complètement explosé en fait dans ma représentation.            
F P5 J’ai un suivi diététique qui n’est pas… pour moi, je pense qu’il m’a apporté quelque chose, mais c’est surtout - en matière de nutrition [...] 

j’étais déjà assez bien avant [...] - il n’y a pas grand-chose qui a changé si ce n’est un accompagnement sur ce qui entoure la prise 
alimentaire, le contexte etc… et puis ça, pour moi c’était une bonne aide parce que ça aide, pas seulement à identifier mais remettre 
vraiment ce à quoi je dois vraiment faire attention dans mon quotidien 
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F P5 J’ai un suivi diététique qui n’est pas… pour moi, je pense qu’il m’a apporté quelque chose, mais c’est surtout - en matière de nutrition [...] 
j’étais déjà assez bien avant [...] - il n’y a pas grand-chose qui a changé si ce n’est un accompagnement sur ce qui entoure la prise 
alimentaire, le contexte etc… et puis ça, pour moi c’était une bonne aide parce que ça aide, pas seulement à identifier mais remettre 
vraiment ce à quoi je dois vraiment faire attention dans mon quotidien 

          

F P5 le fait d’être accompagné ici dans cette démarche c’est comme si un peu le patient il est pris au sérieux pour ce qu’il est, pas pour ce qu’il a 
entre guillemet. Bien sûr c’est pour ce qu’il a, on est d’accord, pour la maladie qu’il a, le programme il est fait pour, mais on est accompagné 
comme des individu, même si on est dans une cohorte. 

          

F P5 le programme et la participation au programme aussi m’ont permis vraiment de se poser la question, déjà de casser différentes choses, de 
casser certains diktat ou certaines représentations du diabète           

G 0 Tous les patients aimeraient pouvoir échanger, partager par différents moyens, dans le cadre de r2d2 X  X X X X 
G1  Auprès des patients en termes d’échange et de soutien X X X X X 
G1 P1 mais avoir une plateforme qui pourrait être facile d’accès pour tout le monde, ça pourrait aussi être une forme de ressource à développer 

[…] Juste s’il y a une plateforme je suis intéressé de partager selon la forme      

G1 P2 Mais le partenariat c’est ça aussi, c’est aller vers l’autre et dire je suis à ta disposition, c’est ça que j’aime bien           
G1 P2 Mais qu’est ce qui fait que le fait d’être partenaire te fait prendre ces mesures ou pas ? Ben j’ai envie d’être un exemple quelque part : j’ai 

envie de dire aux gens, moi je l’ai fait, tu peux le faire franchement.            

G1 P2 Peut-être un peu d’être un exemple et de montrer que ce n’est pas une maladie… ça peut être une maladie délétère mais ce n’est pas 
forcement la fin des haricots parce que le programme r2d2 existe, parce que l’approche change            

G1 P2 Peut-être d’être plus impliqué dans un groupe de travail, d’être dans un petit groupe pour préparer des séances de travail. Comme ça les PP 
pourraient être un peu plus ciblés…            

G1 P3 ce n’est pas que je n’ai pas envie, au contraire, j’ai envie d’aider d’autres personnes pour aller mieux et tout mais ça dépend vraiment de 
comment ce serait mis en place et en quoi.           

G1 P4 j’espère aussi, aussi infime que ça puisse être, d’apporter un petit peu de ma propre expérience et des résultats           
G1 P4 si je peux y apporter une compétence, si je peux apporter quelque chose si c’est de mon expérience ou de mes résultats, oui je le fais avec 

grand plaisir           

G1 P4 J’ai de l’empathie, puis si je peux apporter ma pierre à l’édifice, pas par orgueil mais juste parce que ça me fait plaisir de le faire           
G1 P4 Une satisfaction ? j’aime bien aider les gens donc je n’ai pas de problèmes avec ça           
G1 P4 le partage fait partie intégrante de ma personnalité, si je peux partager je le fais           
G1 P5 Une des choses ou je serai vraiment contente de pouvoir participer, c’est de casser certains diktats, certaines conceptions, qu’on a même 

encore chez les soignants            

G1 P5 Mais toutes ces choses-là, je trouve ça intéressant en tant que participante ou partenaire à amener parce que si un médecin vous dit ça, 
vous l’entendez mais c’est quand même toujours le médecin.           

G1 P5 La parole du patient ce n’est pas la même : Oui il y a une histoire d’expérience différente, d’expérience différente. Ce n’est pas la même 
source... (Et en même temps ce sera toujours la même source par ce que quelque part ce que je sais là ça vient de ce que j’ai appris des  
soignants qui ont été formateurs) 

          



DAS ETP 2024  
Pauline Carrara  69 

      P1 P2 P3 P4 P5 

G1 P5 oui peut-être je pense de pousser par plusieurs côté cette connaissance, ça peut être intéressant d’avoir différentes sources 
d’enseignement, d’accompagnement           

G1 P5 et puis d’essayer de travailler plus là-dessus en fait, sur l’accompagnement au niveau début du programme pour que les patients ils aient 
envie d’aller dans ce programme, qu’ils fassent ce programme pour leur propre participation, indépendamment du résultat qu’il peuvent 
avoir ou qu’ils peuvent ne pas avoir. 

          

G1 P5 Il y a un truc je pense qui est intéressant pour le patient, c’est d’arrêter de voir le médecin comme quelqu’un d’omnipotent qui a toute 
autorité sur le patient et la destinée du patient.            

G1 P5 si j’avais le temps, j’irais plutôt sur… [...]Et puis tout simplement le partage, oui, avec d’autres patients, des patients qui débutent le 
programme, de partager peut-être une expérience sur ce que le programme peut apporter, plus dans ce côté venez au programme ça peut 
vous apporter quelque chose, ça peut peut-être pas vous guérir, c’est pas une garantie que vous allez être en rémission mais au moins en 
faisant partie du programme vous allez apprendre des choses que vous n’apprendrez pas ailleurs, casser des conceptions, des 
préconceptions qu’on vous a répété depuis que vous êtes diabétique ou si c’est une nouvelle maladie pour vous que vous avez entendu 
d’ailleurs 

          

G2 0 Plusieurs patients pensent que des patients partenaires pourraient participer à la promotion auprès des professionnels de santé hors 
programme, certains précisent même qu'ils aimeraient pouvoir faire de la formation des professionnels à cette nouvelle approche du 
diabète 

X X   X X 

G2 P1 Après y’a une chose que l’on pourrait peut-être améliorer, parce que j’ai un copain qui est généraliste, il travaille à Yverdon et il connait pas 
du tout le projet, mais rien           

G2 P1 mais j’ai l’impression que c’est très centré encore sur la côte et que ca vaudrait la peine d’ouvrir à la Romandie. C’est peut-être quelque 
chose qui manque dans les perspectives futures du projet           

G2 P1 Ah ben voilà comment vous pouvez utiliser les patients, pour promouvoir au-delà des frontières ! C’est peut-être une possibilité, dans le 
cercle d’amis, de connaissance, peut être travailler là-dessus           

G2 P2 Partenaire aussi parce qu’on a envie que ca se sache, moi j’en parle au médecin, y’a aussi ce côté un petit peu de publicité aussi si j’ose dire 
parce que je sais qu’il y a des médecins qui connaissent pas ce programme.           

G2 P2 A morges j’ai parlé de ca aux urologues qui connaissait pas, et par hasard, et voilà je fais de la promotion pour r2d2           
G2 P4 ce serait plutôt le côté de pouvoir promouvoir en fait le fonctionnement quoi, des résultats qu’il peut y avoir avec r2d2           
G2 P5 Oui je pense qu’il faut essayer d’obtenir le partenariat de patients, d’anciens patients pour … je vais utiliser un terme évangélique, de 

répandre la bonne nouvelle !            

G2 P5 cette vision-là [l'empowerment du patient] elle ne va pas seulement marcher pour le diabète, elle marche pour n’importe quelle autre 
maladie qu’ils peuvent avoir dans le futur ou qu’ils ont déjà, peu importe, ou n’importe quel… d’arriver à vouloir négocier, à pouvoir parler 
avec les médecins  

          

G2 P5 Une des choses ou je serai vraiment contente de pouvoir participer, c’est de casser certains diktats, certaines conceptions, qu’on a même 
encore chez les soignants            

G2 P5 ça des fois ce qui me pose le plus de problème dans mes relations avec les médecins et là je parle pas du programme en tant que tel, je 
parle d’une formation plus élargie, de casser des conceptions, de casser des… ça c’est quelque chose qui m’intéresse plus.           

G2 P5 Je pense que le programme il doit pas seulement s’arrêter aux patients, je pense que XXX avait abordé le sujet, mais je pense qu’il faudrait 
aussi que les soignants des environs soient plus au courant, déjà soient mis au courant, mais pas seulement à l’hôpital, mais dans la région, 
les médecins de famille, non seulement qu’il y ait une information, mais qu’il y ait une formation, d’abord des patients qui sont diabétiques 
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non pas avec cette cloche de savoir qui est mise en général sur ces patients là, mais de casser ces conceptions même chez les… je sais que 
les médecins font des formations, mais je suis persuadée que ce n’est pas assez en terme d’éclaircissements. 

G2 P5 Pas forcément en termes de savoirs, le diabète c’est comme ci comme ça, non, il faut leur dire, quand vous avez des patients comme ça, 
soyez ouvert, ne les catégorisez pas, proposez leur autre chose, dites-leur que ce n’est pas une fatalité, dites-leur qu’on peut les 
accompagner, ce n’est pas juste Ah vous avez du diabète, je vais vous donner de la medformine et ça va le faire, non ! Autre chose, ça pour 
moi c’est très important ! La formation des soignants, pas au niveau scientifique, au niveau approche et au niveau proposition de soins et 
de partenariat et de dire ok vous avez cette maladie là qu’on découvre et maintenant je vous propose d’être partenaire dans l’approche de 
la thérapie, dans l’approche de la gestion de la maladie, pour ça j’ai tel et tel outils et de dire, ben je vais vous accompagner là-dedans. 

          

G2 P5 Pas juste y’a le médecin de famille et après y’a le diabétologue, d’avoir aussi un partenariat entre les deux et de dire ben voilà vous allez 
être accompagnée, oui vous allez être suivie par un diabétologue mais je suis là si jamais            

G3 0 Deux patients ont envie de participer, mais pas en animation, et ils pensent avoir d'autres compétences que de l'animation de groupe 
pour pouvoir intervenir autrement X   X X X 

G3 P1 Après ça peut être d’autres activités que forcément prendre la parole et diriger un atelier, ça peut être d’autres moyens de participation 
plus discrets…           

G3 P1 Juste s’il y a une plateforme je suis intéressé de partager selon la forme           
G3 P3 j’ai envie de dire que les patients peuvent aider à tous les niveau, que ce soit l’amélioration de la prise en charge, pour les gens à qui cela 

convient, y’a des gens qui aiment bien être en groupe pour les exercice et tout ça, pour se motiver... que ce soit peut être des atelier je sais 
pas, cuisine… ça peut être à tous les niveaux et tous les domaines (et je parle pas pour moi) parce qu’il y a des gens qui ont besoin de voir 
d’autres personnes pour se motiver et pour continuer donc je pense que à tous les niveau ça pourrait être intéressant qu’il y ait la vision 
des patients pour pouvoir échanger avec d’autres patients pour faire avancer tout le programme 

          

G3 P3 [Cad que si vous n’avez pas à vous exposer devant un groupe vous seriez vous seriez quelque part même presque motivé pour aider les 
autres jeunes personnes…enfin jeunes… nouveaux diabétiques] Mais oui oui ! Étant donné que je travaille en milieu scolaire, par rapport à 
des jeunes, par rapport à… oui ça je serai à l’aise, mais pas… pour l’instant en tous cas… pas parler de moi… 

          

G3 P3 ce n’est pas que je n’ai pas envie, au contraire, j’ai envie d’aider d’autres personnes pour aller mieux et tout mais ça dépend vraiment de 
comment ce serait mis en place et en quoi.           

H 0 Tous les patients expriment le besoin d’avoir plus d’échanges entre patients que des patients puissent partager leurs expériences entre 
eux (notamment les patients avec les patients "expérimentés" avec les novices), yc compris la patiente qui n’a participé à aucun atelier X X X X X 

H P1 Ben le fait de partager son expérience, c’est quelque chose qu’il n’y a pas aujourd’hui           
H P1 Après on peut toujours partager notre expérience, mais c’est plus que du partenariat là           
H P1 on acquiert pas mal d’expérience au cours des premières années de diabète, et y’a plein de petits trucs et astuces qu’on devrait pouvoir 

partager, qui ne sont pas forcément des choses que les thérapeutes nous disent mais c’est un peu des choses que l’on découvre au fil de 
l’eau 

          

H P1 Toute cette partie-là, des choses à savoir ou à faire, comment augmenter facilement son activité sportive, sans avoir trop de contraintes, 
comment organiser son temps quand on a une famille et qu’il faut quand même faire attention à ce que l’on mange. Donc c’est tout ce 
côté-là d’expériences qui serait utiles à divulguer aux nouveaux patients surtout 

          

H P2 Et puis j’ai pu partager, pas des expériences, mais on a pu parler un petit peu nos craintes, on a eu de l’information sur les problèmes 
cliniques…           
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H P2 r2d2 m’a permis de comprendre ce qui se passait, de partager des expériences, et puis peut être aussi de mettre en pratique certaines 
choses.           

H P2 je me suis rendu compte qu’il y avait des gens qui n’avaient pas envie, des gens qui n’y arrivent pas… paradoxalement les gens qui ont plus 
de peine ils te donnent plus de peps..             

H P3 les patients font le meilleur exemple, ne serait-ce que pour motiver les nouvelles personnes qui intègrent le programme.            
H P3 je pense que à tous les niveau ça pourrait être intéressant qu’il y ait la vision des patients pour pouvoir échanger avec d’autres patients 

pour faire avancer tout le programme           

H P4 Maintenant ce que je peux apporter de plus, c’est vraiment le côté… que la machine fonctionne en fait. La machine a été créé par un r2d2 
et maintenant on voit que la machine fonctionne           

H P4 Ben au niveau visuel et au niveau résultat, ouais, je pense que ça pourrait apporter. On va dire que c’est les résultats sur moi-même qui 
m’ont parlé !            

H P5 Et puis tout simplement le partage, oui, avec d’autres patients, des patients qui débutent le programme, de partager peut-être une 
expérience sur ce que le programme peut apporter, plus dans ce côté venez au programme ça peut vous apporter quelque chose, ça peut 
peut-être pas vous guérir, c’est pas une garantie que vous allez être en rémission mais au moins en faisant partie du programme vous allez 
apprendre des choses que vous n’apprendrez pas ailleurs, casser des conceptions, des préconceptions qu’on vous a répété depuis que vous 
êtes diabétique ou si c’est une nouvelle maladie pour vous que vous avez entendu d’ailleurs 

          

H P5 La parole du patient ce n’est pas la même Oui il y a une histoire d’expérience différente, d’expérience différente. Ce n’est pas la même 
source... Et en même temps ce sera toujours la même source par ce que quelque part ce que je sais là ça vient de ce que j’ai appris des  
soignants qui ont été formateurs 

          

I 0 Plusieurs patients proposent spontanément des idées pour soutenir l'échange entre patients et renforcer la cohésion de groupe mais ils 
ne savent pas trop comment faire X X   X   

I P1 peut être être ouvert à proposer certaines solutions, je ne sais pas, peut être juste un endroit ou des gens comme moi pourraient mettre 
leurs expériences, leurs astuces quotidiennes, que les autres patients pourraient consulter           

I P1 Peut-être il manque une plateforme à côté des ateliers, parce que les ateliers c’est différent, on doit se déplacer, on doit pouvoir être 
disponible aux dates… mais avoir une plateforme qui pourrait être facile d’accès pour tout le monde, ça pourrait aussi être une forme de 
ressource à développer. 

          

I P1 Voilà donner quelques pistes aux gens pour trouver des informations, ou des groupes de personnes avec qui ils pourraient échanger [...] je 
suis un patient peut être plus jeune que d’autre et je suis un peu plus habitué que d’autre plus âgés auront peut-être un peu plus de peine à 
s’y retrouver en fait.  

          

I P2 Alors moi je ferai plus d’activité de groupe, mais extra muros. J’avais évoqué, si j’avais plus de temps, j’imaginais des balades, on parle 
d’activité  physique, pas de sport…           

I P2 moi je mettrai plus des choses en place où on pourrait faire des sortes de séances du début ou on va expliquer ce qu’on doit faire et puis 
après on fait de temps en temps des séances pour regrouper et partager ce qu’on a vécu mais entre-temps des ballades dans la nature… 
pour autant que ce soit pas trop loin et que le temps le permette 

          

I P2 Par contre je ne serai pas forcement capable de faire la partie clinique, je peux le faire jusqu’à un certain point, mais je pense qu’il y aura 
toujours besoin de professionnels comme Sophie ou une diet… Par contre on pourrait mettre en place ces interactions entre les gens           

I P2 si S. par exemple, décide de venir avec nous pour faire une activité, les gens se diront « ah c’est chouette, elle est venue avec nous, c’est 
pas le médecin dans son cabinet, qu’on voit sporadiquement  sur rdv » Mais non ca fait partie de cette famille de ce collectif           
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I P4 Il me semble qu’on en avait plus ou moins éventuellement parlé mais ce serait de pouvoir peut-être faire des sorties. On décide avec un 
petit groupe de se faire une marche, aller peut-être en montagne, de pouvoir heu.... Ouais d’avoir cette coalition peut-être un peu plus 
serrée je dirais entre heu 

          

I P4 Il me semble qu’on en avait plus ou moins éventuellement parlé mais ce serait de pouvoir peut-être faire des sorties. On décide avec un 
petit groupe de se faire une marche, aller peut-être en montagne, de pouvoir heu.... Ouais d’avoir cette coalition peut-être un peu plus 
serrée je dirais entre heu 

          

J 0 Tous les patients, sauf un, pensent ne pas avoir les compétences nécessaires pour intervenir en tant que Patient Partenaire soit qu'ils 
sont trop mal à l'aise en public, soient qu'ils n'ont pas assez de savoirs à partager. Deux patients mentionnent que les patients 
partenaires devraient avoir des compétences particulières 

X   X X X 

J P1 Hum, ça veut dire qu’il faut des patients bien structurés !           
J P1 Je ne sais pas ça devrait être un peu graduel, au début je serai assez frileux de trop m’investir mais petit à petit, oui peut-être c’est une 

option qui m’irait mieux           

J P1 Après c’est plus au niveau personnel, je ne suis pas forcément quelqu’un de trop extraverti, je suis plutôt l’inverse alors parler en public, a 
moins que je connaisse bien les gens, ce n’est pas trop mon truc, sauf si c’est en petit comité…           

J P3 Parce que par exemple s’il faut faire un témoignage et raconter mon parcours et tout, je ne serai pas à l’aise, honnêtement. Mais peut-être 
pour d’autres choses, je ne sais pas quoi la tout de suite, mais peut être que je serai plus…           

J P4 On va dire que j’ai peut-être pris plus de ce que eux ils avaient à apporter que ma propre expérience. Moi je n’ai fait de confirmer ce que 
eux ils savaient déjà. Notamment sur la perte de poids, notamment sur la perte de poids, sur le nutritionnel, j’ai fait que de confirmer en 
fait ce que eux ils savait déjà 

          

J P5 pour une implication des patients, ça demande quand même un investissement, en possibilité, etc… et ça je ne sais pas si tout le monde 
peut faire quelque chose.            

J P5 Après si je vois d’un point de vue personnel, ça serait difficile pour moi d’apporter heu, à part un peu d’expérience, de vécu, quoique ce 
soit, dans le programme, parce que je n’ai pas l’idée comment faire ça           

J P5 c’est pour ça que je dis que pour moi ce serait difficile d’intervenir en ayant quelque chose d’intéressant à dire dans le programme qui 
pourrait aider d’autres personnes ou qui pourrait m’aider moi dans le programme           

K 0 Plusieurs patients pensent qu'il est difficile de communiquer avec leurs proches sur leur maladie et qu'il serait intéressant que les 
proches puissent apprendre des choses sur le dt2 X X     X 

K P1 Peut-être le fait d’expliquer aux partenaires [dans le sens conjoint] ce que nous on sait… des fois ça passe mieux quand ça vient de la 
bouche de quelqu’un d’autre.           

K P1 C’est vrai qu’au début quand je devais prendre de l’insuline c’est un peu un bouleversement je veux dire, c’est quand même un 
traitement… ce n’est pas lourd, mais c’est quand même quelque chose de relativement intrusif et puis c’est peut-être ce moment là où 
c’est le plus difficile d’en parler avec son partenaire ou de lui demander de l’aide 

          

K P2 Ça pourrait créer une complicité entre le patient et le proche qui n’est pas au courant.            
K P5 D’impliquer les proches, ça a 2… c’est pour ça que je dis tendancieux, ambigu… ça peut amener à deux choses, soit un proche qui va être 

très très nagging, sur le dos du patient, dire non mais regarde, le programme dit que, tu devrais faire comme ci, comme ça, ce qui va être 
peut-être insupportable pour le patient ou alors effectivement ça va apporter la connaissance à la famille du patient et lui dire ben écoutez 
voilà, le patient il traverse ça et ça, il faut exploser vos conceptions, ce  que vous entendez aux alentours qui vous disent que votre proche 
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ne fait pas les choses correctement. C’est pour ça que je dis … ça peut être intéressant mais avec le revers que ça peut aussi ne pas aider le 
patient. 

K P5 Alors je pense que si vous partez du principe d’éclairer la famille du patient pour qu’il soit compréhensible, ça ça joue, et d’accompagner le 
patient au niveau de la compréhension de ce qu’il vit au jour le jour, de ce à quoi il doit faire face. Si c’est pour aider le patient à gérer non.           

L 0 Deux patients soulignent une différence relationnelle avec les médecins et les autres membres de l'équipe, et ils ne sentent pas vraiment 
partenaires dans les décisions de santé, à la fois parce qu’on ne leur laisse pas forcément la place de l'être, mais aussi parce qu'ils ne 
n'osent pas prendre cette place 

X   X     

L P1 [Du coup, tu ne te retrouve pas dans le mot partenaire pour qualifier ta relation avec le personnel soignant ?] Non ça reste assez personnel 
soignant et patient je trouve. Bon après c’est vrai qu’au début j’ai eu pas mal à faire avec une infirmière ou différent thérapeute, mais après 
j’ai plus vu que ma diabétologue, alors c’était plus une relation médecin patient classique 

          

L P1 Bon il y a eu quelques ateliers, mais de loin ce n’est pas quelque chose auquel les patients vont activement participer.           
L P1 Alors on nous aide, on nous dit voilà, il faudrait faire ci faire ça, vous pouvez voir ceci ou cela, mais dans le sens partenaire pas forcement.           
L P1 En tant que patient on est de toutes façons partenaire de ses soins, mais je ne sais pas si c’est de pouvoir donner une opinion, qu’elle soit 

écoutée, ça je pense que c’était le cas           

L P1 Je pense que l’on ne sent pas forcément partenaire           
L P1 Bien sûr ils demandent toujours un peu un feedback, mais je ne pense pas qu’on est encore vraiment comme un partenaire, on est encore 

vraiment comme un patient           

L P3 je dirai coté médecin, pas trop impliquée, parce que j’écoutais les consignes et je les suivais. Après coté physio il fallait que je donne 
beaucoup de moi-même pour me motiver à bouger, etc, donc c’est là où c’était… ben je n’avais pas le choix il fallait que je participe…            

L P3 Après coté physio il fallait que je donne beaucoup de moi-même pour me motiver à bouger, etc, donc c’est là où c’était… ben je n’avais pas 
le choix il fallait que je participe…            

L P3 Je dirais que c’est divisé en deux, coté médical je ne participais pas, mais coté physio je devais participer à 100% sinon ça n’aurait pas 
marché.            

L P3 pour moi c’était déjà révolutionnaire qu’il y ait eu des échanges, et du partage, donc pour moi c’était tout bien, en tous les cas           
L P3 Heu non, enfin, je ne pense pas que je pourrais avoir ma place [dans laprise de décision] parce que c’est quand même les professionnels           
L P3 non non à aucun moment on ne m’a donné le choix à moi de dire je continue ou pas           
L P3 Il y a toujours ce côté ce sont les médecins, ce sont les professionnels et moi je suis la patiente mais y’a pas la distance hiérarchique 

justement comme du coté de mon généraliste, « non il faut que ce soit comme ça et puis c’est tout »           

M 0 Deux patients ont mentionné la difficulté d'appréhender et de comprendre le programme, et une troisième pense que des patients 
pourraient apporter quelque chose à cette organisation X       X 

M P1 On me dit « ah vous pouvez aller voir la nutritionniste, ça fait partie du pack », vous pouvez voir un physio aussi, mais on n’a pas vraiment 
conscience qu’ils travaillent tous ensemble, on a assez peu d’information sur la structure, en tous cas, moi je ne l’ai pas eu avant vraiment 
de participer à un atelier, et puis au fur et à mesure j’ai commencé à comprendre un peu de moi-même, comment ça marche. 

          

M P1 ce n’est pas facile de connaître l’organisation de ce projet, qui fait quoi, comment ça se passe, etc… on le découvre un peu comme ça…           
M P1 Ce n’est pas forcément mis en avant mais quand je parlais avec ma diabétologue, il y avait toujours cette possibilité de voir quelqu’un.            
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M P1 [Et toi si tu avais la possibilité de changer quelque chose ?] En fait, pour le onboarding des patients, expliquer un peu mieux le projet. Peut-
être qu’ils me l’ont expliqué mais bon, y’avait beaucoup d’informations en même temps alors peut être que j’ai skippé cette partie ou que 
je n’ai pas bien compris de quoi il en retournait 

          

M P5 des fois j’aurais bien aimé qu’on me prenne par la main pour me dire voilà dans votre cas y’a ça, on a identifié ça, ça, ça et ça, et ça on peut 
vous proposer           

M P5 On nous a dit que oui, c’était dans le programme, c’était des possibilités mais à part l’histoire de la diététique parce que ça semble évident 
pour un obèse de proposer ça, le reste n’est pas… en fait j’ai quelque part… oui je sais pas, ça m’a pas paru évident de demander           

M P5 et puis aussi parce que on a des fois un peu des peut-être des… ah oui mais on va pas le faire parce qu’on peut le faire soi-même ou bien 
c’est juste une question de volonté, on a toujours ce problème de volonté, de culpabilité etc… enfin moi je l’ai, de pas toujours demander, 
de pas toujours peser sur les autres, de pas attirer l’attention à soi…  

          

M P5 en fait dans l’histoire du programme je sais pas forcement d’où vient l’impulsion, pour moi c’était pas forcément très clair, je pensais que 
tout viendrait du médecin, mais après en réalité j’ai eu l ‘impression que c’était pas comme ça           

N 0 Deux patients évoquent le paternalisme comme d'une situation qui pourrait être nécessaire pour pallier le manque de connaissance ou 
la volonté d'indépendance X       X 

N P1 après c’est vrai qu’au début, le côté paternaliste il est peut-être aussi nécessaire, on n’a pas l’expérience du diabète, on ne sait pas ce que 
c’est, à un moment donné, je pense que c’est juste de nous dire ce qu’il fait faire, sans forcément trop écouter le patient qui ne connait pas 
encore grand-chose 

          

N P5 Alors ça a un revers de la médaille… si vous faites tout ce que le médecin vous dit, quel que soit le taux de sucre, quelque part vous êtes pas 
acteur de ce taux de sucre, donc quelque part vous vous reposez… votre conscience elle est la en train de vous dire « ah mais moi j’ai suivi 
exactement tout ce que le médecin m’a dit et puis je progresse pas… si vous avez toutes les clés et que vous progressez pas et que vous 
arrivez pas à gérer tout ça, quelque part c’est un peu sur votre tête  voilà, c’est ça le revers de la médaille. 

          

N P5 [Quand on veut son indépendance on a les responsabilités qui viennent avec] Exactement, c’est ça de devenir adulte, de devenir adulte 
dans la maladie, voilà… ça je vous dis c’est le revers de la médaille.           

O 0 Un patient mentionne une perte de motivation sur la fin du programme tout en suggérant que le groupe peut-être une source de 
motivation   X       

O P2 Par contre ce qui est embêtant c’est qu’on a un petit peu tendance à s’endormir sur les lauriers. J’ai remarqué qu’à la fin de la cohorte 
2022, les gens étaient un peu fatigués de ce qu’ils faisaient. Un de nos camarade qui avait commencé a faire bcq d’exercice, ben il disait là 
je n’en peux plus. 

          

O P2 Il y a des phases de découragement, mais purée c’est vrai que cette maladie on peut guérir mais bon vaut avouer que ca dépend du score, 
de ton attente, de ton autodiscipline… et puis il peut y avoir un peu des problèmes pour le moral, et puis en fait il y aura toujours des 
exemples pour te donner la patate… 

          

P 0 Une patiente ne souhaite pas aller en atelier car elle n'aime pas s'exprimer devant un groupe, tout en soulignant que le groupe peut-être 
un support de motivation et qu'elle a apprécié vaincre sa solitude dans le dt2 en créant un partenariat avec ses soignants     X     

P P3 j’avoue que je n’ai jamais été dans les ateliers, parce que je ne suis vraiment pas à l’aise dans les échanges avec les autres patients,            
P P3 pour les gens à qui cela convient, y’a des gens qui aiment bien être en groupe pour les exercice et tout ça, pour se motiver... que ce soit 

peut être des atelier je sais pas, cuisine… ça peut être à tous les niveaux et tous les domaines (et je parle pas pour moi) parce qu’il y a des 
gens qui ont besoin de voir d’autres personnes pour se motiver  
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P P3 Ben ça m’a motivé déjà parce que je me sentais moins seule d’autant plus que moi j’étais en France avant et la prise en charge étais 
complètement différente, et du coup ça m’a fait voir le diabète d’un autre angle avec une vision complètement différente du coup c’est ce 
qui m’a aidé à me motiver aussi. 

          

Q 0 Une patiente mentionne le manque d'un professionnel de santé dans le domaine psy et/ou bien être (un autre patient l’a mentionné 
aussi hors enregistrement)     X     

Q P3 Je pense que si ma thérapeute avait eu un échange avec l’équipe, ça pourrait faire autrement en mieux aussi je pense.           
Q P3 Y’a une grosse partie psychologique que j’aurai aimé qui soit prise en charge en même temps aussi, parce que c’était lié.            
Q P3 oui, elle était géniale la physio, elle est géniale et tout, mais peut être aussi un coté bien être, enfin, je ne sais pas, peut-être pas des cours 

de yoga, mais des personnes qui connaissent un peu plus sur tout ce qui est bien être, relaxation, le coté de tout ce qui est prendre soin de 
soi, dans le sens pas médical 

          

Q P3 [prendre soin de soi, se focaliser sur] Sur soi, en dehors de tout ce qui étais médical, protocole,            
Q P3 si j’avais commencé le coté psy en même temps peut être que ça aurait débloqué plus tôt           

 

 



 

 

 

Au sein de l’Ensemble Hospitalier de la Côte, le projet R2D2, visant la rémission du 

diabète, souhaite développer un fort partenariat avec ses patients. J’ai été mandaté, en 

tant que Patiente Partenaire, pour le mettre en œuvre et pour représenter la perspective 

patient au sein du comité de pilotage. L’exploration des attentes et des représentations sur 

le partenariat chez les patients comme chez les soignants me permettront d’identifier les 

besoins prioritaires et de mettre en place un dispositif d’enseignement pour faire converger 

les deux publics vers le partenariat. 

Cette recherche qualitative a été menée en réalisant des entretiens semis-dirigés. 

L’analyse du matériel recueilli a permis d’obtenir une problématique générale qui soit au 

plus proche des publics concernés et d’analyser et de comprendre les différents groupes. 

Cette étude exploratoire a permis de mettre en évidence que tous les participants 

plébiscitent le partenariat mais tous se sont interrogés sur les compétences nécessaires 

pour que des patients s’investissent dans des actions de partenariat dans une dimension 

collective. En s’appuyant sur ces résultats, j’ai conçu un dispositif de formation au 

partenariat pour des patients et par des patients pour les aider à prendre conscience de 

leurs savoirs expérientiels, de leurs compétences de partenariat et leur donner quelques 

outils de communication. A ce jour, ce dispositif est prêt pour être expérimenté.  

L’objectif est de pouvoir renforcer le sentiment de légitimité des patients, et donc 

leur permettre de s’investir différemment dans le programme et favoriser l’émergence de 

nouvelles façons d’aborder la santé. Cette formation pourra aussi permettre aux soignants 

d’être rassurés sur les compétences des patients souhaitant participer et leur permettre de 

gagner du temps dans la mise en place d’actions de partenariat. 
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