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JEUDI 14 NOVEMBRE

L'université des patients
Un exemple d’'usage d’un instrument d’Etat au service de la reconnaissance
de I'expérience des malades : mise en récit et mises sous tensions

Catherine Tourette-Turgis est maitresse de conférences
habilitée a diriger des recherches en sciences de
léducation & Sorbonne Université (France) et membre
de l'unité de recherche Formation et apprentissages
professionnels (FAP, Conservatoire national des arts et
métiers, Frqnce). Fondatrice de I'Université des patients
(sorbonne Université), elle dirige les enseignements
de la spécialité Education thérapeutique (diplome
universitaire, master 1 et master 2).

Discutante : Fabienne Hejoaka, docteure en anthropologie, patiente
experte et chercheuse associée au Laboratoire Population environnement
développement (LPED, Aix-Marseille Université, Institut de recherche pour le
développement, France)

Dans la lignée des approches capacitaires de la vulnérabilité, I'Université
des patients représente un exemple d'interpellation de l'institution
académique sur le droit & I'éducation et & la formation tout au long de la
vie des personnes en situation de maladie chronique. Catherine Tourette-
Turgis retrace le contexte historique de la création de I'Université des patients
et notamment son héritage des mouvements sociaux d’émancipation.
Elle présente les mises sous tensions institutionnelles, épistémiques et
pédagogiques que ce dispositif engendre tout en exposant les partis pris
conceptuels qui en orientent 'action.

Focus sur un dispositif I'ETP (1)

Etude des relations proches (aidants)/patients dans les rhumatismes
inflammatoires chroniques, impact et conséquences

pour la mise au point d’'une ETP spécifique

Didier Poivret', Aurélie Untas? Emilie Boujut?, Christel Vioulac? C. Delannoy*,
Laurence Cdrton®, Anne Christine Rat®, Janine-Sophie Giraudet-le Quintrec’,
Catherine Beauvais®

(1) centre hospitalier régional (CHR) Metz-Thionville, France

(2) Institut de psychologie, Université Paris-Descartes, France

(3) Laboratoire de psychopathologie et processus de santé (LPPS),
Université de Cergy-Pontoise, France

(4) Psychologue clinicienne, France

(5) Association frangaise de lutte antirhumatismale (AFLAR), France

(8) service de rhumatologie, Centre hospitalier universitaire (CHU) de Caen,
France

(7) service de rhumatologie, Hopital Cochin, Paris, France

(8) service rhumatologie, Hopital Saint-Antoine, Paris, France



Aux sources (d’un possible renouveuu) del’ETP:
le mouvement d’autonomie des patients en France (1943-2002)

Alexandre Klein est historien et philosophe des
sciences spécialisé dans lhistoire de la santé a l'époque
contemporaine. Il est actuellement membre de
I'Unité de recherche sur l'histoire des soins informiers
de I'Université d'Ottawa au Canada, dont il assure
également la coordination.

Discutante:Sophie Arborio est maitresse de conférences
habilitée a diriger des recherches en anthropologie et
membre du Crem (Université de Lorraine, France)

Depuis sa fondation, l'éducation thérapeutique du patient (ETP) repose sur un
paradoxe majeur : elle appelle, dans ses principes, d 'autonomie du patient
et & son devenir acteur, mais sans pour autant accepter, dans les faits, les
conséquences de sa pleine agentivité. Longtemps reléguée au second plan,
cette situation antinomique, caractéristique de la démocratie sanitaire,
se révéle aujourd’hui particulierement problématique pour une ETP qui
cherche d se réinventer dans un monde ou les revendications des patients et
usagers se font de plus en plus bruyantes. Pour tenter de sortir 'ETP de cette
impasse, Alexandre Klein revient sur l'histoire du mouvement d’autonomie des
patients afin de mettre en lumiére ses enjeux épistémologiques, mais aussi
éminemment politiques.

VENDREDI 15 NOVEMBRE

Circulation culturelle des savoirs en santé

Daniel Raichvarg est professeur émérite en sciences
de linformation et de la communication & I'Université
de Bourgogne (France), membre de l'unité de recherche
Communication, médiations, organisations, savoirs
(Cimeos) et président d’honneur de la Société frangaise
des sciences de linformation et de la communication.
Ses travaux portent sur la vulgarisation des sciences et
la communication scientifique (scmté, environnement,
relations sciences/société..).

Discutante : Emmanuelle Simon est maitresse de conférences en sciences
de linformation et de la communication et membre du Crem (Université
de Lorraine, Frqnce)

Les savoirs scientifiques et médicaux sont partout dans I'éducation
thérapeutique du patient — explicitement convoqués, implicitementinvoqués.
Mais quel(s) réle(s) jouent-ils dans ce ménage & plusieurs ? Instruments
d’éducation ? Outils de domination ? Indéniablement, ils sont des éléments de
perturbation des situations otiils sont en jeu(x). Back to basics... Regardons les
circuler dans la banalité de leur quotidien : dans les séries télévisées ou dans
les films, parfois & succes (et méme oscarisés), dans les chansons, voire au
thédtre. Et essayons de les penser comme objets commmunicants.




Focus sur un dispositif d’ETP (2)

Projet DenuHAD, de I'’hépital au domicile :

pour une amélioration de la démarche éducative en nutrition entérale
Niasha Michot!, Lucie Germain? Phi-Linh Nguyen-Thi? Justine Krier',
Clémence Mercier, Sabrina Leclerc!, Céline Leveque-Daval®

(1) unité transversale de nutrition, CHRU de Nancy, France

(2) unité transversale d’éducation thérapeutique du patient, CHRU de
Nancy, France

(3) Hospitalisation & domicile de 'agglomération nancéienne (Hadan),
France

Focus sur un dispositif 'ETP (3)
Formel etinformel dans 'ETP du patient aphasique
Nacira Zellal (directrice de I'Urnop, Université d’Alger 2, Algérie)
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http://www.langage-societe.fr/
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