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Résumé : La participation de « patients-partenaires » à différents 
niveaux du système de santé s’est particulièrement accrue depuis 
quelques décennies, soutenant le projet de démocratie en santé qui 
vise à améliorer la qualité des soins, par la représentation et la par-
ticipation des usagers. Le terme de « partenariat » est politiquement 
important, en tant que signal d’un changement de paradigme dont la 
mise en œuvre de ce projet dépend. Un tel mouvement d’institution-
nalisation convoque des enjeux de professionnalisation du « métier » 
de patient-partenaire, lequel n’est ni statutairement défini ni struc-
turé par des règles de métier. À défaut, ce pour quoi ces patients 
sont sollicités, ainsi que le concours qu’ils souhaitent apporter au 
sein des équipes de professionnels du soin relèvent néanmoins d’un 
travail, dont les enjeux psychiques et subjectifs n’ont que peu été 
étudiés. Nécessitant de mobiliser une théorie du travail, cet article 
discutera de la professionnalisation du patient-partenaire à l’aune 
de la théorie du travail vivant développée par la psychodynamique 
du travail.

Introduction

Le concept de «  patient-partenaire  » s’est particulièrement 
développé depuis quelques décennies en France, en écho à 
une tendance internationale d’inscrire les politiques publiques 
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et les pratiques de santé dans le courant de la démocratie en santé  1. 
Jusqu’alors, celle-ci se cantonnait, dans son expression, à la représenta-
tion des usagers et légitimait, de fait, leur participation directe à divers 
dispositifs de santé (démocratie participative) 2. Ce mouvement impor-
tant et en constante intensification s’accompagne de l’institutionnalisa-
tion du rôle et de la présence de ce nouvel acteur au sein du champ de 
la santé à plusieurs niveaux (Pomey et al., 2015) : à l’échelle nationale, 
régionale et locale 3. 

En dépit de ce mouvement d’institutionnalisation, la profes-
sionnalisation des patients partenaires n’en est encore qu’à ses balbu-
tiements. Si les termes de « patient-partenaire » s’imposent aujourd’hui 
(Compagnon, 2017 ; Mansouy, 2019 ; Reach et Jaury, 2024), ce consen-
sus lexical cache en réalité, d’une part, une grande variété des missions 
que chacun d’entre eux assume : de « patients chercheurs » pour garantir 
une démarche participative dans les études scientifiques ; de « média-
teurs de santé-pairs », « travailleurs-pairs » ou « patients ressources » 
intervenant au sein des équipes soignantes pour médiatiser les relations 
de soin avec les patients pris en charge ou apporter un regard réflexif 
sur le soin ; de «  patients formateurs » des professionnels de santé 
lorsqu’ils interviennent au sein des parcours universitaires de médecine 
ou de soins infirmiers. D’autre part, ces missions relèvent davantage d’un 

1. Aussi appelée « démocratie sanitaire », la démocratie en santé est définie comme une 
« démarche visant à associer usagers, professionnels et décideurs publics dans l’élabora-
tion et la mise en œuvre de la politique de santé » (https://sante.gouv.fr/systeme-de-sante/
la-democratie-en-sante/article/la-democratie-en-sante, consulté le 25.07.2024). Elle repose 
sur le principe de représentativité et de participation des usagers à tous les échelons du sys-
tème de soin, de ses pratiques à sa gouvernance politique. Un tel projet plonge ses racines 
dans les mouvements associatifs qui ont été particulièrement remarquables au moment de 
l’épidémie du vih et de l’affaire du sang contaminé. 
2. Les associations de patients (Sannié et al., 2024) ont largement contribué à l’émer-
gence du concept de patient-partenaire, notamment par leur travail d’explicitation (Gross, 
Traynard et Gagnayre, 2017), de partage (Dumez V., L’Espérance A., 2024), et de mobili-
sation des savoirs (Berkesse et al., 2018) issus de l’expérience des soins et de la vie avec la 
maladie des membres qui les composent afin de mettre en lumière et en valeur l’expertise 
complémentaire qu’apportent les usagers à celle des professionnels de santé.
3. Actuellement, des expériences de mise en place de ces partenariats sont menées aux Hos-
pices civils de Lyon et l’Assistance publique Hôpitaux de Paris, pour ne citer que quelques 
expériences françaises. 
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engagement personnel (Pomey et al., 2015) et bénévole que d’un métier 
défini en tant que tel sur le plan statutaire, et dont l’activité serait préci-
sément référencée par des règles de métier stabilisées 4.

Pour autant, le terme de «  partenariat  » indique que ces per-
sonnes 5, en tant qu’ayant fait ou faisant face elles-mêmes à la maladie, 
apportent leur concours aux équipes et institutions de soin en engageant 
bel et bien un travail. Si de précédents travaux ont montré les résistances 
qu’occasionne l’apparition de ce nouvel acteur dans les collectifs de 
travail, freinant l’avènement de la démocratie sanitaire (Boudier et al., 
2012 ; Bureau, Hermann-Mefsen, 2014 ; Gross et al., 2016 ; Berkesse, 
2024), peu ont pourtant mobilisé une théorie du travail. Essentiellement 
adossés à des épistémologies issues des sciences sociales, de l’éducation 
ou de gestion, peu se sont intéressés aux conséquences psychiques et 
subjectives de ce travail, à l’échelle du patient-partenaire. Ils gagneraient 
donc à être complétés par une théorie du travail proposant des liens entre 
travail, subjectivité, santé, et politique. 

En appui sur la théorie du travail vivant développée par la psycho-
dynamique du travail (Dejours, 2009, t. 1 et 2), cet article souhaite dis-
cuter des enjeux psychiques et subjectifs du travail du patient-partenaire, 
alors que ce travail ne s’inscrit pas encore dans un métier.  En premier 
lieu, nous reprendrons l’idée, démontrée antérieurement par des travaux 
en sciences sociales, que leur contribution trouve sa légitimité sur les 
habiletés et savoirs mis en œuvre pour faire face aux défis de la maladie et 
maintenir leur santé. Mais nous y ajouterons l’hypothèse que ce « savoir 
expérientiel  », dont la valeur technique relève du registre du «  savoir-

4. Les règles de métier en psychodynamique du travail désignent des accords normatifs, 
« c’est-à-dire une référence commune et stable qui vaut pour tous les membres du collectif 
et peut […] servir de repère pour tous, vis-à-vis des modes opératoires du travail collectif » 
(Dejours, 2009, t. 2, p. 85). Leur formulation n’est rendue possible que par une activité déli-
bérative qui permet d’accorder la somme des contributions individuelles, constituant ainsi 
la base de formes de coopération qui régissent les liens entre les différents membres d’un 
collectif de travail. Ces formes de coopération ne promettent pas le consensus parfait, mais 
ouvrent toutefois la possibilité de s’accorder a minima sur ce qu’il convient de faire d’une 
part et ce qui doit être proscrit d’autre part pour réaliser l’œuvre commune au mieux ». 
5. Dans cet article, le terme de « patient-partenaire » désignera des usagers du système de 
santé (des personnes faisant ou ayant fait l’expérience de la maladie en tant que patient, ou 
leurs proches) qui engagent un travail et des activités au service d’autres usagers/patients, 
afin d’améliorer les pratiques de soin. Celui de « professionnalisation » désigne le mou-
vement croissant qui les met en position de collaborer, aux côtés de « professionnels  » 
exerçant plus particulièrement en établissement de santé, à des objectifs de soin. Les dif-
ficultés, mais aussi le levier fécond que représente leur professionnalisation, discutés dans 
cet article, reposent sur la tension entre ce mouvement de professionnalisation et le fait que 
leur contribution ne puisse se référer à un métier en tant que tel. 
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faire  », signe également une dynamique sublimatoire dont la valeur se 
situe sur le plan narcissique, contribuant à la stabilisation de l’identité et 
de la santé de la personne malade. En seconde partie, nous montrerons 
par conséquent que, s’il est bien établi que le travail du patient-partenaire 
trouve sa légitimé sur ce savoir-expérientiel, l’enjeu de sa professionnali-
sation résiderait donc dans l’articulation entre préservation de soi – par le 
maintien de cette dynamique sublimatoire – et contribution à la réalisation 
de l’œuvre commune d’un « mieux soigner ensemble ». Or, la psycho-
dynamique du travail a montré que cette articulation repose essentielle-
ment sur une rétribution de l’ordre de la reconnaissance qui implique deux 
conditions intriquées : le jugement par les pairs d’une part, lequel néces-
site que puisse se déployer une activité délibérative – dite « déontique » 
– entre tous les membres d’un collectif  de travail, d’autre part. À de rares 
exceptions près, ces deux conditions peinent encore à être réunies, pour 
des raisons que nous expliciterons et dont nous montrerons les effets délé-
tères. L’absence d’activité déontique, nécessaire à l’invention de formes 
de coopération et à la reconnaissance de la valeur de la contribution du 
patient-partenaire, menace d’en grever la dynamique sublimatoire et, par 
conséquent, de dévoyer le sens de son engagement et d’en gauchir la por-
tée émancipatrice, participant pourtant du mouvement d’extension de la 
démocratie en santé. 

Du « travail vivant  » du malade au travail  
du patient-partenaire

La maladie et les soins constituent une épreuve pour la subjectivité 
et l’identité, dès lors que l’on admet que le corps est le lieu de l’expérience 
subjective, à partir duquel s’éprouve le sentiment d’être soi 6. Cette épreuve 
est souvent évoquée à l’aune des pertes, des renoncements et des pesan-
teurs inhérentes à la vie avec la maladie, en particulier chronique. Aussi, 
reconnaître le travail de patient-partenaire comme fondant la légitimité du 
concours qu’il apporterait à l’amélioration du vécu de la maladie d’autrui 
et du système de soin serait le signe que l’expérience déficitaire de la mala-
die ait pu être transformée en un gain sur le plan subjectif. Nous soute-

6. Précisons que le corps dont il est question ici n’est pas le corps biologique traditionnelle-
ment considéré par la médecine, mais plutôt le corps tel qu’il est vécu et investi par le moi 
du sujet, sous l’effet de l’exigence de travail que la pulsion lui impose. Il n’est pas possible, 
faute de place, de renvoyer à tous les travaux et auteurs qui, en psychanalyse, ont désigné ce 
corps sous les termes « d’érogène » ou « d’érotique » et qui en ont explicité le rôle dans les 
processus de construction identitaire en tant que facteur de maintien ou de déstabilisation 
de la santé de tout sujet, mentale et somatique.
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nons l’hypothèse que ce gain est le fruit de processus sublimatoires qui 
s’opèrent par le travail que le patient engage pour se soigner et maintenir 
sa santé. Si les sciences sociales ont, les premières, amené ce concept de 
« travail du patient » atteint de maladie somatique, nous les complèterons 
avec les apports de la psychodynamique du travail qui éclairent les liens 
entre travail, identité et santé, psychique et somatique, point particulière-
ment important pour comprendre les ressorts et la portée potentiellement 
bénéfique, à l’échelle intrapsychique de l’engagement du patient-partenaire.  

Être malade, c’est travailler ! L’apport de la sociologie
Il revient à Anselm Strauss, sociologue interactionniste, d’avoir 

identifié et conceptualisé, par la notion de travail, l’ensemble des activités 
que mènent les personnes atteintes de maladie, en particulier chronique 
(Strauss et al., 1982). Il englobe dans ce terme d’« activités » tout ce qui 
permet à la personne malade d’assurer ses soins, c’est-à-dire d’une part les 
soins techniques et médicaux dont elle est « l’objet » – induisant néces-
sairement une notion de passivité –, mais également ceux qu’elle y ajoute 
activement pour conserver le meilleur état de santé possible, en dépit des 
atteintes physiologiques de la maladie, ses poussées et rémissions impré-
visibles et irrégulières. Ici, Strauss souligne donc déjà l’engagement indi-
viduel du patient quant à la « gestion » de la pathologie : l’intelligibilité 
qu’il déploie vis-à-vis des savoirs pharmacologiques et des prescriptions 
médicales ; les actions qu’il organise pour les comprendre et les « appli-
quer », mais aussi celles qu’il met en œuvre de façon autonome, et donc 
« hors-champ » des gestes et regards médicaux (Corbin et Strauss, 1985) 7. 
Ce travail comprend aussi les mouvements émotionnels avec lesquels il 
doit composer au regard des désordres multiples que la maladie génère 
sur toutes les dimensions de sa vie, corporelle, affective, professionnelle 
et sociale. Strauss ajoute enfin que ce travail, bien que partiellement ou 
totalement invisibilisé 8, revêt une haute importance dans ce qu’il appelle 

7. Strauss précise qu’en raison des avancées de la médecine et des dispositifs thérapeu-
tiques, ces activités propres au patient se déploient non seulement à l’hôpital, mais aussi de 
plus en plus en ambulatoire, impliquant nécessairement la sphère du domicile et par consé-
quent bien souvent les proches. L’incidence exponentielle des maladies chroniques depuis 
la seconde moitié du 20e siècle renforce l’importance de cette précision. 
8. Ces travaux, bien que restant d’une formidable actualité, datent néanmoins de plus de 40 
ans. Depuis, une littérature abondante les a commentés et prolongés, irriguant notamment 
les réflexions sur les éthiques du care et certaines pratiques de soin comme l’éducation 
thérapeutique du patient (etp).
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les «  trajectoires » de soin (Strauss et al., 1982, p. 981), notamment en 
influençant l’évolution de la pathologie, la qualité de la prise en charge 
ainsi que les relations de soin. 

Le travail vivant de la personne malade : une voie d’émancipation 
contre les déterminismes de la maladie 

Un nombre important de travaux ont établi que l’ensemble de ces 
activités constitue un « savoir expérientiel » qui légitimerait le travail du 
patient partenaire. Cette notion recouvre l’idée qu’être malade constitue 
une expérience subjective et singulière 9, source d’apprentissages multiples 
et précieux qui se potentialisent en différents types de « savoirs », dont il 
conviendrait que l’ensemble des acteurs du soin puissent tenir compte. En 
se propageant à la fois épistémologiquement, politiquement et progressi-
vement dans les pratiques de soin (Flora, 2015 ; Jouet et al., 2010 ; Gross 
et Gagnayre, 2013 ; Tourette Turgis et Pereira-Paulo, 2018), le concept de 
savoir expérientiel a contribué à ce qu’une attention croissante soit accor-
dée au point de vue des patients, en ce qu’il contribuerait à l’amélioration 
de la qualité et de l’efficacité des soins. 

Nous souhaitons compléter ces apports à l’aune de la théorie du tra-
vail vivant, en affirmant que, si ce savoir expérientiel détient indéniable-
ment une valeur technique relevant du registre du « savoir-faire », il signe 
également une dynamique sublimatoire particulièrement précieuse pour 
l’économie psychique de tout sujet faisant l’expérience de la maladie, sa 
valeur se situant essentiellement sur le plan de « l’être », donc en termes 
de gain narcissique. Selon cette approche, la sublimation constitue l’un des 
destins de l’expérience de la souffrance « ordinaire » que provoque toute 
situation de travail. De fait, le travail est, pour tout un chacun, « un rapport 
au réel qui ne se fait connaître au sujet que par l’expérience désagréable 
qu’il lui impose » (Debout, 2014, p. 11), en raison de la résistance que le 
réel oppose à la maîtrise nécessaire pour réaliser la tâche prescrite. Sur 
le plan psychique, travailler commence par conséquent toujours par faire 
l’expérience du doute, de l’impuissance, de la fatigue, voire de l’échec. 
Cette souffrance dite « ordinaire » est entendue à la fois comme un effort, 
mais elle se révèle également un levier pour la surmonter et la subver-

9. Cette singularité est à prendre en compte selon les pathologies dont le patient est atteint, 
mais également au sein d’une même pathologie puisque, sous cet angle, une même mala-
die n’est pas nécessairement vécue, appréhendée, perçue, éprouvée et accompagnée de la 
même manière par toutes les personnes qui en sont atteintes. Elle s’inscrit dans une tradition 
de distinguer « la maladie du malade et la maladie du médecin » qu’a proposée G. Canguil-
hem en philosophie. 
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tir, processus qui s’opère en deux temps. Tout d’abord par l’invention de 
techniques et d’habiletés servant un travail de production, de l’ordre du 
savoir-faire, qui mobilise l’intelligence du corps et se traduit par l’accès 
à de nouveaux registres de sensibilité du corps : « Dans le travail vivant, 
celui ou celle qui travaille part toujours d’un état de choses préexistant 
qui, par sa résistance, provoque l’intelligence. Et pour surmonter cette 
résistance, l’intelligence ne crée pas. Son génie procède plutôt de la sub-
version des pesanteurs objectives, par un processus de subjectivation du 
réel où le corps tient le rôle principal  » (Dejours, 2018, p. 100). C’est 
ensuite la perlaboration psychique de ces trouvailles et gains qui engendre 
un sentiment d’accomplissement de soi et d’accroissement des pouvoirs 
du Moi, et conduit à une transformation subjective dont la valeur sur le 
plan narcissique est inestimable : « […] travailler ce n’est pas seulement 
produire, c’est aussi se transformer soi-même et cette transformation de soi 
est essentiellement une transformation de la façon d’habiter son corps » 
(Dejours, 2014, p. 25). L’accroissement subjectif, provenant de l’épreuve 
du travail qui se mue en expérience de plaisir pour le sujet, constitue le 
premier niveau de sublimation selon la psychodynamique du travail.

Aussi, au-delà de la production de « techniques » permettant de lut-
ter contre la maladie qu’ont mises en lumière les sciences sociales, le tra-
vail de la personne malade est par conséquent l’une des clés pour que celle-
ci parvienne à créer une communication intime avec son corps, c’est-à-dire 
à le faire sien et à l’investir comme socle de son identité. Sans cela, elle 
risque de lui montrer des signes de désinvestissement, de ne plus l’« habi-
ter » et de se cantonner à recevoir passivement les soins, ce qui compromet 
non seulement leur succès ou leur efficacité, mais représente également 
une menace d’aggravation de l’affection somatique ou d’une décompen-
sation psychique. En cela, nous pensons que ces processus sublimatoires 
liés au travail de la personne malade détiennent une portée émancipatrice 
qui lui permettent donc non seulement de subvertir, au moins en partie, les 
effets des déterminismes biologiques pesant sur son corps, mais participent 
également d’une dynamique particulièrement importante sur le plan de sa 
santé psychique et somatique. 

Les dynamiques sublimatoires à l’épreuve des enjeux 
de la professionnalisation du patient-partenaire 

En raison des liens étroits entre travail et santé qui ressortissent sur 
le plan psychique aux processus sublimatoires et aux gains narcissiques 
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qui en découlent (Gernet, 2009 ; Dejours, 2014, 2021), ceux-ci s’avèrent 
par conséquent particulièrement précieux pour toute personne ayant pâti 
ou pâtissant de l’expérience de la maladie. Dès lors, tout l’enjeu de la pro-
fessionnalisation du patient-partenaire réside dans l’articulation entre pré-
servation de soi – c’est-à-dire le maintien de cette dynamique sublimatoire 
et de ces gains subjectifs – et réalisation de l’œuvre du « mieux soigner 
ensemble ». Au risque, sinon, qu’elle ne soit délétère non seulement sur 
le plan de sa santé, mais aussi contre-productive pour repenser l’action 
collective vers l’amélioration de la qualité des soins. 

Cette articulation repose essentiellement sur la reconnaissance du 
concours qu’apporte le patient partenaire, laquelle nécessite mécanique-
ment de remanier les formes de coopération des collectifs de travail qui 
les accueillent. Car, quand bien même soignants et patients s’y montrent 
favorables « idéologiquement » en reconnaissant sincèrement la valeur du 
savoir expérientiel, la prise en compte effective, pratique et technique, de 
la contribution de ce nouvel acteur du soin est rendue difficile pour plu-
sieurs raisons déjà bien identifiées dans la littérature. Dans le prolonge-
ment de travaux précédents, nous montrerons qu’elles renvoient à un tel 
changement de paradigme que la reconnaissance du travail des patients-
partenaires ne peut s’opérer qu’en appui sur une activité délibérative. Sans 
cela, les apports spécifiques des patients-partenaires à l’œuvre collective 
du «  mieux soigner  ensemble » se verraient non seulement compromis, 
mais pourraient surtout mettre en péril les processus sublimatoires aux fon-
dements de leur engagement, menacer les gains subjectifs qui en sont issus 
et, par suite, leur identité et leur équilibre psychique.

Entraves à une reconnaissance collective des apports du patient-
partenaire

Tout d’abord, du fait de sa nature épistémique, le savoir expérientiel 
dialectise celui des professionnels du soin. Le premier est en effet le fruit 
d’efforts, de trouvailles et d’habiletés singulières et subjectives dévelop-
pées face à la maladie, alors que le second est fondé sur des normes bio-
médicales acquises au cours d’une formation marquée de la référence au 
critère d’objectivité scientifique, que la généralisation de l’evidence-based 
medecine a contribué à établir comme peu contestable. Dans le monde 
du soin, ce dernier fait encore largement autorité et oriente les pratiques 
(Boudier et al., 2012 ; Gross et al., 2016). Par conséquent, admettre la por-
tée pratique de ce savoir expérientiel en termes d’amélioration concrète des 
soins demande de reconsidérer l’asymétrie des relations soignants-soignés 
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(Compagnon, [2016]2017 ; Dumez & Lespérance, 2024) et de revisiter la 
« répartition de toutes les formes de pouvoirs en santé, y compris celle du 
“pouvoir soigner” et du “pouvoir décider” » (Jouet et al., 2010, p. 14), très 
liés au statut du savoir et de l’expertise médicale (Gross et al., 2016). 

Or, rien n’est moins simple ! Et la persistance de cette asymétrie peut 
gauchir la valeur accordée aux apports pratiques des patients-partenaires, à 
ce qu’ils ne puissent être discutés, et encore moins validés collectivement, 
ce qui est un facteur déstabilisateur de la subjectivité de toute personne qui 
travaille : « L’apport majeur de la clinique du travail est de montrer que le 
travail porte en soi la potentialité d’inscrire les rapports intersubjectifs dans 
la matérialité du faire et de sa puissance mutative pour le sujet. Très éloi-
gnée d’une clinique interpersonnelle basée sur des interactions, l’intersub-
jectivité fait ici référence à une conception dynamique des rapports entre 
le réel du travail, autrui et le sujet lui-même. Ainsi, une reconnaissance 
triangulaire rigoureuse reste indexée au réel du travail accompli au travers 
de jugements sur le faire et non sur la personne. » (Edrei, 2014, p. 795.) 

Ajoutons que les patients-partenaires se retrouvent le plus souvent 
seuls dans les équipes de soin qui les accueillent. Or, si la reconnaissance 
passe par la construction rigoureuse de jugements par les pairs, l’isolement 
des patients-partenaires induit donc des difficultés  supplémentaires  : la 
reconnaissance de leur travail se voit essentiellement tributaire de « pairs » 
qui ne partagent pas le même « métier » du soin, et dont le collectif est 
de facto plus puissant en nombre, mais aussi en raison de la nature de 
son autorité épistémique et pratique. Ainsi, reconnaître la contribution du 
patient-partenaire, au sens d’en gratifier le « plus » ou l’«  inédit » dont 
la prise en compte viendrait modifier concrètement les pratiques de soin, 
bouscule mécaniquement les manières de «  faire soin  », déstabilisant 
l’identité et le positionnement des professionnels du soin, mais également 
celle des patients eux-mêmes (Schaad et al., 2017). 

Un tel changement de paradigme souligne qu’au-delà de repenser 
les pratiques de soin, les enjeux de reconnaissance du travail du patient-
partenaire sont donc éminemment politiques, et requièrent des instances 
délibératives poussées : « Coopérer entre usagers et professionnels pour 
davantage de pouvoir d’agir sur la santé et l’organisation qui la détermine, 
et sachant que le système de santé confère davantage de pouvoir d’agir 
aux professionnels sur son organisation, requiert donc de reconnaître cette 
asymétrie et de la corriger au sein de ces espaces » (Berkesse, 2024). De 
fait, l’activité déontique est considérée dans de nombreux travaux comme 
le point de pivot du déploiement de la démocratie en santé « en actes », 
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un catalyseur qui permettrait d’ouvrir sur des formes de coopération sou-
tenant sa puissance pratique et politique. Nous compléterons ce point en 
insistant sur le fait qu’elle est aussi indispensable pour que le gain sub-
jectif du patient-partenaire se prolonge sous le regard d’un autre, en appui 
sur une coopération au profit d’une réalisation commune, dont la valeur 
dépasse celle des contributions individuelles. Le gain subjectif étant, en 
psychodynamique du travail, « le déploiement de l’intelligence singulière 
et collective, couplée à la dynamique de la reconnaissance  » (Debout, 
2014, p. 19). 

L’activité déontique à l’épreuve des organisations du travail 
des institutions de soin

Toutefois, les espaces et activités de délibération sont aujourd’hui for-
tement compromis par les organisations du travail régissant, de manière 
quasi dominante, les institutions de soin. De nombreux travaux en sciences 
sociales et clinique du travail (Molinier, Flottes, 2012  ; Supiot, 2015  ; 
Dejours, Gernet, 2016  ) montrent en effet que, depuis la fin des années 
1980, toutes les organisations du travail connaissent de profondes dégrada-
tions, sous l’effet de la généralisation de politiques publiques et de gouver-
nance qui placent la rentabilité et le réalisme économique au premier plan. 
Touchant tous les secteurs, celui du soin n’est pas épargné, par l’introduc-
tion d’un ensemble de mesures répondant à des logiques néolibérales qui 
ont considérablement réduit les espaces formels et informels de délibéra-
tion dans les établissements de soin publics comme privés, au détriment de 
pouvoir organiser un soin de qualité (Gernet, Chekroun, 2008 ; Belorgey, 
2010 ; Dumesnil, 2011 ; Méda, 2021). Les plus connues de ces mesures, 
et dont les effets ne cessent de se faire entendre, sont la T2A – tarification à 
l’acte – et la loi hôpital, patients, santé et territoires de 2009. Leurs critères 
d’optimisation des temps de travail régie par des tâches protocolisées et 
encadrées par des activités de « reporting » croissante, dans un contexte de 
réduction des coûts, d’effectifs restreints en dépit d’une charge de travail 
qui s’alourdit, sans compter la fragmentation des organisations et parcours 
de soin en raison de la technicisation et de la spécialisation de plus en plus 
poussée de la médecine, tout cela pèse fortement sur l’activité déontique 
des collectifs de travail. 

Sans activité déontique ni possibilité de repenser les organisations 
du travail, l’institutionnalisation du patient-partenaire risque de ne 
se développer qu’au prix d’être fixée sous forme de procédures impo-
sées «  par le haut  », revenant à établir une professionnalisation par 
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l’institutionnalisation de ce nouvel acteur, alors qu’elle demanderait à être 
élaborée au sein de ces espaces de délibération, à partir des particularités 
de la ou des pathologies traitées et des spécificités des parcours de soin 
qui leur sont liés, et de l’éventuel réseau associatif en présence. L’activité 
déontique, étant pour la psychodynamique du travail au principe même 
de la constitution des règles de métier, revêt par ailleurs une importance 
cruciale pour que les conflictualités que génère la prise en compte du tra-
vail du patient-partenaire au sein des équipes de professionnels qui l’ac-
cueillent soient régulées. 

Ainsi, si le rôle du patient-partenaire semble essentiel au déploiement 
du projet de démocratie sanitaire, les espaces délibératifs sont indispen-
sables pour soutenir des formes de coopération dont le point de départ est 
la considération du travail vivant du patient partenaire, en articulation avec 
le travail vivant de celles et ceux avec lesquels il travaille, dans le but d’une 
amélioration qualitative du soin et des politiques de santé. Sans dispositif 
qui en accompagne la création et la tenue 10, il semble que non seulement 
la reconnaissance de la contribution du patient-partenaire, mais également 
la réjouissance collective d’œuvrer ensemble pour un meilleur soin soient 
compromises, dans le respect du travail vivant de chacun, source d’un plai-
sir irremplaçable à contribuer à des formes de soin plus respectueuses de 
l’éthos et de l’éthique que soignant, patient, institution et même la société 
appellent de leurs vœux aujourd’hui. 

Des effets sur la dynamique sublimatoire du patient-partenaire
Il est déjà mentionné dans la littérature quelques effets délétères de 

l’absence d’activité déontique sur la professionnalisation des patients-par-
tenaires. Certains auteurs s’inquiètent, par exemple, que ceux-ci puissent 
être instrumentalisés «  pour pallier les besoins structurels et financiers 
d’un système de soins en difficultés » (Gross et al., 2016, p. 8) ou encore 
qu’ils fassent l’objet de « coopt[ation] pour se conformer aux obligations 
légales » (Friconneau et al., 2020, p. 63). Tout cela aurait pour conséquence 
délétère d’inverser les rapports entre leurs besoins et leurs « droits », réi-
fiant les résistances de chacun des acteurs et barrant sans doute les voies 
de coopération. 

10. Comme mentionné p. 1, note 3, il existe aujourd’hui quelques heureuses initiatives de 
ce type aux hospices civils de Lyon et à l’Assistance publique des hôpitaux de Paris. Les 
équipes qui souhaitent travailler un projet de soin dans lequel s’insère la collaboration avec 
un patient-partenaire peuvent bénéficier d’un accompagnement qui consiste non pas à don-
ner des solutions, mais à soutenir l’activité déontique de cette équipe. 
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Mais, pire encore, cela peut aboutir au fait que leur engagement soit 
dévoyé, touchant de plein fouet les processus sublimatoires évoqués au 
début de cet article, ce qui s’avère particulièrement dangereux en termes de 
santé pour toute personne qui travaille, plus encore pour une personne qui a 
fait, ou fait encore face aux défis de la maladie. La contribution du patient-
partenaire représente un mouvement subjectif important, signe qu’il a 
d’une manière ou d’une autre non seulement transformé l’expérience de 
la maladie, mais également qu’il juge cette expérience utile et ayant de la 
valeur. Pour celui ou celle qui s’y engage, apporter son concours à l’amé-
lioration de la qualité des soins apparaît donc aussi comme une occasion 
de réparer les accidents de la subjectivité auxquels l’épreuve de la maladie 
l’a contraint, de lui redonner sens en lui permettant de se réinscrire dans 
le monde social  : pouvoir restituer les difficultés et les apports de cette 
expérience sur la scène du soin revient à se positionner autrement face à la 
maladie et participe d’un facteur de renforcement narcissique. 

Faute de reconnaissance et d’activité déontique, l’expérience de tra-
vail du patient‑partenaire peut mettre en péril cette dynamique sublima-
toire, qui par ailleurs prolonge celle du travail qu’il a développée pour lut-
ter contre la maladie évoquée plus haut. Mais la forme la plus préoccupante 
d’un tel dévoiement, la plus délétère pour la dynamique sublimatoire qui 
sous-tend la trajectoire du patient-partenaire, depuis son travail de maladie 
jusqu’à son travail d’acteur du soin, serait de se voir contraint, pour que 
son travail soit reconnu ou qu’il puisse parvenir à l’effectuer, de recourir à 
des manières de faire contraires à son sens moral. En effet, si les différents 
points mentionnés plus haut se conjuguent, tout patient-partenaire pour-
rait dès lors être amené à contribuer indirectement ou directement à des 
projets ou pratiques de soin dont il réprouverait les modalités et la finalité, 
qu’il jugerait comme à rebours de ce pourquoi il a souhaité engager son 
concours. Il pourrait dès lors être sujet à une souffrance éthique (Dejours, 
2021, p. 115), au même titre que tout autre professionnel du soin, ruinant 
le trajet sublimatoire et d’émancipation qu’il a opéré, depuis sa condition 
de personne aux prises avec les défis de la maladie.

Conclusion
Prendre en compte le travail des patients-partenaires à la lumière de 

ses potentialités sublimatoires ouvre des pistes heuristiques pour le dévelop-
pement de la démocratie en santé. Cette approche soutient en effet la réflexion 
sur les écueils qui empêchent le partenariat entre soignants et usagers du 
soin de se déployer, pierre angulaire de la démocratie en santé. Entraînant 
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des remaniements majeurs des rapports entre soignants et patients autour 
du « mieux soigner ensemble », la professionnalisation de ce nouvel acteur 
du soin ne peut se passer d’une activité délibérative, à partir de laquelle ces 
remaniements doivent être collectivement élaborés, afin que les modifica-
tions qu’elle entraîne sur les relations de soin et les règles de métier de cha-
cun des professionnels soient discutées et ajustées. Bien qu’une telle acti-
vité délibérative soit largement compromise par les organisations du travail 
des institutions de soin actuelles, cette voie reste néanmoins non seulement 
possible, mais constitue une réelle issue pratique et politique quant à leur 
rigidité, source de souffrance pour les usagers du soin, comme pour les soi-
gnants eux-mêmes. La professionnalisation du patient-partenaire ne jouera 
son rôle de catalyseur du projet de démocratie en santé qu’en passant par la 
création de formes de coopération soutenant un travail de soin de qualité, 
au sens d’une alliance entre un objectif thérapeutique et la prise en compte 
de ses aspects relationnels, éthiques et respectueux du travail des personnes 
qui y contribuent. À ces conditions, la professionnalisation du patient-parte-
naire pourrait garantir le prolongement des processus sublimatoires qui sous-
tendent son engagement subjectif dans ce travail de « partenariat », dont le 
rôle dans son économie psychique apparaît plus crucial encore que pour tout 
autre travailleur, en raison de l’épreuve qu’ont constituée, pour sa subjecti-
vité et sa construction identitaire, la maladie, les traitements et les soins. 
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The Challenges of Professionalising Patient-Partners : Contribu-
tions from Psychodynamics of Work
Abstract : The participation of ‘patient-partners’ at different levels 
of the healthcare system has increased particularly over the last few 
decades, supporting the health democracy project which aims to 
improve the quality of care through the representation and partici-
pation of users. The term ‘partnership’ is politically important, as it 
signals a paradigm shift on which the implementation of this project 
depends. Such a move towards institutionalisation raises issues of 
professionalisation of the patient-partner ‘profession’, which is nei-
ther statutorily defined nor structured by professional rules. Failing 
that, what these patients are asked to do, and the contribution they 
wish to make within teams of care professionals, is nonetheless a 
matter of work, the psychological and subjective issues of which 
have been little studied. This article will discuss the professionali-
sation of the patient-partner in the light of the theory of living work 
developed by psychodynamics of work.
Keywords : Patient-partner. Living work. Health democracy. Subli-
mation.
Los retos de la profesionalización de los pacientes-socios: aportes 
de la psicodinámica del trabajo
Resumen : La participación de los «pacientes-socios» en los distin-
tos niveles del sistema sanitario ha aumentado especialmente en las 
últimas décadas, apoyando el proyecto de democracia sanitaria que 
pretende mejorar la calidad de la asistencia mediante la represen-
tación y la participación de los usuarios. El término «asociación» 
es políticamente importante, ya que señala un cambio de paradigma 
del que depende la aplicación de este proyecto. Esta institucionali-
zación plantea la cuestión de la profesionalización de la «profesión» 
de paciente-socio, que no está definida ni estructurada por normas 
profesionales. En su defecto, lo que se pide a estos pacientes, y la 
contribución que desean aportar en el seno de los equipos de pro-
fesionales de la asistencia, no deja de ser una cuestión de trabajo, 
cuyos aspectos psicológicos y subjetivos han sido poco estudiados. 
Este artículo aborda la profesionalización del paciente-socio a la 
luz de la teoría del trabajo vivo desarrollada por la psicodinámica 
del trabajo.
Palabras clave : Paciente-socio. Trabajo vivo. Democracia sanita-
ria. Sublimación.
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