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DEVENIR

LE PARTENAIRE DE SES SOINS

André Néron est le directeur du Bureau partenariat patient a I’'ULB. Il retrace son
parcours de patient, de patient partenaire et de partenaire du systéme de soins en
Belgique, et au Québec dont il est originaire.

Propos recueillis par Pascale Meunier, rédactrice de Santé conjuguée.

Quels enseighements tirez-vous de
votre vie de patient?

André Néron : Depuis ma naissance je suis at-
teint d’'une maladie chronique respiratoire trés
connue, l'asthme. Avec le temps, d’autres pro-
blématiques de santé chronique se sont ajou-
tées: une haute tension artérielle et un diabete
de type 2 ces derniéres années. Au fil des ans jai
également eu des problémes de santé physique
treés importants, dont un staphylocoque doré ré-
sistant qui m’a amené jusqu’a la chirurgie. En
Belgique, j’ai fait une thrombose veineuse cé-
rébrale et quelques semaines plus tard un acci-
dent vasculaire cérébral. Heureusement je n’ai
aucune séquelle ! Que retenir de tout cela ?

La premiére ligne de soins est de la plus grande
importance, dans la majorité des cas il s’agit du
premier contact entre un patient et un profes-
sionnel de la santé. Que ce soit dans un centre
hospitalier ou dans une maison médicale, I'en-
semble des services et des soins commence par
l'accueil, la prise de rendez-vous, puis I'annonce
du diagnostic qui doit se faire de la meilleure
maniére. Peu importe out 'on se trouve, la qua-
lité des soins que 'on recoit dépend de la quali-
té du travail des étres humains qui sont en fonc-
tion. Leur niveau d’humanisme, d’empathie et
de compétence fait la réputation de ’établisse-
ment et non l'inverse. Un patient se rendra ra-
pidement compte si 'équipe de soins travaille en
collaboration ou non. Les divergences dans la
maniere de lui transmettre les informations sont

une source d’inquiétude supplémentaire pour lui.

Depuis quand vous définissez-vous
comme un patient partenaire?
Presque depuis dix-huit ans, et jen ai au-

jourd’hui cinquante-huit. Dés mon enfance, on

m’a dit quoi faire ou ne pas faire avec cet as-
thme qui avait une incidence majeure sur l'en-
semble de ma vie. J'ai été hospitalisé plusieurs
fois par an et pour de longues périodes, avec
les inconvénients que cela implique pour moi-

méme, pour ma famille

et, plus tard, pour mes <« L3 qua”té des soins

employeurs.

Lorsque vous étes un  qUe€ I’'on regOit dépend

jeune garcon et que

lon vous interdit de de la qualité du travail

pratiquer des activi-

tés physiques a cause d€S étres humains qUi

d’une maladie, c’est a

la fois triste et com- Sont en fonction. »

pliqué. A I'adolescence,

comme tout ado, j’ai commencé a identifier des
choses qui ne me convenaient pas. J’acceptais
de moins en moins lattitude de certains profes-
sionnels de la santé qui, de facon générale, soi-
gnaient une pathologie et pas une personne avec
une maladie. Le monde médical était trés pa-
ternaliste et avec 'appui de parents qui veulent
protéger leurs enfants, cette dynamique a préva-
lu tres longtemps, trop longtemps. Et c’est mal-
heureusement un constat que des patients font
encore régulierement de nos jours... J’ai alors
regroupé quelques professionnels de la santé en
leur indiquant clairement mon souhait d’étre
soigné pour la personne que j’étais, avec une pa-
thologie, et non l'inverse, et en spécifiant que les
soins et les réactions que je pouvais avoir avec
cette maladie étaient différents de ceux qu’un
autre patient pouvait avoir. Trés peu de profes-
sionnels de la santé sont a Iécoute de leur pa-
tient, ils prétendent savoir de manieére unilaté-
rale ce qui est bon pour lui. Entre les deux, la

communication doit étre meilleure. C’est I'une
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«Ce partenariat de
soins doit s’établir dés
I’annonce du diagnostic,
il doit se faire dans le

respect mutuel. »

1. W. Hesbeen, La
qualité du soin infirmier.
De la réflexion éthique a

une pratique de qualité,

Elsevier Masson, 2017.

Le patient, partenaire de ses soins et du systeme de santé

des raisons qui expliquent que la moitié environ
des personnes atteintes de maladies chroniques
- une statistique comparable dans tous les pays
occidentaux — ne sont pas fideles a leur traite-

ment.

Quels avantages y voyez-vous ?

Etre un patient partenaire, c’est étre maitre de
son destin. C’est accepter de collaborer avec des
professionnels de la san-
té qui vous accompagnent
dans votre cheminement
avec une maladie chro-
nique et cela peut aussi
s’appliquer a d’autres si-
tuations de maladie men-
Clest

connaitre toute la vérité

tale ou physique.

sur son état de santé éva-
lué par les professionnels.
Mais les patients partenaires ont aussi des de-
voirs et des responsabilités : ils doivent dire la
vérité concernant leur état de santé aux profes-
sionnels de la santé. Le patient partenaire est
une ressource. Une personne atteinte d’'une ma-
ladie dégénérative comme la sclérose en pla-
ques, par exemple, va passer beaucoup plus de
temps a s’auto-soigner qu’a étre en contact avec
des professionnels concernant son quotidien. En
plus d’acquérir certaines connaissances scienti-
fiques par ses recherches d’information et par
les enseignements des professionnels, I'expertise
qu’elle développe est une richesse qui avantagera

I'ensemble des intervenants.

Le professionnel et I’institution de
soins, qu’y gagnent-ils ?

Ce que le professionnel de la santé souhaite
avant tout, c’est de vous aider a guérir ou au
moins a vous soulager. Un patient partenaire de
ses soins réclame moins de temps, ce qui per-
met aux professionnels de la santé de se consa-
crer a d’autres patients qui en ont aussi besoin.
Une bonne collaboration permet encore d’éviter
de se voir imposer la répétition de mémes er-
reurs de traitement — j'en ai moi-méme été vic-
time. Le paradigme de soins est a changer : on
ne demande pas aux professionnels de la santé
de travailler pour un patient, mais plutot avec
lui. C’est innovant, c’est une valeur ajoutée pour

eux comme pour le patient. Ce partenariat de
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Lexique

Un patient partenaire de ses soins (pp)
peut devenir un pp pour le systeme de soins
de santé (pppSS) s’il démontre ou déve-
loppe des compétences complémentaires. Il
est capable de parler de ses expériences de
soins et de vie avec la maladie ; il a du recul
par rapport a sa maladie et fait preuve de
critique constructive; il partage ses expé-
riences de la vie avec sa maladie dans une
perspective altruiste et a une réelle mo-
tivation a s’engager dans une dynamique
d’amélioration du systéme de soins de santé.
Plusieurs orientations peuvent étre pro-
posées au pppSS en fonction de son expé-
rience des soins. Il peut étre impliqué dans

des activités de formation, de recherche ou

d’amélioration de la qualité (pppAQ). L'éta-

blissement définit le mandat qu’il souhaite
lui confier, a durée déterminée et pour un
objectif défini. m

soins doit s’établir dés 'annonce du diagnostic,
il doit se faire dans le respect mutuel. Comme le
dit Walter Hesbeen dans son livre La qualité du
soin infirmier' : « Agir pour la qualité du soin in-
firmier consiste non seulement a veiller a la confor-
mité par rapport aux aspects formels, mais égale-
ment a oser une ambition qui précise la perspective
dans laquelle on veut inscrire la pratique infirmiere
et qui témoigne de la prise en compte de la dignité
des personnes soignées. » 1l souligne la volonté de
faire exister le patient et ses proches en tant que
sujets dans la relation de soin et le refus de la
banalisation de I’humain dans les pratiques du

quotidien.

Quels avantages relevez-vous pour le
systéme de santé?

En passant de l'expérience personnelle & un ni-
veau collectif, et dans mon expérience profes-
sionnelle actuelle également, j’ai pu remarquer
que le partenariat patient est un investissement
pour le systéme de santé. En étant entre autres
plus observant de son traitement, le patient par-
tenaire réduit a plusieurs niveaux ses deman-
dent aupres des professionnels de la santé. Il a
un meilleur contréle sur sa santé et réduit son
recours aux services d’'urgences et aux visites

sans rendez-vous. Cela permet une réduction de
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cotuts pour le systeme de santé, incluant les mu-
tuelles, les patients eux-mémes, les assurances et

les employeurs.

Ce partenariat entre le patient, le soi-
gnant et Plinstitution de soins ne doit
pas étre simple a construire...

Il ne s’agit pas de se lancer dans une cam-
pagne publicitaire nationale. Le partenariat pa-
tient commence dans chaque cabinet médical.
Le professionnel doit accepter d’étre un parte-
naire de soins si c’est 1a le désir de son patient.
Il s’agit d’une volonté d’améliorer les choses et
c’est ensemble qu’ils deviennent des agents de
ce changement. Il est révolu le temps ou nous
cherchions des coupables au Ministere, dans
l'administration, chez les professionnels de la
santé et méme chez les patients. Nous avons
tous la responsabilité sociale d’améliorer les
choses, et chacun doit y contribuer a la mesure

de ses capacités.

Quelle place l'université accorde-t-elle
aux patients partenaires du systéme
desanté?

L’'ULB et son Pole Santé organisent le premier
certificat universitaire au monde en partena-
riat patient. Nous ne faisons pas des patients de
pseudo-professionnels de la santé... 'expérience
des professionnels de la santé, des spécialistes
des maladies, est aussi trés importante bien en-
tendu. Ils peuvent entre autres devenir des coa-
nimateurs dans la formation des futurs profes-
sionnels de la santé, dans le cadre de séminaires
aux pratiques collaboratives incluant le patient
partenaire. Pour que les futurs professionnels de
la santé (de méme que certains en fonction de-
puis plusieurs années...) apprennent a mettre
a profit des pratiques collaboratives incluant
le patient partenaire pour leurs soins et visant
I'amélioration du systéeme de santé.

Que ce soit a I'ULB, dans d’autres établisse-
ments académiques ou de santé qui sont en de-
mande, j'implante une méthodologie développée
depuis plusieurs années, des conférences no-
tamment et des accompagnements de projets. Il
n’y a pas que les médecins, généralistes ou spé-
cialistes, qui sont concernés. Je collabore avec
des infirmiers, des ergothérapeutes, des nutri-
tionnistes, des sages-femmes, des kinésithéra-

peutes, des ostéopathes, des assistants sociaux,

des psychologues, des directeurs qualité, des
médiateurs, des gestionnaires, des aidants pro-
ches, des fonctionnaires, etc. En Belgique, nous
construisons des bases de partenariat solides, ef-
ficaces et durables pour contribuer ensuite au
développement de ce concept dans d’autres pays

d’Europe, en Afrique et ailleurs.

Quels sont les freins au développement
de ce modéle?

Actuellement, la participation des patients est
a la mode. Mais c’est un peu comme la parti-
cipation des citoyens en politique : au bout du
compte, on fait ce qu’on pense qui est bien pour
eux. En EBM, en evidence-based medicine, on
se sert de la participation des patients comme
d’un accessoire, une plante verte. Mais si tout le
monde peut aller voter, alors tout le monde peut

faire des choix sur sa propre santé !

Le partenariat patient peut donc étre in-
tégré en de nombreux endroits...

Oui, mais une ouverture d’esprit est cependant
nécessaire, non seulement en théorie, mais aus-
si dans la pratique. Le partenariat patient est un
changement de culture, une volonté de change-
ment, et cela nécessite a la base une égalité, no-
tamment entre hommes et femmes. Dans cer-
tains pays, cette condition n’est pas présente. Un
autre frein reste le paternalisme. C’est un méde-
cin qui parle a la place des autres et qui décide
de tout. Trop souvent dans les pays occidentaux
ce type d’attitude perdure, non seulement envers

les patients, mais aussi en-

vers les collégues. Une des <« L& partenariat

contributions  importan-

tes des patients partenai- patient commence

res est I'amélioration de

la qualité et de la sécurité¢ ~ d@ns Chaque

des soins, mais je constate

que de nombreuses direc- cabinet médical. Le

tions d’établissements de

santé ont aveuglées par prOfeSSionnEI doit

les accréditations au ni-

veau administratif et se accepter d’étre un

concentrent sur le mar-

keting. Une mission inno-  ppartenaire de soins si

vante comme le partena-

riat patient doit se faire C’@St Ia le désir de son

avec de la rigueur, sans
que ce soit contraignant. m patlent. »
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