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Egaux en cadence
Spécialiste et patient
doivent agir ensemble
en tant que coéquipiers
placés sur un pied
d’égalité. C'est en effet
la seule facon de mettre
au point et d’appliquer
une stratégie thérapeu-
tique optimale a long
terme.

Ensemble pour un plus
grand succes therapeutique

Les personnes souffrant de maladies chroniques ne doivent pas rester passives. Source
d’information de premiére main concernant leur affection, elles doivent inviter les
professionnels impliqués dans leur traitement a « jouer collectif » sur un pied d’égalité.
C’est la base de tout succes thérapeutique a long terme, explique le Prof. Dr méd. Claudia
Steurer-Stey*, spécialiste « Chronic Care » [soins chroniques).
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Au cours des trente premieres années d’existence
de notre association, le role des patients souffrant
de maladies chroniques n’a cessé d’évoluer. En
1985, les patients se présentaient devant les méde-
cins de maniere quasiment révérencieuse et ils ac-
ceptaient généralement leurs décisions sans faire
de commentaire. Aujourd’hui, ils sont plus actifs et
plus critiques vis-a-vis du systeme de santé. Ils for-
mulent des demandes claires, s'informent sur leur
maladie, publient leurs expériences en ligne sur des
forums et des chats, amorcent et remettent en ques-
tion les projets de recherche, participent a des
études, s’adressent au public, s’organisent en
groupes de patients et d’entraide, deviennent
membres d’associations et se font mieux entendre
dans le monde de la médecine et de la recherche,
dans la société et au niveau politique.

Le séminaire « Comment les patients changent
la médecine », qui s’est tenu fin avril 2015 a Zurich,

I’a clairement montré. Pendant toute une journée,
médecins, représentants de 'industrie pharmaceu-
tique, acteurs du systeme de santé suisse, malades
chroniques et délégués d’associations nationales de
patients se sont entretenus sur la problématique :
« Pourquoi et sous quelle(s) forme(s) les patients
jouent-ils aujourd’hui un role actif dans I'environ-
nement médical ? Quelles chances et quels défis ce
développement entraine-t-il ? »

A lissue de cette manifestation, nous nous
sommes entretenus avec le Prof. Dr méd. Claudia
Steurer-Stey, responsable « Chronic Care » a I'Ins-
titut de médecine générale de 'Hopital universitaire
de Zurich. Depuis pres de quinze ans, elle s’investit
dans l'organisation des soins destinés aux malades
chroniques, dont le nombre va croissant. Au cours
de son interview, elle explique pourquoi le rapport
entre les professionnels et les patients doit encore
avancer dans la direction d’un partenariat a égalité
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de droits — au profit des personnes concernées par
les maladies chroniques comme le Parkinson.

Madame Steurer-Stey, vous vous penchez de-
puis plusieurs années sur la question de savoir
comment bénéficier de la meilleure prise en
charge qui soit quand on souffre de maladies
chroniques. Pourquoi cette discipline est-elle
si importante ?

La prise en charge des malades chroniques est 'un
des défis les plus urgents du systeme de santé. Au-
jourd’hui, les affections chroniques représentent
déja 60 % des maladies, et concernent plus de 43 %
de la population globale, voire prés de 70 % des
patients agés de plus de 65 ans. En d’autres termes :
pres de 80 % des consultations médicales de soins
primaires et pres de 70 % des frais de santé totaux
sont imputables aux maladies chroniques !

Et le probleme ne fait qu’empirer. La transition
marquée vers une structure démographique beau-
coup plus agée entraine une croissance substan-
tielle des maladies chroniques. Parallélement, les
progres de la médecine multiplient les possibilités
de diagnostic, de traitement et de surveillance. En
définitive, une crise des soins et du financement
des maladies chroniques menace. Elle doit étre gé-
rée de maniére efficace pour permettre une prise
en charge systématique, a long terme et de haut
niveau du nombre sans cesse croissant de malades
chroniques, c’est-a-dire proposer la meilleure qua-
lité possible a un prix acceptable.

Quelles sont les conditions pour y parvenir ?
En définitive, cela dépend des futurs prestataires
et de leur maniere d’interagir et de coopérer. La
présence ou I'absence de directives en matiere de
soins, le recours aux technologies de I'information,
aux systemes de communication et d’aide a la déci-
sion, ainsi que la meilleure compétence des patients
et des proches et la coordination des services médi-
caux avec les offres publiques en décideront.

Quelles sont les approches a ce sujet ?

Le modele de « Patient Centered Medical Home »,
ou « foyer médical », a le vent en poupe. Il n’est pas
question d’établissement — d’hdpital ou de maison
de soins - mais d’un concept de soins médicaux de
base complets dans le cadre desquels chaque pa-
tient entretient une relation active et continue avec
son médecin personnel. Ce dernier est formé pour
assurer une prise en charge globale et permanente.
11 dirige en outre une équipe chargée des soins du
patient. Le médecin prend donc en compte, conjoin-
tement avec d’autres spécialistes qualifiés, p.ex. des
physiothérapeutes ou des professionnels des soins,
les besoins du patient dans toutes les phases de sa
vie - qu'’il s’agisse des soins aigus, de la prise en
charge chronique ou de 'accompagnement en fin
de vie. Dans ce modele, le patient n’est pas un béné-
ficiaire passif, mais un membre actif de 'équipe, un

partenaire du médecin et des autres professionnels
de la santé.

Le patient fait partie de U'équipe ? Comment
cela fonctionne-t-il ? Apreés tout, rares sont
ceux qui disposent des connaissances médi-
cales nécessaires.

Le « Chronic Care Model », une prise en charge par
équipe des malades chroniques déja universelle-
ment employée aux Etats-Unis, aux Pays-Bas et au
Danemark par exemple, requiert absolument la for-
mation et le soutien des patients (outre 'augmen-
tation de 'expertise et des compétences des spécia-
listes). Ces derniers doivent étre responsabilisés —
c’est la base fondamentale -, participer directement
et pouvoir assumer leur propre responsabilité sans
laquelle 'autodétermination n’est pas possible.

Chez les malades chroniques, cette autogestion
est naturellement plus importante que chez les pa-
tients qui consultent leur médecin pour une affec-
tion aigué. Ils sont les spécialistes de leur condition.
Ils vivent avec 24 heures sur 24 et en raison de la
durée prolongée de leur maladie, ils apprennent ce
qui les soulage dans une situation précise, comment
ils peuvent tirer le meilleur parti de ces circons-
tances. Ils prennent en permanence des décisions
essentielles concernant leurs soins, sont inévitable-
ment leurs propres conseillers et font preuve d’une
autogestion en conséquence.

C’est sans doute la principale conclusion de ces
trente dernieres années : 'autogestion ne signifie
pas dire a un patient ce qu'il a a faire. Il s’agit d’iden-
tifier son réle majeur dans sa propre gestion et de
l'aider a 'accepter, a le comprendre et a assumer la
responsabilité de son état de santé.

En pratique, comment y parvenir ?
Concretement, les professionnels doivent commu-
niquer les informations de base - et au fur et a me-
sure que la durée de la maladie s’allonge, trans-
mettre également des connaissances approfondies
et avant tout des stratégies — qui permettent aux
patients de mieux vivre, et ce pour que les patients
etleurs proches soient capables de gérer le quotidien
avec la maladie sur les plans physique, émotionnel
et social (au sens d’une transmission des compé-
tences et d’une responsabilisation). Pour ce faire, la
Chronic Care Team, c’est-a-dire le médecin person-
nel et tous les spécialistes impliqués dans le traite-
ment, définissent avec le patient des objectifs thé-
rapeutiques réalistes. Ils sont réguliérement contro-
1és pour lever les barrieres, résoudre les problémes
et déterminer de nouveaux objectifs adéquats.
L’expérience montre qu'un soutien efficace et
durable a 'autogestion aide les patients et leur en-
tourage a mieux faire face aux défis du quotidien
avec une maladie chronique et son traitement. I
limite les complications et les symptémes inutile-
ment pénibles et permet donc de maintenir dura-
blement la meilleure qualité de vie possible. ~ =>

TRENTE ANS DE PARKINSON SUISSE - LE ROLE DES PATIENTS EVOLUE

¥

* Le Prof. Dr méd. Clau-
dia Steurer-Stey a fait
ses études de médecine
a l'Université Louis-et-
Maximilien de Munich
(LMU] et les a achevées
en 1989 par une thése
de doctorat. Depuis, elle
occupe diverses fonc-
tions au sein de ['Hopital
universitaire de Zurich
(USZ). En vue d’amélio-
rer a l'avenir les soins
des malades chro-
niques, elle a co-créé,
en 2003, le Centre
d’éducation interdisci-
plinaire des patients
dans la polyclinique de
l'USZ, dont elle a été la
directrice médicale. De-
puis le mois d'avril 2009,
elle est a la téte du ser-
vice Chronic Care dans
['Institut de médecine de
premier recours de
'USZ.
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TRENTE ANS DE PARKINSON SUISSE - LE ROLE DES PATIENTS EVOLUE

Quelles contributions doivent apporter les mé-
decins, les thérapeutes, le systéme de

santé et la société en général ?

Les prestataires de soins de santé doivent avoir ac-
ces aux informations nécessaires pour la prise en
charge optimale des patients. A cet effet, il faut des
directives de pratique fondées sur des bases fac-
tuelles, des consultations de spécialistes, une for-
mation des prestataires de services et davantage de
coopération entre tous les professionnels sur la base
des dits diagrammes de prise en charge. De plus,
des procédures de travail structurées et des sys-
temes d’information clinique susceptibles de mettre
a la disposition de I'équipe du cabinet des données
actuelles sur les patients, des observations a longue
échéance et des résultats sur 'évolution qualitative
de 'équipe sont nécessaires. Ils peuvent ensuite étre
utilisés pour encourager la réflexion sur le travail
réalisé et pour optimiser les ressources. Chaque
cabinet médical, chaque centre de soins et chaque
hopital étant intégré dans une communauté envi-
ronnante, une liaison étroite entre le systeme de
soins/le cabinet et les ressources communautaires
joue un role majeur dans le modele Chronic Care.

Spécialiste et patient deviennent des partenaires

Déploiement des ressources nécessaires - et confiance en elles

Le patient doit étre responsabilisé par le biais d'une transmission des
connaissances, de conseils et le cas échéant, d'une formation pratique.
C’est la condition sine qua non pour que les professionnels puissent se fier
a lui pour garantir une meilleure gestion de la maladie !

Rapport d’égal a égal, communication honnéte et précise

Les spécialistes et les patients doivent agir de concert. Pour ce faire, ils ont
besoin de toutes les informations disponibles. Les professionnels doivent
renoncer au jargon technique et les patients ne cacher ni les sujets tabous,
ni les éventuels revers subis.

Communication multisensorielle

La communication qui s'adresse a plusieurs sens accélere le processus
d'apprentissage. Ecouter des informations, regarder des images et faire
des expériences améliore la compréhension des patients !

Motivation, confiance en soi et force mentale

Si quelqu’un est fermement convaincu de pouvoir faire quelque chose, il en
sera capable. En revanche, s'il n'y croit pas, il n'essaiera méme pas ! Déve-
lopper des représentations et des visions d'une prise en charge médicale
fructueuse permet d'instaurer la confiance, d’assumer la responsabilité et
de mieux atteindre des objectifs réalistes !

Répétition et contrdle en commun régulier
Notre inconscient a besoin de 7 a 21 répétitions pour faire d'un geste une ha-
bitude. Il ne faut donc pas renoncer si cela prend du temps a mettre en place.

Le spécialiste indique le cap, mais c’est le patient qui pilote le bateau

Ca ne marche qu’en équipe, quand tout le monde est sur la méme longueur
d'onde !

30 PARKINSON 118

Revenons a l'autogestion : comment un patient
peut-il étre assuré de recevoir véritablement
toutes les informations et les compétences qui
lui permettent de s’autogérer ?

C’est une excellente question - et elle est tres bien
formulée, car elle repose sur la supposition tout a
fait exacte que le patient doit souvent demander
quelque chose, et donc étre lui-méme actif. Il doit
notamment disposer de toutes les informations qui
le mettent en position de comprendre ce que la stra-
tégie thérapeutique proposée par le médecin doit
apporter — et de déterminer si elle lui semble adé-
quate et supportable. Il n’est pas question d’une
simple transmission des savoirs, mais d’une assimi-
lation adaptée a la situation personnelle de toutes
les capacités qui permettent 'autocontrole, la res-
ponsabilité individuelle et 'autodétermination vis-
a-vis de la maladie chronique.

Pour cela, une coopération et une communica-
tion ouverte et claire entre les experts, a savoir le
médecin ou le thérapeute, et le patient, s’avere né-
cessaire en premier lieu. Les associations de pa-
tients comme Parkinson Suisse jouent aussi un role
essentiel. Elles mettent a disposition des informa-
tions fondées et neutres sur tous les aspects cru-
ciaux de la maladie. Elles conseillent les personnes
concernées de maniere personnalisée et tres spéci-
fique, transmettent dans le cadre de cours et de
séminaires des savoir-faire et des capacités qui faci-
litent 'autogestion. Et elles disposent de précieuses
connaissances de premiere main qui sont commu-
niquées aux patients et a leurs proches dans le cadre
des groupes d’entraide par exemple, mais aussi re-
cueillies par les spécialistes actifs au sein de I'asso-
ciation et disponibles a tout moment.

Comment fonctionne U'autogestion des patients
dans la pratique ?

La Care Team (équipe soignante) et le patient défi-
nissent ensemble un objectif réaliste. Par exemple :
pour améliorer son élocution, il doit réaliser un
entrainement logopédique. Ensuite sont identifiés
les obstacles pour y parvenir (ot se trouve le logo-
pédiste, a quelle fréquence le patient doit-il le
consulter et comment s’y rend-il ?) et des approches
sont élaborées pour les surmonter. En résulte un
plan d’action (par exemple, «Je participe deux fois
par semaine pendant trente minutes au groupe de
logopédie de Winterthour »). En matiere d’autocon-
trole, le patient observe de quelle maniere il réussit
a mettre en ceuvre le plan d’action. Et adapte son
comportement. Les réussites («C’est utile!»), la
force de I'équipe («Je ne suis pas seul(e) ! »), 'ap-
prentissage («Ah, c’est comme ¢a que ¢ca marche ! »),
la persuasion sociale («Je peux étre un modele pour
d’autres ! ») et davantage de compétence person-
nelle (« Je sais désormais ce que je dois faire pour
parler de maniere plus intelligible ! ») accroissent
l'autodétermination et conférent la confiance en soi
nécessaire pour atteindre d’autres objectifs.  jro
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