Des maladies chroniques et des Ferrari
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Le patient (ou la patiente) arrive au cabinet et énu-
mere ses maux. Le médecin écoute, pose des ques-
tions, établit un diagnostic, délivre une ordonnance.
Au suivant! Ce qui est souvent décrié comme l'ef-
frayant portrait d’'une médecine a la chaine peut
s’avérer tres reposant pour les deux parties - quand
on le compare a son oppos€, symptomes diffus et
diagnostic difficile. Et méme lorsque ceux-ci sont a
peu pres clairs, une thérapie médicamenteuse peut
étre inutile ou ne pas suffire. Le patient insatisfait ne
cesse alors de revenir, le traitement dure des années...
Ce genre de situation est souvent le résultat d’'une
maladie chronique.

Les débats publics visent a vulgariser les thémes
abordés et parfois, méme une discussion embrouillée
peut aider a y voir clair - par exemple, lorsqu’elle dé-
montre la complexité d'un sujet. C’est ce qui s’est
passé récemment autour des «maladies chroniques»
lors d’'un débat organisé par ’Académie Paulus et la
Fondation Careum sur le theme de la «formation du
patient» [1].

Les maladies chroniques peuvent représenter un
immense défi pour toutes les parties concernées.
Elles exigent souvent une approche a la fois spéci-
fique et lourde. Roberto Brioschi, directeur du Centre
de traitement de la douleur de la Clinique de réadap-
tation de Bad Zurzach, essaie d’établir en consulta-
tion une relation avec le patient et de comprendre le
«modele» mental qu’il a de sa maladie. Lorsqu’il
s’agit du squelette, il lui arrive d’employer la méta-
phore de la Ferrari pour décrire le patient.

De la Ferrari au siege arriere d’'une Vespa: Anna
Sax, économiste de la santé et conseillere de fonda-
tion d’Info-Entraide Suisse, explique que dans les cas
de maladie chronique, les médecins décrivent leur
role comme celui d’'un passager accompagnant leur
patient a travers la maladie. Selon Jorg Haslbeck, res-
ponsable de la formation des patients chez Careum,
la sant€ est alors «coproduite» par les spécialistes, le
patient et 'environnement. Bien stir, comme l'ex-
plique I’éthicienne clinique Tanja Krones de Zurich,
certains patients veulent étre guidés par les méde-
cins. Mais au moins un patient sur deux veut partici-
per avec ceux-ci aux décisions concernant sa sante.
Et il arrive qu'un non-médecin ou un autre patient
fasse mieux passer I'information - «d’égal a égal».

Les maladies chroniques sont éprouvantes, sur-
tout pour les patients. Car changer de comporte-
ment est difficile - et il faut prendre en compte la vie
quotidienne. Une maladie chronique exige du pa-
tient une implication plus active et des connais-
sances beaucoup plus étendues. D’out I'idée de la
«formation des patients».

Un patient informé peut s’exprimer, comprendre,
décider en toute conscience. Cela lui donne la sensa-
tion de pouvoir agir sur son destin, d’étre respon-
sable. Les groupes d’entraide ne sont qu’un lieu de
formation des patients parmi d’autres: Internet joue
en la matiere un role croissant.

Ce qui est en jeu dépasse I'information factuelle
et la «compliance»: la formation des patients vise
aussi leurs comportements, leurs attitudes. Il s’agit
de soutenir leur motivation, leur activité propre et
leur participation pour les rendre plus strs d’eux et
plus autonomes, afin de les prémunir contre un glis-
sement vers ’apathie ou la dépression [2].

Lorsqu’elle prend la forme d'un DVD pédago-
gique, comme il est fréquent aux Etats-Unis, la for-
mation des patients est peu efficace; I'entretien per-
sonnel permet au patient de mieux comprendre les
problémes.

De cette discussion animée, je tire le bilan suivant:
la formation des patients est aujourd’hui une sorte de
«panacée» tres en vogue. Mais il en va comme de
toutes les «panacées»: pour sensée qu’elle paraisse de
prime abord, il convient de ’appréhender avec une
bonne dose de scepticisme, comme les intervenants
en ont fait preuve a plusieurs reprises. Exige-t-on trop
de la «formation des patients»? N’est-elle - d'un c6té -
que l'exercice d'un controle indirect, voire une mani-
pulation? Impose-t-elle aux patients le corset étouf-
fant d’une responsabilité trop lourde et d’un contréle
de soi permanent? Ne sert-elle qu’a faire des écono-
mies a bon compte? Ou génere-t-elle - de 'autre coté -
des patients méfiants, zappant d’'un médecin a I'autre
(Krones), nombrilistes, désorientés ou capricieux, et
cela est-il mauvais?[3] Qu’est-ce qu'une «bonne» for-
mation des patients? Et comme le demandait ’anima-
trice du débat, Susanne Brauer de ’Académie Paulus:
qu’en est-il de ceux qui ne veulent pas étre formés? Le
patient a-t-il un droit de refus?

Méme si une telle «panacée» existe, il convient
donc de I'employer avec circonspection.
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