Dossier

Quand le malade devient un expert de la santé

Depuis bientét 10 ans, une université parisienne diplome des patients. Le but ? Faire du vécu
de la maladie une expertise. Pour mieux écouter le malade et épauler le soignant.

Reportage

« Ecrivez les mots éléphant rose
avec votre bassin, allez, on se dé-
verrouille... Puis faites I’huitre avec
votre visage... »

En ce frais matin parisien, la ving-
taine d’éléves de Laurence Bouffette
fait sa « gym du cerveau », zygoma-
tiques en forme. Sourire pour mieux
réfléchir et entamer une journée de
cours ou les neurones risquent de
chauffer.

La formatrice lance le premier ate-
lier de ce module en éducation thé-
rapeutique. Dans la salle de cours de
la fac Pierre et Marie Curie-Sorbonne
universités, les cahiers sont de sor-
tie. « C’est un peu le retour a I'école,
s'amuse-t-elle. L’enjeu est de passer
un dipldme. Les participants se re-
trouvent depuis octobre, deux jours
par mois. La soutenance, c’est en
juin. Alors, méme si on semble dé-
tendus, c’est du sérieux ! »

Ce qui fait mal...

Rien ne distingue les malades des
soignants. « Le principe de I'univer-
sité des patients, c’est de mélanger
tout le monde pour apprendre a tra-
vailler ensemble. »

Faire d’'une pathologie une exper-
tise, transformer ce qui fait mal en
une action qui fait du bien, associer
le savoir académique au ressenti em-
pirique, c’est ce qui a séduit Sophie,
40 ans. Cette prof de francais, atteinte
depuis I'enfance d’'une pathologie
pulmonaire, veut changer le rapport a
la maladie : « Quand vous devez la
vie a vos médecins, cela crée un lien

de soumission ou seule la parole
venue du haut et du savoir comp-
tent. Il faut changer cette vision ver-
ticale de la médecine. Permettre au
patient d’étre davantage acteur. »

L'intégration de patients-experts
dans des équipes médicales, des as-
sociations de soutien aux malades,
a I'népital ou dans des réseaux de
santé, « c’est une richesse humaine
complémentaire dans le parcours
de soins. A notre tour, on apporte
quelque chose aux autres plutot
que d’étre seulement dans l'attente
de soins. »

Depuis la création de cette universi-
té en 2009, 123 patients ont été diplo-
més et 300 acteurs de santé formés
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a leurs cbtés (universitedespatients.
org). Si le statut de patient-partenaire
est déja tres reconnu en Angleterre,
Belgique, Suisse ou au Canada, I'ac-
cueil reste timide en France. Seuls
10 % des patients dipldbmés ont réus-
si a trouver un emploi salarié corres-
pondant a cette formation, beaucoup
interviennent bénévolement.

Aux cobtés de Sophie, tous parta-
gent I'idée de briser - ou au moins
fissurer — cette paroi de verre qui ban-
nit trop souvent I'empathie et 'émo-
tion. Maélle, infirmiere et étudiante
du cursus, résume : « On nous re-
proche cette distance qui peut bles-
ser. Apprendre a mieux écouter le
patient, c’est rééquilibrer la force et

Médecin et patiente ensemble pour annoncer le cancer

Géraldine Giboire se souvient de I'an-
nonce de son cancer du sein : « Le
généraliste a appelé mon mari pour
lui dire, c’est comme ca que je l'ai
appris. Ce moment compliqué m’a
renforcée dans I'idée d’apporter ma
contribution dans I'accompagne-
ment des malades. »

Sa rencontre avec le docteur Cécile
Bendavid-Athias, présidente de Cap
Ouest, une association rennaise liant
sport et cancer, va étre décisive. Chi-
rurgien gynécologue et sénologue
a la cliniqgue de Cesson-Sévigné, la
praticienne est elle aussi soucieuse
« d’un lien de confiance, d’écoute,
de dialogue » avec ses patientes. Elle
organise régulierement des réunions
d’échange avec les malades.

Géraldine et Cécile ont décidé
d’unir leurs compétences et se sont
formées a I'éducation thérapeutique.
Elles tiennent en binbme, depuis no-
vembre, des consultations d’annonce
du cancer.

Le visage de la guérison

« Le rapport de patiente a patiente
est trés précieux a mes cotés,
commente Cécile Bendavid-Athias.
Je suis dans le traitement, les soins,
le médical. Géraldine accompagne
de ses conseils, de ses regards, de
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sa capacité a vulgariser le jargon. »

Géraldine peut écouter toutes les
questions. « Méme les plus futiles et
personnelles. Car nous avons toutes
la méme maladie, mais chacune
a une histoire et une posture diffé-
rentes face a elle. » Géraldine a aussi
un merveilleux pouvoir au moment de
'annonce de la maladie : « Celui de
montrer le visage, la joie et la bonne
humeur de celle qui est guérie »,
sourit Cécile.

La main tendue de la patiente-ex-

Cécile Bendavid-Athias et Géraldine Giboire ont uni leurs compétences.
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perte est également offerte hors les
murs de la clinique : « La parole se
libére parfois mieux a l'occasion
d’une balade, d’un café, renché-
rit Géraldine. Et bien au-dela de la
période des soins. Car le cancer
blues, ca existe aussi. Le moment
de I'apres-maladie est souvent une
période qu’on oublie d’accompa-
gner. Les médecins sont moins 13,
les proches sont rassurés... C’est
alors bon d’étre encore comprise et
écoutée. »

Sophie (a gauche), avec les autres étudiants du cours en éducation thérapeutique. Elle passera son dipléme en juin.

Philippe Renau\{

le pouvoir de chacun, utiliser autant
la technique que le relationnel. Et
mieux appréhender les émotions. »

Dossier : Valérie PARLAN.

J'étais ami avec le
professeur Léon
Schwartzenberg qui
annongcait a ses pa-
tients leur cancer.
C’est important de
bien accompagner cette triste nou-
velle car on peut aider les gens « a
se sauver » comme disait Léon. Cela

leur donne une autre force, néces—‘
saire face a la maladie.

« Le patient sait de quoi il parle »

Question a...

Catherine
Tourette-Turgis,
fondatrice

de I'Université
des patients,
dirige le master
en éducation
thérapeutique.

Donner plus de place au patient
enléve-t-il du pouvoir au médecin ?

<< C’est un fantasme de croire que
'un va prendre la place de l'autre.
Avec l'université des patients, c’est de
la complémentarité, pas de la substi-
tution. Le patient est passé par la ma-
ladie, il sait de quoi il parle, ce qui est
compliqué a supporter, a dire, a faire.

C’est un savoir de I'expérience,
venu de la base, complémentaire
du savoir universitaire. Ceux qui sui-
vent nos cursus sont atteints de pa-
thologies chroniques et connaissent
donc depuis longtemps l'univers de
la maladie. A cété du clinique, il y a
le pratique de la maladie, toutes ces
questions que I'on n'ose pas poser au
meédecin. Cette aide est inestimable
pour éviter la grande solitude du ma-

lade. >>

Valérie Parlan



