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partenaires

les nouveaux acteurs du soin

On les appelle «patients partenaires »
ou «patients experts».

Atteints d’'une maladie chronique,
mentale, ou d’un cancer, ils sont
retournés sur les bancs de l'université
pour se former puis mettre leur

expérience au service d’autres malades.

Leur visibilité grandissante
amorce-t-elle un changement

dans le paysage médical frangais?
La Croix L’Hebdo est allé

A leur rencontre a I'Institut du cancer
de Montpellier.

Texte: Marine Corbel Photos: Nanda Gonzague pour La Croix L’Hebdo
IMlustration: Adria Fruit6s
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haque début d’apres-midi, la café-
téria de I'Institut du cancer de
Montpellier (ICM) grouille de monde.
Les médecins et les infirmiers
ont laissé leur blouse blanche au ves-
tiaire et cotoient les patients et leurs
proches venus prendre un expresso ou
un sandwich. Dans cette petite foule, on
trouve, depuis peu, quatre patients par-
tenaires. Ils sont eux-mémes passeés par un
cancer, certains sont encore sous traitement.
Apres une formation pour apprendre a travailler
aupres des malades, ils ont poussé de nouveau les
portes de Phopital, mais cette fois, ils font partie
deI'équipe soignante. Alexia Levy, patiente par-
tenairea ,résume avec humour sonrole: «Je
| ne suis pas soignante. Je suis une grande oreille !»
Cette apres-midi, en revenant de la cafétéria, c’est
Marie-Claire qu’elle accueille en rendez-vous.
A peine passée la porte de verre opaque du petit
bureau, Marie-Claire s’assoit, pose son sac et ce
quilatracasse surlatable: «Quand on n'a plus lair
malade, tout le monde pense que c’est terminé! Pour
mon mari, mes cheveux commencent a repousser,
donc c’est bon, ¢a veut dire que je suis guérie»,
s’igace-t-elle. Alexia acquiesce silencieusement,
L'incompréhension des proches, le changement
d’ans _lfeur regard, les deux femmes en discutent
réguliérement. Marie-Claire poursuit: «/aivu une
femme sur leréseau TikTolk quiavait les bons mots
pour engueuler les maris et les enfants et leur faire
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POURQUOI NOUS
L’AVONS FAIT

Depuis les années 1990, le nombye

de nouveaux cas de cancer a doubs

en France" et plus d'un tiers des Frapgis
déclarent une pathologie chronigue

et durable. Comment nos institutions
médicales peuvent-elles faire face?
Faut-il plus de médecins, plus de
moyens ? Sans doute. Peut-6tre aussi
qu’une partie de la réponse st ailleurs,
Plus de vingt ans apres a loi Kouchner
(20092), qui entendait faire du patient un
acteur du systeme de santé, les malades
peuvent se former en université pour
en aider d’autres dans les hopitaux, dans
les cliniques. Pourtant, le role de ces
«patients partenaires », comme on les
appelle, est encore méconnu ou négligé.
Aapproche de (a Journée mondiale de
lutte contre le cancer, le 4 février, nous
vous emmenons a la rencontre de celles
et ceux qui, atteints par la maladie,

ne veulent plus simplement étre
considérés comme le probléme,

mais faire partie de la solution.
Marine Corbel

1. Santé publique France, 2023
2.Insee, 2023

comprendre que ce n'est pas parce qu'on naplus d?
traitement que la maladie est finie. Je laimontreed
mon mari, ¢a lui a fait un électrochoc!» L'anecdot®
les fait sourire. Elles se comprennent. «La f atg b
médicamenteuse, on sait ce que c’est, canarient
voir avec la fatigue de tous les jours », réagit Alexts
Levy. La vie professionnelle ou sociale amputc®
Pintimité entravée et les effets secondaires dont
on n'ose pas parler, qu'on chuchote, comme ¢
«diarrhées horribles qui obligent a sortir deréun"
toutes les dix minutes », tout cela se raconte dans'®
bureau des patientes partenaires de 'ICM.
Assise sur une chaise blanche, jambes %"
seées, Marie-Claire essaye de se souvenir
moment ol on Iui a annoncé son cance"
Ell_e ne se rappelle plus la date précise de cejour
dejanvier 2023, juste que durant ce laps de temP>
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elle n'était «plus elle-méme». «Jessayais d écouter
ceque le médecin me disait, mais c’étaittrop d’in-
formations. Avec le recul, je me demande comment
Jjeme suis débrouillée pour encaisser. » Sa patiente
partenaire Alexia a, elle également, di affronter
un cancer. C’était en 2017, la jeune femme avait
33 ans, elle était enceinte de son premier enfant.
Son oncologue lui a annoncé qu’elle allait devoir
suivre une chimiothérapie lourde et une ablation
totale du sein. Comme Marie-Claire, elle se sou-
vient du «choc» et de la confusion qu’elle a alors
ressentis.

L]
Ni soignant, ni ami
Le cancer de ces deux femmes n’est pas le méme,
leur parcours médical non plus. Pourtant, le tour-
ﬂfmt que représente la maladie dans leur vie les
réunit. Depuis six mois, elles échangent, souvent

| autéléphone, parfois dans cette toute petite piece

impersonnelle. Du couloir, on entend 1es pas des
infirmiers et le brouhaha d’une salle dattente. Car
ily atoujours du passage a P Institut du cancer de
Montpellier. A lextérieur, le grand parkingsemble
ne jamais désemplir. Avec 65000 consultations et
35000 personnes soignées chaque année, l'éta-
blissement est une référence dans larégion-

Malgré Iagitation ambiante, de J'espace d’attente

alasalle e chimio, les consultationsreprésentent
un moment «morose, o on ne sé arle as>,
raconte Marie-Claire, « Chacun est dans & téte.»
Hors des murs de Phopital aussi, elle peine gt

«Je ne suis pas soignante,
je suis une grande oreille!»

ver du réconfort: «Les amis, les connaissances
s’éloignent, c’est comme si les gens avaient peur
de moi tout a coup. » Alors quand elle rencontre
Alexia, Marie-Claire est soulagée. «Je me suis
dit: “Enfin quelqu’un qui me comprend!”» Desle
premier rendez-vous, les mots dela patiente par-
tenaire ont résonné avec son vécu. Ce sont ceux
qu'elleattendaitet qu'elle n'avait entendus nidans
la bouche de sa famille, ni dans celle des méde-
cins. «Avec loncologue, ce n'est pas pareil, c’est
médical. Et puis je pense qu'ils nont pas letemps de
trop discuter. ngntd mon psychiatre, ilmécoute,
mais c’est tout. Ilnevapas me donner du courage.»
e courage, par exemple, de partir envoyage, de
laisser la vaisselle dans l'évier, de faire les choses
pour soi, sans demander la permission, d’o_s_eigre
«un peuplus égoiste», méme si ¢ane plait pasaux
proches, explique-t-elle. : ]
Cette liberté de tonet dans les sujets abordes_ fait
Ja particularité du lien entre patient et patient
artenaire, abonde Alexia: «Avec nous, iln’ya

pas denjeude : 1 ts, ou
d’enjeu émotionnel qui ourrait bloguer la parole
[3

comme.avec les proches.»

[ |
Alexia Levy (en noir
sur les deux photos)
accompagne

des patients

sur le long terme,

en présentiel

ou en distanciel.
Avant d’exercer en
tant que patiente
partenaire, elle était
RH et juriste.
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I P Nisoignant, niami. La possibilité de rencontrer

Les patientes
partenaires
(ici, en blanc sur
les deux photos,
Maguy Del Rio)
partagent
la méme volonté
de développer
en France
cette prise en charge
déja bien implantée
au Canada,
en Belgique
et en Suisse.

un patient partenaire est encore rare dans les éta-
blissements de santé, et ce nouvel acteur du soin
peut étre déconcertant pour les malades. Il leur
arrive souvent de tester les limites de la relation.
«Parfois, on me propose des cafés. Une fois, une
dame m'a méme dit: “Venez en vacances avec
moi!’; témoigne Alexia. Je dis non, évidemment. 1l
Yyades limites a nepas franchir si on veut étre consi-
dérées comme des professionnelles. » D’ailleurs, la
patiente partenaire tique lorsque Marie-Claire lui
confie quelle 'a plus aidée que le psychologue. «/e
dois souvent rappeler qu'on ne fait pas le méme tra-
vail», explique-t-elle. Par exemple, les patients
partenaires ne posent pas de diagnostic psycho-
logique. Alexia assure aussi ne pas étre la pour
«raconter son histoire» aux malades qu'elle recoit,
mais elle sait que son passage par la maladie lui
donne du crédit: «Ca fait du bien de voir quelqu’un
quiest passé par la... et qui va bien1»
Aujourd’hui, Marie-Claire est sous «TO» ou théra-
pieorale, une forme de chimiothérapie par cachets
aprendre chez soi. Un traitement récent, prescrit
dans la majorité dés cas pour des cancers métasta-
tiques ou tres agressifs. Grace aux médicaments,
le cancerest controlé, mais il ne disparaitra jamais
vraiment. Environ 400 patients suivent un par-
cours de ce type 4 I'ICM et, comme elle, ils ont Ia
possibilité de prendre rendez-vous avec Pune des

Pa_tigrges partenaires accompagnatn’ces.
A Montpellier, le suivi par une PPA est limité a
six mois; balisé et documenté, il s’inscrit dans le
cadre d’'une expérimentation financée parl'agence
régionale de santé Occitanie (ARS), a hauteur de
126000 €. Il s'agit de déterminer sur trois ans ce
que la présence de patients partenaires au sein
d’une équipe de soin peut apporter aux patients.
Les premiéres données montrent que 502 60%
des patients sous TO suivis 4 'ICM acceptent de
rencontrer une patiente partenaire une fois par
mois, soit plus de 200 personnes. «Pour nous, ¢a
représente quatre g cing rendez-vous chaquejour»,
explique Alexia. D’autres résultats sont attendus
sur «/'observance du traitement », c’est-a-direle
fait de bien prendre ses cachets, 4 la bonne heure
etalabonne dose. Autant de réalités essentielles
qui peuvent passer a travers les mailles du filet
d'une consultation médicale, explique Alexia:
«Au fil de la discussion, les malades peuvent
nous dire des choses qu'ils n'oseront pas parta-
ger aumédecin, ou qu’ils ne mentionneront pas
en consultation. Soit parce qu’ils ne savent pas
que C'estimportant soit parce quils ne font pasce
quilfaut sans s’en rendre compte. » Combien sont
flujf)urd’hui ces soutiens aux malades ? Difficile
a dire. De plus en Plus de patients partenaires
d'onnent des cours dans les universités de méde-
Cine - 40% d’entre elles en emploient, selon un




«Le cancer du sein,

iLn'y en avait pas dans

ma famille. Alors on se dit:
“Merde, pourquoi moi ?” »

récent rapport de ’Académie nationale de méde-
cine - mais il n’existe aucun chiffre officiel sur
leur présence dans les cliniques et les hopitaux
francais. A PInstitut du cancer de Montpellier,
Pidée d’intégrer des patients partenaires a
Péquipe soignante n'est pas venue de la direction
mais de Maguy Del Rio, ancienne chercheuse en
cancérologie dans I'établissement. Médecins,
infirmiers, chercheurs et dirigeants : dans ces cou-
loirs, presque tout le monde connait Maguy, ses
cheveux courts argentés, ses éternelles créoles,
son gofit du défi. Pendant plus de vingt ans, elle
atravaillé dans le batiment dédié 4 la recherche.
«Méme sion ne la voit pas, on lentend», blaguent
certains. Ce franc-parler, Maguy Del Rio I'as-
sume: «C’est justement mon caractére qui ma
Qidé a convaincre, Je viens d’un monde ae cher-
cheurs ouon s'engueule. Je n'ai peur depersonne»,

assure-t-elle, sourire aux Ievres, l'air espiegle.
Le cancer, Maguy en a une expérience intime. En
2010, elle a été touchée par un cancer du sein tres
agressif. Elle veut alors «avoir lair forte, ne pas
montrer»etlorsquelle Fannonce ases proches, cest
“Unverre de champagne @ lamain», maissavie bas-
cule. Chimiothérapie, thérapie ciblée, radiothera-
Pie, hormonothérapie, les traitements défilent. Et
Ses connaissances de chercheuse ne la protégent
Pasdela peur, de la fragilité, de l'incompréhension:
€se surprend méme parfois a selaisser submer-

ger par une «image stéréotypée» du cancer: «La
téte de mort et la croix derriére. J'étais en colére: le
cancer du sein, il n'y en avait pas dans ma famille.
Alors onsedit: “Merde, pourquoi moi?”»

Retour a la fac

Quand, au bout de longs mois de traitement, son
état s'améliore, Maguy s’interroge: comment le
«vide»,la «solitude» qu'ellearencontres auraient-
ils pu étre moins lourds a porter? Dans le méme
temps, des amis, proches de malades atteints de
cancer, commencent a lui demander réguliére-
ment de l'aide et des conseils. Elle ne connait alors
pas encore le terme de «patient partenaire», mais
elle réalise que ce qui luia manqué, c’est d’avoir
étéaccom ¢e par quelqu’un qui était passé par
14, En 2020, lorsqu’elle entend parler de I'univer-
sité des patients de la Sorbonne, Maguy est a la
retraite. Elle pourrait en profiter au soleil, chez
elle 2 Prades-le-Lez, a une dizaine de kilometres
au nord de Montpellier, ou pour voyager, mais
elle choisit de retourner sur les bancs de la fac.
Direction la Sorbonne, a Paris.

En France, I'université Pierre-et-Marie-Curie
(nouvellement Sorbonne Université) a été la
premiére en 2010 a proposer des formations
pour devenir patient partenaire. Une innova-
tion rendue possible par Pobstination de la cher-
cheuse et professeure en sciences del'éducation »
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«Entre soignants et soignes,
larelation de pouvoir iy g
alongtemps été déséquilibrée »

Enseignant a l'université d'Ottawa (Canada), spécialisé dans I’histoire des discours

etdes pratiques de santé, Alexandre Klein revient surla lente transformation
delarelation entre médecins et patients.

“

Comment le partenariat patient
a-t-il émergé ?
Lamédecine moderne s'est organisée

autour d’une relation hiérarchique

entre un médecin et un malade.

Le patient ou [a patiente est forcément
quelqu’un de passif. Cest pour cela
quon lappelle le patient, c’est celui

qui subit. Tranquillement, au cours

du XX¢siécle, onavu émerger la parole
de patients et d'organisations quiont
revendiqué une autre relation médicale,
Jusque-13, les patients avaient limpression
que leur discours ne servait A rien.

Le point de vue du médecin s'imposait
toujours. Les patients avaient un peu

Par quelles étapes est-on
progressivement arrivé

aune relation différente 2

En France, les choses ont commencé
abouger aprés les deux Guerres mondiales,
avec les militaires qui étaient blessés de la
face ou des poumons en raison

de Lutilisation des gaz, et qui se sont
organisés pour revendiquer des droits,

une pension et une prise en charge,

A ce moment-12, ils ont refusé d'étre mis de
C0té par la société. Puis, a partir des années
1960-1970, il y a les groupes féministes

qui ont revendiqué une certaine autonomie,
Les femmes subissaient beaucoup

le pouvoir médical. Elles voulaient avoir
acces ala contraception et 4 lavortement
et les médecins, essentiellement

des hommes, le leur refusaient.

Alors, on a vu apparaitre au Québec,

aux E'tats-Unis, mais aussi en France,

des groupes de femmes qui s'offraient

des services de santé entre elles.

Tout cela a participé a faire émerger

ce qu'on appelle aujourd hui

le partenariat patient.

le sentiment d'étre réduits 2 leurs maladies.

Etpuisily a eul'impact

des années sida...

Oui, la médecine s'est retrouvée désarmée.
Elle avait vaincu les grandes maladies

du XIX°sicle, les grandes épidémies,

elle semblait forte. L3, les gens mourraient
et elle ne savait pas quoi faire. Depuis

les années 1950 au moins, la validation

des médicaments se fait en double aveugle
avec placebo: vous faites deux groupes

de malades différents, 2 ['un vous donnez
un placebo,  Fautre vous donnez

une molécule. Sauf que faire cela avec

une maladie comme le sida revient
acompter les morts, Les groupes de malades
se sont mobilisés pour dire : « Vous ne
pouvez plus faire de la médecine comme
sion nétait pas ld. Vous ne pouvez plus
décider pour nous, il faut nous inclure
dans les décisions, »

L, il est question de combat.

A quel moment apparait |a notion

de partenariat ?

Cette mobilisation a engagé un mouvement
qui, en France, a tout doucement mené
alaloi du 4 mar¢200%1a loi Kouchner.

Elle reconnait le drojt des patients 4 tre
informés, éire impliqués dans [es décisions
medicales. Elle ouvre une nouvelle Séquence
dansThistoire de la relation soignanfs(!
soignés: la démocratie sanitajre, Ce qu'on
appelle le « partenariat patient.» en découle,
C'est une tentative pour sortir d'une certaine
forme de paternalisme, de verticalité,

en donnant au malade plus d'espace

dans la relation et plus de droits,

Concrétement, comment

cela se traduit-il 2

Dans la recherche, pour commencer :

les comités d'éthique de Ulnstitut National
de la santé et de la recherche médicale
(Inserm) vont faire de la place aux patients

_ TTTTvseuis uu 80in

et aux associations pour décider d’'un
certain nombre de choses. Ensuite, dans

la formation : le modéle de partenariat
majoritairement appliqué en France,

cest ce quon appelle le modele de Montréal.
I vise a intégrer des patients dés le début
de la formation des soignants pour

que ceux-ci aient conscience de ce qu'est
étre un patient, qu'ils puissent avoir acces
ace qu'on appelle des savoirs expérientiels:
quand on vit avec le diabéte au quotidien
depuis dix, vingt, trente ans, on développe
des connaissances, des techniques
particuliéres, des stratégjes

que les médecins ne connaissent

pas forcément et qui sont pourtant
trés utiles pour les patients.

Peut-on dire que le partenariat
en France marche bien ?
ILya plein de bonnes initiatives, comme
Cuniversité des patients de la Sorbonne,
mais beaucoup de recherches en sciences
sociales qui montrent aussi que dans
certaines formations, et dés lorsquiilya
une professionnalisation, les patients
partenaires les plus militants sont mis
alécart. or, le Mouvement des patients
qui émerge au XX* siscle vise en grande
pamW—srlmmfi,ﬁm
Medecine se fait. C’est comme si on avait
enlevé cette partie-1a, plus politique.
On va choisir des gens qui ne vont pas étre
trop cnn_gues, quine vont pas trop remettre
€N question le systeme médical et le pouvoir
€S médecins. Fajre yne place aux patients

aaussj gété un moyen pour les médecins
de continyer amaintenjr une forme

de pouvoir dans unmoment ol s gtaj
trés critiqugs, o
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Maguy Del Rio,
chercheuse et
patiente partenaire,
aété la premiere
recrue de I'iCM

de Montpellier.

Elle s'entretient

ici avec Marc,

un nouveau patient.

» Catherine Tourette-Turgis. A 'époque, celle-ci
dirige le master d’éducation thérapeutique de la
Sorbonne, une formation réservée aux soignants.
Ils y apprennenta mettre en placedes ateligrs: ou
des programmes pour aider les patients a etre
autonomes dans leur quotidien avec la maladie.
Catherine Tourette-Turgis décide de renverser
lalogique et de faire rentrer des patients sur les
bancs de la fac. «Je venais de la Iuttc.e, Cf)ntr? le
sida, témoigne-t-elle. Aides, Act Up:jat vu.l ar-
rivée des trithérapies et constaté que les pfztzents
avaient largement démontré leurs chpetgnces
non seulement en santé publique, mais ausst pour
conseiller PEtat. » Pour elle, 1’évidenc§ s’imposait
«de proposer a ces personnes qui s’ét\atgz{ bfzttyes,
quiavaienteula chance desurvivre a‘I ‘épidémie de
sida, de devenir des acteurs desanté».

Aujourd’hui, une dizaine de formations pour
patients partenaires dans le ca@re de maladies
chroniquesouen cancérologie existenten France.
On les trouve a Grenoble,  Montpellier, aLyon...
mais au moment ot Catherine Tourette-Turgis

Sest lancée, elle dit avoir ét§ a deux do.igts de
perdre son poste: «L’universi.te avaitapprisparla
télévision qu'ily avait des patients
tion. J'ai été convoquée. ¢a
fac de médecine, meltreens
des patients créa

dans ma forma-
aétéchaud... Dans une
emble des soignantset
it des réticences.” I université des

patients a pourtant rencontré un franc Succes.
Aujourd’hui, elle propose trois diplomes différents
et une soixantaine de patients partenaires y sont
formés chaque année, dont Maguy. C'est 'ICM qui
afinancé sa formation lorsqu’elle a plaidé aupres
deladirection pour mettre en place un partenariat
patient. A laSorbonne, elle apprend, entre autres,
le role précis de chacun dans la chaine de soin, les
différents parcours en cancérologie et des notions
surle droit des malades.

Un role & préciser

Depuis sonretoural'ICM entantque patient par-
tenaire, en décembre 2021, Maguy a vu les choses
évoluer, en bien. Audébut, elleavaitle désagréable
sentiment d’étre «/a caution», de n'étre acceptée
que pour montrer que le monde médical impli-
quait les patients, sans avoir les moyens d’agir.
«Maintenantily atroisautres patients partenaires,
un bureau pour recevoir les malades. C'est bien,
cela dépersonnalise la démarche et Uinstitution-
nalise, parce qu’il y a quand méme des médecins
quiveulent garder leur pré carré...»

De 'autre c6té, le bureau du chirurgien Marian
Gutowski. Pas de bibelots, rien d’inutile, Fendroit
est sobre. Le médecin parle d’un ton calme, égal.
1l admet qu’il n’a pas tout de suite vu I'intérét du
partenariat patient. «C'est vrai qu'au début, je »
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A UInstitut du cancer
de Montpellier,
durant la Semaine
pour la qualité

de vie au travail,

B nevoyais pas bien ce que ¢a allait apporter et je
me demandais ot on allait les mettre, concede-t-il.
Tout le monde doit vous dire ¢a, non ?Maintenant,
onadebonsretours. » Avec des rendez-vous toutes
les vingt minutes, le docteur Marian Gutowski ne
peut pas prendre tout le temps qu’il voudrait avec

en juin dernier.
Avec 65000
consultations

et 35000 personnes
soignées

chaque année,
Pétablissement

est une référence
dans la région.

- chaque patient. Pour bien faire, «7/ faudrait tripler
lenombre de médecins, estime-t-il. Mais [ solution
estpeut-étre ailleurs, car les patients ont-ils besoin
de plus d'infos purement médicales ?» Stéphanie
Davy, cadre supérieure de santé quia fait passerles
entretiens d’embauche aux patientes partenaires
del'ICM, a observé I'évolution dés soignants, «Js
se sont vite rendu compte que les patients arte-
naires venaient pallier leur manque de temps et

leur éviter une certaine frustration, »

Siles patients partenaires ont peu a peu fait leur
place, il reste encore a préciser bien des choses,
La loi Kouchner de 2002 a ouvert | Voie au par-
tenariat en donnant plus de Pouvoir aux malades
et aux associations de patients, mais aucun sta-
tut clair n’a été défini pour eux. Dans la plupart

des 18 autres centres de lutte contre le cancer dy
réseau Unicancer, les patients partenaires ne sont

aujourd’hui pas rémunérés, Le partenariat patient

(est-Tune profession? «Bénévolat ou salariat, il y
a tout un deébat... S’ils sont toujours la, ¢a devient
un métier cette affaire, non ?»,répond le docteur
Marian Gutowski. Un avis partagé par Stéphanie
Davy, qui considére qu'ils font un «vrai boulot»,

patients partenaires, les nouveaux acteurs g, soiy

Une femme entre a 'accueil des soins de support.
Elle est assez dgée. Soutenue par deux ambulan-
ciers etune canne, elle parvient finalementasas-
seoir dans un fauteuil. Avant de quitter lapiece, les
deux hommes repassent une téte: «Cest mignon
ce petit salon!», glissent-ils. Tl est vrai quenarr
vant ici, on a un peu Pimpression d’entrer chez
quelqu’un, Chez Delphine Le Turioner en 'occur-
rence. Derriere le bar en bois clair, celle-ci verse du
café dans un gobelet en carton, vérifie quilyace
qui ilfaut de sandwichs etde collations pour ceux
qui viendront attendre ici leur rendez-vous avec
Unnutritionniste, un kinésithérapeute ou encor ¢
unaddictologue. Comme Alexia, Delphine a ét¢
embauchée sur l'expérimentation du parcours
Thérapie orale (T0), mais sous le titre d’«accom-
Pagnatrice en santé», une des multiples appella-
thl}S des patients partenaires.
«J¥échange avec [os Patients et tu n’imagines
eme pas tout ce que je sais sur lour vie, sur leur
histoire, partage-t-elle. On parfe, on parle et al
bout d’un moment, Jos gens me disent: “Mais, al
fait qui étes-poys » Infirmiére, psy 2” Je dis que
1€ Suls une ancienne Patiente et systématique:
I’fent ils répondent : “Ah, je le savais!” Delphine
S(;A'I;It‘u {:9ner a le.r €gard bleu et franc. Sises propos
Cites, elle tient 3 ce que son nom apparaisse
€N entier parce que, les patients partenaires,
“on parle souvent de noys yn peu a notre place”;
explique-t-elle, et ¢aale don de P'agacer. Comme
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scoupdautres p‘atientspartenaires, illuiarrive
i confront";e ala mefl?nce. Par exemple,
re Soupg9mee fi_e ne pas étre capable d’éviter
Loft miroir», qui induit que'lorsqu’on a été oy
Jelonestsoi-méme frlalade, il seraitimpossible
feresterala bonne distance, la «distance théra-
utige>- Ale>fla, patiente partenaire a 'ICM,
2 elle aussi été confrontée. « 91 nous suspecte
% “venir faire notre ps ch.o‘thera ie’, mais moi
o quais rien a réparer. Jai efé en confiance pen-
dant tout mon parcours de soin et si nous sommes
en difficulté, nous avons acces a des psychologues
b explique-t-elle, bien qu'elle n’y ait jamais fait
appel pour 1Ae moment. Df:lphine, elle, reconnait
qutred I’hopital au quqndlen peut «réveiller ses
in quie’tudes»- «Ily adesjours oujerentre a la mai-
sonavecles patients. C'est comme ¢a, ca m'envahit,
mais game pose question aussi, souligne-t-elle. Et
jenesuispas stire qu’un oncologue rentre chez lui,
enléve sa blouse et oublie tout. »

°

Se faire une place

Cette image est parlante. Urgences, Grey’s
Anatomy... le milieu hospitalier inspire régulie-
rement des fictions pleines de médecins charisma-
tiques, tout-puissants, capables de s’oublier pour
se donner corps et ame a leur mission: sauver des
vies. Dans la réalité aussi, «on est dans la déifica-
tion de la médecine», soupire Claire Lemanski,

oncologue  radjothe-
rapgute. «Les gens ne
2’:)’; "Itae'; Cflf:: Cd autre que

e.» Longs
cl}eveux bouclés ramas-
SE€s en un chignon tres
haut d’oy s’échappent
quelqpes meches folles,
e!le fait partie des méde.
¢ins qui ont accueilli
avec enthousiasme ’ar-
rivee de patientes par-
tenaires. «Disons que
nous, soignants, nous
Sommes du méme coté
du bar, les patients par-
lenaires sont de lautre
coté, ils développent une
parole différente, mais
pas concurrente. C’est
une richesse.» Claire
Lemanski se forme a
l'onco-sexologie a I'uni-
versité de Montpellier et, chaque année, elle
dispense deux formations sur ce théme au sein
de'ICM, ouvertes a tous les employés qui le sou-
haitent, soignants ou non: «C’est un domaine
dans lequel le partenariat patient a toute sa place,
explique-t-elle. Le probleme de la sexualité, c’est »

LONG FORMAT l,

| z=smreass oy
Delphine

Le Turioner,

patiente partenaire
pour 'ICM.
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«LESTATUT DES PATIENTS PARTENAIRES RESTE A ECRIRE »

Christophe Tafani est radiologue, conseiller national de ’'Ordre des médecins et président de laCommission

des relations avec les associations de patients et d’

Endécembre 2023, il a dirigé un rapport sur les patients partenaires.

usagers du conseil national de I'Ordre des médecins (Corap).

Oitenest le développement du
Partenariat patient en France ?
(,?’%t trésinégal. Dans
{enseignement, leur présence
estinstallée, certains sont
co-directeurs d'Unité de formation
tde recherche (UFR) et leur statut
lcommence aétre écrit. Depuis 2019,
le code de l’é('1ucation prévoit que
193 étuglgs médicales « favorisent
Ia Participation des patients dans
&S formations pratiques
f{ théoriques . Dans le o, cest
Nr_es hétérogéne. A Lyon, Bordeaux,
Ice, Montpellier, Grenoble, vous
ez trouver des infastructures
tré construites avec des patients
Partenaires bien intégrés, alors que

dans d’autres villes personne nen a
jamais entendu parler. Aujourd'hui,
on na pas de chiffres. On pense
quils sont entre 2 000et5 00(_)

sur lensemble du territoire mais
c'est une estimation large. Ce flou
montre qu'ilyaun probleme. Vous
avez des gens qui interviennent daps
|e cadre de pathologies etonne sait
pas qui et combien ls sont. I ff\ut
controler ces patients partenaires.
Surle papier tout se passe trés bien,
mais il peut y avoir des risques de
dérive sectaire ou demprise-

i tut...
1 faudrait définir Igurstg .
Oui, clest Uenjeu majeur aujourd’hui.

Dans Lenseignement, 65

se précisent, mais dans le soin,
ilyabeaucoup d'intervenants

et cela devient compliqué de savoir
qui fait quoi. On se retrouve dans le
flou total. A quel titre interviennent-
ils, sont-ils des professionnels

de santé ou non? Faut-il qu'ils aient
acces au dossier médical, quiils
soient soumis au secret médical ?
Le médecin doit-il avoir acces

A ce qui se dit lors de ces entretiens
ou ceux-ci doivent-ils rester
confidentiels ? Ces questions ne sont
pas anodines.

Aujou
pasdechiffres.demodéle
économique ou de statut clair.

Est-ce un refus du monde

Je ne pense pas qu'il Sagisse

d’une résistance des médecins

ou des soignants, ni d’une volonté
de les cacher. Ce que je ressens

en revanche, cest que L'immense
majorité d’entre eux ne connaissent
pas les patients partenaires.

Méme (4 ol ga se passe plutot bien,
il afallu que les gens S'apprivoisent.
|l va falloir acculturer les confréres
A ces patients qui sont désormais
installés dans le panorama

de lasanté. Il faut les faire
connaitre et surtout, j'insiste,
écrire leur statut.




® que les soignants ne se sentent pas légitimes, et
ils ont raison. En 2024, ils ne sont toujours pas obli-
gatoirement formés sur la question. »
Claire Lemanski fait donc systématiquement
appel a une patiente partenaire lors de ses inter-
ventions: «Souvent, c’est le discours qui convainc
le plus les soignants. Avec la maladie, les corps
sont meurtris, les gens sont abimés. Les troubles
sexuels, ce n'est pas dans la téte et quelqu’un qui
les a vécus peut en témoigner. » A 'ICM, 'aprés-
midi touche a sa fin. Le soleil tombe sur le par-
king silencieux. Un peu a I’écart, sous un arbre,
Maguy Del Rio fume discrétement une cigarette,
assise sur un banc. D’ici, elle peut voir le bati-
ment de recherche ot elle a longtemps exercé.
Elle n’y va plus tellement, sauf pour rendre visite
asesanciens collegues. Et lorsquielle les voit, elle
s’étonne toujours de son propre cheminement:
«Quand jétais chercheuse, Jétais comme eux.
Plus ily avait d’échantillons biologiques, humains,

Pour aller plus loin

autrement », épisode 3: patients
experts. A travers des témoignages,
ce podcast montre différents visages
du partenariat patient (addictologie,
santé mentale, automédication
hormonale dans le cadre d’un
parcours de transition...).

patients», redonner du pouvoir | g\ L
aux malades. Pour entendre plus | |
longuement la fondatrice

de Luniversité des patients

de la Sorbonne et comprendre
la formation des patients
partenaires en oncologie.

Des podcasts ’

TANTE
Sur France culture, LSD: «Cancer: lanouvelle ére », AUTREMEN
La série documentaire «La santé épisode 1: « Luniversité des

Lsp,
LA SERIE
DOCUMENTAIRE

«Les patients
partenaires
développent

une parole
différente, mais
pas concurrente, »

sur lesquels travailler, plus jétais satisfaite,
sourit-elle. Cavoulait aussi dire qu’ily avait plus de
malades, maisje nefaisais pas le lien... Cest bizarre,
non ?» Ce soir, Maguy a le visage inhabituelle-
ment marqué par la fatigue. Elle a travaillé tard
la nuit précédente afin de rédiger une demande
de financement pour un projet de recherche sur
le partenariat patient 2 'ICM. Maguy profite desa
double casquette pour faire avancer son combat:
elle veut des patients partenaires partout, dans
enseignement, dans le soin, dans la recherche.
«Sion arrive @ montrer que les patients prennent
mieux leurs médicaments ou que la détresse émo-
tionnelle est réduite gracea ces rencontres, onaura
pius ae chance de convaincre, mais il faut toujours
des chiffres, c’est comme ¢a que ¢a fonctionne. »
Alors, méme si lenvie lui prend parfois de tout
arréter, Maguy Del Rio s’attache 4 «prouver que

famarche», avant d’envisager sa retraite au soleil
de Prades-le-Lez, m

Un film \
— - ST
Docteur Patch (1998),

de Tom Shadyac. Robin
Williams y incarne le réel et
excentrique docteur Pateh Adams.

Dans lgs années 1970, cet étudiant en
médecine surdoyg réve d'une médecine
p!ys hurpaine et décide, contre ’avis de sa
h_lerarchle, de créer un foyer de soins pour
aider les malades par g rire et l'empathie.




