LE PARCOURS D'APPRENTISSAGE PATIENT

TIFFANY CLOVIN ET VANESSA BALOUNAICK-AROWAS

Tiffany souffre d'asthme chronique. Durant tout son par-
cours devie avec lamaladie, elle a développé une multitude
de savoirs et de compétences de soin. Comment ces
apprentissages durement acquis pourraient-ils bénéficier
a d’autres patients ? Dans cette chronique, nous vous
présentons un outil innovant pour les soins et les services::
le parcours d'apprentissage patient (PAP), une méthode
permettant la création d'un outil praticopratique pour
soutenir le développement des compétences et le role actif
que les patients et leurs proches peuvent jouer tout aulong
de leur parcours de vie avec la maladie.

Le PAP est une innovation du Centre d’excellence sur le
partenariat avec les patients et le public (CEPPP) dans
le cadre d'un financement de I'Institut de la pertinence
des actes médicaux (IPAM). Son objectif est de traiter
de la pertinence des soins avec comme point de départ
les besoins dapprentissage et de développement de
compeétences des usagers.

Concretement, l'outil présente l'ensemble des compétences
mobilisées par le patient tout au long de son parcours de vie
avec la maladie. Ce parcours comprend l'entiereté de son
expérience et va bien au-dela de la trajectoire clinique. Il
dresse laliste des défis auxquels le patient et ses proches
font face dans leurs milieux de vie(travail, maison, environ-
nement familial, etc.). En énumérant les apprentissages qui
peuvent étre faits dans ce parcours, le PAP permet ainsi
aux acteurs de la santé et des services sociaux de repérer
les moments clés et les leviers pour soutenir 'accroisse-
ment des compétences du patient partenaire, acteur a part
entiére de ses soins.

Comme l'a fait Tiffany dans notre exemple, les patients
vont faire une multitude d'apprentissages tout au long de
leur parcours. Serait-il possible de structurer les connais-

sances ainsiacquises, en collaboration avec des cliniciens,
afin gu'elles soient transférables a de futurs patients? Une
méthode rigoureuse a été développée afin de produire loutil
du PAP pour permettre le transfert de connaissances.

Dans un premier temps, un probleme de santé est repéré,
comme le parcours d'apprentissage des patients souffrant
dasthme. Des parties prenantes sont ensuite ciblées et
approchées (associations et organisations de profession-
nels de la santé, associations et organisations de patients
et de proches, professionnels de la santé et des services
sociaux, autres acteurs du réseau de la santé et des ser-
vices sociaux) afin de déterminer les grandes lignes et les
dimensions du parcours de vie exploré. Dans un second
temps, une premiére version du PAP est créée avec un
groupe dexperts formé de quatre a six patients et proches
partenaires, ayant une expérience de vie importante du
probleme de santé traité. Le groupe se rencontre de nom-
breuses fois pour préciser les moments clés du parcours,
les besoins d'informations, de navigation, déducation thé-
rapeutique et pour coconstruire ainsi les compétences.

Voici des exemples tirés du parcours de Tiffany, qui ont
pu nourrir les échanges des groupes de travail et la
co-construction du PAP:

» «Ma sceur, qui faisait jadis de graves crises d'asthme,
m‘a aidé a reconnaitre les signes d'une crise d'asthme.
Cependant, comme elle vit dans un autre pays, elle
ne pouvait pas m‘aider a naviguer dans le systeme de
santé québécois. »

» «La technicienne avec laquelle j'ai passé mon test de
spirométrie m'a posé des questions qui m'ont fait prendre
conscience que certaines informations me manquaient
dans la compréhension de ma maladie. »

» «Jai découvert, dans mes lectures et en cherchant
sur Internet, les signes d'un asthme mal maitrisé, mais
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sans savoir quoi faire ni a qui m'adresser. Je n‘avais
pas appris, par exemple, a faire la différence entre le
traitement d'urgence et le traitement de fond. Je nétais
pas certaine de comprendre ce qu'était un plan daction
et comment |'établir. »

» «Je me sentais tout de méme un peu perdue et javais
parfois impression que lon s'attendait a ce que quelqu'un
m'aitinformée ou enseigné ce que jaurais di connaitre. »

» «Cing ans apres mon diagnostic officiel, je n'osais plus
poser de questions ni dévoiler mon ignorance sur les
mécanismes de cette maladie chronique dont jétais
atteinte et surles traitements que je prenais. Cependant,
mon asthme était trés mal maitrisé, car je ne prenais
pas mes traitements de fagon réguliere. Les crises
continuaient donc a faire partie de mon quotidien. »

» «J'ai osé parler avec mon nouveau médecin de famille
et avec ma pharmacienne de mes traitements quine me
convenaient plus. Lorsque jai partagé mon errance, ils
m'ont tous deux questionnée sur la fagon dont je vivais
mon asthme au quotidien, quels étaient d'apres moi
mes déclencheurs, les moments ou ¢a allait mieux ou
moins bien, comment je prenais mes traitements. lls
ont ainsi reconnu et donné de la valeur a mes savoirs
expérientiels, et je me suis sentie en confiance pour
poser plus de questions. »

C'est la mise en commun de plusieurs parcours comme
celui de Tiffany qui permet au groupe de repérer les étapes
clés(ex.: premiers symptémes, tests et diagnostics, « vivre
avec ») et les apprentissages (ex. : reconnaitre une crise
d'asthme, repérer les déclencheurs, gérer l'anxiété, com-
prendre le fonctionnement des différents traitements) et
d’aboutir ainsi a une premiére version du parcours d‘ap-
prentissage patient sur I'asthme.

Enfin, le document est enrichi et commenté par les divers
collaborateurs, notamment pour qu'il reflete plusieurs
réalités et qu'il s'inscrive dans une perspective clinique.

Le résultat final peut étre consulté ici: https://ceppp.ca/
parcours-apprentissage-patient-pneumologie-asthme.

Le PAP peut soutenirun véritable dialogue et un partenariat
entre un médecin et son patient, quel que soit le moment
du parcours ou ils se rencontrent, que ce soit pour valider
certains apprentissages et s‘assurer gu’ils ont été acquis
ou repérer ceux qui restent encore a consolider, favoriser
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la collaboration avec d'autres professionnels, naviguer dans
I'écosysteme de la santé et des services sociaux ou encore
envisager ensemble les prochaines étapes et co-construire
un plan de soin.

Le PAP peut aussi permettre de trouver des outils et des
ressources pour favoriser ou renforcer ces apprentissages,
d’aborder un théme spécifique du parcours (ex.: une
grossesse pour reprendre notre exemple du PAP sur
I'asthme) ou pour exercer une activité physique et sportive.

Plus d'une quinzaine de PAP, ces outils pratiques du par-
tenariat, ont été congus au cours des dernieres années,
dont plusieurs sont ou seront en acceés libre et peuvent
déja étre utilisés: dermatologie, oncologie, santé mentale,
maladie pulmonaire obstructive chronique, asthme, diabete,
pédiatrie, obésité, compétences transversales. Ces parcours
d'apprentissage patient se trouvent ici: https://ceppp.ca/
parcours-apprentissage-patient.

En conclusion, voici le témoignage de Tiffany.

«J'imagine combien l'errance et le chaos auraient été
réduits si cet outil de dialogue avait guidé mon parcours
etlacollaboration avec les médecins et professionnels que
jai croisés en début de parcours. Au lieu d'un parcours invi-
sible a mes yeux et qui se déroulait malgré moi, mais dont
je percevais quelques bribes, le PAP a mis en lumiere mon
parcours, mes apprentissages, ceux gue mon médecin peut
me transmettre ou m'encourager a reconnaitre et a déve-
lopper, mais aussi ceux que jai pu aller chercher ailleurs,
par exemple aupres d'un organisme communautaire ou
de mes pairs. Tout ce parcours un peu chaotique et frag-
menté a fini par avoir du sens. Et aujourd'hui, je trouve ces
apprentissages dans le PAP sur I'asthme. »
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