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Le soin et 'accompagnement médical et psy-
chosocial des patients souffrant de maladies
chroniques sont I'un des principaux défis aux-
guels sont confrontés les systemes de santé
aujourd’hui, étant donné le nombre sans cesse
croissant de personnes vivant avec une maladie
chronique, mais également en raison des pro-
blémes d’organisation et de coordination des
multiples soins que ceux-ci nécessitent au quo-
tidien.

Le Chronic Care Model (Wagner et al., 1999; Barr
et al., 2003), qui servit de cadre conceptuel a la
réforme de nombreux systemes de santé dans le
monde, repose sur l'idée que des soins de qua-
lité aux patients chroniques se caractérisent no-
tamment par de réguliéres et productives inte-
ractions entre les patients et les professionnels
-et leurs environnements respectifs et dans une
perspective de promotion de la santé (Barr et al.,
2003) -, incluant une information adéquate, une
évaluation réguliere des besoins des patients, un
soutien a l'autogestion des soins de santé et de
bien-étre, un traitement optimal et un suivi ré-
gulier (Paulus et al., 2012).

Dans une telle perspective, les interventions et
les stratégies visant a personnaliser les soins et
a davantage impliquer et soutenir les patients
dans les choix relatifs a leurs traitements et soins
de santé ou de bien-étre en général revétent
donc une importance majeure. Les soins per-

sonnalisés sont un domaine complexe et en ex-
pansion constante qui cherche a repousser les li-
mites des soins de santé modernes pour en faire
un systeme de soins plus collaboratif et plus effi-
cace pour les patients. La planification des soins
personnalisés peut étre définie comme « Une
discussion ou une série de discussions anticipées
(prospectives) et négociées entre un patient et
un professionnel de la santé (éventuellement
avec drautres professionnels ou membres de
la famille présents) pour clarifier les objectifs,
les options et les préférences et élaborer un
plan draction convenu sur la base de cette
compréhension mutuelle » (Coulter et al., 2013).
Ainsi, un plan de soins personnalisé désigne un
dispositif anticipatif, fondé sur la discussion
entre un patient (et éventuellement un proche)
et un professionnel de santé (ou une équipe), vi-
sant a clarifier des objectifs, identifier les options
possibles et les préférences du patient, et ce afin
d’élaborer un plan d’action reposant sur la com-
préhension mutuelle qui en résulte! (Coulter et
al., 2015). Au cours de ces discussions, patients
et professionnels identifient et échangent entre
eux, non seulement a propos des divers pro-
blémes pouvant étre directement ou indirecte-
ment liés a I'état de santé du patient, et qui af-
fectent sa vie de tous les jours, mais également a
propos des ressources personnelles ou sociales
qui peuvent étre identifiées et mobilisées par
le patient. Patients et professionnels amorcent
ainsi un processus de décisions partagées, abou-
tissant a un ensemble d’objectifs réalistes, des

1 Définition inspirée d’une traduction libre de celle fournie
par Coulter et ses collegues.




priorités mutuellement définies, un plan d’acti-
vités pour la résolution de problemes concrets
et I'identification de diverses stratégies person-
nelles et sources de soutien.

Au cceur de ce type d’initiative et justifiant celle-
ci, se trouve l'idée que le pouvoir d’agir du pa-
tient (empowerment) peut étre soutenu par les
professionnels, a condition que les déterminants
non médicaux de sa santé, c’est-a-dire que son
contexte de vie, ses possibilités et préférences
soient reconnus et pris en compte pour définir
avec lui des objectifs et des stratégies de santé,
qui aient du sens pour lui ( Aujoulat et al., 2008;
Aujoulat, 2017).

Une revue systématique de la littérature a mon-
tré que l'usage de plans de soins personnalisés
avait des effets positifs sur différents aspects
de la santé physique et mentale des patients,
de méme que sur le sentiment d’auto-efficacité
des patients (Coulter et al., 2015). D’apres ces
mémes auteurs, les processus, mécanismes et
conditions de mise en ceuvre des plans de soins
personnalisés ne sont cependant pas suffisam-
ment connus et décrits, en particulier lorsqu’une
ou plusieurs autres vulnérabilités, comme une
faible littératie en santé, la précarité socio-éco-
nomique ou des spécificités culturelles se gref-
fent aux problémes de santé a traiter. Or, de telles
vulnérabilités sont particulierement fréquentes
et importantes en région bruxelloise, comme
nous le documentons dans le Cahier 1, justifiant
un nombre d’initiatives a la croisée des secteurs
des soins de santé, du social et de la promotion
de la santé. A titre d’exemples, citons la création,
dans le cadre du projet pilote de soins intégrés
BOOST?, d’un réseau de référents de proximité
pour les patients les plus vulnérables ; le ren-
forcement de la premiere ligne dans le cadre de
la chaire interuniversitaire de la premiére ligne
Be.Hive3, ou encore les actions déployées pour
augmenter l'accessibilité des informations pour
la santé, qui sont au cceur de différentes initia-

2 https://www.boostbrussels.be/
3 http://www.be-hive.be/

tives des acteurs du secteur de la promotion de
la santé, notamment Cultures&Santé*

En complémentarité de ces initiatives, notre
projet de recherche, soutenu par la Région
de Bruxelles-Capitale® en 2018-2021 a eu
pour ambition, au travers d’'une recherche
collaborative, de produire des repéres pour
renforcer la capacité des acteurs de santé
bruxellois a s’engager dans la formalisation
de plans de soins personnalisés, afin de
mieux prendre en compte la diversité des
déterminants qui interviennent dans les
activités de soins et de prévention que les
personnes vivant avec une maladie chro-
nigue mettent en ceuvre au quotidien pour
trouver un équilibre de vie et améliorer ou
maintenir leur santé et leur bien-étre.

4  https://www.cultures-sante.be/nos-outils/focus-sur-une-the-
matique/955-litteratie-en-sante-3.html

5 Innoviris, Institut bruxellois de la Recherche et de I'Inno-
vation de la Région de Bruxelles-Capitale (https://innovi-
ris.brussels/fr), dans le cadre du programme BRIDGE 2017
Santé & Bien-étre




Dés la conception du projet, ses deux initiatrices,
Isabelle Aujoulat pour l'Institut de recherche
Santé & Société de I'UCLouvain et Marie Dauvrin
pour le secteur Santé de la Haute Ecole Léonard
de Vinci ont souhaité s’entourer d’'une équipe
multidisciplinaire pour mener a bien le projet.
Ainsi, outre les spécialités des deux initiatrices du
projet, respectivement la promotion de la san-
té & I'éducation thérapeutique, et la recherche
sur les systemes des patients & les sciences in-
firmiéres, les spécialités suivantes ont été repré-
sentées dans I'équipe de recherche :

La collecte les données aupres des soignants et
des patients (voir Cahier 2) a été réalisée par
Tyana Lenoble, Marie Molera-Gui, et Mandana
Mehta-White, respectivement infirmiere spécia-
lisée en santé communautaire, ergothérapeute
et médecin. Des entretiens ont également été
menés par Marie Dauvrin.

L'analyse des données et la rédaction des résul-
tats de I'enquéte de terrain (voir Cahiers 2 et 3)
ont été menées et coordonnées par Olivier Sch-
mitz, sociologue et docteur en anthropologie.

La coordination du travail d’émergence, de
consolidation et de rédaction des pistes (voir
Cahiers 2 et 4) a été confiée a Julie Servais, in-
firmiére spécialisée en santé publique et en sys-
temes de santé.

De maniére transversale, aux différentes étapes

du projet, la mise en ceuvre des processus de
co-construction et de croisement des savoirs
(voir Cahiers 2, 3, 4 et 5) a été facilitée par Tyana
Lenoble et Marie Dauvrin, toutes deux spéciali-
sées en santé communautaire. L’'exploration de
la littérature anglophone pour nourrir la discus-
sion des résultats aux différentes étapes du pro-
jet a été facilitée par Alexandria Williams, cher-
cheure anglophone et spécialisée en sciences
biomédicales. La remise en contexte par rapport
aux caractéristiques du systéme de santé bruxel-
lois était assurée Marie Dauvrin, spécialiste de
la recherche sur les systemes de santé (Cahiers
letd).

Il est a noter que I'ensemble des membres de
I'équipe de recherche partageaient une forma-
tion commune en santé publique. En sa qualité
de porte-parole du projet, Isabelle Aujoulat a ac-
compagné les travaux aux différentes étapes de
réalisation du projet.

Enfin, I'équipe a pu compter sur la participation
active de Daniel Simar, malade parkinsonien et
représentant de la LUSS, qui s’est engagé comme
co-chercheur aux cotés des membres de I'équipe
de recherche depuis la conception jusqu’aux ac-
tivités de valorisation du projet.




PARTICIPATE BRUSSELS :
UNE RECHERCHE COLLABORATIVE

ET ENGAGEE

Le projet Participate a pu se déployer des le dé-
part, grace a un réseau de « parrains »®, intéres-
sés par la question de la personnalisation des
soins et désireux de contribuer a faire évoluer
le systéme de santé pour que les personnes vi-
vant avec une maladie chronique en Région de
Bruxelles-Capitale soient mieux soutenus dans
leurs contextes de vie propres, pour développer
la capacité de bien vivre avec une maladie chro-
nique, tout en poursuivant des objectifs de santé
qui aient du sens pour eux.

Les parrains étaient régulierement tenus infor-
més et invités a participer aux différentes étapes
du projet : discussion et validation du protocole

6 Les parrains du projet, suivant le terme proposé par INNOVI-
RIS, sont des collaborateurs actifs du projet, ayant manifesté leur
intérét pour le projet dés sa conception et ayant formellement
accepté de s’engager a en soutenir la mise en oeuvre.

définitif ; collaboration au recrutement des pa-
tients et des soignants pour lI'enquéte de ter-
rain ; participation aux séminaires d’analyse ;
collaboration a I'émergence et la consolidation
des pistes de solutions pour soutenir la person-
nalisation des soins ; valorisation du projet.

Nos parrains sont listés a la fin de cette synthése
et leurs contributions respectives sont valorisées
dans chacun des Cahiers qui rendent compte du
déroulement et des résultats du projet Partici-
pate Brussels.




Notre projet s’inscrit dans le cadre d’'une dé-
marche collaborative, dans laquelle patients,
proches et professionnels sont considérés
comme des partenaires de recherche (co-cher-
cheurs) a part entiére, aux cotés de I'équipe de
recherche, dont le réle est de faciliter un dia-
logue au service d’un processus d’apprentissage
mutuel pour une co-construction de résultats
de recherche, pertinents et applicables dans un
contexte donné (Abma & Broerse, 2010).

Ainsi, le réseau de collaborations décrit ci-dessus
a été le lit d’'une recherche collaborative, dans
laquelle I'équipe de recherche a eu a cceur de
faciliter le dialogue pour la co-production de ré-
sultats de recherche pertinents et utiles pour le
terrain, tout en étant issus des démarches scien-
tifiques les plus rigoureuses, pour asseoir leur
validité.

Comme c’est souvent le cas dans les recherches
appliquées et collaboratives, le dispositif métho-
dologique (Cahier 2) a connu plusieurs adapta-
tions en cours de projet, tout en restant réso-
lument attaché a I'ambition d’ancrer dans des
données de terrain des propositions d’amélio-
ration des pratiques, coconstruites avec les par-
rains et d’autres partenaires, et documentées a
partir de la littérature scientifique (voir Cahier 4).

Notre projet s’est ainsi décliné en trois grandes
étapes, qui se sont déroulées dans le cadre d’un
processus itératif avec plusieurs démarches de

collecte et d’analyse des données, menées en
paralléle, le dispositif plus séquentiel que nous
avions pensé au départ s'étant révélé peu adap-
té aux réalités du terrain de recherche. En résu-
mé, les étapes du projet Participate Brussels se
déclinent comme suit :

(i) Une enquéte de terrain aupres de pa-
tients et de professionnels, pour dé-
crire et comparer leurs expériences
et logiques respectives (voir les résul-
tats dans le Cahier 3) ;

(ii) Des séminaires d’analyse et des
groupes de discussion autour de cer-
tains résultats issus de I'enquéte de
terrain, pour en approfondir I'analyse
et faire émerger les premieres idées
contributives des pistes de solutions
(voir le Cahier 3) ;

(iii) Une phase d’intégration, confron-
tation et consolidation des pistes
générées au terme des étapes précé-
dentes pour soutenir la capacité des
professionnels et du systeme de santé
a s’engager dans la personnalisation
des soins en Région de Bruxelles-Ca-

pitale (voir le Cahier 4) .




La Région de Bruxelles-Capitale se caractérise
par un réseau dense de services et institutions
de soins de de santé, au service d’'une popula-
tion qui se caractérise par une grande diversité
culturelle et une prévalence en augmentation
des problémes de santé, ainsi qu’une vulnérabi-
lité socio-économique d’une partie importante
de la population (voir Cahier 1).

Ces caractéristiques font de la région bruxelloise
un espace de vie et de soins tout indiqué pour
travailler la question de la personnalisation des
soins, autour d’un double axe de réflexion : (i) un
axe clinique et relationnel, pour éclairer ce qui,
dans le cadre de la relation de soins peut étre
pensé differemment, au bénéfice des patients
vivant avec une maladie chronique, mais aussi
au bénéfice des personnes qui les soignent ; (ii)
un axe systémique et organisationnel, pour éclai-
rer ce qui, du point de vue du systeme de san-
té, peut étre pensé autrement, pour permettre
aux relations soignant-soigné de se déployer de
maniere plus personnalisée. Ces deux axes se
trouvent bien illustrés dans les pistes qui ont été
coconstruites dans le cadre du projet Participate
Brussels (voir Cahier 4)

Comme on vient de le voir a propos de la Région
de Bruxelles-Capitale, le nombre de personnes
vivant avec une ou des pathologies chroniques
est en augmentation constante. Une des carac-
téristiques fondamentales du suivi a long-terme
des maladies chroniques, est le réle que sont

amenés a jouer les patients, souvent avec l'aide
de leurs proches, tant pour la gestion au quoti-
dien de leurs soins de santé, que pour la coor-
dination administrative et logistique de leurs
rendez-vous de suivi médical, déclarations ad-
ministratives, inscriptions dans différents types
d’activités utiles au maintien ou a I'amélioration
de leur état de santé. Ainsi, vivre avec une mala-
die chronique implique toute une série d’activi-
tés complexes et de comportements préventifs
de santé, qui vont bien au-dela de se conformer
a une prescription médicale. S’'engager durable-
ment dans ses propres soins de santé implique
de se fixer des objectifs de soins et de santé que
I'on se sent capable d’atteindre et que l'on per-
¢oit comme dignes de I'investissement et des ef-
forts que I'on consent a faire. La définition de tels
objectifs de santé auto-déterminés, assortis de
décisions d’activités réalistes pour les atteindre,
peut étre soutenue par les professionnels de la
santé, a condition que ceux-ci s’engagent dans
un dialogue et dans des processus de décision
partagée avec leurs patients, comme cela est re-
commandé pour I'élaboration de plans de soins
et de santé personnalisés.-

Les travaux de Coulter et al. (2015) montrent
gu’outre le fait d’augmenter la satisfaction et le
sentiment de controle chez les patients, les plans
de soins personnalisés, qui engagent les patients
et les soignants autour d’objectifs de soins de
santé négociés et personnalisés, contribueraient
a l'atteinte de meilleurs résultats thérapeutiques
(Coulter et al., 2015). Sans nécessairement por-
ter le nom de soins personnalisés, différents




exemples de dispositifs innovants existent a tra-
vers le monde, qui contribuent a soutenir cette
personnalisation des soins, au service in fine de
I'atteinte d’'un meilleur état de santé pour le pa-
tient, non seulement sur le plan médical mais
également psychosocial, puisque la personnali-
sation des soins implique de prendre en compte
les déterminants non médicaux de la santé des
patients, liés notamment a leurs contextes et
conditions de vie propres.

En France, par exemple, la pratique de I’éducation
thérapeutique des patients est inscrite dans la
loi pour une liste de 30 maladies chroniques ou
affections de longue durée. Dans ce contexte, les
équipes multidisciplinaires des service hospitaliers
qui accueillent les patients ont l'obligation de se
former pour acquérir ou renforcer les compétences
qui leur permettront de s’engager dans des activités
de soins comprenant une dimensions éducative
destinée a soutenir chez les patients l'acquisition
ou le renforcement de compétences dites d’auto-
(self-management skills) et d’adaptation
(HAS, 2014).
Localement, des initiatives innovantes ont vu le jour,

soins

psychosociale (psychosocial skills)

comme par exemple le dispositif Asalée, qui définit
des modalités innovantes de collaboration entre
les médecins généralistes et les infirmieres, pour
augmenter l'accessibilité de la pratique d’éducation
thérapeutique en premieére ligne de soins (HAS, 2014;
IRDES, 2015; Simondon, 2015). En Nouvelle-Zélande,
différentes expérimentationsde Navigateurs de santé,
ont été développées et évaluées pour permettre
aux patients issus des groups les plus désavantagés
de mieux trouver leur chemin au sein du systeme
de santé pour accéder aux services qui leur sont
proposés (Doolan-Noble et al., 2013). Au Canada,
le modele du patient partenaire, souvent appelé
Modéle de Montréal, promeut un partenariatavec des
représentants de patients dans tout ce qui concerne
les soins aux patients, la formation des soignants, les
décisions politiques, etc. (Karazivan et al., 2015). Plus
proche de nous, ce modeéle a été récemment travaillé
et adapté dans le cadre d’une collaboration entre des
régions frontalieres de la Belgique, de la France, de
I’Allemagne et du Luxembourg, dont est issu un Livre

blanc, détaillant certains principes clés et exemples
de bonnes pratiques issues des régions participant
au projet (Interreg, 2020).

Ce gu’il y a de commun entre ces différentes
initiatives, c’est le regard porté sur les patients,
dont on cherche a soutenir I'empowerment,
dans les soins comme dans la vie marquée par
la maladie. Dans cette conception des soins, le
patient est vu comme « acteur de son dévelop-
pement dans la maladie » comme le propose
Bonino (2008), et non pas comme le récepteur
passif d’'une série de recommandations et pres-
criptions standardisées, qui ne tiendraient pas
suffisamment compte de ses préférences et pos-
sibilités (Bonino, 2008). Dans la mesure ou I'ad-
hésion des patients est plus élevée lorsque les
plans de soins ont été négociés et personnalisés
plutét que simplement prescrits et imposés, il
en résulté un sentiment de compétence accru,
non seulement chez les patients mais égale-
ment chez les soignants. De telles démarches
de co-construction dans le cadre de la relation
de soins sont donc potentiellement bénéfiques
pour 'ensemble du systeme de santé.

Si les ingrédients clés de la personnalisation des
soins, a savoir -I'identification et I'expression par
le patient de ces préoccupations et préférences,
la préparation des professionnels a entendre
ces préférences, le dialogue autour de ces pré-
férences et de celles des professionnels débou-
chant sur un accord, 'engagement du patient
comme du professionnel dans un plan de soins
coconstruit et révisable-  sont intuitivement
bien appréhendés par les soignants, leur mise
en pratique reste difficile a généraliser, et sup-
pose une appropriation créative par les acteurs
concernés, compatible avec les caractéristiques
culturelles et organisationnelles d’un systeme de
soins donné, qui impose des normes et un cadre
au sein duquel la personnalisation pourra étre
exercée avec plus ou moins de succés (Simmons
et al., 2016).




Au départ d’'une analyse approfondie du contexte
bruxellois, comme rapidement esquissée au dé-
but de cette section et présentée en détail dans
le Cahier 1, nous avons donc -dans le cadre du
projet Participate Brussels- engagé différentes
parties prenantes dans un dialogue et une ré-
flexion commune autour des résultats produits
par notre recherche, avec pour objectif principal
de produire des reperes ou pistes de solutions
qui soient culturellement, socialement et éco-
nomiguement accessibles, pour soutenir la per-
sonnalisation des soins. Ces reperes et pistes de
solutions, dont certains s’adressent a la relation
entre patients et soignants, et d’autres au sys-
téme de soins a un niveau plus macro sont pré-
sentés en détail dans le Cahier 4. Au travers de
ces reperes, c’est le point de vue des différentes
parties prenantes (patients, soignants, coordina-
teurs de soins, chercheurs...) sur les mécanismes
a l'ceuvre dans la personnalisation des soins,
percus pour le moment comme lacunaires dans
le systeme de soins de santé bruxellois, qui sont
révélés. Au cours des différentes étapes de notre
recherche destinée a objectiver ces mécanismes,
I’équipe de recherche a toujours eu a cceur de
prendre en compte et de valoriser ce que les pa-
tients comme les professionnels révélaient de
leurs activités contribuant a renforcer leur bien-
étre, parfois en marge des rouages du systeme
de santé formel mais vécus comme contribuant
utilement au parcours de soins et de santé des
patients.




Les éléments de résultats succinctement résu-
més ici proviennent du Cahier 3, dans lequel
sont détaillés tant les résultats de I'enquéte de
terrain (étape 1) que ceux des séminaires d’ana-
lyse et des groupes de discussion (étape 2).

Du coté des patients : La fatigue -symptome
polymorphe et souvent omniprésent ; le corps
vécu -qui peut étre ressenti comme ami ou
comme ennemi ; la vie affective, relationnelle
et sexuelle -souvent bouleversée, rarement évo-
guée... sont autant de thémes issus des entre-
tiens de I'enquéte de terrain, puis travaillés lors
des séminaires d’analyse dans le cadre du projet
Participate Brussels, qui désignent des besoins
souvent négligés dans le cadre de la relation de
soins.

Du c6té des professionnels : L'engagement per-
sonnel des soignants -fréquemment amenés a
intervenir au-dela de ce qui leur est demandé
dans le cadre de leur profession en élargissant
leur mandat a des activités qui ont pu étre qua-
lifiées de bénévoles, a été discuté et travaillé
dans le cadre du projet Participate Brussels. Ce
constat d’un travail bénévole, percu comme iné-
vitable dans une perspective de personnalisation
des soins, interroge l'adéquation de certaines
ressources du systeme de santé au regard des
besoins révélés.

Enfin, dans la rencontre entre les besoins des
patients et ceux des professionnels a été évo-

qué le souhait d’étre mieux guidés dans la pro-
position et l'accessibilité de diverses pratiques
contribuant au bien-étre — comme des pratiques
psychocorporelles, de l'activité physique adap-
tée ou le recours a des formes de thérapies non
conventionnelles, qui ont été qualifiées d’auxi-
liaires dans le cadre du projet Participate Brus-
sels. Un autre point de rencontre entre les be-
soins des patients et des professionnels concerne
I'accompagnement de l'aide a I'adaptation ou a
la reprise d’une activité professionnelle.

Parmi les participants aux différentes étapes de
la recherche et au sein de I'équipe de recherche
elle-méme, certains avaient le double statut de
patient et de professionnel de santé ou cher-
cheur. Cette double expérience, voire double
identité, partagée en confiance, s’est révélée
d’une grande richesse pour approfondir les dif-
férents themes et enjeux mis au travail dans le
cadre de larecherche, pour arriver a coconstruire
des pistes innovantes et pertinentes pour la per-
sonnalisation des soins, adaptées au contexte de
la Région de Bruxelles-Capitale.




Les pistes détaillées, coconstruites avec les par-
rains du projet et d’autres partenaires sollicités a
différents moments de leur élaboration peuvent
étre lues dans leur ensemble dans le Cahier 4,

ou étre consultées sous forme de fiches indé-
pendantes sur le site de I’'UCLouvain dans un for-
mat congu pour faciliter leur communication et
diffusion ciblée.

La présentation succincte des 11 pistes ci-des-
sous est extraite du Cahier 4.

Pistes 1 & 2 : La mise en récit du patient par
le biais de la prise en compte du symptome
de la fatigue, de la qualité de vie et/ou de la
vie relationnelle, affective et sexuelle per-
met d’aborder le patient par le biais d’'une
narration de ce qu’il ressent, comme source
d’informations importantes dans le cadre de
la personnalisation de ses soins. Ces pistes
sont — partiellement — en cours d’implémen-
tation.

Piste 3 : Le déploiement de I'activité physique
adaptée permet aux personnes vivant avec
une maladie chronique de se réapproprier
leur corps malade en se mettant ou en se
remettant en mouvement de facon adaptée
et en tenant compte de leurs désirs, de leurs
peurs et de leurs possibilités. Cette piste est
en cours d'implémentation dans le cadre de
la formation en coaching sportif.

Piste 4 : La création d’un outil de bonnes
pratiques sur Internet permet de guider les

patients dans leurs recherches d’information
sur leur santé et leur bien-étre mais égale-
ment de développer leur esprit critique par
rapport a 'abondance des informations afin
de les aider a adopter des comportements
favorables a leur santé. Un patient bien infor-
mé est renforcé dans sa capacité a prendre
des décisions pour lui-méme, et donc a s'im-
pliquer de fagon plus active dans son projet
de soins.

Piste 5 : 'aménagement de la vie profession-
nelle dans le contexte de la maladie chro-
nique se centre sur I'amélioration des pro-
cessus d’accompagnement des personnes
vivant avec une maladie chronique dans leur

milieu professionnel, mais également des
employeurs et des collegues. Elle insiste sur
le renforcement de la collaboration entre les
patients, les médecins-conseils, les méde-
cins du travail, les employeurs et les autres
professionnels de santé, notamment en fai-
sant connaitre les roles, missions, droits et
devoirs de chacun des acteurs.

Piste 6 : La mise en place de consultations
infirmieres permet de se centrer plus facile-

ment sur les préoccupations et préférences
du patient en offrant un espace de dialogue
hors du temps, complémentaire a la consul-
tation chez le médecin. Cette piste se pro-
longe —en partie —dans les travaux du Centre
fédéral d’Expertise des Soins de Santé.

Piste 7 : Le renforcement de la fonction de
liasison permet de sortir du cloisonnement




entre acteurs et secteurs pour prévenir la
rupture de soins, dans une méme ligne de
soins et entre lignes de soins. Cette piste
existe déja en partie dans le paysage bruxel-
lois mais doit étre mieux connue.

Piste 8 : La prescription médicale continue

soutient la continuité des soins et le suivi du
traitement médicamenteux des personnes
vivant avec une maladie chronique stabili-
sée. Cette piste est — partiellement — implé-
mentée depuis janvier 2020.

Piste 9 : Le développement d’une plateforme

de concertation en maladie chronigue vise a
pallier la fragmentation actuelle du systeme
social-santé en région bruxelloise, en créant
un espace de rencontre intersectoriel, in-
cluant les patients, en vue de proposer une
offre coordonnée, intégrée et cohérente aux
niveaux meso (institutionnel et organisation-
nel) et macro (politique). Cette piste est -par-
tiellement— soutenue par la création récente
d’Ars Collaborandi.

Piste 10 : La création d’'une communauté de

pratiques permet de faire se rencontrer pa-
tients et professionnels dans un cadre sir
pour partager des situations vécues, comme
patient ou professionnel, et en dégager des
legcons pour les pratiques. Cette communau-
té de pratiques permet aux patients et aux
professionnels de se former mutuellement
et de réfléchir conjointement au renforce-
ment de la personnalisation des soins. Cette
piste est en cours de développement avec la
Ligue des Usagers des Services de Santé.

Piste 11 : Uinitiation de la réflexion autour

de I'engagement bénévole des soignants vise
a rendre visible un ensemble de pratiques
actuellement mises en ceuvre par les pro-
fessionnels dans 'accompagnement des per-
sonnes vivant avec une maladie chronique et
leurs proches. En mobilisant le concept du
care, cette piste ouvre la réflexion autour de
la responsabilité sociale du systeme de san-
té a I'égard de ces pratiques indispensables
mais souvent trop invisibles.

Le lecteur souhaitant aller plus loin, pourra se
référer a la conclusion du Cahier 4, pour prendre
connaissance de l'articulation de ces pistes entre
elles, et de leurs contributions respectives a dif-
férentes étapes de personnalisation des soins,
telles que décrites par Coulter (Coulter et al.,
2015) :

- Une étape de préparation, au cours de
laquelle les patients sont invités a réflé-
chir sur leur état de santé et leur situa-
tion.

- Une étape visant a établir une liste d’ob-
jectifs a atteindre en fonction de I'état
de santé et de la situation du patient, de
manieére concertée avec les prestataires
de soins de santé.

- La planification d’actions par le biais
d’un plan commun pour travailler sur les
objectifs identifiés

- La documentation des décisions dans un
dossier spécialement congu pour facili-
ter la communication et la coordination
entre les différents prestataires de soins
tels que les spécialistes hospitaliers ou
communautaires, le personnel éducatif
ou le groupe de soutien.

- Létablissement d’un calendrier de suivi
pour soutenir les patients dans la ges-
tion et la réalisation de leurs objectifs
et pouvoir les réajuster en fonction de
I’évolution de la maladie ou de leurs pré-
férences




Les éléments de réflexion qui suivent sont tirés
de la discussion des résultats de I'enquéte de ter-
rain, premiére étape du projet Participate Brus-
sels, présentée dans le Cahier 3.

Si le concept de personnalisation des soins est
connu de la plupart des professionnels rencon-
trés dans le cadre du projet Participate Brussels,
celui-ci revét cependant des significations dif-
férentes selon les disciplines et les expériences
professionnelles.

Tels que les professionnels ont pu le rapporter,
les besoins du patient découlent généralement
de son état de santé et leur identification per-
met aux professionnels d’individualiser les soins
gu’ils proposent. Quant aux préférences, elles
relevent davantage de l'expression de l'affilia-
tion des patients a des groupes socio-culturels,
a des manieres de faire, de voir et de penser le
monde dans lequel ils vivent. Par opposition a
I'individualisation des soins, la personnalisation
des soins est conditionnée par la connaissance
de ces préférences et la co-construction dans le
cadre de la relation de soins d’objectifs de san-
té personnalisés, tenant compte de ces préfé-
rences, toujours subjectives, propres a une per-
sonne unique.

Ces deux notions d’individualisation et de per-
sonnalisation des soins au patient renvoient a
des postures relationnelles et thérapeutiques
fort différentes, qui doivent étre distinguées et
clarifiées.

Lidentification des besoins du patient se pré-
sente comme une procédure complexe, mais
qui est encadrée et rendue possible par le cadre
d’exercice et le regard que les professionnels
vont poser sur le patient. Lidentification des
préférences du patient, quant a elle, néces-
site de la part du professionnel de prendre en
considération de nombreuses dimensions de la
vie du patient, ce qui peut rarement étre réalisé
durant le temps d’une consultation ordinaire. Le
dispositif classique de la consultation ordinaire
se révele ainsi inadapté pour la prise en compte
de ces préférences, qui ne pourront s’exprimer
que dans la durée de la prise en charge. En effet,
pour les professionnels de la santé et du social
impliqués dans la prise en charge des personnes
vivant avec une maladie chronique, tenir compte
des préférences de celles-ci suppose d’adopter
une posture compréhensive et a I'écoute de la
personne, qui peut les mettre en porte-a-faux
par rapport aux logiques de rationalisation et
d’organisation qui cadrent souvent leurs activi-
tés de soins.

En effet, la personnalisation des soins est un
modele de délivrance des soins de santé qui
se révele tres exigeant pour les professionnels.
Comme l’écrit Héléne Marche (2013), il leur de-
mande plus de temps, et plus de place : « En
termes organisationnels, le travail de personna-
lisation « prend du temps » aux professionnels,
puisqu’il s’agit de réitérer les rencontres aupreés
du malade, de lui « tendre des perches » ou
de l'aider a formuler ses inquiétudes afin qu’il
puisse progressivement accéder a sa conscience
propre» (Marche, 2013).




Participate Brussels était un projet ambitieux
dans ses objectifs mais aussi dans la nature et
I'étendue de son consortium. En alliant deux
institutions de recherche et d’enseignement a
un large panel d’expertises professionnelles et
expérientielles, Participate Brussels s’est réso-
lument engagé dans la voie du croisement des
savoirs.

En effet, pour étre efficaces, les interventions
destinées a améliorer les processus collabora-
tifs impliqués dans la planification personnalisée
des soins doivent refléter la diversité et la com-
plexité des déterminants de la santé, tout en
s'intégrant simultanément dans les caractéris-
tiques du systeme de soins pour lequel elles sont
congues. Une telle adéquation entre les besoins
des patients et les caractéristiques du systeme
de soins de santé peut étre obtenue au mieux
par une approche participative de la conception
et de la planification des interventions, ou les
patients sont impliqués (Abma & Broerse, 2010).
Cependant, les patients sont encore peu inclus
dans le développement et I'évaluation de solu-
tions innovantes (Abma et al., 2014; Dauvrin &
Smith, 2017).

Dés ses origines, le projet Participate Brussels
s’est donc voulu participatif et collaboratif, en
postulant que les chercheurs sont des facilita-
teurs du dialogue entre les professionnels de
santé et les patients (Abma & Broerse, 2010). Or,
cette position de facilitateur nécessite d’étre mu-

nis des outils nécessaires a la mise en ceuvre de
ce dialogue. C’est pourquoi différentes activités
ont été mises en ceuvre pour créer le dialogue
autour des résultats scientifiques et soutenir le
transfert de connaissances et la création de so-
lutions négociées entre les professionnels et les
patients (voir le Cahier 5).

Dans ce contexte, afin de garantir la co-construc-
tion au sein de Participate Brussels, un travail
théorique a été entrepris autour de la question
suivante : quelles sont les méthodes existantes
permettant la co-construction d’un savoir entre
des professionnels, des patients et des chercheurs
? A travers une approche mixte, combinant
une revue rapide de la littérature scientifique
et grise, des entretiens semi-directifs avec des
acteurs-clés et des observations participantes,
les objectifs spécifiques étaient de définir les
concepts-clés autour de la co-construction des
savoirs, d’identifier les conditions d’'implémenta-
tion de la co-construction des savoirs, et d’élabo-
rer les méthodes permettant la co-construction
des savoirs. Tout ce travail théorique a été injec-
té dans l'organisation des séminaires d’analyse
et des groupes de discussion, en mobilisant des
techniques favorisant I'intelligence collective et
le croisement des savoirs. La diversité des pistes,
leur richesse, est l'illustration de la valeur ajou-
tée de ce type de processus qui, s'il peut sembler
chronophage a premiéere vue, est payant quant a
la qualité et a la pertinence du résultat final.

Se mettre dans une posture de croisement des
savoirs nécessite un engagement de la part de
tous les acteurs impliqués dans le proces-




sus. De plus, cette posture reposant sur le prin-
cipe de |'égalité épistémique — |'égalité entre
les différentes formes de savoirs -, elle entraine
inévitablement un questionnement sur le réle
et la place des différents savoirs. Ces question-
nements peuvent étre générateurs de tensions,
d’anxiété, voire de questionnements identitaires
dans le chef des chercheurs mais également des
patients et des professionnels. Par les enjeux
qu’elle pose, la recherche collaborative amene
inévitablement une remise en question des hié-
rarchies et des modeles de role. Ces questionne-
ments ont été vécus dans I'équipe de recherche
et par un des parrains, impliqué d’abord comme
représentant des patients. Au fil du projet, d’'une
posture de représentant, cette personne s’est
peu a peu réappropriée les codes et attentes de
I’équipe de recherche tout en développant sa ré-
flexion propre par rapport a son role de patient,
de citoyen et, finalement, de co-chercheur. Pour
reprendre ses propres mots, en fin de projet, il se
définit comme « actient ».

Enfin, une équipe de recherche impliquée dans
un projet collaboratif ne peut pas faire I'écono-
mie de mettre en ceuvre des mécanismes per-
manents de réflexivité, d’évaluation et de resti-
tution envers ses partenaires afin de maintenir
la motivation présente mais aussi de s’assurer de
I'adéquation entre les résultats et les attentes du
terrain. Ce faisant, se posent des questions quant
a I'adéquation des pratiques actuelles d’évalua-
tion de la recherche (et des chercheurs) centrées
sur la publication scientifique, la tension entre
le désir de partager et le souci de préserver la
confidentialité, la capacité de réappropriation
par tous, l'intégration de I'égalité épistémique
dans des milieux fortement hiérarchisés comme
les hopitaux et, sans doute le plus important,
comment donner confiance aux patients, aux
professionnels et chercheurs.




EN GUISE DE CONCLUSION...
DES PERSPECTIVES POUR PROLONGER

PARTICIPATE BRUSSELS

Les 11 pistes pour la personnalisation des soins,
présentées de maniere intégrée dans notre rap-
port (voir Cahier 4) sont également accessibles
dans un format de fiches indépendantes, qui pro-
longent la réflexion en suggérant des ressources,
des acteurs, des projets ou des institutions avec
qui des partenariats permettraient de faire vivre
les pistes.

Quatre capsules vidéo présentant les expériences
croisées de patients, professionnels, chercheurs
et financeurs permettent de découvrir autre-
ment le projet Participate Brussels. Il est égale-
ment possible de découvrir les résultats tels que
présentés lors des différents webinaires de cl6-
ture du projet via la chaine YouTube de Partici-
pate Brussels et le site Internet de I'UCLouvain.

Enfin, Participate Brussels se prolongera dans la
création d’'une communauté de pratiques entre
patients, professionnels et chercheurs autour
de la personnalisation des soins. Cette commu-
nauté s’inscrit dans une volonté de perpétuer
le travail de croisements des savoirs, initié par
I'UCLouvain et la HE Vinci, avec la collaboration
de la Ligue des Usagers des Services de Santé.
Cette communauté de pratiques s’assortira d’un
cycle de conférences autour de la personnalisa-
tion des soins et de I'engagement des patients
au service du systeme de santé.
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