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Introduction

Limplication des patients dans leurs
soins et, plus largement, dans le systéme
de soins de santé est actuellement pré-
conisée par de nombreux auteurs. Une
telle implication peut étre guidée par
des considérations humanistes. Néan-
moins, les objectifs poursuivis peuvent
parfois étre qualifiés de pragmatiques,
voire utlitaristes, quand il s'agit d’en-
visager P'autogestion de la maladie par
les patients en lieu et place des profes-
sionnels dans un contexte de raréfaction
voire de pénurie de ressources en santé.
La volonté d’'impliquer les patients peut
également étre motivée par plusieurs de
ces considérations 2 la fois.

La littérature envisage de nombreuses
facons et des degrés divers d’implica-
tion des patients, dans des domaines
aussi variés que la prise de décision en
matiére de soins de santé (Vaillancourt
& Desroches, 2017), la sécurité des pa-
tients (Equipe d’action pour I'engage-
ment des patients, 2017), la formation
des professionnels de santé (Towle A et
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al., 2010) ou lorganisation du systéme
de soins (Leys, Reyntens, & Gobert,
2007).

Un certain flou subsiste quant aux
termes utilisés, ce qui rend les compa-
raisons et les généralisations difficiles :
implication des patients (patient in-
volvement), participation des patients
(patient participation), engagement du
patient (patient engagement), collabo-
ration avec le patient, coopération avec
le patient, etc. : tous concepts voisins
mais qui présentent des nuances parfois
importantes. Depuis plusieurs années,
'expression « partenariat patient » (pa-
tient partnership) est également utilisée
et semble progressivement simposer en
référence 4 un haut degré d’implication
des patients dans la relation de soin

(Cahill, 1996).

LUniversité libre de Bruxelles (ULB),
inspirée par les travaux réalisés par
I'Université de Montréal, a développé
un modele de « partenariat patient »,
défini comme la « coopération entre pa-
tients et professionnels de santé sengageant

consciemment dans un dialogue délibéra-
tif en vue dune compréhension partagée

de la situation de santé qui les rassemble,

afin de co-construire un projet en lien avec
un objectif commun dans une dynamique
de co-apprentissage et de partage de res-
ponsabilités et de pouvoir au sein d'une
relation équilibrée » (Flao et al., 2018).

Ce qui rassemble le patient et les profes-
sionnels dans un partenariat est d’abord
et avant tout le projet de soins singulier
du patient : on qualifie dans ce cas le
patient de « partenaire de ses propres
soins ». Il peut également étre question
d’impliquer un ou plusieurs patients
partenaires de leurs soins dans un projet
d’amélioration de la qualité des soins,
de formation ou de recherche. Dans
la suite de larticle, nous avons centré
notre réflexion sur la dynamique de pa-
tient partenaire de ses propres soins.

Comme pour toute innovation en ma-
tiere de santé, il importe de s'intéres-
ser aux fondements et aux questions
éthiques que souléve ce modele de
« partenariat patient ».

Lobjectif de cet article est de discuter
les enjeux et les limites éthiques du par-
tenariat patient tel que défini ci-dessus
en considérant 4 la fois le patient et les
professionnels de santé. Sans prétendre
étre exhaustifs, nous avons ainsi « mis
a I'épreuve » de différents cadres de ré-
férence éthiques le partenariat patient
tel que nous le définissons : quels sont
donc les arguments éthiques en faveur
de la mise en ceuvre du partenariat pa-
tient avec pour objectif de permettre au
patient d’étre partenaire de ses propres
soins ? Quelles sont les points d’atten-
tion en termes d’éthique qu’il convient
de garder a esprit ?

Arguments éthiques
appuyant le partenariat
patient

En regard des principes
« classiques » de la bioéthique

Un des principes moteurs du partena-
riat patient est le principe d’autono-
mie du patient : le patient est invité &
exercer sa capacité d’autodétermination
car il est reconnu comme un étre libre -
de prendre des décisions, en matitre
de santé comme en toute circonstance,
pour peu qu’il ait été correctement in-
formé (Beauchamp & Childress, 2013)
et quil ait les capacités cognitives ap-
propriées 4 sa situation. Cette liberté
sexerce tout au long de I'accompagne-
ment qui est proposé au patient, chaque
fois que des choix doivent étre opérés
en matiere de santé. Il ne s'agit pas de
« seffacer » en tant que professionnel.
Ce serait une imposture intellectuelle
car, dans la relation, le professionnel
influence le patient et contribue & dé-
terminer ses choix (Longneaux, 2015).
Mais il s'agit pour le professionnel de
reconnaitre les motivations intrinséques
du patient comme prioritaires car ce
sont elles qui vont lui permettre d’ac-
céder & un mieux-étre (Ryan & Deci,
2000), « pour que son histoire reste la
sienne » (Longneaux, 2015). Outre sa
capacité d’autodétermination, la déci-
sion du patient intégre également des
considérations relatives a son autono-
mie relationnelle (Elwyn et al., 2012),
au sens ol sa capacité d’autodétermi-
nation dépend également des relations
et des interdépendances qu’il entretient
avec son environnement et, ce faisant,
des responsabilités qu’il considere avoir.

Lexercice de l'autodétermination du
patient est de la sorte considéré comme

capital.

Le partenariat patient peut ainsi boule-
verser les phases historiques de la rela-
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tion de soin paternaliste, en particulier
de la relation médicale : le « malade »
apporte sa plainte, sa « souffrance por-
tée au langage » au médecin et formule
la demande d’étre soigné ; en retour, le
médecin accueille le malade, formule
un diagnostic et prescrit un traitement

(Ricoeur, 1996).

Le partenariat patient se distingue du
paternalisme médical mais va également
plus loin que approche centrée (Figure
1). Ainsi, si on considere par exemple la
prise de décision en mati¢re de santé, le
partenariat patient va au-dela des mo-
déles « classiques » de prise de décision

‘partagée (PDP), définie par les auteurs

comme un processus durant lequel « /e
médecin et le patient sinforment mutuel-
lement, délibérent puis collaborent pour
parvenir & un accord, les deux parties sin-
vestissant dans la décision prise » (Mou-
mjid et al., 2009; Moumjid, Gafni,
Brémond, & Carrére, 2007). Dans la

Reécolter de l'information,
informer et sensibiliser

prise de décision partagée, il napparait
pas clairement 4 qui revient de prendre
la décision finale, ni ce quil convient
de faire en cas d’absence de consensus
entre professionnels et patient. Ainsi,
il apparait que les professionnels peu-
vent sefforcer de garder la maitrise la
plus compléte possible du processus
décisionnel (Gisquet, 2006), ce qui re-
léverait de la malveillance si on entend
considérer le patient comme partenaire.
Bien souvent, les objectifs de la relation
de soin « demeurent encore ceux établis
par le monde des soins plutét que ceux en-
visagés par la personne. La réalité vivante
et complexe de cette derniére nest pas en-
core au ceur du soin » (Doucet & Du-
plantie, 2017).

Dans le partenariat patient, il parait
donc plus approprié de parler de « pro-
cessus partagé de prise de décision » : les
professionnels accompagnent le patient

pour lui permettre de prendre une déci-

Approche
cenirée

- Dialoguer et partager

Profassionnel de santé

Patient

Partens

Figure 1 - Continuum d’implication des patients dans leurs soins

Le patient partenaire 01-35

Partenariat
patiernt

Comprendre et coopérer .

riat

Sens de la relation

Tableau 1 ~Modeéles de délibération et de prise de décision en santé (adapté d’aprés Charles, Gafni, & Whelan,
1997, 1999; Vaillancourt & Desroches, 2017

Erapes

Paternalisme

Modéle consumeériste

Prise de décision partagée

Partenariac patient

Echange d'information

Flux Unidirectionnel Unidirectionnel Bidirectionnel Bidirectionnel
Direction Clinicien « Patient Clinicien ! Patient Clinicien D Patient Clinicien D Patient
Nature Biomédicale Biomédicale Holistique Holistique

Quantité minimale

Minimale, 3 la discrétion
du clinicien

Minimale, 4 [a discrétion
des deux parties

Tout ce qui s'avére perti-
nent pour les deux parties

Tout ce qui s'avére perti-
nent pour les deux parties

Délibération

Clinicien

Patient

Clinicien et patient

Clinicien et patient

Décision finale

Clinicien Patient

Clinicien et patient Patient

sion en contexte, décision qui, in fine,
appartient donc au patient (Tableau
1). C’est ensuite sur la base de la com-
préhension partagée de la situation de
santé et de la décision du patient que
professionnels et patient vont définir
un objectif commun (Lecocq, Lefebvre,
Néron, Van Cutsem, et al., 2017).

Dans certains cas, le patient est donc
susceptible de prendre une décision
contraire aux préconisations des pro-
fessionnels guidés par le souci d’autrui
(bienfaisance).

Cette position de principe souléve des
questions que nous explorerons dans la
seconde partie de I'article, consacrée aux
points d’attention en termes d’éthique
soulevés par le partenariat patient.

En regard de « [éthique de la

discussion » ou éthique narrative

Le partenariat patient sinscrit dans
la logique de l'agir communication-
nel (Habermas & Ferry, 1987)

deux parties s'engagent consciemment
dans la relation (inclusion) et s'expri-
ment quant a leurs intentions (sincé-
tité) ;' chacun est invité & participer
équitablement (égale participation) et
peut s'exprimer librement (absence de

contrainte) (Vaillancourt & Desroches,

2017). Léthique narrative favorise une
pratique professionnelle davantage cen-
trée sur la personne humaine. Elle per-
met au professionnel de discerner ce
quest 'expérience de « soigner juste »
en adéquation avec Uexpérience d’ « étre
soigné » qui est particuliére a chaque
situation. Dans le partenariat patient,
les professionnels et le patient définis-
sent également un objectif commun au
décours d'un processus délibératif. Le
partenariat patient peut par conséquent
apparaitre comme une « fagon morale »,
une fagon « juste » de prendre soin, aussi
en regard de I'éthique de la discussion.

En regard de I'éthique des
capabilités

Partant du * postulat qu’il convient
« dhonorer les préférence du patient in-
formé » (Elwyn et al.,, 2012), I'éthique
des capabilités nous offre un cadre
éclairant pour le partenariat patient
(Doucet & Duplantie, 2017). Cette
approche se base initialement sur les
travaux d’Amartya Sen en économie.
Martha Nussbaum la transpose dans le
domaine de la santé et pose la question
des « libertés substantielles » : « gu'esz-ce
que chaque personne dans son contexte de
vie est capable de faire et d'étre ? » (Nuss-
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baum & Chavel, 2012, p. 39). Le but
est « de trouver les moyens de donner du
pouvoir déire et d'agir & ceux dont la li-
berté est vestreinte par toutes sortes d obs-
tacles » (Brugere, 2013).

Appliqué 2 la relation de soin, les pro-
fessionnels sont invités 4 s'interroger sur
ce qui fait défaut au patient pour lui
permettre de réaliser son projet de vie.
Nous pouvons dés lors formuler que,
dans le cadre du partenariat patient, le
rdle des professionnels de santé est de
transformer la liberté formelle du pa-
tient, le libre choix de faire ou de ne pas
faire quelque chose, en liberté réelle en
offrant au patient d’examiner avec lui
et de renforcer son « pouvoir faire »,
ses propres capacités, pour étre capable
d’agir conformément 4 son projet de vie
(Doucet & Duplantie, 2017). Léthique
des capabilités est donc empreinte d'un
idéal de justice sociale (Brugere, 2013).
Dans le partenariat patient, les profes-
sionnels de santé sont 1A pour rétablir la
capabilité du patient a réaliser son pro-
jet de vie, inspirés par un souci d’égalité.

En regard de I'éthique du care

Dans son ouvrage « Un monde vulné-
rable, pour une politique du care » Joan
Tronto définit le care comme une « ac-
tivité générique qui comprend tout ce que
nous faisons pour maintenir, perpétuer
et réparer notre monde de sorte que nous
puissions y vivre aussi bien que possible. »

Ce monde comprend nos corps, nous-
mémes et notre environnement, tous
éléments que nous cherchons a relier
en un réseau complexe en soutien a la
vie (Tronto, Maury, & Mozcre, 2009,
p. 143).

Tronto distingue quatre phases dans
Pactivité du care (Tronto et al., 2009, p.
147), phases qui peuvent étre mises en
paralléle avec les étapes d’une démarche
de soins : se soucier de — prendre en
compte/identifier (1) ; prendre en
charge/planifier (2) ; prendre en soin/

@  Edica Clinicx Le patient partenaire 01-89

intervenir (3) et recevoir le soin/évaluer
(4).

D’un point de vue éthique, ces phases
traduisent respectivement [attention
que les professionnels doivent porter au
patient (1), leur responsabilité envers le
patient (2), leur nécessaire compétence
(3) et leur réflexivité quant 2 leur ca-
pacité de réponse au patient (4). Clest
seulement dans cette quatritme phase
qu'est introduite la réciprocité dans la
dynamique de soin, ce qui nécessite
Pimplication du « receveur du soin ».

Le partenariat patient requiert I'engage-
ment conscient des deux parties : I'at-
tention requise selon Tronto est donc
présente. Il s'agit bien de ce que Brugere
qualifie de « relation chaude », « ayant
une profondenr temporelle, affective, et
supposant de lengagement personnel »
(Brugere, 2010).

La démarche de partenariat patient re-
pose sur une compréhension partagée
de la situation qui introduit un dialo-
gue délibératif afin de co-construire un
projet en lien avec un objectif commun
dans une dynamique de co-apprentis-
sage et de partage de responsabilités :
les responsabilités et la compétence des
professionnels sont donc envisagées, et
de surcrott celle du patient est aussi. La
réciprocité dans la dynamique de soins
est créée dés le début de la démarche.
Lévaluation de la « capacité de ré-
ponse » est réalisée par les deux parties,
et considére 1 la fois la qualité du par-
tenariat patient et I'atteinte de résultats
de santé jugés satisfaisants par le patient
(Lecocq, Lefebvre, Néron, Van Cutsem,
et al.,, 2017). Pour toutes ces raisons,
le partenariat patient semble conforme
aux principes de I'éthique du care.

En regard des métaprincipes de
lempathie et de I’ « & chaque fois »
Le partenariat patient partage avec

Ihumanisme soignant « /[Zntention
d'une éthique de la relation & autrui qui

Lanime » (Hesbeen, 2017), avec la vo-
lonté de faire exister 'autre en tant que
sujet dans la relation ; le partenariat pa-
tient prolonge également cette volonté
dans laction.

La préoccupation de permettre a autrui
de se sentir exister tel un sujet dans la
relation de soin, renvoie & une préoccu-
pation d’éthique concréte du quotidien
des pratigues (Hesbeen, 2017). 1l sagit
d’une vigilance éthique par laquelle se
percoit que les professionnels, & 'occa-
sion de leurs maniéres d’étre, de faire et
de dire, ont la pleine conscience que Je
malade nest pas la maladie qu’il a (Hes-
been, 2017), Cest-a-dire que le sujet
quest le malade ne se confond pas avec
objet qu'est sa maladie.

Le partenariat patient est des lors
congruent avec les deux méta-principes
éthiques de I'éthique clinique comme
de I'éthique organisationnelle proposés
par Dupuis. Tout d’abord 'empathie,
la conscience et 'ouverture i ['autre,
« le sens de Lautre que moi, qui constitue
une partie de mon environnement et avec
qui jai la possibilité d'entrer en velation ».

Ensuite I'« a-chaque-fois », la spécifi-
cité reconnue A toute situation, le souci
pour la singularité et qui permet de
« garantir que les gestes posés le sont an-
thentiquement, spécifiqguement par une
personne singuliére & une autre personne
singuliére, dans la réalité de ce que l'une
et Lautre sont et ressentent actuellement »
(Dupuis, 2015).

La-chaque-fois avec le souci de la singu-
larité du sujet qui en découle fait appel
a Uintelligence du singulier des profession-
nels (Hesbeen, 2017). Une intelligence
qui consiste & « écablir des liens en vue
de chercher & comprendre ce qui est im-
portant pour un patient donné dans la
situation particuliére qui est la sienne. »
(Hesbeen, 2017). Une telle forme d’in-
telligence ne s'enseigne pas et ne se
trouve pas « préte A 'emploi » dans les
référentiels. Elle est celle qui s'exerce au

cceur des situations cliniques et qui s’en-
richit tant des délibérations menées en
équipe et avec le patient qu'a 'occasion
des « relectures éthiques » par lesquelles
la pratique clinique est évaluée en vue
de la faire évoluer. Léthique organisa-
tionnelle est de la sorte directement in-
terpellée par cette intelligence du singu-
lier en ce sens olt pour I'exercer de ma-
niére critique et pertinente, il convient
de se rappeler la clé essentielle du travail
en équipe, Cest-a-dire se rappeler que
« travailler ensemble, c’est raisonner en-
semble » (Hesbeen, 2017), et sans une
organisation propice au « raisonner en-
semble », aucune forme de partenariat
ne peut efficacement et durablement
§ exercer.

En regard de lutilitarisme

Lutilitarisme est une approche éthique
qui identifie le bien a 'utilité (utilizy) et
le juste 4 ce qui maximise l'utilité (Keel-
ing & Bellefleur, 2016). Peu importe
la quantité d’utilité attribuée & chaque
personne, cest la quantité d’utilité
« globale » suite & une intervention qui
est considérée. Ainsi, certains patients
sont potentiellement « gagnants » tandis
que d’autres y « perdent » peut-étre. Les
tenants de [utilitarsime affirment que
« loption qui maximise l'utilité sera tou-
Jours juste, parce que lutilitarisme nin-
clut pas de principe de justice indépendant
du principe d'utilité » (Keeling & Belle-
fleur, 2016). :

Sur le plan de la santé publique, le par-
tenariat patient est présenté comme
une solution pour améliorer 'adhésion
aux traitements (observance) et favo-
riser des auto-soins dans un contexte
de restrictions budgétaires en santé et
d’augmentation de la prévalence des
maladies chroniques (Lecocq, Lefebvre,
Néron, Pirson, et al., 2017; Pomey et
al., 2015). A l'échelle collective, préco-
niser le partenariat patient semble donc
conforme 4 Papproche utilitariste quant
aux objectifs escomptés.
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Rawls dénonce cependant que « /z plu-
ralité des personnes nest |...] jms vrai-
ment prise an sérieux par lutilitavisme »
(Rawls, 1997, p. 53). Comment calcu-
ler et comparer l'utilité si on considere
que chaque expérience est singuliere ?
Et que chacun mérite d’étre considéré ?
Peut-on dés lors estimer « juste » une
action qui ne serait guidée que par I'uti-
litarisme ? Le partenariat patient entend
privilégier la recherche d’un objectif
commun et singulier & chaque expé-
rience. Lutilité du partenariat patient
apparait dés lors comme un principe
parmi d’autres 2 considérer, mais pas
comme une justification suffisante per se

(Keeling & Bellefleur, 2016).

En regard de l'éthique pragmatique

Le courant pragmatique, dont une fi-
gure emblématique est Dewey, consi-
dére I'éthique comme « une démarche
continue et située d’apprentissage en
situation dans laquelle les acteurs sont
considérés comme des apprenants per-
manents », qui vont se rendre capables
de développer une activité réflexive
portant 4 la fois sur les finalités de leur
action et sur les conditions grice aux-
quelles ils vont pouvoir agir de maniere
plus adéquate. Dans cette perspective,
« Pexpérience éthique » est considérée
comme la « reconstruction ou réorganisa-
tion de lexpérience qui augmente la signi-
fication de lexpérience méme et Uhabileté
& diriger le cours des expériences succes-

sives » (Dewey, 1983, p.103).

La philosophie du partenariat patient
sinscrit pleinement dans cette logique.
Les « transactions » qui s'opérent entre
professionnels et patients sont une dé-
marche réflexive de co-apprentissage
qui leur permet de se transformer eux-
mémes et de tranformer les pratiques et
le contexte. Le dialogue délibératif, la
définition de lobjectif commun et les
interventions qui en découlent sappa-
rentent aux cinq étapes de '« enquéte »
pragmatique : perception du probléme
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(1); détermination / construction (2);
suggestion de solutions possibles (3);
examen raisonné des suggestions et de
leurs conséquences (4); pour amener les
protagonistes 2 tester leurs hypothéses
(5) et produire collectivement des so-
lutions en situation (Aiguier, le Berre,
Vanpee, & Cobbaut, 2012).

Points d’attention
en termes d’éthique
soulevés par le
partenariat patient

Le premier point d’attention éthique est
que, pour ce qui concerne le patient, le
fait de s'engager dans une dynamique
de partenariat patient doit étre un acte
volontaire : le patient souhaite prendre
des décisions en ce qui concerne ses
propres soins et co-construire son pro-
jet de soins dans une logique de partage
de pouvoir et de responsabilités. Le
tole des professionnels est de créer les
conditions dans la relation de soin pour
permettre le partenariat, de discuter de
cette possibilité offerte avec le patient
et de respecter son choix d’y adhérer ou
non. Il serait malveillant et contraire &
'autonomie du patient de basculer dans
un impératif catégorique, une « injonc-
tion partenariale », en contraignant un
patient 3 étre partenaire de ses propres
soins si ce dernier ne le souhaite pas. Il
arrive, par exemple, que des patients,
pour des raisons diverses, ne souhai-
tent pas choisir parmi des options thé-
rapeutiques et sen remettent au choix
des professionnels (Elwyn et al., 2012).
Gottlieb et al. résument ainsi que «
volonté de participer a la prise de décision
relative aux soins varie selon les personnes
et les civconstances (...). Le degré de col-
laboration peut varier chez une méme
personne suivant la situation, les circons-
tances et le moment » (Gottlieb, Dalton,
& Feeley, 2007).

Les professionnels doivent donc consi-
dérer qu'une demande initiale de « prise

en charge » est un choix effectué a un
moment et dans un contexte donné. Ils
doivent constamment « garder la porte
ouverte », par leurs attitudes et leurs
comportements, et rappeler au patient
Popportunité de partenariat a chaque
fois que des décisions doivent étre prises
en ce qui concerne ses soins et sa santé
en général.

Respecter les décisions du patient ne si-
gnifie pas pour autantse plier d sa volonté
sans débat : dans le partenariat patient,
les professionnels de santé sont libres
d’exprimer une opinion divergente par
rapport 4 celle du patient, non pas dans
I'idée de le convaincre 4 tout prix, mais
bien dans la logique d’une compréhen-
sion partagée. Le patient s'engage donc
dans le partenariat patient avec le souci
d’entendre et de comprendre le point de
vue des professionnels. 1l s'agit en effet
d’arriver & définir un objectif commun
auquel vont concourir les deux par-
ties. Le patient doit donc étre informé
et accepter les « régles » du partenariat
patient pour qu'une véritable coopéra-
tion soit possible : ses aspirations sont
respectées et reconnues, mais les profes-
sionnels de santé ont leurs limites per-
sonnelles, déontologiques et respectent
les cadres réglementaires et légaux.

Le deuxiéme point d’attention réside en
effet dans le fait que le partenariat pa-
tient est une démarche exigeante de la
part des professionnels. Lors du dialo-
gue délibératif qui s'initie dans le cadre
du partenariat patient, les valeurs et les
aspirations de chacune des deux parties
peuvent se révéler trés différentes. Le
choix du patient peut aussi confronter
les professionnels & leurs propres peurs :
peur de souffrir, peur de mourir ou de
« mal mourir », etc.

Le processus de partenariat patient peut
ainsi mettre en lumiére certaines vul-
nérabilités chez les professionnels. Cela
renvoie 'accompagnant professionnel 4
sa capabilité personnelle plus ou moins

importante de respecter la décision du
patient, liée & des facteurs intrinséques 2
sa personne, A son parcours de vie, mais
également au contexte particulier dans
lequel il travaille.

La question des conditions favorables au
partenariat patient peut ainsi également
étre discutée en regard de I'éthique des
capabilités. Affirmer la liberté formelle
d’établir une relation de partenariat pa-
tient ne signifie pas pour autant qu’il
sagisse d’'une liberté réelle : pour per-
mettre I'exercice de cette liberté, la ca-
pacité des deux parties 4 sengager et
3 faire vivre le partenariat patient doit
étre interrogée. Quel renforcement de
capacité doit étre envisagé pour leur
permettre d’atteindre la « capabilité »
de partenariat ? On comprend que le
contexte dans lequel évoluent le pa-
tient et les professionnels de santé va
conditionner lexercice du partenariat
patient. A défaut, il serait malveillant 2
Iégard des professionnels de promou-
voir le partenariat patient. Ces considé-
rations nous entrainent sur le champ de
Iéthique organisationnelle dans le do-
maine de la santé, complémentaire de
Iéthique clinique (Dupuis, 2014).

La culture de linstitution est-elle favo-
rable ? Le partenariat patient s'inscrit-il
dans la stratégie de 'institution et béné-
ficie-t-il par conséquent du soutien de
la haute hiérarchie ? Un espace-temps
partagé est-il organisé sur le plan insti-
tutionnel pour permettre la rencontre ?
Des outils sont-ils mis 2 disposition 2
Un soutien humain est-il disponible ?
Le renforcement de capacités dans les
dimensions culturelle, stratégique, tech-
nique et structurelle permet d’offrir un
cadre organisationnel sécuritaire au par-
tenariat patient et garantit sa pérennité
(Shortell, Bennett, & Byck, 1998) en
limitant le risque de conflit de valeurs.

Fondamentalement, instaurer une dy-
namique de partenariat patient reléve
d’un changement de paradigme dans
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l'organisation. Cette innovation pousse
3 interroger les valeurs de 'organisation
pour les clarifier ou les réactualiser, pour
éviter d’éventuels « risques éthiques »,
qui surviennent dans les situations ol
les valeurs organisationnelles sont ou
peuvent étre compromises (Jutras &
Boisvert, 2006; Lierville, Grou, & Pel-
letier, 2015), avec, par exemple, des
professionnels écartelés entre les valeurs
« historiques » d’une institution et celles
qui sous-tendent le partenariat patient.

Conclusion

Pour toutes ces raisons, le partenariat
patient mis en ceuvre dans un contexte
bienfaisant semble étre une démarche
juste et éthique, conforme aux attentes
modernes en mati¢re de relation de
soins et d’intervention en santé.

Cette démarche respecte le principe
d’autonomie du patient en lui permet-
tant d’exercer son autodétermination.

Dans la logique de 'éthique des capa-
bilités, le partenariat patient transforme
la liberté formelle du patient de prendre
des décisions en ce qui concerne ses
soins en liberté réelle, avec le concours
des professionnels de santé, en offrant
au patient d’examiner ses propres capa-
cités et en accompagnant leur renforce-
ment, pour étre capable d’agir confor-
mément 4 son projet de vie.

Le partenariat patient est une applica-
tion de Iéthique de la discussion, par
le dialogue délibératif qui le sous-tend,
empreint d’engagement, de sincérité et
dans une relation équilibrée ot chacun
peut s'exprimer librement.

Dans l'esprit du care, le partenariat pa-
tient mobilise attention, responsabilité,
compétence et réflexivité des profession-
nels de santé mais le partenariat patient
veut aller plus loin en mobilisant égale-
ment attention, responsabilité, compé-
tence et réflexivité du patient, dans une
dynamique de partage et de réciprocité.
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Le partenariat patient pouvant étre jugé
« utile » considérant les résultats de santé
pour la personne aussi bien qu’en termes
de santé publique, il est conforme aux
principes de l'utilitarisme.

Le partenariat patient sinscrit égale-
ment dans la philosophie pragmatique
de l'expérimentalisme démocratique.

Il faut cependant garder 4 lesprit que
le partenariat patient remet en ques-
tion les roles « traditionnels » des deux
parties, et en particulier la position de
« pouvoir » qu'occupe les professionnels
de santé. Alors que le fait que le pro-
fessionnel propose au patient d’étre par-
tenaire de ses soins pourrait étre consi-
déré comme une obligation éthique, il
convient de rappeler que I'engagement
du patient dans la dynamique de parte-
nariat doit étre volontaire. Certains pa-
tients peuvent souhaiter ne pas étre par-
tenaires de leurs soins et leur autonomie
doit étre respectée. Mais tous ceux qui le
souhaitent devraient avoir 'opportunité
de I'étre.

Des questions liées & I'éthique clinique
mais également 2 I'éthique organisa-
tionnelle vont se poser. Car pour offrir
un cadre sécuritaire aux deux parties, le
partenariat patient doit s'inscrire dans
une dynamique de relations « avec et
pour autrui, dans des institutions justes »
(Figure 2) pour reprendre la définition
de Iéthique selon Ricceur (Zielinski,
2010). Les « regles du jeu » doivent
étre comprises et intégrées par les deux
parties qui doivent évoluer dans un
contexte organisationnel bienveillant.
Linstitution de soins qui promeut le
partenariat patient doit avoir réfléchi a
ses principes et les avoir intégrés dans
sa culture, sa stratégie, sa structure et
son organisation pour éviter les risques
éthiques pour les professionnels de san-
té et le patient.

Et dans certains contextes, du chemin
reste & parcourir comme le rappelle une
récente étude suisse qui conclut quavant
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méme de souhaiter étre partenaires, les
patients soulignent qu’ils veulent étre
considérés comme sujets de la relation
de soin (Schaad, Bourquin, Panese, &
Stiefel, 2017).

Comme pour chaque innovation en ma-
tiere de santé, il convient donc d’accom-
pagner l'implantation du partenariat
patient d’une réflexion éthique contex-
tualisée, rappelant ses fondements et les
questions éthiques quil souléve.

Cette' vigilance éthique permet, d’'une
part, de s'assurer que les professionnels
comme les patients s'engagent volon-
tairement de fagon éclairée dans cette

Tous droits réservés.

Figure 2 — Partenariat patient et contexte organisationnel bienveillant

fagon de concevoir la relation de soin
et lintervention en santé sur le plan
clinique et permet, d’autre part, sur le
plan institutionnel et socio-politique,
de baliser la discussion avec les gestion-
naires du systéme de soins de santé qui
doivent s'engager 4 créer les conditions
favorables au partenariat patient.
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