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Ce bulletin d'information se veut un moyen d’alimenter la communauté des usagers partenaires du CISSS de
Laval et une fagon de contribuer a nos réflexions. Elaboré avec des usagers partenaires, ce bulletin diffuse des
informations, des ressources et des outils variés concernant le partenariat de soins et services, le CISSS de Laval et des
innovations dans le domaine de la santé et des services sociaux. Cette publication est une réalisation du Bureau du
PSS de la Direction des services multidisciplinaires et du service des communications.

Rapport d’évaluation de I'implantation 2015-2018
du PSS au CISSS de Laval

Anne-Julie Bouchard, agente de planification, de programmation et de recherche
Bureau du partenariat de soins et services

Dans les précédentes parutions de I'Info-PSS, nous vous avons présenté brievement I'historique du Bureau du partenariat de
soins et services (PSS), le role des ambassadeurs du PSS dans I'organisation ainsi que I'évolution du nombre d'usagers
partenaires et des projets réalisés a travers les années.

En 2018-2019, alors que le plan de déploiement du PSS au sein de I'organisation était a mi-mandat, mener une évaluation de
limplantation s'avérait incontournable. Cette évaluation visait a proposer des recommandations pour ajuster les stratégies de
déploiement et de pérennisation du PSS au CISSS de Laval.

Plus spécifiquement, I'évaluation visait a :
e apprécier le niveau de connaissance des employés envers le PSS;
e documenter les perceptions et la satisfaction des expériences de partenariat vécues par les parties prenantes;
e connaitre la satisfaction des parties prenantes envers le soutien du Bureau du PSS;
e identifier des pistes d'amélioration pour favoriser le déploiement et la pérennisation du PSS.

Bien que le rapport d'évaluation ait récemment été publié, de nombreuses actions ont déja été entamées ou réalisées a la
lumiere des résultats obtenus, tels que :
e préciser les étapes d'intégration des usagers partenaires afin de mieux les soutenir tout au long de leur implication dans
des comités et projets;
e identifier des stratégies pour favoriser le sentiment d'appartenance des usagers partenaires et solidifier la communauté
des usagers partenaires;
e préciser les roles et responsabilités des usagers partenaires selon le type de comité dans lequel ils simpliquent (soit un
comité opérationnel, tactique ou stratégique);
e développer une capsule vidéo de sensibilisation au PSS destinée a I'ensemble des employés et médecins du CISSS de
Laval;
e réaliser un plan de pérennité pour maintenir vivant le PSS dans I'ensemble de I'organisation.

Consultez le rapport complet sur le site Web du CISSS de Laval. Vous y trouverez également une affiche scientifique qui dresse
les faits saillants du rapport d'évaluation.

E Lien vers le rapport d'évaluation et I'affiche scientifique
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Chanceuse dans ma malchance
Marie-Josée Filion, usageére partenaire
Un mois intense de travail de coopération dans un pays pauvre d'Afrique de I'Ouest, le Bénin,

pendant lequel je me disais : « Tu vieillis, tu as grossi, tu ne fais pas assez d'exercice. C'est pour cela
que tu es épuisée. »

A mon retour, & la descente de l'avion, c'est directement a 'hdpital que je me suis retrouvéel Et voil3, le

diagnostic tombe : leucémie. Trop amochée pour réagir, je recois cette nouvelle sans trop d'émotions : j'ai une pneumonie
secondaire a une leucémie. Ben coudoncg, je vais faire avec... pas de révolte, pas de sentiment d'injustice, mais plutdt la pensée
que si j'étais Béninoise, je serais peut-étre morte d'une pneumonie sans jamais avoir recu de diagnostic de cancer. Chanceuse
d'étre au Québec.

Apres le magasinage d'une perruque et de ma garde-robe des prochains mois, je pars pour ce voyage a I'Hopital de la Cité-de-
la-Santé. Pendant pres de huit mois, jalterne entre les séjours a I'hdpital pour la chimiothérapie et la maison. On commence
aussi la recherche d'un donneur. Puis un jour, LA bonne nouvelle, fai un donneur. Chanceuse!

Malheureusement, les problemes s'accumulent. Récidive, chimiothérapie, chirurgie, chimiothérapie et, finalement, la fusariose
maudite. Il s'agit d'une infection qui risque trés sérieusement de m'emporter et qui m'impose une hospitalisation de plus de
sept mois avec une grande incertitude quant a lissue.

Comment affronter ce voyage imprévu?

D'abord, la qualité des soins! J'ai énormément apprécié la compétence et l'attitude de 'équipe médicale et de tout le personnel.
lls étaient humains, doués, chaleureux et a I'écoute. Chaque membre du personnel I'était a sa facon et ils m'ont tous permis de
passer a travers ces moments difficiles. lls ont travaillé fort pour moi!

Jai aussi bénéficié du tres précieux soutien de ma famille et de mes amis. lIs ont été incroyables chacun a leur maniere, mais
tous étaient présents et aimants.

Pour ma part, j'ai choisi de ne pas me positionner en victime, mais plutét de me responsabiliser et d'apprendre tout ce que je
pouvais. En tant qu'ergothérapeute, jai cotoyé beaucoup de personnes en difficulté et, grace a elles, j'ai beaucoup appris. Tout
cela a déteint positivement sur moi. Merci la vie!

D'abord, je me suis créée une routine tout comme a la maison. Tous les matins, a I'hdpital, je faisais mon lit, me douchais et
m'habillais, rouge a levres et perrugue incluse. Le soir, c'était le pyjama, car la jaquette d'hdpital me déprime et la « craque » a
Iair, n'est pas pour moi. Ensuite, 30 a 45 minutes d'exercices au lit, lecture, casse-téte, crochet, dessin, scrabble et des visiteurs
bien sQr! La télévision était réservée au soir seulement, comme a la maison. Et surtout, la marche qui m’'a sauvéel!

Le personnel infirmier acceptait gentiment de débrancher et rebrancher le soluté matin et soir pour ma marche quotidienne.
En effet, javais négocié avec I'équipe médicale la possibilité d'étre débranchée une heure chaque jour pour aller marcher
quelques kilometres autour de I'hdpital. Les médecins me répétaient qu'il faut étre en forme pour subir une greffe!

Finalement, la greffe a eu lieu a I'HOpital Maisonneuve-Rosemont en mars 2018. Ca a été un grand moment, bien que le geste
était étonnamment simple, une transfusion. Survient ensuite un autre imprévu : je perds la carte pendant 2-3 semaines, je ne
reconnais plus personne, on s'inquiéte grandement, puis jémerge progressivement. Chanceuse encore une fois, je passe a
travers, je suis vivante.

Fin avril 2018, je reviens a la maison. Je récupéere doucement et savoure I'été. Chanceuse d'étre revenue chez nous malgré
quelques pépins, dont une GVH (réaction du rejet du greffon contre I'h6te). Progressivement, je reprends mes activités de
toutes sortes : entrainement, bénévolat, sorties, etc. Jai méme pu aller faire du vélo en Europe! Bien s(r, j'ai moins de

résistance et d'autres petits problemes, mais surtout jai appris a jouir de la vie, chaque jour, a ne pas m’'en faire pour rien.

Jai été chanceuse d'étre bien soignée au Québec, par des gens compétents et humains.
J'ai été chanceuse d'étre si bien entourée de mon mari, mes enfants et mes amis.

Je suis chanceuse d'étre en vie.
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La progression des connaissances

Virgil Luca, usager partenaire

Cette série de chroniques ne constitue pas un écrit scientifique, il s‘agit de mon point de vue en tant qu'usager
partenaire qui s'intéresse a I'histoire du partenariat de soins et services.

Dans la derniére parution, on a vu que, trés rapidement au début du 20 “siécle, la médecine avait beaucoup
plus de choses a offrir. Des découvertes majeures, comme la pénicilline et l'insuline, les tests se multiplient et les tra|tements
aussi. Un nouveau phénomene se produit : il fallait choisir parmi les tests et les traitements disponibles, lesquels étaient les
meilleurs pour le patient; du jamais vu! En un rien de temps, on passait de « rien a offrir », a « il faut faire un choix ».

Les connaissances progressent a une vitesse incroyable, mais la relation patient-médecin, a-t-elle changée? D'un c6té, les
médecins ont maintenant plus a offrir que de la compassion. lls pouvaient, littéralement changer la vie d'un patient ou méme
la sauver! Ceci augmente le sentiment pour les médecins, d'étre dans une classe a part. De l'autre cOté, autant les patients que
les médecins, confortés dans une relation qui durait depuis des millénaires, ont continué de la méme maniére : c'est le
docteur qui sait, et c'est le patient qui obéit. Mais la situation avait FONDAMENTALEMENT changé.

Pour la premiére fois, on avait le choix parmi plusieurs traitements. La plupart de ces traitements avaient des effets
secondaires dont il fallait tenir compte. Naturellement, c'était le docteur qui faisait le choix. C'était lui qui savait ce qui était bon
pour le patient. L'neure de la décision partagée n'était pas encore venue. Et puis, les médecins commencent a porter un
sarrau et pas de n'importe quelle couleur. C'est revétu d'un sarrau blanc que le docteur se présente désormais a vous.
Comme un savant. On ne sait pas poser la question sur ce que cet uniforme pouvait apporter au patient. Toutefois, on

savait que ¢a donnait du prestige au médecin. Vous étes en souffrance et vous rencontrez un grand sage, qui plus, est habillé
de blanc. Y a-t-il une seule raison valable de ne pas Iui faire aveuglément confiance?

Autour et apres la Seconde Guerre mondiale, on développe, pour la premiéere
fois, la recherche SCIENTIFIQUE, si nécessaire a l'avancement des
connaissances. Or, la recherche doit étre objective : ce que pense ou ressent le
patient n'a pas d'importance ou, pire encore, doit étre exclu, pour que la
recherche soit objective.

Mais, il y a plus : personne a I'époque ne pensait que le patient devrait étre

au courant et, encore moins, étre d'accord, pour faire partie d'un tel projet.
Les patients étaient embarqués dans une recherche sans gu'ils le sachent.
Quoique la recherche ait fait avancer les connaissances de beaucoup, il y a eu
aussi des dérapages. Mais ¢a, c'est une autre histoire... C'est pourquoi,
Iréne et Frédéric Joliot-Curie, savants frangais aya aujourd'hui, il y a les comités d'éthique de la recherche qui doivent s'assurer
accueilli les scientifiques venant se réfugier en France que les études sont conformes aux normes en vigueur et que les patients, quiy
pour fuir les persécutions de I'Allemagne nazie. participent, sont bien informés et protégés.

Pour revenir a nos moutons...

Dans les 50 dernieres années, la médecine s'est transformée radicalement : on est passé tres rapidement d'une médecine des
soins, a une médecine de la transformation du corps. Par exemple, Cest le début de la planification familiale alors que les
femmes ont maintenant recours a des moyens de contraception pour éviter la grossesse ou choisir le moment ou elles
souhaitent devenir enceintes ou bien pour obtenir 'aide de la médecine lorsquelles n'y parviennent pas. Puis arrive la
transplantation d'organes et, en un rien de temps, la médecine est passée de rien a offrir, a vous offrir un nouveau cceur par
exemple. Quels changements... en si peu de temps. Et il y en aura plein d'autres a venir.
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Et la relation patient-médecin, elle? Pour la premiére fois, dans le contexte de changements sociaux profonds, dont I'assurance
maladie au Québec, la relation patient-médecin commence a changer, ce que nous aborderons dans une prochaine
chroniqgue.

Je vous ai fait un survol, de ce que j'ai compris de I'évolution de la relation patient-médecin, dans le temps, au moins dans le
monde occidental. Dans la prochaine parution : comment cela s'est-il passé plus pres de chez nous, en Nouvelle-France?

Il existe différentes approches et initiatives dans le monde qui partagent des objectifs semblables au
partenariat de soins et services, tel gu'appliqué ici au Québec. Je souhaite vous partager I'une d'elles
que je trouve fort intéressante.

Un jour, lors d'une discussion concernant la sécurité des usagers, le Dr Joseph Dahine, intensiviste a I'Hopital de la
Cité-de-la-Santé, me présenta une nouvelle approche dans la relation du personnel soignant avec l'usager : « What matters to
you? (WMTY) ». Cette approche a d'abord pris naissance en Europe, plus précisément en Norvége et en Ecosse, pour ensuite
se propager depuis 2012 dans plus de 49 pays. Ici, au Canada, la Colombie-Britannique semble étre le fer de lance de cette
approche.

« Qu'est-ce qui compte pour vous (WMTY)? » est un mouvement international dont le principe sous-jacent de WMTY est
« Demandez, écoutez, faites ce qui compte ». Ainsi, il vise a transférer le pouvoir a la personne qui connait le mieux I'aide ou
le soutien dont elle a besoin.

Le mouvement WMTY a été intégré dans divers milieux de travail et de soins, notamment les hopitaux, les soins primaires,
la santé comportementale, les programmes de traitement de la toxicomanie et les organisations de services sociaux
communautaires.

Cette approche favorise tout autant la relation usager-médecin que 'ensemble des relations gqu'un usager peut avoir avec le
personnel soignant. Elle se démarque aussi par la forte prise en charge de l'usager dans la prise de décisions en ce qui
concerne ses soins, ce qui reprend exactement les principes d'autodétermination pronés par le PSS.

Quelques sites Web pour en apprendre plus sur WMTY
e https://bcpsgc.ca/advance-the-patient-voice/what-matters-to-you/
e https://bcpsgc.ca/wp-content/uploads/2018/05/ConversationsMatterFINAL. pdf
o nhttp://www.ihi.org/Topics/WhatMatters/Pages/default.aspx

Voici donc, maintenant, une série de vidéos qui vous feront découvrir cette approche:
e https://youtu.be/RGw3UWOUT20
e nhttps://youtu.be/H Z17vjIKDE
e https://vimeo.com/164147600
e https://vimeo.com/220293282
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Suggestions de lecture

Christine Tessier, usageére partenaire

Voici de nouvelles suggestions de lecture, trois titres de livres et leur synopsis provenant de différents
écrivains. J'espére qu'il y aura parmi ces livres une histoire qui vous plaira. Je vous dis a la prochaine et je vous
souhaite de passer un bon moment en lecture!

« Marie-Camille », la suite de I'histoire de « La promesse des Gélinas » de France Lorrain, écrivaine québécoise.
Il s'agit de deux livres.

Synopsis : Marie-Camille raconte I'histoire d'une héritiére du clan Gélinas. Marie-Camille, fille d'Edouard Gélinas, quitte son
village de Sainte-Cécile en 1950 pour aller suivre un cours de garde-malade a Montréal. ... Marie-Camille est un roman sur
les choix de vie, la persévérance et la résilience d'une femme forte et déterminée.

« Se le dire enfin » d’Agnés Ledig, romanciére frangaise.

Synopsis : Et s'il suffisait d'une lettre pour que le passé nous rattrape et que le cours de notre vie bifurque? De retour de
vacances, sur le parvis d'une gare, Edouard - la cinquantaine, marié, malheureux, perdu, éteint - laisse derriére lui sa
femme et sa valise. Avec ce départ sans préméditation, il déserte sa propre vie. Une vieille romanciére anglaise en est le
déclic, et la forét de Brocéliande, ou elle I'emmene chercher des réponses, en est le refuge. Quels sont les pouvoirs de
cette femme qui, en une phrase, lui a donné la force de s'évader alors qu'il se sentait prisonnier depuis des années? La,
dans une chambre d'hétes environnée d'arbres centenaires, encore abasourdi par son geste insensé, il va rencontrer
Gaélle la douce, son fils Gauvain, enfermé dans le silence d'un terrible secret, Raymond et ses mots anciens, Adele, jeune
femme aussi mystérieuse qu'une Iégende... et Platon, un chat philosophe. Qui sont ces étres curieux et attachants? Et lui,
qui est-il vraiment?

« Le temps des regrets » de Mary Higgins Clark, écrivaine américaine.

Synopsis : Delaney Wright est au sommet de sa carriére : couvrir le proces le plus sensationnel du moment vaut a cette
jeune journaliste d'étre promue au journal télévisé de 18 heures! Le cas de Betsy Grant, accusée d'avoir tué son mari, un
riche médecin, fascine le public. D'autant que si nombre d'indices accusent la veuve, celle-ci est préte a tout pour prouver
son innocence. Y compris a refuser la négociation de peine que lui propose son avocat. Delaney, convaincue que Betsy
n'est pas coupable, veut I'aider a tout prix. Mais, au moment ou le procés commence, ses amis Alvirah et Willy Meehan lui
révelent un secret qui la bouleverse : l'identité de sa mére biologique qu'elle ignorait jusqu'alors.

Questions ou suggestions? Contactez-nous!

Bureau du partenariat de soins et services
Courriel : bureau.pss.cissslav@ssss.gouv.qc.ca
Téléphone : 450 668-1010, poste 12777

Merci de contribuer a I'amélioration des soins et services.

Nous attendons vos idées pour la prochaine édition!
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