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1. INTRODUCTION : LE CONTEXTE DE PERSPECTIVE ET DE PARTICIPATION DES

PATIENTS

Au fildes années, l'évolution de la place
des patients dans le systeme de sante
a permis d'integrer progressivement
la perspective du patient dans le
processus décisionnel d'une facon
active grace a différentes initiatives qui
se sont timidement developpees, avec

des résultats parfois mitiges :

1. Les modéles biopsychosociaux et
centrés patient ;

2. L'experience patient et l'analyse
des avis et retours d'expériences

exprimeés par le patient ;

3. Les droits et chartes des patients;

4. La mise en place du consentement

éclairé, démarche qui devait
aboutir sur les décisions cliniques
partagées.. mais qui finalement n'a
génére qu'une démarche strictement

administrative ;

5. L'apparition des associations
de patients atteints de maladie
chronique, ainsi que des initiatives
de participation des patients au sein
des institutions.

Guide d'implantation du partenariat de soins et de services - Université de Montreal - 2014




Deux situations récentes ont accéléré

Ce processus .

1. Les technologies de la
communication qui ont facilité
l'accés et la diffusion des
informations de santé, réduisant
l'asymétrie de l'information entre
les professionnels de la santé et
les patients.

2. Les comportements de

la population, en tant que
consommateurs exigeants,
demandant la personnalisation,

la co-construction des services,

et valorisant les composantes
plus qualitatives et intangibles
des services/produits.




Et cette situation va encore s'accelerer,
et devenircruciale dans le management

des institutions sanitaires..

Based

Healthcare se développent et que la

si les initiatives Value
valeur des services rendus devient
une des composantes du financement.
Dans ce cas, la perception des patients
sera une des clés indispensables a
l'évaluation des services co-construits
avec les usagers et les professionnels
de la sante et du social.

si l'expérience patient devient
un levier de différenciation entre
les organisations, et un avantage
concurrentiel. Ce qui est fort probable !

Dans ce contexte,
l'expérience patient devient
un point stratégique dans
les systémes de santé, qui
concerne tous les acteurs.

Structurer et faciliter la
participation des patients
fait partie des conditions
inéluctables pour garantir
l'expérience patient, méme
si elle ne suffit pas a elle
toute seule.
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Beaucoup d'initiatives de participation
n'‘ont pas contribué a changer la culture

organisationnelle d'une institution.

La participation des personnes malades
et des personnes qui en prennent soin
représente un changement significatif
dans le modele de soins. Le modele
paternaliste (voire « autoritaire»), centre
sur la maladie et l'autorité scientifique
du professionnel, géenéere par l'asymétrie
des connaissances entre patient et
expert / professionnel, évolue vers un
modele plus déliberatif, centre sur les
droits et devoirs du patient. Informer,
consulter, impliquer, collaborer et
responsabiliser sont des niveaux de
participation de plus en plus complexes

et complets?

L'objectif de ce rapport est de presenter
une vision actualisee et synthétique
du positionnement de lassociation
Shared Patient Experience par rapport
a lintégration progressive de la
perspective du patient au sein des

etablissements de sante.

1 Millaret M, Pons JMV. Participacio de

ciutadans i pacients en les politiques de salut:
conceptualitzacio | experiencies internacionals.
Barcelona: Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries
de Catalunya. Departament de Salut. Generalitat de
Catalunya, fevrier 2015,

2 Ocloo, J., & Matthews, R. From tokenism to
empowerment: progressing patient and public
involvement in healthcare improvement. BMJ Qual
Saf 2016:25:626-32.




Iln'existe pasdecritéresstandardisés
pour aborder cette perspective
du patient. Par conséquent, il
est nécessaire de discuter de la
représentativité, des profils de
patients qui peuvent participer
activement, ainsi que des critéres et
méthodologies a suivre pour évaluer

le point de vue des patients.

Il est également trés important de
définir le mode de participation (sur
base volontaire, avec une sorte de
compensation ou systématiquement
rétribuée,...) et les critéeres de
sélection et de renouvellement des

patients.

Pour mieux comprendre limportance
des modeles de participation des
patients dans le systeme de sante, il
estimportant de parler de l'expérience
patient, et ce, d'une maniere globale.
En effet, la participation des patients
n'‘a de sens que si elle considérée dans
une approche globale de l'experience
patient. Au-dela de la participation,
lexpérience patient est un moyen de
mettre en éevidence le changement
d'orientation d'une organisation de
santé. Si la priorité est d'offrir des
services qui augmentent la valeur du
point de vue du patient, il est clair que
la prise en compte du point de vue de
la personne recevant le service tout
au long du processus de soins est
cruciale. Toute l'organisation doit étre
impliquee dans l'offre d'un service de




valeur. La participation du patient doit
se comprendre dans le cadre de ce

concept general.

L'expérience patient
regroupe l'ensemble

des interactions et des
services que les patients
entretiennent avec le
systéme de soins de santé.
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Cela comprend les soins recus a la fois
par des programmes de sante et des
professionnels de santé, des cabinets
medicaux et de tout centre de soins,
ainsi que les interactions des patients
avec les domaines de la recherche et

de l'enseignement autour de la santes.

3 Agency For Healthcare Research and Quality
(AHRQ) https. /' www.ahrg.gov/canps/about-cahps/
patient-experience/indexhtml Acces le 24 janvier
2020.



https://www.ahrq.gov/
https://www.ahrq.gov/
https://www.ahrq.gov/

Le concept de l'expéerience patient a
pris de plus en plus d'importance ces
dernieres anneées, notamment dans les
centres hospitaliers ou l'on cherche de
plus en plus a placer le patient au centre
des processus et de l'organisation. De
plus en plus, l'experience du patient
est considéerée comme le « troisieme
pilier de la qualite »*

Un des elements fondamentaux de
l'expérience patient est sa participation
active. En vue d'améliorer le systeme
de santé (du plus micro au plus macro).
Cependant, certains eléments doivent
étre pris en consideration lorsque l'on
parle de participation :

1. La volonté de participer fait
partie d'une demande sociale
générale® et, en méme temps,
d'un besoin de soutien a ceux qui
doivent prendre des décisions

complexes.

4 Doyle, C, Lennox, L., &Bell, D. A systematic
review of evidence on the links between patient
experience and clinical safety and effectiveness.
BMJ Open 2013,31-18.

5 Gramberger M (editor). Citizens as Partners OECD
Handbook on information, consultation and public
participation in policy-making. OECD, 2001. https.//
www.internationalbudget.org/wp-content/uploads/

Citizens-as-Partners-OECD-Handbook.pdf Acces le

06 février 2020.

2. La participation des patients n'est
pas une condition suffisante pour
garantir une bonne utilisation de
l'expérience que le patient peut

apporter.

3. Le processus participatif ne se
substitue pas aux décideurs. Les
processus de participation doivent
combiner la logique délibérative
avec l'exercice de l'autorité®.

4. Au-dela de l'étendue stricte
de l'expérience patient, des
meécanismes de participation
citoyenne autour de la recherche
ou de l'enseignement doivent

également étre mis en place.

6 Bruguée-Torruella, Q. Politicas Publicas: Entre la
deliberacion y el gjercicio de autoridad. Cuadernos
de Gobierno y Administracion Publica, 2014,1:.37-55



https://www.internationalbudget.org/wp-content/uploads/Citizens-as-Partners-OECD-Handbook.pdf
https://www.internationalbudget.org/wp-content/uploads/Citizens-as-Partners-OECD-Handbook.pdf
https://www.internationalbudget.org/wp-content/uploads/Citizens-as-Partners-OECD-Handbook.pdf
https://www.internationalbudget.org/wp-content/uploads/Citizens-as-Partners-OECD-Handbook.pdf
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EXPERIENCE PATIENT

Participation du patient

Enquétes de satisfaction

Recommandations

Réseaux sociaux

Figure 1: La participation du patient comme part intégrante de l'expérience patient (SPX, 2020)

1.1. QU'ENTENDONS-NOUS PAR
PARTICIPATION DES PATIENTS ?

Le concept de « participation des
patients » a été décrit et défini par
plusieurs auteurs dans la littérature
scientifique ces derniéres années.
Cependant, il n'y a pas d'accord
généralsurce quesignifie exactement
ce concept, quels éléments il
requiert, ni dans quels cas son usage

est approprié.

Atitre d'exemple, les quatre définitions

ci-dessous permettent d'apprécier

les différentes visions autour de la

participation des patients :

1. L'une des définitions les plus
reconnues est celle d’'Angela
Coulter, qui met l'accent sur la
collaboration entre les patients et

les prestataires de soins de santé

pour « promouvoir et soutenir la

participation active du patient et de
la population dans le systéme de
santé et renforcer leur influence sur
les décisions en matiére de soins
de santé, a la fois individuellement

et collectivement »7.

2. Le modéle de participation
publique développé par James
Conway a l'Institute for Healthcare
Improvement est structuré par
l'implication du patient pendant
l'expérience de soins, au sein du
microsystéme de la clinique ou
de l'unité de soins, au sein de
l'établissement de santé et au
sein de de la société ou de la

communautés.

7 Coulter A Engaging patients in healthcare. New
York (NY): McGraw-Hill Education; 2011. p. 10.

8 Institute of Medicine. Engaging patients to
improve science and value in a learning health
system. Chapter 4 in: Institute of Medicine. Patients
charting the course: citizen engagement in the
learning health system: workshop summary.
Washington (DC): National Academies Press; 2011. p.
103 - 10.




3. De son coté, le Center for
Advancing Health définit le cadre de
la participation et de l'implication
des patients en se concentrant sur
le comportement, définissant la
participation comme « des actions
que les gens prennent pour leur
santé et pour bénéficier des soins
de santé qu'ils recoivent » et fournit

une liste d'actions participativess®.

4. Une autre définition de la
participation des patients est

la suivante : « patients, familles,
représentants et professionnels de
santé travaillant en collaboration
active a différents niveaux du
systéme de santé (soins recus,
conception organisationnelle,
élaboration de politiques publiques
et de la gouvernance) pour
ameéliorer la santé et les soins de

sante »1°,

En plus de la participation des patients,

g Center for Advancing Health. A new definition of
patient engagement: what is engagement and why
is it important? Washington (DC) : CFA ; 2010
http./www.hret-hiin.org/resources/display/a-
new-definition-of-patient-engagement-what-is-
engagement-and-why-is-it-important Acces le 06
fevrier 2020.

10 Kristin L. Carman, Palmo Dardess et. al. Health
Affairs. Patient And Family Engagement: A
Framework For Understanding The Elements And
Developing Interventions And Policies https.Z/www.
healthaffairs.org/doi/10.1377/hlthaff2012.1133 Acceés
le 06 féevrier 2020.

les concepts de patient acteur de

sa santé et de soins centrés sur le

patient et la famille sont utilisés.

Bien que ces concepts soient liés, ils

ne sont pas identiques.

+ Le patient acteur de sa santé -
implique les connaissances, les

compeéetences, la confiance en

soi, linvestissement du patient

pour gerer sa propre santé et ses

soins est la capacite individuelle

de chacun pour gérer sa propre

santé. Il s'agit d'une condition
prealable pour pouvoir limpliquer
et en faire un acteur des processus
d'ameéliorationde l'unite, duservice,
de linstitution ou du systeme de
sante®,

+ Les soins centrés sur le patient
et la famille constituent un terme
plus large qui exprime une vision
de ce que devraient étre les soins
de santée : le partenariat entre

les professionnels, les patients

et les familles (le cas échéant)
pour garantir que les décisions
respectent les besoins, volontés
et préféerences des patients et
derniers

que ces participent

activement a des programmes
educatifs l'education, l'information
et le soutien necessaires pour

prendre des décisions eclairees et

11 Hibbard JH , Mahoney E . Toward a theory of
patient and consumer activation . Patient Educ
Couns . 2010;78(3). 377 - 81



http://www.hret-hiin.org/resources/display/a-new-definition-of-patient-engagement-what-is-engagement-and-why-is-it-important
http://www.hret-hiin.org/resources/display/a-new-definition-of-patient-engagement-what-is-engagement-and-why-is-it-important
http://www.hret-hiin.org/resources/display/a-new-definition-of-patient-engagement-what-is-engagement-and-why-is-it-important
https://www.healthaffairs.org/doi/full/10.1377/hlthaff.2012.1133
https://www.healthaffairs.org/doi/full/10.1377/hlthaff.2012.1133
https://www.healthaffairs.org/doi/full/10.1377/hlthaff.2012.1133
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participer a leur propre guerison si

possible®
Certains auteurs® suggerent d'aller
au-dela du cadre conceptuel des
« s0ins centrés sur la personne » et
parlent de Collaborative Health (CH)
(Sante Collaborative) pour souligner
lintention de reduire lasymétrie entre
les professionnels et les personnes

sont prises en charge.

12 Institute of Medicine . Envisioning the national
health care quality report . Washington (DC) .
National Academies Press ; 2001,

13 Millenson ML. When "patient centred” is no
longer enough: the challenge of collaborative
health: an essay by Michael L Millenson. BMJ. 2017
Jul 5:358,3048. doi: 10.1136/bm) j3048.
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Ainsi, les éléements de base pour

construire une santée collaborative
seraient

Partager (toutes) les informations
dansleslimitesfixées parlapersonne
soignee.
Accepter la diversite (conditions
locales, valeurs,..) dans la facon dont
les décisions sont prises.
Remplacer le poids isole de la
connaissance scientifique par la

confiance.

2. QUELLES SONT LES DIFFERENTES
FORMES DE PARTICIPATION ?

Toutes les définitions et les cadres
conceptuels observes ont en commun
lidéee sous-jacente que nous voulons
mettre en évidence . la participation
des patients est un moyen d’'atteindre
un objectif, jamais un objectif en soi.
L'objectif général est d'améliorer
le systéme de santé au sens large
et les objectifs concrets sont liés a
l'environnement (ou la dimension)
dans lequel le patient participe, ainsi

qu’a son degré de participation.




Cette section traite les formes de
participation des patients au sein du

systeme de sante.

Nous avons constatée que les differentes
formes de participation des patients
peuvent étre classées, toujours avec
des limites, autour de 4 dimensions
équivalentes a des domaines d'action
classés du plus local au plus géneral.

Comme representée dans le graphique
suivant, les 4 dimensions sont :

1. Participation des patients a leur
propre état de santé

2. Participation a l'amélioration
des services et a l'organisation des

institutions

3. Participation dans le domaine
de la connaissance (recherche et

enseignement)

4. Participation dans le domaine
de la conception des politiques de
santé

A leur tour, ces différentes dimensions
sont divisees, selon le degre de
participation, entre les catégories
suivantes :

Consultation

Collaboration

Partenariat et leadership partage
De plus, il convient de noter que
ce schéma presente et largement
utilise dans la littéerature peut étre
utile pour une institution (d'un hopital
ou d'un centre de recherche a un
organisme public dereglementation)
afin d'évaluer son niveau de prise
en compte de participation avec le
patient.

Dans la figure 2 on peut considérer une

cinquieme dimension :

2.1. COMMENT LES PATIENTS
PARTICIPENT-ILS A LEUR PROPRE ETAT
DE SANTE ?

Cette dimension de participation est
etroitement liée au concept de patient
acteur de sa sante decrit ci-dessus
et fait reféerence a la participation du
patient a son propre etat de sante,

c'est-a-dire aux soins de santé recus.

La litterature d'il y a quelques années
sur la participation du patient au sein
du systeme de santé portait en grande
partie sur cette dimension, ce qui est
comprehensible, car les soins recus
sont le lien le plus evident entre le
patient et le prestataire de soins®.

14 M. Maurer, P. Dardess, K. Carman, K. Frazier,
L. Smeeding. Guide to Patient and Family
Engagement: Environmental Scan Report. Agency
for Healthcare Research and Quality: American
Institutes for Research (2012).




POSITION PAPER

GRADE DE PARTICIPATION

PARTENARIAT &
CONSULTATION COLLABORATION LEADERSHIP PARTAGE

Il est demandé L
: Les décisions sur le

. au patient :
Etat d nté Le patient est uelles sont traitement se prennent en
- roe f: = informé sur le seoé reférences fonction des preférences
prop diagnostic P du patient et du jugement
par rapport au meédical
traitement

Les patients participent a
des comités stratégiques
et leurs avis ont un
méme poids décisionnel
que les professionnels (
ex amélioration qualite
securité)

L'hopital L'hopital inclut
demande aux des patients
Desi patients leur comme
organiessgalggnnel opinion sur assesseurs

leur expérience ou membres
(exemple : via un de comités
questionnaire) assesseurs

Collaboration

des patients de Les patients systématique et sur un
Connaissances maniéere goncrete s'expr.|m.er)t sur pied d'égalité durz?\nt
et concise sur les priorités de toutes les phases d'une

un aspect de la la recherche étude entre patients et
recherche chercheurs

Consultation

Les
Le régulateur recommandations
dirige des focus des patients sur
Politiques de groups de les priorités sont

sante patients pour prises en compte
recueillir leur pour les décisions

opinion de financement

Les patients ont
une représentation
égalitaire dans le comité
décisionnel d'attribution
des ressouraces aux
programmes de santé

L'hépital inclut
L'hopital des patients
demande aux comme La Commission
Gouvernance patients leaders assesseurs en consultative des
des Institutions d’'opinion commission mixte patients joue un réle
(exemple : via un| | avec la direction actif dans la prise de
questionnaire (or de l'hopital décision
entretiens) (« Commission
consultative »)

Figure 2 Grade de participation du patient selon le contexte (SPX, 2020)
inspirée de Kristin L.Carman Thomas AWorkman. 2016. Engaging patients and consumers in research evidence: Ap-

el olying the conceptual modelo of patient and family engagement




Cette dimension de participation fait
reference a la relation entre le patient et
le professionnel et se concentre, dans
une large mesure, sur les capacites du
patient et de l'equipe de professionnels
de santée, a communiquer depuis le
moment ou le patient est informé
de son diagnostic et le comprend,
jusqu'au  processus de  décision
clinique partagee entre le patient ou
ses proches et les professionnels de

santée.

Prendre des décisions de
maniére partagée serait

un moyen de rendre la
participation efficace. Dans
un cadre plus large, il serait
hécessaire de déterminer
comment le professionnel
laisse suffisamment
d’'espace pour comprendre
et respecter les valeurs et
les préférences du patient.

De plus en plus de professionnels
pensent que le modele paternaliste de
la pratique clinique est completement
inapproprié dans la plupart des cas.
Dans le modele délibéeratif, le medecin
et les patients discutent des valeurs
les plus appropriees pour le patient
dans chaque circonstance specifique.
Le role du medecin est, quelles que
soient les circonstances, d'éclairer le

patient a prendre des décisions sans

forcer?,

Concentrer lattention uniquement
sur le comportement du patient et du
fournisseur de soins de sante revient
a ignorer qu'une grande partie de ce
qui se passe dans l'environnement de
soins est affectée par les politiques, les
processus et la culture de l'organisation
. ainsi que par les politiques publiques
qui réegissent les regulateurs (et les

financeurs).

Engager les patients

et les consommateurs
dans la conception
organisationnelle, au
niveau des gouvernements
et dans la définition des
politiques publiques peut
générer de meilleurs
systémes pour soutenir la
participation des patients
dans les soins.

Si nous y ajoutons la valeur de la
formalisation et de l'exploitation de
tels systemes grace a des preuves
scientifiques, de meilleures décisions

seront prises a tous les niveaux.

De ce fait, le debat actuel s'elargit
vers d'autres dimensions telles que
la conception organisationnelle des

etablissementsde santé, laplanification

15 Generalitat de Catalunya. Decisions compartides.
http:/decisionscompartides.gencat.cat/ca/inici
Acces le 22 janvier 2020.
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de la santé au niveau macro et le

domaine des connaissances.

2.2. COMMENT LES PATIENTS
PARTICIPENT-ILS A L'AMELIORATION
DES SERVICES ET A LA CONCEPTION
ORGANISATIONNELLE DES
INSTITUTIONS ?

En général, on envisage la participation
des patients / citoyens pour la co-
services ou

conception des pour

les politiques d'évaluation de la

prestation de services. La valeur
fournie par un service est toujours
definie par lutilisateur et non par le
fournisseur. La participation des
personnes a la refonte des services

qu’'elles recoivent permet d'ajuster
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ces services aux besoins réels et
constitue a son tour une stratégie
utile pour promouvoir leur mise en
oceuvre et un développement évolutif.
La participation des personnes
nécessite des outils et des espaces

adéquats pour étre efficaces.

La conception organisationnelle et
lamelioration des services au sein
des etablissements de sante est
lune des dimensions ou le concept
de participation des patients s'est
développé au cours des dernieres
annees.
Comme dans les dimensions
precedentes, le degré de participation

peut étre classe en trois niveaux.



1. Consultation : projets avec un
faible degré d'implication des
patients dans lesquels ils sont
consultés de maniére ponctuelle,
sur des aspects spécifiques de leur
expérience dans l'établissement.
Quelques exemples incluent :
Inclure des patients dans une
reunion du personnel de ['hopital
pour discuter de leur séjour dans
létablissement et souligner les
aspects positifs, relever les aspects
négatifs, présenter des idees de
changement ou d'amélioration.
Travailler avec les patients pour
développer ou reviser des outils
audiovisuels ou papier tels que
des brochures destinées aux
patients et a leur famille, des videos
d'information ou des instructions.
Consulter les Conseils de patients
sur le type de strategies de
communication a mettre en ceuvre
pour améeliorer la qualité.
Recueillir systematiquement lavis
des patients par le biais d'enquétes
de satisfaction, de boites aux lettres
de plaintes et suggestions, de
questionnaires en ligne, etc.

2. Collaboration : participation des
patients a des équipes de travail
continu, comme un comité de
patients et de familles.

Un comité des patients et des
familles est un groupe officiel qui se

reunit regulierement pour encourager
une collaboration active entre les
cliniciens, le personnel hospitalier, les
patients et les familles lors de la prise
de décisions en matiere de politiques
et de programmes.

Les comités peuvent identifier les
opportunités d'améliorer l'expérience
du patient et de sa famille, conseiller
sur les politiques et les bonnes
pratiques pour soutenir et encourager
leur  participation et faire des
recommandations pour mieux mesurer,
quantifier et évaluer.

La participation des patients aux
commissions d'évaluation de la qualité
des processus de soins offre une vision

complémentaire tres utilet®.

3. Partenariat : le plus haut niveau
d'implication des patients et des
proches dans un établissement de
santé est celui qui non seulement
inclut les patients en tant que
membres des comités stratégiques,
mais qui leur donne également

une position de co-leadership. Un
exemple archétypal est celui des
comités de qualité et de sécurité.
Dans ces comités, les patients peuvent

participer aux taches suivantes :

16 Quiros C, Jansa M, Vinals C, Giménez M,
Roca D, Escarrabill J, Garcia F, Perez S, Conget
|. Experiences and real life management of
insulin pump therapy in adults with type 1
diabetes. Endocrinol Diabetes Nutr. 2018 Jul 31

DIl S2530-0164(18)30155-1.
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- Examiner et interpréeter les resultats
des questionnaires de satisfaction des
patients et d'autres données liées a la
qualite et a la securite des hopitaux et
elaborer des strategies d'amélioration.
- Participer a des projets pour ameliorer
la qualite des soins.

-S'adresserauxinfirmieres,aupersonnel
medical et aux autres membres du
personnel qui se concentrent sur
lamelioration de la communication,
la sécurite et la qualitée pendant les

sessions de formation.

2.3. COMMENT LES PATIENTS
PARTICIPENT-ILS DANS LE DOMAINE
DE LA CONNAISSANCE (RECHERCHE
ET ENSEIGNEMENT) ?

Plusieurs  études  montrent que
laccessibilitée et l'utilité percue de la
recherche existante par le patient sont

tres limitees®.

Les solutions passent par :

D'une part, impliquer les patients
et le grand public pour s'assurer
que la recherche effectuée est la
plus appropriée et pas seulement
celle qui peut étre développee en
fonction des intéréts des sponsors

(pharmaceutiques par exemple) ou des

17 Institute PCOR. Listening to Patients, Caregivers,
and Clinicians: Meeting Stakeholder Needs for
Comparative Effectiveness Research—A PCORI
Survey. Washington DC2015,
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interéts personnels des chercheurs
professionnels.

D'autre part, faire valoir que la
participation des patients et des
citoyens ne vise pas seulement a
rendre les enquétes plus appropriées,
mais a s'assurer que la recherche est

effectuée correctement.

La contribution des patients et de la
population peut contribuer a garantir
que les chercheurs  expliquent
clairement en quoi consiste leur étude,
qu'ils communiquent avec plus de
sensibilité aupres du public, mais aussi
a ce que des études soient réalisees
pour rendre la recherche plus efficace,
et que la communication des resultats

aux citoyens soit amélioree®,

La participation des patients aux projets
de recherche clinique peut egalement
étre classee en 3 niveaux selon le
degre d'implication®

1. La consultation peut se faire de

maniére trés concrete et concise sur un

18 Kristin L. Carman,Thomas A. Workman. Elsevier.
Engaging patients and consumers in research
evidence: Applying the conceptual model of
patient and family engagement. 2017 https.//
www.sciencedirect.com/science/article/pii/
S07383090116303044#bibl000s Acces le 24 janvier
2020.

19 Centre Federal d'Expertise des Soins de
Sante (KCE). 2019 ; Report 320Bs Position du KCE
concernant el implication des patients dans les
projets de recherche en politique des soins de
sante.
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aspect précis, ou étre une consultation
integree dans le processus de

recherche.

2. En cas de collaboration dans un
projet de recherche, les patients ont
encore plus de controle sur l'etude, car
ils assument le role de collaborateurs

voire de coproducteurs.

3. Le niveau d'implication le plus
eleve est la recherche guidée par
le patient. Dans ce cas de figure,
patients et chercheurs collaborent
systématiquement a toutes les phases
de l'étude, de la définition du périmetre
a la diffusion de leurs résultats, sous
la direction active des patients ou de

lorganisme qui les repréesente.

Dans le domaine de la sante, il
existe un mouvement qui promeut la
participation des citoyens a la déefinition
des priorites de recherche. Le Patient
and Public Involvement (PPI)*°, c'est
a dire l'implication des patients et du
public, ou le cadre conceptuel délimite
par le Responsible Research Innovation
(RRI)*

(Innovation en Recherche

20 Patient and public involvement in research.
https.//healthtalk.org/patient-and-public-
involvement-research/what-is-patient-and-public-
involvement-ppi-in-research-why-does-it-matter
Acces le 22 janvier 2020.

21 EU. Horizon 2020. Responsible research &
innovation https./ec.europa.eu/programmes/
horizon2020/en/h2020-section/responsible-
research-innovation Acces le 22 janvier 2020.

Responsable), sont des exemples de
ces approches de limplication des
citoyens dans létablissement des
prioritées de recherche ou d'évaluation
(controle) des methodologies qui sont

utilises dans des projets de recherche.

Le courant d'opinion sous l'égide de
Open Science?? (la science ouverte)
va egalement dans ce sens du partage
d'informations entre scientifiques et
citoyens.
Quelques exemples repreésentatifs
sont le projet INSPIRES2® qui inclut ces
perspectivesd'ouverture des processus
de recherche a la sociéete civile et le
SARIS* (Systeme d'évaluation de la
recherche et de linnovation en sante)
qui comprend la participation d'acteurs
(patients et societe civile) comme une
obligation pour la bonne evaluation
des études.

Bien que dans une moindre mesure,
la participation des patients a

lenseignement medico-sanitaire se

22 Mehler,D. and Weiner, K. 2018 Open science:
Sharing is caring, but is privacy theft? https.//blogs.
plos.org/neuro/2018/01/31/0pen-science-sharing-

is-caring-but-is-privacy-theft-by-david-menhler-

and-kevin-weiner/ Acces le 22 janvier 2020.

23 Inspire Project http./inspiresprojectcom/ Acces
le 22 janvier 2020.

24AQUAS (Agencia de Qualitat i Avaluacio Sanitaries
de Catalunya. SARIS http://aguas.gencat.cat/ca/
ambits/recerca-salut/saris/ Acces le 29 janvier

2020.
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développe également dans diverses
universités a travers le monde, comme
l'Université de Montréal, ou depuis 2010
un nouveau modele relationnelbase sur
lassociation a été developpée entre les
patients et les professionnels de sante.
Ce modele collaboratif est basé sur la
reconnaissance de l'expérience (et des
connaissances) des patients et de sa
complementarité aux connaissances
scientifiques du professionnel de sante.
Cette association s'inscrit dans une
implication continue avec le patient et
peut s'appliquer aux domaines de la
santé, de la formation professionnelle,

de l'éducation et de la recherche.

Un autre exemple notable est celui de
l'Universite Libre de Bruxelles (ULB).
Selon le programme du Certificat
Universitaire en partenariat avec les
patients de ['ULB, premier certificat
universitaire au monde dans ce
domaine, il existe 3 grands types de
patients selon la collaboration : le
patient impliqué dans ses soins, le
patient implique dans l'amelioration du
systeme de sante, et, enfin, le patient
implique dans le systeme de santé par

lenseignement?.

25 Université Libre de Bruxelles (ULB) https.Z/www.
ulb be/fr/programme/fc-613 Acces le 24 janvier

2020.
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2.4. COMMENT LES PATIENTS
PARTICIPENT-ILS DANS LE CADRE DE
LA CONCEPTION DES POLITIQUES DE
SANTE ?

Au niveau de la conception des
politiques publiques, la participation
se concentre sur 'élaboration, la mise
en ceuvre et l'évaluation des politiques
et programmes de santé aux niveaux

national, regional et local.

L'engagement des patients
dans les politiques
publiques, souvent décrit
comme un engagement

« citoyen » ou « public »,
contribue a garantir que

le systéeme de santé est
orienté et répond aux
perspectives des patients
et des citoyens.

Les patients collaborent avec les
repréesentants de la communaute
et les décideurs - par exemple, les
représentants du gouvernement, des
plans de santé et des prestataires de
soins - pour résoudre les problemes
sociaux et de santé, configurer les
politiques de santé et fixer des prioritées

pour l'utilisation des ressources.
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Au  plus haut niveau d'implication
des patients dans la conception des
politiques de santé, les patients ou
leurs representants devraient etablir
des priorités et prendre des décisions
concernant les politiques et les
programmes au méeme niveau que les
techniciens. Cela etant, il est encore
exceptionnel que les patients aient un
pouvoir et une influence significatives

dans cette dimension?®,

Health Information Technology
Policy Committee?’

Un exemple de progression vers ce
niveau de collaboration plus eleve
est le Health Policy Technology Policy
Committee,  etabli  par [American
Recovery and Reinvestment Act de 2009.
Ce comite consultatif federal reserve
trois de ses vingt sieges pour que les
représentants des utilisateurs fassent
des recommandations sur les politiques
qui favorisent 'adoption et « l'utilisation
significative » des technologies de
l'information sur la sante, y compris leur
utilisation pour promouvoirl'engagement
avec les patients et leurs familles.

26 Ibid 10

27 Health Information Technology Advisory
Committee (HITAC). https./www.healthitgov/
hitac/committees/health-information-technology-
advisory-committee-hitac Acces le 06 février 2020

3. LE POINT DE VUE DES PATIENTS
EST-IL HOMOGENE ?

Pour nous, le point de vue des patients
n'‘est pashomogene, car chaque patient
a sa propre experience liee a la sante et
cela implique une vision difféerente du
systeme de sante (a differents niveaux)
qui influe egalement sur la maniere
dont il participe a ce dernier. En ce
sens, il a été juge nécessaire de faire
une analyse des différentes typologies
de patients citées dans la littérature et
de leur adequation a chaque dimension

decrite ci-dessus.

Patient « témoin »
C'est un type de patient qui explique
son experience en tant que patient
d'un certain établissement de santé
ou d'une certaine maladie. Il ne
s'implique a aucun autre niveau de
participation que lexposé de son
cas et de son experience.
Il se situe dans les niveaux de
consultation de léchelle de
participation susmentionnée et dans
les dimensions de la conception
organisationnelle et des politiques
de sante.
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Professionnel de santé « malade »28

ILs’'agitd'un type de patient different,
car, étant un professionnel de sante,
il a une capacité d'observation
difféerente de celle d'un patient
non soignant. Il dispose d'une
grande credibilité devant d'autres
professionnels de sante.

En revanche, il présente des
limitations : par exemple, un
professionnel qui a éte traité dans
[établissement ou il travaille peut
avoir recu une attention particuliere
de ses collegues et donc avoir une
vision biaisée de l'expérience du
patient dans l'etablissement.

Il peut étre localisé dans les niveaux
de participation moyen et éleve

(Collaboration et Partenariat).

Patient expert

Une personne qui vit ou a vecu
suffisamment  avec une (ou
plusieurs) maladie(s) pour pouvoir
aider ses pairs a la gérer sous
differents points de vue et méme
former d'autres patients. Il y a
actuellement un debat autour de
linstitutionnalisation de ce profil
de patient a travers des formations
reglementées et certifiees (comme
par exemple via l'école du patient
ou l'universite du patient).
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Du point de vue de la recherche, il
s'agirait de patients expérimentes
qui  connaissent la recherche
scientifique, soit en raison de leur
formation, soit parce qu'ils ont déja
participé frequemment a des projets
de recherche en tant que patients.

Patient collaborateur

Un patient qui a une attitude de
collaboration et offre une critique
constructive et dont la participation
est demandée de maniere

ponctuelle.

Patient éducateur (modele de

Montréal)

Aussi appelé « patient partenaire »
Patient qui propose son expérience
et ses connaissances aux
professionnels de la santé ou aux
etudiants a travers la formation
reglementée des professionnels du
monde de la sante.

Il peut s'agir egalement de patients
expéerimentes dans le monde de
la formation et qui exercent le role
de former d'autres patients a la
participation.

Il est normalement associé a la
dimension des connaissances et
aux niveaux d'implication les plus
eleves.

Dans de nombreux cas, une

28 Hospital Clinic de Barcelona. Nou setmanes i
mitja. Experiencia d'un metge malalt. 2016 https./
wwwyoutube.com/watch?v=-hNShUgOiyYM
Acces le 20 janvier 2020.

reconnaissance officielle de

cette activité est exigée. Cette
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reconnaissance est associéee a
une demande de statut au sein de
lorganisation et a une compensation

economique (salaire).

Patient volontaire
Patient qui se consacre a

accompagner et soutenir les autres

etablissement de

patients d'un

santé. Géneralement, le patient
volontaire a ete traite dans le méeme
etablissement. Leur champ d'action
est defini et ils font partie d'une
equipe avec d'autres benevoles et
encadrés par linstitution.

Généralement situe au niveau 2
d'implication (collaboration) car il a
une participation reguliere sans faire

partie d'une equipe professionnelle.

Patient représentant des usagers
Aussi appele patient militant.

Une personne qui représente
le collectif des patients
d'un  etablissement de sante
indépendamment de leur

problématique meédicale.

Participe a des niveaux éleves

d'implication et  geéneéralement
aux dimensions de la conception
organisationnelle et des
ameliorations des services.

Représentant des patients dans

les organes de politique de santé

(représentant OPS)

Ce type de patient ne differe que

par la dimension dans laquelle il
se situe : les politiques de sante

et la gouvernance. Il est spécialisé

dans ce type d'activites, mais peut

participeratout niveau d'implication.
Nous pouvons également constater que
les proches des patients s’'expriment
en leur nom lorsqu'ils ne peuvent pas
le faire eux-mémes. Dans ce cas, il ne
s'agit pas d'une typologie de patient
differenciee car il peut s'agir de l'un
des elements ci-dessus, mais dans la

bouche d'un parent / soignant.

Elle ne doit pas étre confondue avec
la possibilite d'impliquer les soignants
et les familles dans la recherche liee a
leur role spécifique en tant qu'experts
de la fonction de soignant. Dans ce cas,
ils ne parlent pas au nom du patient

mais en leur propre nom.

Il convient également de garder a
l'esprit que ces typologies ne sont pas
incompatibles entre elles, et qu'un
méme patient peut jouer des roles

différents.




De plus, nous avons voulu separer
une autre typologie d'acteurs, que
sont les associations de patients
(ou de defense des patients - patient
advocacy). Bien qu'elles jouent un role
de défenseurs desintéeréts des patients,
elles presentent des problemes de
représentativité, principalement pour
deux raisons :

1.Elles ne représentent pas toujours
un nombre important de patients
atteints de la méme maladie

2. Sur le méme territoire, il peut

y avoir plusieurs associations de
patients intéressées par le méme

probleme de soins.

4. QuI REPRESENTE LES PATIENTS ?

La réponse a cette question est tres
difficile. Selon la perspective adoptee,
la représentativité peut varier. Du point
de vue de la planification des services
de santé, les associations de patients
pourraient offrir une vision du point de
vue du patient (méme si cela aurait des
biais evidents).

Du point de vue de la planification et de
lamélioration des services d'un centre
de santé, les associations de patients
fournissent une vision incomplete et ne
garantissent pas la présence de toutes
les visions des personnes accueillies.

La volonte de participer fait partie d'une
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demande sociale geénerale®® et, en
meme temps, d'un besoin de soutien
de la part de ceux qui doivent prendre
des decisions complexes.

D'une certaine maniere, dans le
domaine de la sante, cet intérét genéral
des citoyens a

participer pourrait

se traduire par la phrase “ Nothing

about me without me “, qui est l'un
des titres clées du document Equity
and excellence: Liberating the NHS3°.
Il existe une logique délibérative qui
suggere que des décisions techniques
sont nécessaires, mais pas suffisantes
pour repondre a des problemes
complexes. Pour cette raison, il est
essentiel d'integrer différents points de
vuest

Les avantages potentiels de la
participation peuvent se concrétiser
dans la possibilité de prendre des

décisions plus intelligentes et de
faciliter la mise en ceuvre de ces
décisions grace a la promotion de la

confiance mutuelle.

29 Ibid 5

30 Equity and excellence: Liberating the NHS,
London. Department of Health. UK. 2010.

31 Brugué Torruella, Joaguim Guia per dissenyar

i executar processos participatius en lambit
municipal. Barcelona, Departament dAfers |
Relacions Institucionals i Exteriors i Transparencia.
Febrer de 2017, http/governobert.gencat.cat/
ca/participacio-ciutadana/difusio-i-recerca/
guies-breus-de-participacio-ciutadana/guia-per-
dissenyar-i-executar-processos-participatius-en-
lambit-municipal/ Acces le 22 janvier 2020.
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Ces criteres sont importants lors de
lidentification des patients / citoyens
qui  feront partie du processus
participatif. Etant donné la difficulté
d'identifier qui représente les patients,
nous pouvons adopter des criteres

pragmatiques.

4.1. QUELLES SONT LES
METHODES DE SELECTION LES PLUS
COURANTES ?

On peut décrire trois grandes methodes
de sélection :

a) Sélection aléatoire:

Devant une question spécifique, les
patients qui peuvent repondre a cette
question sont seélectionnés au hasard
(ceux qui souffrent d'une maladie
terminale ou qui ont utilise des services
specifiques, par exemple). La méthode
de selection aléatoire peut étre
rendue plus sophistiquée de plusieurs
manieres, mais il est généralement
tres utile d'avoir une vue globale d'un

probleme.

b) Patients connus (collaborateurs):
Lacollaborationde patients etroitement
lies @ une équipe ou a un service est
demandée. C'est facile, mais peut
resulteren un biaisimportant en limitant
la critique du service avec lequel existe

une relation étroite.

c) Les patients qui proposent
spontanément de participer:
Certaines institutions ouvrent leurs
portes aux patients et a leurs proches
qui  proposent spontanément de
participer, comme le ‘Patient-Family
Partner Program’ de ['hopital Virginia
Mason a Seattle®

Définition des typologies. Compte
tenu des difficultes de selection des
représentants des patients, la strategie
de définition des typologies peut étre
utilisee sur la base d'une définition
du « personnage » caracteristique du

probleme a étudier.

Lors des réunions de travail avec les
patients et les professionnels, il est tres
important de prendre en compte a la
fois la proportion entre eux et le role
attribué a chacun. Placer un patient
dans une reunion avec difféerents
professionnels sans lui donner un role

particulier peut avoir un sens purement

32 Virginia Mason Institute https.Z/www.
virginiamason.org/patient-family-partner Acces le 5
fevrier 2020.




decoratif (tokenism, en anglais)33.

Dans chacune des trois situations,
il est utile de prendre en compte
les elements qui peuvent faciliter la
selection. Les criteres de base sont les
suivants

- Diversite

Il est essentiel que le groupe
comprenne une diversité de patients
ayant le méme probleme clinique.
Ici, la diversité est comprise du point
de vue de la maladie : il doit y avoir
des patients a differents stades de la
maladie, avec des traitements plus ou
moins complexes, des ages differents,

etc.

- Pluralité

Lorsque la question peut contenir des
eléments tres dépendants des valeurs
des personnes, la pluralitée des valeurs
doit étre prise en compte.

* Inclusion

Pour avoir toutes les perspectives, il
faut penser a linclusion. Linvitation
a participer doit parvenir a tous les
candidats. De plus, il est nécessaire
de se demander si les participants ont
besoin d'un soutien prealable pour
participer (informations sur le systéeme

33 Hahn, D. L., Hoffmann, A E., Felzien, M.,
LeMaster, J. W, Xu, J, & Fagnan, L. J. Tokenism in
patient engagement. Family practice, 2017,34:290-
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de santé, mécanismes pour surmonter

les barrieres linguistiques, ...)

- Stigmatisation

La stigmatisation doit é&tre eévitee.
Parfois, on suppose que le patient
ne comprendra pas le probleme ou
aura des difficultes a communiquer.
Parfois, une simple question resout de

nombreuses questions difficiles.

- Biais de genre
Il faut eviter les biais sexistes, qui
parfois peuvent apparaitre de facon

insoupconnee,

- Prendre en compte la personne
aidante

Tout particulierement dans le cas de
maladies chroniques, la personne
aidante detient une vision interessante

du processus des soins.

34 The Guardian. The five: medical biases against
women. 29 Juillet 2019. Il existe des prejuges
sexistes dans lapproche de linsuffisance
cardiaque, de la maladie d'Alzheimer ou encore
de lendomeétriose. Mais aussi dans les essais
clinigues. Mais dans cet article de The Guardian, il
est revele que méme les poupees pour pratiquer
la reanimation cardio-pulmonaire ont une forme
masculine (et le probleme est grave quand on
constate que plus dhommes sont réeanimes que
de femmes). https.Z/www.theguardian.com/
science/2019/jul/28/medical-bias-against-
women-drug-trials-cpr-medicine-gender-
inequalities Acces le 20 janvier 2020.
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4.2 COMMENT SONT LIES
PARTICIPATION ET AUTORITE ?

Le fait de promouvoir des processus
participatifs ne doit pas étre utilisé
pour exonérer de leurs responsabilités
ceux qui sont en charge de prendre
des décisions. Precisement parce que
ce sont des décisions complexes,
quiconque en a la responsabilite
doit ecouter toutes les personnes

impliquées avant de déciders®,

Dans la logique delibérative, il y a un
element clé qui est le fait de devoir
rendre des comptes. Celui qui a la
responsabilite de décider doit écouter,
prendre la décision qui lui semble la
plus appropriee et, ensuite, montrer
clairement les raisons pour lesquelles

il a pris la décision.

Par consequent, il est important de
rappeler que, contrairement a ce
que l'on peut penser, un processus
participatif n'implique pas une décision

prise par l'assemblée.

35 Ibid 6

4.3 A QUELLE FREQUENCE UN
RENOUVELLEMENT DES PARTICIPANTS
DOIT-IL AVOIR LIEU ?

Selon la typologie des patients, et
surtout, leur degré d'implication, il est
necessaire d'avoir une participation
continue des mémes personnes (par
exemple, en comité ou en groupe de
travail).

Dans ces cas, il est important d'établir
des criteres de renouvellement des
personnes qui apportent leur point de
vue en tant que patient. Ces criteres
doivent permettre de trouver un
equilibre entre la formation nécessaire,
les connaissances et l'objectivite.

Formation :
Danslaplupartdescasilseranecessaire
d'informer et de former les patients
en fonction du groupe auquel ils vont
participer (par exemple, concernant
les methodologies de travail utilisees
par le groupe, ce qui est important
pour l'institution, les professionnels qui
participent, etc.). Pour profiter d'une
telle formation, il est conseillé qu'une
ou plusieurs méme(s) personne(s)
participe(nt) de facon assidue dans le
méme groupe de travail.

Connaissances :
De ce fait, il convient de prendre

en compte « lamortissement » des

connaissances fournies au patient




lors de sa formation. Il faut prendre en

compte sa courbe d'apprentissage.

Objectivité :
Le troisieme facteur a prendre en
compte est que quand un patient
participe longtemps au sein d'une
méme institution, il finit par perdre
une partie de son objectivité et de son
indépendance, mais aussi de son esprit

critique.

C'estpourcesraisonsqu'ilestimportant
de trouver un équilibre concernant le

renouvellement des participants.

5. COMMENT SE PASSE LE LIEN
ENTRE LE PATIENT ET L'INSTITUTION

AU NIVEAU JURIDICO-ADMINISTRATIF
?

La litterature consultee ne detaille
pas en profondeur quelles sont
les meilleures pratiques a suivre
concernant les aspects administratifs
et juridiques, comme par exemple le
regime de travail de ces patients, s'ils
doivent étre indemnises, s'ils font partie

des équipes de 'hopital, etc.

Notre opinion est qu'il est necessaire
de mettre en place une gradation
concernant la relation entre le patient
(travailleur) et linstitution au sein de
laquelle il participe, en fonction de son

implication et du role qu'il y exerce.
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A cet effet, nous pouvons identifier
quatre modeles de relations :

1. Consultation

2. Conseil ponctuel

3. Conseil systématique

4. Intégration dans les effectifs




5.1 CONSULTATION

Actuellement, il s'agit de la forme de
participation la plus frequente. La
participation des patients qui ont utilise
un dispositif de soins, ou qui l'utilisent
regulierement, est sollicitée. Il est
sous-entendu que le patient participe
d'une facon altruiste, sans rien recevoir
en echange.

L'objectif de ce type de participation est
d'obtenir un feed-back de patients qui
vivent dans le monde réel, sans trop de
biais lies a la connaissance du systeme,
ou a une relation avec linstitution.
L'opinion « naive » du patient est tres
utile concernant la réorganisation de
services de soins3®, mais aussi dans la
formalisation de guides de pratiques

cliniques?®.

5.2 CONSEIL PONCTUEL

Dans certains cas, en plus de
lexpérience en tant que patient,
il est necessaire d'avoir certaines
compeétences spéciales pour participer

aux groupes de travail. Certes, les

36 Bolz-Johnson M, Meek J, Hoogerbrugge N.
‘Patient Journeys'. improving care by patient
involvement. Eur J Hum Genet. 2019 Dec 4. doi:
10.1038/541431-019-0555-6.

37 Armstrong MJ, Mullins CD, Gronseth GS,
Gagliardi AR. Recommendations for patient
engagement in guideline development panels: a
qualitative focus group study of guideline-naive
patients. PloS ONE 2017;12: e0174329.

frontieres entre « consultation » et
« conseil » sont trées floues. Dans
certains pays, ces consultants ne sont
pas remuneres, mais les participants
recoivent une compensation financiere

pour couvrir leurs frais de voyage.

Dans ce cas, les patients participant a
des consultations specifiques sont a la
disposition de l'établissement lorsque

certaines circonstances se préesentent.

5.3 CONSEIL SYSTEMATIQUE

Quand le conseilest systematique (c'est
a dire avec des reunions periodiques), il
est nécessaire de compenser le temps
passe par des indemnites fixes (en plus

de couvrir les frais de voyage).

5.4 INTEGRATION DANS LES
EFFECTIFS

Les patients peuvent étre intégrés
de différentes manieres au sein des
institutions de santé :

1. Intégration au sein de comité

2. Patient partenaire

3. Patient directeur

5.4.1 Intégration au sein de comitées
Dans le premier cas, les patients
integrées dans les comites ont les
mémes fonctions que le reste du comité
et executent les activités assignees

(formation, suivi des activités, etc).

Un exemple de comité compose




de patients dans de nombreux
hopitaux est le comite de bioethique.
Cependant, bien qu'il s'agisse d'une
pratique relativement répandue, la
fonction souhaitée n'est pas remplie si
le patient inclut est un professionnel
de la méme institution, car un biais se
produit et le principe d'objectivite tout
comme l'esprit critique du patient sont

perdus.

5.4.2 Patient partenaire

Le concept de patient partenaire s'est
développée au Quebec a partir de lidee
d'une coopération entre patients et
professionnelss®,

Les concepts de « patients partenaires
» et « partenaires de soins » sont
décrits comme une relation de
coopération entre le patient, sa famille
et les professionnels de santé. Un «
patient partenaire » est une personne
qui, petit a petit, se forme tout au long
de son processus de prise en charge
pour prendre des decisions de sante

de facon libre et adéquate.

Bien qu'il reconnaisse l'experience des
professionnels de sante, il concentre
ses preoccupations sur ses besoins
et son bien-étre a long terme. Autour
de la figure du patient partenaire

emerge un discours tres concret sur le

38 Psychomedia. "Les patients partenaires” http./
www.psychomedia.gc.ca/sante/2019-05-21/
atients-partenaires Consulté le 24 Janvier 2020.
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besoin de formation et, inévitablement,
la necessite dintegrer ce patient
hautement spécialise et préparé au
personnel hospitalier. Dans le cadre de
l'education therapeutique du patient,
on insiste beaucoup sur le role du
notamment en

patient partenaire,

France et recemment en Suisses’s,

5.4.3 Patient directeur

AuRoyaume Uni (Sussex)*©, l'expérience
du « Patient director » a eté testee
avec un role exécutif comparable a
celui de « Clinical Director » ou de «
Director of Operations ». Les fonctions
du « Patient Director » visent a garantir
que les systemes, les processus et
la culture se concentrent sur ce qui
est important pour les personnes qui
utilisent les services.

39 Hopitaux Universitaires Geneve. 2019. Patients
Partenaires. https./www.hug-ge.ch/patients-
partenaires Consulte le 24 Janvier 2020

40 Patient leadership for real - The Sussex model
for patient partnership 2018 https./www.hsj.
co.uk/patient-and-public-involvement/patient-
leadership-for-real-the-sussex-model-for-patient-
partnership/7022549Q.article Consulte le 20 Janvier
2020.
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6. CONCLUSION

Le conceptdel'expérience patientapris
de plus en plus d'importance dans le
systeme de sante ces dernieres annees.
Un des élements fondamentaux de
lexpéerience patient est la participation
active du patient et/ou de son proche
envue d'ameliorer le systeme de sante.

La participation du patient fait partie

des conditions essentielles pour
garantir l'expérience patient, mais elle
ne suffit pas a elle toute seule pour
changer la culture organisationnelle

d'une institution.

En fonction de l'expérience vécue par
chaque patient concernant sa propre
santé, son point de vue sera différent,
ce qui amene a diverses typologies de
patients.

La methode de selection et la
repréesentativité des patients varient
en fonction de lobjectif et des roles

attendus par ceux-ci.

Concernant les aspects administratifs
et juridiques, il est important que le
patient, les professionnelsetlinstitution
définissent des methodologies de
travail et de fonctionnement a integrer

par toutes les parties.
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