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e théme du partenariat en santé monte
en puissance au sein des institutions de
santé. Jugez en vous-méme: une mis-
sion initiée en 2023 par Francois Braun et
Jean-Christophe Combes concernantla médiation
ensanté®, avecl'ambition de contribuer a l'objectif
d'amélioration del'accés ala santé de toutes et tous;
une recommandation de la Haute Autorité de santé
al'été 2023 surla valorisation del'engagement des
usagers dans le systéme de santé @; un rapporten
décembre 2023 dela commission des relations avec
les associations de patients de 'Ordre national des
meédecins dédié au patient partenaire 3, et plus
récemment un rapport dela Direction générale de
l'organisation des soinsquant ala place des patients
dans l'enseignement en études de santé ).
Certains diront que cet attrait pour ce «théme» est
passager. Ce serait ne pas y voir combien il releve
d’aspirations plus profondes d'évoluer dans des
modalités relationneltes plus cotlaboratives, au
sein d'une société«faiblement rencontrante (5.
Derriére cette aspiration existe le besoin ~ d'une
certaine facon ontologique— d'‘avoir et/ou d'aug-
menter son pouvoir d'agir, en tant que profes-
sionnel, usager ou personne concernee, sur les
différentes dimensions de sa vie, y compris en
matiére de santé.

Afin que ce ne soit pas quelque chose d'éphémere,
des institutions, associations, individus travaillent

a ce que cette maniére de s'engagér entre profes-
sionnel et usager dans la santé puisse perdurer.
Et ce jusqu'au niveau mondial. En 2015, lors de la
signature des Objectifs de développement durable,
les Etats signataires ont voulu montrer la dimen-
sion systémique des défis actuels. Parmi eux, la
coopération et les alliances stratégiques ont été
inscrites comme un levier stratégique (objectif #17)
pour réaliser 'Agenda 2030.

Et parce que nous sommes convaincus qu'il faut
mettre en ceuvre une méthode, garante d'une
démarche pérenne et (re)vitalisante, nous vous
proposons ce dossier dédié au partenariat en santé.
Vous retrouverez cette méme conviction, ce méme
souffle dans les textes proposés ici que nous avons
sélectionnés selon deux partis:

@ permettre l'expression de points de vue d'usagers
autant que celle des professionnels et dans une
modalité d'écriture qui donne a voir, et n'assimi-
lerait pas, la singularité de U'expression de chacun;
@ répondre a une question qu'il est légitime de se
poser: aquoica sert?

Notre dossier s'ouvre ainsi sur un panorama a 360°
des dimensions que peut prendre le partenariat,
montrant combien cette démarche infuse dans
toutes les activités de santé au Québec.

De retour en France, nous donnons la parole a
des acteurs institutionnels et professionnels, afin
de souligner la richesse de cette approche, d'en




illustrer des conditions qui nous paraissent essen-
tielles sans en omettre les défis et difficultés.

Le partenariat dans le soin est illustré par des
réflexions et retours d'expérience qui posent
Uinscription dans les démarches qualité en éta-
blissement et dans un service, au plus prés des
patients, avec le choix de proposer des exemples
moins souvent abordés que la pair-aidance...
Ce sera pour un prochain dossier.

Le partenariat en santé se construit dans les éta-
blissements, l'enseignement supérieur et la société
au-dela du soin, pour la prévention etl'éducation,
larecherche etla formation.

Nul doute que ce numéro saura susciter curiosité,
envie d'aller plus loin, et peut-étre que nous nous
retrouverons pour en échanger, ensemble, al'oc-
casion du 4¢ Colloque international sur le parte-
nariat de soin avec les patients, organisé du 25 au
27 septembre 2024 6 Bonne lecture | @

(1) «La médiation en santé: un levier relationnel de lutte contre les
inégalités sociales de santé a consolider», juillet 2023 - fondation-mnh.fr

(2) «Soutenir et encourager l'engagement des usagers dans les secteurs
social, médico-social et sanitaire» - has-sante.fr

(3) «Le patient partenaires, décembre 2023 - conseil-national. medecin.fr

(4) «Participation des patients a a formation initiale des médecins»,
janvier 2024 - sante.gouv.fr

(5) P. Breton, «Le nouvel individualisme et ta montée de la xénophobie»,
inP. Breton {dir.), L Utopie de la communication. Le mythe du «village
planétaire», La Découverte, 2004, p. 153-166.

(6) colloquepartenariat2024@chu-tyon.fr
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Le modeéle de Montréal
Quelle mise en ceuvre depuis 2015 ?

Le «modeéle de Montréal » constitue une grille d'analyse des maniéres d'agir
: entre patients et professionnels de santé, qui sappuie sur la reconnaissance

des savoirs expérientiels, avec une condition de santé ou psychosociale,

sur lutilisation des services ou la répercussion de cette problématique sur
les proches et l'environnement. Au niveau clinique, cette reconnaissance
permet de considérer la personne comme un soignant, partenaire a part
entiére del'équipe, qui prend les décisions les plus en accord avec son projet
de vie, avec le soutien des professionnels, des proches et de la communauté.
Lexpertise développée est mobilisée aussi aux niveaux organisationnel et
stratégique pour mieux répondre aux besoins des personnes, ainsi que dans
la formation des professionnels et larecherche. Neuf ans plus tard, les auteurs
reviennent ici plus spécifiquement sur la mise en ceuvre de ce modeéle dans
le systéme de santé québécois, mettant en évidence ses acquis et ses défis.
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Codirectrice scientifique
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n 2015, le Montreal model, nom donné par la

Fondation Macy ! aux Etats-Unis au travail réa-

lisé a la faculté de médecine de l'université de

Montréal, est publié dans la revue Santé publique.
11 présente les fondements théoriques de la relation de par-
tenariat entre patients/usagers et professionnels de la santé,
ainsi que la manieére dont ces principes se déclinent dans
le systéme de santé, l'enseignement et la recherche. En
mettant en évidence les différents niveaux d'engagement
(information, consultation, collaboration et co-construc-
tion) et les différents domaines (systéme de santé, forma-
tion et recherche), il a permis de mieux expliciter et de
contribuer au changement de paradigme a l'ceuvre dans
le domaine de la santé et des services sociaux du Québec.
Ce modele relationnel est porté par le bureau du patient
partenaire (anciennement «bureau facultaire de l'ex-
périence patient partenaire») de la faculté de médecine
de l'université de Montréal depuis 2010 et par le Centre
d'excellence sur le partenariat avec les patients et le public
(CEPPP) depuis 2016, grace a une codirection exercée
par des patients, des chercheurs et des professionnels
de la santé.

Modéle de Montréal
Partenariat de soins
Patient partenaire
Engagement des usagers
Savoirs expérientiels

Les pratiques de développement du
pouvoir d'agir en santé que favorise
le modeéle de Montréal ont ainsi pu se
mettre en place concrétement dans
différents domaines. Notre objectif est
de présenter ici comment ce modéle
s'est décliné dans le systéme de santé
québécois, en mettant en évidence les
évaluations réalisées et les défis ren-
contrés, avec en conclusion une rmise
en perspective du modéle.

Les fondements théoriques

Les fondements du modéle de Montréal
sont basés sur quatre principes:

@ la reconnaissance des savoirs expé-
rientiels de personnes aux prises avec
une condition de santé ou psycho-
sociale et V'utilisation du systéme de
santé et de services sociaux;

¢ la reconnaissance du rble de soi-
gnants des patients/usagers qui inter-
viennent sur leur état de bien-étre par
leurs comportements;

» le statut de membre a part entiére
delVéquipe clinique ou psychosociale
afin de compléter les informations
nécessaires a la prise de décisions
éclairées pour mener un projet de vie;
© la capacité des personnes de prendre
des décisions pour elles-mémes, avec
le soutien des professionnels.

Ce modéle reconnait aussi que cer-
taines personnes souhaitent mettre a
profit leur expérience non seulement
pour elles-mémes mais également
pour d'autres. Appelées «patients
partenaires», elles sont reconnues
comme ayant cette capacité de
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mobiliser leurs savoirs pour d'autres finalités afin de
contribuer a changer la culture et les pratiques dans le
domaine de la santé et des services sociaux. Cette mobi-
lisation de leur expérience peut se faire de différentes
maniéres, en partageant de l'information, en étant
consulté, en collaborant ou en co-construisant des pro-
jets. De plus, ces patients partenaires peuvent intervenir
a différents niveaux du systéme de santé, en s'impliquant:
dans la clinique en tant que pairs aidants® ou pairs
accompagnateurs!3;
dansl'organisation des soins et des services en participant
a des comités tactiques ou stratégiques et a des projets de
transformation;
@ dans 1'élaboration de politiques publiques.
I1s interviennent aussi dans la formation et la recherche.

Le contexte du systéme
de santé et de services sociaux

Au Québec, on parle du «systéme de la santé et de services
sociaux», car il existe une intégration des services non
seulement de la santé mais aussi médico-sociaux grace,
d'une part, a une source de financement uniqgue prove-
nantdel'impdt, d’autre part & des organisations qui offrent
un continuum de services. Ce systéme a connu plusieurs
transformations ces derniéres années.

En 2015, la réforme Barrette, du nom du ministre de la Santé
quilamise enplace, a créé 22 centres intégrés de santé et de
services sociaux universitaires ou non universitaires (Cisss
et Ciusss). Ces structures sont la résultante de la fusion
des services offerts sur un territoire et comprennent au
minimum un centre hospitalier, des centres hospitaliers
de soins de longue durée (CHSLD), des centres locaux de
santé communautaires (CLSC) qui abritent des groupes de
médecine de famille (GMF), des centres de réadaptation
de déficience physique (CRDP) ou intellectuelle (CRDI),
un centre jeunesse et parfois des centres de lutte contre
les addictions. Chaque région administrative du Québec
comprend un Cisss ou un Ciusss, a l'exception de Montréal
qui en comprend cing. En complément, cing centres hos-
pitaliers universitaires (CHU) sont affiliés directement aux
quatre facultés de médecine de la province: te centre hos-
pitalier de l'université de Montréal (CHUM) et le CHU de
Sainte-Justine (dédié a la santé de la femme et des enfants)
pour l'université de Montréal, le centre universitaire de
santé McGill pour t'université McGill, le centre hospitalier
de Québec-Université Laval et le CHU de Sherbrooke affi-
lié a V'université de Sherbrooke et fusionné a un Ciusss.
En complément, on trouve deux instituts universitaires
(IU) et un institut et cing établissements desservant une
populatioh nordique et autochtone 4.

En ce qui concerne la participation citoyenne en santé,
depuis la réforme Barrette, deux systémes cohabitent dans
tous ces établissements:

® des comités des usagers pour garantir les droits des usa-
gers et des résidents des centres de long séjour. Ils veillent
ace que les usagers soient traités avec respect et dignité et
en reconnaissance de leurs droits et libertes;
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@ des directions qualité, évaluation,
performance et éthique, dont la majo-
rité s'est vu confier la responsabilité
de mettre en place localement le par-
tenariat de soins et services. Cela est
di engrande partie au travail constant
d'influence stratégique des acteurs du
partenariat. En 2018, en poursuivant
ce travail d'influence culturelle et ins-
titutionnelle, un cadre de référence
de l'approche de partenariat entre les
usagers, leurs proches et les acteurs
en santé et en services sociaux!s a été
publi€ par le ministére de la Santé et
des Services sociaux®. Ces actions
ont facilité la mise en place des pra-
tiques d’engagement des patients/
usagers dans le systéme de santé et
de services sociaux.

La dispensation des soins

Le modéle de Montréal a investi de
fagon importante le partenariat au
niveau des soins directs, constituant
sa finalité méme. Plusieurs projets ont
été réalisés danste domaine. Nous en
citerons ici quelques-uns qui ont fait
l'objet d'évaluation et qui permettent
de mettre en évidence t'apport du
partenariat.

NOTES

(1) M.-P. Pomey et al, «Le "Montreal model”:

79

Loi modifiant l'organisation etla gouvernance

enjeux du partenariat relationnel entre patients
et professionnels de la santé», Santé publigue,
$1, n°HS, 18 mars 2015, p.41-50.

(2) G. Cloutier, P. Maugiron, «La pair aidance
en santé mentale: l'expérience québécoise et
frangaise», L'Information psychiatrique 92,
n°9, 2016, p.755-60.

{3) M.- P.Pomey, M. de Guise et al., “The Patient
Advisor, an Organizational Resource as a Lever
for an Enhanced Oncology Patient Experience
(PAROLE-Onco): A Longitudinal Multiple Case
Study Protocol”, BMC Health Services Research
21(1), January 2021:10.

du réseau de la santé et des services sociaux
notamment par 'abolition des agences régionales.
https:/fwww.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/
document/lc/0-7.2

«Cadre de référence de lapproche de
partenariat entre les usagers, leurs proches et
les acteurs en santé et en services sociaux», 2018.
https://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/
fichiers/2018/18-727-01W.pdf

(6) Direction des communications

du ministére de a Santé et des Services

sociaux, «Les partenariats, gage de qualité en
cancérologie», 2023 - https://publications.msss.
gouv.qe.ca/msss/fichiers/2023/23-902-27W.pdf.
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La construction commune
dun plan d'intervention

se fait dans un environnement
basé sur la confiance,
l'ouverture, la transparence

et 'humilité.

Exemples de projets
Le programme «Parole-Onco»

Une équipe de chercheurs, en collabo-
ration avec des patients partenaires et
des cliniciens, a créé et mis enplacele
programme Parole™ pour les patients
accompagnateurs (PA), une ressource
organisationnelle comme levier pour
améliorer l'expérience patients etinter-
venants en santé. Ce programme a été
mis en place entre autres en oncologie
dans neuf établissements, et ce dans
différentes trajectoires. Toutefois, une
évaluation formelle dans la trajectoire
du cancer du sein a permis d'appré-
hender la nature du soutien offert et
de mesurer les effets sur les patients,
les patients accompagnateurs (PA), les
professionnels et les gestionnaires.
Les PA apportent un soutien complé-
mentaire aux professionnels de la
santé sur les plans informationnel,
émotif, éducatif et de navigation dans
le systéme de santé(®. Iis permettent
aux patients d'étre moins anxieux, de
mieux anticiper les étapes, de mieux
comprendre leur pathologie et les
traitements et, finalement, d'étre plus
impligués dans leurs soins et dans les
prises de décision. Cela permet aussi
aux PA de donner du sens aleur histoire
et de continuer & cheminer dans leur
propre parcours de vie®. Quant aux
professionnels et gestionnaires, les
PA jouant le role de passeurs, cela leur
permet d'établir plus facilement une
relation de partenariat avec les patients,
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de recevoir des retours sur l'expérience des patients, ainsi que
sur leur propre pratique, afin de les améliorer et d'effectuer
une veille sur l'organisation plus globale des services®??. La
recherche a aussi permis d'identifier les facteurs facilitant
oulimitant l'introduction de ces nouveaux acteurs dans les
équipes cliniques 44,

La démarche «Communauté soignante»

Le projet « Communauté soignante» vise a offrir un pont
entrela santé et la communauté par l'intégration de pairs au
sein des équipes de premiére ligne? ou encore de méde-
cine de ville. Ces pairs s'engagent comme alliés dans un role
d'écoute, de mise en relation et d'accompagnement dans'at-
teinte des objectifs de vie fixés par la personne, a son propre
rythme. Le réle des pairs est distinct et complémentaire
de ceux des professionnels de la santé et des intervenants
communautaires.

Cette démarche se batit sur l'expérience des initiatives d'en-
traide par les pairs (santé mentale, dépendance, itinérance,
pour femmes, ainés et autochtones...) et se distingue par son
approche de soins communautaires intégrés, indépendam-
ment de l'dge ou des conditions de santé de la personne.
«Communauté soignante» apporte une extension empirique
aumodéle de Montréal en élargissant la portée du partenariat,
au-dela des murs des établissements de santé et des cabinets
de médecine générale. Cette initiative incarne la perspective
partenariale a 'échelle communautaire, en mobilisant pairs
et professionnels de santé dans un réle de liaison entre les
ressources de la communauté (pouvoir d'agir de la personne,
entraide sociale, organismes communautaires) etles ressources
du systéme de santé (professionnels, cliniques et hdpitaux).
La démarche s'inscrit dans la tradition des pratiques d'en-
traide par les pairs et des médiateurs de santé, a l'intérieur
d'une perspective partenariale et intégrative. Ainsi, pairs et
professionnels de santé sont positionnés en tant qu'alliés et
«batisseurs de ponts et de relations» entre communautés et
systéme de santé.

Le modéle « Approche partenariat
en services sociaux»

Dans le domaine psychosocial, le modéle de Montréal a été
décliné dansle modéle Approche famille-partenaire qui per-
met de reconnaitre la famille d'un enfant ayant un trouble
du spectre de Vautisme (TSA) ou un trouble neurodévelop-
pemental comme partenaire dans la prestation de services
afin d'améliorer les résultats de santé4?, Le modéle propose
d'établir un partenariat entre la famille, Uenfant, les services
psychosociaux et1'école 44,

Pour favoriser l'engagement des familles dans les actions
meneées, les pratiques des intervenants sont guidées par
une relation de construction et de collaboration avec les
membres de la famille (comprenant l'enfant), les proches et
les différents intervenants. Cette relation améne les parents
etleur enfant a acquérir, a leur rythme, les habiletés néces-
saires pour faire des choix libres et éclairés, et ainsi pour
gagner gradueltement de l'autonomie. Le modéte propose
de développer une relation dans laquelle la responsabilité
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est partagée entre les différents protagonistes et oll chacun
se voit attribuer des taches a accomplir, afin de tendre vers
un rapport envers les familles égalitaire plutdt que paterna-
liste. La construction commune du plan d'intervention se
faitdansle cadre delareconnaissance mutuelle des savoirs
expérientiels et cliniques, dans un environnement basé sur
la confiance, l'ouverture, la transparence et l'humilité. En
prenant le temps de comprendre le vécu de l'enfant et de sa
famille et en respectant le rythme d'adaptation de tous, les
résultats du plan d'intervention sont améliorés. Finalement,
le modele recommande des pratiques de coaching et le
développement d'un regard réflexif surla pratique clinique
quotidiennement. Ce modeéle est actuellement implanté dans
les services psychosociaux.

Les parcours d'apprentissage patient

En réponse aux besoins des acteurs provinciaux respon-
sables du numérique en santé, le CEPPP a développé une
nouvelle approche d'intégration du patient partenaire dans
ses soins au sein del'organisation des soins et services. Cette
approche repose sur un outil nommeé «parcours d'appren-
tissage patient» (PAP) 45 11 s'agit d'un cadre de référence
destiné principalement aux professionnels de la santé et des
services sociaux, leur permettant de tenir compte des besoins
du patient et des proches, membres de l'équipe soignante,
dansle cadre des processus de prise de décision d'améliora-
tion des itinéraires ou trajectoires cliniquesi6: Par exemple,
les besoins des PAP servent de référence aux acteurs de la
santé numérique québécois dans la sélection des solutions
numeériques en permettant d'identifier les fonctionnalités
spécifiques a privilégier selon les besoins des patients.
Cesbesoins, formulés en compétences et répartis a travers le
parcours de vie avec la maladie, deviennent, pour les profes-
sionnels, des objectifs d'amélioration des soins et services,
tandis que, pour les patients et les proches, ils représentent
des objectifs d'apprentissage pouvant étre intégrés dansles
programmes d’'éducation thérapeutique du patient. Les PAP
sont développés suivant une méthodologie mobilisant des
associations de patients et de professionnels, ainsi que des
patients partenaires agissant comme experts de contenu?,

La gouvernance et U'organisation des soins

Ces derniéres années, la présence de patients ou d'usagers
dans la gouvernance du systéme de santé s'est confirmée
comme pratigue. Lors de la pandémie de Covid-19, les comi-
tés ministériels mis en place ont inclus des patients parte-
naires, par exemple pour la réalisation du protocole de triage
des patients dans l'accés aux soins intensifs. Par ailleurs,
dans les établissements de santé, des patients partenaires
sont de plus en plus inclus dans des comités de direction
et dans les instances décisionnelles des grands projets de
transformation. A cet égard, en janvier 2024, le comité de
transition mis en place pour implanter la réforme qui a été
adoptée au Parlement en décembre 2023 sera constitué de
professionnels, de gestionnaire, d 'un représentant des comi-
tés des usagers, mais aussi d'une personne représentant les
patients partenaires.

L'évaluation
des technologies

et des pratiques de pointe
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LInstitut national d‘excellence en santé
et services sociaux (Inesss), qui remplit
au Québec un mandat similaire a celui
de la Haute Autorité de santé (HAS) en
France, a inclus des représentants des
citoyens dans son conseil d'adminis-
tration, son conseil scientifique, ses
comités scientifiques permanents, ses
comités d'excellence clinique et ses
comités scientifiques!®. Ces structures
de gouvernance assurent la rigueur
méthodologique, Vacceptabilité profes-
sionnelle et la pertinence sociale des
travaux de l'Inesss. Certains comités
exercent un role délibératif par lequel
des recommandations formelles sont

élaborées.

«Patients Accompagnateurs,
une Ressource Organisationnelle comme
Levier pour améliorer |'Expérience patients
etintervenants en santé». Les patients
accompagnateurs sont des patients partenaires
qui mettent a profit leurs savoirs expérientiels au
niveau clinique pour des patients qui débutent
ou sont en cours de trajectoire de soins.
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Advisor, an Organizational Resource as a Lever
for an Enhanced Oncology Patient Experience
{PAROLE-Onco}. A Longitudinal Multiple
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Le Québec a réussi a structurer
le recrutement, la formation

et le coaching des patients
partenaires, permettant

ainsi d'accompagner leur
engagement et de les impliquer
dans de nombreux domaines.

Pour chaque projet d'évaluation,
plusieurs modalités de participation
sont mises en place afin de bénéficier
pleinement des savoirs, non seulement
des professionnels de la santé, des
gestionnaires et des chercheurs, mais
aussi des patients, usagers, proches et
citoyens. Des évaluations ont permis
de mettre en évidence que cette par-
ticipation permet de développer des
recommandations qui prennent en
considération les besoins de ces per-
sonnes'?, et qui sont plus orientées
vers les personnes concernées @0,

L'introduction
des technologies

Avec Vincitation, pendant la pandé-
mie Covid-19, a utiliser des solutions
numériques pour assurer les soins,
notamment dans les régions éloi-
gnées du Québec, la motivation et
la nécessité de mobiliser les patients
partenaires dans le développement de
technologies et de solutions numeé-
riques ont été accrues. Cela pose le défi
de travailler avec de nouveaux acteurs
dans l'écosystéme de la santé, ceux
qui sont responsables du dévelop-
pement de nouvelles plateformes et
modalités qui auront un impact sur
linteraction entre les patients/usagers
etleurs professionnels de santé etleurs
informations de santé. Afin de soute-
nir ce nouveau type de mobilisation
avec ces nouveaux acteurs, le CEPPP
acréé un groupe de travail sur la santé
numérique - intitulé «Table de sante
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numérique des citoyens et patients partenaires» -, afinde
soutenir l'échange et le développement des capacités des
citoyens et patients partenaires en santé numeérique.

Des chaires de recherche
en soutien au déploiement
et a l'évaluation de nouvelles pratiques

Les deux chaires de recherche affiliées au CEPPP ont évolué
ces derniéres années:
# la Chaire de recherche du Canada sur les partenariats
avec les patients et les communautés est aujourd'hui co-
dirigée par un médecin (Dr Antoine Boivin) et une patiente
(Ghislaine Rouly). L'application du modéle de coleadership
a une chaire de recherche du Canada est une premiere
au pays. Cette chaire a comme mission de mener des
recherches participatives avec une diversité de personnes
et de communautés, pour comprendre et renforcer les rela-
tions de santé @1},

la Chaire en évaluation des technologies et des pratiques
de pointe (Marie-Pascale Pomey) est cogérée avec trois
patients partenaires ayant des problématiques de santé diffé-
rentest2), Cette chaire s'intéresse a l'engagement des citoyens
et des patients dansla transformation des organisations et du
systéme de santé grace au codéveloppement d'innovations
basées sur les besoins des patients: «Elle a comme objectif
de mieux cerner et d'évaluer comment la valorisation de
l'expérience des patients avec la maladie et le systeéme de
santé constitue une source d'innovation et de transformation
aux niveaux clinique, organisationnel et politique.»
Récemment, pour répondre aux enjeux complexes de
santé au Québec, une chaire sur le développement de la
santé durable a été créée a l'université Laval®@3). L'un de ses
objectifs est de contribuer a la refondation du systeme de
santé et de services sociaux en incorporant des approches
de prévention et de promotion de la santé, ciblant les saines
habitudes de vie dans U'offre de services de santé de proxi-
mité. Par exemple, la programmation scientifique prévoit
la création d'un tableau de bord complet qui permettrait
de bonifier le dossier santé de la population en y incluant
des données sur ses habitudes de vie et ses conditions de
santé. Cette chaire est codirigée par quatre personnes:
deux chercheurs de carriére et deux patients.

Les facteurs de réussite et les défis

Cesdernieéres années, le concept de partenariat de soinsetde
services a fait son chemin au Québec, que ce soit aux niveaux
clinique, opérationnel ou stratégique du systéme de santé.
Lareconnaissance del'importance d'avoir des moyens dans
les établissements de santé et de services sociaux pour animer
le partenariat y a beaucoup contribué, ainsi que les exigences
dela certification canadienne qui reconnait l'importance du
partenariat dans l'ensemble des normes®@4. Ce déploiement
a aussi été soutenu par une stratégie de recherche axée sur
le patient (Srap) ainsi que par de nombreuses initiatives dans
la formation initiale ou continue au partenariat pour les pro-
fessionnels de la santé et des services sociaux ainsi que dans
le cadre de programmes de maitrise ou de doctorat.
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Toutefois, tel Sisyphe et son rocher, rien n'est jamais acquis.
Il'y a encore beaucoup & faire pour que le partenariat
devienne une norme sociale dans le systéme de santé et
de services sociaux, 8 commencer par la création d'un statut
pour les patients partenaires, une reconnaissance néces-
saire pour valider leur réle dans l'amélioration et la trans-
formation des soins et des services. En effet, actuellement,
seuls les comités des usagers sont reconnus dans la loi. La
réforme récente, adoptée en décembre dernier, reconnait
les usagers comme des partenaires de leurs soins et invite
le systeme de santé & les aider a favoriser leur autonomie et
responsabilisation par rapport & leur santé, a les encourager
acontribuer aleurs soins et a leur santé et & mettre en valeur
leurs savoirs qu'ils ont développés a travers leur expérience
des services recus.

Les enjeux éthiques en lien avec Varrivée de ces nouveaux
acteurs sontaussiau coeur de ce changement de paradigme
etunencadrement de l'activité des patients partenaires dans
un contexte éthique n'est toujours pas établi. Toutefois, des
initiatives de recherche tentent de mieux les cerner®@5 et
d'y apporter des réponses(@6). En outre, la question de leur
rémuneération est source de tension. En effet, alors que la
rémunération des patients partenaires dans le domaine de
larecherche et de la formation n'est pas remise en question,
celle dans le systeme de santé et de services sociaux n'a pas
fait l'objet de prise de décision. Un comité ministériel est
chargé de se pencher sur la question, mais les travaux sont
présentement suspendus.

Finalement, l'arrimage entre les comités des usagers et le
partenariat reste encore a batir et & vatoriser.

Perspectives

La prochaine décennie sera orientée vers une meilleure
reconnaissance du role des patients partenaires dans les
spheres dans lesquelles ils interviennent. On peut le voir
dans d'autres pays comme la France, ou le patient parte-
naire s'est également développé, les questions du statut et
de la rémunération seront au coeur des débats. Ce sera un
test sur la maniére dont nos sociétés attribuent une valeur
aux différents types de savoirs et sur la maniére dont nous
définissons les soins.

En paralléle, les changements de pratiques dans les établis-
sements devraient amener de plus en plus de PA dans les
milieux de soin. Lapport de ces PA permettra d'améliorer
l'expérience des patients, la qualité et la sécurité des soins,
les relations avec les professionnels de santé et de réduire les
cotits. Cette prochaine décennie sera axée aussi sur la mesure
delavaleur de la présence des PA dans différents domaines et
le retour sur investissement que leur présence peut apporter,
notamment aux systémes de santé et de services sociaux.
L'essor de la santé numérique, propulsée par la pandémie de
Covid-19, a entrainé une augmentation marquée des collabo-
rations avec le ministére de la Santé et des Services sociaux
du Québec. Dans le contexte actuel de réforme, il reste a voir
comment ces nombreuses collaborations se refléteront dans
les transformations & venir, notamment en ce qui concerne
la santé numérigue.

[dossier]

La méthode des parcours d'apprentis-
sage patient est en cours d'adoption par
unnombre croissant d'acteurs a travers
le réseau de la santé québécois, dont
bon nombre d'acteurs ministériets.
Il reste a voir quel sera U'impact de ce
nouveau cadre de référence des com-
pétences du patient acteur de ses soins.

Conclusion

Le modeéle de Montréal a permis de
mettre en place de nombreuses inno-
vations dans le systéme de santé et
de services sociaux québécois. Bien
qu'il puisse étre exigeant de recruter
des patients partenaires, le Québec a
réussi a structurer le recrutement, la
formation et le coaching des patients
partenaires, permettant ainsi d'ac-
compagner leur engagement et de les
impliquer dans de nombreux domaines
différents. L'évaluation de ces innova-
tions a montré qu'elles contribuaient
a améliorer la qualité et la sécurité des
soins, a favoriser la démocratisation
du systéme de santé, en rendant plus
transparents les processus décisionnels
et en y intégrant le pouvoir d'agir des
patients, permettant ainsi de mieux
répondre aux besoins populationnels
en matiére de santé. ®

chaireengagementpatient.openum.
ca/chercheurs-et-partenaires/pomey-
marie-pascale

« Création d'une chaire de
recherche en santé durable pour
répondre aux enjeux complexes de santé
au Québec », 24 janvier 2023.
Www.Ciusss-capitatenationale.gouv.qc.ca
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’ Laloi Kouchner sur les droits des malades a posé les fondations de la repré-
sentation des usagers en établissement de santé, dont le cadre d'exercice
est resté stable depuis 2002. Le développement récent d'une nouvelle figure
- le patient partenaire — nécessite de penser les interfaces entre ces deux
figures de la démocratie en santé.

e monde de la santé connait une forte demande
sociale de participation des patients a leurs
propres soins. Les personnes concernees, pour
qui il est désormais possible de vivre longtemps
avec des maladies chroniques, peuvent ainsi désirer parti-
ciper & leur propre parcours de soins, en collaboration avec
les professionnels de santé. De nouvelles actions d'engage-
ment dans les soins se développent dans les établisserments,
notamment via l'éducation thérapeutique du patient (ETP).
Ce changement de paradigme (de sujet de droit a membre
de U'équipe de soins) se vit aussi au coeur des associations
d'usagers, désireuses de compléter leur palette d'actions en
ajoutant a la défense des droits un modéle plus coopératif,
de construction en commun.
Pendant ce temps, un cadre institutionnel se construit pro-
gressivement. Les différentes lois en lien avec la santé ont
créé un cadre juridique sur la notion d'accompagnement
(loi 2009 article 84; loi 2016 via son article 92; loi 2019
article 31; rapport Cap santé...), des politiques publiques
volontaristes émergent (plan Cancer 3, plan Maladies
rares 3...) et 'on constate 'implication croissante de la Haute
Autorité de santé (HAS) et de certaines agences régionales
de santé (ARS) sur la question de l'engagement des patients.
Ces évolutions font naitre, chez certaines personnes, l'envie
de professionnaliser leur engagement. Finalement, 'arrivée
de formes d'engagement diversifiées réinterroge le cadre
institutionnel de la représentation des usagers - inchangé
depuis 2002 — et conduit & penser de nouvelles maniéres,
complémentaires, pour faire avancer ladémocratie en santé.

'MOTS CLES |
France Assos Santé
Partenariat patient
Expérience patient
Représentant des usagers
Education thérapeutique
Engagement patient
Démocratie en santé

Représentants des usagers

et patients partenaires
Les pistes pour construire leur complémentarité

A priori, tout est clair...

La situation semble assez simple:

1a 1égitimité des représentants des
usagers (RU) est d'ordre politique, ados-
sée a des textes 1égislatifs, et technique,
puisqu'ils utilisent différents outils
(réclamations, enquétes, rencontres
directes, etc.) pour étre en phase avecles
demandes de ceux qu'ils représentent.
Désignés par décision de leur associa-
tion, ils portent une voix par nature
collective;

les patients partenaires tirent leur
légitimité des savoirs et des compé-
tences issus de leurs expériences des
soins et des services de santé, appelés
«savoirs expérientieis».
Le tableau de la page suivante propose
une synthése de la complémentarité
des roles et des légitimités entre les RU
et les patients/aidants partenaires.
Autre différence de taille, soulevée
par des chercheurs québécois, «les
approches de partenariat cherchent
a réaliser une "transformation de l'in-
térieur” (par le biais d'un leadership
collaboratif, du partage d'expertise
et de ressources et d'une synergie de
partenariat), tandis que l'activisme
se concentre sur le changement des
relations de pouvoir et des structures
institutionnelles “de l'extérieur” (par
une remise en question critique des
discours et redistribution des ressources
et du pouvoir)W», Lareprésentation des
usagers se situe doncbienicidansune
conception «activiste» del'engagement
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alors que le partenariat patient s'appuie davantage sur une
conception collaborative du changement au sein des éta-
blissements de santé, méme si des transfuges s'observent
empiriquement.

... mais des hybridations et des
expérimentations qui floutent les réles

Alors si tout est clair, pourquoi existe-t-il parfois des tensions
au sein des établissements de santé? La premiére cause est
bien stir parce que la formidable avancée des savoirs expé-
rientiels se fait par l'expérimentation dans tous les pans du
systéme de santé. Et quand on expérimente, on teste, on
tatonne, on essaye, et c'est ce qui fait qu'on a dumal a définir
clairement'immensité des possibles missions des patients
partenaires: tout bouge et s'expérimente en local. D'ou
parfois des tensions sur les réles possibles de ces patients
(fantasmeés ou réels) au sein des établissements de santé.
Autre facteur explicatif: les identités s’hybrident et les rdles
se floutent: des représentants d'usagers sont ou étaient des
soignants, des patients partenaires peuvent devenir repré-
sentants des usagers, etinversement! Les réles ne sont donc
pas aussi clairs et les identités se modifient au fil des (riches)
parcours des personnes engagées. Lors d'une journée natio-
nale organisée par France Assos Santé (FAS), la chercheuse en
engagement usagers, Olivia Gross, a souligné cet état de fait:
«[lfaut étre attentif aux zones de recouvrement qui pourraient
porter atteinte au champ de compétence des autres [..]. En
général, les patients partenaires, animés par une éthique de
linterstice, veillent & ne pas interférer avec les professionnels
de sant¢, cherchant a faire ce quin'est fait par personne. Cette
méme éthique devrait guider les collaborations entre patients
partenaires et représentants d'usagers.@»

Créer de la complémentarité

Plusieurs pistes concrétes vont dans ce sens et sont le fruit
du travail du groupe «Nouvelles formes d'engagement» de
France Assos Santé ol se cotoient représentants, patients
partenaires et chercheurs 3,
En préatable, deux éléments socles nécessaires.
Pour les représentants, une formation aux postures partena-
riales est indispensable pour mobiliser leurs compétences
collaboratives avec les patients partenaires (et inverserment
pour que les patients partenaires puissent collaborer avec les
représentants); elle est d ailleurs actuellement en réflexion au
sein de FAS. Il importe par ailleurs de posséder des valeurs
communes et de développer un cadre éthique coconstruit
entre les deux formes d'engagement. Dans ce cadre, la pré-
sence d‘un expert facilitateur peut s'avérer cruciale pour aider
les acteurs 4 cheminer ensemble.
Au sein des é'tabh'ssements, ils'agit de multiplier les opportuni-
t€s de se rencontrer en commission des usagers etendehors:
® chargerles commissions d'usagers de cartographier l'exis-
tant en termes de patients partenaires;

bositionner systématiquement dans les ordres du jour des
commissions des usagers (CDU) un point sur l'implication
des patients partenaires et lintégrer dansle rapport annuel
dela CDU;

® analyser des plaintes conjointement
RU/patients partenaires et proposer
des actions d'amélioration au sein des
services (par exemple une action par
an par service);
@ élaborer conjointement (RU, patients
partenaires, usagers/aidants et asso-
ciations d'usagers) des projets des
usagers;

se rencontrer en dehors des CDU
dans des espaces informels pour se
connaitre et échanger.
Les associations d'usagers doivent
elles aussi faire leur mue pour pouvoir
accueillir de nouvelles communautés de
patients partenaires et échanger dans
un cadre plus libre que l'actuel associatif
(l'adhésion comme préalable pour avoir
acceés aux ressources associatives). Il
s'agit ainsi de permettre 'émergence
de communautés ouvertes, intégrant
des engagements diversifiés.
Pour les institutions hospitalieres de
santé publique ou territoriales (comme
les communautés professionnelles
territoriales de santé - CPTS), il s'agit
de bien identifier, avec les personnes
concernées, le type d'engagement
(représentant, patient partenaire...) 4
associer a tel type de projet. Si cette
question n'est pas anticipée, le risque
est de mettre en difficulté les personnes
qui ne pourront pas mobiliser les
bonnes compétences et les bons savoirs
dansles projets identifiés®, @
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A. Boivin, V. Dumez,
G. Castonguay, A. Berkesse, “The
Ecology of Engagement: fostering
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«Représentants des usagers
et patients partenaires : comment
travailler ensemble pour la
démocratie en santé? », actes
de la journée France Assos Santg,
Paris, 23 juin 2021.

https://www.france-assos-sante.
org/actualite/les-differentes-formes-
dengagement-des-usagers-dans-
les-etablissements-de-sante-un-
nouveau-document-produit-par-une-
equipe-de-travail-inedite/
(4} Cf. « Les savoirs des personnes
concernges, Entretien avec Olivia
Gross et illustration par PromoSanté
fle-de-France», aodt 2020,

Objectif Co-construire des soins et services Faire reconnattre et respecter les droits
de santé améliorés etfavorisant  des patients, étre force de proposition
la coopération en santé pour lamélioration de la qualité

o _etlafluidité des parcours

Vécurelatif  Requiert l'expérience des soinsat  Ne requiert pas nécessairement

alavieavec  des services de santé (soi-méme lexpérience de soins et services de santé

lamaladie  ouentantque proche aidan)

Source de Apporter des savoirs Captation par des outils de l'expérience

légitimité et des compétences issus des patients (réclamations, enquétes,
d'une expérience des soins rencontres directes, etc.)
etservices de santé Etre membre d'une association agréée

du systéme de santé et tre désigné

- parunamétéduDGdelARS

Source de Expérientielle/Individuelle Technigue/Collective

compétences Expérience individuelle d'une

Expérience collective et mobitisation de

personne (ou celle de proche/aidant) compétences techniques (droit, politiques

Source: <Les différentes formes d'engagement des

_dessains et services de santé

_publiques et organisation services de santé)

usagers en établissement de santé. Comment agir ensemble au bénéfice

des patients?, France Assos Santé, p.5- www.france-assos-sante.org
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STRATEGIE

Accompagnement méthodoltogique
Démocratie en santé

Patient partenaire

Partenariat

Tiers

Le partenariat comme catalyseur
de la démocratie en santé

Le role des tiers dans la mise en place
d'un environnement relationnel encapacitant

Lécosystéme actuel de la santé ne favorise pas la démocratie en santé.
Au-dela de la nécessité de repenser la nature et l'envergure des espaces
démocratiques en son sein, il est urgent et prioritaire de penser laména-
gement des conditions relationnelles permettant d'investir ces espaces de
maniére a faire émerger des relations de coopération encapacitantes entre
les usagers et les professionnels de la santé, c'est-a-dire des relations de
partenariat. Cet article vise a définir et illustrer le travail de tiers des acteurs
et structures publiques qui contribuent aujourd'hui a la mise en place de
cet environnement relationnel favorisant le développement du pouvoir
d'agir de chacun sur sa santé et l‘écosystéme qui la détermine.

Histoire lillustre: la démocratie en santé ne va
pas de soi. Alors qu'elle n'a pas encore atteint
son stade de maturité, et que son importance
toute relative a été révélée lors de la syndémie
de Covid-19 %), nous poursuivons collectivement l'objec-
tif d'identifier les maniéres de l'investir pleinement et au
bénéfice de tous.
Ces vingt derniéres années, nous avons consacre la ptupart
de notre énergie a créer un nombre significatif d’espaces
institutionnels ol les usagers et les professionnels peuvent
travailler ensemble {commissions des usagers, colleges
des usagers a la Conférence régionale de la santé et de l'au-
tonomie, etc.), mais nous n‘avons pas investi de maniére
proportionnelle l'accompagnement a la mise en place des
conditions relationnelles requises pour que la démocratie
en santé vive dans ces espaces.
Codirec?el;’é:%g:;eﬁiﬁgﬁ;g Dans une telle perspective, les freins a la démocratie en
sur le partenariat avec les patients et santé ne peuvent étre attribués de maniére individuelle et
le public (CEPPP), centre hospitaler unilatérale a des professionnels qui ne souhaiteraient pas

de l'université de Montréal

. Professeurassocié  oontripuer activement a faire vivre la démocratie en santé ou
Ecole des hautes études en santé ) ] , . ) N
publique (EHESP), Rennes a des usagers qui ne souhaiteraient pas coopérer de maniére

constructive et compréhensive avec les professionnels.

Il s'agit plutdt de pointer Vabsence, dans
la plupart des cas, des conditions rela-
tionnelles requises pour que lesusagers
et les professionnels se rencontrent
sur un plan de commune humanité
(nécessaire & l'action en commun, 2
mais aussi pour faire vivre la conflic-
tualité constructive (nécessaire a la
démocratie en santé).

Créer de tels espaces et y inviter les
usagers sans s'efforcer a mettre en
place les conditions pour qu'ils soient
investis démocratiquement constitue
une mauvaise allocation des fonds
publics (la valeur en santé générée est
alors minime par rapport aux cotts
associés). Mais surtout, en favorisant
l'expression citoyenne {notamment
pour diminuer les tensions sociales)
sans pour autant donner les moyens
d‘agir a l'amélioration du systéme de
santé, cela contribue a l'érosion de
l'intérét et de la confiance envers les
pratiques démocratiques.

Cette prise de conscience est parta-
gée al'échelle nationale et on observe
désormais plusieurs travaux institu-
tionnels visant a dépasser ces limites:
recommandation de la Haute Autorité
de santé (HAS) sur l'engagement des
usagers en 2020, certification HAS
2020 avec une place nouvelle pour
l'engagement des usagers et l'expé-
rience patient, travaux du ministére
dela Santé surles médiateurs en santé
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en 2022 et sur les patients partenaires dans la formation des
médecins en 2023, etc.

Au sein de ces recommandations nationales, basées notam-
ment sur des revues de littérature scientifique, on retrouve
systématiquement la nécessité de préparer, d’'accompagner
et d’'améliorer continuellement la rencontre et l'environne-
ment encapacitant® de coopération entre les usagers etles
professionnets 4. Il est en effet réguliérement mis en lumiére
que la recherche d'accords et de compromis peut rarement
se faire de maniére spontanée et qu'il est de ce fait nécessaire
de mettre en place un dispositif formel fonctionnant avec
lappui d'un tiers ®),

Afind'expliciter a travers des exemples de pratiques concrétes
la nécessité d'investir aujourd 'hui de maniére centrale le
travail d'aménagement des conditions relationnelles néces-
saires a une action collective en santé pertinente et enca-
pacitante (empowerment), cet article propose de définir et
d'illustrer le travail de tiers des acteurs et structures publiques
qui accompagnement aujourd’hui les professionnels a tra-
vailler en partenariat avec les usagers pour davantage de
démocratie en santé.

Quelles conditions relationnelles
pour la démocratie en santé?

Que savons-nous aujourd hui des conditions relationnelles
qui contribuent le mieux ala démocratie en santé, c'est-a-dire
al'expression, lamise en dialogue, la décision, le déploiement
puis l'amélioration continue des pratiques de santé permet-
tant de répondre au mieux aux besoins populationnels?
Comment accompagner des usagers et des professionnels a
faire face al'épreuve des identités, des intéréts, deslégitimités
ou encore de véridiction caractéristique de la pluralité des
personnes qui souhaitent agir en commun pour la santé? ©
Des expérimentations ont lieu depuis plusieurs années dans
d’autres pays et dans certains établissements francais. Elles
nous permettent aujourd 'hui de mettre enlumieére une partie
significative de la nature et de l'envergure du travail requis
pour mettre en place ces conditions.

Il est tout d'abord essentiel de souligner qu'au cceur de la
démarche de la démocratie en santé réside la recherche d'un
certain pouvoir d'agir surla santé (la sienne, de ses proches,
comme celles de ceux qui partagent notre communauté
de destin). Coopérer entre usagers et professionnels pour
davantage de pouvoir d'agir sur la santé et l'organisation
quila détermine, et sachantquele systéme de santé confere
davantage de pouvoir d'agir aux professionnels sur son orga-
nisation, requiert donc de reconnaitre cette asymétrie etde
la corriger au sein de ces espaces.

C'est notamment pour cette raison que les diverses recom-
mandations institutionnelles nationales et internationales
(HAS, ministére dela Santé et des Services sociaux du Québec
[MSSSQ), Institut national d‘excellence en santé et services
sociaux [Inesss], etc.) pointent la nécessité de viser dans ces
espaces le degré d'engagement des usagers le plus €levé au
seindu continuum ), & savoir le partenariat. Autrement dit, le
partenariat entre les usagers et les professionnels de la santé
estle mode de coopération qui contribue le plus a créer les
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conditions relationnelles nécessaires
al'exercice de la démocratie en santé.
Cette recherche du pouvoir d'agir
ensemble pour la santé repose sur au
moins quatre pratiques relationnelles
fondamentales.

La premiére consiste a réduire les iné-
galités dans la reconnaissance de la
1égitimité (d'un point de vue politique)
et de la crédibilité (d'un point de vue
épistémique) des savoirs entre ceux des
professionnels et ceux des usagers @,

La deuxiéme vise a reconnaitre l'inter-
dépendance des savoirs et des actions
en santé, entre patients et profession-
nels de santé, pour garantir des soins et
accompagnements optimaux .,

La troisiéme est fondée sur les syner-
gies d'action désormais encouragées
entre les acteurs associatifs, les repré-
sentants des usagers et les usagers
partenaires. Alors que l'émergence
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des usagers partenaires 49 contribue
ala reconnaissance des savoirs issus
de l'expérience des défis de santé des
usagers et de leur complémentarité
avec ceux des professionnels 1), le
renouveau de la représentation des
usagers permet pour sa part unancrage
aujourd’hui ptus systématique dans
Vexpérience d'usage de celles et ceux
dont elle porte les expériences et inté-
réts 12,

La quatriéme invite & accompagner la
remise en question des représentations
que les usagers et les professionnels
entretiennent les uns vis-a-vis des
autres. Un tel exercice leur permet
respectivement de dépasser leur cadre
de référence habituel 43, agilité néces-
saire pour réussir la construction de
nouvelles références communes qui
constitueront le cadre de leur action
coopérative 14,

Ces pratigues sont majoritairement
peu connues des professionnels et
usagers du systéme de santé et, méme
lorsqu'elles le sont, les maitriser estun
art que peu revendiquent. Or, les appels
ala démocratie en santé dansles soins,
l'organisation des soins, la formation
ou la recherche sont croissants. Quels
sont alors les soutiens a solliciter pour
mettre en place ces conditions rela-
tionnelles propices a la démocratie en
santé?

Accompagner la mise en
place des environnements
relationnels encapacitants:
le travail du tiers

Les compétences requises pour
effectuer un tel travail relationnel
ne sont pas répandues. La littérature
scientifique et professionnelle sur la
démocratie en santé et le partenariat
en santé les caractérisent d ailleurs peu.
Pour contribuer a définir et illustrer ce
travail relationnel, je propose, a par-
tir de la littérature, de l'expérience de
mes pairs en France et au Québec et
de mes propres expériences, une liste

et une catégorisation des actions actuellernent menées par
ceux qui contribuent & mettre en place ces environnements
relationnels. TABLEAU PAGE SUIVANTE

Leur travail, reconnu empiriquement comme ayant un
impact positif sur la coopération entre des personnes €vo-
tuant dans des univers sociaux, professionnets et culturels
distincts @5 est la plupart du temps associé a celui d'un
«tiers». On leur préte régulierement des qualificatifs com-
plémentaires (tiers de confiance, tiers-veilleur, tier-relieur,
etc.) ou substituts (expert méthodologique 48 pour iltustrer
le réle d'intermédiaire auquel ils s'efforcent entre les usagers
et les professionnels de la santé.

Cet intervenant, qu'il soit une personne concernée par des
défis de santé, un professionnel ou un chercheur, doit, pour
réaliser efficacement les actions listées dans le tableau, se
mettre en position de tiers auprés de l'équipe accompagnee
au partenariat, c'est-a-dire resté distinct de l'équipe accom-
pagnée. Cela est nécessaire en particulier dans les moments
ol tous sont réunis, pour éviter notamment l'effet que des
relations privilégiées de pair & pair, avec les professionnels ou
les usagers (selon leur positionnement), pourraient générer
surles asymétries de reconnaissance au sein du groupe. En
revanche, lorsqu'il intervient a d'autres morments aupres des
uns ou des autres, il peut ponctuellement mobiliser ce canal
relationnel de pair a pair pour faire avancer des idées que
seule permet cette appartenance partagée.

De méme, se positionner comme tiers est une condition
nécessaire a 'exercice de la médiation (quand il y a des
conflits), mais étre tiers n'implique pas systématiquement
d‘avoir un réle de médiateur.

Ce rdle se caractérise également par une dualité : it exerce
sa mission parfois par l'intermédiaire d'une intervention
{un apport de valeur ajoutée exogéne au groupe) et parfois a
traversun accompagneinent (en faisant produire une valeur
ajoutée endogene au groupe).

Aussi ce réle de tiers n'est-il pas systématiquement exercé
parun individu: il peut l'étre également par un duo compose
d'un usager et d'un professionnel partenaires qui, par leur
intervention elle-méme partenariale, peuvent augmenter,
auprés de leurs pairs respectifs, l'impact de leur travail 47
notamment du fait qu'ils vont incarner concrétement les
postures et pratiques a développer au sein du groupe d'usa-
gers et professionnels qu'ils accompagnent.

Les acteurs et les structures
d’accompagnement

Ou trouver ces tiers ? En tant que professionnels de la sante,
quelies personnes ou quelles structures pouvez-vous sollici-
ter pour mobiliser de telles compétences et contribuer ainsi
amettre en place les conditions relationnelles nécessaires a
la démocratie en santé dans votre établissement ?

Premiérement, il peut étre pertinent de bien cibler son
besoin : avec qui pouvez-vous coopérer pour identifier les
usagers partenaires, pour former les usagers et profession-
nels partenaires, pour intervenir ponctuellement (retours
d'expériences...), pour accompagner le projet, pour l'évaluer
ou encore pour y intégrer un projet de recherche ?




Ce ciblage est nécessaire, notam-
ment du fait qu'il est rare de trouver
des acteurs ou structures capables de
vous accompagner sur l'ensemble de
ces besoins et, surtout, que la probabi-
lité d'un échec est importante quand
on cherche a mener autant d'actions
complexes ensemble.

Par exemple, lidentification des usagers
partenaires peut étre réalisée en mobi-
lisant des professionnels de l'établisse-
ment (personne dédiée au partenariat
usagers/professionnels, a l'expérience
patient ou al'éducation thérapeutique...)
ou par une coopération avec des asso-
ciations d'usagers, des collectifs de
patients et professionnels partenaires
(par exemple Savoirs Patients (18)),
France Assos Santé ou encore des pro-
fessionnels du partenariat qui peuvent
vous accompagner a mobiliser vos
collegues pour identifier des usagers
au sein des parcours de soins.

Autre exemple, la formation des usa-
gers et des professionnels a travailler en
partenariat peut étre menée en interne,
par des acteurs de 1'établisserment (ex:
formation socle PEPS de deux jours
aux Hospices civils de Lyon 49)) ou des
acteurs extérieurs (ex: formation 101 du
Centre d'excellence sur le partenariat
avec les patients et le public...), ou en
externe au sein d'une formation courte
(ex: deux jours a t'Ireps Bretagne) ou
universitaire (comme dans les facul-
tés de médecine de Lyon, Montpellier,
Nantes, Nancy, Rennes et Brest).
Deuxiémement, il est usuel, mais
intéressant, de souligner ici que les
résultats de certaines expérimenta-
tions illustrent un certain effet de halo
propre au travail d'encapacitation des
personnes accompagnées, c'est-a-dire
qu'une partie de l'impact positif généré
parl'accompagnement peut étre due au
fait que les acteurs de 'accompagne-
ment sont des personnes ayant, dans
la plupart des cas, fait elles-mémes
Uexpérience, a plusieurs reprises, des
coope€rations encapacitantes qu'elles
s'efforcent de faire émerger pour
autrui @9 et quelles agissent ainsi en
modele de réle et a partir de savoirs
expérientiels significatifs.
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Actions caractéristiques du travail des tiers

« Organiser dés le début un temps de rencontre informelle et

conviviale: permet de se rencontrer sur un plan de commune

humanité (égalité) a partir duque! construire ensemble.
Accompagner ou faire accompagner (ex: par des acteurs
associatifs} la conscientisation et l'explicitation des savoirs
(savoir, savoir-tre et savoir-agir) et des expériences des
usagers partenaires: contribue a augmenter le sentiment
de légitimité et le pouvoir d'agir auprés des professionnels.

« Exiger un co-teadership usager-professionnel (projet,
comité, événement, etc.): permet d'éviter les excés
contreproductifs d'un leadership unilatéralement usager
ou unilatéralement professionnel.

Identifier la problématique sur laquelle les personnes
souhaitent agir: dans de nombreux projets, les personnes
passent a 'action avant d'avoir explicité précisément et de
maniere partagée les objectifs.

o S'assurer de la définition des roles et responsabilités
de chacun (ainsi que de leur adéquation avec les expériences
et compétences de chacun) dés le début du projet,
quitte a les actualiser en cours de projet.

INTERVENTION Réduire les asymétries {de reconnaissance des savoirs, de pouvoirs, etc.)

~ ACCOMPAGNEMENT Formaliser le cadre d'action en commun

* Agir pour diminuer les inégalités épistémiques. Exemples:

» &tre vigilant a {'utilisation des titres (Dr, Pr, etc) comme
arguments d'autorité lors de désaccords;

+ déconstruire les préjugés pouvant étre stigmatisants dans
les échanges (ex: associer systématiquement le faible
niveau socio-économique d'une personne & une faible
capacité de contribution au systéme de santé).

© S'assurer que chacun a les conditions ou moyens pour
s'exprimer et contribuer {par exemple utiliser un sablier pour

se donner un temps maximal de prise de parole et éviter les

monologues, prendre en note lordre d'intervention pour faciliter

lexpression de ceux qui n‘osent pas s insérer dans un échange....

(comme dans tout projet d'action collective)

» Saccorder collectivement sur les valeurs, principes et régles
du fonctionnement collectif (ex: organiser les rencontres
de travail en fin de journée pour faciliter la participation
d'usagers partenaires qui ont un travail).

« Définir les termes employés et s'entendre sur un vocabulaire
commun (ex: ne pas utitiser de maniére interchangeable
«patient expert», «représentant des usagers»,

«patient partenaire, «bénévole associatif»...).

» Caractériser les questionnements méthodologiques
ase poser collectivement & chague étape.

INTERVENTION Encourager et canaliser la conflictualité constructive

» Incarner la perspective critique constructive de maniére
allustrer la possibilité de le faire et la maniére de le faire.
Ex: reformuler une critique exprimée et qui serait peu
constructive de maniére qu'elle soit davantage entendable
et source de remise en question

» Sensibiliser a limportance de passer d'une critique explicite
ou implicite de ce que «sont» les personnes {essentialisation)
aune critique de ce que «font les personnes.
Etles peuvent plus facilement agir sur ce qu'elles font
que sur ce qu'elles sont.
Identifier et déconstruire les jeux psychologiques entre
tes personnes (par exemple a l'aide des outils de lanalyse
transactionnelle).

» Apporter un regard extérieur & 'équipe/organisation/
parcours. Cet apport peut opérer comme 'élément
perturbateur central pour initier un processus d'apprentissage
transformationnel*.

© Poser des questions sur les pratiques et aider & préciser
et aformaliser les réflexions.

« Exercer un travait de maieutique en aidant les personnes
a trouver des solutions en partant de leurs ressources**
Cette posture évite aussi aux personnes accompagnées
d'entrer dans une relation de dépendance par rapport
au tiers***,

ACCOMPAGNEMENT Catalyser les apprentissages individuels et collectifs

© Créer un espace de confiance ol chacun est 4 laise d'exposer
ses réflexions et ses pratiques (ex: incarner la possibilité
de se mettre envulnérabilité au sein du groupe en partageant
soi-méme des réflexions ou pratiques habituellement filtrées).
= Expliciter les intéréts en présence qui peuvent étre source
de tension pour répondre aux besoins de chacun (ex: viser
a minimiser les heures supplémentaires des professionnels
dans un contexte de recherche de rétention du personnel).
o Effort continu de maintien d'un esprit de dialogue et de
compromis, notamment par un effort de médiation quand
des conflits se cristallisent.
« Faciliter la co-construction (par exemple en mobilisant des
outils d'animation participative de type co-design, world café..).

= Nourrir la réflexivité sur les pratiques dans le soin comme
dans l'organisation des soins (ex: mettre en place des groupes
d'analyse de pratiques).

* Aménager des temps et des espaces permettant la
mutualisation des apprentissages (telle une communauté
de pratiques du partenariat dans [établissement ou sur le
territoire).

*M.-L. Zimmermann-Asta, «La perturbation conceptuelle : outit pour dépasser
les obstaclesy, Aster, 1997, 25(1), p.175-91.
**C. Jouffray, Développement du pouvoir d agir des personnes et des collectifs,
2018, Presses de 'EHESP, Rennes.
*** M. Paul, «Accompagnementy, Recherche et formation, 2009, n°62, p.81-108.

INTERVENTION Assurer un leadership transformationnel

= Apporter réguliérement de 'énergie et de la confiance
pour maintenir les personnes en disposition de s'engager
pour faire changer les pratiques.

* Inspirer les personnes en donnant des exemples diversifiés,
en mobilisant ses expériences d'accompagnement, en faisant
intervenir des pairs, en présentant les apprentissages
de la littérature scientifique, etc.

o Contribuer a crédibiliser la démarche auprés de l'équipe
de direction {ex: en mettant en lumiére a rigueur
méthodologique, en partageant des retours d'expérience
d'autres établissements, etc.).

» Obtenir le soutien de la direction: cela permet d'expérimenter
des pratiques innovantes dans une logique d'amélioration
continue tout en ne s'exposant pas au risque d'étre arrété dés
le premier défi.

* Inciter constamment & « passer a l'acte » pour mettre &
{épreuve du réel les idées de pratiques élaborées piutot
que de les discuter et les théoriser a outrance : notre culture
francaise favorise peu cette logique d‘action pragmatique
etilfaut donc s'y efforcer continuellement.
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Enfin, une cartographie détaillée des
acteurs et structures a mobiliser étant
en cours d'élaboration et de mise a dis-
position publique (été 2024) parun des
collectifs francais d'usagers et profes-
sionnels partenaires, cette présentation
nevise pas l'exhaustivité mais plutét a
iltustrer les espaces del'écosystéme de
la santé ol ils peuvent trouver de telles
compétences.
Aujourd'hui, il est possible de les trou-
ver au sein :
o d'un centre hospitalier (équipe
Partenariat et expérience patient en
santé [PEPS] des HCL ou équivalents aux
CHU de Nimes, de Nancy, al'AP-HP...);
@ d'un centre de lutte contre le cancer
(Henri-Becquerel a Rouen, Eugéne-
Marquis a Rennes, etc.);
® d'une faculté de médecine (départe-
ment Partenariat patient dans l'ensei-
gnement et la recherche (DPPER) de
la faculté de médecine de Rennes ou
équivalents, a des degrés de structura-
tion croissants, a Bobigny, Brest, Nice,
Grenoble, Lyon...);
® d'une université (te Centre d'excel-
lence sur le partenariat avec les patients
et le public [CEPPP] de l'université de
Montréal...);

d'une agence régionale de santé (le
centre opérationnel du partenariat en
santé [COPS] Occitanie...);
@ d'une structure régionale d'appui
a la qualité et a la sécurité des soins
(Coordination pour l'amélioration des
pratiques professionnelles en santé
[CAPPS] Bretagne...);
@ d'un podle ressources en éducation
thérapeutique du patient (ETP) (fle-
de-France, Bretagne...);
@ d'une association de patients (telle
U'Association francaise des hémophiles
[AFH]..);
» d'une association d‘usagers et pro-
fessionnels partenaires (par exemple
Savoirs Patients);
» d'une chaire de recherche (comme
celle sur l'engagement des patients a
l'université Sorbonne Paris Nord);
@ d'instituts de recherche (Imagine...);
e d'entreprises (par exemple la start-up
EntendsMoi);
® d'acteurs indépendants (auto-entre-
preneurs, consultants, chercheurs, etc.).

Comment choisir le tiers avec qui coopérer?

Choisir les bonnes personres pour étre accompagne est
complexe quand nous ne sommes pas nous-méme un
expert des pratiques que l'on vise a déployer. Pour aider les
professionnels et les usagers partenaires dans un tel exercice,
voici quelques questions a se poser qui correspondent a des
critéres déterminants :

@ enfonction delanature et det'envergure du projet, qu'est-ce
que je sais faire? Et méme sije sais le faire, qu'est-ce que je ne
peux pas faire (parce que je n'ai pas de point de vue extérieur,
parce qu'effectuer un tel réle aupres de mes collegues pourrait
me mettre en difficulté, etc.)?

Laou les personnes ont-elles une culture de l'engagement
(par exernple une connaissance de l'histoire, des pratiques
et des défis de la démocratie en santé, etc.)?

La ou les personnes considérées pour l'accompagnement
ont-elles les postures et les compétences requises pour réa-
liser les actions caractéristiques du tiers ? TABLEAU PAGEPRECEDENTE
@ La ou les personnes interviennent-elles en tant que pro-
fessionnel de santé, usager partenaire ou expert métho-
dologique (certains projets requiérent d'agir a partir d'une
égitimité spécifique)?
® Ai-jebesoin de personnes ayant prioritairement des com-
pétences et expériences dans des domaines spécifiques de
la démocratie en santé (ETP, expérience patient, partena-
riat, etc.) ou étant davantage des généralistes (compétences
méthodologiques, compétences en transformation des
organisations, etc.)?

Laoules personnes ont-elles des alliances avec des acteurs
aux compétences complémentaires nécessaires pour le projet
(co-design, recherche participative, évaluation, explicitation
des savoirs, etc.)?
® Est-ce un projet circonscrit ou souhaitons-nous dévelop-
per dans notre établissement une capacité a accompagner
plusieurs actions de partenariat en santé dansles prochaines
années? (Selon la réponse, s'orienter davantage vers une
embauche ou la contractualisation d'un professionnel du
partenariat a temps partiet.)

@ Est-ce quejai envie de travailler et d’affronter de tels défis
avec cette/ces personnes ?

A travers l'ensemble de ces questionnements, il existe un défi
enparticulier que j'observe fréquemment et qui cristallise ptu-
sieurs tensions lorsqu'il s'agit d'identifier puis d'évaluer la per-
tinence d'unusager partenaire, que ce soit au sein méme des
projets de partenariat ou en tant que tiers d'accompagnement.

De U'importance de dissocier
diplome et compétences

Mon expérience franco-québécoise est 'occasion de faire un
constat singulier quant & nos réactions culturelles distinctes
face al'émergence d un nouvel acteur dansl'écosystéme dela
santé: alors que les patients ont commencé a agiren tantque
patients partenaires, au Québec ({davantage au niveau orga-
nisationnel) comme en France (davantage dans l'éducation
thérapeutique et la pair-aidance) a partir des années 2010,
il n'existe aujourd’hui aucun dipléme universitaire pour s'y
former au Québec alors qu'il en existe déja dix en France 21,
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Dans tout champ de pratiques émergentes, alors que les
critéres de pertinence (des actions, des compétences, etc.)
se construisent au fur et a mesure que les pratiques s'ex-
périmentent, l'incertitude générée par ce contexte d'expé-
rimentation renforce la tendance des personnes a se fier
a des reperes du «monde d'avant». Alors que l'émergence
spécifique des pratiques de partenariat en santé se fonde sur
la reconnaissance de la pertinence des savoirs et compé-
tences acquis a travers l'expérience des défis de santé, nous
observons une double dynamique:

@ d'un cété, une partie significative des professionnels de la
santé (au niveau clinique comme au niveau administratif),
peu outillés a évaluer la présence de ce type de compétences,
orientent leur attention et leur choix plus facitement vers des
patients ayant des diplémes universitaires liés au partenariat
en santé;

® de l'autre, des patients partenaires, conscients du fait que
la légitimité et la crédibilité de leurs savoirs et compétences
n'est pas systématique auprés des professionnels de la santé
(atteindre cet état de fait est d‘ailleurs un des objectifs de
leur engagement), mobilisent de maniére prépondérante les
leviers de reconnaissance aujourd hui efficaces auprés des
professionnels, dont 'obtention de dipldmes universitaires (22},
[lexiste trois enjeux principaux associés a cette dynamique.
Tout d'abord, une personne dipldmée n'est pas systémati-
quement une personne compétente. Cela est valable pourles
professionnels dela santé, pour les patients comime pour toutes
autres personnes. Et il ne faut pas interpréter ce constat comme
uneremise en question de la formation. Au contraire, le fait de
consacrer un temps significatif (entre 40 et 110 heures selonles
programmes), entre pairs et/ou avec ses futurs partenaires, a
réfléchir aux pratiques ou encore a lire et écouter des retours
d'expérience permettant d‘identifier les meilleures pratiques,
contribue assurément a l'encapacitation des personnes.

Iy a en effetune probabilité plus élevée de trouver une per-
sonne compeétente pour le partenariat en santé parmi les
personnes ayant fait l'expérience d'un temps significatif de
formation au partenariat mais il ne faut pas considérer ce
critere comme une garantie et encore moins comme une
condition nécessaire a l'engagement.

Par exemple, pour lutter contre cette tendance culturelle, les
Hospices civils de Lyon (HCL) ont choisi de ne pas exiger de
formation au partenariat en santé aux patients partenairesen
amont de leur engagement avec les professionnels de la santé
des HCL, mais plutdét d’'accompagner cette encapacitation
au fur et a mesure de leur engagement (une formation socle
de deux jours entre patients et professionnels, des groupes
d’analyse de pratiques, l'accés aux activités de formation
continue des HCL, etc.).

Ensuite, l'ingénierie pédagogique actuelle des programmes
de partenariat en santé ne s'inscrit pas encore dans le para-
digme de l'approche par compétences. Les modalités d'éva-
luation des participants restent principalement basées sur
une évaluation des connaissances (par exemple la rédaction
d'un mémoire) et permettent par conséquent la diptomation
de personnes dont les compétences relationnelles (posture
coopérative, capacité a exprimer des critiques de maniere

constructive, etc.), pourtant néces-
saires au partenariat en santé, ne sont
pas systématiquement présentes.
Enfin, l'emphase sur la diplomation
renforce les inégalités (sociales, éco-
nomiques, épistémiques, de santé, etc.)
d’accés aux opportunités d'engagement.
Le cott, le temps, les déplacements
ou encore le niveau d'étude minimal
requis pour accéder et s'investir dans
de telles formations constituent une
barriére significative a l'engagement.
Cette emphase sur la diplomation
diminue donc l'envergure de l'effet de
démocratisation que permet le parte-
nariat en santé au sein des institutions
par une contribution disproportionnée
de personnes plus privilégiées (capital
culturel et social, capital économique,
capital affectif, etc.) que la plupart des
usagers del'écosystéme dela santé.

Conclusion

L'écosystéme de la santé actuel ne favo-
rise pasla démocratie en santé. Au-dela
de la nécessité de repenser la nature et
lUenvergure des espaces démocratiques
en son sein, il est urgent et prioritaire
de penser les conditions relationnelles
permettant de les investir de maniére
a faire émerger de véritables relations
de partenariatenleur sein.

Un nombre croissant d'acteurs et de
structures émergent depuis quelques
années en France pour jouer ce réle de
tiers. Toutefois, avec l'arrivée remar-
quée des acteurs privés 3} avecla mul-
tiplication des formations ou encore
avec l'augmentation significative des
opportunités, on observe une augmen-
tation significative des propositions
d'accompagnement.

Ce contexte rend difficile, pourles pro-
fessionnels et les usagers partenaires,
de discerner ce qui estde l'ordre de pra-
tiques d'accompagnement adéquates
des autres pratiques (commerciales,
idéologiques, bien intentionnées mais
naives méthodologiquement, etc.).
Dans cette perspective, il est primor-
dial de continuer a investir 'étude et
Uévaluation du travail des tiers dansles
années a venir. ®
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Notamment les DU et DIU
des universités de Lorraine,
Bordeaux, Nice, Nantes, Aix-Marseille,
Montpellier, Lyon, Paris Est Créteil,
la Sorbonne, Rennes et Brest.

It estimportant de préciser que
ce n'est pas la source de motivation
principale de tous les patients
s'inscrivant dans des diplémes
universitaires sur le partenariat
en santé. Certains s'y inscrivent
davantage pour faire sens de leur
expérience de défis de santé, pour
aider leurs pairs ou plus largement
redonner au systéme de santé.

France Assos Santé, « Ubérisation
des patients experts = danger pour la
santé des usagers», 25 novembre 2021,
www.france-assos-sante.org
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Partenariat de soins

et amélioration de la qualité
Les deux versants d'une méme piéce ?

Persuadés de l'intérét du partenariat patient/professionnel, a partir des
nombreuses références de la littérature sur le sujet et des projets conjuguant
dimension partenariale et démarches d'amélioration de la qualité et de la
sécurité des soins, les auteurs présentent ici les contours et les bénéfices
de cette relation partenariale dans les démarches qualité.

Marion LANLY

Cheffe de service expérience
et partenariat patient

AP-HP

Isabelle DADON

Directrice adjointe, direction qualité
usagers et santé populationneile
Copilote du dispositif PEPS
Hospices civils de Lyon

Magali ROSIER

Chargeée de l'amélioration

de lexpérience

et du partenariat patient
Hopital de Cimiez, CHU de Nice

Dr Yén-Lan NGUYEN

Cheffe du service

Gestion des risques et vigilances
A

e la définition de la qualité par I'Organisation
mondiale de la santé (OMS), on retient souvent
«la mesure dans laquelle les services de santé
pour les individus et les populations augmentent
la probabilité d'obtenir les résultats sanitaires escomptés et
sont conformes aux connaissances professionnetles a bases
factuelles dont on dispose ' ». La démarche d'amélioration de
la qualité est communément assimilée ala mise en place de
questionnaires, la réalisation d‘audits, la rédaction de docu-
ments décrivant des processus ou des conduites a tenir, avec
alacléla formalisation — etla tragabilité —, dansl'idée et selon
{'adage que «ce quin'est pas tracé n'est pas fait». La suite dela
définition est souvent oubliée: «La qualité doit pouvoir étre
mesurée et continuellement améliorée moyennant la pres-
tation de soins fondés sur des données probantes et tenant
compte des besoins et des préférences des utilisateurs des
services (patients, familles et communautés).»
La Haute Autorité de santé (HAS) a bien compris cette néces-
sité de prendre en compte les «préférences» des utilisateurs
des services et a identifié le développement de t'engage-
ment des patients comme le premier des quatre enjeux des
démarches qualité d'aujourd’hui. Le nouveau référentiel
fait la part belle aux critéres favorisant le pouvoir d'agir des
patients et de ses proches @. Cette évolution permet de
contrer l'idée que cette expression du patient est de l'ordre
du «ressenti», d'une expression émotionnelle, subjective:
un ressenti et un savoir expérientiel, non académiques, non
scientifiques, non evidence based, et donc d'un niveau de
pertinence «insuffisant». Cette posture de la HAS, traduite

Partenariat patient
Qualité des soins
Sécurité des soins
Bonnes pratiques
Démarche qualité
Label Hospitatité
Modéle de Montréal

par plusieurs recommandations sur le
méme théme en 2021 et 2023, fait entrer
le monde de la santé dans des pratiques
répandues dans d'autres secteurs ou
V'écoute du «client» ou de «l'usager» et
la construction avec lui sont en effet, et
parfois depuis longtemps, au coeur de
démarches qualité d'acteurs du monde
économique et social, qu'il s'agisse
d'entreprises proposant des produits ou
des services ou d'organisation propo-
santun service public. Pour ces acteurs,
l'enjeu est d’offrirun produit ou un ser-
vice qui réponde de la meilleure fagon
aux besoins et attentes de ses clients ou
usagers. Le monde de la santé serait-il
spécifique au point de ne pas adopter et
adapter ces mémes pratiques?

Leparti pris de 'OMS estque le partena-
riat en santé a une visée trés concréte.
Le partenariat est défini comme «une
relation de collaboration entre deux
ou plusieurs personnes, basée sur la
confiance, 1'égalité et la compréhen-
sion mutuelle, pour atteindre un objec-
tif spécifique».

Toujours dans le monde de la santé,
l'article 4 de la déclaration d'Alma-Ata
(1978), puis la charte d'Ottawa (1986)
ont affirmé les fondements du parte-
nariat entre personne soignée et pro-
fessionnel de la santé en posant pour
tout étre humain le «droit et le devoir de
participer individuellement et collecti-
vement ala planification et alamiseen
ceuvre des soins de santé qui lui sont
destinés».
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Décider en partenariat
au service de la qualité

«Seul onva plus vite, ensemble on va plus loin.» Ce proverbe
africain reflete précisément l'enjeu du partenariat patient/
professionnel dansles démarches d'amélioration de la qualité.
Ilmett'accent sur la volonté de cheminer ensemble pendant
untempslong, notamment pour les patients atteints de patho-
logieslongues ou chroniques, etqui souhaitent une prise en
compte globale de leur parcours et de leur vie avec la maladie.
[l fait également écho ala demande de professionnels de ne
plus travailter de fagon segmentée, par «épisode» de soins
mais plutdt en prenant en compte la personne et son chemi-
nement dans son entiéreté, en introduisant, dans le parcours
de soins, sens et cohérence, en «participant au film en entier».
Le proverbe, appliqué au monde du soin, souligne également
le fait que partenariat de soins et amélioration de la qualité
des soins sont deux aspects interdépendants qui convergent
vers l'objectif commun d'améliorer la prise en soins des
patients («aller plus loin») en prenant en compte les attentes
des patients etles besoins et contraintes des professionnels
(«ensemble»).

En construisant, ensemble, une relation de confiance,
d’écoute mutuelle et de partage de savoirs complémentaires
(scientifiques et expérientiels), préalable a la définitiond'un
projet de soins individualisé, il s'agit bien, et en premier
lieu, de viser un objectif partagé, caractérisé et qualifié de
«soin» (aspect «micro» du partenariat — voir le modeéle
de Montréal ¥): 11 s'agit aussi de co-élaborer la décision
concernant le soin a apporter, de partager la responsabilité
de choisir une orientation thérapeutique plutét qu'une autre,
en toute connaissance de cause, en adoptant une modalité
d'expression a la hauteur du niveau de compréhension de
linterlocuteur, patient/proche (littératie en santé, docu-
mentation, fiches faciles a lire et a comprendre), en facilitant
l'accés a l'information sur le soin, en prenant en compte
les particularités du parcours de vie du patient, y compris
aprés la sortie de 'hdpital (mise en place de Patient-Reported
Outcome Measures - PROM ®) et en adaptant ses pratiques
en conséquence, etc. En bref, un niveau de qualité partagé
par rapport aux soins et services souhaités par le patient.
C'estle méme principe qui s'opére dans un travail, en parte-
nariat, pour construire ou améliorer un parcours de soins, au
service non pas uniquement du patient, mais d'un collectif
(aspect «méso» du partenariat, voir le modele de Montréat).
Démarche qualité et partenariat procédent d'un méme objec-
tif final, explicite ou implicite: la qualité du résultat de soin
percu, dans son acception la plus large.

Le partenariat: un incontournable
pour améliorer les parcours

La collaboration entre professionnels de la santé et patients
préconisée dans la démarche de partenariat s'avere cruciale
pour assurer une coordination efficace des soins quilimite les
risques. Cette collaboration s'exerce directement avec chaque
patient, grace au climat de confiance mis en place depuis
l'entrée dans'établissement et tout au long du séjour; il s'agit
par exemple de favoriser la libre parole du patient tout au

long du parcours en Uinvitant a inter-
roger les professionnels en cas de doute
sur un soin par exemple, a préférer un
échange direct plutét quune réponse a
posteriori par questionnaire, a afficher
dans les services les actions réalisées
a partir des observations des patients
(par des réclamations, des question-
naires de satisfaction, des remarques
en cours de séjour). Cela suppose, lors
des formations des professionnels, de
les inciter a solliciter cette parole auprés
du seul acteur présent tout au long du
«film» (voire de tous les épisodes de la
série..) en expliquant le role des repré-
sentants des usagers (RU), le bénéfice
de la prise en compte de la voix du
patient, qui permet la mise en applica-
tion des droits individuels et collectifs
dontla mise en ceuvre est recherchée
dans les criteres du chapitre 1 du réfé-
rentiel de certification de la HAS 6,

'ENCADRE 1
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«Services de santé de qualité»,
ao0t 2020 - who.int/fr

Manuel 2024, p.6.
www.has-sante.fr

Déclaration d’Alma-Ata,
8 octobre 2019 - who.int/fr

M.-P. Pomey, L. Flora, P Karazivan,
V. Dumez, P. Lebel, M.-C. Vanier,
B. Débarges, N. Clavel, E. Jouet,
«Le "Montreal model”; enjeux du
partenariat relationnel entre patients
et professionnels de la santé», Santé
publique 2015/HS (S1), p. 41-50.
Cf aussi article page 78.

Indicateurs qui évaluent
les résultats des soins
du point de vue du patient.

HAS, «Certification des
établissements de santé pour la
qualité des soins», version 2024.
www.has-sante.fr

Le label Hospitalité de 'AP-HP
Congu et déployé en partenariat
) V'Assistance publique-Hopitaux de Paris (AP-HP), le label Hospitalité

permet de reconnaitre les efforts réalisés en matiére de qualité d'accueil
et d’hospitalité par les services qui entrent volontairement dans la démarche.
Le référentiel de ce label s'articule autour de plusieurs types de parcours, avec
un ensemble de critéres et de standards de qualité a observer ou qui font l'objet
de questions adressées a plusieurs patients. Ce référentiel est congu autour du
parcours vécu par le patient et de son point de vue. En 2015-2016, il a été réalisé en
partenariat avec des professionnels, des représentants des usagers, des bénévoles
d'associations, tout comme les visites de service visant a évaluer le niveau
d'atteinte du référentiel et 'éligibilité au label Hospitalité, menées en bindmes
professionnels/usagers afin de veiller & une plus «juste» évaluation des critéres.

du CHU de Nice

Dans le cadre du nouveau projet des usagers constitutif de la politique qualité,
un collectif composé majoritairement d'usagers, de représentants d'usagers,
de patients et d'associations, complété de professionnels de santé, a été constitué.
Positionné a un niveau méta, ila vocation a rendre visible le concept, mais surtout
a étre un laboratoire d'idées au service de l'expérience patient dans une logique
de partenariat usagers/professionnels. Suite a plusieurs rencontres, la réalisation
de focus groups combinés a l'exploitation des résultats d'indicateurs qualité, trois
priorités ont été identifiées: l'accueil des usagers, les relations professionnels/
usagers, la considération des proches/aidants. Dés lors, I'élaboration d'actions
d'amélioration a commencé pour une mise en ceuvre effective qui va s'étaler ces

prochaines années.
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CL : améliorer les pratiques
et manager différemment

A ux Hospices civils de Lyon (HCL), ta dynamique partenariale* s'exerce de

plusieurs fagons:
via le déploiement du dispositif Partenariat et expérience patient en
santé (Peps) et le soutien de différentes missions des patients partenaires
auprés des équipes cliniques mais aussi gestionnaires dans la recherche
ou la formation. Des professionnels de I'équipe de réanimation ont ainsi
souhaité apporter des réponses concrétes a 'amélioration de la qualité
lors de I'hospitalisation en réanimation des patients greffés cardiaques.
Sur la proposition d'un patient greffé, devenu depuis patient partenaire,
etavec lui, I'équipe a élaboré des questionnaires destinés aux patients,
aux familles et aux professionnels. Ils les ont testés auprés de patients
transplantés et leurs proches. Lanalyse des réponses fait désormais | ‘'objet
d'échanges avec des patients partenaires et responsables de l'équipe
de réanimation des HCL en vue de favoriser 'amélioration continue des
pratiques professionnelles;
via le dispositif Expérience patient, un outil managérial au service du
patient (Epoma}: au GH Est, sous l'impulsion d'un cadre supérieur de la
direction des soins, un collectif de cadres s'est organisé pour redonner du
sens a leur pratique managériale en s'appuyant sur 'expérience patient. lls
sont désormais une douzaine a réaliser chaque mois des entretiens semi-
directifs avec des patients/proches, pendant ou avant la sortie de leur
hospitalisation, a revenir vers leur équipe avec des attentes exprimées
par les patients et a mettre en place des actions correctrices, par exemple
redonner a un patient sa capacité d'autonomie dans la chambre avec un
matériel adapté, la mise en place d'une check-list des affaires a apporter
pour faciliter le déroulement du séjour ou encore engager un projet
d'accompagnement des personnes dgées en chirurgie cardiaque. Dans
plusieurs cas, cette démarche proactive du cadre a libéré la parole et
permis de désamorcer des situations de violence. Une démarche qualité
en partenariat accompagnée par la direction qualité des HCL, la direction
des soins, et plébiscitée par les personnes concernées:
A mon arrivée dans le service, interroger des patients en complément
des professionnels m'a permis d’identifier rapidement les points &
travailler... J'ai pu confirmer mon ressenti de cadre de santé en menant
des entretiens patient... Désormais, l'équipe attend le retour des
«expériences patient »... C'est un moyen pour moi de me rapprocher du
patient et de me rendre visible... Epoma est un projet qui redonne du sens
et requestionne la pratique professionnelle... Le retour patient est un bon
moyen pour contextualiser des projets... Je suis en capacité de repérer
des indicateurs managériaux et qualité dans le discours patient et de m'en
servir pour construire un plan d ‘actions... Epoma m'a permis de réfléchira
I'amélioration des parcours patient notamment dans le cadre du projet de
naissance... Je me sens différente dans mon management, plus affirmée...

*P_ Michel, 1. Dadon, G. Thuat, C. Baumlin-Leyi, B. Volta-Paulet, J. Haesebaert, A. Berkesse,
«Les voies/voix plurielles pour développer le "partenariat patient” et | "expérience patient” aux
Hospices civils de Lyon: une démarche stratégique, intégrée et modélisante», Risques & Qualité
2022;(19)4:205-216.
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Par exemple, favoriser la connaissance du rdle des représen-
tants des usagers (RU) et leur présence sur le terrain, dans
les services cliniques, pour mener des audits d'observation
ou participer a des enquétes auprés des patients est un
des moyens de soutenir ces démarches au bénéfice d'une
confiance réciproque. Les RU, parleur présence au long cours
dans les établissements de santé, peuvent favoriser une vision
constructive parles professionnels de la place des usagers dans
1'hopital et dans les services, et ainsi faire avancer la cause
du patient «acteur de santé». Pour les patients, savoir qu'ils
peuvent compter sur des bénévoles pour les accompagner en
cas de difficulté avec une équipe ou une prise en charge, étre
interrogés par des «pairs» et connaitre les résultats des pré-
cédents audits permet de limiter la crainte souvent exprimée
d’'étre «moins bien traités» s'ils critiquentles professionnels...
Ces actions peuvent aussi étre réalisées plus spécifiquement
par des patients partenaires dans des services correspondants
aux pathologies qui fondent leur savoir expérientiel.

Le développement d'une culture de confiance réciproque
permet une communication fluide entre les membres de
Uéquipe médicale, les patients, les proches, elle améliore ainsi
la continuité des traitements tout en réduisant les risques
d'erreurs médicales. Cette approche favorise une compré-
hension holistique des besoins des patients, une prise de
décision partagée et, par extension, une meilleure qualité
relationnelle entre équipes et entre professionnels, au service
d'une prise en charge transversale.

Développer la qualité par le partenariat:
un enjeu d'amélioration des pratiques

La démarche qualité vise a garantir des normes élevées de
prestation des soins. Des protocoles rigoureux sont établis pour
évaluer et améliorer continuellement les processus cliniques
etadministratifs. En intégrant le partenariat & cette démarche,
les hopitaux bénéficient des retours d'expérience variés, iden-
tifiant ainsi des domaines a optimiser. Ils profitent ainsi du
point de vue des patients et de leurs savoirs expérientiels pour
adapterles référentiels de bonne pratique et proposer des prises
en charge personnalisées élaborées de fagon participative.
La démarche d'amélioration de la qualité des soins compléte
cette approche en mettant l'accent sur l'évaluation perma-
nente des pratiques médicales.

Enidentifiantleslacunes dansles prises en soins et enintégrant
des méthodes d'amélioration continue, les établissements
peuvent garantir des standards de qualité élevés. Au-dela de
Vinstauration de protocoles standardisés pour certaines pro-
cédures médicales, visant a réduire les variations de pratiques
etaassurer une prestation uniforme et de qualité, recueillir le
retour du patient via des questionnaires de type PROM permet
d'adapterles recommandations standardisées aux patients pris
en charge par une équipe. Ce type de démarche, fortement
recommandé aujourd hui par la HAS etles sociétés savantes,
sera d'autant plus efficace que les patients seront convaincus
des bénéfices pour améliorer leur prise en soins, et celles
des patients qui viendront aprés eux; ils répondront donc au
questionnaire; et que les professionnels seront a l'écoute des
résultats tels que pergus par le patient.
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Le partenariat a l'ambition de cumuler cette démarche fon-
dee sur les preuves et l'adaptation aux patients accueillis par
U'équipe.

Certaines actions de prévention des risques ne peuvent se
passer de la participation active des patients ou des proches
de patients Le patient est aux premiéres loges des soins qui
lui sont prodigués a 'hépital, en observation des gestes de
soins, des symptdmes ressentis, dans un environnement
direct plutdt stable (par exemple sa chambre). Les profes-
sionnels de soin, davantage dans l'action et le mouvement,
d'un patient a V'autre, ont un niveau d’attention qui risque
d'étre moins constant, avec plus de risques de dispersion:
soins destinés a plusieurs patients, temps court, risque d'étre
interrompus dans leurs gestes.

Les directions qualité mettent donc en place des actions
de communication, de sensibilisation (ateliers) auprés des
patients pour favoriser les conditions augmentant leur pou-
voir d'agir, les rendre acteurs des soins qui leur sont prodi-
gués al'hopital et les sensibiliser a participer aux démarches
de prévention des risques et des événements indésirables.
Dans les structures hospitaliéres, les directions qualité
pilotent des projets, animent des démarches transversales
pluriprofessionnelles d'amélioration de la qualité au service
des usagers et en soutien des équipes terrain. La qualité
de soins et plus globalement la qualité du service offert
nécessitent une démarche coordonnée, autour d'objectifs
concertés, cohérents pour que la qualité globale - résul-
tante d'actions individuelles du patient et des différents
professionnels - soit en accord avec des objectifs globaux
de qualité «technique» et de qualité souhaitée et percue par
les patients. La qualité produite ne peut en effet se résumer
a la concaténation des actions de qualité individueltes, si
celles-ci ne sont pas concertées, coordonnées, et conformes
ace quiest attendu et explicité par les usagers au service des-
quels toutel'action fait sens. Le partenariat de soin, comme
modalité d’amélioration de l'expérience patient, a de fait
naturellement fait son entrée dans le champ d'action des
directions qualité. Le patient est le seul acteur qui soit pré-
sent tout au long de son parcours; iln'y a que lui qui puisse
parler de ses contraintes, ses possibilités ou impossibilités a
mettre en pratique des protocoles de soin en toute sécurité,
dans un environnement de soin adapté et avec le meilleur
«confort» possible.

Les démarches qualité et partenariat se complétent et se
nourrissent mutuellement. Le partenariat de soins renforce
ladimension humaine, sensible, collaborative, etla compré-
hension holistique de la vie avec la maladie, tandis que
Vamélioration de la qualité est historiquement centrée sur des
normes et des procédures garantissant une prise en charge
et des soins optimaux. Comme toute démarche qualité, les
résultats des démarches «en partenariat» doivent étre évalués
notamment en termes d'amélioration du parcours, d'expé-
rience, de satisfaction des professionnels et des patients, et,
bien str, en termes d'impact sur les pratiques.

Ensemble, ces démarches forment une approche intégrée
qui favorise l'efficacité et l'excellence dans le domaine

hospitalier. ®
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PREVENTION |

Pour que votre enfant
soit soigné dans

les meileures conditions,
il est important d'éviter
certains risques

qui peuvent survenir
au cours de son séjour
| a I'hépital.

Parce que vous connaissez votre enfant
et que vous passez du temps avec lui,
vous pouvez contribuer activement

a sa sécurité pendant son hospitalisation.

Scanner pour en savoir +

La participation des parents
d'enfants hospitalisés
Hoépital Trousseau (AP-HP)

epuis 2018, a l'hopital pédiatrique Trousseau (AP-HP), sous l'impulsion

de C. Josse, cadre supérieure de santé, une campagne de prévention
des parents a été conduite avec le slogan Ayons les bons réflexes pour agir
ensemble. Objectif: réduire les événements indésirables évitables associés
aux soins (EIAS). Un livret et une affiche avec un flash code destinés aux parents
ont été produits pour tes prévenir des risques présents pendant |'hospitalisation
de leur enfant {risques associés aux soins mais également a l'environnement) et
surl'importance de communiquer avec les professionnels de santé pour éviter
les incompréhensions, tes inquiétudes, voire des actions inadaptées.
Ce projet multidisciplinaire construit avec des représentants des usagers
est le fruit de la reconnaissance des savoirs des professionnels de santé
et des savoirs expérientiels des représentants des usagers.

AP-HP : « Osez dire I»
Des vidéos pour les patients

En 2023, la Journée mondiale de ta sécurité des patients promue par 'OMS
avait pour théme: « Faire des patients, les acteurs de leur propre sécurité ».
Cette évolution de paradigme témoigne de la prise en compte du rdle

majeur des patients et/ou de leurs proches dans la prévention de la survenue
d'événements indésirables associés aux soins. A cette occasion, 'AP-HP a
publié trois vidéos destinées aux usagers (#partagerpourproteger) pour les
sensibiliser au risque infectieux associé aux voies veineuses périphériques,
au risque d'erreur médicamenteuse ou de chute mais aussi a l'importance

de Uidentito-vigilance et aux moyens simples de prévention 3 adopter.
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Partenariat patient

Confiance

Accueil

Rencontre

Expérience

Symbiocéne

Créativité

Education thérapeutique

Créer un partenariat

avec des patients
De l'anthropocéne au symbiocene

* Professionnelles passionnées par l'humain et la nature, les auteures  pratique quotidienne avec tousles étres
transposent dans leur quotidien leur savoir expérientiel particulier =~ qui nous entourent. Pour nous, l'hu-
avec la nature. Inspirées par le «symbiocéne» du philosophe aus- ~ Iain, les rencontres, taccuell et toutes
tralien Glenn Albrecht, spécialiste des liens entre écosystémes et ~ Cescréationsdelienatinfinideviennent

P P . . une évidence. C'est cette évidence que
santé, elles accompagnent les équipes dans la formation et la mise en

- T , e . nous souhaitons partager, l'importance
place d'activités éducatives pour améliorer le quotidien des personnes ;o costiens humains, vivants.

atteintes de maladies chroniques. Concrétement, elles font le lien A travers cing partenariats différents,
entre tous les intervenants pour créer des écosystémes équilibrés. uniques mais tous s'inscrivant dans
1'écosystéme santé qu'ils font évoluer',
nous proposons ici un voyage au sein
our Glenn Albrecht, «le symbiocéne commence d'une nouvelle ére dans les soins du

parla reconnaissance del'interdépendance vitale patient partenaire.
comme fondement concret de toute pensée, poli- '
tigue et action. Il requiert un élan massif d'inno-
vation et de créativité W». Ce concept rejoint te modele de
Montréal?, I'une des bases solides que nous utilisons dans Depuis quelques mois, Bruno Richard-
notre pratique. Berland et Olivier Dodane forment un
Au sein de l'unité transversale pour l'éducation des patients binéme at'hopital de Thonon: le premier
(Utep) de 'hépital de Thonon-les-Bains, nous vivons une officie comme infirmier dans l'équipe
évolution, comme un glissement de l'anthropocéne au mobile de soins palliatifs (EMSP), le
symbiocéne. Lanthropocéne est «la nouvelle époque géo- second est écrivain a ses heures. Avecle
logique dans laquelle nous sommes récemment entrés et soutien inconditionnel de toute 'équipe
qui se caractérise par la pression sans précédent que les EMSP, ils recueillent les paroles et les
hurmains font peser sur l'écosysteme terrestre® ». Al'heure témoignages de patients qui veulent bien
ot les ressources se raréfient, dans les soins comme ailleurs, se préter aun exercice «d'interview». Le
nous voulons montrer qu'une autre voie est possible, celle du but est de créer un climat propice ala
symbiocéne, du partenariat et de la coopération, pour se relier confidence, d'instaurer la confiance,
. A s0i, aux autres et a son environnement. Le symbiocéne, c'est dictaphone en route et plume a la
““"E‘:Ofd‘oﬁf]{,ﬁfc'g '«ére del'histoire de laterre basée surlasymbiose succédant  main, afin de rédiger ensuite une petite
Rachel VINCENT al'anthropocéne. Au symbiocéne, l'empreinte des humains biographie hospitaliére. La richesse
Responsable ¢ 11 1a Terre sera réduite au minimum. Toutes les activités  de ces interventions est incroyable.
Unité transversale  humaines seront intégrées dans les systémes vitaux et ne C’est chaqgue fois une surprise de voir
p°”';::::tcsa:::tgﬁ:z?::ﬁ;e ‘;is) laisseront pas de trace™ ». a quel point la force vitale se manifeste.
P Hopitaux du Lé?nan S'il est primordial pour nous d'intégrer cette symbiose dans Les patients racontent leur chemin de
Thonon-les-Bains les soins, nous n'imaginons pasle symbiocéne comme futur vie et se révélent intarissables. Ils se
a mettre en place: nous cheminons en symbiose dans notre découvrent aussi eux-mémes. Ils ont

Des récits de vie
avec Olivier et Bruno

.........................................
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beaucoup de choses a livrer, cornme autant d'instants précieux
puisqu'ils savent que leur maladie gagne du terrain. Et c'est
justerment la qu'une «magie» opére. Celle d'un lacher-prise
dans lequelles mots trouvent toute leur valeur. Mots qui gué-
rissent, qui soulagent, quilibérent... Des mots vrais que rien ne
peut plus subvertir puisqu'ils racontent l'essentiel, résument
une existence. Les phrases recueillies deviennent des pépites.
Etces mots, l'équipe a décidé de les mettre en page pour les
remettre (ou les lire) au patient qui a accepté de se confier. Au
rendez-vous de la lecture, l'émotion est palpable, trés forte.
Dans les yeux des malades, il y a cette lumiére qui semble
dire: c’est moi qui ai vécu tout ¢a? La médecine narrative
soigne et réconforte. Et c'est heureux, car a l'automne de sa
vie, passer enrevue l'histoire de son parcours est magnifique.
Avoir vécu la ptus belle des aventures humaines, etle dire.

Le point de vue de U'Utep

Pour Glenn Albrecht, «accueillir les visiteurs et leur apprendre
les regles de vie» font partie des fondements de la mise en
place de la relation et du lien®),

Olivier est un patient partenaire au parcours unique; ses
envies, son expérience de vie peuvent s'exprimer librement
dans ce service qui a su l'accueillir. Cette liberté, cet accueil
et cette temporalité pour construire le lien sont ce qui permet
aussiau patienten fin de vie de se sentir libre de s'exprimer.
Olivier met en mots le parcours de vie, labiographie, l'histoire
de chaque personne; qu'il présente dans un deuxiéme temps
ala personne et a ses proches sous forme de texte, de chan-
son, de poémes ou tout autre forme tant qu'il y a des mots 7.
Nous avons pu assister a une restitution. Le patient avait
choisi la présence de l'ensemble de l'équipe et nous avons
pu profiter de ce moment riche en émotions pour partager
Uhistoire de sa vie; nousl'avons découvert. Nous avons per¢u
ce moment comme un cadeau de la part de ce monsieur
qui s'estlivré sur son passé a cceur ouvert. L'impactchezles
soignants a été important. Les mots utilisés par notre artiste
patient partenaire ont rendu vivante la présentation de ce
parcours de vie. Le lien de confiance créé avec ce monsieur
a été intense, ce qui a rendu possibles la coopération pour
le recueil des mots lors de la premieére séance d'Olivier etla
présence de l'équipe au moment de la restitution®.

Cette expérience entre ce patient partenaire, le patient en
soins palliatifs, l'ensemble de 'équipe en soins palliatifs et
1'Utep montre les stades indispensables pour une coopération
horizontale réussie: une rencontre, une mise enlien pourla
confiance et un partage convivial.

Le point de vue du médecin

Le patient partenaire, c'est quelqu'un avec qui je peux
construiré un projet a différents niveaux, pour lui-méme et
jusqu’au niveau d'un projet de service ou de 'hépital.

Dans ma pratique quotidienne, j'essaie de construire le projet
de soin avec les patients.

A une plus grande échelle, Olivier nous permet de voir les
patients différemment. Il est inclus dans un projet d'équipe,
on ne le voit pas comme un patient mais comme un parte-
naire . Il nous montre aussi l'intérét d'avoir une personne

non soignante dans l'équipe. Il a un
positionnement différent. Il va sur le
patient lui-méme, pas forcément sur
la maladie. Il n'est pas «déformé» par
les études médicales. Sa «naiveté soi-
gnante» est un plus 9, La formation
de patient partenaire lui apporte une
légitimité, une reconnaissance, une
facon de gérer ses émotions.

Franck, un patient
partenaire spontané

Le point de vue de U'Utep
Franck a participé a des ateliers d'édu-
cation thérapeutique pour les per-
sonnes atteintes d‘asthme, comme lui.
Iten estressorti avec le besoin de nous
remercier. I1 se souvient mourir aux
urgences. Pour lui, nous l'avons sauvé.
Au cours d'un atelier, il nous a dit: «Il
faut que vous veniez respirer le bon air
de mes montagnes. Il faut que ¢a profite
a d'autres personnes. J'airepris plaisir
a marcher, a bouger, a faire du vélo, a
lavie. J'ai envie de redonner du souffle
aux gens.» Il est venu plusieurs fois a
nos ateliers d'éducation thérapeutique,
pour lui et comme patient ressource.
Ilveut donner de l'espoir a d'autres, leur
montrer qu'il est vivant et que nous le
sommes tous. Il vient dialoguer avec
d'autres vivants de la vie quotidienne,
du lien a soi et de la connexion aux
autres. Il vient nous montrer, a nous
soignants, le plaisir simple du moment
présent 11},

Franck n'imaginerait méme pas témoi-
gner de ce qu'ila pudonner aux autres.
Il est comme ¢a, le coeur sur la main,
pourles autres et d‘abord les autres. Cet
élan naturel de nous relier les uns aux
autres par sa générosité, sa chaleur, est
une évidence pour lui, c'est sa fagon
de prendre soin de nous, 'équipe soi-
gnante, et de lui-méme.

Le 24 juin 2023, avec sa précieuse aide,
nous avons organisé la premiére «jour-
née du souffle» a Morzine. Nous avons
réuni 60 personnes, des patients, leurs
familles et des soignants, dans la mon-
tagne, en symbiose aveclanature et sa
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Morzine, 24 juin 2023, la premiére «journée du souffle».
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beauté, hors du temps, pour pratiquer
ensemble le chant, la marche, la médi-
tation, et profiter d'un nouveau souffile.

Le point de vue du médecin

Je suis partenaire avec chacun de
mes patients. Un patient est toujours
mon partenaire, nous partageons des
choses intimes, je ne congois pas soi-
gnerdifféremment. On ne peut pas faire
d’échange sans partenariat.

Rachel, maman partenaire
nutrithérapeute

J'ai 46 ans, je suis maman de deux
enfants, une fille de 14 ans etun garcon
de 12 ans. Mon fils est atteint d 'une mala-
die génétique chronique et dégénéra-
tive, la mucoviscidose. Nous sommes
suivis au CHU de Grenoble par une
équipe pluridisciplinaire dédiée, dans
un centre de ressources et de compeé-
tences pour la mucoviscidose (CRCM).
En 2015, mon fils a 4 ans et je décide
d'arréter de travailler pour étre la au
quotidien pour ses soins. Trés vite, je
ressens le besoin d'étre actrice dans
la gestion de la maladie; j'ai besoin de
comprendre le corps de mon enfant, le
fonctionnement de son organisme. Je
décide ainsi de me former en nutrition,
car la mucoviscidose atteint plusieurs
organes, dont la sphére digestive, et
je veux pouvoir optimiser l'alimen-
tation de mon fils pour qu’il puisse
grandir et étre en meilleure santé
possible. Diplémée aujourd’hui en
nutrithérapie, je l'accompagne, ainsi
que d’autres personnes, et je vois trés
rapidement l'importance dela nutrition
sur la santé. Suite a ma formation, la

pneumo-pédiatre qui s'occupe des programmes d‘éduca-
tion thérapeutique du patient (ETP) au CRCM m'a proposé de
participer a des projets d'ETP #2) Il fallait pour cela que je sois
formée 13 ce que j'ai fait a 'Utep 74 en 2022, avec Noémie
et Rachel, et aux cotés d'autres professionnels de la santé;
j'étais la seule «parent partenaire»: j'accompagne un enfant
qui a une maladie, je ne porte pas moi-méme cette maladie.
Lors de cette formation, j'ai pu faire bénéficier de mon expé-
rience, notamment auprés des aides-soignants et infirmiers
del'institut de formation en soins infirmiers {Ifsi) de Thonon.
Dansle cadre d'un des modules sur l'image corporelle, je suis
intervenue en tant que parent partenaire pour apporter mon
expérience de maman sur le corps, le corps objet, le corps
médicalisé de 'enfant, comment on vit ¢a, comment on vit
lamaladie de son enfantau quotidien... Une expérience pour
moi trés riche, trés intense. Face a ptus de 70 éléves futurs
soignants, j'avais beaucoup a partager; la position du corps
médical face aux maladies est une position d'expertsetona
souvent l'impression, en tant que patients, que ce sont eux qui
savent, que nous ne savons pas grand-chose. Grace a l'ETP,
j'al compris que nous savons beaucoup sur la maladie - on
expérimente au quotidien, on la vit au quotidien - et quele
personnel médical a besoin aussi d'entendre comment les
patients vivent, comment les familles vivent avec la maladie.
Lorsque j'ai eule retour des éleves, leurs questions, leurs témoi-
gnages, je rme suis dit que je devais continuer dans cette voie 14,
Je vais bientét participer a un autre projet dans lequel je vais
pouvoir allier mes compétences nutritionnelles a l'éduca-
tion thérapeutique. J'ai été contactée par une infirmiére qui
met en place un projet d'ETP pour des enfants en situation
d’obésité. Une nouvelle aventure avec mes deux casquettes:
nutrithérapeute et parent partenaire. Je vais pouvoir apporter
lexpérience de ce que je vis a la maison avec la nutrition
et le suivi de la maladie, comment on peut faire évoluer,
bouger les choses.

J'ai coiffé derniérement une troisiéme casquette, celle de char-
gée de mission pour la qualité de vie et 1'écoute au sein de
l'association Vaincre la mucoviscidose 18, J'ai un réle d'écoute
et d'accompagnement des familles, notamment celles qui
viennent d‘apprendre le diagnostic de la maladie. Quand la
maladie arrive dans votre vie, dans votre foyer, c'est un tsu-
nami! On se sent seul. Mémeles personnes les ptus proches ne
peuvent comprendre ce que l'on vit, elles peuvent simplement
imaginer. Pouvoir partager son ressenti, ses émotions avec une
personne qui a vécu la méme chose, c'est essentiel.

Sylvain, formateur de professionnels
en éducation thérapeutique

Le point de vue de U'Utep

Faire intervenir un patient partenaire en formation 48, que
ce soit en formation initiale ou en formation continue, est
une vraie plus-vatue. C'estun éclairage vivant du partenariat,
c'est serner une graine dans le terreau de la formation. A nos
Pparticipants d ‘arroser cette graine, d'en prendre soin, de la faire
grandir. C'est cultiver et entretenir cet humus, cette humilité.
C'est aussi montrer que cette alliance, cette coopération, ce par-
tenariat est possible, enrichissant, et que cela nous transforme.
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Sylvain, diabétique type 1, patient partenaire depuis une quin-
zaine d'années au sein d'une association dans une structure
libérale enville, amonté un programme d'éducation thérapeu-
tique pour les personnes atteintes de rhumatismes inflamma-
toires. Son expérience terrain et son envie de partager nous ont
aidées al'intégrer comme un partenaire en formation continue.

Le point de vue de Sylvain

Le partenariat en formation est positif. Jaime cette notion
de partage, cette facon de travailler. J'ai des choses & apporter
de méme que les participants qui, a travers leur statut et leur
expérience propre, ont pu alimenter ma réflexion sur monrdle
de patient partenaire.

Etre patient partenaire, c'est transmettre mon vécu, des
réflexions sur ce vécu; une introspection sur ce que jaurais
pu vivre différemment, sur moi, ma place, mon réle. C'est
aussiunpartage d'expérience avecles participants ou d'autres
patients partenaires. Loccasion de rencontrer, de discuter, de
serapprocher, de comprendre, de découvrir, d'apprendre...
Ily a beaucoup de choses a mettre en place. Le champ des
possibles est immense mais on peut y arriver. Par exemple,
pour le diabéte, on pourrait emmener les gens vers quelque
chose de jeune, de dynamique. La maladie est devenue hyper-
technologique et nous avons besoin de communiquer sur des
choses actuelles et positives pour que le grand public change
de regard sur la maladie®7?,

Cequejaime, cestla diversité des profils soignants ou patients
partenaires, avec différents niveaux d'expérience en termes de
partenariat; les réflexions se complétent. La discussion est enri-
chissante etle groupe parvient a trouver ses propres réponses.
«Tout seul on va plus vite, ensemble on va plus loin, 18)»

Justine et Philip, rencontre autour du VIH

Philip, patient partenaire

J'ai rencontré Justine, quelqu'un de constructif, qui vient
avec son humilité. Nous avons tous les deux un savoir et une
expérience a partager. [l y a une cormplémentarité avec le soi-
gnant. La rencontre avec Justine est comme une évidence,
une évidence de qui nous sommes.

Le «soignant», Justinel'a déja intégre, dé€ja expérimenté. Lidée,
c'est que nous sommes plus dansle partage. Justine est préte
a tout entendre.

Jailimpression d'avoir vécu cette humanité avec beaucoup
de personnes soignantes sur le terrain.

Justine, infirmiére

Philip est sur la méme longueur d'onde et au méme niveau
que moi. [In'y a pas de niveau soignant/soigné: nous avons
tous les deux notre expérience et nos connaissances. Nous
avons autant & nous apporter 'un Vautre pour étre perfor-
mants au niveau des patients. Nous sommes complémen-
taires pour le patient 49,

Ma communication a évolué, elle est plus fluide, jai un peu
plus de relation de personne a personne, moins de «soignant»
a «soigné». Je me mets moins de barriéres avec les patients.
Avant, si je n'avais pas la connaissance du sujet, je ne parlais
pas. Maintenant, jamene les patients a trouver leur réponse,

je les accompagne. Ce n'est pas a moi
de trouver des solutions, mais je trouve
des exemples pour les aider.

Philip m'aredonné confiance car, selon
lui, en matiére de communication, je
suis une bonne soignante, avec un
comportement et un discours adaptés.
Il a su me rassurer tout en me disant
que ce n'est pas grave de ne pas avoir
toutes les réponses.

Avant, javais des peurs: peur de ne pas
savoir comment aider mon patient,
peur de ne pas avoir les réponses a ses
questions. Je conservais ma posture de
soignante, je me disais qu'il ne fallait
pas que je sois trop moi-méme.

J'ai découvert que les patients peuvent
étre des partenaires, qu'il faut juste-
ment s'autoriser & étre soi-méme pour
établir un lien de confiance et avancer.
Ce qui m'a aidé a évoluer, ce sont la for-
mation 40 heures en ETP, la rencontre
avec Philip et le retour surl'importance
de ma place et de mon travail au sein du
service par le médecin infectiologue.
Le partenariat interpersonnel est'ave-
nir du soin.

Le point de vue de I'Utep

Entre Justine et Philip, le lien est établi
etla confiance s'installe.

Plus il y aura de racines entrermélées,
plus la base sera stable, et l'arbre du
partenariat pourra grandir de maniére
solide et vivante (20),

Conclusion

Les partenariats sont multiples dans
leurs formes, leurs temporalités, ils ne
sont pas définis a l'avance.

Comme le symbiocéne, le partenariat
patient est trés inspirant car il décrit
une vision optimiste de l'avenir du
soin. Il s'appuie sur la pensée pratique
etles émotions qui nous relient,

Se sentir vivant avec toutes les cou-
leurs des émotions, en lien avec les
autres et toutes leurs envies, implique
d'étre al'écoute, de décélérer, de vivre
le moment présent. Le chemin prime
sur Uobjectif. Ce qui compte, c'est de
rester dans cette posture d'ouverture,
avec un esprit curieux et innovant 20,
Laissons faire la créativité du vivant,
favorisons les rencontres et suivons
nos envies pour imaginer le futur du
soin. ®
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«Ensemble, je vais mieux.
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ETP :

Partenariat patient
Education patient
Coopération
Empowerment
Représentation usagers
Loi Kouchner

Education
thérapeutique du patient

Est-on passé a c6té de l'objectif initial ?

+  Poserainsila question reviendrait a identifier les intentions et les objectifs  associations de patients & 'ETP avec
du législateur, mais aussi de l'ensemble des parties prenantes ~ patients,  des patients formés est souhaitée».
associations d'usagers, professionnels de santé, chercheurs — etales  LETP est perque d'une part comme
comparer aux résultats actuels de l'éducation thérapeutique du patient ~ un moyen «d'améliorer {'observance
(ETP), dont il resterait & déterminer ce qu'ils sont ou devraient étre. Les  thérapeutique ®)», d'autre part comme
comparer par rapport au nombre de professionnels formés, de patients ~ POUVant «permettre lautonomisation
inclus au niveau national, de programmes déposés et financésauseindes ~ & Patient etainsi la prévention des
agences régionales de santé, en activité en ville ou a l'hdpital, au nombre complications d,e 1§ eI cont 1} est

S .. X X . porteur». La ministre de la Santé de
darticles publiés, de programme§ incluant ’des pa.t1ent_s nzttervenants,.de I'époque ajoutait dailleurs, dans un
programmes dont le contenu est réellement éducatif ou integre lesbesoins 4. rqement d'enthousiasme, que

éducatifs des patients, au bénéfice réel pour les patients et proches...? Vaste  {'5Tp «va ouvrir de nouvelles moda-
sujet. Les auteurs se borneront ici a donner quelques éléments de 1€ponses  ités de relation des professionnels au
permettant d'éclairer 'ETP & partir de la perspective du modéle de parte-  malade qui, dorénavant, sera au coeur
nariat soin et d'inviter a engager des travaux dans ce domaine. des décisions de stratégie de prise en
charge de sa pathologie».

Onlevoitbien, c'est précisément du fait

L'ETP, une naissance officielle de cette multiplicité d'objectifs assignés
mais un débat ancien AVETP qu'il a été possible de parvenir
En 2009, les intentions du l1égislateur quant a l'éducation a un consensus de la représentation
thérapeutique du patient (ETP) étaient-elles claires? La lec- nationale sur le sujet, chacun y trou-

ture des débats parlementaires @ entre mars et juillet 2009 vant son compte. Ce consensus s'est
montre qu'ils étaient multiples. Assurément, l'ETP n'était traduit par une disposition 1égislative,
pas le principal objet de la réforme, qui était surtout orga- stable depuis quinze ans. Un cadre1égal
nisationnel dans le domaine hospitalier et au niveau des aainsiétédonné a 'ETP, mis en ceuvre
territoires via la création des agences régionales de santé dans le cadre d'un cahier des charges
(ARS). Inclure 'ETP a permis de donner alaloi une coloration qui a fait l'objet de multiples modifica-
«patient» plus importante. La consécration de l'éducation  tionsde 2010 2 2020,
Thomas SANNIE

Chargé de mission partenariat thérapeutique inscrite dans le Code de la santé publique

Responisable bénévole du groupe 51 articles L..1161-1 et suivants se voulait «constituerune Lt E1P renouvelée par
de travail ETP de l'Association i i ) : la « ecti tient»
francaise des hémophiles  étape importante de I'évolution des pratiques de santé». La perspective patient»,

Michel NAIDITCH  lecture de ces débats parlementaires montre un consensus fruit de l'évolution des

Medecin de santc publique important de la représentation nationale sur le sujet@, ala mouvements associatifs

Pierre-Yves TRAYNARD ) e e . i i
Médecin différence des autres articles de loi. Ainsi, l'intégration de Cependant, comme le soulignaient ces

Pole de ressources ETP L ETP était «justifiée par le nombre de personnes concernées débats parlementaires, 'ETP n'est pas
Tle-de-France par une maladie chronique et par l'importance de cette pra- née avec laloi du 21 juillet 2009. Elle
tique & 'étranger et en France». Enoutre, «la participation des a une origine plus ancienne liée aux
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progrés thérapeutiques dans certaines pathologies et a été
imaginée par des professionnels de santé. Sans en retracer
Uhistoire, le modéle de développement de 'ETP en France suit
l'histoire dela médecine ®, mais aussi celle des associations
de patients dans le systéme de santé, illustrant ainsi que 'ETP
estala croisée de 'éducation et du care €.

Sil'onreprend Uhistoire de lamédecine, 'ETP a été influencée
par la perception dominante des modes relationnels entre
professionnets et patients. Sa méthode pédagogique s'est
inspirée d'abord du modéle paternaliste puis du modéle
centré sur le patient, rapidement questionnés pour évoluer
vers les modeéles dits «de partenariat de soin», qui integrent
la perspective patient et les associations de patients dans les
démarches éducatives.

Cette perspective patient a été synthétisée par le rapport
Cap Santé de 20157, centré sur les enjeux d'accompagne-
ment, constatant que la préoccupation centrale des associa-
tions de patients a été de développer les capacités a agir des
personnes, leur empowerment, en s'appuyant sur le fait que

. les «individus comprennent leurs propres besoins mieux que

guiconque; chacun dispose d'atouts, de ressources, d'expé-
riences ® surlesquels batir sa vie; lempowerment est l'affaire
d'une vie, c’est en quelgque sorte un processus permanent;
l'expérience personnelle et le savoir sont valides et utiles
pour exercer son pouvoir et améliorer ses conditions de vie».
Les valeurs de l'ETP et ses apports conceptuels sont donc
parfaitement compatibles avec ces derniers principes et per-
mettent de dépasser des normes médicales intransigeantes,
a condition d'intégrer dans la conception etl'animation des
actions éducatives des patients'®, de légitimer leurs perspec-
tives et normes®® et de tenir compte des enjeux d'inégalité
de santé 11,

Mais l'évolution de l'ETP, en ce qu'elle illustre les relations
médecin/patient, n'a été réellement rendue possible que par
un certain nombre de combats politiques portés par le mou-
vement associatif afin de modifier les rapports de pouvoirs
entre ces deux types d'acteursi12,

L'émergence du mouvement, social et institutionnel, porté
parles patients, qui n'est pas un phénomene récent, a connu
deux étapes fondamentales dans sa construction. Des
années 1930 jusque dans les années 1970, de nombreuses
associations de patients ont été créées, par la mobilisation a
la fois des patients et des professionnels de santé et a travers
un élan percu par le public et vécu par les professionnels
comme altruiste, mais vécu par les patients comme pater-
naliste 13, Ce premier modeéle n'a pas remporté l'adhésion
systématique 14 des patients et plusieurs ont créé en toute
indépendance leurs propres groupes de soutien.

Ensuite, au début des années 1980, le drame du sang conta-
miné 5 {e sida puis, en 1990, l'affaire de la Clinique du
sport 18, le tout dans un contexte social d'émancipation #7),
ont profondément bouleversé cet équilibre associatif et ins-
titutionnel précaire, en érodant définitivementla légitimité
etla confiance envers ce mode de travail avec les patients.
C’est donc naturellement d’abord sur le terrain de la recon-
naissance des droits que les associations de patients — qui
s'étaient organisées en collectif — ont porté leurs efforts et
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ont participé a 1'élaboration de la loi
du 4 mars 2002 reconnaissant des
droits individuels et collectifs aux
usagers. Méme si cette contribution
a travers les associations s'est faite
presque unilatéralement sur le mode
de la représentation des usagers (RU)
du systéme de santé 18}, cela a permis
aux associations, notamment par le
travail d'explicitation ™9, de partage
et de mobilisation des savoirs @9 issus
de l'expérience des soins et de la vie
avec la maladie de leurs membres, de
mettre en lumiére et en valeur l'ex-
pertise complémentaire que portent
les usagers par rapport a celle des pro-
fessionnels, méme si cela ne s'est pas
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fait sans difficulté @1,

JO du 24 juin 2009, n°79,
AN séance intégrale du 23 juin 2009, p.5558.

Le seul point majeur de discussion s'est
focalisé sur l'interdiction de tout contact
direct entre ['industrie pharmaceutique et
«les patients et son entourage» a l'occasion
des programmes d'ETP.

Larédaction finale de la loi 2009-879
du 21 juillet 2009 est plus heureuse et parle
«d'adhésion» et non «d'observance».
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Une mise en ceuvre
collective en cohérence avec
les modéles de partenariat

Depuis quelques années, tous les
acteurs sont confrontés a de nouveaux
défis qui concernent directement le
développement de 'ETP, dont notam-
ment une augmentation considérable
despersonnes vivant avec des maladies
chroniques @2), une offre d’'ETP dont

N la qualité augmente mais qui est iné-
galement accessible sur le plan social
et territorial @3, une insuffisance de
professionnels formés & 'ETP et un
mangque de financement @4, ou encore
un acces plus facile aux connais-
sances médicales et aux plateformes
d’échange d'informations sur Internet
quichange les comportements de soin
des professionnels comime des usagers.
Ces défis questionnent les fondements
du rapport des usagers aux organisa-
tions de soins et aux professionnels de
la santé et donc la maniére dont peut
étre congue UETP.

Le pole de ressources ETP IDF

Financé par l'agence régionale d'fle-de-France, le pole de ressources
en éducation thérapeutique du patient d'lle-de-France a été créé

en 2013 pour apporter un soutien méthodologique et accompagner

les professionnels, les associations de patients, les structures et les
établissements de santé qui souhaitent développer des pratiques éducatives
en santé. Ses actions visent a créer les conditions pour que ses usagers
(professionnels de structures médico-sociales, associations de patients,
chercheurs, institutionnels, entreprises...) coopérent pour construire en
commun des solutions durables et accessibles au plus grand nombre de
personnes atteintes de maladies chroniques, avec une recherche d’équité.
En position d'expertise et médiatrice, il met en ceuvre des dispositifs

d’appui et de formation-action. Une de ses fonctions est ainsi d‘appuyer

et d'accompagner des démarches coopératives et partenariales, intégrant
systématiquement des patients, et de faciliter des transformations
individuelles, collectives et organisationnelles, essentielles a lamélioration
des pratiques éducatives en santé. En outre, il met des ressources a
disposition, crée un réseau coopératif d'échanges et de capitalisation
d'expériences par le partage de productions de savoirs et solutions

créées avec et pour les usagers.
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C'est dans ce contexte qu'une aspiration a d’autres modes
collaboratifs avec les professionnels a émergé et a été enten-
due @9, amorcant une inflexion forte dans le rapport entre
ces différents acteurs de soins, qu'ils soient usagers, aidants
et professionnels de la santé et du social.

Ainsi, VETP a permis d'ancrer des formes de collaboration
entre professionnels, associations de patients et usagers.
Travailler des questions telles que comment partir des besoins
des patients 28, cornment faire participer des patients aU'ETP
comme patient intervenant @7, de quelles maniéres intégrer
des patients dans la conception des programmes d'ETP 28},
ou encore comment former des patients a accompagner leurs
pairs dansle cadre de programme d'ETP @9, apermis de faire
avancer les modalités d‘un travail collaboratif renouvelé entre
professionnels de santé et usagers/associations de patients.
Il reste que ces actions et démarches qui ont enraciné l'ex-
pertise patient dans 'ETP n'ont pas permis d'engager un
travail de grande échelle au niveau des pratiques de soins,
etseuls 5% des patients ayant une maladie chronique béné-
ficient aujourd’hui de UETP %9, Les raisons avancées pour
ce trop faible nombre sont triples: des professionnels trop
peu formés a cette nouvelle pratique de soin, des contenus
pédagogiques porteurs de peu de sens pour les patients et
proches concernés et des temporalités le plus souvent ina-
daptées car nécessitant que les patients se déplacent dans
les établissements de soins a des moments ol ils travaillent.
Ainsi, 'ETP ne s'est pas inscrite comme la révoltution attendue
par la ministre de la Santé porteuse de laloi 2009.

Les démarches de partenariat peuvent ouvrir un nouveau
chapitre du développement de 'ETP. L'engagement des usa-
gers ne concerne pas seulement les usagers mais l'ensemble
des acteurs de la santé. En effet le concept «d'engagement
patient» couvre un continuum allant de l'information
jusqu'au plus haut degré d‘engagement mutuel qu'est le
partenariat, et c'est a cette derniére condition qu'il sera
possible de mobiliser les leviers d'innovation sociale et orga-
nisationnelle Y, utiles pour résoudre ces enjeux exigeants.
Suivant une logique de coopération plurielle, les acteurs de
ce partenariat sont donc autant les patients et leurs proches
que les médecins, les paramédicaux, les acteurs du social et
les gestionnaires.

Lestravaux menés dans le cadre du développement de 'ETP
visant & ce que chaque personne puisse acquérir les capacités
pour progresser et gagner en pouvoir d'agir sur sa santé 52},
laissent ainsi augurer d'une approche plus intégrée et glo-
bale des interventions en santé, qu'elles soient d'ordre médi-
cal, médico-social ou social. LETP peut s'appuyer sur des
modeles proactifs de pratiques éducatives et de promotion
dela santé incluant pleinement la perspective des usagers et
des associations de patients. Cela ne pourra se réaliser que
par des changements importants dans Uorganisation des
pratiques professionnelles et des coopérations sanitaires et
sociales 8%, Les travaux de l'université de Montréal 4 et des
chercheurs comme Carman®®% et Gross®¢! ont posé le cadre
d'un partenariat avancé entre usagers et professionnels de
santé. Ces différents modeles permettent de considérer le
patient comme un acteur de soins a part entiére dont le statut
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de soignant repose sur une compétence d'autosoins et de
soins. Le modéle de Montréal 7! du partenariat sappuiedune
partsur le savoir expérientiel des patients et d’autre part, sur
«des professionnels (dont) la responsabilité (est) d'informer
mais surtout d'entretenir avec le patient une relation d'ap-
prentissage», ce qui suppose également de travailler 'enjeu
de la formation des professionnets 38,
Si un cadre de référence du modeéle de partenariat entre
patients et professionnels existe 39 dans le soin en géné-
ral, il reste sans aucun doute & reprendre et caractériser les
avancées constatées en ETP par un renouvellement des
recornmandations %9 de 2007 de la Haute Autorité de santé
(HAS). Ce travail permettra d'identifier les méthodologies, les
enjeux éthiques etles organisations nécessaires de travail en
commun, etla maniére dont elles peuvent s'articuler avec les
démarches d'accompagnement éducatrices et émancipa-
trices des associations. La HAS pourra également enrichir le
cadre évaluatif permettant de montrer UVimpact de 'ETP pour
les patients par l'autonomisation, la prévention des compli-
cations, le développement du bien-étre etleur participation
a l'évolution des relations professionnels/patients
D'autres défis subsistent pour atteindre les objectifs assignés
parlaloi et voulus parles acteurs; ils ne sont pas a la main de
la HAS, mais des pouvoirs publics comme celui de répondre
aux enjeux territoriaux d ‘accessibilité de 'ETP parle dévelop-
pement des moyens humains, du nombre et du financement
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L’Aséociation francaise
des hémophiles et 'ETP

L’ Association frangaise des hémophiles (AFH), créée en 1955,

est une association de patients qui regroupe toutes les maladies
hémorragiques constitutionnelles rares, soit plus de 15000 personnes
en France. Elle s'est engagée dans 'ETP depuis le milieu des années
1970, d'abord dans des actions éducatives focalisées sur l'autosoin
pour 'hémophilie et la maladie de Von Willebrand. En 2008,
l'association et un groupe de professionnels de santé ont constitué un
groupe de travait qui, par consensus, a défini le concept de «patient
et parent ressource» (PPR) pour renforcer l'efficacité des actions
éducatives mises en place. Le PPR est un patient, un parentouun
proche qui intervient dans les ateliers d'éducation thérapeutique.

It s'appuie sur sa propre expérience, renforce ses compétences sur

la maladie pour &tre al'aise avec |'équipe médicale, acquiert des
techniques d'animation de sessions éducatives, et apprend ajouer

un réle complémentaire des soignants pour faciliter le processus
d'apprentissage de ses pairs. Depuis 2011, ce sont plus de 80 PPR

qui ont été formés en ETP, dont plus de 75 % sont encore en activité.
Ils construisent et animent en commun des actions éducatives 3
travers toute la France dans des ateliers d'ETP ou d'accompagnements,
lors de congrés nationaux ou régionaux, en direction d‘enfants,
d'adolescents ou d'adultes, en présentiel ou lors de sessions
€éducatives en visioconférence.
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L'unité transversale

Utep
Partenariat patient  :
Collectif
Puy-de-Déme :

Education thérapeutique

ETP

d'éducation du patient (Utep)

Son role dans le développement du partenariat en santé

»  Depuis la loi HPST de 2009, le partenariat patient s'est particuliérement
développé au sein des établissements de santé, a travers notamment les
programmes d'éducation thérapeutique du patient (ETP). En Auvergne,
avec l'appui de l'unité transversale d'éducation du patient (Utep) du Puy-
de-Déme (63), implantée au CHU de Clermont-Ferrand, et aprés plus de
dix ans de coanimation d‘ateliers d'éducation thérapeutique avec les
professionnels de santé, les patients partenaires de l'Auvergne viennent
de se constituer en collectif.

nFrance, les années 80 vont produire un change-
ment important de modéle de référence en ce qui
concerne la participation des usagers au systéme
de santé W, L'engagement des patients intervient a
différents niveaux dans le systéme de soins de santé, depuis
l'environnement de soins directs jusqu'a leur intégration
dans les gouvernances en sante et 'élaboration des politiques
de santé @), Une part importante de cette participation est
consacrée a l'amélioration de la qualité et a la sécurité des
soins ¥ en lien avec la certification des hopitaux mais aussi
alamise en ceuvre de l'éducation thérapeutique du patient.
Depuis 2009, 'ETP est inscrite dans la loi HPST® et son
cahier des charges fait1'objet d'une réglementation précise,
avec notamment la formation des équipes pour une durée
minimale de 40 heures. La participation des patients a la
conception, a la mise en ceuvre et a 'évaluation de pro-
grammes d'éducation thérapeutique est décrite comme un
critére de qualité de tels programmes ¥, une condition de leur
maintien au cours du temps © et fait U'objet de nombreuses
Marie-Sophie CHERILLAT publications scientifiques 7. Limplication des patients parte-
Infirmiere coordinatrice, PhD naires aux programmes d' ETP est également recommandée

Utep 62:::5::‘?22!21??5 par la Haute Autorité de santé (HAS)®,
Chef du pole de santé publique Enrégion Auvergne Rhone-Alpes (ARA), les unités transver-
Hapital Gabriel-Montpied sales d'éducation du patient (Utep) - structures ressources
CHU de Clermont-Ferrand départementales financées par l'agence régionale de santé
(ARS) et portées par les centres hospitaliers universitaires

(CHU) et/ou centres hospitaliers (CH)
- accompagnent les équipes de soins
hospitaliéres et libérales au dévelop-
pement de ces programmes. Elles
répondent a un cahier des charges
précis fixé par U'ARS, qui prévoit,
notamment, le développement du
partenariat patient dans le champ de
VETP au sein de leur territoire et leur
formation al'ETP.

Depuis son ouverture, 1'Utep du Puy-
de-Déme (63), portée par le CHU de
Clermont-Ferrand, fait le lien entre
les équipes d’ETP du département,
notamment a travers une offre de for-
mations a 'ETP que peuvent intégrer
les patients partenaires de VAuvergne.
Malgré l'encouragement de nos tutelles
a intégrer des patients partenaires
au sein des équipes d'ETP, plusieurs
questions restent posées: prise en
charge financiére des formations et
des participations a 'ETP des patients
partenaires, leurs places et rdles dans
une institution hospitaliére... En effet,
dans la plupart des institutions hospi-
taliéres, les patients partenaires n'étant
pas salariés, ils ne peuvent avoir accés
au plan de formation institutionnel et
donc au financement des formations
en lien avec I'ETP. Les associations
auxquelles ils sont parfois affiliés ne
sont pas toujours en mesure de finan-
cer les formations réglementaires ou
complémentaires pour mener a bien
leurs interventions dans le champ
de 'ETP, notamment. En l'absence
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de cadre réglementaire, il n'est pas non plus prévu que les
structures hospitaliéres défrayent les patients partenaires
qui interviennent en ETP. C'est en fait & la fois la question
des enjeux du partenariat et celle de la place des patients
partenaires au sein des institutions, de maniére générale, qui
sont a interroger et a construire par 'ensemble des acteurs
(personnels de direction et d'encadrement, professionnels
de santé avecles étudiants en santé, équipes, associations de
patient et/ou patients partenaires, personnel administratif)
pour que soient définis les objectifs de leurs actions (organi-
sation et adaptation des services de soins, amélioration de la
qualité et de la sécurité des soins, intervention en ETP, par-
ticipation a la recherche scientifique, simples témoignages,
etc.). Cette intégration comporte aussi la mise en place des
modalités et d'environnements favorables nécessaires a leurs
interventions (statuts, acces aux formations, défraiement et
rémunération des actions menées, facilité d'acces au parking,
badges d'entrée, etc.). Grace a un travail de collaboration entre
le CHU de Clermont-Ferrand via l'Utep et le centre de forma-
. tion des professionnels de santé (CFPS), des établisserments de
santé {comme la clinique cardio-pneumologique de Durtol)
et des structures associatives (telle que U'Association francaise
de recherche en éducation thérapeutique [Afret] a Issoire),
une trentaine de patients partenaires a pu étre formée a
UETP. Ces formations aux publics diversifiés, inctuant des
personnes de professions de santé différentes et des patients
partenaires, ont contribué au rapprochement de structures
trés diverses en matiere de fonctionnement: d'un coté des
établissements de type hospitalier a l'acces parfois complexe
pour les patients désirant s'engager dans le partenariat en
ETP, del'autre des structures associatives au fonctionnement
souvent plus souple et plus accessible a ces mémes patients.
Cerapprochement entre patients partenaires, de structures
différentes, montre a quel point les représentations des uns
et des autres en matiére de partenariat peuvent étre biaisées
et éloignées des modalités d'actions effectives de chacun.
Le partenariat d'un patient peut parfois étre valorisé voire
«magnifié» dés lors qu'il s'exerce en CHU, alors que dans
les faits, le milieu associatif est susceptible de permettre une
mise en place plus rapide et efficiente par simplification et
absence de strates administratives ou hiérarchiques. Ces
rencontres permettent alors d'ajuster ses représentations,
d’échanger autour de ses compétences, des forces et limites
de chacun des systémes, pour identifier ce qui est transfé-
rable, adaptable au milieu dans lequel chacun intervient.

Un partenariat patient en ETP
se structure en collectif

Ainsi, depuis plus de dix ans, des patients ou aidants parte-
naires formés a 'ETP ont pu intégrer des équipes au sein des
programmes d'ETP, par exemple ceux destinés ades patients
atteints de la maladie de Parkinson, de sclérose en plaques,
d'obésité, de bronchopneumopathie chronique obstructive
(BPCO), d'hypertension artérielle (HTA), de diabéte, de dou-
leurs chroniques, de schizophrénie ou encore de patients
greffés au niveau rénal, hépatiques ou atteints de maladies
génétiques. Au fil du temps, grace a la complémentarité des
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expériences, des savoirs et des com-
pétences de chacun, et a travers la
construction, la codécision et la mise
en ceuvre collective des projets en ETP,
le partenariat entre patients et profes-
sionnels s'est structuré progressive-
ment, donnant sans doute naissance
ade nouvelles compétences, tant chez
les professionnels de la santé que chez
les patients intervenant en ETP. C'est
sans doute cette diversité de parcours
au sein des équipes et des programmes
d’ETP et une certaine maturité en
matiére de partenariat et de dispense
de U'ETP qui ont conduit ces patients
du territoire auvergnat a répondre a
l'invitation de 'Utep 63 a une journée
de travail autour d’échanges de pra-
tiques pour la création d'un collectif
de patients partenaires en ETP en
Auvergne. Le partenariat se déve-
loppe désormais dans des domaines
tels que celui des enseignements de
formation initiale des professions de
santé ou encore celui de la recherche.
Structurer ce partenariat patient pourle

105

L. Gerbaud, «Education thérapeutique et
santé publique: questions croisées », Annales
médico-psychologiques, revue psychiatrique,
2015, 173(1), p.106-112.

K. L. Carman, P. Dardess, M. Maurer,
S.Sofaer, K. Adams, C. Bechtel, J. Sweeney,
*Patient and family engagement: A framework
for understanding the etements and developing
interventions and policies’, Health Affairs, 2013;
32(2):223-231.

T. Richards, V. M. Montori, F. Godlee, P. Lapsley,
D. Paul, “Let the patient revolution begin’, BMJ,
2013;346:2.

M. J. Barry, S. Edgman-Levitan, *Shared decision
making-Pinnacle of patient-centered care”, The

New England Journal of Medicine, 2012;366(9):

780-781.

R. M. Epstein, R. L. Street, “The Values and Value
of Patient-Centered Care”, Annals of family
medicine, 2011;9(2):100-103.

(3) L. Malloggi, B. Leclére, C. Le Glatin, L. Moret,
*Patient Involvement in Healthcare Workers’
Practices: How Does It Operate? A Mixed-
Methods Study in a French University Hospital,
BMC Health Services Research, 2020;20(L): 12.

(4) Loi n°2009-879 du 21 juitiet 2009 portant
réforme de U'hdpital et relative aux patients,
alasanté etaux territoires.

J.-F.d’lvernois, R. Gagnayre,
«Vers une démarche de qualité en éducation
thérapeutique», ADSP, 2002, 39, p.14-16.

M.-S. Cherillat, P. Berland,
C. Borie, L. Gerbaud, «Co-construire un
programme éducatif avec des patients
partenaires: une clé du succés? Fducation
thérapeutique du patient/Therapeutic Patient
Education, 2023, 15(1):1.

J.-F. d’Ivernois, R. Gagnayre, Apprendre a
éduquer le patient. Approche pédagogique:
["école de Bobigny, Maloine, 2016.

A.Golay, G. Lagger, A. Lasserre Moutet,

M. Chambouleyron, A. Giordan, «Education
thérapeutique des patients diabétiques, in
Diabétologie, Elsevier Masson, 2019, p. 521-536.

C. Borie, M.-S. Cherillat, M.-C. Leroux, P. Berland,
A.Robello, L. Gerbaud, «Patients partenaires

en éducation thérapeutique: quels ressentis et
besoins 2 a suite de leurs activités? Fducation
thérapeutique du patient/Therapeutic Patient
Education, 2022;14(1): 1.

A. Deccache, «Aider le patient a apprendre sa
santé et sa maladie», Revue médicale suisse,
2004, 0(2484).

HAS, «Education thérapeutique du patient.
Comment élaborer un programme spécifique
d'une maladie chronique», 2007,



106 [dossier]

n° 633 - février 2024 gestions hospitalidres

Les Utep jouent un role
déterminant dans la formation,

l'accompagnement

et la formation des équipes
d’'ETP, tout en contribuant au
rapprochement «ville/hépital».
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champ de UVETP, c’est mettre enlumiére
les compétences de chacun etidentifier
comment participer aux enjeux plus
larges du partenariat dans les soins et
del'évolution des pratiques profession-
nelles dans le champ de la santé, pour
finalement s'inscrire dans un chan-
gement de culture plus large 9. L'Afret,
particuliérement active en matiére
d'intégration de patients partenaires
au sein de son équipe d'ETP deés 2010,
a participé a la co-animation de cette
journée.

S'accorder sur le terme
«collectif» et sur ses objectifs

Ilestimportant d'interroger le concept
de collectif tel que percu par les patients
partenaires. Ainsi, le 13 octobre dernier,
onze des patients partenaires interve-
nant en ETP ont réfléchi a cette notion.
Aux termes d'un remue-méninges
autour de ce terme, sont apparus plu-
sieurs blocs de sens. Tout d’abord celui
de fédérer un groupe, de lui donner un
cadre avec des régles pour lui conférer
une légitimité, le rendre visible et faire
de ce groupe une ressource pour 'ETP
(égitimité, force, groupe, fédérateur,
visibilité plus forte, établissement
de régles, cadre rassurant, colonne
vertébrale, utilité, leader, matrice, fil
rouge, ressource, savoirs). Le deu-
xiéme bloc de sens est tourné autour
d'un objectif commun de partage et de

confrontation d'idées, autour de valeurs comrmunes, dans
une perspective d'ouverture d'esprit bienveillante prenant
en compte le droit a la différence de chacun et qui partici-
perait a une certaine remotivation de chacun pour V'ETP
(partage, pot-pourri d'idées, remotivation, union, avis diffé-
rents, conflit, droit ala différence, ouverture d'esprit, objectif
commun, bienveillance, horizontalité, richesse d'idées etde
valeurs). Enfin, les termes «maturité», «sens» et «évidence»
montrent que ce collectif signifie V'aboutissement de leur
engagement dans le champ de 'ETP.

Concernant les objectifs, les participants se sont accordés
sur trois axes.

Un premier axe en lien avec la reconnaissance de leur par-
cours: bénéficier d une 1égitimité et d'une reconnaissance
des compétences développées dans le champ de UETP, mais
aussi d'avoir acces de maniére «plus légitime» a certaines
formations dans le champ de V'ETP.

Un second enlien avec la promotion de 'ETF, d'une approche
globale et de partenariat dans les soins: promouvoir l'ap-
proche globale dans les soins, exercer un plaidoyer pour
VETP, promouvoir le développement du partenariat patient
danslechamp de U'ETP.

Un troisiéme axe autour du soutien aux équipes soignantes:
partager ses expériences, son vécu et ses pratiques dans le
champ du partenariat et de VETP, soutenir les équipes d'ETP,
étre & 'écoute des professionnels de santé et ressource en
termes de vécu de ta maladie.

Ainsi, la constitution de ce collectif signe une certaine
maturité de 'engagement patient dans le champ de l'ETP,
initié depuis plus de dix ans au sein du territoire auvergnat,
etunbesoind’inscrire la dynamique de ce partenariat dans
des perspectives communes de reconnaissance de compé-
tences, de plaidoyer pour 'ETP et de soutien aux équipes, ala
fois pour 'ETP et le développement du partenariat en santé.
Lengagement des patients pose doncla question d'une ETP
qui serait finalement plus transformative qu'adaptative, du
point de vue des patients comme du systéme de santé. En
effet, UETP vise 'adaptation a la maladie et conduit la per-
sonne a un sentiment de cohérence retrouvé 49 (sentiment
de sens et de compréhension de ce qui arrive, sentiment de
pouvoir gérerles évenements de la vie) et donc a une transfor-
mation de soi. Symétriquement, le partenariat patient vient
bousculer le professionnel qui s'inscrit dans une démarche
d’ETP, une fois pris conscience que 'ETP ne se résume pas
a transmettre au patient les informations nécessaires a la
bonne prise de son traitement: il demande une démarche de
compréhension dela vie de chaque patient et de sa singularité
pour mieux l'accompagner.

Travaux a venir et perspectives

Une charte fixant les objectifs du Collectif des patients parte-
naires en ETP en Auvergne et le prérequis pour lintégrer est
en cours de rédaction tout comme un certain nombre d'outils
tels que des capsules vidéo visant & promouvoir le partena-
riat patient en ETP ou encore la mise a disposition, pour les
patients partenaires quile souhaitent, d'un curriculum vitae
type. Celui-ci reprendra les éléments de leur parcours en
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tantqu'intervenants en ETP, enlien avec ceux du référentiel
du partenariat en santé en matiére d’'ETP (fiche COPS (0).
Les patients partenaires ayant participé a la constitution
du collectif vont poursuivre leurs actions dans le champde
VETP avec les professionnels de santé mais ils souhaitent
aussidonner une visibilité aux compétences qu'ils ont déve-
loppées dans ce domaine auy fil du temps.

Néanmoins, et d'une maniére plus générale, un certain
nombre d'interrogations subsistent pour le développement
de politiques dans nos établissements de santé ou en libéral
en faveur de l'engagement et du partenariat patient, en ETP
notamment. Ces questions concernent 3 1a fois la reconnais-
sance financiére de cet engagement patient (indemnités,
paiement des frais liés aux déplacements, stationnements,
acceés aux formations institutionnelles...), institutionnelle
(disposer de locaux, avoir un statut lors des interventions...)
ainsi que les moyens humains dédiés a l'accompagnement
des équipes et des patients en termes de partenariat.
Depuis quinze ans, les équipes d’ETP ont su étre actives en
- matiere d'intégration de patients partenaires puisque adopter
une posture éducative, c'est faire partenariat a travers la prise
en compte et le respect des besoins de chaque patient, de ses
normes de santé, de ses ressources, pour accompagner urn
changement qui lui appartient pleinement et dont il reste
acteur. Ces équipes ont développé une véritable expertise
surlaquelle s'appuyer pour un développement plus large au
sein de nos institutions de santé.

Les Utep, initialement positionnées au sein des hépitaux puis
devenues centres ressources départementaux, jouent un role
déterminant dans la formation, l'accompagnement et la for-
mation des équipes d'ETP, tout en contribuant au rapproche-
ment «ville/hdpital» & travers ce partenariat patient. Le réle
des Utep est de prendre soin de tous les acteurs, qu'ils soient
professionnels ou bénévoles. I s'agit a la fois de développer

4" GOLLOQUE

INTERNATIONAL
SUR LE
PARTENARIAT DE SOIN

AVEC LES

des dispositifs d'accompagnement et
de formation 4 I'ETP permettant aux
professionnels et aux patients parte-
naires d'identifier les mécanismes a
l'ceuvre de transformation identitaire
dont ils font 'objet, avec l'ensemble des
concepts qui y participent, mais aussi
de développer une politique en faveur
de ta participation des patients a VETP.
Les Utep sont un des lieux du soutien
au partenariat patient en santé, porte
d’entrée et de visibilité de l'engagement
des patients. Lappel de certains auteurs
a ce que les Utep évoluent en «unités
transversales d'éducation et det'enga-
gement du patient» (Uteep) 12 est une
voie importante a prendre en compte,
facilitant la reconnaissance institu-
tionnelle des patients, leur accordant
blace et moyens et contribuant a faire
des parcours de soins des parcours
coordonnés et intégrés aux différents
lieux de soins des patients. ®
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NOTE

(12) 0. Gross, R. Gagnayre,

«Une éducation salutogénique basée
sur les capabilités des patients : une
nouvelle composante de 'éducation
thérapeutique», op. cit, 2018.
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Implication du patient

partenaire en recherche
Vision croisée du patient, du chercheur et du médecin

L'engagement des patients a tous les niveaux du systéme de santé - soins,
formation, recherche... - estreconnu comme un levier important de lamé-
lioration de la qualité/sécurité des soins. A travers les regards croisés d'un
patient, d'un chercheur et d'un médecin, les auteurs souhaitent partager
cette expérience unique en recherche translationnelle, de la conception
a la réalisation d'un projet préclinique. Considéré comme un membre a
part entiere de l'équipe de par son expertise issue de son vécu, le patient
peut contribuer a construire des thématiques de recherche en phase avec
les préoccupations majeures et les besoins des patients.

Aziz ABERRANE
Patient partenaire en néphrologie
Hospices civils de Lyon

Lionel AUGEUL
Ingénieur d'é¢tude
Université Claude-Bernard Lyon-1

Elodie DIAF
Laure-Anne RAILLON
Internes en médecine

DES de néphrologie

Fitsum GUEBRE-EGZIABHER
Professeur des universités-

Praticien hospitatier en néphrologie
Hospices civils de Lyon

Université Claude-Bernard Lyon-1

Florine PAYELLE
Etudiante master 2 et médecine

Christophe O. SOULAGE
Chercheur non clinicien
Professeur des universités
Université Claude-Bernard Lyon-1

e partenariat patient s'appuie surla reconnaissance

des savoirs expérientiels du patient issus du vécu

de lamaladie etla complémentarité de celle-ciavec

les savoirs scientifiques et l'expertise clinique des
professionnels de santé. Ce modéle initialement développé
au Canada - le «modéle de Montréal» - traduit une évo-
lution de l'approche «centrée patient» vers une vision de
patient partenaire. Le partenariat patient s'est répandu danstie
monde entier, reconnu cormme une nécessaire évolution de
la démocratie en santé, de l'amélioration continue dela qua-
lité des soins et de la prise de décision partagée 1. Ce modéle
commence a s'étendre dans le domaine delarecherche dans
un objectif de démocratisation de la recherche en santé, avec
différents niveaux d'engagement, afin de permettre une
collaboration active dans la gouvernance, la priorisation,
la conduite des recherches et une meilleure translation des
résultats issus de la recherche académique. Les publications
rapportent un bénéfice de cet engagement en ameliorant
l'acceptabilité, la faisabilité, la qualité des données et la
pertinence ainsi que la dissémination des résultats de la
recherche @, Les organismes financeurs encouragent de
plus en plus cette pratique. Afin d'éviter les risques d'abus et
{'utilisation de patients comme «faire-valoir», les pouvoirs
publics, par le biais de programmes internationaux comme
INVOLVE en Grande-Bretagne ou PCORI (Patient Centered

Patient partenaire
Expérience patient
Recherche
Engagement
Néphrologie
Modele de Montréal
HCL

Outcomes Research Institute) aux
Etats-Unis, commencent a rédiger des
préconisations de bonnes pratiques (3.
Le recueil de U'expérience des cher-
cheurs et patients impliqués est donc
de prime importance dans ce contexte.
Une revue delittérature récente ¥ por-
tant sur 41 articles retrouve effective-
ment différents niveaux de bénéfices
pour le patient, tels que la motivation a
contribuer a l'amélioration du systéme
de santé, la possibilité de faire entendre
sa voix, la stimulation intellectuelle a
larecherche, 1a fierté d'aider, Vappren-
tissage de la recherche, la meilleure
compréhension du systéme de santé ou
delamaladie. Sont également évoqués
le développement de nouvelles com-
pétences comme la communication
et le leadership ainsi que le sentiment
d'utilité et de reconnaissance des com-
pétences expérientielles. Les facteurs
associés a une expérience positive
étant la qualité de l'interaction avec
V'équipe de recherche qui doit étre res-
pectueuse, non hiérarchique, danslac-
compagnement etle non-jugement;la
qualité dela communication, avecune
clarification du rdle des patients dansle
projet, et une vision globale du projet;
V'adaptation du projet de recherche
aux contraintes du patient, enlimitant
autant que possible les contraintes inu-
tiles pour les patients. TABLEAUL

Une autre revue de 11 articles permet
d'identifier que les expériences des
chercheurs dans ce domaine & sont
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trés variables et probablement liées a des motivations hété-
rogénes: améliorer la recherche, le souci éthique de tenir
compte de la voix des patients, un prérequis de l'institu-
tion/V'organisme payeur, l'amélioration de la compliance
des participants ou encore le gain pergu pour les patients
partenaires.

Quant aux bénéfices, outre 1'amélioration de la quatité du
projet de recherche dans toutes ses dimensions, il s'agit de
bénéfices plus personnels comme le fait de se centrer sur ce
quiest important, de donner du sens  son travail et de rendre
ce dernier plus agréable et enthousiasmant.

En néphrologie: du patient partenaire
en soins vers un partenaire
de recherche translationnelle

Linsuffisance rénale se caractérise parune perte progressive
des capacités d'épuration des reins. L'insuffisance rénale
chronique terminale (IRCT) est une condition médicale dans
laquelle les reins d'une personne cessent de fonctionner de
- naniére permanente, ce qui nécessite la mise en ceuvre
d"une thérapie de suppléance rénale pour assurer sa survie.
Les traitements de suppléance ont un impact important
sur la qualité de vie et l'autonomie des patients et de leurs
aidants. La transition vers ces traitements est un point cri-
tique du parcours de soin, impliquant pour les patients un
choix complexe qui ne peut pas reposer uniquement sur des
considérations médicales, mais nécessite de faire émerger
les besoins des patients et de leurs aidants afin d'améliorer
leur expérience, la qualité des soins et de vie, Dans ce cadre,
lintervention d'un patient partenaire est une aide importante
dansle choix et dans le partage d ‘expérience. Aux Hospices

i;._.'—:f"'_?ﬁ EA 3@

Patients partenaires engagés en recherche
Expériences positives/négatives

. swEer

Motivation & s’engager
dans la recherche
Activités liées a l'engagement
des patients partenaires

Projet relatif  l'expérien
du patient partenaire

ce personnelle

clairement percu
Réle clair dans la progression du projet
Niveau d'engagement «flexible»

Structure du projet de recherche

Compétences mobilisées
Dynamique de groupe/d‘équipe

Confiance dans les compétences

Relation équilibrée

Atmospheére informelle

Attitude positive des chercheurs
Relations constructives

Fierté relative & 'engagement

Impact sur la vie en général

Estime de soi

Réseautage - Construction d'un réseau social
Soutien par les pairs pour les malades
Participation a une activité constructive
Affirmation de lidentité

Problémes logistiques liés a la maladie

pris en compte par les chercheurs

Meilleure santé

Maladie

Résultats pertinents pour la maladie considérée

Apprentissage et développement des com@ences
Problématique stimutante (stimulation intellectuelle, défi)
Sentiment d'utilité car 'impact de la contribution est

Logistique adaptée au patient et a sa maladie

Confirmation de 'importance des patients partenaires

civils de Lyon (HCL), l'intervention
des patients au sein du service de
néphrologie s'est d‘abord illustrée par
la participation et 'animation d‘ateliers
d’'éducation thérapeutique, puis a tra-
versla «pair-aidance». En 2020, le pro-
jetde partenariat a été formalisé dans
le cadre du programme Partenariat
et expérience patient en santé (Peps)
des HCL, initialement centré sur le
soin, puis sur la formation et enfin la
recherche. La participation des patients
aux projets de recherche a été initia-
lement purement consultative par le
biais d'une aide a la formulation des
documents d'information et consen-
tement a destination des patients. Cette
vision a cependant trés vite évolué
vers une véritable collaboration et
une co-construction sappuyant sur
les compétences expérientielles, mais
€galement personnelles et techniques
du patient partenaire. A travers ce
retour d'expérience, nous partageons
l'apport de cette nouvelle approche
pour les différents acteurs a travers
un projet de recherche préclinique
(Cleartox) que nous avons mené dans
le laboratoire CarMeN (U1060) ® de
UInserm au sein des HCL et l'université
Claude-Bernard Lyon-17,

Problématiqued_émotivanF
Sentiment d'inutilité car aucun impact de
a contribution n'est percu

Réleﬁgrtainﬁs la bro?ession_du projet_
Niveau d’engagement trop faible

Niveau d'engadement trofs éleveé -
Confiance limitée dans les compétences
Relation déséquilibrée/hiérarchique
Attitude négative des chercheurs

Peu de relations constructives

Détresse/souffrance
liées a des sujets sensibles

e Pro_blérrgs logﬁques_liésé la_mala_die
non/mal pris en compte
par les chercheurs

Les expériences positives et négatives sur laméme ligne représentent des expériences opposées du méme sujet.

Tableau adapté de J. Lauzon-Schnittka et af,, *The experience of patient partners in research: a qualitative systematic review and thematic synthesis’, Res involy Engagement, octobre 2022.
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M.-P.Pomey, L. Flora, P. Dumez,
V. Karazivan, P. Lebel, M.-C. Vanier
etal, «Le “Montreal model":
enjeux du partenariat relationnel
entre patients et professionnels
de la santév, Santé publique, 2015,
SUHS), p.41-5.
Cf. aussi article page 78.

L.P.Forsythe, K.L, Carman,
V. Szydlowski, L. Fayish, L. Davidson,
DH. Hickam et al,, *Patient
engagement in research: early
findings from the patient centered
outcomes research institute”,
Health Affair, 2019;38.359-67.

INVOLVE, "Briefing notes
for researchers-public involvement
in NHS, health and social care
research”, 2012.

J. Lauzon-Schnittka,
S. Audette-Chapdelaine, D. Boutin,
C. Wilhetmy, A.M. Auger, M. Brodeur,
“The experience of patient partners
inresearch: a qualitative systematic
review and thematic synthesis”,
Res Involy Engagem, 2022,

M.M. Pratte, 5. Audette-
Chapdelaine, A.M. Auger, C. Wilhelmy,
M. Brodeur, “Researcher’s experiences
with patient engagement in
health research: a scoping review
and thematic synthesis”,

Res Involy Engagem, 2023,

https://carmen.univ-lyon1.fr/

L'Institut national de la santé
et de la recherche médicale (Inserm)
est le seul organisme de recherche
public francais entiérement dédié
ala recherche sur la santé humaine.
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Problématique clinique
et contexte de l'étude Cleartox

Linsuffisance rénale entraine t'accu-
mulation de toxines potentiellement
mortelles (toxines urémiques) au stade
avanceé de la maladie. En France, envi-
ron la moitié de ces patients a donc
recours aux techniques de dialyse
(principalement d ' hémodialyse), tandis
que l'autre moitié peut bénéficier d'une
transplantation rénale. Lhémodialyse
se gréve toutefois d'un taux de morta-
lité élevé (plus de 15 % par an) comparé a
latransplantation rénale (<3% par an) ).
L'hémodialyse ne traite avec succes
qu'une partie de toutes les toxines
) urémiques accumulées chez le patient
IRCT. Notre hypothése de recherche est
que l'accumulation de ces toxines mal
éliminées contribue a la morbi-mor-
talité chez les patients hémodialysés.
Nous avons donc développé une nou-
velle méthode d'hémodialyse permet-
tant de mieux éliminer ces toxines, et
ainsi diminuer la morbi-mortalité des
patients hémodialysés, et ce de facon
économiquement et écologiquement
responsable. Nous avons développé
et breveté un nouvel «adjuvant» pour
U'hémodialyse qui permettrait de mieux
éliminer les toxines urémiques. Apres
des démonstrations in vitro qui ont
permis de documenter le brevet, nous
devons démontrer l'efficacité de notre
procédé sur un modéle préclinique
(étude de sécurité et d’efficacité chez

Agence de la biomédecine,
rapport R.ELN, 2019.
www.agence-biomedecine.fr

Projet de recherche Cleartox
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l'animal), afin de pouvoir envisager la translation a la cli-
nique dans le cadre d'un projet pilote initial, avant d'envisa-
ger une étude clinique d'envergure. Nous souhaitions donc
implémenter des séances d’hémodialyse chezl'animal afin
de tester notre procédé dans des conditions aussi proches
que possible de la situation clinique. A ce titre, nous avons
sollicité l'aide du patient partenaire en néphrologie pour la
conception etla réalisation de ces expériences.

Afin d'illustrer la démarche implémentée au sein de projet,
nous proposons d'exposer icile regard croisé des différentes
parties prenantes du projet Cleartox: le patient partenaire en
néphrologie, les néphrologues cliniciens et les chercheurs
non cliniciens.

La vision du patient partenaire

Dansle cadre de mes différentes activités autour du soin, j'ai
eul'opportunité d'étre sollicité pour participer & ce projet de
recherche, qui me concerne de plus directement en tantque
patient sous dialyse. En effet, le but recherché dans ce projet
pourrait encore améliorer la prise en charge médicale des
patients hémodialysés. D'abord flatté d'avoir été sollicité, j'ai
vite compris que je pouvais apporter une contribution sans
toutefois bien savoir quelle pourrait étre lanature de mon aide.
Aufureta mesure des échanges avecles «chercheurs» et du
déroulement du projet, j‘ai eu le sentiment d'étre utile, une
forme de reconnaissance, un sentiment d’‘appartenance a
V'équipe et la découverte de la recherche préclinique. FIGURe

@ Utilité - Pour un patient, avoir l'opportunité de travailler
sur un projet ayant pour objet l'amélioration a terme de
son propre traitement n'est pas si courant. Pour moi, cela
a été l'occasion de mettre a profit a la fois mon expérience
professionnelle d'ingénieur dans l'industrie de la dialyse
et mon expérience de la maladie (quarante ans de maladie
chronique). Avec ce projet, j'ai eu le sentiment d'avoir été
écouté et entendu sur les attentes des patients (quel bénéfice?)
et sur la logistique associée a l'utilisation de la machine de
dialyse (prise en compte des débits de circulation des fluides,
anticipation des alarmes possibles, organisation autour dela
machine...). Mon expérience a ainsi été utile pour ce projet
et pour les patients que je représente.

Etapes du projet et de la collaboration chercheurs/patient partenaire

Premitre rencontre :

Présentation du projet,

Redéfinition des objectifs Point sur le matériel
: nécessaire

Réunion de calage : H

finalisation projet

et besoins matériels

o/ Yosite{)—eee()

[ - ey
Awil2022 ! / Octobre 2022 Février 2023

Echanges informels
Réseautage

Visite au domicile du patient
partenaire et démonstration
séance d’hémodialyse

Mars 2023

Réunion de calage :
feuille de route

Début des expérimentions
—o® (s Y— ¢ 80096089080
Mai 2023 Mai 2023 Juillet 2023
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@ Reconnaissance - Faire appel a un patient pour appor-
ter sa vision sur le projet de recherche était nouveau pour
moi (et peut-étre pour 'équipe). Considérer lexpérience
patient comme un apport au projet marque une vraie nou-
veauté et illustre bien cette nouvelle approche qui promeut
la recherche avec le patient et non plus pour le patient. La
reconnaissance, c'est aussi d'avoir été choisi pour faire par-
tie d'une aventure qui a pour objet d'améliorer la prise en
charge du patient dialysé, et donc ma santé. Je suis recon-
naissant également envers l'équipe projet quiasuprendre
en compte les contraintes lides 8 ma maladie. N otamment,
lors de la programmation des expérimentations sur l'animal
qui ont eu lieu en dehors de mes périodes de dialyse. Je
n'oublie pas la flexibilité dont elle a fait preuve pour pour-
suivre les manipulations lors de mon hospitalisation. Cette
capacité a s'adapter m'a permis de refouler ce sentiment
de culpabilité associé & mon absence lors de la séance de
dialyse expérimentale.

® Travail d'équipe - Comment faire travailler ensemble
- des gens qui ne se cotoient pas normalement, le chercheur
etile patient (le bénéficiaire final de la recherche)? Dans le
cadre de ce projet, mon intégration s'est faite naturellement,
notamment grace aux différents échanges en vue de définir
le protocole et grace a la volonté de partager les données et
les résultats. J'ai souvenir de la «pause-café» du matin pour
débriefer et préparer le déroulement de la journée, le tout
dans une bonne ambiance. J'ai apprécié ces moments au
sein de 1'équipe.

® Apprentissage - Mé&me sijaieul'opportunité de connaitre
la recherche et le développement dans mon ancienne vie
professionnelle, j'ai été impressionné par la recherche précli-
nique au sein de cette équipe. Outre la rigueur, la méthodo-
logie etla documentation fournie qui sont inhérentes 3 une
recherche de qualité, j'ai découvert l'encadrement juridique
et les précautions associés au bien-étre animal. J'ai aussi
beaucoup apprécié les considérations éthiques lors de l'ex-
périmentation, ainsi que les collaborations entre laboratoires
pour «rentabiliser» le recours 4 l'animal.

Pour conclure, je voudrais encourager les décideurs a faciliter
l'intégration de l'expérience patient dans tous les processus
(recherche, développement...). Mon parcours, tant profession-
nel que médical, a pu étre mis a profit pour travailler sur ce
projet: mes connaissances des techniques de dialyse, dues a
mon parcours professionnel d’'ingénieur dans l'industrie de
la dialyse, conjuguées a mon vécu de la maladie (sur plusieurs
dizaines d'années) sont enfin exploitées. J'invite ainsi les
chercheurs ainsi que les autres professionnels de santé &
développer progressivernent l'intégration des patients dans
tous leurs projets pour bénéficier de cette richesse quest
l’expériencé de la maladie. Néanmoins, il ne faut pas négli-
ger que le travail avec un patient peut parfois nécessiter un
ameénagement du projet, notamment en termes de planning.
Bien évidemment, ce travail collaboratif ou de construction
€n commun nécessite un apprentissage et de la volonté.

La participation a ce projet reste pour moi une grande fierté
et une vraie source de motivation pour continuer a faire
partager mon expérience de la maladie.

[dossier]

Le point de vue
de U'équipe de recherche
(chercheurs non cliniciens...)

Notre patient partenaire en néphrologie
a €té associé dés l'initiation du projet
Cleartox sur la recommandation du
Pr Fitsum Guebre-Egziabher, qui jugeait
la démarche intéressante compte tenu
duniveau d‘expertise dudit patient. Nous
nous sommes initialement rapprochés
de Wi car nous souhaitions (pour des
raisons pratiques et logistiques) utitiser
dans nos expériences précliniques une
machine d'hémodialyse & domicile
plutét que des machines d'hémodialyse
traditionnelle telles celles utilisées en
centre de dialyse. Les néphrologues hos-
pitaliers ont une connaissance limitée de
ladialyse a domicile et de l'utilisation des
matériels dédiés. Le patient partenaire,
lui-méme formateur sur l'utilisation des
machines de dialyse a domicile, consti-
tuait done, compte tenu de sa longue
expérience en dialyse et de ses compé-
tences, la personne ressource idéate pour
nous conseiller. En outre, ancien ingé-
nieur biomédical, il a effectué sa carriére
dans Uindustrie du dispositif médical,
et ptus précisément dans la production
des fibres creuses pour membranes de
dialyse; ilavait donc des connaissances
pointues sur I'hémodialyse, connais-
sances qui excédaient largement

TABLEAU 2,

Projet de recherche en néphrologie

L'apport du partenariat patient

BENEFICES POUR L'EQUIPE DE RECHERCHE
* Remettre les bénéfices pour les patients

au centre de la réflexion scientifique/médicale
* Intégration d'un «vécu» de la maladie

APPORT

Expérience «patient»
de la maladie

« Meilleure formulation et présentation du projet de recherche
en intégrant dans les objectifs ultimes les besoins identifiés

* Apprentissage de l'expérience patient
pour un futur médecin/chercheur

Expertise technique

en dialysea domicile = Aide & la définition des besoins

» Conseil sur le design des expériences d’hémodialyse
etle paramétrage de la machine d'hémodialyse

» Gestion de la machine hémodialyse lors des procédures
d'hémodialyse chez le porc

« Troubleshooting

Mise en relation/
Réseautage

o etd'unpersonnel dédie
Travail en équipe * Enrichissement mutuel
pluridisciplinaire « Collaboration dans une bonne ambiance
et pluriprofessionnelle « Meilleure répartition des taches

* Ambiance favorable & l'apprentissage de a recherche,
_duvécudelamaladie

* Obtention d'un partenariat avec une société biomédicale
« Mise a disposition par une société d'une machine d’hémodialyse

111

* Présentation du matériel et du fonctionnement de la machine

Relatipn avec * Source de motivation interne
le patient partenaire  « Donnerdu sens a la recherche
e Aventurehumaine
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d'hémodialyse chez le cochon
implique la manutention et le
stockage d'environ 1tonne de
consommables d'hémodialyse (bains
de dialyse, ligne d'hémodialyse, etc.).

celles de la plupart des patients. Son
expérience issue de sa carriére dans
V'industrie du dispositif médical nous a
été précieuse pour bien définir le proto-
cole et les conditions de dialyse. Il a en
outre toujours manifesté une grande
curiosité scientifique pour notre projet
de recherche. Lors de notre premiére
entrevue, et suite a la présentation des
objectifs du projet Cleartox, ila posé deux
questions extrémement importantes et
qui devraient toujours étre au centre de
nos préoccupations: qu'est-ce que le
patient y gagne? Qu'est-ce quejaiay
gagner a titre personnel ?

La réalisation de 18 séances

La valorisation

de U'expérience patient

Le point de vue d'Aziz Aberkane,
patient partenaire

L'«expérience patient» ou le « patient partenaire » désigne ici aussi bien des
patients que des aidants, voire des proches, qui ont développé

une capacité a vivre avec la maladie et une forme d'expertise dans la gestion
au quotidien de la maladie.

Comme le dit l'adage, «tout travail mérite salaire ». Encore faut-il considérer
la participation des patients partenaires a des projets de santé comme

un travail, ou du moins comme une valeur ajoutée au systéme de soins.
Pour certaines structures, l'intégration d'un patient partenaire est déja

une réalité: elles ont anticipé U évolution du systéme de soins qui prend en
compte l'expérience patient. Néanmoins, une bonne partie des patients
partenaires exerce des missions dans le cadre du bénévolat. Certains s'en
accommodent, d'autres moins.

Pour ma part, j'ai réussi a trouver un équilibre social dans U'exercice

de mes activités en tant que bénévole. Je retrouve ainsi un role social,

je me sens utile, je n‘ai pas 'impression d'étre une charge pour la société.
Pour l'instant, je vis bien cette situation de «bénévole professionnel».
Lautre aspect qu'il faut prendre en compte dans ma situation de «bénévole
professionnel» tient au fait que je choisis mes missions.

Le fait de ne pas &tre rémunéré pour ces activités de patient partenaire

me permet une liberté de parole élargie. J'ai le pouvoir de dire non.

Je n'ai pas de devoir de subordination.

Il faut préciser que je bénéficie d'une pension d'invalidité qui me permet

de vivre décemment. Ce qui n'est pas le cas d'autres patients partenaires qui,
suite 4 la maladie, ont eu un parcours scolaire entrecoupé voire inexistant.
C'est laraison pour laguelle cette expérience de la maladie

qui contribue a faire évoluer le systéme

de soins doit pouvoir étre reconnue et vatorisée. Cela permettrait a des
patients de valoriser, dans le cadre d'un statut a définir, leur expérience

de la vie avec la maladie.

Pour conclure, il est clair que 'apport des patients partenaires ne fait plus
aucun doute. Il serait pourtant judicieux de réfléchir collectivementa la
meilleure facon de reconnaitre cet apport. La solution ne pourra pas étre
unique au regard de ta diversité des profils de patients partenaires

(proche, aidant...).
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Ce questionnement nous a permis de repréciser la notion
de bénéfice individuel direct (C'est-a-dire de bénéfice pour
le patient qui se préte ala recherche...) et de bénéfice collectif
(pour la communauté scientifique, pour tous les patients a
venir...) et de mieux contextualiser notre recherche. Cela
nous a également permis de mieux présenter notre projet de
recherche aux agences de financement en insistant sur les
bénéfices escomptés pour les patients et & pouvoir proposer
une démarche réellement «centrée patient». Ainsi, améliorer
l'élimination des toxines urémiques sur une séance d'hémo-
dialyse est sans réel bénéfice clinique pour les patients qui vont
participer a l'étude pilote. En revanche, s'il s'avére que notre
stratégie d'élimination des toxines fonctionne, nous pourrons
entamer une étude clinique interventionnelle avec suivi pour
en démontrer le bénéfice clinique au long cours (avec de vrais
objectifs cliniques pour les patients: moins de complications,
moins de mortalité, etc.). Si nos hypothéses sur le role des
toxines urémiques pour les complications de la maladie rénale
sont correctes, nous pourrons espérer améliorer le pronostic
clinigue des patients en hémodialyse (ce qui constituera un
bénéfice direct pour les patients participant al'étude).

Nous avons en outre largement bénéficié du «réseau»
d'Aziz Aberkane qui nous a mis en relation avec le directeur
médical d'une société qui fabrique et distribue des machines
de dialyse a domuicile. Cette prise de contact a abouti sur la
mise a disposition (a titre gracieux) d'un générateur d'hé-
modialyse et d'un personnel dédié, ce qui a rendu possible
la réalisation des expériences précliniques sur le cochon.
Nous souhaitions a l'origine réaliser nos études précliniques
surlelapin, ce qui nécessitait, compte tenu du faible volurme
sanguinde cet animal, de limiter le volume extracorporel du
systéme de dialyse. M. Aberkane nous a conseillé une société
qui réalise a fagon des membranes de dialyse de taille réduite
constituées de quelques dizaines ou quelques centaines de
fibres creuses. La société nous a fourni des prototypes de
telles membranes de dialyse. Nous n'aurions jamais obtenu
ce contact précieux (méme s'il n'a pas finalement été utilisé
sur le présent projet) sans son entremise.

Notre patient partenaire nous a présenté le matériel d'hé-
modialyse a domicile et a mis a notre disposition les lignes
d'hémodialyse de lamachine afin que nous puissions vérifier
sielles étaient dotées de ports permettant de réaliser les pré-
lévements de sang artériel et veineux (étude de faisabilité). It
nous a aussi invités a son domicile afin d'observer lamise en
ceuvrede la machine lors d'une de ses séances quotidiennes
d'hémodialyse. Outre la démonstration du fonctionnement
du générateur et de son paramétrage, il nous a permis de
mieux évaluer la place nécessaire pour stocker les consom-
mables d’hémodialyse (un probléme loin d'étre trivial®),
le positionnement de la machine par rapport au sujet, etle
matériel nécessaire ala préparation de la séance.

Au cours des expériences sur le porc, il nous a fait bénéficier
de ses astuces (utilisation de pinces de Mohr pour ajuster la
pression veineuse, débullage soigneux des reins, ringage
extensif des lignes, introduction de l'ultrafiltration...) et s'est
révélé précieux pour le troubleshooting. Sans son expertise,
il ne nous aurait pas été possible de mener sereinement les
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séances expérimentales d’hémodialyse chez le porc. Du
point de vue des chercheurs non cliniciens, c'est une expé-
rience extrémement intéressante quinous permet de rester
proches du terrain et de ne pas perdre de vue les objectifs
thérapeutiques ultimes (diminuer les morbidités et améliorer
la survie des patients en hémodialyse). C'est aussi un autre
regard plus personnel surla maladie, le malade et, pour uti-
liser une image, cela «remet U'église au centre du village».
Cette collaboration fait écho & des questionnements plus
personnels surl'utilité de ce que nous faisons en recherche
et sur l'utilité sociétale de nos résultats les plus fondamen-
taux et de leur transposabilité i la clinique. L'implication
d'un patient a en outre &té trés appréciée par toute l'équipe
de recherche (étudiants, personnel technique, internes.. )
comme cela a été souligné a plusieurs reprises parl'ensemble
des collaborateurs.

La vision du médecin

En tant que médecin expérimenté ayant |'habitude de col-
- laborer sur des projets de soin, de formation et de recherche
en'soins avec les patients partenaires, lorsque la question
de développer et tester cette nouvelle stratégie de dialyse
€n commencant par une étude chez l'animal s'est posée,
l'idée d'associer le patient partenaire est apparue trés
naturellement. Je savais pourtant que les objectifs seraient
questionnés et c'est un risque que j'étais préte a assumer,
Du fait de son savoir expérientiel de la dialyse 4 domicile
sur plusieurs années, M. Aberkane sembilait la personne la
plus compétente pour échanger sur la faisabilité technique
de notre projet de recherche. Le résultat aétéau-dela denos
attentes: cette collaboration nous a permis non seulement de
mieux préciser les objectifs du projet, mais de cibler égale-
mentle modele le mieux adapté pour répondre a la question
derecherche, de mieux anticiper les difficultés possibles des
expériences; chaque étape du protocole était revue en équipe
avecle patient partenaire, les cliniciens, les chercheurs, avec
une définition du rdle de chacun pour le déroulement des
séances. J'ai eu le sentiment d'avoir encore plus muri dans
madémarche derecherche en intégrant les questionnements
trés pragmatiques et réels du patient partenaire: 'écores-
ponsabilité (se centrer sur une démarche qui produirait te
moins de déchets possibles), la justice et l'équité (faire en
sorte que les procédés soient le moins complexes et cotiteux
bouren assurerleur faisabilite, leur diffusion et accessibilité
alamajorité des patients), améliorerla faisabilité en pratique
quotidienne en simplifiant le plus possible les process.

Les séances de dialyse sur notre modéle animal ont été unvrai
moment de travail intense en équipe, de solidarité, ott chacun
savait pourquoi il était 13, avec une participation active du
patient parter{aire danslaide a la gestion de la machine qu'il
connait trés bien et son aide précieuse en cas de difficultés
techniques. Ces moments ont été aussi un moment de partage
et d'échanges, permettant & notre étudiante en master 2 et
future étudiante en médecine ainsi qu'anos deux internes de
néphrologie d'expérimenter cette approche de la recherche
intégrant le patient partenaire, de profiter de ses compétences
techniques... Cette expérience a été source de motivation,

bermettant de donner du sens en se
centrant sur l'objectif de la recherche
qui doit rester le bénéfice concret pour
le patient. Cela a clairement changéma
vision de 1a recherche pour le futur, ou
la question de l'utilité pour le patient et
de ce qui est important pour le patient
aura une place beaucoup importante
quela seule envie d'avoir des données a
publier. De maniére plus personnelle, je
lai vécue comme une véritable aventure
humaine et une relation de confiance
renforcée a travers le partage de
moments informels au cours des repas
et des conversations pendant les pauses.
Afin de valoriser cette expérience,
nous souhaitons associer le patient
partenaire aux présentations et publi-
cations issues de ces expérimenta-
tions. Le succeés de cette expérience
tient énormément 3 la personnalité
et aux compétences de notre patient
partenaire qui, il fautle souligner, n'est
pas «un patient comme les autres».
Son expérience, tant professionnelle
que personnelle, de I'hémodialyse et
son fort investissement ont indénia-
blement constitué un atout pour la
réalisation du projet Cleartox. Nous
n'avons pas eu d'expérience négative
a rapporter étant donné quil y avait
déja une relation de confiance avec lui,
une information claire sur les finalités
du projet, une préparation avec un
réle défini de chacun, et les postures
adaptées permettant une communi-
cation saine sans relation hiérarchique.
Cette expérience nous a permis de
comprendre l'intérét de collaborer avec
les patients pour améliorer les objectifs
et l'impact des projets de recherche,
cela méme dans leurs étapes les plus
précoces (recherche exploratoire ou
recherche préclinique). Nous estimons
que Uimplication de patients parte-
naires en recherche est un véritable
partenariat gagnant/gagnant et nous
nesaurions qu'inviter d‘autres équipes
derecherche a l'expérimenter. Le véri-
table indicateur d'un partenariat réussi
reste le plaisir que chaque partie a eu
de travailler ensemble et d'apprendre
de chacun tout simplement. @
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Nous remercions l'entreprise

de matériel de dialyse Physidia,

en particulier Michel Thomas,
pourle prét de la machine de dialyse,
ainsi que Jean-Frangois Messens
pour son accompagnement et sa
participation aux séances de dialyse.
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en consultation d'ophtalmologie

Directeur référent, pole de chirurgie

Ghislaine GAUDILLERE
Cadre supérieure de pole de chirurgie

en consultation d'ophtalmologie

infirmiéres, aides-soignantes
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RETOUR D'EXPERIENCE

Edouard-Herriot
Ophtalmologie
Restructuration

Patient partenaire

Une démarche partenariale
a l'échelle d'un pavillon
Réorganisation de l'ophtalmologie E.-Herriot (HCL)

+ La consultation d’'ophtalmologie de U'hépital Edouard-Herriot est

l'une des plus importantes des Hospices civils de Lyon (HCL) -
60000 patients en moyenne par an - et le principal service d'urgence
ophtalmologique de la région Rhone-Alpes. Ses équipes médicales,
paramédicales et administratives assurent, sans discontinuité, la
prise en charge de l'ensemble des pathologies ophtalmologiques chez
l'adulte et 'enfant, autonomes, dépendants ou vivant avec un handicap.
Pour offrir un parcours de soins plus cohérent, repensé et amélioré, son
batiment historique, le pavillon C, fait 'objet d'une rénovation et d'une
modernisation complétes. Des patients partenaires ayant un vécu dans
différentes activités de la consultation et des patients en situation de
handicap ont été intégrés dans cette démarche de restructuration.

a rénovation du pavillon d‘ophtalmologie repré-

sente une opportunité d'amélioration significative

des conditions d'accueil et des parcours de soins.

L'ensemble des équipes et la direction ont tenu a
intégrer dans cette démarche de restructuration des patients
partenaires ayant un vécu dans différentes activités de la
consultation et des patients en situation de handicap, renforcant
ainsilengagement des HCL et celui du groupement hospitalier
Centre pour améliorer l'accessibilité aux patients vivant avec
unhandicap, et ce dans le respect de la charte Romain Jacob.
Concrétement, les patients partenaires et les profession-
nels se sont d’abord rencontrés pour échanger librement
et identifier les attentes de chacun. Ensuite, des groupes de
travail ont permis d'initier des axes d’amélioration de prise
en charge, dans une démarche d’élaboration progressive et
de décisions partagées. Ont été abordées les thématiques de
l'accueil, de la préparation de la veniue en consultation, de
la signalétique du service et de l'organisation du parcours
du patient au sein des différentes activités d'ophtalmologie.
Pour ce projet d‘envergure, prés de 22 millions d'euros seront
engagés. Les travaux, qui ont débuté en février 2022, seront
achevés en juin 2024.

Emmanuelle DIOT
Cadre de santé

Arnaud PAYSANT

Rosine PLU
Infirrmiére technigue

Avec ['équipe paramédicale:

et orthoptiste pédiatrique
Frédéric DEBAECKE
Camille GUSTIN

Daniéle LACROIX
Patients partenaires

Hospices civils de Lyon

Le patient partenaire,
acteur du projet

Pour Frédéric Debaecke, patient par-
tenaire, «les groupes de travail ont
permisla rencontre des patients et des
soignants. Chacun a écouté les besoins
etles contraintes de l'autre pour mieux
les comprendre et ainsi mieux penser
un parcours de soins. Le travail de pro-
positions, en fonction de nos parcours,
a permis aux personnes attitrées une
bonne évolution d’'organisation qui
sera une valeur ajoutée pour chaque
partie. Il faut donc que notre groupe soit
un exemple de construction commune
d'un projet (ici une rénovation) et qu'il
continue suruntravail de collaboration
qui perdure».

Pour Danielle Lacroix, patiente par-
tenaire, «l'apport essentiel de nos
rencontres a été la possibilité d'un dia-
logue totalement libre, en dehors des
contraintes gu'impose inévitablement
la relation entre les membres du corps
médical et le patient. Ecouterle “soigné”
avec empathie a été rendu possiblelors
de chacune de nos rencontres, analyser
son vécu dans les locaux hospitaliers,
prendre en compte son ressenti, lié aux
conditions matérielles de son accueil.
Par ailleurs, la possibilité pour le patient
de devenirune force de propositiontrés
concrete me semble un élément parti-
culierement positif. Je suis convain-
cue que sous une forme ou une autre,
c'est ce dialogue et ces échanges qui
doivent perdurer de maniére réguliére,
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en particulier pour valider, étape par étape, l'organisation
quotidienne du nouveau service d'ophtalmologie»,
Travailler ensemble a permis aux professionnels de santé
de «s'ouvrir» a une autre fagon de travailler et de dévelop-
per une approche différente avec les patients. En effet, leur
«regard soignant» n'est pas toujours adapté a une prise en
charge spécifique. Une infirmiére s'exprime ainsi: «Celama
confortée dans ma vision du soin: les patients doivent étre
acteurs dans les projets, car nous avons tendance a pensera
leur place ce qui pourrait leur &tre bénéfique, alors que ce n'est
pasdutoutle cas.» Au travers de leurs questionnements, les
Ppatients partenaires ont ainsi permis de remettre en question
certaines pratiques, ce qui est fondamental dansles métiers
de la santé. Sans compter Que leur implication a permis
aussi aux soignants d'étre entendus dans leurs contraintes
quotidiennes.

Une concrétisation du travail collaboratif

Au cours du développement du projeta émergé la thématique
d'amélioration de l'accueil des enfants et de l'accessibilité aux
soins des personnes vivant avec un handicap.

Camille Gustin, patiente partenaire, non voyante, a permis,
grace a son vécu, de nous guider vers des associations afin
de trouver, ensemble, des solutions adaptées aux patients
vivantavec un handicap. Ces réflexions communes se sont
concrétisées en formalisant un projet Fondation HCL, «Pas
a pas», pour «Parcours de l'accueil au soin, adapté et per-
sonnalisé au service des enfants», qui comprend un volet
Ppédiatrigue et un volet handicap. Ce projet a été validé a
hauteur de 45000 euros, sur le volet pédiatrique.

Nl contribuera a mettre en place un parcours de soin adapté
auxenfants et aux parents, avec une signalétique personnali-
sée a partir d'une fresque réalisée parlartiste Elodie Buisson
au deuxiéme trimestre 2024. ILLUSTRATION CI-CONTRE

Par ailleurs, le projet Pas a Dpas réalisé avec nos patients par-
tenaires a permis de faire émerger une solution innovante
facilitantl'accessibilité de 'offre de soins aux personnes mal
voyantes, a partir d'une application smartphone de guidage.

L'apport du projet Partenariat

Ce travail sera poursuivi en transver-
sal, dans le cadre du groupe de travail
«Handicap» du GHC.

Faire équipe avec nos patients, 4 partir
d'une construction collective du pro-
jet d'ophtalmologie du pavillon C, de
sa réalisation a son évaluation, aura
permis de valoriser les expériences et
les expertises de chacun afin de faire
de ces spécificités des leviers d'actions
au service de transformations et d'in-
novations, dans une prise de décision
partagée. @

et expérience patient en santé (Peps)
RECONNAISSANCE, VALORISATION ET ATTRACTIVITE

Patient partenaire f‘\

Se sentir

recennu comme
patient référent

Professionnels

Favoriser la qualité

. Co-EvoL UER de vie au travail
= g {QvT)

Etre écouté R
sans jugement avec =
une prise de conscience Management appréciatif Adopter
des professionnels incluant les patients une nouvelle
. démarche réflexive
Etre un acteur Le®
concret
R CO-IMAGINER Etre accompagné
L

"t co-CONSTRURE

Développer
une ouverture d'esprit

dans le changement
avec les patients partenaires
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PERSPECTIVE

| MOTS CLES |
DGOS

Patient partenaire
Cursus médical
Formation

Formation initiale des médecins

Vers une participation effective
des patients a l'échelle nationale

La Direction générale de l'offre de soins (DGOS) et la Direction générale
de l'enseignement supérieur et de linsertion professionnelle (DGESIP)
ont dévoilé le 23 janvier dernier un rapport sur la participation effective
des patients a la formation des futurs médecins. Il présente les contours
d'un cadre national jusqu'alors inexistant dans ce domaine et officialise
ce concept comme une innovation pédagogique a intégrer dans les textes
réglementaires encadrant les cursus médicaux.

e systéme de santé a été soumis ces derniéres
décennies a d'importantes transformations, susci-
tant des interrogations sur le réle du patient dans ce
nouvel environnement. Passant d'un simple béné-
ficiaire de soins a un acteur engagé dans la préservation et
l'amélioration de sa santé, le patient, ses représentants et plus
largement les citoyens jouent un role de plus en plus crucial.
Malgré l'amorce de ce changement de paradigme, des obs-
tacles peuvent persister chez les professionnels de santé
quant al'intégration des patients dans la démarche de soins,
notamment en lien avec des carences dans leur formation
initiale. Pour remédier a cette situation, la participation des
patients a la formation initiale des médecins a été inscrite
dans la loi depuis 2019 W, Toutefois, 'absence d'un cadre
national d'application entrave le développement de cette

participation.
Philippe'MOR’!..AT
Conseiller médical Démarche
Alexandra FOURCADE

Cheffe du bureau Dans ce contexte, la DGOS, en collaboration avec le ministére

des usagers de ['offre de soi - :
g A V'Enseignement supérieur et dela Recherche, a entrepris
Bérenger THOMAS . . . - s .
Interne de santé publique en 2023 un projet visant a faciliter le déploiement de la parti-

au sein du bureau s . e aee . .
usagers de [offre de soins ~ Clpation des patients dansla formation initiale des médecins

Eva WRONSKI al'échelle nationale.
_ Chargeede mission  Jn comité de pilotage, réunissant les différentes parties pre-
Participation des patients & la o 7 . ;
formation initiale des médecins nantes, a été constitué pour mener abien ce travail. Une revue
Direction générale de la littérature a permis de contextualiser le déploiement
de Uoffre de soins (DGOS) de la participation des patients dans la formation initiale

des médecins en France et de le comparer a des exemples

.........................................

étrangers. Des enquétes courtes,
menées en collaboration avec divers
partenaires, ont permis d'établir un
premier état des lieux, approfondi par
desrencontres et des entretiens avec de
nombreux acteurs du domaine.

Etat des lieux

L'état des lieux révéle une mise en
ceuvre hétérogéne de la participation
des patients dans la formation des
médecins en France. Malgré desbéné-
fices de plus en plus documentés, de
nombreux obstacles persistent:

@ l'effet bénéfique de la participation
des patients a la formation est une
valeur probante dont il faut démontrer
lefficacité;

® le développement reste trés hétéro-
géne, au niveau national, méme sides
initiatives exemplaires existent;

@ la mise en ceuvre de la démarche
implique d'imposer un cadre national
pour harmoniser les pratiques d'une
université a l'autre, harmoniser les
critéres de recrutement, de formation,
les modalités de rémunération etd'in-
demnisation, ainsi que le dispositif
d’'accompagnement de ces patients;

@ il est nécessaire de poursuivre l'im-
plication des unités de formation et
de recherche (UFR) et de renforcer
l'implication des agences régionales
de santé (ARS).

La participation des patients a la for-
mation, basée sur un partenariat entre
les patients et les professionnels de
santé, requiert une acculturation et
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l'utilisation de cadres conceptuels spécifiques, ainsi qu'une
reconnaissance officielle en tant que modalité pédagogique
dans les études médicales.

Pour faciliter le déploiement de cette participation a grande
échelle, l'identification et 'accompagnement des patients
partenaires nécessitent encore un cadre clairement défini.
Enoutre, lareconnaissance etle développement dela parti-
cipation des patients exigent des actions a plusieurs niveaux,
tant au niveau individuel (cadre d’'emploi, rémunération)
qu'au niveau collectif (structuration).

Face a ces constats, le rapport propose 23 recommanda-
tions visant a faciliter le déploiement de la participation des
patients dans la formation initiale des médecins.

Déploiement de la démarche
du patient partenaire

Lesresponsables ministériels, les représentants des doyens,
des enseignants en médecine, des patients partenaires et
des usagers du systéme de santé se sont réunis le 23 jan-

-, vier 2024 lors d'un colloque organisé au ministére de la

Santé pour discuter de la généralisation de la participation
des patients a la formation initiale des études de santé.
L'événement avait pour objectif de présenter les résultats
des travaux menés en 2023 sur ce sujet par la DGOS et la
DGESIP, lesquels ont été concrétisés dans un rapport rendu
public a cette occasion.

Les intervenants ont souligné la nécessité d'une mise en
ceuvre par voie réglementaire, en intégrantla participation
des «patients partenaires dans la formation» dans les arré-
tés fixant les référentiels de formation en médecine. Cela
implique notamment U'inclusion de la participation des
«patients partenaires dans la formation» dans les arrétés
définissant les référentiels de formation pour les premier,
deuxiéme et troisiéme cycles des études médicales.

Eric Bellissant, doyen honoraire de la faculté de médecine
de Rennes, ou un département spécifique a été établi en
2023 pour mettre en ceuvre la participation des patients ala
formation, souligne t'importance d'intégrer cette démarche
désle premier cycle. ENCADRE

Les auteurs du rapport recommandent d'identifier les patients
partenaires en fonction de leur niveau d'engagement et des
objectifs visés. Leurs missions devraient étre définies en
collaboration avec le reste de l'équipe pédagogique, et leur
participation encadrée par une charte éthique et déonto-
logique. Il est préconisé de diversifier le recrutement des
patients partenaires, qu'ils soient membres d'une associa-
tion ou non, et qu'ils possédent une formation adaptée au
projet pédagogique. Une formation diplédmante pourrait
étre envisagée en fonction de l'engagement requis, avecun
accompadnement spécifique et une formation continue.
Philippe Morlat, conseiller médical ala DGOS, souligne ainsi
la variété des rdles que peuvent jouer les patients partenaires,
allant du simple témoin a celui d’animateur ou concepteur
d'enseignement, voire a un role de responsable de gestion
pédagogique.

Gérard Raymond, président de France Assos Sant€, insiste
guant a lui sur la nécessité d'assurer la transparence et
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l'indépendance des patients parte-
naires, notamment vis-a-vis de l'in-
dustrie pharmaceutique.

En ce qui concerne le cadre d'emploi
et la rémunération, plusieurs options
sont d'ores et déja possibles, allant du
bénévolat a des statuts d'enseignant
vacataire ou d'agent temporaire vaca-
taire, en passant par des conventions
avec des associations ou du mécénat de
compétences. Un travail prospectif sur
le sujet est prévu courant 2024.

Loin® 2019-774 du 24 juillet

'ENCADRE
Le patient partenaire

dans la formation médicale
Le point de vue d'Eric Bellissant
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2019 relative a 'organisation eta la
transformation du systéme de santé.

Doyen honoraire de la faculté de médecine de Rennes

La premiére condition essentielle réside dans la nécessité d'une volonté
politique conjuguée a un enseignant leader. Ces deux éléments

sont indispensables pour amorcer le processus.

Le deuxiéme élément crucial est le soutien du conseil d'administration de

la faculté, car cela représente un engagement institutionnel fondamental.

It est tout aussi impératif de bénéficier du soutien tant de la communauté
enseignante que de la communauté étudiante.

Un troisiéme élément a prendre en considération est le temps nécessaire
pour mener a bien ce projet, qui doit &tre élaboré en co-construction.

La collaboration avec les patients partenaires est incontournable, et il est
inconcevable de mettre en ceuvre cette démarche de maniére isolée.

Le temps devient ainsi un facteur essentiel pour favoriser les discussions,
s'approprier le projet et permettre une mise en ceuvre naturelle.

Enfin, le dernier élément crucial concerne la reconnaissance et la

structuration du projet a travers la création d'un département universitaire

dédié. L'obtention de cette reconnaissance facilite l‘obtention de
financements dédiés, simplifiant ainsi cette étape.
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Les auteurs du rapport
recommandent d'identifier
les patients partenaires

en fonction de leur niveau
d'engagement et

des objectifs visés.

Eric Bellissant souligne encore la
nécessité de créer des structures
dédiées au sein des UFR, associant
professionnels de santé enseignants
et patients partenaires, pour assurer la
N direction de cette démarche.
Les auteurs du rapport recommandent
de soutenir financiérement ces initia-
tives, en incitant notammentles ARS a
participer au financement des forma-

tions par les universités.
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Luc Mouthon, président de la Coordination nationale des
colléges d'enseignants en médecine (CNCEM), se montre
optimiste quant a la généralisation de cette démarche, mais
il souligne la nécessité d 'un temps d'adaptation.

Enfin, dans les villes ou cette modalité d’'enseignement a
été initiée, les étudiants témoignent de l'impact positif de
linclusion des patients dans leur formation, notamment en
termes de développement des compétences relationnelles.
Des initiatives telles que des séances d'apprentissage de la
sémiologie, des journées thématiques et des séminaires
sur la relation médecin/patient sont particuliérement
appréciées.

Perspectives

Envue de poursuivre ce travail, un comité de suivi a été mis
en place, dans la continuité du comité de pilotage. Ce comité
assurera le suivi des recommandations a travers plusieurs
actions, incluant la mise a jour de 1'état des lieux selon les
évolutions constatées dans les différentes facultés, l'ac-
compagnement des facultés nécessitant un appui dans le
déploiement et la mise en pratique des recommandations,
le suivi des modifications des textes réglementaires pour
affirmer 'approche partenariale avec les patients dans la
formation, la poursuite du travail sur le cadre d’emploi et
la rémunération, ainsi que 'extension de la démarche ala
formation d’autres professionnels de santé. @
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Lettre ouverte

Patient partenaire
Professionnel partenaire
Partenariat en santé
Usager

= »y
Partenariat en santé:

il faut étre tous patients!
Lettre ouverte de professionnels partenaires

Avez-vous remarqué a quel point le partenariat avec les patients semble étre
souvent proposé comme étant la solution a beaucoup de défis du systéme de
santé d'aujourd’hui? Que ce soit l'augmentation du pouvoir d'agir et l'encapa-
citation des acteurs, le sens (re)trouvé dans les pratiques des professionnels,
l'efficience des solutions et des accompagnements dans le parcours des patients, le
développement des approches de démocratie en santé qu'il permet..., le «faire avec»
les usagers et, de fagon plus générale, avec les personnes concernées par un défi
en santé sont de plus en plus plébiscités. Et pourtant, les professionnelles de santé
signataires de cette lettre, des archi-convaincues et des praticiennes quotidiennes
de la démarche du partenariat en santé, partagent de facon moins angélique sur
leurs défis en tant que professionnelles partenaires.

«C’est pas compliqué, vous n‘avez qua leur dire de changer»*

Faire du partenariat avec des usagers, c'est jongler entre plusieurs temporalités: celle de
Vinstitution, celle des professionnels de santé et celle des usagers partenaires. En effet,
«la valeur de leurs jours (aux résidents de 'Ehpad, NDLR] n'est pas la méme que la valeur
des jours des professionnels de santé de l'établissement**», et c'est bien cette réalité qui
met en tension les partenaires: cormment faire comprendre aux usagers que sile projet va
trop vite, on prend le risque de ne pas embarquer le reste de l'équipe de professionnels, et
de mettre ainsi en péril le projet tout entier? Comment faire comprendre que ne pas agir
immédiatement n'est ni un manque d’intérét ni un manque d'engagement? Comment
ne pas les décevoir?

«[...] On esten train de se transformer, mais il faut aussi s'asseoir sur certaines choses si on
veut embarquer 'équipe entiere»: les professionnels partenaires se retrouvent parfois a
devoir temporiser entre les usagers partenaires et les professionnels de santé, voire l'ins-
titution, afin de continuer a avancer en embarquant d'un bord l'ensemble des acteurs tout
en s'efforcant de ne pas décourager l'engagement de l'autre. « Le nombre de fois ot je lui ai

dit: “Laisse-lui du temps, I'équipe n'est pas préte, donne-lui du temps. »
* Propos de résidents d'un Ehpad
au sujet des professionnels de santé
de leur établissement.
Toutes les citations en italique
sont issues des professionnelles- : ; ; : . .

- . rtenariat avec des usagers, c'est aussi ac

partenaires coauteures, rapportés Faire du pa > . . g S ieE . Cepte.r de fonctionner et de travailler
de leur pratique. autrement: n'étant ni (vos) patients, ni collegues, ni professionnels de la santé, ces nouveaux

acteurs demandent d'essayer, d'ajuster voire d'adapter l'environnement et les pratiques.

Des enjeux personnels de patients partenaires
qui dépassent parfois les enjeux professionnels des professionnels
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Avecla volonté de créer les conditions et 'environnement capacitant pour l'intégration et
la valorisation de l'engagement du patient partenaire, le professionnel partenaire (qui lui
estintégré al'institution) se retrouve parfois a prendre des initiatives, voire a transgresser
les procédures de sa propre institution afin de créer de nouveaux chemins: trouver une
solution pour obtenir un «zéro cott» pour le patient partenaire (remboursement des frais
de déplacement, place de parking, repas du midi...), trouver une solution pour le rémunérer
ators qu'il n'est pas professionnel de santé, etc.

Et parfois, ce sont de nouveaux affects qui naissent de cette relation: faire une place a cet
acteur «a part», avec qui on partage cet engagement (parfois militant), des valeurs communes,
avec qui parfois on développe unlien d'amitié... «On est sur des rencontres humaines, avec
souvent des personnes bénévoles qui donnent de leur temps. On les regoit avec le cceur, on
veut leur laisser plus de place, on les valorise [...] Tout cet émotionnel complique.»

I1 peut arriver que le professionnel partenaire soit dans une position trés inconfortable.
Lorsqu'un patient, par son implication dans le projet, trouve une forme de rétablissement,
doit-on lui faire un retour réaliste sur une de ses interventions, ratée, qui vient a l'encontre
de ce qu'il ressent, lui nommer 'échec par éthique du feedback (qui peut étre négatif)?
«J'étais taxée par le patient partenaire de mettre en péril son rétablissement, de le ramener
sur quelque chose de négatif, alors que je disais simplement ce qu'il s'était passé.»

Par ce simple exemple, il est aisé de voir que le partenariat en santé va soulever des enjeux
inhabituels pour le professionnel partenaire, parfois complexifiés par les affects que ces
relations engendrent et qui peuvent le mettre en tension dans toutes ses relations au-dela
méme du bindme partenarial. Pour ces enjeux émotionnels si forts dans le partenariat, la
possibilité d'un tiers peut étre salvatrice: pair professionnel partenaire, collégue al'écoute,
professionnel du partenariat neutre (accompagnant/méthodologiste dans des structures
du type structure régionale d'appui, Ireps, France Assos Santé, pdle ETP...). « Quand c'est
dans le dur, heureusement que j ai des personnes autour de moi pour échanger, nommer
les choses, relativiser et redonner du sens & mon engagement. »

«C’est une révolution contre-culturelle.
C’est ca qui est dur, mais c’est ¢a aussi qui est stimulant»

Faire du partenariat avec des usagers, c'est aussi participer a un changement structurel,
fonctionnel, organisationnet et culturel. Se sentir «extraterrestre», étre la seule personne
d'une équipe a y croire, a y voir un intérét, cela peut donner un sentiment permanent
d'étre décalé avec ses pairs.

Ce décalage permet sans doute d'accepter plus aisément de jouer un réle de fusible proté-
geant le reste du circuit contre des surintensités éventuelles ou prévisibles.

Fusible avec l'institution, car les professionnels partenaires restent tenus de rendre des
comptes sur leurs missions a partir de critéres objectifs, alors que l'intégration des pratiques
du partenariat avec des usagers va requérir de nouvelles habitudes de travail:

® se rencontrer et s'accorder sur le fonctionnement et le cadre partenarial;

» comprendre pour chaque partie prenante les enjeux du sujet;

® cormposer avec les envies, les besoins et les capabilités de chacun avant de problémati-
ser ensemble;

# accepter la temporalité de chacun et l'intégrer dans le projet.

Ce qui revient a changer les pratiques usuelles de l'institution: prendre plus de temps
de prime abord, travailler autrement avec des pratiques non conventionnelles, voire (re)
questionner parfois les objectifs initiaux. «Dans le partenariat, on tente, on essaye et on
voit, On ose faire des choses de fagon plus informelle, on prend plus de risques.»

Mais également fusible avec les collégues professionnets, qui peuvent ne pas comprendre
l'engagement du professionnel partenaire vers cette pratique qui leur semble compli-
quée, chronophage. Cette dichotomie est complexe et peut mettre en tension les relations
quotidiennes au travail: «Je me suis retrouvée dans une dualité d affects: ceux pour les
professionnels avec qui je travaille et ceux pour le patient partenaire. Et je ne pouvais pas
faire plaisir aux deux !»; «Les professionnels me disent: “Vous écoutez eux et pas nous”. »
C'est faire face parfois, a l'intérieur méme de linstitution, & un mésusage du terme «parte-
nariat » par des collegues professionnels, qui utilisent le terme pour «afficher un partenariat
dans leurs projets, mais sans en prendre réellement le temps ni les moyens».
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«Donner des ailes, et devoir ensuite les couper»

Faire du partenariat avec des usagers implique que le professionnel partenaire sache valo-
riser et mobiliser des savoirs et des compétences chez un usager, afin qu'il se sente légitime
et partenaire a part entiére dansle projet. C'est installer consciemment et éthiquement un
contre-pouvoir, lui donner l'espace et le pouvoir d'agir; c'est vouloir délibérément partager
le leadership dans le fonctionnement du projet. «Cet usager incarnait parfaitement le
contre-pouvoir, je ne trouvais pas d autres partenaires comme lui. C'est quelqu’un a qui je
peux tout dire, il mautorise une liberté de parole que je n‘aurais pas avec d autres.»
Maisle pendant a cela, c'est la bascule que cela peut engendrer: une sortie du partenariat
parunleadership usagers: «Ils prennent tellement leur role au sérieux qu’ils dépassent leur
fonction»; «Ilest persuadé d’'étre dans le vrai, d'étre le sauveur des usagers.» Et c'est ainsi
qu'une envie folle d‘arréter un partenariat peut arriver parfois pour retrouver des anciennes
habitudes de travail qui paraissent plus faciles et confortables.

Cejuste équilibre entre tous est une ligne de créte constante a (re)questionner régulierement
avec, comme garde-fou, le réle de chacun des partenaires: « Des fois j'me dis, ce coup-ci, je
les invite pas! Mais non, je ne peux pas faire cela! Car la, certes, c'est complexe, mais malgré
tout, les deux parties se parlent [professionnels et usagers, NDLR] et ca vit | Alors quavant
ils ne se parlaient pas!»

«J'ai parfois flirté avec mes propres limites»

Faire du partenariat avec des usagers, c'est aussi comprendre que «si tu ne fais pas l'effort
de t'adapter, tu ne peux pas faire de partenariat». Il parait donc important de penser un
cadre sécurisant mais aussi suffisamment flexible afin d’étre capable de s'adapter aux
spécificités des usagers partenaires. « Quand je sens chez mon partenaire sa vulnérabilité,
et qu'elle impacte le moment qu'on est en train de partager, je madapte particulieérement
pour rendre les choses possibles; je nivelle, jajuste. On est tellement adaptable qu'on est
capable d absorber a peu prés tout. »

Cependant, c'est aussi parfois prendre le risque, par souci de s'adapter a l'autre, de s'écarter
des objectifs et du cadre plus général du projet, voire de s'oublier en tant que partenaire.
«Dadaptation en adaptation du dispositif, cela ne devient plus tenable!»; «Elle [la patiente
partenaire, NDLR] ne pouvait plus intervenir, et elle m'a mise dans la situation ot je me
retrouve a prendre une décision pour elle... La, on n'est pas dans le partenariat!»

«Plus tu accompagnes le patient a devenir patient partenaire, plus le role taméne a froler
les bords du cadre, tu n'es plus qu'en tant que professionnel partenaire, mais également en
tant quaccompagnant de l'usager partenaire. »

Ces partages aménent a comprendre qu'il serait vain d'aborder le partenariat en santé sous
un angle de pur gestionnaire de projet. Faire du partenariat, c'est accepter de prendre le
temps de comprendre le sens de l'engagement des acteurs dans le projet, de questionner
régulierementle role de chacun pour maximiser les chances d'étre dans la complémenta-
rité, d’accepter la conflictualité constructive des partenaires, de construire ensemble un
cadre de pratique rassurant et adaptable respectant les limites des deux partenaires, de
s'autoriser a mobiliser des tiers pour veiller au juste équilibre du partenariat dans le projet,
d'accepter que les affects nourrissent la relation partenariale et le projet.

Le partenariat en santé reste une pratique engagée et exigeante quibouleverse les habitudes
des professionnels et des organisations. C'est accepter de sortir d'un modéle idéal pour
étre dans une réalité plus rugueuse mais aussi ptus riche.

Pratiquer sans pour autantidéaliser ces nouvelles approches, savoir nommer et expliciter
les enjeux que cela souléve etles partager pour les travailler, c'est offrir la possibilité d une
connaissance ptus fine du cadre de pratique, et ainsi permettre son essaimage au plus
grand nombre.

Finalement, ne devrions-nous pas utiliser l'expression «partenariat en santé» plutét que
«partenariat patient», afin de mettre 'emphase sur la relation, 'éthique et les conditions
partenariales entre tous les acteurs que cela impose?

Nous vous proposons d'avoir collectivement cette vigilance (dans les relectures futures de
ce dossier par exemple) de considérer que dans toutes les expériences de partenariat en
santé, il est nécessaire qu'il y ait patient partenaire et professionnel partenaire.

«Faut étre un professionnel partenaire pour qu'il y ait des patients partenaires.» ®
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