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ODbjectifs

- Développement du partenariat de soins et
de services au Canada

- Benefices concrets observes pour le .
systeme de santé et les parties prenantes
- Leviers identifiés pour structurer une

approche durable du partenariat

- Exemples Inspirants et transposables en
France
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Engagement des citoyens et des patients
dans la transformation des organisations
et du systeme de santé
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DES SYSTEMES DE SANTE

Une CRISE DU SIDA qui transforme la
conception de la MALADIE et la définition

2 du PATIENT
Les groupes d’entraide deviennent des associations militantes

INSTITUTIONALISATION DES SOINS — ORMALISATION

DES GROUPES
DANS LES PAYS OCCIDENTAUX D'ENTRAIDE

Crise du lien de confiance entre Medecin-Patient

Le patient est percu comme un « réformateur social »

« SHARED DECISION MAKING =
SELF MANAGEMENT

PATERNALISME «+ CONSUMERISM =

EDUCATION THERAPEUTIQUE
SAVOIRS EXPERIENTIELS

Adapte de « consitruction et reconnaissance des s5avoirs expérientiels des patients » E. Jowet, I Flora et O. Las Vergnas
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En valorisant, développant et mobilisant les savoirs des patients, le systeme de santé permet un
partenariat de soins et services producteur de valeur.

) SAVOI RUTDOGESTI ON
SAVOIRS INCARNES Savoirs concernant les signes physiques,

Savoirs sensoriels ancrés dans les émotifs, cognitifs et/ou comportementaux liés a
ressentis physiques, émotionnels et/ou sa condi t i aestiorduotidienne@tbow t o

cognitifs autant que dans les perceptions en temps de crise gqQque ce soit par
du corps et dispositifs medicaux et/ou par la conscience de

SOl.

SAVOIRS MEDICAUX SAVOIRS RELATIONNELS

Savoirs concernant les autres soignants

vers qui le patient se tourne au sein de sa

communauté pour accéder aux soins dont

Il a besoin, pour | 6aider to
gestion de sa condition que pour soutenir

la réalisation de ses objectifs de vie. Les

patients identifient les personnes et les

organisations a I'extérieur et a l'intérieur du

systeme de santé qui font partie de leur

SAVOI RS DE NAVI équipe de soins au sens large.

Savoirs portant sur les causes et les
mécanismes physiologiques de la maladie,
les symptomes, les options et les types de

traitements, les effets secondaires et les
avantages de ces traitements, les
interactions médicamenteuses, etc.

SAVOIRS CULTURELS

) / Savoirs concernant les normes, valeurs,

symboles, constructions de la réalité et visions
du monde qui influencent I'expérience de la
vie et de la maladie. Ces savoirs ne résident
pas seulement dans la connaissance des

©[ Q9ALISNI yOS 3 5 dzycgdes guljuiels mais dans la maniere dont ils
influencent les préferences, les besoins et les

relations de soins.
O ceppp.ca

Savoirs concernant les rouages et
logiques du systeme de santé
mobilisés de maniere procédurales et
relationnelles afin d'accéder a des
soins et services de qualité au moment
opportun.

Source : L'Esperance et Dumez, 2024 (a paraitre)
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PomeyMP, Flora LKarazivarK, Dumez V, Lebel P, Vanier MIgbargeBs, Clavel N, Jouet E (2015), «  Dumez V &espérancé (2024), Beyondexperientialknowledge:
Le «Montrealmodel » : enjeux du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la santé a classification of patierknowledge», Social Theory andealth
», Santé Publique 2015/HS (S1), p581DOI 10.3917/spub.150.0041 https://doi.org/10.1057/s41285024-002083

O ceppp.ca



Deéfinitions
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Une relation de co-construction et de collaborationentre t Q dza sesipfbdhEset les
Intervenantsde la santé et de medicosociaux(cliniciens,gestionnairesou autres) Cette
relation permet de maximiserles résultats de santé et de bien-etre en amenantt Q dza
et sesprochesa acquerir,a leur rythme, les habiletes necessairegour faire des choix
libres et éclairéset ainsigagnergraduellementen autonomie pour conjugueravecleur

condition Lavisionde partenariatreconnaitles savoirsexperientielsde t Q dzagki 8s$
considéréecommeun membrea part entieredet QS ljdeézoihdet de services

ACoconstruction

Mode de collaboration entre usagerset intervenants, fonde sur la
complementaritedesexpertiseset dessavoirsexpeérientielsde chacunet

sur le Ieadershilgpartagé,_en vue de réaliserune activité conjointe a
partir R Q dzyb

, prehensioncommune de la finalité visée et de la g .
démarchea employer. Wy ==

> ®

YOS

DCPP et CHOdeM (2016
Deschénes et al. (201
Photos sous licence Creative CommbresedCCC
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Construire ensemble un deéfi de synchronisation
Vision de lodexp@rience de |o0u

PROFESSIONNELS USAGERS
MODELE BIOMEDICAL MODELE EXPERIENTIEL

1. Désir de
* compréhension

REFERENT
SPECIFIQUE

REFE£REN
UNI VERS

onsoubeip np
uonebinAIg 2

aux soins
/
lIOARS ap

4. Adhésion

\ ¢

3. Désir
vital
3. Acceptation RAPPORT »

plan de soins € LOESI
a Emotions

Rationalité Logli gue doacco
Logi gue doi nter Logi que doa
Logique de guerison Rapport a la souffrance
Rapport a la douleur

Adapté de « Savoirs de patients, savoirs de soignants : la place du sujet supposé savoir en éducation thérapeutique », C. Tourette -Turgis , 2010
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a tous les niveaux du systeme de santé et de services sociaux
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Croyance, litteratie, education, organisation, culture, pratiques, société, normes, regulations, politic

« Le modele relationnel du partenariat patient : quels enjeux de santé publiGue , Santé publiquePomey MP, Flora L, Karazivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier MC, Jouet E., 20[14
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Co-CONSTRUIRE « AVEC » L'USAGER
a tous les niveaux du systeme de santé et de services sociaux

NIVEAUX DE
PARTICIPATION

FORMATION

SANT; PUBUQUEET

COMMUNAUT;

o ’ ’ 9%
N,
INFORMATION

Patient reoeit de
|[hformation sur la
formation

Documents
ddhformation sur la
recherche

CONSULTATION

Patient consultSsur
larSalisation de
formation

Participation L la
recherche via des
entrevues

Documents sur les
dSterminants
sociaux de lasant$

Consultation de la
population sur des
enjeux de santS
publique

P
v "
IMPLUCATION

Participe £ des

comitSsdansle

domaine de la
formation

Participation L. la
rflexion dansle
domaine de la
recherche

Participe t. des
comitSssur la
promotion de la
sant$

Co-construit desformations
et co-anime ces formations

Co-construction de projets
de recherche et co-
leadership de ces projetsde
recherche

Co-construction des
politiques favorablest la
santS, coleadership
ddnitiatives favorablest la
sant$

FACTEBURS INFLUENAANT LENGAGEMBNT PATIENT :

Groyance, littSratie, Sducation, organisation, culture, pratigues, soc3S normes, rggulations, politiques

( Le modsSle relationnel du partenariat patient : quels enjeux de santSpublique ?n , SantSpubligue Pomey MP, Hora L, Karazivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier MC Jouet E, 2014
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P. Michel et al./Revue d’Epidémiologie et de Santé Publique xxx (2019) Xxx—xxx

Engagement-patient

: : Dans une prise en charge Au niveau collectif : . -
Patient partenaire ndivTduelie P bent e sl Patient expert *

| Organisation des soins , . , .
mediateur santé -pair

Intervenant pair

I Intervention aupres Pair-accompagnateur
d’autres patients Personne accompagnatrice

‘ i s, Pair par forcément
un patient
9_
-9_

Recherche

V

De sa santé Accom.pagnement d-autres
| patients partenaires

Fig. 2. Description des termes de I'’engagement-patient.
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Bénéfices concrets observés pour le systeme
de santé et les parties prenantes



Le projet personnalisé
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Engagement des citoyens et des patients

dans la transformation des organisations
et du systeme de santé




e projet personnalisé

Objectifs
CoO2YAaUNHZANB | SO f Qdzall ISNJ SO aSa LINPOK
de vie de la personne

1

p)
Q)¢

Premiere étape

Anal yse deg6llesoi ns Préparation a la

|l mpl i cite et explhicrescontre avec
E— ﬂ de professionnels

Psychol ogl que

Physi qgue Etablir la liste des
Rencontre de la Socli al guestions
personne + proche au Spirituel Articuler ses objectifs
besoin e autour de son projet de vie

+ personne qui a dé¢ja
VEcu cette situation
(patient coach ou

proche coach = pairs CR< : H u M Université rpn
de Montreéal

accompagnateurs)



e projet personnalisé

Deuxiéme étape Retour sur les questions de la personne
Valorisation des savoirs expérientiels

Partage et compréhension commune du projet de vie ou des
objectifs que la personne veut atteindre

Partage des différentes alternatives et prise de décision libre et
éclairee

oSV
B) 2ane ain el 2P °

exp ris de la ma| die
%?"}EJE'L,U B] Jane
S1N3ILVd

Développement des compétences de la personne avec le

a2dz0ASY RS&8 LINRPTFSaarzyySta S
0 0 conjointement

Rencontre de la personne
+ proche au besoin
+ patient coach

Reconnaissance de la personne comme étant un acteur de sc

propre santé qui met en pratigue les decisions prises aussi en
dehors de la consultation

Avec les professionnels CR C H u M Université Vh
de la santé de Montréal



Exemple en France : le projet personnalisé

Pal

5Fya S oGaRNB RIS\ 2ty RSa LIkOGKNIE gASal RERCAN yIO
. W NBI @ky2yo ARFSYS / 22NRAYFGSdZNI RS LINR2SGa LXK
O2y (i NJ Olidzr f Aal GAzZ2Y
= T LILJZ NI a LJ2dzNJ Y
"Les pairs experts Les coordinateurs de Les jeunes
PP
- Valorisation de leur expertise au seinde - Permet de mieux répondre - Cl @2NRA &asS f SdzNJ LI2 «
f QS Ij dzA LIS aux besoins des jeunes détermination
- Reconnaissance par leurs pairs de leur - Bonifie la qualité de leur - Aide a étre plus autonome par rappol
savoirs expeérientiels travail et leur perception de a leurs parents
- Participe a leur développemepersonnel « bien» travailler - Renforce leur confiance en eux

C R C H u M Université R'H\
de Montréal
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Engagement des citoyens et des patients
dans la transformation des organisations
et du systeme de santé

C R ‘ H u M Université
de Montréal
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de partenariat cote usager: CADICEE
Al NBEtFOAZY RSQAYH SIKNBYYINKG 0SB YUINSTIEYAL S
TRAYSYal 2Yse ICEMC: la capacité a etablir une relation deonfiancebidirectionnelle

) . _ AAY £ QI O02YLI IYySYSYyld RS f QAYUG
de gagner e\utonomie

ORIGINAL RESEARCH PAPER WILEY

Assessing and promoting partnership between patients and A DY f Q I é é 2 Y I—\]I 3 y é Y é y lj FIQ é f Q A y lj f
o et veiny o o the CADICEE de prendre unédecisionéclairée en fonction de son projet de vie

Marie-Pascale Pomey>**® | Nathalie Clavel*® | Louise Normandin®’® | de Ses Valeurs

Claudio Del Grande®? | Djahanchah Philip Ghadiri® | Isabel Fernandez-McAuIey2 |

et sl ez ALY [ Q SROEL }X/‘ H %5 Nettinénfeg dé ka part de la famille ve
f QAVUSNSY Yyl SO0 RS f QAY(OSNID

15chool of Public Health, University of
Montreal, Montreal, QC, Canada AbStraCt

2Centre de recherche du Centre Hospitalier Context: Partnership between patients and health-care professionals (HCPs) is a con-
del, U té de Montréal, Montreal, QC

LTINS A C: La prlse en ‘compte duontextede vie de la famille et du

3Centre of Excellence on Partnership with Objective: To co-construct a tool for measuring the degree of partnership between

O2y USEUS RS UNY@IFAf RS I FI°
Canada Design: The CADICEE tool was developed in four steps: (1) generate key dimensions

4Ingram School of Nursing, McGill . - L
University, Montreal, QC, Canada of patient partnership in clinical care; (2) co-construct the tool; (3) assess face and

“Department of Management, HEC content validity from patients’ and HCPs' viewpoints; and (4) assess the usability of
Montréal, Montreal, QC, Canad

A\ V4 V4 A Vo
A4 nn L e / u
ontreal, Montreal, =&, -anada the tool and explore its measurement performance. - - B
6Department of Family Medicine, University . . . . . .
of Montreal, Montreal, QC, Canada Results: The CADICEE tool comprises 24 items under 7 dimensions: 1) relationship

’Faculté de Médecine, Université Nice of Confidence or trust between the patient and the HCPs; 2) patient Autonomy; 3)
Sophia Antipolis, Nice, France

; patient participation in Decisions related to care; 4) shared Information on patient " et . et 2 i 2
e | MEDIIIIISEINIIIZED AEY [P NB O 2 v Kxpektigedelayfathfie eRd® lat Q
COIIIpIélllentar'té des e pert'SeS




Fvaluation de la qualité de la relation de

partenariat coté intervenant. CADICHHEPRO

A C: la capacité a établir une relation denfiance

AAY £ QF OO0O2YLI IYSYSYU RS f QAYUSNIISY Il yi LJ2dzNJ LISNXY S
en Autonomie

ADY f QFOO2YLI IYSYSYU RS fQAYUSNISY Il yi LJ2dzNJ LISNX S
une Décisionéclairée en fonction de son projet de vie et de ses valeurs

ALY [ QSOKL WHSNISINIMAVSY 0Sa RS f LI NI RS f QAYyUSNUS)
famille En cours de

A C La prise en compte duoniextede vie et de travail de la famille par -
QAY USNISY ! yi construction

AEY f I YIyE®SHE&FF GA2Y RQ

AEY [ I NI O2 VY ¥xpekidedeHafamBle eRde la toplémentarité des
expertises

A P: Partenariatavec le usager, ses proches et ses collégues

A P: Préparationde la consultation ou Planification de la consultation
A R: Respecdu usager et de mes limites

A O: Orientation usager
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Centre d’excellence sur le partenariat
avec les patients et le public

Engagement des citoyens et des patients
dans la transformation des organisations
et du systeme de santé

C R C H u M Université R'H\
de Montréal
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A U | 0 u regdtientudeveloppe sa pratique et ses compeétences en vivant avec la maladie et en cherchant souvel
parlui-méme |l 01 nf or mat i on peurle $oetenir, oue a vaEns ke supp®It dEommunauteés ou par ses
Interactions avec le systeme de sante

Dumez, V., LOEsp®rance, A. Beyond eXperi ent owl edge: a
classification of patient knowledge. Soc Theory Health (2024).
https://doi.org/10.1057/s41285-024-00208-3



Soutenir la pratique de toutes et tous

9

s Développement de leurs compétences )
s Organiser les soins et services pour faclliter leur pratique
0
0]

Fournir les outils necessaires a leur pratigue ,
Actes réserves s Developpement de ses

competences

s QOrganiser les soins et services
pour faclliter sa pratique

s Fournir les outils nécessaires a s
pratique

s Activités propres au patient



https://www.cmq.org/fr/proteger-le-public/infocmq/patient-expert-partenaire
https://www.cmq.org/fr/proteger-le-public/infocmq/patient-expert-partenaire

Codeveloppement du PAP: exemple fictif sur les chlrurgles
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Enrichissement & N

Défrichage Dimensions Recrut emen recherche de >y
CONSEeNsUs ,

- - O I O I I O e I I S e e e e e

v/ K2AE RS f{.®eguimeédt R S: 6 rencontres du » Ajouts /

Equipe _ . o
1 travall de 3 parents groupe de travall modifications /
orthopedique L . .
< dintr +» ldentification des partenaires et avec les parents commentaires
pediatrique travaux existants de 3 jeunes et jeunes » Biais et
|dentification des sur les parcours patients partenaires représentativite
associations et patients partenaires » Cartographie du » Avec les
organisations A Identific_ation d,es parcours de yie assoc_iatiqns et
: dimensions clés et avec le handicap organisations
partenaires L . .
o variations » Coconstruction partenaires
dentification de » Identification de desbesoins . Autres
parents et jeunes { ekpertisejeunes RQI LILINBsy U A ?)grl[-eﬂgires
experts et parents pour les parents _ o
recherchée et les jeunes en identifies
pré per et post ot FYySt RQ
chirurgie (deux rencontres)

*Jackson, M., Clovin, T., Montiel, C., Bogdanova, E., Coté, C., Descoteaux, A., Wong, C., Dumez, V., Pomey,
M.-P. (2023). Adopting a learning pathway approach to patient partnership in telehealth: A proof of concept.
PEC Innovation, (3). https://doi.org/10.1016/].pecinn.2023.100223



https://doi.org/10.1016/j.pecinn.2023.100223

Vers le PAP personnalisé

GRITF Préparation vers la greffe Hospitalisation post greffe et Vivre avec la greffe
retour a la maison

R
| S S

VA |

ol 1+

d.

Parents et
Patient accompagnateur/ enfants/jeunes

Equipe clinigue
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Les applications du PAP
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Un extrait de PAP

en dermatologie

DECOUVERTE, AUTOEXAMEN OU
Y OBSERVATION D'UN CHANGEMENT

o RECONNAITRE UNE MANIFESTATION
POTENTIELLEMENT ANORMALE SUR SA PEAU

o DOCUMENTER UNE ANOMALIE

e Documenter l'évolution de 'anomalie par des photos tout au
long de son parcours

» Noter les sensations physiques associées a ['anomalie (ex:
démangeaisons)

e Noter les changements dans notre environnement ou dans
notre quotidien (ex: contact avec de nouveaux produits,
relation avec l'exposition au soleil ou au froid)

O ceppp.ca




