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" VOCABULAIRE

CHOIX D'UTILISER
LA NOTION DE PATIENT

PATIENT =
FAMILLES ET PROCHES AIDANTS



L'EXPERTISE DE LA VIE

AVEC LA MALADIE

LE PARTENARIAT

LA TRAHISON

LE MILITANTISME

L'’ANALYSE

LA PREVENTION

LA TRANSFORMATION
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" LA GENESE DU MODELE DE MONTREAL

= TOUT A COMMENCE EN 2010

= LA VISION PARTAGEE D'UN DOYEN D'UNE FACULTE DE
MEDECINE ET D’'UN PATIENT EXPERIMENTE

= LA CREATION D’UN BUREAU FACULTAIRE
DU PATIENT PARTENAIRE — UNE liere MONDIALE

= LE DEPLOIEMENT DANS LES COURS DE MEDECINE
ET SCIENCES SANTE AVEC UN FOCUS
COLLABORATION

= LE DEPLOIEMENT DANS LES ETABLISSEMENTS DE
SANTE AVEC UN FOCUS QUALITE PARTICULIER

» LE DEPLOIEMENT DANS LES RESEAUX RECHERCHE
AVEC UN FOCUS GOUVERNANCE PARTICULIER .
= O



DE MULTIPLE PROJETS PILOTES

DE PARTENARIAT AVEC LES PATIENTS

PARTENARIAT EN ENSEIGNEMENT

+ 14 PROGRAMMES

« TRANSFORMATION DES CURRICULUM
« FORMATION DES ETUDIANTS

« MENTORAT DES ETUDIANTS

CENTRE CO-
GEREE

EXPERTS CHERCHEURS
PATIENTS

PARTENARIAT DANS LES SOINS

+40 PROJETS DE PILOTE

« AMELIORATION DE LA QUALITE

* GOUVERNANCE EN SANTE

« DEFINITION POLIQUES PUBLIQUES

CENTRE
D’EXCELLENCE

PROFESSIONNELS  GESTIONNAIRES
DE LA SANTE DE LA SANTE

PARTENARIAT DANS LA RECHERCHE
+10 RESEAUX DE RECHERCHE

Z Zr= A * ORIENTATIONS EN RECHERCHE
DEDIEE A LA CO- S * GOUVERNANCE DES PROJETS
CONSTRUCTION ET A * RECHERCHE TRANSLATIONNELLE
L'INNOVATION
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LE PARTENARIAT PATIENT,
ON NE DEMARRE PAS A ZERO ! LOIN DE LA...

Une tendance historigque
gui se structure
des expertises qui s’integrent

Recherche
participative |

nologie
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*
V4

If-Management
Approche ce

ETP
sur le patient Transfe S ,
S . connaissances Decision partagee T




UNE QUESTION DE FONDS...
UNE DEMONSTRATION EN 4 POINTS

POURQUOI LES PATIENTS ET LEURS FAMILLES
SONT-IL DES PARTENAIRES INCONTOURNABLES
DANS LE MOUVEMENT
DE LA QUALITE EN SANTE ?

Included | P



" PAS SIMPLEMENT DES CLIENTS ...

LES PATIENTS ET LEURS FAMILLES NE SONT PAS
SEULEMENT DES CLIENTS MAIS AUSSI
UN MAILLON ESSENTIEL
DE “LA CHAINE DE PRODUCTION” EN SANTE

Included | P



DES PATIENTS TRES EXPERIMENTES
DES CONTEXTES DE SOINS INADAPTES

50% +

de la population des pays occidentaux est
touchée par au moins une maladie chronique



DES PATIENTS ACTEURS DE SOINS

‘ SOINS VERS LE PATIENT POUR LE PATIENT AVEC LE PATIENT

INTERVENANT INFORMER CONSULTER STIMULER CONSTRUIRE LEADERSHIP

| ENSEMBLE PARTAGE

PATIENT LIRE QUESTIONNER AGIR

} DEFENSE DE DROIT
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" PAS SIMPLEMENT DES SOIGNES...

LES PATIENTS ET LEURS FAMILLES
NE SE SONT PAS SEULEMENT
L’EXPRESSION D'UNE SOMME DE BESOINS
MAIS AUSSI
LES DETENTEURS D’UN SAVOIR TRES RICHE

Included | P



PEU DE TEMPS PASSE PAR LES PATIENTS
DANS LES ETABLISSEMENTS

5-10 heures

= Temps annuel moyen passé par un
patient et ses proches avec leurs
professionnels de la santé’

S
O Canada Research Craw “Engaging Patients in Healthcare by Angela Coulter Université Al
in Patient and Puklic Partnership ;.



UN PROCESSUS DE SOINS PRINCIPALEMENT
ASSUME PAR LES PATIENTS ET LEUR RESEAU

6000+ heures

= Temps annuel moyen passe par le
patient, ses proches et son réseau
a prendre soins d’eux-mémes*

S
O Canada Research Craw “Engaging Patients in Healthcare by Angela Coulter Université Al
in Patient and Puklic Partnership ;.



UNE EXPERTISE SPECIFIQUE
LA BASE DE LA REPRESENTATIVITE

PROFESSIONNE DARTAGE PATIENTS
LES EXPERTS 4 DE VALEURS »90 EXPERTS DE
DE LA | RECONNAISSANCE LA VIE AVEC LA
MALADIE COMPLEMENTARITE MALADIE

COMME FONDEMENT DU PARTENARIAT DE SOINS ET DE
TOUTE APPROCHE D’ENGAGEMENT PATIENT EN SANTE



DEUX APPPROCHES NECESSAIRES
MAIS UNE DISTINCTION ESSENTIELLE

CO-CONSTRUCTION REVENDICATION
PARTENARIAT REPRESENTATION

SAVOIR

LEGITIMITE

ACTION

OBJECTIF

STRATEGIE

EXPERIENTIEL

Lecture existentiel pratique
du systeme de santé

SAVOIRS ISSUS DE
L’EXPERIENCE AVEC LA
MALADIE

CO-DESIGN, CO-
CREATION

AMELIORER LES SOINS
ET LES SERVICES DE
SANTE

CONSTRUIRE DE
L'INTERIEUR

SOCIO-POLITIQUE

Lecture politique/social
du systeme de santé

REPRESENTATION vs
COLLECTIF

REVENDICATION, DEBAT

DEFENDRE LES DROITS
DES PATIENTS

INFLUENCER DE
L’EXTERIEUR



" PAS SIMPLEMENT DES UTILISATEURS ...

LES PATIENTS ET LEURS FAMILLES
NE SONT PAS SEULEMENT
DES UTILISATEURS / USAGERS
MAIS AUSSI DES ACTEURS EXPERIMENTES
DE NOS SYSTEMES DE SANTE

Included | P



DES PATIENTS PORTEURS D'UNE VUE
SYSTEMIQUE UNIQUE, INCONTOURNABLE

PARCOURS
DU PATIENT



DES AGENTS DE CHANGEMENT ET
D'INNOVATION INDISPENSABLES

PARTICIPATION
DANS LES SOINS

Patients

Partenaires
/ CLINIQUE
DANS LA Statistiques Perceptions Savoirs
GOUVERNANCE Données Opinions expérientiels
e Qualité

* organisation
» Politiques de santé

DANS LA
RECHERCHE
DANS
L'ENSEIGNEMENT
Inspiré de « At the Intersection of Health, Health Care and Policy «, Kristin L. Carman, Pam Dardess, Maureen Maurer, *r--:n-n-?‘:u‘::: E
:1";;::;?::';:5:"’;2"nmmp Shoshanna Sofaer, Karen Adams, Christine Bechtel and Jennifer Sweeny, Patient and family, Developing Interventions And Université r“-.

Policies Health Affairs, 32, no.2 (2013):223-231 o Mamincal



“ PATIENTS EXPERTS : Nomenclature
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Diapositive 20

13 idem module 101:comme je ne veux pas modifier I'animation, dans la partie co-chercheurs recherche, il faudrait remplacer CAPTEUR
D'EXPERIENCE pas CAPTEUR D'EXPERIENCE. Pour patient-coach, je me demandais s'il ne fallait pas mettre en italique car par convention terne
anglophone en italique tout comme design. Peut étre garder le commentaire pour réunion d'équipe.

Partie en vert: Tiere ligne a modifier selon les nouvelles conventions revoir aussi module 101 car pas mis dans les commentaires
Béatrice Débarges; 06-08-14



ET LE MOUVEMENT NE VA
QUE PRENDRE DE L'AMPLEUR ...

LES PATIENTS ET LEURS FAMILLES SONT DE PLUS EN
PLUS “CONNECTES” ET DEVELOPPENT DES CAPACITES
REFLEXIVES DE PLUS EN PLUS IMPORTANTES

Included | P



" UN AUTRE ELEPHANT DANS LA PIECE !

C’est juste un debut, la tendance
se transforme en changement
paradigmatique

ine

log, média-

Apple —J“" sociaux, & co
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BREF, IL EST TEMPS D'IMPLIQUER LES PATIENTS
AU BON NIVEAU ET DANS REGLES DE L’'ART

# ENGAGEMENT
Bl DANS LA QUALITE
' DE L'EXPERIENCE

- DE SOINS ET
w [ ]
3 Participation "\ -9 SERVICES :
5 — £ = EN AMONT
(2 - P
69 Consultation ® . EN CONTINU
&N : —
Q

DECISION PARTAGEE
CO-LEADERSHIP
Confrontation CO-CONSTRUCTION

Boivin, Dumez, Gauvin, Lebel, 2015 ?
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LES PISTES D'’AMELIORATION PRIVILEGIES A

PAR LES PATIENTS PARTENAIRES (26 équipes)

ﬂ ACCOMPAGNEMENT
PAR LES PAIRS

EVOLUTION VERS UN j PATIENTS RESSOURCES, Sl e abiltaton s
PARTENARIAT DE SOINS ' e
Du paternalisme ’ \’ ® Autonomisation du

au partenaria* \Qy\/‘ patient dans ses choix

PLANS DE SOINS o8 %%
CO-CONSTRUITS Y OUTIL T DE

P”S SAV DES

stences

FLUDITE .

>
~ PATIEl TRANSITIONS . .
PQECEC‘QUS pr)]et de vie du patiznt (Prise de déc ACCEU”— ET
ANNONCE < D'APPRP-NTISSAG .. 'DENTIFICATION  INTEGRATION DES
DU DIAGNOSTIC & = + DU RESEAU DE FAMILLES

P RESSOLU RCES

L4 Capacit%]@mpathie et inte chn\_c civuunin ne (cunnnunication bi/&téf&/é’)
® |ntégration du con exte de vie du patient dans le rai< )nnement clinique

® |nformation du patient et validation de sa compréhension de ses problémes de santé

® Contexte favorable a I'annonce du diagnostic

NIVEAU DE PARTENARIAT ET D’'INTEGRATION DU PATIENT DANS L'EQUIPE



GERER UN CHANGEMENT

CULTUREL MAJEUR

DEVELOPPER
UNE CULTURE
DE PARTENARIAT

Y| GOUVERNANCE o
—— STRUCTURER
V i | LENGAGEMENT
GESTION '+ | PATIENT
% PROCESSUS/ N
PROGRAMMATION b
DEPLOYER UNE VISIONDU 5 7 ’
PARTENARIAT DANS LES soins? . ¥
(I
- = T PARTMRARLAT paruse @
ETABLISSEMENT EN SANTE e



DES INDICATEURS CLES

VISION
DCP

VALEURS/VISION

v " ORIENTATIONS
L IMAGE

PLANIFICATION

I AU SERVICE DES PROJETS DE TRANSFORMATION (qualite,

\ Canada Research Chair
’ in Patient and Public Partnership

CULTURE DE
PARTENARIAT
LEADERSHIP
v
GESTION
v
FORMATION
v INDICATEURS

ENGAGEMENT
PATIENT

) REPRESENTATIO
U N
=4
RECRUTEMENT
oy
U
) .
PREPARATION
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' #| COACHING/SUIVI

lean, télé-soins, etc.)
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Soins et services Recherche

Enseignement Communautés

CENTRE D’EXCELLENCE
o SUR LE PARTENARIAT AVEC -

LES PATIENTS ET LE PUBLIC
KLABD
du partenariat

ECOLE
du partenariat

RESEAU
de partenaires

NOTRE MISSION

Soutenir
les pratiques et
la science du

< partenariat entre les

patients, les
professionnels,
et le public

UN RE%EAU INTERNATIONAL

EN CONSTRUCTION

Chaire de Recherche du
Canada sur le Partenariat
avec les Patients et le Public

DIRECTION COLLABORATION
ET PARTENARIAT PATIENT

Faculté de médecine




NOS PARTENAIRES

Santé

Canada Research Chair et Services soctaux caca
in Patient and Public Partnership Q_UébE:C. £33 i
A T e ek T

Ul 7@y CANet Ui
Université

Cardiac Arrhythmia Network of Canada
Réseau canadien sur l'arythmie cardiaque

e

o
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SRAP | QUEBEC =
i INSTITUT DE RECHERCHE
EM SANTE PUBLICIUE
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CRITERES DE SELECTION

PATIENTS IMPLIQUES QUALITE

= Porteur d’expérience de la vie avec la Démontre un désir d’aider les gens et de
maladie contribuer a un objectif qui dépasse son
individualité

= Possede une expérience significative des
soins et services de santé visés par le Fait preuve de patience et respecte le
projet rythme d’autrui ainsi que les dispositifs
dans lesquels il s'implique

= Exprime une attitude constructive dans ses
interventions concernant le réseau de la Possede des habiletés interpersonnelles
santé de facon générale facilitant la collaboration (écoute, empathie,
etc.)

= S’exprime de maniére claire et simple

= Possede un esprit critique, méme vis-a-vis
des équipes avec lesquels il a déja éeté
patient

- Etat de santé stabilisé au moment du
recrutement (n’est pas en situation aigte
ou de crise)

= Comprend la vision et les implications du
modele de partenariat en soins et services
de sante

= Possede la capacité de se distancier de sa
propre expérience de vie avec la maladie
et apprend a vivre avec

<nérall . S g = Est disponible et motivé pour s’engager
= Peut généra iser son experience a autres pendant le temps requis pour le projet
contextes de soins W
-
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‘ ’ ROLE DES PATIENTS

= Mobiliser ses savoirs expeérientiels

= Participer aux rencontres et a la dynamique
d’equipe

= Participer a la prise de décision

= Contribuer a définir les réesultats attendus
dans une perspective patient

= Contribuer a I'esprit de partenariat qui permettra
de co-construire tout au long du projet



