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Patients. L'université de Montréal a décidé de construire de réels partenariats
entre professionnels de santé et patients. Ces derniers, selon leur niveau d'expertise,
interviennent aussi bien pour améliorer la qualité du parcours de soins que dans

des activités de recherche ou de formation des futurs professionnels de santé.

La vision « patient
partenaire » et ses

implications

de Montréal

epuisunevingtained’an-
nées, 'approche pater-
naliste des soins, ot seul
le médecin décide pour
le patient, a progressivement laissé
laplace aux approches centrées sur
le patient o1 ce dernier est mis au
centre des décisions et ou ses va-
leurs et son vécu sont pris en consi-
dération. Les initiatives récentes,

| telles que la prise de décision par-

tagée’ ou certaines approches
d’éducation thérapeutique,” s’en
inspirentet proposent de nouvelles
manieres de l'impliquer. Toutefois,
malgré leur contribution indis-
cutable et significative, le médecin
et les intervenants de la santé
conservent le monopole de la déci-
sion et du réle de soignant.*

Nouveau partenariat,
nouveau paradigme

Pour dépasser ce stade, depuis
quelques années les organisations
de soins, les institutions, les univer-
sités et les milieux de recherche
redoublent d’efforts dans le monde
pour engager les patients dans
leurs activités.® Cet engagement
peut se faire via de I'information,
de la consultation ou encore de la
collaboration.” Dans le cas du mo-
délede Montreéal," " cet engagement
franchit un pas de plus et se fonde
sur un partenariat entre les inter-
venants et les patients ot ces der-
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niers sont reconnus : 1) pour leurs
savoirs expérientiels de la maladie ;
2)comme des membres 4 part entiére
de I'équipe, et en cela considérés
comme des soignants ; et 3) comme
les personnes légitimes pour prendre
les décisions les plus adaptées a leur
projet de vie (fin. 1).

Ce nouveau paradigme s'inscrit dans
un moment o1l les systémes de santé
sont confrontés 4 une mutation épidé-
miologique o, parexemple au Canada,
65 % de la population agée de 12. ans
et plus et 90 % pour les plus de 65. ans
déclarent souffrir d'au moins une
maladiechronigue.” Aussiles patients
atteints de maladies chroniques se
trouvent en contact 10 a 12 heures par
an avec des intervenants de la santé,
alorsgu’ils passentiusque 5250 heures
Asesclignsres soin d’
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Le partenariat se fonde sur le prin-
cipe fondamental que tout patient est
une personne qui est accompagnée
progressivement au cours de son par-
cours de soins pour faire des choix
de santé libres et éclairés. Pour cela,
son expérience avec la maladie est
reconnue et contribue i la qualité de
la dynamique de soins. Grace a ses
compétences acquises tout au long
de la maladie, I'équipe interdiscipli-
nairele considére commeun membre
a part entiére de 'équipe et s’attelle
a renforcer sa capacité d’autodéter-
mination. C'est sur ces bases que le
patient acquiert progressivement
les « habiletés et attitudes qui lui
permettent d’agir directement sur sa
vie en effectuant librement des choix
non influences par des agents externes
indus »* (lig. 2). >5>
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Figure 3. TYPOLOGIE DES PATIENTS PARTENAIRES. D'aprés Fora L 2014 (1. fig 9.
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incluant une vision
systémigue du parcours
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Celanécessite de nouvelles pratiques
oil les intervenants de la santé sont
non seulement 1a pour suivre médi-
calement les patients mais aussi pour
lesaider a étre mieux habilités a vivre
avec lamaladie et a adopter des habi-
tudes de vie en accord avec leurs
capacités. Les soins ne sont dés lors
plus seulement d’ordre curatif mais
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correspondent égalementa un appren-
tissage au cceur duquel 'accompa-
gnementdes personnes etl’éducation
thérapeutique sont des principes
fondamentaux. Les intervenants
sontdoncamenés i s’inscriredansla
dynamique du patient. Ils identifient
et prennent en considération son
rythme, ses capacités et ses potentia-
lités pour en favoriser I'expression.
Enretour, le patient en tant que «soi-
gnant» compétent influence les inter-
venants dans leurs actions autant
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individuellement que collectivement.
La mutation est donc majeure, car
elle suppose de reconnaitre que le
processus de soins n’est pas de la
seuleresponsabilité des intervenants
de la santé mais également celle
du patient qui en assume une partie
importante des lors qu'il évolue majo-
ritairement dans son temps a 1'exté-
rieur des milieux cliniques.

De plus, les savoirs expérientiels des
patients vont au-dela du « vivre avec
la maladie » et portent aussi sur la
connaissance de I'organisation des
services. Ils sont en effet les seuls a
avoir une vision systémique des par-
cours de soins dans un univers médi-
cal hyperspécialisé et en cela sont
capables de mettre en évidence les
problémes de coordination et d’inté-
gration, et de participer aux solu-
tions. Une telle transformation
amene donc a sortir d 'une vision hos-
pitalo-centrée et 4 s’inscrire dans un
continuum qui inclut la médecine de
ville et tous les intervenants amenés
aétreeninteraction avecles patients.

Une implication selon
trois niveaux

Dans le cadre du partenariat, le
patient peut s'impliquer selon trois
niveaux mobilisant différentes exper-
tises : en tant que patient partenaire
de leurs propres soins, patient parte-
naire des soins et services, ouen tant
que patient leader coach (fig. 3).

Le patient partenaire* (v. noie p. 375)
interagit avec son équipe de soins.
Il mobilise ses savoirs expérientiels,
sa maniére de vivre avec la maladie,
sa capacité a redonner du sens a sa
vie a travers ses expériences et en
fonction de son projet de vie ainsique
ses capacités a changer ses habitudes
de vie. Il met aussien ceuvre des stra-
tégies qui portent tout d’abord sur la
recherche continue d’information
sursa(ses) maladie(s) mais aussi sur
I'évaluation des soins qu'il recoit en
termes de qualité et de concordance
avec ses preférences personnelles
ef, finalement, il met en ceuvre des
pratigues pour s'adapter aux inter-
= pour compenser des

cir 1 des soins qu'il juge
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‘ PATIENT PARTENAIRE PROGRESSIVEMENT HﬂBILITIE. DANS CES COMPETENCES

Les patients partenaires des soins |

et services sont des patients qui
souhaitent mettre a profit leur expé-
rience pour d'autres et peuvent
aussiétre appelés patients ressources
(v. encadré). En effet, ces patients
ressources, de profil « habilitation »,
sont préts a partager leur expérience
de 1a maladie avec d'autres patients
afin de les aider a passer au travers
de leur épisode de soins.' Ils ont une
capacité altruiste, ont fait un travail
réflexif sur leur propre parcours,
sont capables d’écoute envers les
autres et ont la capacité de commu-
niquer sur leur propre expérience.

Derniére catégorie, les patients
coachs assumentun leadershiptrans-
formationnel. Ce sont des personnes
qui ont la capacité d’analyser des
situations relationnelles complexes,
et d’accompagner des individus
ou des groupes. Ils peuvent tisser et
entretenir des réseaux et mobilisent
leurs expériences sociales et profes-
sionnelles au profit du partenariat.

Soins, recherche, éducation
Depuis 2011, 26 équipes ont >>>

AMELIORER DE FAGON CONTINUE LA QUALITE
DANS LES ETABLISSEMENTS DE SANTE

Au Queébec, des démarches d'améliaration continue de la qualité dans les établissements
ont bénéficié du soutien de la Direction collaboration et partenariat patient (DCPP)

dans le cadre du programme Partenaires de soins et de services (PSS) ; 26 équipes dans
16 établissements de santé et de services sociaux ont pu en profiter. Tous les domaines de
la médecine ont ¢ couverts (médecine générale, soins & domicile, soins de longue durée,
soins spécialisés [santd mentale, cancérologie, diabgte, réadaptation, etc.] Le programme
débute par une sensibilisation de la direction au changement culturel qu'une telle démarche
va entrainer et l'obtention de son engagement formel, Ensuite, les services, qui sont
volontaires pour s'engager dans I'amélioration de leurs pratiques collaboratives fondées

sur le PSS, mettent en place un comité d'amélioration continue du partenariat de sains

et de services. Ces camités sont constitués de B & 10 personnes dont des professionnels
de |a santd (gestionnaires, médecins, infirmigres, secrétaires, assistantes sociales au autres
personnes) et des patients (au moins 2). Ces patients ressources, de tous Ages, partagent
leur vision des dysfonctionnements ou lacunes qu'ils ont pu mettre en évidence et
contribuent avec leurs pistes de solutions & la co-construetion. lls sont ainsi reconnus pour
leur expertise en lien avec |eur parcours de soins. Ces patients sont préalablement formés
par la DCPP ainsi que les professionnels avant de participer & ces comités. Ges derniers se
fixent un ou deux objectifs d'amélioration de la qualité des soins et des services qui peuvent
étre mis en place sur 4 & B mois, afin de rendre les changements de pratique visibles
rapidement. Les actions pour parvenir 2 atteindre ces objectifs sont mises en place en
profitant du soutien de lorganisation et de la DCCP. Une évaluation réguligre de I'atteinte
des objectifs est ensuite réalisée (d'autres approches, par exemple celle au travers

des comités Lean, sont également organisées avec [a participation des patients ressources).
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bénéficié du soutien de la faculté de
médecine de Montréal pour dévelop-
per des approches de partenariat afin
d'accompagner les changements
culturels et les transformations
organisationnelles ' "2 (v, encadré). Les
patients inscrits dans une démarche
de partenariat peuvent aussi inter-
venir en recherche et en éducation.
IIs peuvent étre eux-mémes des « su-
jets » de recherche comme capteurs
deleur propre expérience ou de celles
de leurs pairs; étre co-chercheurs de
recherche actions ou encore mobili-
seésatoutesles étapesd'unerecherche
de I'élaboration de la question de 1a
recherche al’analyse, etenfin évalua-
teurs dans la sélection de projets de
recherche,
Concernantcequiatraital’enseigne-
ment, I'université de Montréal offre
trois cours communs a tous les étu-
diants de 13 programmes des sciences

IMPLIQUER LES FUTUR PROFESSIONNELS DE SANTE

de la santeé et du psychosocial, pen-
dant leurs trois premiéres années
d’études. Ces cours visent a dévelop-
perprogressivementles compétences
de collaboration interprofessionnelle
et de partenariat de soins® ™ % gt im-
pliquent 300 patients formateurs
interagissant en duo avec des ensei-
gnants cliniciens (fig. 3). Les patients
et les cliniciens assument chacun
un role de formateur et co-animent
ensemble les discussions avec les
étudiants. En complément, un pro-
gramme de mentorat, assumé par
des patients formateurs, a également
etéinitie aupres d’etudiants en méde-
cine, etles coursd’éthiquecliniqueen
médecine sont co-construits et co-en-
seignés selon la méme philosophie.

Le cheminement des patients s’ap-
puie sur une approche par compeé-
tences construites a partir d'un réfe-
rentiel de compeétences axé sur les

patients’ " et decliné en capacités et
manifestations observables'™ (fig. 4).
Etreen partenariat, c'est avant tout
un savolir-eire « ensemble », une capa-
cité d’empathie essentielle 4 la nais-
sance d'une véritable relation d’ap-
prentissage mutuelle, parfois difficile
4 maintenir, dans un contexte oil les
systémes de santé ont a faire face a
desconfraintes financiéres. C'estaus-
siune capacitéréciproque a dépasser
la peur de 'autre, sa culture, sa sin-
gularité, ses souffrances et ses joies.
C’estainsiquelessoinsetlesservices
sedispensent au-dela dela pathologie
du patient, et permettent d’accompa-
gner les personnes dans leurs succés
comme dans leurs échecs, en respec-
tant leurs limites conjoncturelles et
individuelles. Le partenariat se réa-
lise dans une relation bidirection-
nelle, dans le cadre d'un humanisme
cultivé par tous. Chacun valorise la

Depuis I'année universitaire 2011-2012,

les étudiants de 13 programmes des sciences
de la santé et seiences psychosociales (audiologie,
ergothérapie, kinésiologie, médacine, médecine
dentaire, nutrition, optométrie, orthophonie,
pharmace, physiothérapie, psychologie, sciences
infirmigres, travail social) suivent pendant leurs
trois premigres années de formation trois cours
pour développer leurs compétences en
collaboration interprofessionnelle et partenariat

de soins.” Le premier cours est offert das leur
premibre année d'études afin de les sensibiliser
trés tot & ces importants concepts st de batir

une base solide sur laquelle les compétences

se développeront progressivement pendant

Ieur formation. Le contenu de ces cours est
co-éveloppé par les professeurs des différents
programmes et des représentants de la DCPP.
Chague cours est constitug d’une portion

de présentation des concepts via des modules

en ligne, suivie d'une préparation intradisciplinaire,
Bt complété par un atelier d'intégration
interprofessionnel en présence d'un patient
formateur. Les discussions de tous les ateliers
interprofessionngls sont co-tutorés conjointement
par un patient-formateur formé par la DGPP

et un enseignant clinicien. Le patient et l2 clinicien
partagent leurs expériences complémentaires avec

|es Etudiants, alimentent les échanges et évaluent
ensemble les manifestations de compétence

de collaboration des étudiants. Cela illustrant

une manifestation de partenariat avec Ie patient
de fagon fort Eloquente pour les dtudiants.

Lors du premier cours, les étudiants sant

en groupes de 50 personnes, subdivisés

en sous-groupes de 10 étudiants. Cela permet
aux 6tudiants de réfléchir ensemble & des
expériences de soins vécues par eux-mémes

et Ieurs proches et de découvrir leurs champs

de pratique et les principauy lieux d'exercice

de leurs professions. Ils participent aussi

& un exercice de co-construction autour des
concepts de partenariat de soin. En deuxigme
année, le cours vise I'application des concepts

ge collaboration et partenariat de soins. Pour ce
faire, les 6tudiants visionnent d'abord ensemble
une vidéo illustrant une réunion d'équipe
interdisciplinaire visant la production d'un plan
d'intervention interprofessionnel pour un patient
ané. lls analysent ensulte le déroulement de la
rancontre et discutent des facteurs facilitants

et des Darrigres & la collaboration et au partenariat
de soins. Par la suite, les Atudiants discutent, en
Bquipes de 10, une vignette clinique de pédiatrie
ambulatoire qui a été préalablement Studiée

de fagon intradisciplinaire. lls identifient en groupe
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interdisciplinaire les besoins de l'enfant et ses
parents, les interventions possibles et comment

le travail interdisciplinaire et le partenariat de soins
peuvent Btre mis a contribution pour résoudre

la situation. Ils peuvent ainsi mieux comprendre e
que chaque profession peut apporter & la situation
et les limites de leurs interventions. Finalement,
en froisigme année, les étudiants sont appelés &
intégrer les notions de collaboration et partenariat
de soins via la simulation d'une réunion
interprofessionnelle. Celle-ci vise a produire un
plan de soins interprofessionnel pour deuy 6tapes
de soins d'un patient dgé hospitalisé. Grace

alx apprentissages qu'ils ont faits |es annges
antérieures, ils sont alors capables de déterminer
ce que Ies uns et les autres peuvent apporter

a la situation et peuvent méme étre proactifs dans
la demande d'intervention d'un autre professionngl.
Chaque cours regroups plus de 1500 étudiants.
I'évaluation de ces cours par les Gtudiants

a mis en évidence que plus de 85 % d'entre

eux considarent que I'expérience partagée

par le patient a enrichi les discussions en classe
et que la co-animation professionnel de

|2 sanié-patient formateur est pertinente,”
(uatre-vingt-quatorze pour cent d'entre sux

envisa oliquer I'approche de partenariat
ds soi s leur pratigue futurs,
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qualité de l'interaction avec I’autre
dans une confiance mutuelle qui
se construit et valorise les savoirs
expérientiels des intervenants, fon-
dée sur le savoir « sur » la maladie et
les savoirs expérientiels des patients
de vivre « avec » la maladie.

UN PROCESSUS IRREVERSIBLE

L’avenir du partenariat de soins de-
pend de la volonté de tous —patients,
proches, gestionnaires, politiciens,
intervenants et autres métiers de la
santé — de travailler ensemble pour
faire face aux défis majeurs que
vivent actuellement les systémes de
la santé. En acceptant d’expérimen-
ter lavoie du partenariat et en recon-
naissant larichesse du savoir de tous,
les lieux de soins, les intervenants
quiy ceuvrent comme les patients qui
sont amenés a les fréquenter profite-
ront certainement de retombées favo-
rables sur!l'organisation des services
etlaqualité des soins, L'ére du travail

en silo est passée, aujourd’hui un
«construire ensemble » grace au par-
tenariat est possible, etles patientsen
sontle levier principal quipermettra
au systéeme de santé de s’ajuster aux
défis présents et 4 venir. @

* En France, ls « patients partenaires » sont
tasignés par e terme de « patients axparts =,
soit une définition plus large que celle choisie
all Québec. Dans le modale da Montréal,

|e terme =« patient expert » concerne
uniquemant les patients membres du Comité
de patients de {2 faculté de médecing & qui
sont soumis les orientations et les actions &
entreprendre et leur suivi (ce comité est préside
par un membre de la Dirsction collaboration

gt partenariat patient [DGPP], sait dans les faits
un patient qui est directeur associé de la DCPP
énalement vice-président du Comité
intarfacultaire opérationnel de |'université

de Montréal, structure qui organise la formation

| interprofessionnelle des professions de santé

et du médico-social),

RESUME LA VISION « PATIENT PARTENAIRE »

ET SES IMPLICATIONS : LE MODELE DE MONTREAL

Cet article décrit une innovation mejeure dans le domaine de la santé qui se déploie &
I'université de Montréal simultanément dans |'enseignement, les milisug de soins st la
recherche, Les auteurs de cette innovation décrivent les assises conceptuslles, organi-
sées autour d'un nouveau modale relationngl. Ils décrivent en détail les caténories de
natient-partenaire en fonction de lewr sphere dintervention (coaching, enseignement,
formatinn et statut de co-chercheur). La faculé de médecine accompagne les profes-
sionnels du soin & développer dans ses enselgnements &t aussi sur les terrains du soin
des approches de partenariats en formant las professionnels au partenariat sojgnant-
patient et en confiant ces actions & condulre & des patients-partenaires qui travaillent
aver: des professionnels de la santé, des gestionnaires et des chercheurs. Ce modgle
est reconnu comme le modéle de Montréal.

SUMMARY HOW TO BUILD A CULTURE OF
PATIENT-PARTNERSHIP IN CARE: THE MONTREAL MODEL
This article describes a major innovation in the field of care aimed at developing a naw
approach consisting for patients and health professional to partner in care. The autors
cancepiualise three categories of partner-patients regarding their skills, inclinations and
activities: coach, trainer, teacher and co-researcher, The authors of this article are
experimented patients, researchor and clinician, They explain how the faculty of medi-
cine tries to develop all the aspects and companents of a partnership model in care in
the curriculum of the students, and also in the care organizations and services by
training health professionals on how to partner with patients. It is the “Mantreal Model”
that Is presented here,
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