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De la soumission a la participation

Loi du 4 mars 2002 : porte-greffe d’'une mutation

Affirmation des droits des patients : droit a I'information claire, loyale et transparente, acces direct du
patient a son dossier médical, droit au consentement, au refus de soin ou de traitement, droit d’étre

accompagné, d’exprimer sa volonté...

* Relation soignant - soigné : une relation de soin plus attentive et plus équilibrée
= Tourner le dos au paternalisme médical

= Ne plus réduire le patient a sa maladie

Une loi qui a encouragé le patient a devenir ACTEUR de ses soins et de sa santé

Une Démocratisation du colloque singulier

( C Nathalie

wie T RONZIERE



De la soumission a la participation

L'affirmation de la démocratie sanitaire participative

Loi HPST (2009), loi de modernisation de notre systeme de santé (2016)

= Favoriser I’'engagement des usagers .
dans la construction du systeme de santé et les politiques de santé : CRSA, CTS, FNDS

dans la politique des établissements de santé : Commission Des Usagers, présence d’un usager
dans les instances....

= Sortir du seul débat d’experts et donner la parole aux usagers afin qu’ils deviennent
ACTEURS de la politique sanitaire
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Une Démocratisation du débat sanitaire
Vous souhaitez faire entendre votre voix ?

( C Devenez membre de votre conféren)Cf régjogglg .

' 3 J'autonomie (CRSA) ! .

eonz de la santé et de
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De la participation a '’engagement

Passer d’acteur de ses soins...

Développement de I’empowerment

= Concept de capabilité : le malade est envisagé comme un agent capable de prendre une décision
Optlmale en univers rlqué v/ 5-10 heures = Temps annuel moyen

passé par un patient et ses proches

avec leurs professionnels de la santé*

=  Education thérapeutique pour renforcer les compétences du patient et [e renNdre . oo neues - temps annuei moyen
passé par le patient et ses proches a

acteur et responsable de sa prise en charge prendre son deuxmemes*

* Coulter, 2012

Compétences, formation
Autonomie, liberté et responsabilité

= Développement du numérique (impact sur I'asymétrie de la connaissance)
=  Personnalisation du soin

« Un malade, quand L est Longtemps malade, devient plus fort
que sow médecin, Ll s’entend avee Lla wmaladie, ce quil warrive pas
Le développement d’un Savoir expérientiel toujours aux docteurs consciencienx. »
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De I'’engagement a ’expertise

Passer d’acteur de ses soins... a acteur de soins

Care partner /soutien par les pairs : devenir une ressource pour les autres

= |ntégrer les perspectives, les expériences et les savoirs des patients pour :
Améliorer les prises en charge et I'accompagnement

Apporter un soutien émotionnel

= Un patient actif et sachant :

Patient expert Pair aidant
Patient atteint d’'une maladie chronique qui a Personne ayant souffert d’une maladie,
développé au fil du temps une connaissance fine de somatique ou psychique, et apportant un soutien
sa maladie et une réelle expertise de sa pathologie aux personnes atteintes de la méme maladie

Au coté du savoir académique, 'avénement de I'expertise profane

PROFESSIONNELS PATIENTS :
DE LA SANTE : EXPERTS DE LA

( ( y EXPERTS DE LA VIE AVEC LA
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De I'’engagement a ’expertise

Une expertise qui engage

Une participation aux prises en charge qui repose sur une légitimité
= Une légitimation qui repose sur 5 C :
Crédibilité / acceptabilité / conformité de I'action aux attentes
Compréhension de I'environnement
Complémentarité du patrimoine cognitif / interactions repensées
Cohérence / pratiques partagées / compétence collective

Confiance
Uﬂi[\\%?rSi[lé QSORBDNNE
. c c Patxenls UNIVERSITE
= Une indispensable formation ‘b

= Une nécessaire évaluation

CU Education Thérapeutique pour Patients - Experts

Le médecin savant et la responsabilisation citoyenne du malade sachant S (sm P

MEDECINE
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Vers une intégration globale de I'’engagement patient

De I'innovation comportementale a I'innovation organisationnelle

Une perspective d’intégration globale de I'engagement du patient dans le systéme de santé

= Dispensation directe de soin(s)

= QOrganisation des services (parcours patients, information, organisation de la prise en charge...)

= Evaluation des organisations et des pratiques (expérience patient, participation a la certification HAS...)
= Participation a la gouvernance des établissements de santé (Représentant des Usagers)

= Participation a la formation des professionnels de santé

= Elaboration des politiques de santé

Identifier les

'expérience patient P i
Les attentes, I'avis, le vécu du patient donnent matiére a repenser I'organisation Laisser se dessiner
de la prise en charge : s’appuyer sur cette expérience pour progresser B ’

Repérer les
vécues

Outils : questionnaires, patient traceur, focus group, méthode narrative, shadowing,...

Déceler des es entre
groupes d’individus

Le regard patient vecteur d’amélioration continue
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De I'’engagement a ’expertise

Vers la co-construction

Développer une culture du partenariat :

= Consolidation des pratiques collaboratives
» |ntégration des patients et usagers dans les projets du quotidien
» Projet des Usagers intégré au projet d’établissement

Patient partenaire
Patient qui construit avec les professionnels une recherche de solutions adaptées a des
problématiques concernant sa santé et son projet de soins ou a des questions de stratégie de santé
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Vers une intégration globale de I'’engagement patient

Une éthique du partenariat

Des relations de pouvoir et d’identité modifiées, un apprentissage du travail en commun

= Nécessaire acculturation des usagers : connaitre, comprendre I’environnement, se ‘professionnaliser’
= Changer le regard des soignhants

= Passer de la représentation a la participation, s’'impliquer, assurer un leadership

= Un engagement individuel indispensable mais pas solitaire. Le collectif est nécessaire

= Renforcer la représentativité des usagers (CH Cannes : CDU élargie aux RU-RAP depuis 2018)

= Développer I'action participative, ouvrir les portes des établissements, des services (CH Cannes: plan
d’action 2018 « Renforcement de la place des usagers », Charte des associations et services partenaires)

=  Valoriser les intervenants, apporter une reconnaissance

BONJOLR, JE SUIS UN DE
VOS CLIENTS. SE VIENS

PARTAGER MON EXPERIENCE.
— geEURK { Qui vous A

Construire dans la confiance réciproque !
Pas dans un contre-pouvoir mais un pouvoir partagé
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Vers une intégration globale de I'’engagement patient

D’une connaissance centralisée a une connaissance partagée :

un changement de modéele et de culture

Co-CONSTRUIRE « AVEC » LE PATIENT
a tous les niveaux du systeme de santé
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FACTEURS INFLUENCANT L'ENGAGEMENT PATIENT :

Croyance, littératie, éducation, organisation, culture, pratigues, société, normes, régulations, politigues

( = Le modsle relationnel du partenariat patient ; guels enjeux de sante publigue T & , Sante publigue Pomey MF. Flom L, Karazivan B, Dumez ¥, Lebel P, Vamier MC, Jowst £, 2014
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