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Résumé : le mouvement en faveur de I'engagement des patients et du public est une
tendance internationale aux implications majeures pour les systemes de santé
contemporains. Le «modele de Montréal » s’appuie sur une relation de partenariat avec les
patients et le public. Le partenariat est une relation réciproque d’engagement entre les
patients et les professionnels, caractérisée par le co-leadership, la co-construction et la co-
responsabilité. Ce mode¢le s’ancre dans une vision des soins ou le patient est considéré
comme un soignant, un membre a part entiere de 'équipe de soin, et un co-producteur de
la santé. La complémentarité des savoirs professionnels et des savoirs expérientiels issus de
la vie avec la maladie est un des fondements de cette approche. Depuis 2010, le modele de
Montréal a été implanté dans des dizaines de projets au niveau des soins, de
Ienseignement, de la recherche et de la communauté, démontrant ainsi la faisabilité de
cette approche dans différents contextes. Les données actuelles suggerent quun partenariat
efficace avec les patients et le public favorise : 1) la synergie des perspectives, savoirs et
expertises ; 2) une compréhension commune des défis et enjeux du systeme de la santé ;
3)le développement de solutions créatives pour résoudre ces problemes et 4)la
coopération entre les acteurs pour la mise en ceuvre des solutions. Le modele
d’intervention du partenariat comporte plusieurs éléments-clés comme le leadership
stratégique et organisationnel, le recrutement et le jumelage de patients et professionnels
démontrant des attitudes et compétences favorables au partenariat la co-formation, le
coaching et accompagnement prospectif des partenaires et I’évaluation formative et
rétroactive des équipes. Les enjeux de développement futur incluent la mobilisation d’une
communauté élargie de patients et membres du public, le réseautage des expertises
permettant de capitaliser sur les expériences en cours, et linstauration de politiques
publiques favorables a ces approches.
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La «révolution des patients » au Canada et a l'international

Les patients, les proches aidants et les citoyens sont des partenaires essentiels dans la
co-production de la santé des individus et des communautés. On sait par exemple que
plus de 98 % des heures de soins d’une personne atteinte de maladies chroniques sont
offertes par le patient lui-méme ou par ses proches (Coulter 2011). Depuis plus d’un
demi-siecle, I'importance de l'engagement des patients dans leurs propres soins
converge avec la mobilisation des citoyens comme partenaires dans le co-design des
services de santé et I’élaboration des politiques publiques (Abelson, Eyles ez a/. 2003,
Bate and Robert 2006, Wait and Nolte 2006). Cette évolution s’effectue en réponse a
la transformation des systemes de santé, notamment le fardeau grandissant des
maladies chroniques et la démocratisation dans 'acces a I'information. Au Canada, les
gouvernements provinciaux et fédéraux soutiennent le partenariat avec les patients et
le public dans la recherche, 'enseignement, et la gouvernance des organisations de
santé (Canadian Institutes of Health Research 2014, Santé Canada and Agence de la
santé publique du Canada 2016). A Péchelle internationale, le nombre d’articles
scientifiques sur l'engagement des patients et du public a connu une croissance
fulgurante au cours des 20 dernieres années (Boote, Telford ezal 2002, Barello,
Graffigna ef al. 2012). Ce mouvement a pris une telle ampleur que certains parlent
d’une «révolution des patients » (Dentzer 2013, Richards, Montori ez al. 2013).

Du paternalisme au partenariat avec les patients

A partir de la seconde moitié du Xx¢ siécle, les approches biomédicales et paternalistes
(dans lesquelles le médecin est considéré comme détenteur de savoir et décide pour le
patient) ont progressivement laissé la place aux approches centrées sur le patient (ou
les décisions des professionnels sont informées par les besoins bio-psycho-sociaux du
patient, considéré comme une personne a part entiere) (Laine and Davidoff 1996,
Mead and Bower 2000, Stewart 2003). Le partenariat met davantage 'accent sur le
partage de pouvoir et de responsabilité entre patients et professionnels (de
«soigner pour» a «soigner avec») (Figure1). Dans cette approche, le patient est
considéré comme un soignant a part enticre et, conséquemment, comme un membre
de I’équipe de soin (Pomey, Flora ez a/ 2015). Les patients sont reconnus pour leurs
savoirs expérientiels de vie avec la maladie (Jouet ez a/. 2010) et les compétences qu'’ils
mobilisent (Flora 2012, Flora 2015). A ce ftitre, ils sont considérés comme des
personnes légitimes pour prendre les décisions les plus adaptées a leur projet de vie, en
collaboration avec les professionnels de la santé (Ibarra 2006, Légaré, Ratté e al. 2008).
Le patient est vu comme une personne accompagnée progressivement au cours de son

parcours de soins pour faire des choix de santé libres et éclairés et prendre des



décisions de soin plus optimales. Pour ce faire, son expérience de vie avec la maladie et
ses compétences sont reconnues comme contribuant aux soins qui le concernent.
Grace aux compétences acquises par 'éducation thérapeutique et la réflexivité sur sa
propre expérience (Flora 2012, Flora 2015), le patient peut renforcer ses capacités

d’autodétermination et d’autogestion (Lorig, Ritter ez a/. 2001).



Figure 1 : Evolution du role des patients en santé
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Le « modeéle de Montréal »

En 2010, la faculté de médecine de I’'Université de Montréal crée le « Bureau facultaire
de Pexpertise patient partenaire» (transformé par la suite en « Direction collaboration
et partenariat patient») (Dumez 2014). Cette direction facultaire est co-dirigée des le
départ par un patient, M. Vincent Dumez, et contribue notamment a la réforme du
programme de médecine. Rapidement, plus de 250 patients formateurs sont intégrés
dans lenseignement des compétences de collaboration, de communication et
d’éthique aupres des professionnels de la santé en formation (Vanier, Therriault ez a/.
2013, Dumez 2014). En collaboration avec les autres facultés des sciences de la santé,
c’est maintenant plus de 1 500 professionnels de la santé de 14 disciplines qui sont
formés annuellement par des patients sur le campus de I'Université de Montréal
(incluant médecine, sciences infirmiéres, pharmacie, réadaptation, travail social et santé
publique) (Vanier, Flora ez al. 2016).

Avec le soutien du ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec, des
patients et des proches aidants ont par la suite été intégrés comme partenaires des
équipes d’amélioration de la qualité et dans les comités de gouvernance de plus d’une
trentaine d’établissements de santé et services sociaux au Québec (Lebel 2014). Sous
I'impulsion de la Stratégie de recherche axée sur le patient des instituts de recherche en
santé du Canada, 'équipe de 'Université de Montréal pilote I'intégration de patients
ceuvrant comme partenaires de recherche dans plus d’une quarantaine de projets,
réseaux et institutions de recherche (que ce soit au niveau de la gouvernance, de la
définition des priorités et des questions de recherche, et des stratégies d’application
des connaissances) (Boivin, Dumez ezal 2015). Plus récemment, des premicres
expériences de partenariat a échelle des communautés ont été expérimentées,
notamment autour de 'implantation des nouvelles politiques de fin de vie avec les
citoyens (Boivin, Gauvin ¢ al). Ta Josiah Macy Foundation aux Etats-Unis reconnait
le «modele de Montréal » comme un exemple unique d’intégration des patients et des

proches aidants a titre de partenaires de la formation et la transformation des systemes
de santé (Pomey, Flora ez a/. 2015).
y

Au printemps 2016, le rectorat de I'Université de Montréal annonce la création du
«Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public» (CEPPP) dans le
but de fédérer les expertises de la communauté scientifique de I'Université de
Montréal, de ses établissements de santé affiliés, et d’un réseau de plus de 350 patients,
proches aidants, et citoyens partenaires. Le Centre est actuellement la seule institution

au monde co-gérée par des patients et des professionnels de la santé visant a



développer la science et les pratiques du partenariat avec les patients et le public au

niveau des soins, de 'enseignement, de la recherche et de la communauté.

Les fondements théoriques et méthodologiques

Au plan théorique, le «modele de Montréal » repose sur la reconnaissance des savoirs
expérientiels des patients, des proches aidants et des citoyens (Flora 2012, Karazivan
2015, Pomey, Flora ez al. 2015). Ces savoirs expérientiels — issus de la vie avec la
maladie, de Pexpérience des soins et services, ou de la vie dans la communauté — sont
vus comme complémentaires aux savoirs des professionnels de la santé (qu’ils soient

cliniciens, gestionnaires ou décideurs publics).

Le modele de Montréal est ancré dans une vision du partenariat au niveau de la
relation individuelle de soin (niveau micro) (Pomey, Flora ez a/. 2015), sur laquelle se
structurent des interventions de soutien au partenariat au niveau des organisations de
santé, d’enseignement et de recherche (niveau méso) et au niveau des organismes
gouvernementaux responsables de Délaboration des politiques publiques (niveau
macro) (Carman, Dardess e7 al. 2013, Pomey, Flora ez al. 2015). En ce sens, le mode¢le
d’intervention se situe surtout au niveau méso ou macro (ex. développement de
relations de partenariat entre patients et professionnels de la santé au niveau des
organisations communautaires, d’enseignement, de soin et de recherche) avec comme
objectif commun de favoriser le partenariat dans les relations individuelles de soin au
niveau micro (ex. prise de décision partagée et soutien a l'autogestion des maladies

chroniques entre patients et cliniciens).

Les relations d’engagement entre patients et professionnels sont dynamiques et
peuvent évoluer dans le temps (Figure 2). Le partenariat est un modele d’engagement
réciprogue entre les membres du public et les professionnels de la santé. Le partenariat
se caractérise par le co-leadership d’actions communes, la co-construction (de la
compréhension du probleme et des pistes de solution) (Felipe, Renedo ez al 2017,
Foudriat 2014), et la co-responsabilité (par rapport aux résultats des actions réalisées
conjointement). Dépendant du contexte d’application, les partenaires peuvent inclure
différents types de membres du public (patients, proches aidants et citoyens) et
professionnels de la santé (cliniciens, gestionnaires, chercheurs et décideurs). Le
partenariat se distingue de modeles d’engagement dont le leadership est assumé
exclusivement par les professionnels (ex. information des patients par les professionnels
consultation par sondage, entrevue, groupe de discussion ou comité consultatif ou
participation ponctuelle des patients et membres du public a un groupe de travail, jury
citoyen ou rencontre délibérative dont le leadership est assumé par les professionnels)

(Rowe and Frewer 2005). Le partenariat se distingue également d’approches



d’engagement dont le leadership est assumé exclusivement par les patients prenant
I'initiative d’informer ou de consulter les professionnels sur une base ponctuelle. Le
partenariat se construit dans une relation d’apprentissage et d’influence mutuelle a
lintérieur des organisations, plutot que dans une logique ou des patients «a
Pextérieur» du systeme de santé tentent d’influencer les professionnels «a I'intérieur ».
Le partenariat se distingue donc d’approches militantes ou de défense des droits ou
patients et professionnels s’affrontent dans une dynamique de confrontation (Flora
2012).



Figure 2 : Le partenariat est une relation d’engagement réciproque
caractérisée par le co-leadership, la co-construction et la co-responsabilité
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L’accompagnement et la mise en ceuvre d’interventions de partenariat

Les interventions de soutien au partenariat visent a créer des conditions favorables a la
mise en ceuvre et a la pérennité de relations de partenariat avec les patients et le public.
Le partenariat est une intervention complexe (Campbell, Fitzpatrick ez a/ 2000) dont le
potentiel d’efficacité est affecté par plusieurs facteurs-clés (Figure 3) (Boivin, Lehoux
et al. 2014, Carman, Dardess ¢f al. September 2014). L’appui stratégique au niveau de la
vision organisationnelle et de la culture favorable au partenariat est un premier

élément.

Au plan opérationnel, le recrutement et jumelage des patients et de leur partenaire
agissant comme leader de projets est un élément-clé dans le démarrage des activités
développées conjointement avec les patients. Il importe a ce niveau de distinguer les
criteres de recrutement du partenariat de celles d’autres approches d’engagement des
patients et du public. Alors que les approches d’engagement de type consultatives
(ex. sondages) visent a recruter un échantillon de participants statistiquement
représentatif de la population, et que les approches d’engagement de type
participatives (ex. jury citoyen) cherchent a recruter des participants sur la base de
leurs caractéristiques sociodémographiques, les approches de partenariat reposent sur
la création de dyades (ex.un patient et un chercheur) assumant collectivement le
leadership d’un projet sur la base de la complémentarité de leur expertise et de leur
compétence a travailler en partenariat. Les criteres de recrutement dans la création de
dyades travaillant en partenariat repose donc davantage sur les criteres de compétences
que de représentativité statistique. La Direction collaboration et partenariat patient de
I'Université de Montréal a développé un référentiel de compétences permettant de
reconnaitre les capacités de partenariat des professionnels et des patients dans les soins
(niveau micro), dans une fonction organisationnelle d’enseignement, d’amélioration de
la qualit¢ et de recherche (niveau méso) ainsi que dans un role de leader
transformationnel (niveau macro) (Flora 2015). Les approches de co-formation et de
coaching menées par I'Université de Montréal au cours des dernicres années mettent
Paccent sur le soutien a la relation de partenariat et a la mise en ceuvre de projets
concrets, davantage que sur le transfert de connaissances conceptuelles sur
Iengagement des patients ou sur le développement des compétences dun seul
partenaire (ex. patients). Finalement, les activités d’évaluation participative visent a
offrir une rétroaction formative aux équipes par rapport a leurs objectifs, dans une

logique de recherche-action et d’amélioration continue des pratiques.



Figure 3 : Modéle d’intervention en partenariat au niveau organisationnel
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Impacts, barriéres et facteurs-clés de succes

La multiplication des expériences de partenariat réalisées depuis 2010 démontre que le
partenariat entre les patients et les professionnels de la santé est réalisable dans une
multitude de contextes de soins, d’enseignement, de recherche et de communautés. Le
modele a été appliqué notamment en soins de premicre ligne, pédiatrie, gériatrie, santé
mentale, soins intensifs, soins infirmiers, pharmacie, réadaptation, oncologie,

transplantation, arythmie, réadaptation, gestion, éthique, santé publique et soins de fin
de vie (Dumez 2014, Lebel, Flora ez al. 2014, Flora 2015).

Bien que ses fondements théoriques et méthodologiques soient de mieux en mieux
compris, force est de constater que le partenariat avec les patients et le public demeure
une science complexe et émergente. La littérature empirique actuelle est dominée par
les études portant sur les interventions d’engagement des patients au niveau des choix
cliniques individuels (par opposition aux interventions d’engagement au niveau
organisationnel et politique) de méme que les études évaluant des approches
d’engagement dont le design et le leadership sont assumés par les professionnels (par
opposition a des interventions co-dirigées et co-développées en partenariat avec des
patients et des membres du public). A titre illustratif, plus de 230 essais randomisés
ont été publiés dans les 25 dernieres années sur limpact d’interventions
professionnelles visant a favoriser lengagement des patients dans leurs choix
individuels de santé (outils d’aide a la décision, matériel éducatif, éducation
thérapeutique), alors qu’aucun essai randomisé sur le partenariat avec les patients et le
public au niveau méso ou macro du systeme de santé n’avait été publié jusqu’a tout
récemment. Cet écart s’explique notamment par les défis méthodologiques d’évaluer
Peffet d’interventions d’engagement menées a I’échelle organisationnelle et politique,
par opposition a I’évaluation d’interventions cliniques individuelles (Nilsen, Myrhaug
et al. 2006) ainsi que par les barrieres organisationnelles limitant les occasions

d’engager des patients dans les phases précoces du développement d’interventions.

En 2014, notre équipe a publié le premier essai randomisé évaluant I'impact de
Iengagement des patients et du public au niveau organisationnel, en comparant les
priorités d’amélioration des établissements de santé élaborée avec ou sans les membres
du public (patients, proches aidants et membres de la communauté) (Boivin, Lehoux
et al. 2014). Cette étude en contexte réel a montré que les priorités établies avec les
patients et le public sont davantage axées vers le développement des capacités d’auto-
soin du patient, 'acces aux soins de premiere ligne, la prise de décision partagée et la

collaboration avec les organismes communautaires par opposition aux priorités
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¢tablies uniquement par les professionnels de la santé qui sont davantage orientés vers
la qualité technique des soins (ex. controle de glycémie ou de la tension artérielle).
Cette étude a également montré qu’un processus structuré de partenariat favorise
I'influence et Papprentissage mutuel entre les patients et les professionnels de la santé,
avec une augmentation de 41 % de leur niveau de consensus autour de priorités
communes (p<0,01).

La mise en ceuvre d’interventions de partenariat efficaces est un processus
«complexe, mais pas nécessairement compliqué» (Dumez 2014). Cest un travail qui
nous rameéne aux fondements de la relation humaine de soin: écoute mutuelle,
empathie, et engagement réciproque. La mise en ceuvre de cette approche reste
complexe parce qu’elle implique une transformation culturelle qui bouscule les
rapports de pouvoir et les représentations professionnelles sur le role des patients, des
proches aidants, et des citoyens dans la gouvernance et les opérations des
organisations de recherche, d’enseignement et de soins. Passer de la rhétorique de
soins «centrés» sur les besoins des patients a une mise en ceuvre efficace du
partenariat est a la fois une science et un art mobilisant le savoir-faire et le savoir-étre

des différents partenaires.

Différents mécanismes d’action expliquent lefficacité du partenariat entre les
patients et les professionnels (Collins and Evans 2002, Martin 2008, Jouet, Flora ez al.
2010, Jagosh, Macaulay ezal 2012, Boivin, Lehoux efal 2014). D’une part, la
reconnaissance de la complémentarité des savoirs entre les patients et les professionnels
accroit la crédibilité des partenaires en créant un climat propice a lapprentissage
(Collins and Evans 2002, Jouet, Flora ez a/. 2010, Flora 2012). La /gitimité des patients,
proches aidants et citoyens en tant que partenaires dans les soins, la recherche,
I'amélioration des services et I’élaboration des politiques publiques, est un autre facteur
clé influengant le succes — ou I’échec — d’interventions de partenariat (Martin 2008).
Le partage du pouvoir et le co-leadership au niveau stratégique et organisationnel
distinguent les interventions de partenariat d’autres approches d’engagement des
patients et est postulé comme étant un facteur clé de la pérennité a long terme des

interventions (Boivin, Lehoux e¢7 a/. 2014, Dumez 2014).

Les effets du partenariat varient en fonction du type de projet et du contexte
d’application (soins, enseignement, recherche et communauté). Un des effets
proximaux communs du partenariat est la synergie des expertises, perspectives,
compétences et ressources des patients et membres du public mobilisés comme
partenaires (Jagosh, Macaulay ez a/. 2012). L’hypothese sous-jacente au mécanisme de
synergie est qu’elle permet d’enrichir la compréhension commune de la réalité, de

brosser un portrait plus large des problemes dans la perspective de plusieurs
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partenaires, d’imaginer des pistes de solutions créatives qui n’auraient pas été
considérées autrement, et de mobiliser des ressources complémentaires dans la mise

en ceuvre des transformations proposées.

Une vision pour le futur

Le Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public a comme vision
de faire progresser la santé en misant sur des innovations a échelle humaine plutét que
technologique. Elle suppose que I'amélioration de la santé repose sur un
développement du savoir-faire et du savoir-étre des professionnels, des patients et du
citoyen. La santé est vue comme collaborative et donc reposant sur écoute, le partage
et la diversité des savoirs. Une telle approche implique un dialogue entre le singulier et
le pluriel, entre le « je suis malade » et le « nous soignons » (Centre d’excellence sur le

partenariat avec les patients et le public 2017).

Plusieurs enjeux et défis se posent a court et moyen terme pour faire progresser une
telle vision. Un premier besoin est celui de fédérer les expertises en places pour
capitaliser sur les apprentissages des expériences en cours. L’instauration de politiques
publiques et institutionnelles favorables au partenariat (ex. reconnaissance des roles de
patient-chercheur et de patient-formateur dans les institutions académiques et de soin,
politique de compensation des patients, etc.) est un élément important pour la mise a
I’échelle de telles interventions. Le développement de la science du partenariat requiert
le développement d’équipes et de réseaux de recherche capitalisant a la fois sur des
perspectives interdisciplinaires (sciences de la santé, sciences humaines et sociales,
philosophie des sciences, design, épistémologie), tout en intégrant des patients et
membres du public dont la contribution scientifique est issue de leur expérience du
partenariat. La mobilisation et le développement des capacités d'une communauté plus
large de patients, proches aidants et citoyens habilités a agir comme partenaire dans la
transformation des systéemes de santé reste également un défi important, notamment
pour les populations marginales et plus vulnérables. Le role et la contribution des
nouvelles technologies, des réseaux formels et informels (associations de patients,
réseaux sociaux, etc.) et larrimage de différentes approches d’engagement
(information, consultation, participation et partenariat) restent également a

développer.

Conclusion

Le partenariat s’inscrit dans un courant historique ou le patient est progressivement
reconnu comme soignant et coproducteur de la santé. Le «modele de Montréal» se

caractérise par un modele d’engagement réciproque entre les patients et les
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professionnels caractérisé par le co-leadership, la co-construction et la co-
responsabilité. La reconnaissance des savoirs expérientiels et le développement des
compétences de soin et de collaboration sont au cceur de cette approche.
L’implantation d’une vision des soins fondée sur le partenariat repose sur une action
stratégique au niveau des organisations, combinée a un soutien opérationnel orienté
vers la relation de partenariat entre les individus. Si les expériences des dernieres
années ont démontré la faisabilité d’implantation d’une telle approche dans différents
contextes de soins, d’enseignement et de recherche, le déploiement a plus grande
échelle nécessite des actions systémiques au niveau des institutions et des politiques

publiques.
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