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Le contexte
 Le changement de structure démographique

- nouveaux besoins

 La chronicisation et la complexification des maladies
- défi de l’observance
- soutien à l’engagement qui doit permettre :

o d’être pleinement acteur dans son parcours de santé
o de s’inscrire durablement dans des stratégies de soins

 La démocratisation de l’accès à l’information
- rôle plus actif et modification de la dynamique des échanges entre les personnes utilisatrices, celles

qui les accompagnent et les intervenants

 Les approches cliniques
- évolution de la relation entre les personnes utilisatrices, celles qui les accompagnent et les

intervenants

 Un réseau en transformation
- dans un contexte de changement, le savoir et l’expérience de l’usager et de ses proches à tous les

niveaux du système = stratégie prometteuse (Richards et al. BMJ, 2013)
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La reconnaissance du savoir expérientiel
 Les usagers sont davantage en mesure de comprendre :

– les réalités liées à leur condition
– les impacts de leur maladie et de leur traitement sur leur vie
– de quelle façon les services pourraient être mieux conçus pour les aider (Richards et al.

BMJ, 2013)

 Le savoir expérientiel de chacun d’eux est issu :
– du vécu de ses problèmes de santé ou psychosociaux
– de son expérience et de sa connaissance de la trajectoire de soins et de services
– des répercussions de ses problèmes sur sa vie personnelle et celle de ses proches

(DCPP, CIO; Université de Montréal, 2016)

 Ce savoir témoigne de son expertise à vivre avec la maladie acquise au cours
des nombreuses situations d’apprentissages qui l’ont conduit à :

– développer sa capacité à prendre soin de lui
– utiliser les soins et les services de santé et sociaux
– interagir avec les intervenants du système (DCPP, CIO; Université de Montréal, 2016)
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La complémentarité des savoirs
 Quant au savoir du proche aidant, il est en lien avec l’histoire de l’usager. Souvent

témoin de la vie de ce dernier, il contribue à une meilleure compréhension de ses
expériences antérieures, de ses habitudes de vie, de ses valeurs et croyances et,
par conséquent, il favorise une réponse plus adaptée à ses besoins et à son projet
de vie.

 La reconnaissance de la valeur du savoir expérientiel de l’usager et de ses proches
et de sa complémentarité avec les savoirs des autres acteurs permet de convenir
du caractère indissociable et de l’interdépendance de l’ensemble des savoirs
des partenaires.

 Le savoir des intervenants est riche de connaissances. Il est également empreint
d’expériences professionnelles qui témoignent de l’intégration de ce savoir
scientifique et viennent ajouter à leur expertise. Par ailleurs, nombre d’intervenants
connaissent des expériences en tant qu’usager ou de proche aidant qui ajoutent à
leurs compétences et à leur humanisme en situation de partenariat.
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Le partenariat

Processus qui peut être continu ou périodique et qui permet la création d’un lien de
confiance entre les partenaires.

Progressivement, ceux-ci reconnaissent et mobilisent de façon synergique les savoirs
de chacun afin de pouvoir mettre en commun leurs expertises au profit d’une
co-construction en vue d’atteindre une cible commune.

Les acteurs se partagent le leadership et la responsabilité du processus.

(DCPP, CIO; Université de Montréal, 2016)
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Le partenariat au niveau du parcours individuel de 
soins et de services

L’usager peut vivre le partenariat dans le cadre d’une relation individuelle avec un intervenant ou,
plus largement, avec plusieurs intervenants (habituellement de professions différentes). Dans un
cas comme dans l’autre, il est considéré comme un partenaire. Il fait partie de l’équipe de soins et
de services comme un membre à part entière, au même titre que chacun des autres acteurs.

Cette équipe peut également accueillir toute autre personne jugée appropriée pour accompagner
l’usager dans son parcours et valoriser son expérience comme usager (par exemple : proche
aidant, pair aidant, gestionnaire clinique, préposé aux bénéficiaires, bénévole, etc.).

La relation entre les partenaires s’inscrit dans un processus dynamique d’interactions et
d’apprentissages qui favorise l’autodétermination de l’usager, une prise de décision libre et
éclairée et l’atteinte de résultats de santé optimaux en fonction de son contexte spécifique.

La relation établie amène les partenaires à planifier et à coordonner les actions, ainsi qu’à intervenir
de faç̧on concertée, personnalisée et intégrée autour des attentes, des besoins et du projet de
vie de l’usager.
(DCPP, CIO; Université de Montréal, 2016 - Comité sur les pratiques collaboratives et la formation 
interprofessionnelle; Université de Montréal, 2013)
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 Les personnes produisent des savoirs et de
l’expertise qui pris en compte, participent à
l’amélioration de la qualité et de l’efficacité des soins
en s’appuyant sur de nouveaux modèles
d’organisation des soins, des services et du travail
des intervenants de la santé (Tourette - Turgis, 2015)

Changement de paradigme
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 Le programme partenaires de soins
 Les patients ressources
 L’éducation thérapeutique des patients
 Les familles partenaires de soins
 L’expérience patient
 La pleine citoyenneté
 Le modèle intégré d’engagement des patients
 Autres…

Exemples de modèles d’engagement
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 Historique : créé au départ par le BFEPP et le CPASS, puis
mené par la Direction collaboration et partenariat patient
(DCPP) de la faculté de médecine de l’Université de
Montréal http://medecine.umontreal.ca/faculte/direction-
collaboration-partenariat-patient/

 Objectif : déployer une culture de partenariat à travers des
stratégies d’intervention et d’apprentissage qui permettra
l’amélioration de la qualité des soins et des services :

 Développement de compétences
 Consolidation de pratiques collaboratives
 Co-construction entre patients, cliniciens et gestionnaires

Modèle Programme Partenaires de Soins
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 Relation de coopération/collaboration entre le patient, ses
proches et les intervenants de la santé et des services
sociaux (cliniciens, gestionnaires ou autres) qui s’inscrit dans
un processus dynamique d’interactions et d’apprentissages
et qui favorise l’autodétermination du patient, une prise de
décisions libres et éclairées et l’atteinte de résultats de santé
optimaux.

 Fondée sur la reconnaissance des savoirs de toutes les
parties, cette relation consiste pour les partenaires à planifier,
à coordonner les actions et à intervenir de façon concertée,
personnalisée, intégrée et continue autour des besoins et du
projet de vie du patient.

 Direction Collaboration et Partenariat Patient (DCPP). Programme Partenaires de soins : rapport d’étape (2011-2013) et perspectives. Montréal : 
Université de Montréal, Direction collaboration et partenariat patient; 2014. Available at: http://medecine.umontreal.ca/doc/PPS_Rapport_2011-
2013.pdf

Le concept de partenariat de soins et de 
services (DCPP, 2014)
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PROGRAMME PARTENAIRES DE SOINS

Comité d’amélioration 
continue (CAC) 

• patients
• intervenants
• gestionnaires
• LCE
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 26 équipes au travers du Québec

 Pour la haute direction : un changement de culture qui favorise la
collaboration entre gestionnaires, médecins et patients

 Pour les équipes cela leur a permis de :
1) redonner du sens à leurs activités et de mieux percevoir l’impact qu’ils ont sur les

patients et leurs proches dans leurs interactions quotidiennes
2) renforcer le travail d’équipe en obligeant les intervenants à se consulter et à

orienter leurs actions en fonction du projet de vie des patients

 Pour les patients, leur participation a permis de :
1. mettre à profit leur expérience pour d’autres patients grâce à l’accueil et le

respect des intervenants
2. donner du sens à leur histoire en transcendant une expérience difficile en une

expérience constructive et valorisante.

Évaluation

16

(DCPP, 2014; Pomey et al. 2015; Lebel et al. 2016)



 Définition : patient ayant vécu un épisode de soins qui
est disposé à mettre à profit cette expérience pour
d’autres patients ayant à vivre un épisode semblable

 Domaines d’application
 En santé mentale : les pairs aidants

 Formation de patients par l’Association québécoise pour la
réadaptation psychosociale

 « Le pair aidant est un membre du personnel dévoilant qu’il vit
ou qu’il a vécu un problème de santé mentale. Le partage de
son vécu et de son histoire de rétablissement a pour but de
redonner de l’espoir, de servir de modèle d’identification, d’offrir
de l’inspiration, du soutien et de l’information à des personnes
qui vivent des situations similaires. »

Le modèle des Patients ressources

17(Programme pairs aidants réseau, 2013)



 Redonner espoir à d’autres patients puisqu’il a lui-même
affronté et franchi les obstacles reliés à la maladie et
adopté des stratégies facilitant son/ses épisodes de
soins

 Soutenir et responsabiliser les patients dans la reprise de
pouvoir sur leur vie et leur cheminement

 Apporter son expertise et maintenir au cœur des
préoccupations de l’équipe la nécessité d’être en
partenariat et donc d’assurer la pleine participation des
personnes au choix des soins et services

Le rôle des patients ressources

18
(Repper et Carter, 2010)
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Impact sur la santé 
physique

Sur la santé 
psychologique

Sur la santé sociale 

Évaluation



 La vision clinique à l’IUSM-M « a comme finalité la reconnaissance
et l’exercice de la pleine citoyenneté pour tous, incluant les
personnes ayant des problèmes de santé mentale (...) jouer un rôle
actif dans le respect de leurs droits, devoirs et capacités.
L’exercice de la pleine citoyenneté fait donc appel à la solidarité et à
la place que notre collectivité accorde à chaque individu. » (p.6)

 « (…) la modélisation de la vision clinique met en interaction trois
grandes orientations, dont les sphères interdépendantes définissent
le champ d’activités : des pratiques cliniques en partenariat avec la
personne et ses proches, des pratiques organisationnelles
centrées sur les partenariats et l’intersectoriel et des pratiques
politiques centrées sur l’action sociale. » (p.9)

Modèle de Pleine citoyenneté
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(IUSM-M, 2015)
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 Finalité : rétablissement des attributs de la personne 
en tant que citoyen à part entière:
 Le modèle global de santé mentale publique pour soutenir et 

conférer un sens à la participation des patients
 A été utilisé pour valider une mesure de la citoyenneté

 Se prolonge dans la participation citoyenne des patients, des 
usagers et des citoyens d’un territoire (approche populationnelle)

 Les usagers acteurs de santé publique pour une influence sur les 
déterminants sociaux de la santé

(Pelletier et al. 2013)

Finalités et évaluation
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Participation citoyenne et recherche participative
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 Désigne l’interaction réelle des patients avec le système
de santé et fait partie des processus de soins

 Évalue les aspects factuels de la réactivité des soins
 Permet de traduire les besoins et les préférences des

patients envers des services de plus grande qualité, plus
sécuritaires et plus efficaces

 Permet de documenter en détail les actions et les
processus de soins et des services centrés sur le patient
ou en partenariat avec le patient

 Est évalué grâce à des questionnaires, des entretiens ou
des groupes de discussion

Modèle de l’Expérience-client 
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(Soubeiga et al., 2014)



 Modalités
 Deux visites hebdomadaires d’écoute active de clients de tous les

programmes réalisées par la/le PDG, la/le DQEPE qualité et le chef de
programme

 Parfois visites hebdomadaires ou mensuelles faites par le chef de
programme et des intervenants

 Domaines couverts
 Patient invité à partager son expérience lors de ses épisodes de soins.

Contenu par la suite rapporté aux chefs de programmes concernés, soit
pour les féliciter de leurs bons coups et/ou pour solutionner les
problèmes identifiés par le patient dans de brefs délais

Mise en pratique dans un CSSS
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 Changement culturel de l’établissement
 « l’empreinte émotionnelle » de chaque expérience-

client guide l’amélioration continue de la qualité et
sécurité des soins

 Reconnaissance des professionnels qui contribuent
à améliorer l’expérience patient

 Site de l’établissement : Vidéo, lieu pour laisser une
appréciation

Évaluation
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 « Elle comprend des activités organisées, y compris
un soutien psychosocial, conçues pour rendre les
patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de l’organisation et des procédures
hospitalières, et des comportements liés à la santé
et à la maladie. Ceci a pour but de les aider (ainsi
que leur proche) à comprendre leur maladie et leur
traitement, collaborer ensemble et assumer leurs
responsabilités dans leur propre prise en charge et à
maintenir et améliorer leur qualité de vie »

Modèle de l’Éducation thérapeutique du 
patient
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(HAS, 2007)



 L’acquisition et le maintien par le patient de
compétences d’auto-soins : développement de
compétences visant à sauvegarder la vie du patient
et modalités d’acquisition souples et spécifiques à
chaque patient

 La mobilisation ou l’acquisition de compétences
d’adaptation : en partant du vécu et de l’expérience
antérieure du patient non seulement dans ses soins
mais aussi en lien avec ses compétences
psychosociales

Finalités
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 Chez les hémophiles
 L’association française des hémophiles a:

 Développé une sémiologie propre aux patients (hémarthrose)
 Co-construit des programmes d’ETP avec les professionnels de 

la santé 
 Mis en évidence une amélioration de l’état de santé 

 Chez les diabétiques
 Régression totale du diabète de type 2 

 Programmes sur mesure pour les patients,
 Réalisés par des patients en collaboration avec des 

professionnels de santé
 Permet de gagner en liberté et en estime de soi en gardant un 

libre choix
(Lagger, 2014; AFS, 2016)

Exemples et évaluation
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 La campagne Meilleurs ensemble consiste à s’engager
dans au moins une des activités suivantes :
 l’examen des politiques et des sites Web d’une

organisation sur les heures de visite, en tenant compte
des commentaires des patients, des familles, des
cliniciens et d’autres membres du personnel, y compris
de ceux qui ont une expérience directe avec les
politiques sur les visites;

 l’élaboration d’une politique sur la présence des familles;
 la mise en œuvre de politiques sur la présence des

familles et le suivi des impacts.

http://www.fcass-cfhi.ca/WhatWeDo/better-together/pledge

Modèle Hospitalité 
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Évaluation
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 CIUSSS de Mauricie-centre-du-Québec
 Recrutement d’une patiente 2 jours par semaine en

tandem avec une professionnelle
 Élaboration des modalités standardisées de

recrutement de patients ressources
 Réponse aux besoins de patients ressources à tous

les niveaux de gouvernance grâce à une requête
 Planification, organisation et mise en œuvre des

modalités d’appropriation et d’actualisation de
l’approche de partenariat de soins et services

Modèle d’intégration des patients à tous 
les niveaux de gouvernance

32

(Pomey et al. 2016)
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Évaluation
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 30 patients ressources ont participé à des activités 
entre 2013 et 2015 :
 39,07% relecture de documents 
 13,73% présentation de témoignages devant des  

intervenants de l’établissement
 13,69% projets d’implantation 
 12,97% activités d’amélioration des processus 
 11,61% formation d’étudiants en sciences de la santé
 8,93% autres comités  

 Cette implication a été très appréciée par 94% des 
gestionnaires et 81% des patients ressources



Finalité des requêtes
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Résultats
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Est-ce que les témoignages du patient ressource ont 
changé votre perception des impacts de la maladie 

sur la vie des usagers et leurs proches? 
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Est-ce que vous considérez davantage les savoirs 
expérientiels des usagers et leurs proches ? 

Quelques commentaires…

Cela nous permet de mieux comprendre 
ce que cela apporte de positif quand le 
patient est partie prenante de sa condition

Prendre le temps de comprendre les 
besoins essentiels de nos patients

Qui de meilleur que le patient lui-même , 
il connaît  sa condition, ses symptômes, 
les impacts sur son quotidien et les 
moyens qu'il a à l'intérieur de lui et 
autour de lui pour atteindre son objectif 
personnel

C'est le patient qui connaît ses besoins 
et son vécu, élément important pour 
nous, pour lui venir en aide

N= 10 N= 28



 Témoignages de patients
 Accueil des employés
 Formation des intervenants
 Participation aux visites, rédaction de protocole, 

sélection de professionnels, etc.
 Relecture de documents
 Participation à des Kaizen
 Comités de patients partenaires
 Etc.

Autres participations de patients
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 L’engagement des patients-citoyens ne s’improvise pas…
 Il peut prendre simultanément plusieurs modalités et degré d’engagement à

différents niveaux du système de santé.
 Dans tous les cas, cela demande une démarche structurée qui comprend

minimalement la formation et le coaching des patients ainsi que la formation
des intervenants et des gestionnaires.

 Dans le cas de patients-citoyens ressources cela demande aussi une
sélection en fonction des objectifs poursuivis, des modalités choisies et du
niveau d’intervention.

 Dans le cas des établissements de santé :
 Démarche qui peut simultanément toucher tous les domaines d’un

établissement (santé physique et mentale / services sociaux)
 Nécessite une implication de la haute direction
 Une vision d’ensemble et une stratégie des petits pas
 Certaines modalités ont des effets plus rapides et diffus que d’autres

 Quid de la reconnaissance de l’engagement des patients (monétaire et non
monétaire) et de la mesure de l’engagement (questionnaire à venir…)

Leçons apprises 
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La vision et les valeurs

Un ministère et un réseau de santé et de services sociaux qui travaillent en
partenariat avec les usagers et leurs proches pour une réponse adaptée à leurs
besoins et pour des soins et des services de qualité

•Le respect… au regard des droits de l’usager, de ses besoins, de ses valeurs
et de son projet de vie, des savoirs et de l’importance de chacun des
partenaires

•L’humanisme… par le regard porté sur le vécu de l’usager et de ses proches,
une attitude d’ouverture, la valeur accordée à la dimension relationnelle, la
qualité de la communication, l’acceptation des différences et la capacité
d’adaptation aux changements

•L’engagement… réciproque entre les partenaires qui traduit la volonté de
chacun
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Les enjeux

 L’intégration du savoir expérientiel des usagers et de leurs proches au sein
du Ministère et de son réseau

 L’amélioration continue des soins et des services et de la qualité de
l’expérience vécue par l’usager et ses proches en partenariat avec ces
derniers

 Des ressources mobilisées pour favoriser le partenariat avec les usagers et
leurs proches
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Des leviers…

 On assiste à une évolution des cultures organisationnelles au sein du
Ministère et de son réseau au regard du partenariat.

 Dans son Plan stratégique 2015-2020, le Ministère a fait du partenariat l’un
des principes structurants dont il doit tenir compte dans ses choix et actions
stratégiques.

 Les structures organisationnelles des établissements traduisent également
l’importance du partenariat par la désignation d'une direction responsable
de son développement au sein de l'ensemble des programmes (pratiques
cliniques transversales).
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Des leviers ou conditions gagnantes
• En matière de gouvernance, un leadership transformationnel doit être associé à

l’intégration et au soutien du partenariat à tous les niveaux et contextes organisationnels.

• Le partenariat avec l’usager et ses proches doit découler d’une réelle volonté de
l’organisation et être issu de l’actualisation des valeurs promues et présentes au sein
de celle-ci.

• Le caractère incontournable du partenariat avec l’usager et ses proches doit être
traduit, signifié et soutenu de façon officielle et concrète auprès de tous les acteurs
concernés.

• Le partenariat avec l’usager et ses proches en contexte de gouvernance, d’élaboration
de politiques publiques et de documents structurants ou d’organisation des soins et des
services doit s’inscrire dans le cadre d’une démarche structurée.

• En complémentarité avec le leadership transformationnel, un leadership clinique doit
s’exercer pour le développement et l’évolution de l’approche de partenariat avec l’usager
et ses proches sur le plan des pratiques.

• L’implantation de l’approche de partenariat avec l’usager et ses proches doit être
associée à une démarche d’amélioration continue.
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Des leviers ou conditions gagnantes (suite)

Ainsi, le partenariat doit :

 s’inscrire de façon structurée au sein du système;

être lié à des objectifs adaptés au niveau d’application et au
contexte;

être soutenu sur le plan de sa mise en œuvre par une
méthodologie.
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Des actions pour…
 Mobiliser le Ministère et son réseau autour d’une culture de partenariat avec l’usager et

ses proches
• vision et valeurs au sein de la gouverne
• partenariat dans l’élaboration de politiques publiques/documents structurants
• valeurs et actions au sein du contenu des politiques publiques/documents structurants
• soutien à l’implantation (pérennisation) / mobilisation des partenaires ministériels

 Offrir des soins et des services en adéquation avec les besoins des usagers et de leurs
proches et intégrer l’approche de partenariat aux pratiques cliniques

• partenariat dans l’organisation des soins et des services (responsabilité territoriale et populationnelle)
• intégration au sein des pratiques cliniques

 Intégrer le partenariat avec l’usager et ses proches dans l’amélioration continue de la
qualité des soins et des services

• projets novateurs
• évaluation dans les sondages d’agrément sur la qualité de l’expérience de soins et de services
• révision des processus cliniques ou organisationnels
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Des actions pour… (suite)

 Soutenir l’avancement de la recherche et du transfert de connaissances qui favorisent
des retombées significatives du partenariat pour les usagers et leurs proches

• partenariat en recherche
• recherche sur le partenariat

 Assurer des compétences et des attitudes qui reflètent les valeurs liées au partenariat
avec l’usager et ses proches

• compétences et attitudes qui reflètent les valeurs liées au partenariat avec l’usager et ses proches
(enseignement et formation continue)
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Conclusion

• Un partage s’impose afin que les savoirs des usagers, de leurs proches, des
intervenants, gestionnaires, décideurs, chercheurs et formateurs s’inscrivent en
interdépendance et en complémentarité les uns par rapport aux autres.

• Le partenariat avec l’usager et ses proches est un tournant important pour le système de
santé et de services sociaux. Il arrive à un moment charnière de la transformation du
réseau et devrait contribuer :
– à donner un sens à tous ces changements;
– à améliorer l’accès et la qualité des soins et des services;
– ultimement, à améliorer l’état de santé et de bien-être de la population du Québec.

• Le partenariat permet d’initier une démocratie clinique afin qu’une démocratie
sanitaire puisse voir le jour et surtout qu’une démocratie en santé soit le monde que
nous co-construisons.
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Questions? Merci. @MP2_
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