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RESUME

Introduction : Dans un contexte de population vieillissante, d’accroissement des taux
de maladies chroniques et de carence en personnel soignant, la reconnaissance du savoir
expérientiel et ’engagement des patients en tant que partenaires sont des voies prometteuses
pour assurer la qualité et la sécurité des soins. Suivant 1I’émergence du paradigme de
partenariat avec les patients, certains d’entre eux ont suivi une formation de 1’Université des
patients (UP). Ces nouveaux patients partenaires (PP) interviennent aujourd’hui auprés
d’autres patients au sein d’une clinique dans une région non-métropolitaine du Québec. But
et objectifs : Cette recherche a pour but de mieux comprendre 1’engagement de PP en milieu
clinique selon la mise en commun des perspectives de patients, PP et professionnels de la
santé. Les objectifs de recherche sont de (1) décrire le contexte d’engagement des PP en
milieu clinique, (2) décrire les facteurs influencant cet engagement et (3) décrire les
retombées pour les patients, les PP eux-mémes et les professionnels. Méthode : Un devis
qualitatif descriptif a permis de répondre aux objectifs. Les méthodes de collecte de données
¢taient des entrevues individuelles, des rencontres de validation des résultats et un journal de
bord. Une analyse thématique des données basée sur la méthode de Paillé et Mucchieli (2021)
a été effectuée. Résultats : Les PP accompagnent les patients dans les soins en faisant des
interventions individuelles ou de groupes. Les facteurs facilitant leur implication incluent les
connaissances développées par les PP lors d’une formation de I’UP et les connaissances
issues de I’expérience de la vie avec la maladie en plus de I’adoption de 1’approche de
partenariat patient par les professionnels. Un manque de soutien organisationnel et des
malaises associé¢s au lieu d’intervention se sont avérés limitants. En ce qui concerne les
retombées, on souligne entre autres une amélioration de 1’autogestion de la maladie et du
bien-étre, autant en ce qui concerne les patients que les PP eux-mémes. Conclusion : Bien
que les PP soient considérés comme de réels partenaires dans la clinique, le soutien et la
préparation de tous les acteurs impliqués sont nécessaires afin d’assurer I’implantation et la
pérennité d’un tel projet novateur en milieu clinique.

Mots clés : patient partenaire, engagement, maladie chronique, milieu clinique
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ABSTRACT

Introduction: In the context of an aging population, increasing rates of chronic diseases and
a lack of healthcare professionals, the recognition of experiential knowledge and the
engagement of patients as partners are promising ways to ensure quality and safety of care.
Following the emergence of the patient partnership paradigm, patients have graduated from
the Université des patients (UP). These new patient partners (PP) are now working with other
patients inside a clinic in a non-metropolitan area of Quebec. Aim and objectives: This study
aims to better understand the PP engagement in a clinical setting on the shared perspectives
of patients, PP and healthcare professionals. The research objectives are to (1) describe the
PP engagement in the clinical setting, (2) describe the factors influencing this engagement
and (3) describe the impact for the patients, the PP themselves, the professionals and the
organization. Method: A descriptive qualitative design was used to achieve these research
objectives. The data collection methods used were individual interviews, results validation
interviews and a research journal. A thematic analysis of the data according to the method of
Paillé and Mucchieli (2021) was used. Results: PPs support patients in their care by
performing individual or group interventions. Factors facilitating their involvement include
the knowledge developed by the PPs during UP training and the knowledge derived from the
experience of living with the disease in addition to the adoption of the patient partnership
approach by the professionals. A lack of organizational support and discomfort associated
with the place of intervention proved to be limiting. The benefits are, among other things, an
improvement in the self-management of the disease and in well-being, both regarding the
patients and the PPs themselves. Conclusion: Although PP are considered real partners in
the clinic, the support and preparation of all the actors involved is necessary to ensure the
implementation and sustainability of such an innovative project.

Keywords: patient partner, engagement, chronic disease, clinical setting
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INTRODUCTION

L’augmentation de la prévalence des maladies chroniques est aujourd’hui considérée
comme un probléme majeur de santé publique au Québec (Rochette et Emond, 2014)
nécessitant une réorganisation de notre systéme afin de mieux répondre aux besoins de la
population. Avec les progres thérapeutiques, recevoir un tel diagnostic n’est plus synonyme
d’incapacité : apprendre a vivre avec la maladie fait désormais partie du quotidien de ces
personnes en plus de conjuguer avec leurs autres activités de la vie quotidienne (Flora et al.,
2016; Tourette-Turgis, 2017). En fait, ces derni¢res développent un précieux savoir
expérientiel en apprenant a vivre avec les défis de la maladie et en développant différents
comportements d’autogestion (Blok, 2017; Paulo et Tourette-Turgis, 2014; Pomey, Flora, et
al., 2015). Cette expertise unique a le potentiel d’étre utile a tous les niveaux du systéme de
santé afin d’améliorer, entre autres, 1’acces et la qualité des soins et services de santé (Pétré
et al., 2018; Pomey, Flora, et al., 2015; Tourette-Turgis et Thievenaz, 2014). C’est dans cet
ordre d’idée que prend place I’approche du partenariat patient, ou certains patients sont
engagés en tant que patients partenaires (PP) dans différents secteurs, que ce soit les soins,
I’enseignement ou la recherche (Pomey, Flora, et al., 2015). S’inspirant de ce contexte,
I’Université des patients (UP) est une formation universitaire pour les patients qui souhaitent
s’éduquer sur leur maladie, développer des comportements d’autogestion et, éventuellement,
s’impliquer dans les soins et services de santé (Tourette-Turgis, 2015). Aujourd’hui, deux
cohortes de patients qui vivent avec une maladie chronique de méme type ont suivi une
formation de I’'UP et sont impliquées dans une clinique auprés d’autres patients. Ce type
d’approche demeure novatrice et trés peu d’écrits sont disponibles sur I’engagement de PP

en milieu clinique.

Cette étude qualitative descriptive a pour but de mieux comprendre 1’engagement de

PP en milieu clinique dans un contexte de maladie chronique. Le premier chapitre de ce



mémoire présente la problématique a 1’étude. Nous y expliquons les défis liés a
I’augmentation des maladies chroniques et le partenariat patient comme solution potentielle
a cette problématique. Le second chapitre décrit les deux cadres théoriques utilisés dans cette
recherche, soit le modele de Montréal de Pomey et al. (2015) et le modele des comportements
d’autogestion de Blok (2017). Le troisiéme chapitre présente la recension des écrits sous la
forme d’un article qui a été soumis pour publication a la Revue francophone internationale
de recherche infirmi¢re. Quant au quatrieme chapitre, la méthode utilisée dans cette
recherche y est détaillée. Dans le cinquiéme chapitre, nous décrivons les résultats concernant
le contexte de I’engagement des PP en milieu clinique, les facteurs influengant cet
engagement ainsi que ses retombées. Pour terminer, le dernier chapitre discute des résultats
obtenus et énonce les recommandations pour la discipline infirmiére relatives a la recherche,

la pratique, la formation et la gestion.



CHAPITRE 1
PROBLEMATIQUE

1.1 CONTEXTE DE LA RECHERCHE

Au Québec, « pres de la moitié (48 %) des personnes agées de 15 ans et plus ont au
moins un probléme de santé chronique et le quart (24 %) en cumule deux ou plus » (Institut
de la statistique du Québec, 2016). Cette augmentation de la prévalence des maladies
chroniques présente un défi a long terme a la fois pour les personnes qui en sont atteintes et
pour notre systéme de santé québécois. En effet, la nature incurable de ces affections apporte
de nombreuses conséquences biopsychosociales pour le patient et ses proches, mais
¢galement des conséquences sociosanitaires et économiques pour la société québécoise

(Commissaire a la santé et au bien-étre, 2010; Pétré et al., 2018).

En ce qui concerne la personne qui vit avec une maladie chronique et ses proches, on
observe une altération de la qualité de vie et une augmentation du stress et de la fatigue,
pouvant augmenter le risque de développer différents troubles physiques ou mentaux
(Commissaire a la santé et au bien-&tre, 2010; Petrie et Jones, 2019). Par exemple, vivre avec
des douleurs chroniques, toute maladie chronique confondue, peut entrainer une limitation
dans les activités de la vie quotidienne, un isolement social, une baisse de 1’estime de soi, des
problémes de sommeil et une augmentation de la prévalence des troubles mentaux (Caceres-

Matos et al., 2020).

L’augmentation de la prévalence des maladies chroniques cause également de
nombreuses répercussions sur la société québécoise. En 2014 par exemple, plus de deux
adultes sur cinq au Canada vivaient avec au moins ['une des dix principales maladies
chroniques (Agence de la santé publique du Canada, 2018). De plus, prés de la moitié des

soins de courte durée sont consommés par environ 5 % de la population québécoise, dont la



majorité de ces individus vivent avec plusieurs maladies chroniques (Commissaire a la santé
et au bien-€tre, 2010). Cette statistique démontrant I’impact important des maladies
chroniques sur notre systéme de santé est d’autant plus inquiétante lorsque nous savons que
la prévalence des maladies chroniques augmente d’année en année (Institut de la statistique
du Québec, 2016). Cette consommation élevée de soins et services médicaux et hospitaliers
augmente directement les dépenses qui y sont associées, apportant des conséquences

économiques importantes reliées aux maladies chroniques (Pétré et al., 2018).

L’ensemble de ces conséquences refléte un probléme important : le choc d’un systéme
de sant¢ structuré il y a plus de 30 ans autour de soins aigus et hautement spécialisés qui est
aujourd’hui confronté a des soins de plus en plus complexifiés par I’augmentation du taux de
maladies chroniques et I’amélioration des technologies pour les traiter (Boivin et al., 2017;
Flora et al., 2016). En réponse a cette transformation des soins et services de santé, I’intérét
pour le partenariat patient est grandissant afin de faire progresser la santé en misant sur des
innovations a échelle humaine plutét que technologique (Boivin et al., 2017; Flora et al.,

2016; Tourette-Turgis, 2017).

1.1.1  Université des patients

De nombreuses initiatives se sont inspirées de 1’approche du partenariat patient, dont
I’Université des Patients (UP) fondée par Catherine Tourette-Turgis a la Sorbonne,
Université de Paris. « L’Université des patients se propose a la fois de prendre en compte les
acquis de I’expérience de la maladie et de répondre aux besoins des malades en termes de
formations diplomantes dans le champ de 1’éducation et de la formation » (Tourette-Turgis,
2013, p. 174). Dans ce cursus universitaire novateur, on forme des patients aux cotés des
professionnels de la santé : différents programmes permettent d’apprendre sur 1’éducation
thérapeutique du patient pour renforcer les comportements d’autogestion et faciliter le
transfert de connaissances et de compétences (Tourette-Turgis et Paulo, 2020). La personne

qui vit avec une maladie chronique s’approprie de multiples savoirs, combinant son savoir



expérientiel a des savoirs scientifiques, «la maladie peut donc étre vécue comme une
expérience pour se réinventer et apprendre » (Tourette-Turgis, 2013, p. 183). A la suite d’une
telle formation, I’engagement du nouveau PP est prometteur afin de contribuer a différents

niveaux des soins et services de santé (Tourette-Turgis, 2015, 2019).

S’associant a I’'UP-Sorbonne, une équipe de professionnels de la santé et de chercheurs
a développé I’'UP au Québec. Leur but était de «participer au mouvement actuel de
partenariat en santé et d’approche collaborative par la reconnaissance des [PP]» tout en
répondant a la grande demande de soins et a une pénurie des ressources en région non
métropolitaine (Sylvain et al., 2017, p. 2). Une équipe interdisciplinaire composée d’une
variété de cliniciens, chercheurs et PP a mis en place un programme de formation s’étalant
sur six semaines. Depuis sa fondation en 2017, deux cohortes, incluant une vingtaine de PP,
y ont été formées. Aujourd’hui, certains de ces PP sont impliqués dans une clinique auprés

d’autres patients. Ce projet novateur mérite d’étre exploré.

1.1.2  Approche du partenariat patient

Les approches paternalistes ont dominé au fil des derni¢res décennies: dans ce
contexte, le professionnel détient tout le pouvoir dans la relation soignant-soigné (Flora et
al., 2016; Gottlieb et al., 2007; Pepin et al., 2017; Pomey, Flora, et al., 2015). De plus, les
objectifs sont établis par le soignant sans égard au patient et cette relation ne bénéficie qu’a

ce dernier (Gottlieb et al., 2007)

Ces approches ont de plus en plus céd¢ leur place aux approches centrées sur le patient
ou on s’intéresse davantage a 1’expérience de santé de la personne (Pomey, Flora, et al.,
2015). Bien que ces approches soient un réel apport, on conserve une posture ou seul le
professionnel sait (Flora et al., 2016). Aujourd’hui, I’approche du partenariat patient propose
non seulement de reconnaitre I’expérience des patients, mais de la valoriser et la mettre de

I’avant en considérant le patient comme un acteur-clé a différents niveaux du systéme de



santé (Paulo et Tourette-Turgis, 2014; Pétré et al., 2018; Pomey, Flora, et al., 2015). Cette
nouvelle approche prend en compte la réalité actuelle d’un systeme de santé hyper spécialisé
ou de nombreux acteurs avec une capacit¢ de concertation et de coordination limitée
interviennent dans un méme dossier : le patient est considéré comme le meilleur acteur pour
assurer la continuité de ses soins (Flora et al., 2016). C’est la fin du monopole de I’expertise
des professionnels de la santé: 1I’expérience du patient développée au travers de son
processus de santé est une source riche de savoirs et de compétences qui peuvent lui
bénéficier personnellement, mais également aux professionnels et au systeme de santé
(Gottlieb et al., 2007; Pomey, Flora, et al., 2015; Tourette-Turgis, 2013, 2022).
L’engagement du patient comme partenaire est ainsi considéré comme une solution
prometteuse pour améliorer 1’acces, la qualité et la continuité des soins ainsi que la qualité
de vie des patients (Equipe d’action pour I’engagement des patients, 2018; Pétré et al., 2018;
Pomey, Flora, et al., 2015; Tourette-Turgis, 2015).

1.1.3  Définitions des concepts principaux
1.1.3.1 Savoir expérientiel du patient

Tout d’abord, les personnes qui vivent avec une maladie chronique effectuent des
activités pour assurer leur bien-€tre : ce sont les acquis de 1’expérience issus de I’ensemble
des apprentissages qu’ils font en cotoyant la maladie au quotidien (Paulo et Tourette-Turgis,
2014; Tourette-Turgis, 2019). Par exemple, les travaux de Coulter (2011) révélaient qu’a ce
moment, ces personnes passent en moyenne cing a dix heures par an avec les professionnels
de son équipe de soins alors qu’elles passent jusqu’a 6000 heures par an a la gestion de leur
santé. Cette expérience se transforme, avec le temps, en une riche expertise pour le patient

avec des savoirs et des compétences uniques (Flora et al., 2016; Tourette-Turgis, 2019).

Le savoir expérientiel du patient, aussi appelé I’expertise de vivre avec la maladie, se

définit donc comme « [1’] ensemble des savoirs tirés des situations vécues avec la maladie,



qui ont eu un impact pour le patient, tant sur ses facons de prendre soin de lui, d’interagir
avec les intervenants, que sur sa mani¢re d’utiliser les services de santé et les services
sociaux » (Berkesse et al., 2016). L’Espérance et Dumez (2022) précisent cette définition en
divisant le savoir expérientiel en différentes catégories : les savoirs incarnés et les savoirs
autogestion (provenant de soi), les savoirs culturels et les savoirs partenariat (provenant de
la communauté) ainsi que les savoirs médicaux et les savoirs de navigation (provenant du
systetme de santé¢). Enfin, cet ensemble de savoirs qui forment le savoir expérientiel est
considéré comme étant complémentaire aux savoirs des professionnels de la santé et gagne

a étre mobilisé pour créer un réel partenariat entre les différents acteurs (Flora et al., 2016).

1.1.3.2 Savoirs professionnels

Les savoirs professionnels sont une consolidation de 1’expérience individuelle et
collective, les valeurs et les savoirs scientifiques réappropriés dans la vie professionnelle
(Leplay, 2013). Les professionnels, tout comme les patients, développent aussi une forme de
savoir expérientiel en consolidant leurs différentes connaissances acquises dans leur vie
professionnelle (formation et vécu expérientiel) (Leplay, 2013; L’Espérance et Dumez,
2022). Malgré tout, ces savoirs demeurent plus théoriques, explicites et segmentés que le
savoir expérientiel des patients (Castro et al., 2019) : ils ont I’expertise de la santé, mais n’ont
pas I’expérience de la maladie. Alors que ces savoirs sont davantage tournés vers le long
terme, les savoirs expérientiels des patients sont davantage orientés vers «l’ici et
maintenant » (Castro et al., 2019). Pour I’ensemble de ces raisons, les limites d’un complétent

I’autre (Castro et al., 2019; Pomey, Ghadiri, et al., 2015).

1.1.3.3 Education thérapeutique

L’ETP est une démarche continue d’apprentissage qui soutient les personnes vivant

avec une maladie chronique dans le développement et le renforcement de compétences face



a I’amélioration de sa santé (Berkesse et al., 2016). Cette démarche ne consiste pas seulement
a transmettre des savoirs aux patients : elle permet a ces derniers d’apprendre des acquis de
I’expérience en misant sur leurs forces et intéréts (Lataillade et al., 2020; Paris et al., 2021;
Tourette-Turgis et Thievenaz, 2014). L’ETP vise le renforcement des compétences visant
I’amélioration de sa santé et 1’obtention d’une meilleure qualité de vie afin de retrouver une

vie épanouie (Paris et al., 2021; Tourette-Turgis et Thievenaz, 2014).

1.1.34 Patient partenaire

Enfin, un PP est une personne vivant avec une maladie chronique qui a développé des
savoirs et des compétences avec le soutien de I’équipe de soins (Berkesse et al., 2016). 11
détient un certain recul sur sa maladie et sait s’enrichir de son propre vécu en combinant ses
savoirs expérientiels a des savoirs scientifiques (Tourette-Turgis, 2012). Une formation telle
que celle offerte a I’UP permet au PP d’acquérir de nouvelles connaissances ou de renforcer
ses savoirs déja acquis (Tourette-Turgis, 2012). Le PP est une partie intégrante de 1’équipe
pour les soins et services qui lui sont offerts (Berkesse et al., 2016; Pétré et al., 2018;
Tourette-Turgis, 2015), mais il souhaite également mettre a profit ses savoirs et compétences
dans différents secteurs du systéme de santé (Pomey, Flora, et al., 2015; Tourette-Turgis,

2012).

1.1.4  Pertinence pour la discipline infirmiere

Le centre d’intérét de la discipline infirmiere se définit comme suit : « la discipline
infirmicre s’intéresse aux soins, dans ses diverses expressions, aupres des personnes, des
familles, des communautés et des populations qui, en interaction continue avec leur
environnement, vivent des expériences de santé » (Pepin et al., 2017, p. 16). Notre recherche,

fondée sur le partenariat avec le patient, est issue de ce centre d’intérét. Comme mentionné



précédemment, I’approche du partenariat patient valorise I’expérience et 1’expertise d’un
patient, développée dans un environnement complexe, afin d’améliorer 1’acces, la qualité et

la continuité des soins tout en améliorant directement la santé de ces personnes.

Dans une perspective de partenariat avec le patient, le concept de la personne rejoint
tous les acteurs impliqués dans le processus de santé (patient, famille et professionnels de la
santé) qui sont en interaction dans un environnement complexe (milieu social, milieu de
soins, milieu culturel, société, etc.) (Lecocq et al., 2017). En équipe, ils coconstruisent le soin
a partir de leurs savoirs complémentaires en se mettant en action pour améliorer la santé de
la personne, soit obtenir un équilibre satisfaisant dans ses sphéres biophysique,

psychologique, socioculturelle et spirituelle (Lecocq et al., 2017).

Face a la complexité croissante des soins dans notre systéme de santé, il est impératif
pour les professionnels de la santé d’adapter leur approche afin de permettre un plus grand
partenariat avec les patients (Boivin et al., 2017; Flora et al., 2016; Tourette-Turgis, 2017).
L’infirmiere, de par son leadership, a désormais la responsabilité d’assurer le partenariat avec
le patient dans I’équipe interdisciplinaire afin de mieux s’adapter aux besoins réels et aux
objectifs de santé des patients (Dé¢létroz et al., 2019; Lecocq et al., 2017; Lefebvre et al.,
2018).

Cette étude a le potentiel d’influencer les différents champs d’exercices de la discipline
infirmiére, particulierement la pratique, la recherche, la gestion et la formation (Pepin et al.,
2017). Des recommandations seront fournies pour I’ensemble des infirmicres et autres
professionnels de la santé en ce qui concerne le partenariat patient. Ces membres de 1’équipe
interdisciplinaire pourront optimiser leurs soins et promouvoir la santé en fondant leur

pratique sur une approche novatrice appuyée par les données probantes.



1.2 BUTS ET OBJECTIFS DE L’ETUDE

Cette recherche a pour but de mieux comprendre 1I’engagement des PP en milieu
clinique selon la mise en commun des perspectives de PP, patients et professionnels de la

santé.
Les objectifs de recherche sont :

1. Décrire le contexte d’engagement des PP en milieu clinique.
2. Décrire les facteurs facilitant et limitant 1'engagement de PP en milieu clinique.
3. Décrire les retombées de I’engagement des PP pour les patients, les PP eux-mémes,

les professionnels.
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CHAPITRE 2
CADRES DE REFERENCE

Ce deuxieme chapitre présente les deux cadres de référence utilisés dans le contexte
de cette recherche. Le modele de Montréal (Pomey, Flora, et al., 2015), basé sur le partenariat
patient, ainsi que le modele des comportements d’autogestion pour la recherche et la pratique
collaborative (Blok, 2017). IIs ont été retenus étant donné leur pertinence en lien avec notre
phénoméne d’intérét. Les deux modeles sont respectivement décrits et leurs concepts

principaux sont définis afin d’en souligner I’utilité pour notre recherche.

2.1 MODELE DE MONTREAL

2.1.1  Description du modele

Le modele de Montréal présenté a la Figure 1 s’inscrit dans le courant de 1’approche
du partenariat patient (Pomey, Flora, et al., 2015). Fondé¢ a partir du modéle de Carman et al.
(2013), les auteurs ont établi un continuum de I’engagement des patients qui est présenté a la
Figure 1. Ce cadre conceptuel permet d’explorer 1) le secteur d’engagement des patients, 2)
leur niveau d’engagement et 3) les facteurs influencant cet engagement. Les différents
secteurs ou les PP peuvent s’engager sont dans les soins directs (micro-clinique),
I’organisation des services et de la gouvernance (meso-organisationnel), 1’élaboration des

politiques de santé (macro — politique), I’enseignement et la recherche.



Figure 1

Représentation du modeéle de Montréal de Pomey et al. (2015)
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Dans le cadre de ce projet, nous ciblons plus particuliérement le secteur des soins ou
I’on s’intéresse aux interactions entre les patients, les PP et les professionnels de la santé.
Dans les soins directs, ces interactions peuvent survenir dans deux contextes différents : le
patient peut étre partenaire de 1’équipe interdisciplinaire pour (1) développer ses propres
comportements d’autogestion ou (2) accompagner d’autres patients dans le développement

de leurs comportements d’autogestion (Pomey, Flora, et al., 2015).
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Pomey et ses collégues (2015) définissent quatre niveaux d’engagement prenant place
dans un continuum, soit celui de I’information, de la consultation, de la collaboration et du
partenariat. Le niveau optimal d’engagement est le partenariat, quand le patient est soutenu
dans I’autogestion de sa maladie et est en mesure d’accompagner et soutenir d’autres patients
dans le méme sens. Le partenariat se définit comme une relation égalitaire entre les différents
membres d’une équipe fondée sur la complémentarité des savoirs expérientiels issus de la
vie avec la maladie et des savoirs scientifiques (Pétré et al., 2018; Pomey, Flora, et al., 2015;

Tourette-Turgis, 2010).

2.1.2  Utilité pour notre étude

Nous utilisons le modele de Montréal dans toutes les parties de notre étude. Il permet
de répondre a nos deux premiers objectifs de recherche, soit de décrire le contexte
d’engagement des PP et les facteurs facilitant et limitant cet engagement. Il a donc servi de
guide dans toutes les étapes de la recherche, autant pour choisir les articles de la recension
des écrits que les guides d’entrevues et les analyses qualitatives. Les questions des guides
d’entrevues individuelles ont également été inspirées des différents éléments composant le
continuum de I’engagement des patients afin d’explorer les secteurs d’engagement, le niveau
d’engagement et les facteurs d’influence (Pomey, Flora, et al., 2015). Enfin, ce modéle a
permis d’établir un arbre de code préliminaire afin de procéder a 1’analyse thématique des

données extraites des entrevues (Paillé et Mucchielli, 2021).

Ce modele n'est pas issu de la discipline infirmiére, mais demeure étroitement lié¢ a
notre centre d'intérét fondé sur les concepts de la personne, la santé, les soins et
I’environnement. En effet, Pomey et ses collégues (2015) s’intéressent particulierement au
savoir expérientiel du patient, soit un ensemble de savoirs développés par la personne au
travers de son expérience de santé (Berkesse et al., 2016; L’Espérance et Dumez, 2022; Paulo
et Tourette-Turgis, 2014). Cette vision de la personne qui évolue dans un environnement

complexe rejoint la vision holistique de I’infirmiére (Lecocq et al., 2017). Inclure le patient
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comme partenaire de I’équipe interdisciplinaire est une stratégie innovante pour I’infirmiére
afin de coconstruire les soins et répondre aux réels besoins des patients dans une optique de

santé (Délétroz et al., 2019; Lecocq et al., 2017; Lefebvre et al., 2018).

2.2 MODELE DES COMPORTEMENTS D’AUTOGESTION

2.2.1 Description du modele

Le modele des comportements d’autogestion pour la recherche et la pratique
collaborative, présenté a la Figure 2, est une théorie infirmiére a spectre modéré (Blok, 2017).
En se basant sur le mode¢le d’autosoins d’Orem et une analyse de concept, 1’auteure propose
une vision holistique des comportements d’autogestion. Ces comportements se définissent
comme « des actions proactives liées au mode de vie, a un probléme, ainsi que des actions
réactives liées a un changement circonstanciel, pour atteindre un but [traduction libre] »
(Blok, 2017, p. 143). Le modgele se divise en trois grandes composantes : (1) les antécédents
de la personne, (2) les types des comportements d’autogestion et (3) les retombées de ces

comportements d’autogestion.
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Figure 2

Représentation du modele des comportements d’autogestion de Blok (2017)
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Tout d’abord, les antécédents de la personne incluent les caractéristiques personnelles
des patients : les caractéristiques psychologiques (personnalité, attitude, acceptation d’un
probléme, etc.), socioéconomiques (statut financier, culture, ressources de la communauté,
etc.) et physiques (capacité physique, symptomes de la maladie, etc.) (Blok, 2017). Le soutien
recu par le patient peut provenir de toute personne ou groupe externe pour le soutenir dans
différentes actions comme 1’éducation ou 1’activation comportementale. De son c6té, la
collaboration référe aux systémes qui soutiennent le patient dans [’adoption de
comportements d’autogestion tels que le soutien par les experts ou la famille. Les obstacles
rencontrés par le patient au travers de la gestion de sa maladie concernent toute difficulté
physique ou psychologique qui peut nuire au développement des comportements
d’autogestion. Ensuite, sept types de comportements d’autogestion sont présentés, soit le
mode de vie proactif, la résolution de probléme proactive, la collaboration proactive, le

soutien mental proactif, la planification proactive et la gestion réactive de la maladie. Par
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exemple, une personne qui vit avec la polyarthrite rhumatoide adapte « des actions qu’un
individu poursuit de fagon proactive pour son bien-étre général [traduction libre] » (Blok,
2017, p. 141) (mode de vie proactif). Elle va adhérer a sa médication et apprendre a observer
elle-méme les symptomes de sa maladie (gestion proactive d’un probléme spécifique) tout
en recherchant du soutien aupres de ses proches ou de professionnels en cas de changement
de son état (collaboration proactive et gestion réactive). Afin d’assurer une bonne gestion de
la maladie, la personne s’engage a développer sa conscience de soi [awareness] et s’assure
d’étre soutenue en cas de difficultés psychologiques (soutien mental proactif). Elle va aussi
¢tablir un but pour sa propre condition physique tel qu’étre en mesure de bouger 30 minutes
quotidiennement (planification proactive). Enfin, I’atteinte de ce but se fait dans un processus
dynamique, qui se définit comme «les actions de gestion réactives qui influencent les
nouvelles actions proactives en raison d'un changement circonstanciel pour atteindre
I'objectif souhaité [traduction libre]» (Blok, 2017, p. 141) (processus dynamique).
L’ensemble de ces types de comportements d’autogestion permettent d’avoir une vision
¢largie de ’autogestion de la maladie. Blok (2017) propose finalement trois principales
retombées de ces comportements. La premicre retombée est le contrdle de la santé. Celui-ci
résulte directement de tout comportement d’autogestion : on parle, par exemple, de contrdle
sur une condition particuliere ou de la prévention de complications liées a la maladie. La
seconde retombée concerne les bénéfices individuels que les patients peuvent ressortir des
comportements d’autogestion, tels que 1’amélioration de la qualité de vie et de la capacité
physique. La troisiéme et dernic¢re retombée réfere aux bénéfices sociétaux, soit la diminution

de I'utilisation des soins de santé et des colts y étant reliés.

2.2.2  Utilité du modéle pour notre étude

Une formation de I’'UP permet non seulement de développer et renforcer certains
comportements d’autogestion, mais également d’étre outillé a transmettre ces savoirs

expérientiels a d’autres patients (Tourette-Turgis, 2015). Afin d’approfondir la collecte et
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I’analyse des données dans la présente étude, nous y avons intégré le modele des
comportements d’autogestion de Blok (2017). Les types de comportements d’autogestion et
leurs conséquences permettent de répondre en détails a 1’objectif concernant les retombées
de I’engagement des PP visant, entre autres, I’amélioration de I’autogestion de la maladie de

I’ensemble des patients.

2.2.3 Complémentarité des cadres conceptuels

Comme mentionné précédemment, la combinaison du modéle de Montréal et du
modele des CA permet de répondre a I’ensemble de nos objectifs de recherche. Ces deux
modeles ont des concepts fondamentaux bien distincts : alors que le premier s’intéresse au
partenariat avec le patient et a son savoir expérientiel (Pomey, Flora, et al., 2015), le second

s’intéresse exclusivement aux comportements d’autogestion (Blok, 2017).

Bien qu’ils soient différents, ces deux cadres ont une grande compatibilité
conceptuelle. L’engagement des patients en tant que partenaire dans les soins consiste a
développer des comportements d’autogestion (Pomey, Flora, et al., 2015). Méme si Blok
(2017) n’utilise pas les mémes concepts, les comportements d’autogestion sont une
composante du savoir expérientiel du patient (L’Espérance et Dumez, 2022). Le modele des
comportements d’autogestion permet donc d’étudier en profondeur I’un des concepts
fondamentaux du modele de Montréal. Il permet également d’identifier les retombées du
développement des comportements d’autogestion et donc par défaut du partenariat patient,
ce qui est actuellement absent du modele de Montréal. Finalement, les deux modeles sont
fondés sur I’engagement des patients dans une perspective d’amélioration de la santé des

personnes et des populations (Blok, 2017; Pomey, Flora, et al., 2015).

Pour conclure, le modele de Montréal (Pomey, Flora, et al., 2015) et le modéle des
CA (Blok, 2017) ont servi de fils conducteurs tout au long de notre recherche. Etant

complémentaires sur plusieurs éléments, ils ont permis d’établir et d’approfondir les objectifs
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de la présente recherche. Les ¢léments-clés de ces cadres conceptuels ont été intégrés dans

les guides d’entrevues individuelles et dans 1’arbre de code lors de ’analyse des données.
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3.1 RESUME

Introduction : La prévalence des maladies chroniques (MC) encourage un rdle plus actif du
patient dans la gestion de sa maladie. L’ implication de patients experts (PE) dans ce contexte

semble étre une approche a privilégier pour favoriser une meilleure autogestion des MC.
But : Mieux comprendre I’engagement de PE dans un contexte de MC.

Méthode : Une revue exploratoire a permis de repérer 169 articles dans quatre bases de

données. Les données ont été analysées a I’aide du logiciel NVivo 12.

Résultats : Dix articles répondaient aux critéres d’inclusion. Toutes ces initiatives ont

engagé les PE en tant que partenaire et la majorité engageait les PE dans le secteur des soins.

Discussion : Les soins seraient le secteur le plus prometteur pour engager les PE dans un
contexte de MC. Pour solidifier ce genre d’initiatives, il serait pertinent d’explorer plus en
profondeur les leviers influencant la mise en ceuvre des initiatives engageant des PE ainsi
que les retombées de cette approche. L’engagement des patients dans ses soins est un
domaine encore peu exploré qui nécessite davantage de recherche pour valider ce type

d’approche.

Mots-clés : implication du public et du patient, partenariat, patient expert, maladie chronique,

revue exploratoire
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Better understand the involvement of expert patients in the context of chronic
diseases: a scoping review

3.2 ABSTRACT

Introduction: The prevalence of chronic disease (CD) encourages a more active role of the
patient in the management of his disease. The involvement of expert patients in this context

seems to be the best approach in order to promote self-management of CD.
Objective: To understand the involvement of expert patients in a CD context.

Method: An exploratory review identified 169 articles in four databases. Data were analyzed

using NVivo 12 software.

Results: Ten articles met the inclusion criteria. All of these initiatives engaged expert patients

as partners and the majority engaged expert patients in the health-care services.

Discussion: Health care services would be the most promising sector for engaging expert
patients in a CD context. To consolidate this type of initiative, it would be relevant to explore
more in depth the leverage actions to enhance the implementation of initiatives involving
EPs and the impact of this approach. Patient involvement in self-care still under-explored

and requires more research to validate this type of approach.

Keywords: public and patient involvement, partnership, expert patient, chronic disease,

scoping review
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3.3 INTRODUCTION

Prés de 20% des adultes québécois vivaient avec plus d’une maladie chronique (MC)
diagnostiquée en 2016 (1). La forte prévalence des MC oblige les acteurs de notre systeme
de santé a réviser le role de patient (2). Le patient, auparavant per¢u comme un figurant dans
I’équipe de soins, est de plus en plus reconnu comme un partenaire-clé (3). En effet, dans sa
gestion de la maladie, ce dernier développe un savoir expérientiel susceptible de faire avancer

I’expertise collective en santé (4).

C’est dans la reconnaissance de ce savoir expérientiel que des initiatives telles que
I’Université des Patients (UP) prend vie, ou on forme des patients afin qu’ils obtiennent le
titre de patient expert (PE) (5). Par la suite, ils sont impliqués en tant que partenaires a
différents niveaux du systeme de santé, que ce soit dans le secteur des soins, de
I’enseignement ou de la recherche. L’implication de PE dans un contexte de MC est une
avenue prometteuse pour améliorer la qualité et la pertinence des soins (6,7). Concrétement,
un PE est un patient qui a appris a vivre au quotidien avec sa maladie et qui a appris a partager

son expérience avec d’autres patients ou acteurs ceuvrant en santé (4).

Quelques initiatives visant a impliquer des PE dans un contexte de MC ont été mises
en ceuvre, mais peu de données sur celles-ci sont actuellement disponibles. A notre
connaissance, il n’existe pas de revue de littérature présentant ’ensemble des données des
initiatives existantes. Il est donc important de faire une revue de littérature pour cibler des
pistes de recherche futures. C’est dans cette optique que s’inscrit cette revue exploratoire
ayant pour but d’explorer les secteurs et les niveaux d’engagement des PE dans un contexte

de MC, ainsi que les facteurs d’influence et les retombées de cet engagement.

Les questions de recherche pour cette revue exploratoire ont été définies en équipe.
Nos questions de recherches sont : (1) Dans quels secteurs d’engagement et a quels niveaux
d’engagement les PE sont-ils impliqués? ; (2) Quels sont les facteurs influengant
I’engagement de PE dans un contexte de MC? ; (3) Suite a cet engagement, quelles en sont

les retombées générales?
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3.4 CADRE THEORIQUE

34.1 Modéle de Montréal

Le modele de Montréal de Pomey et al. (3) est basé sur le partenariat patient. Ce

modele multidimensionnel s’inscrit dans un continuum de I’engagement des patients qui peut

s’appliquer dans différents secteurs du systeme de santé.

Le continuum de I’engagement des patients du modele de Montréal, présenté a la
Figure 1, permet d’explorer 1) le secteur d’engagement des PE, 2) leur niveau d’engagement
et 3) les facteurs I’influencant. Les différents secteurs d’application ou les PE peuvent étre

engagés sont les soins, I’enseignement et la recherche. Le secteur des soins se divise en

niveaux micro (soins directs), meso (organisationnel) ou macro (politique).

Représentation du modeéle de Montréal de Pomey et al. (2015)

Soins (direct, organisationnel et politique)

Figure 1
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Dans le cadre de cette revue exploratoire, nous ciblons plus particulierement le secteur
des soins directs. Dans les soins directs, on fait référence aux interactions entre les patients
impliqués et les professionnels de la santé. Ces interactions peuvent survenir dans une
optique de soutien au développement de comportements d’autogestion du patient lui-méme
ou au sein d’une équipe de professionnels ou le patient sera inclus pour intervenir aupres

d’autres patients (3).

Le niveau d’engagement du patient, qui peut s’effectuer dans ces différents secteurs
d’application, se fait selon un continuum. Pomey et ses collégues divisent ce continuum
d’engagement en quatre niveaux, soit celui de I’information, de la consultation, de la
collaboration ou du partenariat. Le niveau optimal d’engagement est le partenariat, ou le
patient est soutenu dans 1’autogestion de sa maladie et ou il est en mesure d’accompagner et
soutenir d’autres patients. Le patient sera alors impliqué du début a la fin de I’initiative et sa

parole sera considérée autant que celle des professionnels impliqués (3).

Le partenariat se définit comme des décisions et des soins de qualités reposant sur les
connaissances scientifiques et les savoirs expérientiels des professionnels et des patients (3).
De nombreux facteurs influencent le partenariat avec le patient, que ce soit en lien avec le

patient, les intervenants, I’organisation ou la société.

Le modele de Montréal sert de fondation a la présente revue exploratoire. L extraction
et I’analyse des données ont été effectuées avec le Continuum de 1’engagement des patients

de Pomey et al.

3.4.2 Patient expert (PE)

Le concept de PE se définit comme étant un patient qui développe un savoir
expérientiel et des compétences qu’il partage et qui est reconnu par les membres de 1’équipe
de soins, puisque ce patient est reconnu comme expert de sa maladie (4,8). Etre un PE
implique également que les patients ont acquis ce titre a la suite d’une formation afin de

développer des compétences en éducation thérapeutique du patient pour transférer leurs

24



connaissances & d’autres patients (4). Etant engagé dans le partenariat avec 1’équipe
soignante, le PE est reconnu comme membre a part entiére de cette équipe, ce qui permet le

transfert de connaissances scientifiques et de savoirs expérientiels entre les acteurs concernés

(3).
3.5 METHODE

Une revue exploratoire (scoping review) vise a présenter des résultats sous une forme
accessible pour en faire un usage concret (9,10). Ce type de revue des écrits n’évalue pas
systématiquement la qualité des articles inclus, permettant ainsi d’utiliser une multitude
d’études présentant des données pertinentes (11). La revue exploratoire est particuliérement
utile lors de recherche sur une approche émergente telle que 1’inclusion de PE en milieu

clinique, ou il est important d’inclure I’ensemble des écrits scientifiques.

Le cadre développé par Arksey et O'Malley (9) a été utilisé pour structurer cette revue
exploratoire. Cinq des six étapes proposées par ces auteurs ont été réalisées dans le cadre de
cette revue : I’identification des questions de recherche, I’identification des études

pertinentes, la sélection des études, I’extraction des données et la présentation des résultats.

3.5.1 Identification des études

Nous avons utilis¢ quatre bases de données pour identifier les études pertinentes :
Medline, CINAHL, CAIRN, Scopus. Les mots-clés utilisés sont, en frangais : 1) engagement
[participation or implication], ii) “’patient expert’’ et iii) ‘’maladie chronique’’ et en anglais
: 1) involvement [engagement or participation], ii) “’expert N1 patient [client, consumer,
inpatient or outpatient]’’ et iii) “’chronic illness’’ [chronic disease]. Puisque le concept de PE
est relativement récent et peu documenté, I’énoncé de recherche a été établi avec I’aide d’une
bibliothécaire spécialisée en sciences de la santé dans le souci d’inclure tous les articles

pertinents.

Certains articles (n = 6) ont été repérés par une recherche manuelle sur les sites

Internet d’organisations spécialisées en partenariat avec le patient, soit le Centre d'excellence
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sur le partenariat avec les patients et le public et la Direction de collaboration et de partenariat
patient de I’Université de Montréal. Considérant que les premicres initiatives impliquant des
PE ont débuté au cours des dix derniéres années, nous avons limité nos recherches aux

articles publiés entre 2010 et 2020.

3.5.2 Sélection des études

Toutes les références repérées ont été triées par titres puis par résumés. La sélection
des articles a été révisée par deux chercheurs jusqu’a I’atteinte d’un accord inter-juge
satisfaisant (MEC et DAB). Les articles étaient s¢lectionnés selon les critéres suivants : 1) en
anglais, frangais ou espagnol; 2) une initiative ou des PE sont impliqués et 3) dans un contexte

de MC.

Les revues de littérature, livres et protocoles de recherche ont été¢ exclus. Au total,

155 textes ont été retenus pour procéder au tri des articles (Figure 2).
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Figure 2
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3.5.3 Extraction des données

Afin d’extraire les données pertinentes des articles retenus, une analyse thématique
basée sur la méthode de Paillé et Mucchielli (12) a permis d’identifier les thémes émergents
a I’aide du logiciel d’analyse des données qualitatives NVivo 12. Un arbre thématique a été
¢laboré a partir du modéle de Montréal et du continuum de ’engagement des patients de
Pomey et al. (3). Afin de procéder a une analyse fine des résultats, une thématisation continue
a été effectuée, c’est-a-dire que I’arbre de code préalablement établi a progressivement été
bonifi¢ avec les thémes ayant émergé des études (12). Les données ont été co-codées par
deux des chercheurs (MEC et DAB) jusqu’a I’obtention d’un accord inter-juge satisfaisant
afin d’assurer la crédibilité de la recherche. La catégorisation utilisée pour les différents
facteurs influencant I’engagement des PE (Tableau 2) est inspirée du modele écologique de

Kok, Gottlieb, Commers et Smerecnik (13).

3.6 RESULTATS

Au total, dix articles ont été retenus pour cette revue exploratoire. La majorité des
articles étaient des études qualitatives exploratoires (n = 6). Les études ont été réalisées au
Royaume-Uni (n= 1), en Irlande (n= 1), en France (n= 1), en Australie (n = 1) et en Espagne
(n = 2) et 4 études recensées ont été effectuées au Canada. La majorité des études se sont
déroulées en milieu urbain (n = 8). La moitié des initiatives visaient des PE vivant avec une
MC diverse (n = 5) plutot que de cibler une pathologie précise. L’ensemble des

caractéristiques des articles retenus sont présentées au Tableau 1.
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Tableau 1

Caracteéristiques des articles retenus

Auteurs But de I’étude Devis Taille de Maladie  Secteur
I’échantillon chronique d’engagement

Claveria Décrire les impacts d’une formation Quantitatif n= 18 patients  Maladie Enseignement
Guiu et al., destinée a des patients afin de devenir descriptif de Chagas
2017 (20) des PE (formation donnée par un PE).
Gonzalez Explorer I’expérience de patients Mixte a n=5]patients Maladie Enseignement
Mestre, vivant avec une maladie chronique prépondérance de Chagas
2014 (21) ayant bénéficié de rencontres avec un qualitative

PE vivant avec la méme maladie. exploratoire
MacDonald, Explorer de quelle fagon de jeunes PE Qualitatif n =10 patients  Fibrose Soins directs
Irvine et avec la fibrose kystique et les exploratoire n =2 proches-  kystique (autosoins)
Smith, 2015 professionnels de la santé avec qui ils aidants.
17) interagissent percoivent le partenariat n=12

et négocient les soins. professionnels
Murphy et Explorer DI’expérience de nouveaux Devis mixte & n= 60 patients  Santé Soins directs
al., 2015 patients en santé mentale et leur famille prépondérance mentale
(14) suite a une initiative d’amélioration de qualitative

la qualit¢ du cheminement de soins exploratoire

d’un patient effectuée par des PE.
Pellecchia et Explorer 1’implication des patients- Devis n = 151 patients Maladies  Enseignement
al., 2015 intervenants (PI) dans des séances qualitatif n=22PIn=22 chroniques
(22) d’éducation thérapeutique du patient.  exploratoire professionnels  diverses




Phillips et Explorer I’expérience des patients, Devis n = 50 patients Maladies  Soins directs
al., 2015 proches-aidants et professionnels en qualitatif n = 5 proches- chroniques (autosoins)
(15) matiere de participation active aux exploratoire aidants diverses
soins interprofessionnels en incarnant n = 14 cliniciens
le role du patient en tant que
professionnel.
Pomey, Explorer la perception des patients qui Devis n=17 Maladies  Soins directs
Hihat et al. ont participé aux comités qualitatif chroniques
(16) d'amélioration continue de la qualité exploratoire diverses
concernant leur contribution, les lecons
apprises et les défis rencontrés.
Pomey, Explorer la mise en ceuvre d’une Devis mixte & n = 30 Maladies  Soins
Morin et al. initiative visant I’implication de prépondérance conseillers- chroniques o
(18) conseillers-patients a4 différents qualitative patients diverses (Organisation des
niveaux de la gouvernance d’un exploratoire services)
¢établissement de santé.
Pomey, Décrire le processus de co-construction Devis n = 8 patients Maladies  Soins
Brouillard  des recommandations et de proposer qualitatif n = 11 chroniques o
et al. (19) des méthodes de construction des exploratoire  professionnels  diverses (Organisation des
meilleures pratiques pour l'implication n = 4 services)
des patients dans 1'évaluation des scientifiques.
technologies en santé. n = 3
spécialistes en
éthique
Towle et al. Explorer les résultats préliminaires Devis n = 74 patients Maladies  Enseignement
(23) d’un projet pilote qui implique des qualitatif mentors n chroniques
patients en tant que professeurs. exploratoire =290 étudiants  diverses
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3.6.1 Secteur d’engagement et niveau d’engagement des PE

Les secteurs d’engagement des PE dans les initiatives retenues sont aussi détaillés au
Tableau 1. Dans les articles recensés, le secteur d’engagement ou les PE sont davantage
impliqués s’avere étre les soins (n = 6). Pour les soins directs plus précisément, trois de ces
initiatives engageaient les PE dans la co-construction de services en tant que professionnels
dans I’équipe de soins (14-16), alors qu’une seule engageait les PE en tant que partenaires
pour gérer leurs propres soins (17). Deux études ont également impliqué les PE dans

I’organisation des services et de la gouvernance, un sous-secteur des soins (18,19).

En ce qui concerne les initiatives qui engagent des PE dans le secteur de
I’enseignement (n = 4), trois ont impliqué les PE dans le développement et la coanimation de
séances d’éducation thérapeutique au patient (20-22). Pomey, Morin et al. (18), pour leur
part, ont plutot engagé des PE dans I’enseignement a de nouveaux professionnels de la santé

dans un centre hospitalier.

Concernant le niveau d’engagement des PE, la totalité¢ des articles sélectionnés
engageait les PE au niveau optimal d’engagement, soit le partenariat. Par exemple, Gonzalez
Mestre et al. (21) ont agi en partenariat avec les PE en combinant le savoir formel des
professionnels ainsi que le savoir expérientiel des patients dans toutes les phases du

développement de leur initiative d’enseignement.

3.6.2  Facteurs influencant I’engagement des PE

De nombreux facteurs pouvant limiter ou faciliter I’engagement des PE ont été
recensés dans les articles sélectionnés : six facteurs concernent les patients, huit facteurs
concernent les intervenants et 11 facteurs concernent 1’organisation. L.’ensemble des facteurs

influencant 1’engagement des PE sont détaillés au Tableau 2.



Tableau 2

Facteurs influencant ’engagement des PE

Patients partenaires

Professionnels

Organisation

Facteurs Confiance dans son role de PE Attentes face aux PE (24)
intrapersonnels (16, 17, 23, 24)
Diversité des PE (culture, stade de Confiance dans le role de PE (19,
développement, statut  24)
socioéconomique...) (17, 18)
Etat de santé du PE (18) Valeur accordée au  savoir
. expérientiel des PE (24)
Contraintes temporelles pergues
par les PE (16)
Facteurs Connaissance de I’histoire des Climat de respect entre les Collaboration entre les acteurs
interpersonnels autres PE (19, 23) professionnels et les PE (24) (18, 19)
Respect du niveau d’engagement Transparence du processus de
souhaité par les patients (18, 24) partenariat entre I’organisation
et les acteurs impliqués (19)
Niveau de confiance entre le Suivirégulier avec les PE (23)
professionnel et le PE (14, 17)
Facteurs Formation sur le partenariat pour Formation sur le partenariat pour Résistance de 1’organisation
institutionnels  les professionnels et les PE les professionnels et les PE aux changements (16)
ensemble (18) ensemble (18)




Contraintes temporelles chez les Acces aux ressources

professionnels (16)

financieres et humaines (16)

Prime de partenariat pour le
professionnel (24)

Rémunération des PE (19, 22-
24)

Contrat d’engagement pour les
PE (22)

Soutien de structures externes
(14, 18, 22)

Critéres de sélection pour les
PE (16, 18, 19, 22, 23)
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Le facteur d’influence le plus fréquemment reporté par les PE est le niveau de
confiance que détiennent ces derniers en leur propre réle (n = 4) (15,16,23). Ce facteur
d’influence s’est avéré limitant en regard du partenariat avec les PE lorsque les PE ont
exprimé un certain malaise avec le terme “’expert’’ (15), ou lorsque d’autres doutaient des
bénéfices du partage de leur savoir expérientiel (16). A I’opposé, le niveau de confiance a été
noté comme facilitant dans certains articles. Par exemple, Pomey, Hihat et al. (16) ont relevé
qu’avoir confiance en I’importance de son role en tant que PE est un moteur de motivation

significatif pour son engagement dans de telles initiatives.

Le contexte organisationnel est un facteur ayant une influence majoritairement
positive. Deux facteurs facilitant I’engagement des PE pour plusieurs initiatives ont été la
présélection des PE selon des critéres préalablement établis (n = 5) (16,18,19,22,23) et la
rémunération de ces PE (19,22-24). Toutefois, ’organisation s’avérait étre un facteur
limitant lorsqu’elle démontrait de la résistance face aux changements qu’impliquait

I’engagement de PE (16).

3.6.3 Retombées de I’engagement des PE

Les écrits recensés ont soulevé plusieurs retombées positives de I’engagement de PE.
Les professionnels de la santé, I’organisation, les patients ainsi que les PE eux-mémes ont
bénéficié des initiatives impliquant des PE. Aucune retombée négative n’a été rapportée dans
les articles recensés. L’ensemble des retombées de I’engagement des PE sont détaillées au

Tableau 3.



Tableau 3

Retombées de [’engagement des PE pour les patients, les PE, les professionnels et

Patients

["organisation

PE

Professionnels

Organisation

Meilleure capacité
d’autosoin et
d’autogestion de la
maladie (14,15, 19,

23)

Participation
proactive aux soins

(15)

Augmentation des
connaissances sur la
maladie (15, 24)

Augmentation de la
satisfaction des
soins (15)

Sentiment de
réconfort et
d’espoir (23)

Implication dans
des organismes a
but non lucratif

(15)

Meilleure
adhérence au
traitement et au
suivi (15, 16)

Amélioration de la
relation avec les
professionnels (19,
22)

Meilleure
compréhension du
role de PE (22, 23)

Augmentation des
connaissances sur la
maladie (19, 22, 23)

Sentiment de
reconnaissance
envers 1’équipe

traitante (16, 22)

Découverte d’un
sens a la maladie
(22)

Augmentation de la
confiance en soi (16,
18, 19, 22)

Développement
d’habiletés a
travailler en équipe
(22)

Amélioration de la
communication avec
les patients (15-17)

Croissance
professionnelle —
développement des
connaissances

(16,18,19)

Rappel des
fondements de la
relation patient-
clinicien (15,16,18)

Reconnaissance de

I’expérience et des

capacités du patient
(15,16,18,22)

Vision différente des
patients (15-18, 22)

Changement de
paradigme, de
paternaliste a

délibératif (pour

patient et médecin)

(15)

Meilleure
utilisation des
services de santé
(22,24).

Meilleure prise en
considération des
besoins des patients
(22)
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Les patients et les PE impliqués dans la moitié¢ des initiatives recensées ont noté une
augmentation de leurs connaissances sur la maladie (15,16,20-22). De plus, les patients et
les PE ont percu une amélioration du contrdle sur leur maladie dans quatre des initiatives

recenseées (15,20-22).

Les professionnels, de leur coté, soulignent avoir développé une vision différente du
role du patient et une meilleure compréhension de son vécu au quotidien dans la moitié des
initiatives recensées (n = 5) (16,18,19,21,23). Une amélioration de 1’utilisation des services
a été notée au niveau organisationnel suite aux interventions des PE dans deux des initiatives
retenues (16,21). L’initiative de Gonzdlez Mestre (21) souligne une diminution de la
consommation des ressources de santé telle que la réduction des consultations a ’urgence et
une diminution des hospitalisations. De son c6té, I'initiative de Pomey, Hihat et al. (16)
démontre une amélioration de la pertinence des soins suite a I’engagement de PE, ce qui

améliore également la qualité des services et réduit le temps nécessaire a chaque soin.

3.7 DISCUSSION

Dans cette revue exploratoire, nous avons constaté que le secteur d’engagement des PE
exploré dans la majorité des études est le soin. Le niveau d’engagement des PE était le
partenariat pour toutes les études recensées. En ce qui concerne les facteurs influencant
I’engagement de PE dans un contexte de MC, de trés nombreux facteurs ont été soulevés.
Les différents facteurs pouvaient avoir un impact tant positif que négatif, tout dépendant du
contexte. Plusieurs retombées positives ont été recensées dans les différentes études retenues,

mais aucune retombée négative n’a été identifiée.

Le secteur d’engagement ou les PE ont été le plus impliqués dans les articles retenus
est le secteur des soins, plus précisément dans I’organisation et la co-construction de services.
Ces PE ont participé a toutes les étapes de I’¢laboration des initiatives visant a offrir des soins
adaptés aux patients vivant avec une ou des MC. Lorsqu’on se réfeére au modele de Montréal

(3), plusieurs autres secteurs que celui des soins gagneraient a impliquer les PE. De récents
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résultats d’une enquéte nationale effectuée en France et publiée par Voyen et al. (25) révele
que les acteurs impliqués en éducation thérapeutique du patient priorisent différents secteurs
d’engagement pour ceux-ci. Ces acteurs visent d’abord I’engagement des patients dans le
secteur des soins, ensuite dans le secteur de I’enseignement et, pour terminer, dans le secteur
de la recherche. De plus Boulet (26) affirme que le réle premier des PE se trouve dans les
soins directs et, qu’ensuite, ils devraient étre engagés dans d’autres secteurs tels que la

formation et la recherche.

Toutes les études retenues engageaient les PE au niveau du partenariat. Ces études ne
définissaient toutefois pas le concept de partenariat, mais nous avons pu estimer le niveau
d’engagement a 1’aide du mod¢le de Montréal. Nous avons comparé la définition du
partenariat qu’en font Pomey et al. (3) et I’avons compar¢ a la fagon dont les articles retenus
mentionnent avoir impliqué les PE dans leurs initiatives. Les résultats de la présente revue
exploratoire contrastent avec celle d’une autre revue exploratoire réalisée en lien avec
I’implication de patients en transfert de connaissances. Dans cette revue, la majorité des écrits
décrivaient I’implication de PE comme étant un partenariat alors qu’il s’agissait davantage
de collaboration, soit un niveau d’engagement inférieur au partenariat selon le Modele de
Montréal (3,27). L’engagement du patient dans les soins est une intervention complexe et
son évaluation I’est tout autant en raison de la confusion des concepts et des approches pour
I’évaluer (28,29). Des travaux sont en cours au centre de recherche du Centre hospitalier de
I’Université de Montréal pour développer deux questionnaires permettant de mesurer le
niveau d’engagement dans les soins : I’un pour les professionnels et 1’autre pour les patients
(30). Puisqu’aucun outil de mesure n’existe pour le moment, le modele de Montréal (3) peut

étre utilisé pour estimer le niveau d’engagement des patients.

Le modele de Montréal (3) est un modele innovateur dans le domaine de 1’engagement
des patients. Ce modéle propose une base théorique pour tous les chercheurs ou
professionnels souhaitant engager des PE dans leurs activités. Toutefois, nous avons constaté
que la terminologie utilisée pouvait porter a confusion. Cette confusion réside principalement

dans la notion de « niveaux de participation » que nous avons renommeés « secteur
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d’engagement » dans la présente revue exploratoire. Le terme « niveau » réfeére davantage a
une gradation ou une hiérarchisation (31). Pourtant, Pomey et al. (3) nomment trois concepts,
soit les soins, la recherche et I’enseignement : il n’y a aucune gradation entre ces différents
« niveaux de participation ». Pour cette raison, il serait opportun, pour faire évoluer ce
modele, de raffiner et d’uniformiser la terminologie utilisée pour faciliter la compréhension

pour les futurs utilisateurs.

Cette revue exploratoire a permis d’identifier différents facteurs influengant
I’engagement des patients pour les patients eux-mémes, mais également aupres des
professionnels et de 1’organisation. Un de facteurs le plus fréquemment présents dans les
écrits recensés s’avere étre la confiance du PE en son propre role. Ce facteur peut étre autant
limitant que facilitant : si le PE manque de confiance et doute de son rdle, cela nuira
inévitablement a son engagement aupreés de I’équipe professionnelle. Toutefois, s’il a
profondément confiance en son rdle, il sera d’autant plus motivé a exploiter son plein
potentiel de PE afin d’aider et soutenir les autres patients par son expérience. Pour permettre
aux PE d’avoir confiance pleinement en leur rdle, plusieurs mesures telles que la formation

et ’accompagnement des PE doivent étre mises en ceuvre au niveau organisationnel (3).

Les retombées de I’engagement des PE relevées dans cette revue exploratoire
rejoignent les travaux de chercheurs s’intéressant a la 1’autogestion des MC. Parmi les
retombées recensées, 1’amélioration du controle sur la maladie et de la qualité de vie, la
diminution de 'utilisation des médicaments au besoin ainsi qu’une diminution des visites a
I’urgence rejoignent directement le modele des comportements d’autogestion de Blok (32)

et la revue des écrits de Gibson et al. (33).

Toutefois, les retombées négatives en lien avec ’engagement des PE demeurent
inexplorées dans les articles recensés. Il est pourtant probable que d’inclure des PE dans
I’équipe traitante « bouleverse les représentations sociales de la relation de soins » (4) entre
les patients et les professionnels, notamment lorsqu’on pense aux pratiques majoritairement
fondées sur la transmission unilatérale des savoirs (3). Dans ses travaux, Tourette-Turgis (4)

souligne que le simple fait de définir clairement les compétences des patients bouleverserait
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le professionnel dans son role profond d’aidant. Une étude a également démontré que méme
si le partenariat contribue a offrir des soins adaptés et cohérents avec les besoins de la
population, un tel investissement peut avoir des répercussions au niveau organisationnel en
¢tant une source de dépenses supplémentaires qui n’est pas rentabilisée a court terme (34).
Les professionnels ont tendance a croire que ce genre d’initiative augmenterait la charge de
travail plutot que de la diminuer et que les patients transmettent des informations non fondées
en se prenant pour un « pseudo-expert » (26). Dans une premiére revue exploratoire que nous
avons effectuée sur I’implication de patient en tant que partenaires dans le transfert de
connaissances, plusieurs écrits recensés soulignaient les craintes et les difficultés vécues par
les professionnels de la santé lorsque venait le moment de délaisser un peu de leur pouvoir
au profit du patient (27). Il serait intéressant d’explorer cette dimension dans de futures

recherches portant sur I’engagement des PE.

3.7.1 Forces et limites

Les forces de cette revue exploratoire résident dans le processus rigoureux
d’identification et de sélection des articles. Tout d’abord, un énoncé de recherche a été établi
en étroite collaboration avec une bibliothécaire spécialisée en sciences de la santé afin
d’inclure tous les d’articles pertinents portant sur I’engagement de PE dans un contexte de
MC. Par la suite, le tri des articles a été effectué¢ par deux co-chercheurs jusqu’a ’atteinte

d’un accord inter-juge satisfaisant, assurant ainsi la crédibilité de la recherche.

Toutefois, nos résultats sont limités par 1’état actuel des écrits scientifiques en lien
avec le partenariat avec le patient. Tres peu d’études sont disponibles sur le sujet, puisque les
initiatives engageant des PE sont tres récentes. De plus, plusieurs initiatives ont été réalisées
par les mémes chercheurs. Pour contrer cette limite, nous avons élargi nos critéres de
recherche afin d’inclure le plus grand nombre d’écrits possible publiés dans trois langues

différentes.

Considérant le nombre limité d’écrits portant sur I’engagement des PE dans la gestion

des MC, il est nécessaire de poursuivre les recherches sur le sujet pour identifier les lacunes
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actuelles dans la littérature scientifique. Notamment, il est nécessaire d’évaluer davantage les

retombées positives et négatives de 1I’engagement des PE dans les milieux cliniques.

Pour assurer la pérennité des initiatives impliquant des PE en gestion des MC, il serait
aussi nécessaire de mieux comprendre les différents leviers influengant le processus de mise
en ceuvre. En ce sens, des approches évaluatives s'intéressant a la logique d'une intervention
et aux interactions avec les individus et le milieu social pourraient permettre de mieux

comprendre la complexité associée a I’implantation de ce type d’initiative (35,36).

3.8 CONCLUSION

En conclusion, dans un contexte de population vieillissante ou la prévalence des MC
ne cesse de croitre, la révision du rdle du patient dans notre systéme de santé est nécessaire
(2,3). Une solution prometteuse pour améliorer I’autogestion des MC est I’engagement de
PE. Les résultats de cette revue exploratoire soulignent la pertinence de ce type d’initiatives
afin d’améliorer la qualité et la pertinence des soins et services de santé offerts a la population
(6,7). Davantage d’études sont toutefois nécessaires pour valider ce type d’approche,

notamment en regard des facteurs prédisant la pérennité a long terme de telles initiatives.

CONFLITS D’INTERETS

Les auteurs ne déclarent avoir aucun conflit d’intéréts.
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CHAPITRE 4
METHODE

4.1 DEVIS

Le devis qualitatif descriptif utilisé dans le cadre de ce projet permet de décrire
I’expérience et les perceptions des participants, tout en demeurant le plus fidele possible a
leur réalit¢ (Sandelowski, 2010). On considére dans ce type de recherche que chaque
participant vit une expérience unique d’un phénomene et que de riches données peuvent en
ressortir (Doyle et al., 2020). Puisque ce devis est idéal pour étudier un sujet novateur et peu
exploré (Doyle et al., 2020) tel que I’engagement de patients partenaires (PP) en milieu

clinique, I’expérience des différents participants gagne a étre décrite.

Toutefois, ce type de devis recoit parfois des critiques quant a sa rigueur scientifique
(Sandelowski, 2010). La crédibilité¢ des recherches utilisant ce type de devis est parfois
remise en question puisque le point de vue des chercheurs risque de fausser les résultats
(Hunter et al., 2019). Plusieurs stratégies sont décrites plus loin dans cette section afin de
s’assurer de respecter la rigueur attendue dans une recherche qualitative. Nous avons utilisé
le co-codage des entrevues, la validation avec les patients et 1’utilisation d’un journal de bord
afin de favoriser la réflexivité de I’étudiante-chercheure. Ces stratégies ont permis d’assurer

la crédibilité de nos résultats (Fortin et Gagnon, 2016; Hunter et al., 2019).

4.2 MILIEU DE L’ETUDE ET POPULATION

Nous avons effectué cette recherche dans une clinique desservant un vaste territoire

québécois ou on accompagne des adultes vivant avec un certain type de maladies chroniques.



Une équipe interdisciplinaire permet d’offrir ces services en collaboration avec le Centre
intégré de santé et services sociaux (CISSS) de ce territoire. Deux PP ayant développé un
précieux savoir expérientiel sont aussi impliqués dans la clinique depuis plus de 10 ans. Ils
offrent de 1’enseignement sur I’autogestion de la maladie et s’impliquent dans les soins en
accompagnant des patients dans leur rétablissement. Depuis 2017, de nouveaux PP ayant
suivi leur formation de 1’Université des patients (UP) sont impliqués dans cette clinique,
permettant de déployer ce service a plus grande échelle. Les participants a cette recherche
sont les PP ayant suivi leur formation de I’UP ainsi que les patients et les professionnels qui

cotoient les PP.

4.3 ECHANTILLONNAGE ET CRITERES DE SELECTION

Une méthode d’échantillonnage par choix raisonné est fréquemment utilisée dans le
cadre d’une recherche descriptive (Doyle et al., 2020) puisque ce type d’échantillonnage
permet de recruter des participants ayant une expérience connue du phénomene étudié et
correspondant directement aux critéres d’inclusion (Fortin et Gagnon, 2016). Etant donné
I’¢échantillon restreint d’individus de la population visée, il était nécessaire d’utiliser ce type
d’échantillonnage. Les participants recrutés sont ceux d’une clinique impliquant des PP ayant

suivi une formation de 1’UP.

Etre 4gé de plus de 18 ans et avoir un diagnostic de maladie rhumatologique étaient
les critéres d’inclusion pour les patients. Le seul critére d’exclusion était d’étre atteint d’un
déficit cognitif ou sensoriel limitant les interactions sociales. Quant aux PP, ils devaient avoir
recu leur formation de I’UP et intervenir aupres d’autres patients atteints d’une maladie
rhumatologique. Tous les participants, incluant les professionnels impliqués dans le suivi des
patients vivant avec une maladie rhumatologique, devaient étre en mesure de participer a une
entrevue en frangais. Enfin, nous avions prévu de recruter cinq patients, cinq PP et cinq
professionnels. En fait, cette diversit¢ permet d’obtenir une triangulation au niveau des

sources de données (Holloway et Galvin, 2017).
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4.4 PROCEDURE DE RECRUTEMENT

Pour recruter les participants, une personne-ressource dans le milieu a préétabli une
liste de participants potentiels. Afin de respecter la confidentialité, 15 participants ont
d’abord été contactés par cette personne. Une fois I’ensemble des pré consentements obtenus,
nous avons recu la liste des participants et les avons contactés par téléphone ou par courriel
afin de leur expliquer la recherche, répondre a leurs questions et fixer un moment pour
I’entrevue individuelle s’ils acceptaient de participer. Le formulaire de consentement a
ensuite été envoyé¢ par courriel afin d’en obtenir la signature avant la date de 1’entrevue, puis
nous sommes demeurés disponibles pour répondre a toutes questions pouvant précéder

I’entrevue.

4.5 COLLECTE DE DONNEES

Dans un devis qualitatif descriptif, de nombreux outils de collectes de données
peuvent étre judicieux (Fortin et Gagnon, 2022). Cinq outils ont été utilisés dans le cadre de
cette recherche : un questionnaire sociodémographique (annexe I), un guide d’entrevue
individuelle (annexe II), un guide pour le groupe de validation des résultats (annexe III), un
guide pour I’entrevue individuelle de validation avec une patiente (annexe V) et un journal

de bord.

4.5.1 Questionnaire sociodémographique

Le questionnaire sociodémographique (annexe I) permet de récolter des données
factuelles sur les participants. Nous avons développé un questionnaire pour chaque type de
participant. Ainsi, en ce qui concerne les patients, nous y consignons entre autres leur age,

leur maladie, le nombre d’années depuis leur diagnostic et le nombre d’années depuis le début
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de leurs symptomes. Pour les PP, nous relevons tous ces éléments, en plus du nombre
d’années depuis le début de leur implication en tant que PP. En ce qui a trait aux
professionnels, le questionnaire sociodémographique requiert leur titre d’emploi, le nombre
d’années d’expérience aupres des patients qui vivent avec ce type de maladie chronique ainsi

que le nombre d’années a cotoyer des PP.

4.5.2 Guide d’entrevue individuelle

L’entrevue individuelle semi-structurée est une interaction entre un chercheur et un
sujet qui permet d’explorer en profondeur 1’expérience de ce dernier a I’aide d’un guide
d’entretien comportant des questions ouvertes (Baribeau et Royer, 2012; Kohn et Christiaens,
2014; Savoie-Zajc, 2009). Un guide d’entrevue semi-structurée a été élaboré pour les
patients, un second pour les PP et un troisi¢éme pour les professionnels (annexe II). Bien qu’ils
soient semblables, les questions de chacun des guides ont ét¢ adaptées selon chaque type de
participant. Par ailleurs, les questions des guides ont été congues a 1’aide du modele de
Montréal (Pomey, Flora, et al., 2015) et du modéle des comportements d’autogestion (Blok,
2017). Chaque guide contient une dizaine de questions exploratoires, lesquelles portent, par
exemple, sur les facteurs qui influencent ’engagement des PP dans le milieu clinique.
D’autres questions permettent également d’explorer les retombées des interventions des PP
en lien avec les comportements d’autogestion. Le développement des guides pour les
entrevues est un processus itératif : ils ont continuellement été¢ adaptés selon les données

émergentes (Holloway et Galvin, 2017).

4.5.3 Guide d’entrevue du groupe de validation des résultats

Un groupe de discussion focalisé rassemble des personnes avec des caractéristiques
communes afin d’échanger sur leurs expériences d’un sujet donné afin de préciser les

réflexions individuelles et obtenir des données plus riches qui ne seraient pas accessibles sans
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ces interactions (Doyle et al., 2020; Kohn et Christiaens, 2014). Le guide d’entrevue du
groupe de discussion focalisée pour la validation des résultats (annexe I1I) a été élaboré a la
suite de 1’analyse des résultats issus des entrevues individuelles (Holloway et Galvin, 2017).
Au total, ce guide contient neuf questions permettant de revenir sur les themes émergents.
Ces thémes portent sur le role des PP, leur perception du partenariat dans la clinique et
I’organisation des interventions dans un contexte de salle d’attente. Des questions portaient
¢galement sur les retombées de leurs interventions sur les comportements d’autogestion de
la maladie des patients avec qui ils sont intervenus et les retombées de leur implication sur
leur propre autogestion de la maladie. Finalement, nous abordions avec eux les points a

conserver et a modifier afin d’améliorer I’engagement de PP en milieu clinique.

4.5.4 Guide d’entrevue individuelle de validation des résultats

Une entrevue de validation est un dialogue entre le participant et le chercheur pour
confirmer ou corriger les résultats d’une recherche afin de s’assurer que 1’analyse correspond
au point de vue des participants et égaliser la relation de pouvoir entre le chercheur et le
participant (Buchbinder, 2011). Le guide d’entrevue pour le groupe de discussion focalisé a
¢été adapté pour I’entrevue individuelle de validation des résultats effectuée avec un patient
(annexe IV). Le guide était alors composé de sept questions. Les mémes thématiques y ont
¢été abordées, mais nous avons adapté certaines questions pour le patient et nous avons retiré

les questions dirigées directement vers I’expérience des PP.

4.5.5 Journal de bord

Tout au long du projet, 1’étudiante-chercheure a tenu un journal de bord (Fortin et
Gagnon, 2016). Le journal de bord laisse des traces écrites par le chercheur afin de se

souvenir des événements, faire le lien entre les données et I’expérience du chercheur lui-
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méme et d’avoir une vision externe du projet (Baribeau, 2005; Valéau et Gardody, 2021).
Des observations et des réflexions de fagon chronologique y sont consignées (Fortin et
Gagnon, 2016). Le journal de bord permet donc un travail réflexif au chercheur (Valéau et
Gardody, 2021). Des informations concernant le déroulement du recrutement et des
entrevues ainsi que les éléments du contexte facilitant ou limitant le projet y ont été

enregistrés (Fortin et Gagnon, 2022; Gray et al., 2017; Sylvain, 2008).

4.6 DEROULEMENT DE LA COLLECTE DE DONNEKES

Le déroulement de la collecte des données est présenté a la figure 3. Au début de la
rencontre lors de [D’entrevue individuelle, nous avons rempli le questionnaire
sociodémographique avec chaque participant. Ensuite, les entrevues individuelles semi-
structurées (Holloway et Galvin, 2017) ont été effectuées afin d’explorer leur expérience en
lien avec I’engagement de PP en milieu clinique. La durée des entrevues a varié¢ de 30 a 90
minutes. Dans le contexte de la pandémie associée a la COVID-19, les entrevues ont eu lieu
a distance, par appel téléphonique ou par appel vidéo Zoom selon la préférence du

participant.

Les PP, ayant accepté d’étre recontactés pour la validation des résultats, ont été invités
a un groupe de discussion d’une durée de 90 minutes. Dans le contexte de la pandémie, cet

¢change a ¢été dirigé a distance a 1’aide du logiciel Zoom ©.

Quant aux entrevues de validation individuelles et en groupe de discussion focalisé,
elles ont été enregistrées vocalement a 1’aide d’un enregistreur numérique. La transcription
des verbatims s’est faite par I’entremise du logiciel TranscribeMe ©. Ce logiciel permet de
transcrire 1’ensemble des propos des participants afin de s’assurer de la fidélité de la
transcription au contenu des entrevues, 1’étudiante-chercheure a fait une relecture compléte

des verbatims.
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Figure 3

Déroulement de la collecte des données
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4.7 ANALYSE DES DONNEES

Une analyse descriptive de 1’échantillon a d’abord été effectuée en fonction des
caractéristiques sociodémographiques des patients, des PP et des professionnels. Les données
quantitatives relatives continues, telles que 1’age et le nombre d’années d’expérience n’ayant
pas une distribution normale, ont été présentées avec la médiane et I’écart interquartile. En
revanche, les données qualitatives nominales, telles que le genre, la profession, le titre
d’emploi et le diagnostic thumatologique, ont été exposées avec des fréquences et des
pourcentages (Gray et al., 2017). Le logiciel d’analyse SPSS 27 © a été utilisé pour les

analyses quantitatives.

Afin d’extraire toutes les données pertinentes des entrevues, une analyse thématique

continue (Paillé et Mucchielli, 2021) a ét¢ effectuée dans le but de rassembler en différents
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thémes les propos soulevés par les participants de la recherche. Un arbre thématique a été
préétabli a I’aide des deux cadres théoriques utilisés dans cette recherche. Les repéres
théoriques des cadres utilisés dans les guides d’entrevue ont permis d’établir une certaine
structure a I’arbre thématique afin d’organiser les données (Sandelowski, 2010; Sylvain,
2008). Dans ce cas, le chercheur peut décider de s’en tenir au cadre ou d’en sortir si I’analyse
mene vers un autre chemin : les données ne doivent pas obligatoirement €tre insérées dans
les catégories préétablies (Kim et al., 2017; Sandelowski, 2010). Pour procéder a 1’analyse
des données, nous avons utilisé le logiciel d’analyse qualitative Nvivo 12 ©. Un logiciel
d’analyse qualitative est utile pour éviter le travail laborieux d’analyse sur papier : le logiciel
permet une démarche systématique qui facilite la thématisation des données et permet

d’économiser ’espace de travail (Paillé et Mucchielli, 2021).

Premicrement, le modele de Montréal a permis d’explorer les secteurs d’engagement
ou les PP sont impliqués, tels que le secteur des soins et 1’enseignement. Le niveau
d’engagement a aussi pu étre déterminé grace au modéle de Montréal afin d’explorer si les
patients étaient engagés dans un réel partenariat ou dans un contexte de consultation, de
collaboration ou d’information (Pomey, Flora, et al., 2015). Les facteurs influengant
I’engagement des PP concernant les patients (croyances, niveau de littératie et éducation),
les intervenants (croyances et pratiques), I’organisation (culture, pratique et politiques) et la
société (normes sociales, régulations et politiques) ont aussi été identifiés dans 1’arbre de
code (Pomey, Flora, et al., 2015). Des sous-codes ont ensuite été créés afin de préciser chaque

¢lément selon les propos des participants.

Deuxiemement, le modele des comportements d’autogestion a permis d’explorer les
sept attributs des comportements d’autogestion développés par les patients et PP (Blok,
2017). A I’aide de ce modeéle, nous avons donc pu cibler le développement d’un mode de vie
proactif, d’une collaboration proactive, de la planification proactive et plus encore, a la suite
des interventions des PP. Les retombées qui résultent de ces interventions, telles que le

contrdle sur la maladie, les bénéfices individuels et les bénéfices sociétaux, ont aussi été
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déployées dans I’arbre de code afin d’étre identifiées dans le discours des participants (Blok,

2017).

Les données issues de 1’analyse thématique continue ont été co-codées par
I’étudiante-chercheure et le directeur de recherche jusqu’a I’obtention d’un accord interjuge
de 90 % (Bourgeois, 2016; Miles et al., 2018). Nous avons obtenu ce taux en effectuant
séparément le codage de trois entrevues et, lors de la comparaison des données, avons calculé
le taux de codes divergents/codes totaux. En outre, les réflexions consignées dans le journal
de bord ont également été intégrées au processus d’analyse en les comparant avec les thémes
émergents. Finalement, les résultats sont présentés sous forme d’un texte a la fois descriptif
et analytique. Des extraits de verbatim y sont intégrés afin d’assurer la rigueur et la fiabilité

de I’interprétation des données par I’étudiante-chercheure.

4.8 CONSIDERATIONS ETHIQUES

Toute recherche portant sur les étres humains doit respecter des considérations
¢thiques particuliéres basées sur les valeurs de respect et de bienveillance (Fortin et Gagnon,
2016; Gray et al., 2017). A cet égard, le Comité d’éthique de la recherche de ’'UQAR a émis
une certification éthique pour ce projet (CER-112-863).

Un consentement écrit de la part du participant a été demandé, nécessitant sa
signature. Ce type de consentement s’avere pertinent pour les recherches présentant un risque
minime a modéré pour le participant (Gray et al., 2017). Afin de respecter les participants
dans le cadre de cette recherche, le formulaire de consentement (annexe V) a été transmis par
courriel avant ’entrevue. La tiche demandée et la durée, le droit de retrait, la confidentialité,
I’évaluation des avantages, des inconvénients et des risques ainsi que les responsabilités de
I’étudiante-chercheure y sont indiqués. Ce formulaire a donc permis de clarifier le projet de
recherche et le réle de chaque participant. Lors de I’entrevue individuelle, le formulaire de
consentement a été révisé avec les participants en s’assurant de leur compréhension et de leur

consentement libre et éclairé.
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Les participants ont été identifiés avec un code alphanumérique afin de préserver leur
identité et d’assurer la confidentialité¢ des données. Quant au contenu des entrevues qui est
réservé a I’utilisation exclusive des membres de 1’équipe du projet, il a été enregistré sur un
ordinateur personnel, protégé par un mot de passe. Les données seront supprimées cinq ans

apres la fin de 1’étude.

Le principal avantage de la participation a 1’étude est I’opportunité de participer a
I’avancement des connaissances sur le partenariat patient, tandis que les principaux
inconvénients potentiels sont de ressentir des émotions désagréables et de consacrer du temps
a ce projet. La ressource Info-Social a été transmise d’emblée a tous les participants et, au

besoin, chacun a pu étre référé a une travailleuse sociale.

4.9 CRITERES DE RIGUEUR DE LA RECHERCHE QUALITATIVE

Lors d’une recherche qualitative, quatre critéres de rigueur doivent étre respectés : la
crédibilité, la transférabilité, la fiabilité et la confirmabilité. Tout d’abord, la crédibilité réfere
a la reconstruction exacte du point de vue des participants par le chercheur (Fortin et Gagnon,
2016; Sylvain, 2008). Une technique proposée par Fortin et Gagnon (2016) en vue d’assurer
cette crédibilité consiste a obtenir différents types de triangulation. Dans le cadre du présent
projet, nous avons une triangulation des sources de données grace aux entrevues aupres d’une
variété de participants, a savoir des patients, des PP et des cliniciens. De plus, les différents
types de collectes de données utilisées apportent cette fois une triangulation de la méthode
de recherche. Les rencontres de validation des résultats avec des participants nous ont permis
de nous assurer de ’accord entre leur point de vue et la reconstruction que nous en avons
faite. Enfin, les directeurs de recherche ont effectué une vérification externe continue dans le

but de s’assurer de la crédibilité de notre recherche.

Pour sa part, le critere de transférabilité « renvoie a 1’exactitude de la description
servant a juger de la similarité avec d’autres situations de telle sorte que les résultats peuvent

étre transférés » (Fortin et Gagnon, 2016, p. 377). Cet aspect a été assuré en faisant une
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description étoffée de notre démarche dans le journal de bord. En plus de nos réflexions, nous
y avons consigné les éléments contextuels influencant I’atteinte de nos objectifs de recherche.
Par exemple, les obstacles liés au recrutement des différents types de participants ont été
notés dans le journal de bord, ce qui nous a permis d’expliquer certaines limites de 1’étude.
L’ensemble de ces ¢léments sont présentés de fagon détaillée et précise afin que nos résultats
puissent tre valables pour d’autres situations. Par ailleurs, nous procéderons a la diffusion
orchestrée des résultats aupreés de la communauté scientifique dans le but de veiller a

I’application du projet dans un méme contexte comme le suggere Sylvain (2008).

Pour ce qui est du critére de fiabilité, il réfere a la stabilité des données et a la
constance des résultats permettant de répéter 1’étude et d’obtenir des résultats similaires
(Fortin et Gagnon, 2016; Holloway et Galvin, 2017; Sylvain, 2008). En ce sens, nous avons
tenu un journal de bord ou nous avons documenté la méthodologie avec rigueur du début a
la fin de I’étude grace a un suivi continu et détaillé. Les mémos analytiques lors de la
thématisation ont également été consignés au journal de bord afin de justifier des décisions
concernant 1I’émergence de nouveaux thémes ou le regroupement de thémes par exemple
(Bergeron et Gaboury, 2020; Woods et al., 2016). Les triangulations des sources et des

méthodes mentionnées précédemment permettent aussi d’assurer la fiabilité de la recherche.

Finalement, la confirmabilit¢ refléte I’objectivité dans les données et leur
interprétation (Fortin et Gagnon, 2016; Holloway et Galvin, 2017). Pour le respect de ce
critere, I’équipe de directeurs de recherche a supervisé¢ de fagon continue le déroulement de
la recherche. En outre, la validation des résultats avec des participants a permis de s’assurer
que ces résultats ne refletent pas notre imagination et n’évoquent aucunement nos
suppositions ni nos idées précongues. De fait, nous nous sommes assurés de la neutralité des
données tirées des points de vue des participants grace aux vérifications a chaque étape de

I’étude.
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CHAPITRE 5
RESULTATS

Au cours de ce chapitre, nous présentons d’abord les résultats concernant les
caractéristiques sociodémographiques des participants. Ensuite, comme présentés au
Tableau 1, nous décrirons le contexte d’engagement du patient partenaire (PP) selon leur type
et leur niveau d’engagement. Les actions des PP qui y sont associées seront détaillées. Nous
présenterons les facteurs influengant I’engagement des PP et, finalement, les retombées de

leurs interventions sur les patients, les PP eux-mémes et les professionnels.



Tableau 1

Résultats des entrevues individuelles de la patiente, des PP et des professionnelles

Rubriques Sous-rubriques Themes Sous-themes

- Intervention individuelle
- Intervention de groupe

Type Accompagnement - Organisation de cafés-rencontres
d’engagement (soins) - Gestion d’un groupe de soutien sur Facebook
(secteur) - Organisation d’activités pour bouger en groupe
- Intervention téléphonique
Contexte de Enseignement - Formations pour patients
I’engagement - Formation de I’'UP pour PP
des PP Actions des PP aupres des patients :
- Ecouter (relation d’aide)
Niveau Partenariat - Partager son savoir expérientiel
d’engagement - Normaliser la maladie

- Diriger vers les bonnes ressources
- Développer des formations
- Enseigner aux patients et PP

. - Connaissances acquises avec la formation de I’'UP
Facteurs liés au

Facteurs - Connaissances issues de I’expérience de la vie avec la
influengant Facteurs PP maladie
I’engagement facilitants - Autonomie pour accompagner les patients
des PP Facteurs liés aux - Adoption de I’approche du partenariat patient dans leur
professionnels pratique

- Confiance démontrée envers les PP




Facteurs liés a
I’organisation

Adaptation aux capacités des PP

Facteurs liés au - Timidité des PP
PP
Facteurs liés aux - Manque de connaissances sur I’approche de partenariat
Facteurs professionnels patient
limitants
L - Manque de soutien de 1’organisation
l:’acteur§ he_s a - Manque de confidentialité et malaise dans le lieu
I’organisation d’intervention
- Manque de suivi pour les PP durant la pandémie Covid-19
Comportements - Adaptation des AVD et AVQ selon les symptomes de la
d’autogestion maladie
Patients
Bénéfices - Bris de I’isolement
individuels - Développement de connaissances sur la maladie et la
médication
- Utilisation des ressources disponibles
Retombées de Comp ortements - Adaptation des AVD et AVQ selon les symptomes de la
) d’autogestion .
I’engagement maladie
des PP - Développement de saines habitudes de vie
PP - Développement de connaissances sur la maladie et la
Bénéfices médication
individuels - Confiance en soi et valorisation
- Développement d’un réseau de soutien de PP
- Bris de I’isolement
. Bénéfices - Amélioration de la relation thérapeutique
Professionnelles e \ .
individuels - Développement professionnel
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5.1 CARACTERISTIQUES SOCIODEMOGRAPHIQUES DES PARTICIPANTS

Les caractéristiques sociodémographiques des participants sont présentées au Tableau

2. Une patiente, 5 PP et 4 professionnelles (n=10) ont participé aux entrevues individuelles.

L’enticreté des participantes était des femmes vivant dans la méme région non métropolitaine

au Québec. Les caractéristiques sociodémographiques de chaque groupe de participants sont

décrites ci-dessous.

Tableau 2

Caractéristiques sociodémographiques des participants

Participants Caractéristiques Echantillon
PP et patiente n==o6
Age — médiane (écart interquartile) 63 (9)
Genre — n (%)
- Femme 6
Formation complétée —n (%)
- Secondaire 2
- Collégial 1
- Universitaire 3
Perception du revenu — n (%)
- Insuffisant 2
- Suffisant 4
Nombre d’années depuis le début des symptomes de | 35
la maladie chronique — médiane (écart interquartile)
Nombre d’années depuis le diagnostic — médiane | 13

(écart interquartile)




Nombre d’années d’implication comme PP (*pour les
PP uniquement, n=5)

- 0as5ans
- 6al0ans 1

Professionnelles n=4

Genre —n (%)

Femme 4

Profession — n (%)

- Travailleur social
- Physiothérapeute
- Infirmiére auxiliaire
- Médecin spécialiste

—

Nombre d’années depuis le début de leur profession — | 15,5
médiane (écart interquartile)

Nombre d’années depuis contact avec PP — médiane | 12
(écart interquartile)

5.1.1 Patiente et PP

Parmi les PP et la patiente, cinq participantes ont un diagnostic de spondylarthrite
ankylosante et une participante un diagnostic de polyarthrite rhumatoide. Trois de ces
femmes vivaient avec un diagnostic rhumatologique concomitant telles que la fibromyalgie
ou I’arthrite psoriasique. L’une des PP s’implique depuis plus de cinq ans aupres de patients
dans différents projets, alors que les quatre autres ont commencé a s’impliquer comme PP

apres avoir suivi la formation de I’UP il y a moins de cinq ans.
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5.1.2 Professionnelles

Le groupe des professionnelles participant aux entrevues comprend une travailleuse
sociale, une physiothérapeute, une infirmicre auxiliaire ainsi qu’une médecin spécialiste.
Elles travaillent toutes a la clinique ou les PP sont engagés. La médiane du nombre d’années

depuis qu’elles travaillent en contact avec les PP est de 12 années.

5.2 CONTEXTE DE L’ENGAGEMENT DES PP

Afin de décrire I’engagement des PP dans la clinique, nous avons exploré les secteurs
dans lesquels ils ont été engagés ainsi que leur niveau d’engagement. Il faut toutefois préciser
que dans le contexte de la pandémie associée a la COVID-19, le projet a ét¢ mis sur pause
des mars 2020 a aujourd’hui : aucun engagement de la part des PP n’a eu lieu afin de respecter

les mesures sanitaires et protéger 1’état de santé de I’ensemble des patients.

5.2.1 Type d’engagement (secteur)

Les PP sont impliqués dans deux secteurs d’engagement. Tout d’abord, ils
accompagnent des patients dans les soins. Aussi, ils effectuent de 1’enseignement avec les

patients dans différents milieux.

5.2.1.1 Accompagnement (soins)

Les PP sont principalement impliquées dans le secteur des soins (accompagnement) :
elles interviennent directement auprés d’autres patients dans la salle d’attente d’une clinique
et offrent un accompagnement aux patients qui attendent leur rendez-vous avec un

professionnel. Lors de ces rencontres informelles, la PP ouvre la discussion en se présentant
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et en expliquant son rdle, puis échange avec les patients présents. Les PP peuvent faire des
interventions individuelles ou de groupes avec ces patients de la salle d’attente. Dans un
contexte de région non métropolitaine, la population desservie par la clinique est tres
¢tendue : les PP ne voient donc que rarement le méme patient plus d’une fois. Aucune donnée

concernant leurs interventions n’est consignée par les PP.

D’autres types d’interventions ont été créés a I'initiative de différents PP pour offrir
cet accompagnement dans les soins. Tout d’abord, des PP ont participé a I’organisation de
cafés-rencontres ou des patients se joignaient a eux pour connecter et échanger : « 4 tous les
Jjeudis, on allait la. [...] On jasait de tout et de rien, parce qu’il y en a [plusieurs] qui avaient
besoin de sortir de [’isolement, puis conter nos maladies» (PP 3, entrevue individuelle).
Dans la méme optique, une autre PP a créé et géré un groupe de soutien sur Facebook pendant
pres de quatre ans. Les patients s’y joignant pouvaient échanger et différents professionnels
de la clinique y faisaient des chroniques éducatives. D’autres PP ont organisé des activités
pour bouger en groupe, telles que des marches quotidiennes. La PP4 témoigne de son

expérience :

Un matin, on était [des patients et PP] ensemble, on allait marcher. Et une autre

Jjournée dans la semaine, on a embarqué dans un groupe de marche avec [une]
kinésio. Et elle faisait de [’arthrite elle-méme, fait que c’était assez c’est
fantastique, elle pouvait vraiment bien nous diriger, nous aider.

En plus de ces groupes de marche, un groupe de yoga a aussi ét€ composé par les PP pour
eux-mémes et d’autres patients. Finalement, certaines interventions téléphoniques ont été
effectuées par des PP avant la formation de I’UP. La travailleuse sociale référait un patient a
un PP ayant une maladie similaire. Le PP offrait un accompagnement au patient en question
en échangeant ses de connaissances et son savoir expérientiel. L’ensemble de ces

interventions ont cessé depuis le début de la pandémie associée a la Covid-19.
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52.1.2 Enseignement

Un second secteur d’engagement ou des PP ont été¢ impliquées est 1’enseignement.
Certaines PP ont offert des formations pour les patients a la clinique, ou elles rassemblaient
du matériel de la Société canadienne de I’arthrite et construisaient un programme pour le

présenter aux patients intéressés :

La partie enseignement, c’est lorsqu’on a développé a l'interne le cours « Mon
arthrite, je m’en charge». [...] On avait cing, six rencontres. Un, c’était
connaitre [’arthrite, la différence entre [’arthrite et [’arthrose, un autre, c’était
sur les exercices a faire, un autre, c’était la gestion des eémotions, gestion des
énergies et puis, comment se préparer au rendez-vous médical. C’étaient des
rencontres de deux heures, deux heures et demie. Une dizaine de personnes, un
tout petit groupe expres pour favoriser ’échange. Parce que I’échange, c’était
le but premier. (PP2)
Au travers de ces formations, ils ne souhaitaient pas seulement transmettre de 1’ information,

mais également promouvoir les échanges entre eux.

D’autres PP ont également été impliquées dans 1’¢laboration de la formation de ’'UP
pour d’autres patients souhaitant devenir des PP. Les différentes actions qu’elles y ont

effectuées en tant que partenaires sont décrites ci-dessous.

5.2.2  Niveau d’engagement
5.2.2.1 Partenariat
Autant dans le secteur de 1’accompagnement (soins) que dans l’enseignement, les

participants considérent que le niveau d’engagement des PP dans la clinique correspond a un

partenariat.
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Les participants aux entrevues expliquent que ce partenariat qui se traduit par la relation
¢galitaire entre les différents membres de 1’équipe interdisciplinaire a la clinique : « [les PP]
ont tous la place qu’ils voudraient avoir. Ils ont une place d’égal a égal. Ce sont des réels
coéquipiers. Ils font partie intégrante de [’équipe» (professionnelle 1, entrevue
individuelle). Elle soutient que I’autonomie des PP dans la clinique reflete la confiance et la

liberté qui leur est accordée par le reste de I’équipe.

Les propos des participants aux entrevues soulignent que les PP sont des membres a
part enticre de I’équipe interdisciplinaire. Le niveau d’engagement des PP est donc
réellement un partenariat. Ceux-ci effectuent plusieurs actions qui témoignent de ce
partenariat afin de co-construire les soins. Dans 1’accompagnement des patients, les PP font
ces quatre actions : écouter (relation d’aide), partager son savoir expérientiel, normaliser la
maladie et diriger vers les bonnes ressources. Dans I’enseignement, les PP participent a la

co-construction de programmes et au co-enseignement pour les patients et PP.

Dans I’accompagnement des patients a la clinique, les actions des PP les plus
fréquemment mentionnées sont d’écouter et faire de la relation d’aide avec les patients. La
patiente participant aux entrevues explique : « Avant de devenir déprimée, je [’appelle [la
PP]. Juste de pouvoir parler avec elle, souvent de dire ce que je ne peux pas dire a mon
entourage [ ...] pour ne pas augmenter [’anxiété du monde autour de moi [...] » (patiente 1,
entrevue individuelle). L’écoute et la disponibilité de la PP permettraient au patient de
s’exprimer et ne pas demeurer seul avec son probléme. Lors du groupe de validation des

résultats, plusieurs PP appuient sur I’importance de ce rdle :

Une personne qui est prise d’arthrite puis qui a de la misére a se grouiller,
qui n’a personne avec qui communiquer [ ...] elle reste prise dans sa téte comme
elle est prise dans son corps. C’est de libérer sa téte pour que le corps aille mieux
en fin de compte. (PP 4, groupe de validation).

Elle parle de I'importance de briser I’isolement du patient : le bien-étre mental et

physique sont indissociables pour elle.
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Les PP de la clinique ont aussi pu partager leur savoir expérientiel. Les PP et les
autres professionnels co-construisant les soins en se basant sur la complémentarité de leurs

Savoirs :

Le médecin, il ne rentre pas en détail dans les choses. Il va dire : « Oui, fait de
lactivité physique. » Mais la, les gens sont : « Oui, mais moi, je ne cours pas un
marathon, je ne suis pas capable. » Cela fait que tu es capable de dire : « Oui, tu
as ’activité, mais vas-y a ton niveau. Commence par telle affaire. Fais des petits
exercices sur chaise. Fais du yoga. Fais toutes sortes d’affaires. » Puis on y va
beaucoup avec notre expérience personnelle aussi. (PP 3, entrevue individuelle)

En se basant sur ce que le patient a retenu de sa rencontre avec le professionnel, le PP prend
le temps pour 1’aider a adapter ces enseignements a sa situation unique tout en partageant une

partie de son savoir expérientiel.

En plus de ce partenariat avec I’équipe soignante, les PP ont appris a normaliser la

maladie et ses conséquences aupres des patients. Une patiente ayant cotoyé les PP explique :

Moi, je n’acceptais pas vraiment d arréter de travailler. Normalement, j arrétais
de travailler quand je ne marchais plus [...]. Le fait qu’elle (la PP) ait arrété de
travailler, tu te dis : « Ah ben, peut-étre que ¢a peut étre normal. » Dans le fond,
¢a apporte comme une normalité a ce que tu peux vivre. (Patiente 1, entrevue
individuelle)

Cotoyer des personnes ayant une expérience similaire avec la maladie aiderait donc les
patients a comprendre qu’ils ne sont pas les seuls a vivre avec des conséquences reliées a leur
nouvelle situation de santé. Cela leur permettrait de normaliser certains défis et s’y adapter

plus facilement.

La derniere action dans I’accompagnement des soins qui émerge des entrevues est de
diriger les patients vers les bonnes ressources, que ce soit une organisation ou un
professionnel. Une professionnelle explique que : « S’il y a quelqu’un qui disait : « J’ ai des
problemes financiers » ou X, Y, Z, [les PP] étaient mes sentinelles [...]. Moi, un patient
partenaire qui me faisait une référence c’était au méme titre qu 'un médecin qui me fait une
référence » (professionnelle 1, entrevue individuelle). Les participantes aux entrevues ont

d’ailleurs mentionné que les patients se sentent souvent dépourvus de ressources, alors que
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plusieurs services leur sont offerts sans qu’ils ne le sachent. Une PP précise cette idée en
mentionnant étre « le trait d 'union » entre le patient et I’équipe soignante (PP 1, groupe de
validation). Au travers de leurs discussions, les PP peuvent déterminer les besoins des

patients et les référer au bon service afin d’assurer une continuité dans leur suivi.

Dans le secteur de 1’enseignement, certains PP ont participé a la co-construction de
programmes et au co-enseignement pour les patients, autant dans la clinique que dans le
projet-pilote de ’'UP. Par exemple, des PP utilisaient les documents de la Société canadienne
de ’arthrite pour développer des formations et les présenter a des patients de la clinique en
toute autonomie. Elles bénéficiaient du soutien des professionnelles de la clinique au besoin.
D’un autre c6té, la PP2 explique dans son entrevue individuelle sa contribution a la formation

de I’UP dédiée aux PP :

J'ai participé a développer le programme de [’'université des patients. Je
servais de courroie de vulgarisation. Parce que le monde qui était autour, c’était
des scientifiques : infirmiere ; médecin ; tout cela. Et puis, je leur disais : « 1l
faudrait simplifier, clarifier ’information pour que cela soit plus simple, plus
accessible aux gens.

Non seulement certains PP ont participé au développement de I’UP, mais elles ont également

enseigné aux futurs PP suivant cette formation.

5.3 FACTEURS INFLUENCANT L’ENGAGEMENT DES PP

Dans cette section, nous présentons les facteurs influencant I’engagement des PP tant
au niveau des PP, des intervenants et de 1’organisation. Aucun facteur d’influence concernant
la société tels les normes sociales, les régulations et les politiques tels que le proposent Pomey
et al. (2015) n’a ¢été identifié. Les facteurs facilitants concernant les PP étaient les
connaissances acquises lors d’une formation de I’UP, les connaissances issues de
I’expérience de la vie avec la maladie et I’autonomie pour accompagner les patients. Pour les
professionnels, I’adoption de ’approche du partenariat patient dans leur pratique et la

confiance démontrée envers les PP ont ét¢ facilitantes. L’organisation a su adapter ses
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attentes selon les limites des PP pour faciliter leur engagement. Du c6té des facteurs limitants,
les participants parlent de la timidité des PP et le manque de connaissances sur I’approche de
partenariat patient pour les professionnels. Finalement, le manque de soutien de
’organisation, le manque de confidentialité et le malaise li¢ au lieu d’intervention ainsi que
le manque de suivi durant la pandémie associée a la Covid-19 ont été des facteurs associés a

I’organisation qui ont limité 1’engagement des PP.

5.3.1 Facteurs facilitant I’engagement

5.3.1.1 Facteurs liés aux PP

Les participantes aux entrevues ont nommé plusieurs facteurs facilitants concernant
I’implication des PP, dont les connaissances acquises avec la formation de I’UP, les
apprentissages issus de la vie avec la maladie et I’autonomie pour accompagner les patients.
Elles rapportent que les connaissances acquises lors de la formation de I’UP ont été
déterminantes autant dans le cheminement personnel des PP que pour jouer pleinement leur
role. Une PP mentionne, avec émotion: « Moi, j'ai trouvé que j'ai eu un bagage
epouvantable [dans la formation] puis comme j’ai toujours dit au docteur [...], c’est ce qui
m’a sauvé la vie » (PP 3, entrevue individuelle). Plusieurs PP ont d’ailleurs tenu les mémes
propos lors du groupe de discussion focalisé. Pour sa part, la PP 1 explique durant son
entrevue individuelle I’importance d’étendre ses connaissances au-dela de sa propre maladie
a I’aide d’une formation : « Quand tu sais qu’il y a 300 sortes d’arthrites et dans laquelle tu
te situes [...] tu comprends la tienne tu peux la partager avec ceux-la qui sont dans le méme
type d’arthrite, mais nos connaissances s’étendent quand méme». En plus des savoirs
expérientiels développés en lien avec sa propre maladie, la PP 1 a su étendre ses
connaissances en lien avec d’autres types d’arthrite dans sa formation de I’UP. Cela lui

permet d’étre en mesure d’intervenir aupres d’un plus large éventail de patients.
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Les apprentissages liés a la vie avec la maladie sont un autre facteur facilitant pour les
PP dans leur engagement. La PP4 mentionne que « ce qui me facilitait la tdche le plus [en
tant que PP] c’est que j’avais un minimum de connaissances en me basant sur mon

experience ». Une autre PP explique son cheminement :

Tu fais ton deuil vers [’acceptation, tu as passé ces étapes-la du deuil : la colere,
puis tu te reconstruis. Puis, la, tu as le gout d’aider les autres. Fait que la, tu
viens t’outiller pour savoir comment communiquer, comment aider les autres,
puis sur quoi axer tes interventions. Tu as déja un bout de chemin de fait et puis,
la, on vient renforcer cela avec des outils pour comment les transmettre aux
autres. (PP 2, entrevue individuelle)

Cette derniére explique que son cheminement lui a permis d’évoluer et de développer la
volonté de partager son vécu avec d’autres personnes vivant des défis ou des deuils

semblables.

Enfin, ’autonomie pour accompagner les patients était une qualité importante pour
les PP. Par exemple, la PP 2 explique qu’elle devait souvent « étre autodidacte et se
débrouiller » pour surmonter les défis qui se présentaient a elle dans le cadre de ses

interventions aupres des patients.

53.1.2 Facteurs liés aux professionnels

Du c6té des intervenants, 1’adoption de I’approche du partenariat patient dans leur
pratique et la confiance envers les PP qu’ils entretiennent ont été facilitantes pour
I’engagement de ces derniers. En ce sens, un médecin spécialiste explique sa vision des PP
dans la clinique: « C’est vraiment de faire équipe avec les patients, d’enlever cette
dimension-la hiérarchisée. Je pense que c’est important aussi pour la prise en charge de la
maladie » (professionnelle 4, entrevue individuelle). Le clinicien décrit I’importance de
I’approche du partenariat et d’une relation égalitaire au sein de la clinique. Une PP mentionne
d’ailleurs que « s’ils font appel a moi, c’est parce qu’ils savent que je peux apporter quelque

chose a cette personne-la. Donc le fait d’avoir leur confiance, moi cela me fait du bien »
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(PP 2, entrevue individuelle). La confiance des professionnels envers son rdle aupres des

patients a été déterminante pour elle.

5.3.13 Facteur li¢ a 1’organisation

En ce qui concerne 1’organisation, le principal facteur facilitant mentionné dans les
¢tait I’adaptation aux capacités des PP. Au début du projet, les organisateurs souhaitaient que
les PP soient présents en permanence a la clinique. Ils se sont vite rendu compte que le
nombre de PP n’était pas suffisant pour combler les heures demandées. Un professionnel
engagé dans I’organisation du projet en témoigne : « On voulait faire trois heures en ligne,
c’était trop pour eux. 1l a tout fallu s ajuster selon les capacités de chacun. Alors, on ne peut
pas étre aussi exigeant qu’un travailleur » (professionnelle 1, entrevue individuelle). Bien
que I’organisation elit beaucoup d’ambitions pour les PP, elle s’est ajustée afin de respecter
les limites de chacun en regard de la maladie. Les PP ont ainsi pu décider eux-mémes de leur

horaire selon leurs capacités.

5.3.2  Facteurs limitant I’engagement

5.3.2.1 Facteurs liés aux PP

Le principal facteur limitant concernant les PP était la timidité. Une professionnelle

mentionne que :

Cela a créé un certain malaise au début chez certaines personnalités qui
sont un peu moins a [’aise d’étre devant. C’est pour cela qu’on a eu des bonnes
expériences, on a eu des moins bonnes expériences selon les personnalités du
patient partenaire. (Professionnelle 1, entrevue individuelle)

La PP 1 appuie ces propos : «Je ne suis pas tres a [’aise dans la salle d’attente parce que je

suis timide, puis je ne sais pas comment ramener les groupes » (PP 1, entrevue individuelle).
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En raison de cette timidité, il pouvait étre difficile pour les PP de faire des interventions de

groupe directement dans la salle d’attente.

5322 Facteurs liés aux professionnels

Le manque de connaissances des professionnels sur I’approche de partenariat patient
a également ét¢ identifié comme étant un facteur limitant. Lors des entrevues, I’é¢tudiante-
chercheure a noté au journal de bord qu’il y avait un écart de connaissances important
concernant I’engagement des PP entre les différentes professionnelles. L une d’entre elles I’a

d’ailleurs mentionné en entrevue :

Moi, je pense que, il doit avoir une formation de base sur ce que c’est, a tous les
gens qui travaillent avec un patient partenaire. C’est quoi un patient partenaire ?
C’est quoi les attentes ? Comment ils peuvent ['utiliser ? Jusqu’ou ils peuvent
[utiliser ? Et puis, cela serait facilitant. Mais la, ce n’est pas la réalité du terrain
actuel. (Professionnelle 1, entrevue individuelle)

Selon cette professionnelle, aucune ou peu de préparation n’a été faite aupres de
certains professionnels de la clinique. Ce manque de connaissances de la part de
I’équipe interdisciplinaire s’est avéré limitant pour le déploiement optimal du role des

PP.

5323 Facteurs organisationnels

Les participants ont mentionné trois importants facteurs limitant I’engagement des PP
dans I’organisation du projet-pilote : le manque de soutien, le manque de confidentialité et le
malaise liés au lieu d’intervention en plus du manque de suivi lors de la pandémie de la

Covid-19.
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Une professionnelle explique que le manque de soutien dans le déploiement du réle

des PP a nui a I’évolution du projet-pilote :

Moi, je pense qu’ils [les PP] ont vécu un abandon de temps en temps [...] la
collaboration était bonne, mais en n’ayant pas une structure de bien établie, ils
peuvent avoir vécu différentes, peut-étre, émotions par rapport a cela qui
n’auraient peut-étre pas di étre. (Professionnelle 1, entrevue individuelle)

En effet, les participants aux entrevues ont mentionné qu’une certaine structure
organisationnelle formelle n’avait pas été prévue pour accueillir et soutenir les PP. A ce
constat, une professionnelle qui a une vaste expérience en lien avec le partenariat patient a
pris ce role de soutien aupreés des PP en plus de sa tiche de travail a temps plein. La
professionnelle 4, lors de son entrevue individuelle, explique que ce manque de soutien aurait

d’ailleurs eu des conséquences importantes :

Moi, je pense que ¢a [’a un impact sur la motivation, parce qu’on a eu de la
misere pour la rétention un peu [...] Au début, on avait 10 ou 12 PP a peu pres.
Puis apres ¢a, comme la, tu vois, c’est stir qu’on était victimes aussi de la Covid,
mais il nous en reste peut-étre 3, 4. (Professionnelle 4)

Sans présence de soutien organisationnel pour les PP, ces derniers auraient perdu leur

motivation du départ, causant ainsi des problémes de rétention.

Des enjeux liés au lieu d’intervention en salle d’attente, dont le manque de
confidentialité et le malaise de certains PP, ont également été des facteurs de 1’organisation
limitant I’engagement des PP dans la clinique. Tel que mentionné précédemment, la salle
d’attente est le milieu principal ou les PP interviennent avec les patients. Cet endroit avait
¢été déterminé comme étant idéal par 1’équipe interdisciplinaire a 1’origine du projet-pilote.
Ils pensaient que lorsque les patients attendent pour leur rendez-vous, c¢’était un moment

opportun pour échanger entre eux. Un PP explique :

En étant dans la salle d’attente, on va chercher ceux qu’on voit qui ont des
besoins a combler puis qui ne savent pas comment les combler. [...] Dans une
rencontre planifiée, ¢ca n’aurait pas été pareil. Fait que moi, je trouvais que la
salle d’attente, c’était vraiment la meilleure place pour jaser avec les patients
qui attendaient de voir leur médecin » (PP 4, entrevue individuelle).
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Les PP peuvent donc intervenir de fagon préventive en dépistant des problématiques chez les
patients qui n’auraient pas nécessairement consulté autrement. Toutefois, la majorité des
participants aux entrevues avaient un avis différent des interventions dans ce milieu.
Plusieurs PP nomment des enjeux de confidentialité, expliquant qu’il arrive que les patients
n’osent pas entamer la conversation ou se confier alors qu’ils le souhaiteraient puisqu’ils sont
entourés d’autres patients qui entendent les conversations. Certains PP ressentaient d’ailleurs
un malaise d’intervenir dans ce milieu : « Arriver dans la salle d’attente, me présenter, puis
essayer de forcer le monde a m’écouter, a -- je me sentais mal dans ce role-la» (PP 1,
entrevue individuelle). Aussi, puisque les interventions se font lorsque les patients sont en
attente de leur rendez-vous avec d’autres professionnels de la clinique, le temps
d’intervention est incertain : il peut passer de quelques minutes a plus d’une heure. Les
interventions des PP sont alors souvent interrompues et aucun suivi n’est fait par la suite.
Enfin, la professionnelle 1 a mentionné que ce temps d’intervention restreint les retombées
que les interventions des PP peuvent avoir sur les patients : « Cela n’a pas été assez en
profondeur, je pense pour qu’on puisse avoir des retombées sur |’autogestion de la maladie
ou une augmentation X, Y, Z. Tu sais, ¢ était 15 minutes en ce temps-la. [...] ». Elle explique
qu’en raison du temps et du milieu d’intervention, les PP peuvent orienter et rassurer les
patients, mais que cela ne permettrait pas d’avoir de retombées a long terme. Cette
affirmation sera discutée plus en profondeur dans la prochaine section concernant les

retombées de I’engagement des PP.

Finalement, le manque de suivi pour les PP durant la pandémie associée a la Covid-
19 a été limitant. La totalité¢ des participantes aux entrevues a déploré cet événement qui a
« coupé le vent dans les voiles » (PP 2, entrevue individuelle) au projet. Comme mentionné
précédemment, le projet a été mis sur pause en mars 2020 afin de respecter les mesures
sanitaires et de protéger la santé de patients immunosupprimés. Certaines participantes ont
toutefois mentionné que c’est durant la pandémie que le role des PP aurait été le plus utile,
mais aucun suivi n’a pu étre fait. L’adaptation a laquelle les professionnels ont di faire face

avec l’arrivée de cette pandémie a nécessité beaucoup de temps de leur part. Faute
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d’organisation formelle intégrant les PP, personne n’a été en mesure d’assurer la poursuite

du projet.

5.4 RETOMBEES DE L’ENGAGEMENT DES PP

Plusieurs retombées de I’engagement des PP ont été mentionnées par I’ensemble des
participants lors de la collecte des données. Nous présentons 1’ensemble des retombées pour
les patients, les PP et les professionnels. Aucune retombée sociétale telle que proposée par

Blok (2017) n’a ét¢ identifiée dans les entrevues individuelles.

5.4.1 Retombées pour les patients

Dans un contexte d’interventions informelles en salle d’attente, les patients échangent
avec les PP et se rendent ensuite a leur rendez-vous avec leur médecin spécialiste. Ce dernier
est donc un acteur important pour témoigner des retombées des interventions des PP pour les

patients. L une d’elles en discute :

L’impact [de !'intervention des PP] est différent selon le type d’intervention. Si
on regarde [’intervention plus dans la salle d’attente, c’est plus un impact
immédiat, mais si on regarde les gens qui ont participé a des groupes
d’enseignement ou des gens qui se sont fait des groupes de pairs aidants, je pense
qu’eux ont un impact a long terme parce qu’ils s’encouragent entre eux.
(Professionnelle 4, entrevue individuelle)

Selon son expérience, les interventions ponctuelles dans la salle d’attente comme celles
instaurées dans le projet-pilote auraient davantage des impacts a court terme, alors qu’un
soutien a long terme permettrait a ces impacts de perdurer dans le temps. Lors de son entrevue
individuelle de validation, la patiente 1 affirme également que les retombées pour elle
auraient probablement été¢ de courte durée si elle avait uniquement bénéfici¢ de quelques

interventions ponctuelles. Toutefois, cette dernicre a établi un réseau de soutien avec certains
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PP depuis plusieurs années et mentionne que certaines interventions ont une influence

notable sur ses choix encore aujourd’hui.

D’un autre coté, plusieurs PP mentionnent que les apprentissages faits par les patients
dans la salle d’attente peuvent persister dans le temps: «[les patients] ne sont pas
nécessairement préts a passer a l’action quand on les voit [en salle d’attente]. C’est dans
une petite case, quelque part dans leur cerveau, puis ils vont s’en servir quand ils vont étre
préts » (PP 4, entrevue individuelle). La PP explique alors que cet échange de savoirs entre
le PP et le patient demeure important pour le patient qui pourra cheminer dans son propre

parcours en appliquant ses apprentissages dans le futur.

54.1.1 Comportements d’autogestion

Lors des entrevues, différents comportements d’autogestion ont été identifiés afin
d’obtenir un certain controle sur la maladie. Le principal comportement d’autogestion
influencé par I’intervention d’un PP était ’adaptation des AVD et AVQ selon les symptdmes
de la maladie (planification proactive des activités). La patiente participant aux entrevues
explique :

Méme si la physio me disait :« Tu te reblesses a mesure parce que tu en fais

trop. » Mais ¢a, on dirait que ¢a ne rentrait pas, la, tu comprends ? Moi, je

continuais, go, go, go. Mais le fait que quand je marche avec [ce PP], puis

qu’elle me dit : « [...] ralentis, moi, je ne suis pas capable de te suivre ».
(Patiente 1, entrevue individuelle)

On comprend donc que pour la patiente, les recommandations d’un professionnel n’étaient
pas suffisantes pour qu’elle I’adapte a sa situation. Lorsqu’une personne qui vit des défis
semblables lui a démontré I’'importance de ces conseils, elle a ét¢ en mesure de 1’adapter a sa

propre expérience de maladie.
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54.1.2 Bénéfices individuels

En ce qui concerne les bénéfices individuels, des participants aux entrevues
mentionnent que I’engagement des PP a permis de briser I’isolement des patients bénéficiant
de leurs interventions : « la famille et les gens autour ne comprenaient pas ce qu’ils vivaient.
Fait que la, de jaser avec quelqu’un qui vivait la méme chose, il y en a [des patients] qui
avaient le sourire tellement grand parce qu’ils pouvaient parler » (PP 4, entrevue
individuelle). Une autre PP mentionne que ses interventions ont un impact autant pour la
personne avec qui elle discute directement que les autres personnes dans la salle d’attente qui

entendent la conversation :

Souvent il y en a qui sont génés, ils ne veulent pas parler de ce qu’ils ressentent,
sauf que d’entendre I’autre il se dit : « Eh mais, moi aussi je vis ¢a. Je ne suis
pas bizarre. » [...] C’est la découverte de voir que tu n’es pas tout seul. C’est
tres important. (PP 2, entrevue individuelle)

Offrir un espace sécuritaire ou les patients peuvent partager leur expérience permettrait a
plusieurs de ne pas se sentir seul dans leurs défis, qu’ils bénéficient directement de I’échange

ou pas.

La derni¢re retombée identifiée pour les patients concerne le développement des

connaissances sur la maladie et la médication. Une professionnelle explique :

Quand [les PP] leur expliquent que, justement, la médication n’a [...] pas juste
un effet pour la douleur, ¢a I’a un effet vraiment pour la santé en général pour
combattre la maladie, c’est une des choses qui était souvent véhiculée, donc on
avait un petit bout de moins a expliquer. (Professionnelle 4, entrevue
individuelle)

Dans le méme sens, une patiente a mentionné lors de son entrevue qu’elle était totalement
contre la médication lorsqu’elle a regu son diagnostic, mais que des PP lui ont permis de
développer une autre vision [...] jamais en conseillant vraiment, mais en amenant
tranquillement, puis aussi en parlant de son propre véecu » (patiente 1, entrevue individuelle).

Recevoir de I’information de la part de personnes qui ont di faire les mémes apprentissages
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et qui prennent elles aussi une médication a donc eu un impact important dans son processus

de décision.

5.4.2 Retombées pour les PP

54.2.1 Comportements d’autogestion

Les participants aux entrevues ont souligné le développement de différents
comportements d’autogestion. Ils expriment surtout une meilleure capacité a utiliser les
ressources disponibles (collaboration proactive), adapter les AVD et AVQ a la maladie
(planification proactive des activités) ainsi que développer de saines habitudes de vie (mode

de vie proactif).
Tout d’abord, les PP ont appris a utiliser les ressources disponibles :

C’est toujours de te dire : « Oui, j’ai une ressource pour m’aider. » Ce que
Jje ne pensais pas avant. Moi, c¢’était le bureau du docteur [X], de-ci, de-la, puis
mon médecin de famille, c était comme une fois par année puis le reste : endure
ton mal. (PP 3, entrevue individuelle)

En découvrant toutes les ressources offertes pour soutenir les patients, la PP a su I’appliquer

a sa propre condition pour assurer une meilleure gestion de sa douleur.

Plusieurs PP expliquent que grace a leur engagement, elles ont commencé a réduire et
planifier leurs AVD et AVQ selon leur énergie, douleur et autres symptomes associés leur

maladie. Une PP explique :

Une fois que j’ai saisi qu’il fallait comme diviser les tdches, puis l'importance
de la gestion du temps, de |’énergie, tout cela, je le mettais encore plus en
pratique. De toute fagon, je le voyais tres bien, que si je faisais deux activités de
suite, j étais fatiguée, j'avais mal dans le dos. (PP 2, entrevue individuelle)

Elle a donc su adapter ses activités aux limites occasionnées par la maladie afin d’améliorer

la gestion de sa fatigue et ses douleurs.
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Les PP disent avoir développé de saines habitudes de vie en ce qui concerne
I’alimentation, le sommeil et 1’activité physique. Lors de son entrevue individuelle, la PP3

discute de son parcours :

J’étais quelqu’un de tres, tres sédentaire. [...] Je me limitais tout le temps a me
dire : « Bien, si j’en fais, je vais avoir mal. Plus tu en fais, plus tu as mal ». Cela
fait que c’est un cercle vicieux, alors qu’a un moment donné, j’ai appris a dire :
« Bien, oui, tu as mal, mais tu es capable de continuer, mais il y a un seuil ou est-
ce que tu ne dois pas passer dans la douleur parce que la, tu t’endommages,
mettons, puis il y a un seuil ou est-ce que tu continues puis cela va juste améliorer
ta situation. » Cela fait que moi, avec cela, tu as vu, j’ai continué.

Cette dernic¢re parle de I’évolution de son rapport a I’activité physique au fil de son
implication comme PP : alors qu’elle était craintive de bouger et de causer de la douleur, elle

a appris a écouter son corps afin de faire des activités selon ses limites.

54.2.2 Bénéfices individuels

Pour les bénéfices individuels, les PP et les patients ont développé des connaissances
en lien avec leur maladie et la médication, autant pour eux-mémes que de fagon plus élargie
pour I’adapter & d’autres patients. Les PP ont également mentionné avoir développé une
importante confiance en soi et s’étre sentis valorisés dans leur role. Une PP explique : « Ca
m’a permis de m’ouvrir beaucoup plus aux autres, puis avoir moins peur de questionner, de
Jaser, de parler de ma maladie, puis de parler de leur maladie » (PP 4, entrevue individuelle).
Lors du groupe de discussion focalisé, les PP abondent dans le méme sens et mentionnent la

valorisation que leur role leur a apportée :
C’est d’avoir encore sa place pour faire fonctionner la société, de ne pas étre
mis a [’écart parce que tu vis de I’arthrite. Tu vas t’épanouir dans le milieu ot

tu te sentirais bien, que tu penses que tu pourrais faire une différence. (PP 4,
groupe de validation)
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Le fait de pouvoir rendre leur maladie comme un atout plutét qu’une fatalité¢ a permis a ces
patients de gagner en confiance dans leurs capacités a soutenir d’autres personnes, mais

¢galement de se redonner une valeur en tant que membre a part entiére d’une société.

Enfin, le développement d’un réseau de soutien et le bris de ’isolement ont été
d’importantes retombées pour les PP. L’ensemble des participants aux entrevues ont parlé de
I’entraide qui s’est installée entre les patients engagés. Lors de son entrevue individuelle, la

professionnelle 1 explique :

Des PP peuvent s appeler s’ils vivent une problématique, s entraider aussi,
avec d’autres patients, mais entre eux aussi. Cela permet justement d’avoir un
réseau d’aide, comme moi, je peux contacter d’autres travailleurs sociaux quand
Jje vis une problématique ou que j’ai des limites.

La PP 4 abonde dans le méme sens dans son entrevue individuelle : « Ca devenait des
amis, parce qu’on partageait toutes les mémes affaires, on avait beaucoup de points en
commun. Ca, ¢ca m’a aidé ». Ce nouveau réseau de soutien a donc eu une importance notable

pour ces PP qui ne se sentent plus isolés.

5.4.3 Retombées pour les professionnelles

54.3.1 Bénéfices individuels

Méme si le modele de Blok (2017) ne propose pas de retombées concrétes en ce qui
concerne les professionnels, deux principales retombées de 1’engagement des PP ont été
extraites des entrevues : I’amélioration de la relation thérapeutique et le développement
professionnel. Certaines professionnelles ont toutefois mentionné a plusieurs reprises avoir
trés peu cotoyé les PP. Elles ont expliqué que les PP interviennent dans la salle d’attente,
alors que les professionnelles travaillent dans leur bureau et n’ont parfois aucune ou trés peu

d’interactions avec les PP.
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L’amélioration de la relation thérapeutique entre le patient et les professionnelles a
été importante pour certaines d’entre elles. La professionnelle 1 en discute lors de son
entrevue individuelle : «Je trouvais que c’était intéressant d’avoir des gens un peu plus
ouverts aussi. Donc, moi, je trouve que ¢a aidait au niveau de [’intervention, en tout cas de
la relation thérapeutique, ¢a a bien été positif ». Une patiente témoigne de I’effet du travail

de partenariat entre les professionnelles et les PP :

Des fois je pense que la majorité des patients ont le gotit d’arréter de prendre la
médication [...] moi aussi je suis passée par la, mais au lieu de dire : « M’a
m’essayer, on va voir s’ils s ’en apercoivent », il y en a beaucoup qui disent cela,
moi quand j’ai eu envie de changer je leur en ai parlé. Pourquoi ? Parce qu’il y
avait vraiment cette ouverture-la et je pense que c’est le fait justement qu’il y ait
des patients partenaires, puis ce n’est pas le médecin qui te dit : « C’est ¢a, ¢a,
¢a », puis ¢a finit la. (Patiente 1, entrevue individuelle)

Cette derniere explique avoir elle-méme remarqué qu’impliquer des PP dans la clinique
aurait apporté une approche différente et plus ouverte de la part des professionnels de la

clinique.

Ensuite, le développement professionnel a ét¢ marquant pour certaines d’entre elles.
Cotoyer des PP leur a permis d’améliorer leur pratique et de s’ouvrir davantage a la vision

des patients :

[L’implication des PP] nous a fait réaliser que c’était vraiment le patient au
centre du traitement. La vision que nous autres on avait, finalement, c’était une
vision de documents puis de points de vue, mais le patient, lui, cela peut étre
toute autre chose que ce que nous on voit théoriquement. Nous autres, on voit
plein de choses, mettons les limitations physiques de la maladie qui n’est pas
controlée. Mais le patient, il peut dire : « Moi, ce qui me dérange le plus, c’est je
n’ai plus d’intimité avec mon conjoint. » On est loin de sa priorite.
(Professionnelle 2, entrevue individuelle).

La professionnelle explique ici que cotoyer les PP durant plusieurs années lui a apporté de
nombreux apprentissages qui lui ont permis de centrer ses interventions sur les réels besoins

des patients et que cela lui a permis d’améliorer sa pratique.
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5.5 SYNTHESE DES RESULTATS

En bref, le contexte d’engagement des PP se fait principalement en accompagnant des
patients dans les soins, alors que certains PP se sont également engagés dans le secteur de
I’enseignement. Les PP dans cette clinique sont considérés comme membre a part entiére de
I’équipe interdisciplinaire. En tant que partenaires dans cette équipe, ils accompagnent
principalement d’autres patients afin de les écouter (relation d’aide), partager leur savoir
expérientiel en complémentarité avec les professionnels, normaliser la maladie et diriger les
patients vers les bonnes ressources. Ils ont aussi développé des formations et fait de
I’enseignement aupres des patients et PP. Plusieurs facteurs facilitant cet engagement des PP
ont ét¢ identifiés, dont I’acquisition de connaissances lors de la formation de I’UP, les
connaissances basées sur 1’expérience de la vie avec la maladie et I’autonomie pour
accompagner les patients. La philosophie de partenariat que pronent les professionnels ainsi
que I’adaptation de 1’organisation face aux capacités des PP ont également été aidantes. A
I’opposé, la timidit¢ des PP, le manque de connaissances des professionnels concernant
I’approche de partenariat patient, le manque de soutien organisationnel et des facteurs liés au
lieu d’intervention en salle d’attente ont été considérés comme limitant I’engagement des PP.
Plusieurs retombées ont également été nommées pour les patients, les PP et les
professionnels. Les patients et les PP ont entre autres développé leurs connaissances ainsi
que différents comportements d’autogestion de la maladie en plus de briser leur isolement.
Les professionnels ont vu la relation thérapeutique avec les patients s’améliorer et se sont

développés professionnellement.

81



82



CHAPITRE 6
DISCUSSION

Dans cette recherche, les objectifs étaient de (1) décrire le contexte d’engagement des
PP en milieu clinique, (2) décrire les facteurs facilitant et limitant I’engagement de PP et (3)
décrire les retombées de ’engagement des PP pour les patients, les PP eux-mémes, les
professionnels. Les résultats seront discutés et mis en relation avec 1’état actuel des
connaissances sur I’approche du partenariat patient. Nous aborderons ensuite les forces et
limites de notre recherche avant d’énoncer nos recommandations pour la discipline infirmiére

a la lumiére de nos résultats.

6.1 CONTEXTE DE L’ENGAGEMENT DES PP

6.1.1 Type d’engagement : I’accompagnement dans les soins

Nos résultats révelent que le principal type d’engagement des PP est
I’accompagnement dans les soins, plus précisément dans la salle d’attente de la clinique. Ces
résultats rejoignent notre recension des écrits ou dans la majorité des articles recensés les PP
¢taient impliqués dans les soins. Puisque ces derniers accompagnent les patients dans le
développement de comportements d’autogestion, leur niveau d’engagement consiste en un
réel partenariat selon le Continuum de I’engagement de Pomey et al. (2015). Les participants
aux entrevues soulignent six actions-clés effectuées par les PP a ce niveau d’engagement :
¢couter, partager son savoir expérientiel, normaliser la maladie, diriger vers les bonnes

ressources, développer des formations et enseigner aux patients et PP.



6.1.2 Niveau d’engagement en partenariat : les six actions-clés du PP

La description du niveau d’engagement des PP avec ses six actions-clés forme le
premier constat important de notre étude. A notre connaissance, aucune recherche a 1’heure
actuelle ne décrit les actions-clés des PP auprés des patients dans les soins : les études
recensées, tel que celle de Clavel (2021), s’intéressent plus particuliérement a 1’expérience
du patient engagé dans ses propres soins. D’ailleurs, le modéle de Montréal est davantage
tourné vers I’engagement du patient dans ses propres soins plutot que I’intervention des PP
aupres d’autres patients. Par exemple, on présente le secteur des soins directs ou le patient
est « accompagné dans le développement de ses capacités d’autogestion de sa santé ». Dans
leur modele, Pomey et al. (2015) ont ajouté une case qui s’appliquerait a tous les secteurs du
niveau d’engagement du partenariat. Ils y mentionnent qu’en tant que partenaires, certains
patients peuvent participer a la « formation et accompagnement des patients et des
intervenants » (Pomey, Flora, et al., 2015, p. 44). Ces actions ne sont pas expliquées
davantage, mais se rapprochent du role des PP dans notre étude. Il serait intéressant d’adapter
ce modele a la réalit¢é des PP engagés auprés d’autres patients. Cela permettrait
éventuellement d’encadrer sa pratique et assurer une reconnaissance institutionnelle pour ce
nouveau membre de I’équipe interdisciplinaire (Buisson, 2016). D’autres études s’intéressent
a ’engagement de PP, mais ne font que mentionner le secteur d’engagement sans décrire les
actions effectuées en détail par les PP (MacDonald et al., 2015; Murphy et al., 2015; Phillips
et al., 2015; Pomey, Hihat, et al., 2015).

6.2 FACTEURS INFLUENCANT L’ENGAGEMENT DES PP

Notre recherche révele que les PP, les professionnels et 1’organisation de la clinique
ont exercé une influence sur I’engagement des PP : plusieurs facteurs facilitants et limitants
ont été identifiés dans nos entrevues. Les connaissances acquises par la formation de I’UP,
les connaissances issues de 1’expérience de la vie avec la maladie et la capacité d’autonomie

pour accompagner des patients ont été des facteurs facilitants. A 1’opposé, la timidité des PP
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a rendu leur implication plus difficile. En ce qui concerne les intervenants, leur philosophie
de partenariat et leur confiance envers les PP ont été aidantes pour promouvoir le role de ces
derniers, alors que le manque de connaissances sur I’approche générale du partenariat patient
a été contraignant. Du coté de 1’organisation, I’adaptation aux capacités des PP a été
facilitante, alors que le manque de soutien, des enjeux en lien avec le lieu d’intervention en
salle d’attente et le manque de suivi pour les PP durant la pandémie de la Covid-19 ont limité
I’engagement. Le troisiéme grand constat que nous avons effectué¢ lors de notre analyse est
la nécessité du soutien organisationnel pour faciliter I’implantation d’un nouveau rdle en

milieu clinique tel que celui des PP.

6.2.1 Facteurs facilitants : 'importance d’une formation

La description des actions-clés des PP dans nos résultats permet de mettre en évidence
la complexité du role assumé par ceux-ci et souligne, par le fait méme, le second constat de
notre étude : I’importance d une préparation adéquate au role de PP a I’aide d’une formation.
Ce nouveau rdle est d’autant plus complexe considérant la confusion dans les écrits quant a
son appellation officielle : patient partenaire, patient expert, pair aidant et autres (Paulo et
Tourette-Turgis, 2014). Nous avons constaté que ces termes sont fréquemment interchangés
dans la littérature. Dans notre recension des écrits, nous avions utilisé le terme patient expert
(PE) puisque c’est celui utilisé par I’UP. Toutefois, nous avons également relevé la tendance
a utiliser de plus en plus le terme PP, appellation qui serait préférée par les patients engagés
(Phillips et al., 2015) : c’est ce qui explique le changement de vocabulaire entre notre
recension des écrits et le reste du présent mémoire. Tout patient développe sa propre expertise
en apprenant a vivre avec la maladie (Tourette-Turgis, 2015), donc pourrait potentiellement
étre considéré comme « patient expert ». Ce criteére d’apprentissage de la vie avec la maladie
se retrouve d’ailleurs dans les facteurs facilitant 1’implication des patients en tant que
partenaires dans nos résultats. Les PP, de leur c6té, sont ceux engagés a un réel niveau de

partenariat tel que le définit le modele de Montréal (Pomey, Flora, et al., 2015). Cela explique
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I’évolution de notre vocabulaire au fil de la rédaction de ce mémoire entre le manuscrit de la

recension des écrits et I’ensemble du document.

Pour se préparer au role de PP, les participants aux entrevues ont directement nommé
les connaissances développées lors de la formation de I’'UP comme étant un facteur facilitant
leur implication comme PP. Les différentes actions effectuées par les PP nécessitent
I’utilisation de savoirs complexes qui peuvent étre développés avec le soutien de différentes
organisations (Buisson, 2016; L’Espérance et Dumez, 2022; Tourette-Turgis, 2013).
L’Espérance et Dumez (2022) mentionnent d’ailleurs qu’en « valorisant, développant et
mobilisant les savoirs des patients, le systeme de santé permet un partenariat de soins et
services producteurs de valeur ». Le savoir expérientiel tel que discuté dans ce mémoire est
en fait composé de plusieurs savoirs provenant de différents milieux : les savoirs incarnés et
d’autogestion provenant de soi, les savoirs culturels et de partenariat provenant de la
communauté et les savoirs médicaux et de navigation provenant du systéme de santé
(L’Espérance et Dumez, 2022). En cohérence avec le travail de ces auteurs, les PP impliqués
dans la clinique ont appuy¢ sur I’importance de la formation de I’UP (savoirs médicaux et
savoirs de navigation) et de la relation de confiance avec les professionnels (savoirs de
partenariat) pour développer leurs connaissances et faciliter leur engagement en milieu
clinique. Bien qu’une fraction des composantes du savoir expérientiel soient développées par
le patient lui-méme et sont d’une grande richesse, le systeme de santé et la communauté
doivent soutenir et mobiliser d’autres types de savoirs tout aussi importants par des

formations continues (Berkesse, 2021; Tourette-Turgis, 2013).

Toutefois, I’importance de la formation pour les PP ne fait pas 'unanimité dans
I’univers du partenariat patient. Par exemple, Karazivan et al. (2015, p. 439) mentionnent
qu’intégrer des patients dans des structures déja existantes, telles que les hopitaux, est
préférable pour créer un réel partenariat puisque les patients détiennent déja une expertise
préte a étre mobilisée, alors que les universités des patients « reléguent les patients dans des
espaces séparés [traduction libre] ». Ces propos différent de nos résultats puisque I’ensemble

des participants a nos entrevues mentionnent que la formation de I’UP a été un facteur

86



facilitant pour le cheminement de PP. Bien que notre échantillon soit restreint, cet avis
opposé a nos résultats ameéne une question : est-ce qu’une formation telle que celle de I’'UP
permet réellement le développement de différents types de savoirs chez le PP tout en

facilitant I’appropriation de son role en milieu clinique ?

Tout comme les PP participant a nos entrevues, une PP diplomée de I’UP en France
témoigne de la complémentarité qu’a eue cette formation pour elle : « Je travaillais déja avec
les équipes médicales de plusieurs structures, I’alliance était déja construite, la confiance était
bien installée. J’ai donc naturellement continu¢ le travail que j’avais amorcé aupres des
patients, mais avec une plus-value : la posture éducative » (Chauvin, 2017, p. 164). Alors
qu’elle s’impliquait déja aupres de différentes organisations avant sa formation, elle a choisi
de s’éduquer sur 1’éducation thérapeutique du patient afin de développer ses connaissances
et, surtout, savoir se détacher de son histoire personnelle (Chauvin, 2017). La formation de
I’UP a d’ailleurs été fondée a la demande des personnes qui vivent avec une maladie
chronique. Cette expérience de la maladie pour les patients deviendrait souvent « non
seulement un accélérateur d’apprentissages, mais aussi 1’occasion d’un désir d’apprendre et
de reprise d’études dans des domaines comme 1’éducation, la santé ou le social (Tourette-

Turgis, 2013, p. 182).

Les PP participant a notre étude affirment que pour jouer pleinement leur rdle, la
formation de ’UP a été déterminante. Ces propos rejoignent €galement les travaux de
Berkesse (2021), lui-méme PP, qui mentionne que plusieurs PP déja engagés dans les
organisations font la demande d’étre formés afin de se sentir plus a ’aise dans leur pratique.
Il n’est pas un prérequis pour le PP dans les soins directs d’obtenir un diplome, mais
« Lorsque notre engagement consiste & accompagner autrui pour I’amélioration de sa santé
et que les impacts de cet accompagnement ne sont pas négligeables, il est nécessaire de
s’engager a travers I’amélioration continue de ces pratiques » (Berkesse, 2021, p. 13). Tout
comme les professionnels, la complexité du role des PP nécessite le développement ainsi
qu’une mise a jour constante de leurs connaissances afin de jouer leur role pleinement dans

I’équipe interdisciplinaire (DCPP et CIO-UdeM, 2016; L’Espérance et Dumez, 2022;
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Pomey, Flora, et al., 2015). En ce sens, une formation telle que proposée par I’'UP permet
aux patients de « bénéficier d’une double validation des acquis, une validation des acquis
professionnels et une validation des acquis de 1’expérience (Tourette-Turgis, 2013, p. 183).
Former les PP permettrait donc de déployer pleinement leur réle dans toute sa complexité

afin de contribuer au meilleur de leurs capacités au processus de rétablissement des patients.

6.2.2  Facteurs limitants : 'importance du soutien organisationnel

Dans son journal de bord, 1’étudiante a noté que pour les PP, un soutien
organisationnel semblait trés important pour I’ensemble des participants aux entrevues. Cette
observation a été confirmée aupres de ces derniers : nos résultats confirment que ce soutien
était percu comme déterminant a la réussite d’un tel projet. La philosophie de partenariat et
la confiance des professionnels envers les PP ont ét¢é nommées par I’ensemble des
participants comme étant des facteurs déterminants pour faciliter leur engagement. Toutefois,
les participants soulignent également que ce soutien informel n’aurait pas été suffisant pour
soutenir pleinement les PP dans leur nouveau rdle. En effet, la plus grande limite identifiée
pour I’engagement des PP semble avoir ét¢ un manque de soutien organisationnel. Il a été
mentionné dans les entrevues individuelles qu’une structure de soutien n’avait pas été
déterminée au préalable. De cette fagon, une professionnelle détenant déja une expertise en
lien avec le partenariat patient a pris ces fonctions en plus de sa charge de travail a temps

plein.

Pourtant, le soutien organisationnel est un ¢lément central de 1’implantation
d’innovations en santé afin d’en assurer 1’adoption, la fidélit¢ et la durabilit¢ (Chaudoir et
al., 2013; Opoku et al., 2021). Le modele de Montréal, centré plus particulierement sur le
partenariat patient, souligne également que les facteurs de réussite de ce type de projet
comprennent la culture, les pratiques et les politiques organisationnelles qui peuvent plus ou
moins faciliter I’engagement des PP (Pomey, Flora, et al., 2015). D’ailleurs, les principales

conditions de succés nommées par le ministére de la Santé et des Services sociaux (2018)
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dans son Cadre de référence de I’approche de partenariat entre les usagers, leurs proches et
les acteurs en santé et en services sociaux sont I’importance du leadership organisationnel et
une démarche d’amélioration continue pour accompagner I’implantation d’une approche de
partenariat. Ainsi, un travail de formation pour tous les acteurs-clés (patients, PP et
professionnels) en plus d’avoir une structure organisationnelle favorisant le partenariat
permettrait un réel engagement des PP (Pétré et al., 2018). Des rencontres préparatoires
offertes par I’organisation portant sur la définition des roles aideraient les différents acteurs-
clés a optimiser leur contribution et augmenteraient leur engagement dans le processus

d’implantation d’une telle innovation (Bombard et al., 2018).

Ce type de soutien n’a pas pu étre implanté dans le cadre de ce projet-pilote pour
différentes raisons qui ont été peu explorées dans notre recherche. Le soutien organisationnel
peut étre difficile a mettre en ceuvre, particuliérement dans un petit milieu clinique. Certains
participants a nos entrevues ont mentionné que ce manque aurait eu des conséquences
importantes sur la motivation des PP quant a leur engagement. Tel que mentionné
précédemment, moins de cinq PP s’impliquaient encore dans la clinique lorsque la pandémie
de la Covid-19 a mis le projet sur pause alors que plus d’une vingtaine de PP ont été formés
par I’'UP. A ce moment, tous les professionnels se sont retrouvés surchargés et le projet a été
mis de cté en attente d’un retour a la normale. Pourtant, plusieurs PP ont mentionné leur
volonté de s’impliquer de différentes facons durant la pandémie, soit & un moment ou les
patients immunosupprimés se sont retrouvés tres isolés. Si une structure formelle de soutien
avait été¢ mise en place pour les PP tels que le proposent Chaudoir, Dugan et Barr (2013) et
Pomey et al. (2015), un suivi aurait pu permettre a ces derniers de s’impliquer a distance pour
offrir du soutien aux patients tels qu’ils I’auraient souhaité, particulie¢rement durant la

pandémie associée a la Covid-19.
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6.3 RETOMBEES DE L’ENGAGEMENT DES PP

Les participants aux entrevues ont nomme¢ plusieurs retombées de 1’engagement des
PP. IIs ont d’abord développé¢ différents comportements d’autogestion. Ils ont été en mesure
d’adapter leurs AVD et AVQ selon les signes et symptomes de la maladie (planification
proactive des activités), développer de saines habitudes de vie (mode de vie proactif) et avoir
une meilleure collaboration avec les professionnels (collaboration proactive). Ces retombées
apportent un controle sur la maladie selon le mod¢le de Blok (2017). De nombreux bénéfices
individuels ont également été identifiés pour les patients et les PP, tels que le bris de
I’isolement et le développement de connaissances sur la maladie et la médication. En effet,
le modele de Blok (2017) discute principalement des comportements d’autogestion des
patients. L’auteure ne propose pas de retombées pour les professionnels dans son modele,
alors que nos entrevues ont révélé que ces derniers retirent également des bénéfices a la suite
de I’engagement des PP, soit ’amélioration de la relation thérapeutique et le développement

professionnel.

Dans les écrits actuels, les auteurs abordent souvent le partenariat patient comme étant
une approche ayant plusieurs bénéfices pour I’organisation des soins et services de santé.
L’engagement des patients permettrait de répondre au « fardeau grandissant des maladies
chroniques » en améliorant ’acces, la qualité et la sécurité¢ des soins (Pétré et al., 2018;
Pomey, Flora, et al., 2015). Ces retombées n’ont pas été constatées dans le cadre de cette

recherche.

6.3.1 Retombées pour les PP : 'importance de leur role pour eux-mémes

L’impact que le réle de PP peut avoir sur les patients ou sur les PP eux-mémes
demeure peu documenté dans les écrits actuels. Le quatriéme et dernier constat de notre
recherche est que la majorité des retombées que les participants ont nommeées concernaient
les PP. La formation qu’ils ont recue ainsi que leur engagement dans ce nouveau role leur a

en effet apporté plusieurs retombées positives, autant en ce qui concerne le développement
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de comportements d’autogestion tels que proposé par Blok (2017) ou d’autres bénéfices
individuels tels que le développement des connaissances, le bris de l’isolement, une
augmentation de la confiance en soi et le développement d’un réseau de PP. Lors des
entrevues, certains professionnels et PP ont mentionné que cet engagement redonnait un role
aux patients dans la société. Tourette-Turgis (2013) explique d’ailleurs que les personnes
vivant avec une maladie chronique expriment souvent le besoin que la société valide leur

existence et leur expertise malgré leur condition, car ils ne se réduisent pas qu’a cela.

La trajectoire de ces patients a nettement changé avec les progres thérapeutiques qui
prolongent la vie et en améliorent la qualité (Pétré et al., 2018; Tourette-Turgis, 2015). Le
fait de développer une maladie chronique devient souvent «un accélérateur
d’apprentissages » pour le patient qui doit réorganiser sa vie en fonction de ses symptomes
(Tourette-Turgis, 2013). La moitié¢ des initiatives recensées dans notre recension des €crits
mentionnaient que les PP notaient une augmentation des connaissances sur la maladie
(Murphy et al., 2015; Phillips et al., 2015; Pomey et al., 2020; Towle et al., 2014) ou un
meilleur contréle sur leurs symptomes (Phillips et al., 2015; Pomey et Lebel, 2016).
L’ensemble de ces bénéfices témoignent de toute I’importance qu’a le réle de PP pour eux-
mémes. En plus des retombées potentielles sur les patients avec qui ils peuvent interagir, ils
en retirent eux-mémes certains bénéfices. Malgré la richesse de leurs savoirs, ils doivent

conjuguer avec leur maladie et évoluer dans leur processus de santé.

6.4 TFORCES ET LIMITES DE NOTRE ETUDE

6.4.1 Forces de I’étude

A notre connaissance, cette recherche est ’une des premiéres études centrées sur
I’exploration et la description de I’engagement de PP en milieu clinique. Bien que le
phénoméne de partenariat patient gagne en popularité, cette approche demeure novatrice et
peu explorée. Les écrits actuels documentent davantage les initiatives de fagon générale sans

s’attarder a la description des facteurs influencant I’engagement des PP ou a ses retombées.
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Notre recension des écrits ne comportait que 10 études discutant d’une partie de ces données
sans approfondir le phénomeéne. Nos résultats permettent donc d’augmenter les
connaissances sur le partenariat patient dans les milieux cliniques tant en ce qui concerne le

contexte d’engagement, les facteurs 1’influencant et les retombées pouvant en résulter.

L’utilisation de deux cadres conceptuels représente une force pour cette étude. La
complémentarit¢ du modele de Montréal (Pomey, Flora, et al., 2015) et du modéle des
comportements d’autogestion (Blok, 2017), expliquée dans la section Cadres de référence,
nous permet d’explorer le phénoméene en profondeur. Les deux modéles ont permis de

répondre a I’ensemble de nos objectifs de recherche.

La triangulation des sources apporte une richesse de données dans notre étude puisque
cette stratégie permet d’obtenir plusieurs perspectives d’'un méme phénoméene (Holloway et
Galvin, 2017). Nous avons effectué¢ des entrevues sur I’engagement des PP auprés des PP
eux-mémes, mais aussi aupres d’une patiente et de différentes professionnelles impliquées

dans la clinique en question.

Afin de valider nos résultats, nous avons effectué des entrevues de validation avec les
PP et la patiente (Fortin et Gagnon, 2016). Un groupe de discussion focalisé avec plus de la
moiti¢ du groupe de PP a été effectué. Nous avons décidé de procéder a une entrevue
individuelle avec la patiente pour favoriser une plus grande aisance de sa part puisqu’elle
¢tait la seule patiente participante et aurait pu étre influencée par la perspective des PP. Ces

différentes entrevues ont permis de nous assurer de la crédibilité de notre étude.

6.4.2 Limites de I’étude

La principale limite de notre étude est la petite taille de I’échantillon (n =10), incluant
cing PP, quatre professionnelles et une patiente. Cet échantillon ne nous a pas permis
d’atteindre la saturation des données et pourrait ainsi affecter la fiabilité de notre étude (Fusch

et Ness, 2015). Plusieurs facteurs notés au journal du chercheur de 1’étudiante peuvent
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expliquer cet échantillon restreint. Nous avons été confrontés a plusieurs obstacles pour le
recrutement de participants. Tout d’abord, nous avons mené notre projet de recherche durant
la pandémie associée a la Covid-19. A ce moment, les professionnelles étaient surchargées
de travail et étaient peu disposées a participer a des entrevues individuelles de 30 minutes et
plus. D’un autre c6té, le projet engageant des PP dans la clinique a été mis sur pause afin de
respecter les mesures sanitaires et protéger la santé de patients immunosupprimés ou ayant
une santé précaire. Il a donc été difficile de rejoindre les PP, puisqu’ils n’étaient plus
impliqués activement a la clinique a ce moment. Le recrutement des patients a été le plus
ardu. Puisque les interventions des PP sont informelles en salle d’attente, aucune donnée
n’est consignée concernant les patients ayant recu des interventions des PP. Afin d’identifier
des patients, nous avons demandé aux PP s’ils étaient en mesure de se remémorer quelques
noms de patients avec lesquels ils étaient intervenus. Ayant réussi a obtenir la participation
d’une seule patiente, la perspective des patients est malheureusement limitée dans cette

recherche.

Afin de surmonter ces limites et d’assurer la fiabilité de notre étude, nous avons
procédé a des entrevues de validation suite a 1’analyse des résultats (Fortin et Gagnon, 2016;
Fusch et Ness, 2015), soit un groupe de discussion focalis¢ avec les PP et une entrevue
individuelle avec la seule patiente participante. Malgré notre petit échantillon, la précision
de nos objectifs et le type de recrutement utilisé nous ont également permis d’obtenir un plus
grand pouvoir d’information et de richesse des données (Malterud et al., 2016). Sans avoir
atteint une redondance dans les données, les participants aux entrevues de validation ont
confirmé que nos résultats reflétaient leur expérience. De plus, nos résultats rejoignent en
plusieurs points la recension des écrits effectuée dans le cadre de ce projet en plus d’une
seconde revue de la portée que nous avons effectuée en parallele, explorant I’engagement de

PP dans le transfert de connaissances (Caron et al., 2021).

La grande variation de temps dans les entrevues individuelles a également été
surprenante, variant de 30 a 90 minutes pour certains participants. L’étudiante-chercheure

avait d’ailleurs noté dans son journal de bord (Fortin et Gagnon, 2016) un élément pouvant
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expliquer cette différence, soit un écart important de connaissances entre les différents
participants concernant I’approche de partenariat patient en général. Par exemple, certaines
professionnelles ont mentionné avoir été trés peu impliquées aupres des PP, alors qu’elles
travaillaient dans leur bureau sans nécessairement interagir avec les PP dans la salle d’attente.
Un facteur limitant ’engagement des PP, nommé par les participants, était d’ailleurs le
manque de connaissances de certains professionnels concernant cette approche et le role des
PP. Cela a pu limiter le déploiement du rdle de PP et la collaboration entre les différents
acteurs, expliquant pourquoi certains avaient énormément d’expérience a partager, alors que

d’autres étaient moins impliqués.

6.5 RECOMMANDATIONS POUR LA DISCIPLINE INFIRMIERE

Plusieurs recommandations pour la discipline infirmiére ressortent de 1’analyse des
résultats de cette étude. Ces recommandations concernent les différents champs d’activités

de I'infirmiére, soit la recherche, la pratique, la formation et la gestion (Pepin et al., 2017).

6.5.1 Recommandations pour la recherche

Notre étude offre des données préliminaires concernant I’engagement de PP en milieu
clinique, les facteurs l’influengant et les retombées qu’une telle initiative peut avoir.
Toutefois, davantage de recherches doivent étre effectuées pour évaluer le processus de mise
en ceuvre d’initiatives impliquant des PP. Par exemple, il serait intéressant d’effectuer une
¢tude d’implantation a 1’aide d’une évaluation complexe afin d’expliquer la relation entre
une intervention et ses retombées dans différents contextes (Ridde et al., 2021). En lien avec
notre étude, cela pourrait se traduire plus concrétement en explorant la relation entre
I’engagement de PP en milieu clinique et ses retombées dans différents contextes, telle qu’en

région non métropolitaine et métropolitaine.
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Il pourrait aussi étre intéressant de développer des outils pour évaluer les expériences
et les effets pergus par les patients et PP participant a des initiatives engageant des PP. Les
Patients Reported Experience Measures (PREMS) et les Patients Reported Outcomes
Measures (PROMS) par exemple, sont des outils permettant de mesurer ce qui sera
réellement utile et intéressant pour les patients (Coulter, 2017). Ce type d’outils est
particulicrement pertinent dans les études en partenariat patient ou on s’intéresse a
I’expérience des patients autant qu’a celle des PP. A notre connaissance, aucun outil ne
permet d’évaluer les facteurs influengant I’engagement de PP ou ses retombées. En I’absence
de tels outils pour notre étude, nous avons compar¢ les résultats des entrevues avec différents

¢éléments de nos deux cadres de référence.

6.5.2 Recommandations pour la pratique

Pour la pratique, nos résultats permettent aux professionnels de la santé d’identifier les
facteurs influencant I’engagement des PP ainsi que les bienfaits du partenariat patient. Les
infirmieres, détenant un important role de leader dans I’équipe interdisciplinaire, sont un
levier important pour la promotion et I’implantation de telles innovations (Grossman et
Valiga, 2020). A la lumiére de nos résultats, nous recommandons donc aux infirmiéres de
promouvoir le déploiement du partenariat patient dans leurs secteurs de soins respectifs. En
amont, I’infirmiére doit s’engager, en tant que leader dans 1’équipe interdisciplinaire, a ce
que le patient soit considéré comme un membre a part enticre de 1’équipe interdisciplinaire
afin de coconstruire les soins selon ses priorités et son projet de vie (Lecocq et al., 2017 ;

Roy et Robichaud)

De surcroit, afin d’innover dans sa pratique et s’adapter a la complexité grandissante
des soins, l’infirmiére devrait promouvoir I’implication de PP au sein de 1’équipe
interdisciplinaire afin d’accompagner les patients. Cette pratique rejoint directement le role
infirmier et permet de participer activement a 1’amélioration de la santé populationnelle en

faisant évoluer les pratiques en fonction des dernicres données probantes (Pepin et al., 2017).
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Dans le cadre de leur pratique, les infirmiéres ont de plus en plus un rdle a jouer dans
la formation de la reléve infirmiere (Lecocq et al., 2017 ; Roy et Robichaud, 2016). Elles sont
régulierement appelées a collaborer avec des étudiantes infirmieres ou de futurs médecins
dans le cadre de différents stages. Dans le futur, les infirmiéres pourraient également
participer a la formation de PP impliqué dans leur propre milieu afin de participer au

processus de transfert de connaissance entre les différents membres de I’équipe.

6.5.3 Recommandations pour la formation

Les résultats de notre recherche permettent d’identifier des ¢léments importants a
inclure dans la formation des professionnels de la santé, notamment les infirmicres. Puisque
la préparation de tous les acteurs impliqués dans le partenariat patient a été¢ déterminée
comme un facteur nécessaire a I’implantation de telles initiatives, il serait plus que pertinent
d’initier les étudiants a cette approche lors de leur formation académique (Goulet et al.,
2015). Impliquer des PP dans la formation des professionnels de la santé est une stratégie
employée dans plusieurs universités comme 1’Université de Montréal (Pomey, Flora, et al.,
2015). Dans ces institutions, un duo PP et enseignant est formé afin de participer au
programme de formation et/ou mentorer des étudiants par exemple. Ce duo représente un
modele pour les futurs professionnels et permet de « profiter de cette nouvelle génération en
formation comme agent de changements [pour] transformer les pratiques » (Flora et al., 2016,
p. 68). Ainsi, cette approche peut permettre aux infirmi¢res de s’ouvrir davantage a
I’expérience et 1’expertise du patient et du PP pour ainsi possiblement optimiser leur future

pratique professionnelle et faciliter la création d’un réel partenariat avec ces derniers.

6.5.4 Recommandations pour la gestion

Tel que discuté précédemment, un important facteur influencant 1’engagement des PP

¢tait le soutien organisationnel. L’engagement de patients partenaires nécessite une
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adaptation, voire une invention de nouveaux modes de gouvernance (Tourette-Turgis, 2022).
Les gestionnaires peuvent s’inspirer de nos résultats afin d’ouvrir la réflexion sur la fagon
d’implanter ce type de projet dans leur propre milieu. Tout en se basant sur des résultats
probants, ces infirmicres peuvent se baser sur des modeles d’implantations d’innovations en
santé afin de soutenir leur projet. Par exemple, le mod¢le de Chaudoir et al. (2013) propose
des facteurs prédominants qui influencent I’implantation et les retombées d’une innovation
sur cinq niveaux : la structure (communauté, systeme de santé, etc.), I’organisation, le
patient, le soignant et ’innovation en soi. Ce mod¢le permettrait aux gestionnaires qui
souhaitent implanter un projet engagent des PP de s’assurer non seulement une pérennité de
I’innovation, mais également des retombées de cette innovation sur 1’ensemble des acteurs
concernés. Les infirmieres gestionnaires, utilisant une vision holistique de la santé, pourront
donc saisir ’occasion d’améliorer ’acces et la qualité des services offerts en s’appuyant sur

des données probantes qui soutiennent leurs efforts.
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CHAPITRE 7
CONCLUSION

Les résultats de cette recherche soulignent que les PP sont principalement engagés
dans I’accompagnement des soins (secteur d’engagement) en partenariat avec 1’équipe
interdisciplinaire (niveau d’engagement). Les PP effectuent six actions-clés, soit écouter,
partager son savoir expérientiel, normaliser la maladie, diriger vers les bonnes ressources,
développer des formations et enseigner aux patients et PP. Les facteurs favorisant cet
engagement comprennent entre autres les connaissances des PP qu’ils ont acquises lors de
formation de I’UP, 1’adoption d’une approche de partenariat patient pour les professionnels
et I’adaptation de I’organisation aux capacités des PP. Le principal facteur limitant était le
manque de soutien de la part de I’organisation. En ce qui concerne les retombées, les patients
autant que les PP ont développé différents comportements d’autogestion et en ont retiré des
bénéfices individuels, tels que le développement des connaissances sur la maladie et la
médication ainsi que le bris de 1’isolement. Les professionnels ont également ressenti des

bénéfices, dont I’amélioration de la relation thérapeutique avec les patients.

Malgré 1’échantillon restreint, cette recherche a permis d’obtenir une richesse
importante au niveau des données. A notre connaissance, cette étude est la premiére a
s’intéresser a la description détaillée de 1’engagement de PP en milieu clinique en tenant
compte du contexte d’engagement, des facteurs influencant et des retombées. Des
recommandations ont d’ailleurs été proposées pour les différents champs d’activités de la
discipline infirmi¢re en mati¢re de partenariat patient. Pour la recherche, de futures études
seront nécessaires pour favoriser I’implantation de tels projets. Il sera nécessaire de
développer différents outils de mesures en lien avec I’engagement de PP afin d’évaluer
I’implantation de ces initiatives a 1’aide d’une évaluation complexe afin d’approfondir les

connaissances concernant l’engagement de PP en milieu clinique. Pour la pratique,



I’infirmicre détient un rdle de leader important afin de promouvoir le partenariat patient avec
I’équipe interdisciplinaire dans une optique de co-construction des soins. Pour la formation,
on recommande aux infirmiéres-enseignantes d’impliquer des PP dans les programmes de
formation des futures professionnelles de la santé et les sensibiliser a ’approche du
partenariat patient. Enfin, pour la gestion, nous recommandons de soutenir les innovations
telles que I’engagement de PP dans leurs milieux en participant activité a leur implantation
afin d’en assurer la pérennité et des retombées concretes. Ces données préliminaires ont le
potentiel de soutenir de nouveaux projets basés de partenariat patient afin d’en assurer non
seulement I’adoption, mais la pérennité. Ces initiatives, dans lesquelles les infirmiéres
détiennent un important leadership, ont le potentiel de répondre aux besoins actuels de notre
systéme de santé en transformant ses utilisateurs en acteurs actifs non seulement dans leur

propre processus de santé, mais celui de leurs pairs également.
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) ANNEXE I
QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE POUR LES PATIENTS, PP ET
PROFESSIONNELS

Mieux comprendre I’engagement de PP en milieu clinique

Questionnaire sociodémographique — version pour patients

Date

Code alphanumérique

P-

Instructions : répondre aux énoncés suiva

nts dans la case appropriée.

Age

Lieu de résidence

Sexe 1. Femme

2. Homme

3. Non spécifié
Diagnostic

Moment du diagnostic (AAAA-MM)

Nombre d’années a cotoyer un patient

expert en milieu clinique ou
communautaire
Etat matrimonial 1. Célibataire
2. Séparé ou divorcé
3. Veuf
4. En couple
Niveau d’éducation 1. Primaire
2. Secondaire
3. Collégial
4. Universitaire




Temps complet
Temps partiel
Cong¢ maladie
Sans emploi
Retraité

Statut d’emploi

Revenu plus que suffisant
Revenu suffisant

Revenu insuffisant

Revenu nettement insuffisant

Perception du revenu

PO =W =
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Mieux comprendre I’engagement de PP en milieu clinique

Questionnaire sociodémographique — version pour PP

Date

Code alphanumérique

Instructions : répondre aux én

oncés suivants dans la case appropriée.

Age

Lieu de résidence

Genre 1. Femme

2. Homme

3. Non spécifié
Diagnostic
Moment du

diagnostic (AAAA-MM)

Date de début des symptomes
(AAAA-MM)

Date de début d’implication
comme patient partenaire
(AAAA-MM)

Milieu d’implication en tant 1. Milieu clinique
que patient expert 2. Organisme communautaire
3. Regroupement de patients
4. Autre :
Etat matrimonial 1. Célibataire
2. Séparé ou divorcé
3. Veuf
4. En couple
Niveau d’éducation 1. Primaire
2. Secondaire
3. Collégial
4. Universitaire
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Temps complet
Temps partiel
Cong¢ maladie
Sans emploi
Retraité

Statut d’emploi

MBS

Revenu plus que suffisant
Revenu suffisant

Revenu insuffisant

Revenu nettement insuffisant

Perception du revenu

b=
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Mieux comprendre I’engagement de PP en milieu clinique

Questionnaire sociodémographique — version pour professionnels

Date

Code alphanumérique

Instructions : répondre aux énoncés suivants dans la case appropriée.

Age

Profession

A quel genre vous identifiez-
vous?

1. Femme
2. Homme
3. Non spécifié

En quelle année avez-vous
commencé a exercer votre
métier?

Nombre d’années d’expérience
professionnelle  aupres de
patients-partenaires en milieu
clinique?

Titre d’emploi (ex: clinicien,
cadre...)
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ANNEXE II ]
GUIDE D’ENTREVUE INDIVIDUELLE ADAPTE POUR LES PATIENTS, LES
PP ET LES PROFESSIONNELS

Guide d’entrevue semi-dirigée (version pour patients)

Date : Heure du début de ’entrevue : Heure de fin :
Lieu de ’entretien :
Entretien réalisé par :

Code d’identification du participant : P-

Faire I’accueil et présenter ’objectif général de la rencontre

D’abord, je voudrais vous remercier de participer a cette étude sur les patients partenaires en
milieu clinique. Cette entrevue vise a mieux comprendre I’engagement de ces patients
partenaires en milieu clinique. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, on cherche
simplement a connaitre votre expérience et votre opinion sur le sujet.

Expliquer et faire signer le formulaire de consentement

Nous allons regarder ensemble le formulaire de consentement que vous devez signer pour
répondre aux exigences du comité d’éthique de la recherche.

Note a linterviewer : Lire ou faire lire le formulaire, répondre aux questions et le signer.

Compléter le questionnaire sociodémographique

Voici un questionnaire qui permet de mieux connaitre les participants a 1’étude.

Note a l’interviewer : Donner le questionnaire sociodémographique ou le lire a haute voix
et le remplir a la place du participant au besoin. Lui demander sa préférence. Attribuer un
code alphanumeérique a chacun des participants et l'inscrire sur le questionnaire.

Consignes diverses pour le participant

Avec votre accord, le contenu de I’entrevue sera enregistré. Vous n’€tes pas obligé de
répondre a toutes les questions. Nous pouvons sauter et revenir a une question plus tard au
besoin.
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Barriéres et facilitateurs

1. Comment percevez-vous le role de PP en milieu clinique ?
2. Quelles sont vos motivations a cotoyer les PP ?
3. Considérez-vous que la formation a suffisamment préparé les PP a jouer leur role en
milieu clinique ?
4. De quelle facon les PP sont-ils impliqués dans les soins (rencontres
multidisciplinaires, entrevue avec les patients, etc.) ?
5. Quels sont les milieux ou vous avez cotoy¢ des PP?
6. Selon votre perception, comment se déroule 1I’implication des PP a la clinique ?
a. Quels sont les facilitateurs a I’'implication des PP ?
b. Quelles sont les barri¢res a I’'implication des PP ?
C.
Conséquences
7. Quels sont les changements observés par rapport a la gestion de votre maladie suite
aux interventions des PP par rapport a...
A. Votre mode de vie (sommeil, alimentation, activité physique...) ?
B. Votre gestion de la maladie en général ?
C. Votre gestion face a un probléme (douleur, difficulté a accomplir AVQ) ?
D. Votre état mental (stress, anxiété) ?
E. Votre planification de la journée (planification d’actions, préparation a la
mobilité, établissement d’objectifs) ?
F. Votre collaboration avec les autres professionnels (lors de vos rendez-vous
personnels) ?
Divers
8. Quelles sont vos recommandations concernant I’implication de PP en milieu
clinique ?
A. Quels sont les points a améliorer concernant 1’engagement de PP?
B. Quels sont les points a conserver concernant I’engagement de PP?
9. Est-ce que vous avez des questions, commentaires ou autre chose a ajouter ?
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Merci pour votre participation a cette recherche !

Guide d’entrevue semi-dirigée (version pour PP)

Date : Heure du début de ’entrevue : Heure de fin :
Lieu de ’entretien :
Entretien réalisé par :

Code d’identification du participant : PP-

Engagement de patients partenaires (PP) en milieu clinique

Faire I’accueil et présenter ’objectif général de la rencontre

D’abord, je voudrais vous remercier de participer a cette étude sur les patients partenaires en
milieu clinique. Cette entrevue vise a mieux comprendre I’engagement de ces patients
partenaires en milieu clinique. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, on cherche
simplement a connaitre votre expérience et votre opinion sur le sujet.

Expliquer et faire signer le formulaire de consentement

Nous allons regarder ensemble le formulaire de consentement que vous devez signer pour
répondre aux exigences du comité d’éthique de la recherche.

Note a linterviewer : Lire ou faire lire le formulaire, répondre aux questions et le signer.

Compléter le questionnaire sociodémographique
Voici un questionnaire qui permet de mieux connaitre les participants a 1’étude.

Note a l'interviewer : Donner le questionnaire sociodémographique ou le lire a haute voix
et le remplir a la place du participant au besoin. Lui demander sa préférence. Attribuer un
code alphanumeérique a chacun des participants et l’inscrire sur le questionnaire.

Consignes diverses pour le participant
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Avec votre accord, le contenu de I’entrevue sera enregistré. Vous n’€tes pas obligé de
répondre a toutes les questions. Nous pouvons sauter et revenir a une question plus tard au

besoin.

Barriéres et facilitateurs

1. Comment percevez-vous votre réle de PP en milieu clinique ?

2. Quelles sont vos motivations a vous investir en tant que PP ?

3. Considérez-vous que la formation vous a suffisamment préparé a votre role de PP
en milieu clinique ?

4. Quels sont les milieux ou vous avez cotoyé des PP (milieu clinique, organisme
communautaire, etc.)?

5. De quelle fagon é&tes-vous impliqués dans les soins (rencontres
multidisciplinaires, entrevue avec les patients, etc.) ?

6. Comment se déroule votre implication avec 1’équipe de soins ?
a. Quels sont les facilitateurs pour votre implication avec I’équipe de soins ?
b. Quelles sont les barriéres pour votre implication avec 1’équipe de soins ?

7. Comment se déroulent vos interventions aupres des autres patients ?
a. Quels sont les facilitateurs pour vos interventions aupres des autres patients ?
b. Quelles sont les barriéres pour vos interventions aupres des autres patients ?

Retombées
8. Pour les patients, quels sont les changements observés par rapport a la gestion de

la maladie suite a vos interventions par rapport a...
a. Leur mode de vie (sommeil, alimentation, activité physique...) ?

b. Leur gestion de la maladie en général ?

c. Leur gestion face a un probléme (douleur, difficulté a accomplir AVQ) ?

d. Leur état mental (stress, anxiété) ?

e. Leur planification de la journée (planification d’actions, préparation a la
mobilité, établissement d’objectifs) ?

f. Leur collaboration avec les autres professionnels (lors de vos rendez-vous

personnels) ?
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9. Depuis votre implication en tant que PP, avez-vous noté des changements
concernant la gestion de votre maladie par rapport a...

a. Votre mode de vie (sommeil, alimentation, activité physique...) ?

b. Votre gestion de la maladie en général ?

c. Votre gestion face a un probléme (douleur, difficulté a accomplir AVQ) ?

d. Votre état mental (stress, anxiété) ?

e. Votre planification de la journée (planification d’actions, préparation a la
mobilité, établissement d’objectifs) ?

f.  Votre collaboration avec les autres professionnels (lors de vos rendez-vous

personnels) ?

Divers
10. Quelles sont vos recommandations concernant 1’implication de PP en milieu
clinique ?

a. Quels sont les points a améliorer concernant I’engagement de PP?
b. Quels sont les points a conserver concernant I’engagement de PP?

11. Est-ce que vous avez des questions, commentaires ou autre chose a ajouter ?

Merci pour votre participation a cette recherche !
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Guide d’entrevue semi-dirigée (version pour professionnels)

Date : Heure du début de 1’entrevue : Heure de fin :
Lieu de ’entretien :
Entretien réalisé par :

Code d’identification du participant : C-

Faire I’accueil et présenter ’objectif général de la rencontre

D’abord, je voudrais vous remercier de participer a cette étude sur les patients partenaires en
milieu clinique. Cette entrevue vise a mieux comprendre I’engagement de ces patients
partenaires en milieu clinique. Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, on cherche
simplement a connaitre votre expérience et votre opinion sur le sujet.

Expliquer et faire signer le formulaire de consentement

Nous allons regarder ensemble le formulaire de consentement que vous devez signer pour
répondre aux exigences du comité d’éthique de la recherche.

Note a l'interviewer : Lire ou faire lire le formulaire, répondre aux questions et le signer.

Compléter le questionnaire sociodémographique
Voici un questionnaire qui permet de mieux connaitre les participants a 1’étude.

Note a l'interviewer : Donner le questionnaire sociodémographique ou le lire a haute voix
et le remplir a la place du participant au besoin. Lui demander sa préférence. Attribuer un
code alphanumeérique a chacun des participants et l’inscrire sur le questionnaire.

Consignes diverses pour le participant

Avec votre accord, le contenu de I’entrevue sera enregistré. Vous n’€tes pas obligé de
répondre a toutes les questions. Nous pouvons sauter et revenir a une question plus tard au
besoin.
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Barriéres et facilitateurs

1.

2.

Pour vous, quel est le role du PP dans votre clinique?
Quelles sont vos motivations a collaborer avec les PP ?

Qu’est-ce que la formation de I’UP a apporté aux PP pour exercer leur role dans votre
clinique ?

¢ Quelles connaissances (savoir)?
¢ Quelles compétences (savoir-faire et savoir-étre)?

e Comment pourraient-ils étre plus outillés?

De quelle fagon les PE sont-ils impliqués dans I’équipe de professionnels de la
clinique?

Comment se déroule la collaboration entre vous et les PP ?

a. Qu’est-ce que vous pensez qui aide a la collaboration avec les PP?
(Facilitateurs)

e Quelles caractéristiques des PP facilitent la collaboration avec eux?
Par exemple, en ce qui concerne les croyances, I’éducation, niveau de
connaissances sur certains sujets. ..

e De quelle fagon ’organisation facilite la collaboration avec les PP?
(culture, politiques, des mesures mises en place, etc.)

b. Qu’est-ce qui rend a la collaboration plus difficile avec les PP selon vous?
(Barrieres)

¢ Quelles caractéristiques des PP rendent la collaboration plus difficile
avec eux? Par exemple, en ce qui concerne les croyances, 1’éducation,

niveau de connaissances sur certains sujets...)

e Quels sont les ¢léments dans votre organisation qui rend plus difficile
la collaboration avec les PE? (culture, pratiques et politiques)
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Retombées

6. Suite aux interventions des PP, quels sont les changements que vous avez observés
chez les patients par rapport a la gestion de la maladie?

¢ Quels sont les changements dans le mode de vie (exercice, moyens pour
réduire stress, repos...)?

e Quels changements avez-vous observés a/n de la gestion proactive de
problémes liés a la maladie (ex : douleur, fatigue, adhérence tx)?

¢ Quels sont les changements observés ce qui concerne la collaboration avec les
professionnels? (Climat de confiance)

e Quels sont les changements observés au niveau de la planification de leurs
activités de vie quotidienne en tenant compte de leurs limites? Par exemple,
préparation a la mobilité, alternance travail/repos. etc.

e Quels sont les changements observés en ce qui concerne la gestion d’un
probléme en lien avec la maladie? (ex : quoi faire lorsque douleur, aug. ou
dim. des consultations, quels services aller chercher pour tel probléme, etc.)

7. Quels sont les autres changements que vous avez observés pour les patients?

8. Maintenant que nous avons discuté des changements pour les patients, quels sont les
changements que vous avez observés concernant I’autogestion de la maladie pour les
PP eux-mémes?

9. Quels sont les autres changements que vous avez observés pour les PP?
(En ce qui concerne I’attitude, la relation professionnel-patient, la qualité ou la
quantité de consultations, etc.)

Divers

10. Quelles sont vos recommandations concernant 1’engagement de PP en milieu
clinique ?

A. Quels sont les points a améliorer concernant 1’engagement de PP?

e Quels sont les points a améliorer au niveau de 1’organisation (culture,
pratiques, politiques)?

113



e Quels sont les points a améliorer concernant les PE eux-mémes? (ex :
préparation, formation, etc.)

B. Quels sont les points a conserver concernant I’engagement de PP?

11. Est-ce que vous avez des questions, commentaires ou autre chose a ajouter ?

Merci pour votre participation a cette recherche !
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ANNEXE III
GUIDE D’ENTREVUE POUR LE GROUPE DE VALIDATION DES
RESULTATS AVEC LES PP

Date : Heure du début de 1’entrevue : Heure de fin :
Lieu de ’entretien :
Entretien réalisé par :

Nombre de PP présents : 3

Faire I’accueil et présenter ’objectif général de la rencontre

D’abord, je voudrais vous remercier de participer a cette étude sur les PP en milieu clinique.
Cette discussion de groupe vise a valider les résultats des entrevues effectuées dans le cadre
de ce projet ayant pour but de mieux comprendre I’engagement de PP dans une clinique
médicale.

Déroulement

J’ai un PowerPoint qui présente les résultats en bref des entrevues effectuées avec les
patients, PP et professionnels. Je vais vous poser des questions pour valider si les résultats
reflétent bien votre expérience.

Consignes diverses pour le participant

Avec votre accord, le contenu de I’entrevue sera enregistré. Vous n’étes pas obligé de
répondre a toutes les questions. Nous pouvons sauter et revenir a une question plus tard au

besoin.

Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, on cherche simplement a connaitre votre
expérience et votre opinion sur le sujet.
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1y

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Plusieurs aspects du role de PP sont ressortis dans les entrevues. Les 4 principaux
¢taient ceux-ci : [diapo 2]. Qu’en pensez-vous?

« la maladie n’est pas une fatalité »
Accompagner dans la maladie, se prendre en charge / accompagner acceptation
Réle ’ECHANGER

En tant que patient partenaire, quelle est VOTRE définition du partenariat? [diapo
3] Selon cette définition, quelle place occupe le partenariat dans la clinique ou vous
étes impliquées?

Trait d’union

Le principal milieu d’intervention était la salle d’attente de la Clinique. Les avis
sont mitigés sur ce milieu [diapo 4]. Selon votre expérience, qu’en retenez-vous?

Certains participants ont souligné que seulement les impacts a court terme étaient
notables chez les patients. Qu’avez-vous observé lors de vos interventions ?

Avez-vous pu constater des retombées a long terme chez les patients avec qui vous
étes intervenu en tant que PP? Si oui, lesquelles? [diapo 5]

De nombreuses retombées pour les PP eux-mémes ont été relevées, les principales
sont ... [diapo 6]. Que pensez-vous de ces résultats?

Se sentir encore utile a la société

Que pensez-vous des principaux points a conserver en ce qui concerne I’implication
de PP en milieu clinique? [diapo 7]

Que pensez-vous des principaux points a modifier pour améliorer I’'implication de
PP en milieu clinique? [diapo 8]
Avez-vous des questions, commentaires ou d’autres points a ajouter?

Merci pour votre participation, votre soutien tout au long de ce projet.
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ANNEXE 1V
GUIDE D’ENTREVUE INDIVIDUELLE POUR LA VALIDATION DES
RESULTATS AVEC UNE PATIENTE

Date : Heure du début de 1’entrevue : Heure de fin :
Lieu de ’entretien :

Entretien réalisé par :

Faire I’accueil et présenter ’objectif général de la rencontre

D’abord, je voudrais vous remercier pour le temps que vous avez consacré a ce projet. Cette
entrevue vise a valider les résultats des entrevues effectuées dans le cadre de ce projet ayant
pour but de mieux comprendre 1’engagement de PP en milieu clinique.

Déroulement

J’ai un PowerPoint qui présente les résultats en bref des entrevues effectuées avec les
patients, PP et professionnels. Je vais vous poser des questions pour valider si les résultats
reflétent bien votre expérience en tant que patient.

Consignes diverses pour le participant

Avec votre accord, le contenu de I’entrevue sera enregistré. Vous n’étes pas obligé de
répondre a toutes les questions. Nous pouvons sauter et revenir a une question plus tard au

besoin.

Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, on cherche simplement a connaitre votre
expérience et votre opinion sur le sujet.
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1) Plusieurs aspects du réle de PP sont ressortis dans les entrevues. Les 4 principaux
¢taient ceux-ci : [diapo 2]. Qu’en pensez-vous?

2) Le principal milieu d’intervention des PP suite a la formation était la salle d’attente
de la Clinique. Les avis sont mitigés sur ce milieu [diapo 3]. En tant que patient, que
pensez-vous de ce milieu?

3) Certains participants ont souligné que seulement les impacts a court terme étaient
notables chez les patients. Qu’en pensez-vous?

4) Selon votre expérience, avez-vous pu constater des retombées a long terme? Si oui,
lesquelles? [diapo 4]

5) Que pensez-vous des principaux points a conserver en ce qui concerne 1I’implication
de PP en milieu clinique? [diapo 5]

6) Que pensez-vous des principaux points a modifier pour améliorer I’implication de
PP en milieu clinique? [diapo 6]

7) Avez-vous des questions, commentaires ou d’autres points a ajouter?

Merci pour votre participation, votre soutien tout au long de ce projet.
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ANNEXE V
FORMULAIRES DE CONSENTEMENT POUR LES PATIENTS, LES PP ET
LES PROFESSIONNELS

FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

(Version pour les patients et patients partenaires)

Titre de la recherche : Mieux comprendre ’engagement de patients partenaires en
milieu clinique
Chercheur : Marie-Eve Caron, inf. B.Sc.

Etudiante a la maitrise en sciences infirmiéres, Université du
Québec a Rimouski

Directeur de recherche : Dave Bergeron, inf., Ph.D.

. Professeur
(si le chercheur est un

¢tudiant) Département des sciences de la santé

Université du Québec a Rimouski

Nicole Ouellet, inf., Ph.D.
Professeure
Département des sciences de la santé

Université du Québec a Rimouski

A) RENSEIGNEMENTS AUX PARTICIPANTS

Vous étes invité-e a participer a un projet de recherche. Avant d’accepter d’y participer, il est
important de prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les

renseignements qui suivent.
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Ce formulaire de consentement décrit le but de ce projet de recherche, les procédures, les
avantages et inconvénients, les risques et les précautions qui seront prises pour les éviter. Il
décrit également les procédures alternatives qui vous sont disponibles de méme qu’il précise
votre droit de mettre fin a votre participation en tout temps. Finalement, il présente les

coordonnées des personnes avec qui communiquer au besoin.

N’hésitez pas & communiquer avec le responsable du projet de recherche pour obtenir des

explications supplémentaires.
1. Objectifs de la recherche

Ce projet vise a mieux comprendre 1’engagement des patients partenaires (PP) en milieu
clinique selon la mise en commun des perspectives des PP, patients et professionnels de la

santé.

2. Participation a la recherche

Si vous acceptez de participer a cette recherche, vous devrez :

- Remplir un questionnaire d’une durée d’environ 10 minutes.

- Participer a une entrevue individuelle d’environ 45 minutes.

Les entrevues seront enregistrées avec 1’accord des participants.

Le temps total estimé pour la participation au projet est de 1 heure et 10 minutes.
3. Confidentialité, anonymat ou diffusion des informations

Les seuls renseignements recueillis seront ceux nécessaires a la recherche et tous ces
renseignements seront confidentiels. Afin de préserver cette confidentialité, un code
alphanumérique vous sera attribué¢. Aucune publication ne renfermera quoi que ce soit qui
puisse vous identifier. Vous pouvez consulter votre dossier en tout temps pour vérifier les

renseignements et les modifier au besoin.
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Le contenu des entrevues ou des groupes de discussion sera enregistré de fagon audio et
réservé a 'utilisation exclusive de I’étudiante-chercheure et aux membres de 1’équipe aux
fins du présent projet. Les enregistrements et les données papiers seront conservés le temps
de la transcription du contenu, pour une période de 5 ans a la suite de la diffusion des résultats
et seront ensuite supprimés de fagon définitive et sécuritaire. Les enregistrements audios et
les verbatims des entrevues seront conservés 1’ordinateur protégé par un mot de passe de
I’étudiante-chercheure, alors que les données papiers seront conservées dans un classeur et

dans un bureau fermé a clés.
4. Avantages et inconvénients

En participant a cette recherche, vous pourrez contribuer a ’avancement des connaissances
concernant 1’autogestion des patients et I’engagement de patients partenaires en milieu

clinique.

Par contre, le fait de raconter votre expérience peut vous faire ressentir des émotions
désagréables. Si cela se produit, n’hésitez pas a en parler avec 1’interviewer. Nous pourrons
vous référer a une personne-ressource au besoin. La ligne Info-Social demeure une option
disponible en tout temps si vous ressentez des émotions désagréables a la suite de votre
participation a la recherche. Le temps consacré a cette recherche est un second inconvénient
a larecherche. Le déplacement a I’'UQAR, si vous désirez participer au groupe de discussion,
est un inconvénient supplémentaire. Toutefois, une vignette de stationnement temporaire sera

fournie pour les entrevues (individuelle ou de groupe) réalisées a 'UQAR.
S. Droit de retrait
Votre participation est enticrement volontaire.

Vous étes libre de vous retirer en tout temps sans préjudice et sans devoir justifier votre

décision.

Si vous décidez de vous retirer de la recherche, vous pouvez communiquer avec 1’étudiante-

chercheure, au numéro de téléphone indiqué a la derniére page de ce document.
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Si vous vous retirez de la recherche, les renseignements personnels et les données de
recherche vous concernant et qui auront été recueillis au moment de votre retrait seront

détruits.
6. Indemnité

Aucune compensation financiére ne sera versée pour votre participation a la présente

recherche.
B) CONSENTEMENT

Je déclare avoir pris connaissance des informations ci-dessus, avoir obtenu les réponses a
mes questions sur ma participation a la recherche et comprendre le but, la nature, les
avantages, les risques et les inconvénients de cette recherche. Aprés réflexion et un délai
raisonnable, je consens librement a prendre part a cette recherche. Je consens également a
I’enregistrement de I’entrevue individuel et du groupe de discussion (si j’y participe). Je sais

que je peux me retirer en tout temps sans préjudice et sans devoir justifier ma décision.

Signature Date :

Nom : Prénom :

Je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les risques et les inconvénients
de I'étude et avoir répondu au meilleur de ma connaissance aux questions posées.

Signature du chercheur
. Date :

(ou de son représentant)

Nom : Prénom :

122



Pour toute question relative a la recherche, ou pour vous retirer de la recherche, vous pouvez ¢

ommuniquer

avec Marie-Eve Caron Etudiante-chercheure,
au numéro de téléphone (418) 631-4012 ou a 'adresse de courriel suivante
suivant : .

marie-eve_caron@ugar.ca

C) DIFFUSION DES RESULTATS DE RECHERCHE

Une activité de diffusion des résultats de recherche sera organisée pour les personnes
ayant participé au projet de recherche. Si vous désirez recevoir un résumé des résultats
et étre recontacté, veuillez I’indiquer et laissez vos coordonnées dans 1’encadré ci-
dessous.

e Je consens a recevoir un résumé des résultats de recherche (cochez cette case) : [
e Je consens a étre recontacté pour I'activité de diffusion des résultats (cochez cette case) : [

o Veuillez me contacter par courriel au : ou par

courrier a 'adresse :

Un exemplaire du formulaire d’information et de consentement signé doit étre remis au
participant
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FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT

(Version pour les cliniciens)

Titre de la recherche : Mieux comprendre ’engagement de patients partenaires en
milieu clinique
Chercheur : Marie-Eve Caron, inf. B.Sc.

Etudiante a la maitrise en sciences infirmiéres, Université du
Québec a Rimouski

Directeur de recherche : Dave Bergeron, inf., Ph.D.

. Professeur
(si le chercheur est un

¢tudiant) Département des sciences des sciences de la santé

Université du Québec a Rimouski

Nicole Ouellet, inf., Ph.D.
Professeure
Département des sciences des sciences de la santé

Université du Québec a Rimouski

A) RENSEIGNEMENTS AUX PARTICIPANTS

Vous étes invité-e a participer a un projet de recherche. Avant d’accepter d’y participer, il est
important de prendre le temps de lire, de comprendre et de considérer attentivement les
renseignements qui suivent.

Ce formulaire de consentement décrit le but de ce projet de recherche, les procédures, les
avantages et inconvénients, les risques et les précautions qui seront prises pour les éviter. Il
décrit également les procédures alternatives qui vous sont disponibles de méme qu’il précise
votre droit de mettre fin a votre participation en tout temps. Finalement, il présente les
coordonnées des personnes avec qui communiquer au besoin.
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N’hésitez pas & communiquer avec le responsable du projet de recherche pour obtenir des
explications supplémentaires.

1. Objectifs de la recherche
Ce projet vise a mieux comprendre I’engagement des patients partenaires (PE) dans une
clinique médicale selon la mise en commun des perspectives des PE, patients et
professionnels de la santé.

2. Participation a la recherche
Si vous acceptez de participer a cette recherche, vous devrez :

- Remplir un questionnaire d’une durée d’environ 10 minutes.

- Participer a une entrevue individuelle d’environ 30 minutes.

Les entrevues seront enregistrées avec 1’accord des participants avec un enregistreur
vocal.

3. Confidentialité, anonymat ou diffusion des informations

Les seuls renseignements recueillis seront ceux nécessaires a la recherche et tous ces
renseignements seront confidentiels.Afin de préserver cette confidentialité, un code
alphanumérique vous sera attribué¢. Aucune publication ne renfermera quoi que ce soit qui
puisse vous identifier. Vous pouvez consulter votre dossier en tout temps pour vérifier les
renseignements et les modifier au besoin.

Le contenu des entrevues ou des groupes de discussion sera enregistré de fagon audio et
réservé a 'utilisation exclusive de I’étudiante-chercheure et aux membres de 1’équipe aux
fins du présent projet. Les enregistrements et les données papiers seront conservés le temps
de la transcription du contenu, pour une période de 5 ans a la suite de la diffusion des résultats
et seront ensuite supprimés de fagon définitive et sécuritaire. Les enregistrements audios et
les verbatims des entrevues seront conservés 1’ordinateur protégé par un mot de passe de
I’étudiante-chercheure, alors que les données papiers seront conservées dans un classeur et
dans un bureau fermé a clé.

4. Avantages et inconvénients

En participant a cette recherche, vous pourrez contribuer a l’avancement des
connaissances concernant l’autogestion des patients et 1’engagement de patients
partenaires en milieu clinique.
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Un inconvénient a la recherche est le temps et I’attente qui y sera consacré.

S. Droit de retrait
Votre participation est enticrement volontaire.

Vous étes libre de vous retirer en tout temps par avis verbal, sans préjudice et sans devoir
justifier votre décision.

Si vous décidez de vous retirer de la recherche, vous pouvez communiquer avec 1’étudiante
chercheure, au numéro de téléphone indiqué a la derniere page de ce document.

Si vous vous retirez de la recherche, les renseignements personnels et les données de
recherche vous concernant et qui auront été recueillis au moment de votre retrait seront
détruits.

6. Indemnité

Aucune compensation financiére ne sera versée pour votre participation a la présente
recherche.

B — CONSENTEMENT

Je déclare avoir pris connaissance des informations ci-dessus, avoir obtenu les réponses
a mes questions sur ma participation a la recherche et comprendre le but, la nature, les
avantages, les risques et les inconvénients de cette recherche.

Apres réflexion et un délai raisonnable, je consens librement a prendre part a cette
recherche. Je consens également a I’enregistrement de 1’entrevue individuel. Je sais que
je peux me retirer en tout temps sans préjudice et sans devoir justifier ma décision.

Signature Date :

Nom : Prénom :
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Je déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les risques et les inconvénients
de I'étude et avoir répondu au meilleur de ma connaissance aux questions posées.

Signature du chercheur
. Date :

(ou de son représentant)

Nom : Prénom :

Pour toute question relative a la recherche, ou pour vous retirer de la recherche, vous pouvez

communiquer

avec Marie-Eve Caron Etudiante-
chercheure,

au numéro de téléphone (418) 631-4012 ou a 'adresse de courriel suivante

suivant : .

Carm0161@ugqar.ca

Un exemplaire du formulaire d’information et de consentement signé doit étre remis au
participant
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