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 20% des québécois vivent avec une
ou plusieurs maladies chroniques.

Problématique

e Reévision du role de « patient »
nécessaire.’

1 Institut national de santé publique du Québec (2019); 2 Tourette-Turgis & Thievenaz (2014)



Problématique

Partenariat de
soins &
Approche centrée reconnaissance
Paternalisme sur le patient du savoir expérientiel >4

3 Pomey et al. (2015); 4 Tourette-Turgis (2015)



* Implication dans différents
secteurs (soins, recherche,
enseighement) >

Problématique

 Quelques initiatives impliquent des
patients experts (PE)

3 Pomey et al. (2015)



PrOblématique  Tres peu de données disponibles.

 Neécessité d’explorer les données

préliminaires sur I'implication de
PE>°

5 Equipe d’action pour 'engagement des patients (2018); 6 Ministére de la santé et des services sociaux (2017)



Questions de recherche

Dans quels
secteurs
d’engagement et
a quels niveaux
d’engagement les
PE sont-ils
impliqués?

Quels sont les
facteurs
influencant
I'engagement de
PE dans un
contexte de
maladies
chroniques?

00

Quelles sont les
retombées de
I'engagement de
PE dans un
contexte de
maladie
chronique?



Méthode
. 7-9
La revue exploratoire

(Scoping review)

e Combler les lacunes dans la littérature actuelle
* N’évalue pas nécessairement la qualité des articles

* Présenter des résultats accessibles et concrets

7 Arksey & O'Malley, (2005); 8 Dijkers, (2015); 9 Paré, Trudel, Jaana, & Kitsiou, (2015).



Méthode : cadre de référence

Le MOdélC dC Montréal de Pomey et al. (2015)

3,10, 11

Patient expert

Savoir expérientiel + Connaissances scientifiques
= Membre a part entiere de I'équipe

3 Pomey et al. (2015); 10 Pétré et al., (2018); 11 Tourette-Turgis (2015)



Méthode
Le MOdélC dC Montréal de Pomey et al. (2015)

Secteur Soins, enseignement et/ou recherche
d’engagement
Partenariat

Information = Consultation = Collaboration , ,
Accompagné dans le dév. de

Recoit ou donne Consulté sur Impliqué dans compétences, la co-
Ni de I'information perception, @ 'équipe avec des construction de
d’lveau ‘ témoignages... taches precises programmes...
engagemen |
Facteurs Patient : croyances, niveau de Organisation : culture, pratiques et
littératie, éducation politiques

d’influence . s
Intervenant: croyances et pratiques  SocCiété : normes sociales, politiques...



Méthode
Processus de sélection des études

Quatre bases de données utilisées : Medline, CINAHL, CAIRN, Scopus

Recherche manuelle sur les sites de...
 Centre d'excellence sur le partenariat avec les patients et le public (CEPPP)
* Direction collaboration et partenariat patient (DCPP) de I'Université de Montréal



Méthode
Processus de sélection des études

Mot-clés :

* En francais: engagement [participation or implication], ii) “patient expert” et
iii) “maladie chronique”.

* En anglais : i) involvement [engagement or participation], ii) “expert N1
patient [client, consumer, inpatient or outpatient]” et iii) “chronic illness”
[chronic disease]



Méthode
Processus de sélection des études

Criteres d’inclusion Criteres d’exclusion

* Francais, anglais ou espagnol * Revue de littérature,

* Programme ou des PE sont impliqués livres, articles de

* Contexte de maladies chroniques réflexion et protocoles de

2010 et plus recherche



Méthode
Processus de
sélection des
études

Repérage

Evaluation

Admissibilité

Inclusion

Articles trouvés sur | Articles trouvés sur Articles trouvés sur
MEDLINE+CINAHL CAIRN SCOPUS
N= 73 N =90 N=42

TOTAL aprés avoir
exclus les doublons
N= 169

Articles complets répondant
aux critéres :

Anglais, francais ou
espagnol

2011 et +

Initiative ou on met
les patients experts en
action

Contexte de maladie
chronique

Articles sélectionnés
N= 10

Articles trouvés par
recherche manuelle
N=6

Doublons exclus

N=42

Articles exclus

* Revues de
littératures — livres —
protocole de
recherche

N= 148




Méthode Analyse thématique avec le logiciel
NVivo 12 *

Extraction Arbre de code pré-établi avec le
, Modéle de Montréal 3
des données

s : : . 12
Thématisation continue

3 Pomey et al. (2015); 12 Paillé et Mucchieli (2012)



Résultats
Caractéristiques des articles retenus @-10)

60% (n=6) études qualitatives 40% (n=4) des études

. 13-18 ; 16-19
exploratoires effectuées au Canada
50% (n=5) impliquent PE 80% (n=8) en milieu
avec maladies chroniques urbain 3 14 1621
diverses'® 1**°

13 Macdonald et al. (2015); 14 Pellecchia et al. (2019); 15 Phillips et al. (2015); 16 Pomey, Hihat et al. (2015); 17 Pomey et
al. (2020); 18 Towle et al. (2014); 19 Pomey et al. (2016); 20 Gonzalez Mestre (2014); 21 Guiu et al. (2017)



Résultats
Secteur d’engagement et niveau

d’engagement des PE

60% (n=6) des enseignement et/ou recherche

100% (n=10) des

articles retenus

articles retenus”
. Partenariat u
Information | Consultation = Collaboration
Regoit ou donne Consulté sur Impliqué dans
de I'information perception, | I'€quipe avec des construction de
témoignages... taches précises programmes...
Patient : croyances, niveau de Organisation : culture, pratiques et
littératie, éducation politiques

Intervenant: croyances et pratiques  Société : normes sociales, politiques...

-21

13 Macdonald et al. (2015); 14 Pellecchia et al. (2019); 15 Phillips et al. (2015); 16 Pomey, Hihat et al.
(2015); 17 Pomey et al. (2020); 18 Towle et al. (2014); 19 Pomey et al. (2016); 20 Gonzdlez Mestre

(2014); 21 Guiu et al. (2017); 22 Murphy et al. (2015)



Facteurs influencant ’engagement des PE

Patients experts

Niveau de
confiance dans le

role de PE (30%,
n=3)

Diversité des PE
(20%, n=2)

Professionnels

Niveau de confiance

dans le rOole de PE
(20%, n=2) **

Respect du niveau
d’engagement souhaité
par les patients (20%,
n=2)15, 17

Résultats

Organisation

Criteres de

sélection des PE
(50%’ n=5) 14, 16-19

Rémunération des
PE (40%, n=4)"""

13 Macdonald et al. (2015); 14 Pellecchia et al. (2019); 15 Phillips et al. (2015); 16 Pomey, Hihat et al.

(2015): 17 Pomev et al. (2020): 18 Towle et al. (2014): 19 PomevV et al. (2016):



Résultats

Professionnels
- Vision différente des

Retombées

patients (50%, n=5)

de l’engagement - Reconnaissance de
I'expérience du patient

des PLE

(40%, n=4)

Patients

- I capacité d’autogestion (40%,
14, 15 20, 21

n=4)
- I adhérence au traitement et

o G 17, 20-22
au suivi (40%, n=4)

Organisation

- Meilleure utilisation

des services de santé
(10%, n=1)"

Patients experts
. . 15, 17-19
- M confiance en soi (40%, n=4)
- I connaissances sur la
. 14, 15, 19
maladie (30%, n=3)
- Sentiment de reconnaissance

envers les professionnels (20%,
n=2)

15 Phillips et al. (2015); 16 Pomey, Hihat et al. (2015); 17 Pomey et al. (2020); 18 Towle et al. (2014);

19Pomey et al. (2016); 20 Gonzdlez Mestre (2014); 21 Guiu et al. (2017); 22 Murphy et al. (2015)



Discussion

Retour sur les
Secteur d’engagement : les soins résultats

Niveau d’engagement : le partenariat

De tres nombreux facteurs d’influence
impliqués

De nombreuses retombées positives




Discussion

Les secteurs
d’engagement

Recherche

Enseighement

3 Pomey, Flora, et al. (2015); 23 Voyen et al. (2019); 24 Boulet (2016)



Discussion

Le niveau d’engagement

100% des articles retenus

13-22

Information Consultation @ Collaboration Partenariat

* Aucune définition du partenariat

\ / [ . 2
* Contraste avec une autre revue ou on pretendalt un partenariat
26

* Travaux en cours pour développer des outils de mesure

5

13 Macdonald et al. (2015); 14 Pellecchia et al. (2019); 15 Phillips et al. (2015); 16 Pomey, Hihat et al.
(2015); 17 Pomey et al. (2020); 18 Towle et al. (2014); 19 Pomey et al. (2016); 20 Gonzalez Mestre
(2014); 21 Guiu et al. (2017); 22 Murphy et al. (2015); 25 Caron, Gaboury & Bergeron (non publié)



Discussion

Criique du Modéle de Montréal 3

Secteur Soins, enseignement et/ou recherche

d’engagement

Partenariat
Information | Consultation @ Collaboration

Regoit ou donne Consulté sur Impliqué dans compétences, la co-
. de l'information perception, | |'équipe avec des construction de
Niveau o t5ches bréci
, témoignages... ches precises programmes...
d’engagement
Facteurs Patient : croyances, niveau de Organisation : culture, pratiques et
d’influence littératie, éducation politiques

Intervenant: croyances et pratiques  Société : normes sociales, politiques...



Discussion

Les retombées de ’engagement des PLE

Aucune retombée négative identifiée.

. . . 3-4

* Bouleversement de la relation patients-professionnels
. . 26

* Croyances limitantes pour les professionnels

* Répercussions organisationnelles 27

3 Pomey, Flora, et al. (2015); 4 Tourette-Turgis (2015); 25 Caron, Gaboury & Bergeron (non-publié) 26 Boulet (2016); 27 Sebai et Yatim (2018)



Discussion

Forces et imites

Force Limite
Processus de Rareté des écrits sur
recherche rigoureux les programmes ou

on engage des PE



. v ,
PCTSpCCthCS pour Pour’suwre les recherches
sur 'engagement de PE

l’avenir en milieu clinique
(secteur des soins)

v" Mieux comprendre les v' Utiliser un cadre
leviers influencant |la théorique sur la science
mise en ceuvre de de la mise en ceuvre
programmes engageant (implementation science)*®

des PE**> %/

o 26 Bergeron et Gaboury (2020); 27 Brousselle et Buregeya (2018); 28 Chaudoir, Dugan et Barr (2013)



Conclusion

* Reévision du role de patient nécessaire
e Solution prometteuse : engagement des PE en MC

* Nombreuses recherches nécessaires pour solidifier cette approche
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