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APPORTS THÉORIQUES

LE PARTENARIAT
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Entre 1940 et 1970

● Organisation autour des Soins aigus hautement spécialisés

● Evolutions vers l’augmentation des maladies chroniques
• des changements d’habitudes de vie

• un renforcement de l’autogestion par les patients,

• une accessibilité accrue aux professionnels de la santé

• une meilleure continuité et coordination des soins et des services.

PARTENARIAT ET EXPÉRIENCE PATIENT EN SANTÉ
EVOLUTION DES BESOINS EN SANTÉ
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● Evolutions vers l’augmentation des maladies chroniques

PARTENARIAT ET EXPÉRIENCE PATIENT EN SANTÉ
EVOLUTION DES BESOINS EN SANTÉ

Besoin d’améliorer la santé de la population et d’améliorer la qualité des soins et
des services délivrés

Une des voies prometteuses :

 l’engagement des patients à tous les niveaux du
système de santé

Le modèle de Montréal
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● Considérer le patient comme un soignant 
• un membre à part entière – un partenaire – de l’équipe de soins

● En une vingtaine d’année

PARTENARIAT PATIENT
FONDEMENTS THÉORIQUES - EVOLUTION

Prise en 
considération:
• Les particularités

• les valeurs

• le vécu des 

patients
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● Considérer le patient comme un soignant et un membre à part entière – un partenaire – de 
l’équipe de soins

● En une vingtaine d’année

PARTENARIAT PATIENT
FONDEMENTS THÉORIQUES - EVOLUTION

Prise en considération

Efforts pour impliquer 
les patients

participation de plus 
en plus active
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● Considérer le patient comme un soignant et un membre à part entière – un partenaire – de 
l’équipe de soins

● En une vingtaine d’année

PARTENARIAT PATIENT
FONDEMENTS THÉORIQUES - EVOLUTION

Efforts pour impliquer 
les patients

- participation de plus 
en plus active

Prise de décision 
partagée

Education 
thérapeutique

Maintien du monopole
du rôle du soignant
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● Modèle de Montréal franchit un pas de plus

PARTENARIAT PATIENT
FONDEMENTS THÉORIQUES - EVOLUTION

Considération du 
patient comme un 

acteur de soins à part 
entière

Statut de soignant
repose sur 

une compétence de soins 
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● Modèle de Montréal franchit un pas de plus
• S’affranchit de l’approche centrée

• Évolution du niveau d’implication du patient et de 
son entourage

PARTENARIAT PATIENT
FONDEMENTS THÉORIQUES - EVOLUTION
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● Modèle de Montréal franchit un pas de plus
• S’affranchit de l’approche centrée

• Évolution du niveau d’implication du patient et de son 
entourage

PARTENARIAT PATIENT
FONDEMENTS THÉORIQUES - EVOLUTION
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● Modèle de Montréal franchit un pas de plus
• S’affranchit de l’approche centrée

• Évolution du niveau d’implication du patient et de son 
entourage

PARTENARIAT PATIENT
FONDEMENTS THÉORIQUES - EVOLUTION

12PARTENARIAT PATIENT 
MODÈLE DE MONTRÉAL - FONDEMENTS THÉORIQUES

Maladie 
chronique

Pas de guérison complète

Composer avec le 
trouble/déficience le 

reste de leur vie

Evolution intimement liée
aux habitudes de vie

Expérience
Source riche de savoirs

Essentielle pour
La prise de décision
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les « savoirs du patient, issus du vécu de ses problèmes de santé ou 
psychosociaux, de son expérience et de sa connaissance de la trajectoire 
de soins et services, ainsi que des répercussions de ces problèmes sur sa 

vie personnelle et celle de ses proches »

PARTENARIAT PATIENT 
MODÈLE DE MONTRÉAL - FONDEMENTS THÉORIQUES

Expérience
Source riche de savoirs

Savoir Expérientiel des patients

14PARTENARIAT PATIENT 
MODÈLE DE MONTRÉAL - FONDEMENTS THÉORIQUES

Savoir Expérientiel 
des patients

Décision de soins Actes de soins de qualité

Connaissances 
scientifiques des 
professionnels

15PARTENARIAT PATIENT 
MODÈLE DE MONTRÉAL - FONDEMENTS THÉORIQUES

Savoir Expérientiel des 
patients

Décision de soins Actes de soins de qualité

Connaissances 
scientifiques des 
professionnels

Pour le patient et son entourage :
Faire valoir un certain niveau de leadership
Au même titre que l’expertise clinique des professionnels

Pour le patient

● Niveau d’expérience dans sa 
maladie
• Savoirs expérientiels acquis au 

fur et à mesure  de la vie

● Niveau de développement de 
ses compétences 
relationnelles
• Capacités de communiquer ses 

savoirs à l’équipe

Pour les professionnels

● Responsabilité d’informer
● Entretenir une relation 

d’apprentissage
• Développer la compréhension 

de sa maladie
• Ses déterminants
• Son traitement

 Patient Autonome et Actif 
dans la dynamique de soin

16PARTENARIAT PATIENT 
CAPACITÉS POUR ÉTABLIR UNE RELATION PARTENARIALE

Pour le patient

● Niveau d’expérience dans sa 
maladie
• Savoirs expérientiels acquis au 

fur et à mesure  de la vie

● Niveau de développement de 
ses compétences 
relationnelles
• Capacités de communiquer ses 

savoirs à l’équipe

Pour les professionnels

● Responsabilité d’informer
● Entretenir une relation 

d’apprentissage
• Développer la compréhension 

de sa maladie
• Ses déterminants
• Son traitement

 Patient Autonome et Actif 
dans la dynamique de soin

17PARTENARIAT PATIENT 
CAPACITÉS POUR ÉTABLIR UNE RELATION PARTENARIALE

Relation d’interdépendance
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● Transformation des représentations et comportements

PARTENARIAT PATIENT 
UNE RÉELLE TRANSFORMATION

Relation d’interdépendance

Un patient 
APPRENANT Une organisation de soins 

APPRENANTE
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● Transformation des représentations et comportements

PARTENARIAT PATIENT 
UNE RÉELLE TRANSFORMATION

Relation d’interdépendance

Un patient 
APPRENANT Une organisation de soins 

APPRENANTE

Améliorer la qualité des soins

Améliorer la qualité de vie des 
malades (chronique)
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● Transformation des représentations 
et comportements

PARTENARIAT PATIENT 
UNE RÉELLE TRANSFORMATION

Relation d’interdépendance

Un patient 
APPRENANT Une organisation de soins 

APPRENANTE

Améliorer la qualité des soins

Améliorer la qualité de vie des 
malades (chronique)

● Accessibilité
● Continuité
● Coordination
● Sécurité 
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● Transformation des représentations 
et comportements

PARTENARIAT PATIENT 
UNE RÉELLE TRANSFORMATION

Relation d’interdépendance

Un patient 
APPRENANT Une organisation de soins 

APPRENANTE

Améliorer la qualité des soins

Améliorer la qualité de vie des 
malades (chronique)

Implication dans 
l’amélioration continue de 
la qualité de soins et des 

services

22PARTENARIAT PATIENT 
UNE RÉELLE TRANSFORMATION

Améliorer la qualité des soins

Améliorer la qualité de vie des 
malades (chronique)

Implication dans 
l’amélioration continue de 
la qualité de soins et des 

services

23PARTENARIAT PATIENT 
UNE RÉELLE TRANSFORMATION

24PARTENARIAT PATIENT 
CONTINUUM DE L’ENGAGEMENT DES PATIENTS
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25PARTENARIAT PATIENT 
CONTINUUM DE L’ENGAGEMENT DES PATIENTS - LES SOINS DIRECTS

26PARTENARIAT PATIENT 
CONTINUUM DE L’ENGAGEMENT DES PATIENTS - LES SOINS DIRECTS

Accès à des 
documents 

comprenant de 
l’information 

sur leur maladie

Être amenés à 
porter un 

jugement sur 
les soins

Discuter avec 
les 

professionnels 
de la santé des 

décisions les 
concernant

Décisions prises en 
fonction de:

• ses savoirs,
• Ses propres 

valeurs
• Ses objectifs de 

vie 

27PARTENARIAT PATIENT 
CONTINUUM DE L’ENGAGEMENT DES PATIENTS - LES SOINS DIRECTS

• Personnes qui font face à des situations complexes en lien avec leur santé
Pas facile de s’exprimer 

Patients Ressources ou Pairs aidants

28PARTENARIAT PATIENT 
CONTINUUM DE L’ENGAGEMENT DES PATIENTS - LES SOINS DIRECTS

29PARTENARIAT PATIENT 
CONTINUUM DE L’ENGAGEMENT DES PATIENTS - LES SOINS DIRECTS

Caractéristiques du patient

● Ses valeurs
● Ses connaissances
● Ses attitudes
● Ses croyances
● Expériences antérieures

● Niveau d’éducation
● Son état de santé
● Sa confiance en soi
● Son statut social

Organisation du système de santé

● Culture institutionnelle
• plus ou moins ouverte et réceptive aux points de 

vue du patient et de ses proches

● En fonction des politiques et des pratiques

● Les organisations

● la participation active des patients plus ou 
moins facile

● les normes sociales
• plus ou moins favorables à la participation des 

patients

• entraîner un impact sur la perception de la valeur 
ajoutée de leur engagement aux différents niveaux.

● les modalités de rémunération des 
professionnels, des établissements et des 
patients 

30PARTENARIAT PATIENT 
FACTEURS INFLUENÇANT - FACTEURS GÉNÉRAUX
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Formation du patient

● mettre à disposition de l’information de qualité:
• sites internet, documents écrits ou de centres de 

documentation comme des espaces de rencontres et 
d’information

● l’implication des patients dans des groupes 
d’amélioration continue de la qualité ou de co-
construction de programmes de santé

Formation des professionnels

● soutenir ces changements majeurs de pratiques 
dans les soins et les organisations de santé

● Formation initiale
● exercer dans des contextes de pratiques collaboratives

● patients intégrés à des cours visant le développement 
progressif des compétences de collaboration 
interprofessionnelle et de partenariat de soins

● Formation continue 

31PARTENARIAT PATIENT 
FACTEURS INFLUENÇANT - FACTEURS SPÉCIFIQUES

Difficulté pour les patients:

• de s’exprimer
• De surmonter l’asymétrie de connaissances
• De faire valoir leur point de vue devant 

l’absence d’intérêt des professionnels
• de se confronter aux relations de dépendance 

et de pouvoir

Difficulté pour les professionnels :

• Pas toujours à l’aise avec l’idée de:
• partager l’information, 
• cerner l’apport des patients 
• remettre en question leur pratique

• participation des patients vue comme un frein 
dans le processus de prise de décision

www.chu-lyon.fr

EXEMPLE THÉRAPIE HABIT-ILE

EXEMPLE DE MISE EN PRATIQUE DU 
PARTENARIAT

L’AMÉLIORATION DU PARCOURS HABIT-ILE

LE PARTENARIAT DANS L’ORGANISATION 
DES SERVICES

La Paralysie Cérébrale
1ere cause de handicap moteur chez l'enfant 2/1000

34

35

Apprentissage 
moteur

Entrainement 
« task specific »

Caractère intensif

Centré sur les 
objectifs

Limitation 
d’activité

Restriction 
de 

Participation

Centré sur 
l’activité

HABIT-ILE

Approche Ludique

Les parcours de soins existants

Sanitaire + libéral Service de rééducation 
pédiatrique

SSR
MCO

Professionnels libéraux de 
la réadaptation

Centre d’Accueil Médico-
Social Précoce

CAMSP

Notification MDPH vers 
des structures diverses:

SESSAD
CEM
IME 
IEM

Interventions / Avis pluridisciplinaire
- Injections de toxines botuliques
- Chirurgie
- Appareillage 

Médico-social

Séjour de 
thérapie 
intensive

31 32
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Le parcours de Thérapie Motrice Intensive

37

Parcours de Thérapie Motrice Intensive
Axes d’innovation

38

3 sources d’informations :

Retour d’expérience 

Partenariat Expérience Patient - PEPS

Recommandations internationales

Projet TIPS-PC

Les séjours de Thérapie Motrice Intensive type HABIT-ILE 
Expériences à LYON

 2019
 6 enfants, 

 Paralysie cérébrale unilatérale

 2021
 9 enfants

 Paralysie cérébrale

 5 enfants avec une atteinte 
unilatérale

 4 enfants avec une atteinte 
bilatérale (GMFCS 2)

39

 2022
 2 séjours

 18 enfants

 Paralysie cérébrale

 9 enfants âgés de 2 à 5 ans

 9 enfants âgés de 5 à 13 ans

 2023
 3 séjours

 Paralysie cérébrale

 7 enfants âgés de 2 à 5 ans

 9 enfants âgés de 6 à 15 ans

 ? Enfants ayant une atteinte 
GMFCS 3-4
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Axes d’innovation
Retour d'expérience

Une expérience clinique des séjours précédents

 Approche de Partenariat Expérience 
Patient en Santé (PEPS)

 Savoir expérientiel du patient et son 
entourage

 6 familles partenaires
• ayant participés aux séjours HABIT-ILE à Lyon en 

2019 et 2021

 Rôle de patient ressources
 Identifier des axes d’amélioration

 Participer au développement de nouvelles 
fonctionnalités

 Mesurer si ces outils ont permis aux familles 
d’être actrice du parcours de leur enfant
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Axes d’innovation
Partenariat Expérience Patient

• Analyse du contexte                Focus groupe avec 5 Familles partenaires 
• Pré-stage
• Période de stage
• Post-stage
• Suivi à long terme

Thèmes émergeants de l’analyse de contexte

42

• 5 thèmes émergeants:

• Aider la prise de décision des parents concernant l’implication de 
leur enfant dans la thérapie

 Supports d’informations: vidéos, supports papier (flyers, affiches)

• Soutenir la transmission d’information post-stage aux familles et aux 
thérapeutes de proximité

• Outils de suivi du niveau d’atteinte des objectifs durant le stage

• Programme de Pair-aidance
• Format communautaire avec l’utilisation de l’application Discord
• Format de parrainage  relation plus directe et privilégie avec une 

famille

• Développement d’une application de « home program » pour 
soutenir la continuité des progrès dans les objectifs 

Partenariat Expérience Patient

37 38
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Axes d’innovation
Littérature Scientifique

Les cliniciens devraient fournir les éléments suivants :

• L'éducation, le coaching et l'information pour aider les aidants à 

s'engager activement dans l'intervention, en incluant l’encourageant 

à l'autonomie, la résolution de problèmes et la pratique spécifique 

des objectifs.

• Un programme structuré à domicile, qui implique la mise en 

pratique des objectifs choisis par l'enfant.

• Une supervision et un soutien continu de l'enfant et de la famille.

44

Parcours 
TIPS-PC

Home 

program

IMPACT DU NOUVEAU PARCOURS

LE PARTENARIAT DANS LA RELATION DE 
SOIN DIRECT

Parcours 
TIPS-PC

46

Continuum de l’engagement
Information Consultation Collaboration Partenariat

Parcours 
TIPS-PC

47

Continuum de l’engagement

Information

Consultation Collaboration Partenariat

Information

Parcours 
TIPS-PC

48

Continuum de l’engagement

Information

Consultation

Collaboration Partenariat

Information

43 44

45 46

47 48
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Parcours 
TIPS-PC
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Continuum de l’engagement

Information

Consultation

Collaboration

Partenariat

Information

Co-détermination
d’objectifs

Spécifique
Mesurable
Atteignable

Réaliste/pertinent
Temps

Orienter la thérapie 
à partir de 

l’expérience du 
patient de son 

quotidien

Parcours 
TIPS-PC
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Continuum de l’engagement

Information

Consultation

Collaboration

Partenariat

Information

Co-détermination
d’objectifs

Développement 
de ses capacités 
d’auto-gestion

Pair-Aidance

51FACTEURS INFLUENÇANT LE PARTENARIAT
RETOUR D’EXPÉRIENCE

ObstaclesTemps disponible pour les 
échanges

Le profil des familles

Prise de risque

“mise en danger”

Valorisation du temps investi
- professionnels et famillle -

52FACTEURS INFLUENÇANT LE PARTENARIAT
RETOUR D’EXPÉRIENCE

Facteurs facilitants
Présence d’une relation 
partenariale dans la démarche 
HABIT-ILE

Approche ayant des résultats 
très significatifs

Présence d’atelier de parents 
durant le séjour de thérapie

Domaine de la Réadaptation en
pédiatrie

53LES DÉTERMINANTS DU PARTENARIAT?

Ecoute et respect

Engagement 
personnel

Reconnaissance 
mutuelle du savoir

Objectifs 
communs

Prendre conscience 
d’un savoir 
expérientiel

Atteindre des 
objectifs personnels

Légitimité à 
s’engager dans de 
nouveaux projets

S’engager pour 
valoriser son savoir 

au service des autresRééducateur

Parent partenaire

54

INFORMATION
 Connaissance de la pathologie et son évolution
 Représentation des différentes modalités de traitement

CONSULTATION
 Prise en compte de la perception de la famille
 Capacité de l’enfant et la famille à l’exprimer

COLLABORATION

 Sur quoi se base la décision des familles?
 Objectifs bien définis avec la famille: prise en compte des besoins réels?
 Approche par objectif : espace de discussion sur le caractère atteignable

PARTENARIAT
 Une certaine capacité d’autogestion

 Recherche d’un soutien communautaire: pair-aidance

CONCLUSION
MESSAGES CLÉS – LIEN AVEC LES THÉRAPIES ALTERNATIVES

49 50
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www.chu-lyon.fr

MERCI

Denis JACQUEMOT
denis.jacquemot@chu-lyon.fr
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