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Résumé

Introduction: Le patient partenaire (PP) est un acteur du systéme de santé dont le savoir
expérientiel complete I'expertise des professionnels. Bien que son intégration soit
institutionnalisée au Canada et en France, elle reste marginale en Belgique. L'objectif de cette
étude est d’explorer les représentations et attentes des cadres hospitaliers quant a
I'intégration du PP au CHC Groupe Santé.

Méthode : Etude qualitative de type phénoménologique (méthode Giorgi). Sept focus groupes
ont été menés sur quatre sites hospitaliers, regroupant 45 cadres (directeurs et adjoints des
soins infirmiers, chefs d’unité). L’analyse thématique, selon le modéle d’E. Bourgeois, a permis
de comparer la situation actuelle et la situation attendue, en identifiant freins et leviers.
Résultats : Le terme « patient partenaire » est globalement connu mais souvent confondu
avec « patient acteur ». Les expériences de partenariat sont limitées, ponctuelles et
concentrées sur des missions spécifiques (relecture de documents, participation a des projets
qualité, comités). Les freins majeurs identifiés sont I'absence de cadre réglementaire clair, le
mangque de temps et de ressources, la confusion conceptuelle et la résistance au changement.
Les leviers incluent la formation et la sensibilisation des équipes, la clarification des réles, le
recrutement ciblé des PP, le soutien institutionnel et I'opportunité représentée par
I’accréditation hospitaliere.

Discussion : Les résultats confirment que I'implémentation du PP au CHC Groupe Santé est
freinée par des obstacles organisationnels et culturels, similaires a ceux décrits dans la
littérature internationale. Toutefois, la présence de leviers internes (culture qualité,
implication des infirmiers, volonté institutionnelle) constitue un point d’appui pour un
déploiement progressif. Le passage d’'un modeéle biomédical centré sur I'expertise soignante
a un modele collaboratif nécessite un changement culturel profond et un encadrement
méthodique.

Conclusion : L'intégration du PP est souhaitable et réalisable si elle est progressive, structurée
et soutenue par une gouvernance claire. Elle représente un levier stratégique pour renforcer
I’humanisation, la pertinence et I'efficience des soins.

Mots-clés : Patient partenaire ; soins infirmiers ; gestion hospitaliere ; amélioration de Ila

qualité ; participation des patients



Abstract

Introduction : The patient partner (PP) brings experiential knowledge to complement
healthcare professionals’ expertise. While institutionalized in Canada and France, PP
integration remains limited in Belgium. This study aimed to explore hospital managers’
perceptions and expectations regarding PP integration within CHC Groupe Santé.

Method : Qualitative phenomenological study (Giorgi method). Seven focus groups were
conducted across four hospital sites, involving 45 managers (nursing directors, deputy
directors, unit heads). Thematic analysis, based on E. Bourgeois’ model, compared current and
desired situations, identifying barriers and facilitators.

Results : The term “patient partner” is generally known but often confused with “active
patient.” Partnership experiences are scarce, occasional, and focused on specific tasks
(document review, participation in quality improvement projects, committees). Main barriers
are lack of clear regulatory framework, limited time and resources, conceptual confusion, and
resistance to change. Facilitators include staff training and awareness, role clarification,
targeted PP recruitment, institutional support, and opportunities linked to hospital
accreditation.

Discussion : Findings confirm that PP implementation at CHC Groupe Santé faces
organizational and cultural barriers similar to those reported internationally. However,
internal facilitators (quality culture, nursing staff involvement, institutional willingness)
provide a foundation for gradual deployment. Shifting from a biomedical, professional-
centered model to a collaborative one requires deep cultural change and structured guidance.
Conclusion : PP integration is desirable and achievable if implemented progressively, with
clear governance and structured support. It offers a strategic lever to enhance care

humanization, relevance, and efficiency.

Keywords : Patient partner; nursing care; hospital management; quality improvement; patient

participation



Abréviations

ADDI Adjoint de la direction du département infirmier
COREQ Consolidated criteria for reporting qualitative research
DDI Direction du département infirmier

HAS Haute Autorité de santé

HPST Loi Hopital, Patients, Santé et Territoires

LUSS Ligue des Usagers des Services de Santé

PP Patient partenaire

SIDA Syndrome d’immunodéficience acquise

VPP Vlaams Patiéntenplatform




Préambule

Dans un contexte ou le systeme de santé cherche a évoluer vers plus de qualité, repenser la
place du patient dans les soins devient une nécessité. Cette conviction ne repose pas
uniquement sur des lectures ou des formations, mais s’enracine profondément dans mon

vécu personnel.

Diabétique de type 1 insulino-dépendant depuis vingt ans, j’ai appris a composer avec une
maladie chronique, silencieuse mais exigeante. Tres tot, j'ai di écouter mon corps,
comprendre ses signaux, ajuster mon traitement, et défendre mon point de vue face aux
professionnels lorsque je ne me sentais pas pleinement impliqué. Cette expérience m’a
confronté a une réalité persistante : le savoir du patient est encore trop souvent sous-estimé.
Pourtant, un patient informé, écouté et impliqué peut devenir un véritable partenaire de

soins.

Ce vécu a naturellement orienté mon engagement professionnel. En tant qu’infirmier en
service de dialyse, j’ai rencontré de nombreux patients riches de savoirs expérientiels. Cela
m’a poussé a m’impliquer dans la formation a I'auto-dialyse, une démarche qui valorise
I’autonomie du patient et s’inscrit dans une logique de collaboration. Transmettre mes

connaissances tout en reconnaissant les leurs m’a semblé essentiel.

C’est donc tout naturellement que j’ai choisi de consacrer mon mémoire au concept de patient
partenaire. Mon parcours personnel et professionnel m’a montré combien cette posture peut
enrichir la relation de soins, renforcer I'adhésion thérapeutique et promouvoir I'autonomie.
Comprendre les représentations des soignants sur ce sujet me parait indispensable pour

identifier les freins et leviers a I'intégration du patient partenaire.



1. Introduction

1.1 Historigue du patient partenaire
Aux 19%™me et 20®™e sjécles, le modeéle de soins de santé est paternaliste, avec les médecins
détenant le pouvoir total sur la prise en charge des patients, pergus comme vulnérables. Ce
modele hiérarchique laissant peu de place au dialogue ou a la remise en question de la parole
médicale (1, 2). Dans les années 1970, une approche plus humaniste et pluriprofessionnelle
émerge (3). Les années 1980, marquées par l'apparition du syndrome d’'immunodéficience
acquise (SIDA), voient la création d'associations de patients pour échanger sur leurs
expériences (1). Ce phénomene prend de I'ampleur dans les maladies chroniques, notamment

au Canada, ou apparaissent les patients partenaires (PP) (4).

En France, ce mouvement s'intensifie dans les années 1990, soutenu par la loi Kouchner en
2002 et la loi « Hopital, Patients, Santé et Territoires » (HPST) en 2009 qui ont consacré les
droits a I'information, au consentement éclairé et a la participation du patient. En 2010, la
Sorbonne lance la premiere formation universitaire dédiée a I'éducation thérapeutique, suivie
par d'autres universités. Aujourd'hui, les PP cherchent une reconnaissance professionnelle

officielle dans certains grands centres (1).

A I'heure actuelle, de plus en plus de recherches sont réalisées concernant I’'engagement des
patients dans les milieux de soins (5). Cela appuie le fait que « le role du patient dans le
systeme de santé est en train de changer » (6, 7). Pomey propose d’ailleurs de considérer le
patient comme un soignant et un membre a part entiere, un partenaire, de I'équipe de soins.
Son étude s’appuie sur « le savoir expérientiel des patients défini comme les savoirs du
patient, issus du vécu de ses problemes de santé ou psychosociaux, de son expérience et de
sa connaissance de la trajectoire de soins et services, ainsi que des répercussions de ces

problémes sur sa vie personnelle et celle de ses proches » (8).

1.2 En Belgique
Comment cela a-t-il évolué chez nous et ou en sommes-nous a I’"heure actuelle ?
L’évolution suit une trajectoire similaire. Autrefois représentés de maniére indirecte par les

mutualités, les patients sont aujourd’hui organisés en fédérations spécifiques, comme la Ligue



des Usagers des Services de Santé (LUSS) en Wallonie et le Vlaams Patiéntenplatform (VPP)

en Flandre.

Figure 1 : Evolution du patient en Belgique au fil des années

Soutient de la Note de politique générale Mise a jour de la loi relative aux droits des
de la Ministre de la Santé patients de 2002
T participation des patients dans les
institutions 2017 2024
1 < >
I - -
La loi de sur les droits du patient = cadre Intégration des représentants de patients Des représentants de patients ont rejoint
juridique en matiére d'information, de au conseil d'administration du Centre le Conseil Fédéral des établissements
consentement, de dossier médical et de fédéral d'expertise en soins de santé (KCE) hospitaliers, impliqués dans les décisions
représentation de programmation et de financement des
hopitaux

En résumé, la participation des patients en Belgique est passée d'une représentation indirecte
par les mutualités a une implication directe et structurée via des fédérations d'associations de
patients. Cela montre une tendance vers une plus grande collaboration et reconnaissance de

leur réle dans les décisions de santé publique (9).

1.3 Le patient partenaire en milieu hospitalier
Malgré une nette amélioration de I'implication des patients dans les soins au fil des années,
la mise en ceuvre du concept de PP demeure partielle dans les hopitaux (10). L’étude
multicentrique de Béatrice Scholtes, menée aupres de 64 hopitaux met en évidence un retard
significatif de la Belgique en matiere d’'implémentation institutionnelle du PP, notamment en
comparaison avec la France. Si la majorité des établissements belges interrogés affirment
promouvoir cette approche dans leur philosophie de soins, la traduction concréte en actions
reste limitée, avec peu de formations, de comités de patients ou de procédures de décision

partagée réellement mises en place (11).

Pour comprendre cette situation, I'étude de Sophie Dupaix, menée aupres de 425
professionnels de santé du CHU UCL Saint-Luc, met en lumiéere plusieurs freins a I'intégration
du patient comme partenaire. Parmi ceux-ci, les professionnels identifient la contrainte de
temps et I'absence d’outils pratiques ou de procédures claires comme des obstacles majeurs.

Certaines spécialités, telles que I'oncologie ou la psychiatrie, se montrent plus ouvertes a ce




type de collaboration, tandis que d’autres services, comme les soins intensifs ou les urgences,
peinent a intégrer ces pratiques, faute de marge organisationnelle et de sensibilisation

suffisante (12).

Ces constats soulignent une tension persistante entre les ambitions éthiques et politiques du
PP, et sa traduction opérationnelle dans les institutions hospitalieres belges. lls invitent a
repenser les modalités d’'implémentation, notamment a travers la formation du personnel,
la création de roles définis pour les PP, et la mise en place de structures pérennes favorisant

leur participation effective dans la gouvernance hospitaliere (13, 14).

1.4 La plus-value du patient partenaire
Malgré une implémentation encore limitée en Belgique, de nombreuses recherches
démontrent les bénéfices concrets du PP en milieu hospitalier. Il ne s’agit pas seulement d’'une
tendance éthique ou humaniste : I'approche améliore la qualité des soins, renforce la sécurité,

accroit la pertinence clinique et favorise une efficience organisationnelle globale (15).

Dans I"’étude multicentrique citée ci-dessus, les établissements ayant intégré le PP dans leur
vision stratégique déclaraient plus souvent avoir adopté des pratiques concretes : élaboration
de supports avec les patients, participation aux réunions interdisciplinaires et formation du
personnel a la communication avec les usagers. Ces éléments traduisent un effet positif

structurel de I'intégration des patients dans la gouvernance institutionnelle (11, 16).

Sur le plan de la sécurité des soins, le modele de Montréal et particulierement V. Dumez
encourage |'implication active des patients dans les mécanismes d’identification des risques,
la déclaration des événements indésirables et la co-construction de solutions. En effet, leur
participation dans les comités qualité, les évaluations de morbi-mortalité ou les retours
d’expérience contribuent a réduire les incidents évitables et a améliorer la gestion des risques

(8).

Par ailleurs, plusieurs hopitaux universitaires belges ont démontré que les PP peuvent jouer
un réle actif dans I'amélioration de la communication soignant-soigné, la clarification des

informations, et I'adaptation des parcours de soins. Ces apports pratiques rendent les soins



plus compréhensibles, mieux adaptés aux attentes, et augmentent I'adhésion thérapeutique

des patients (12, 17).

D’un point de vue pédagogique, I'implication de PP dans la formation des soignants,
notamment en médecine et en soins infirmiers, permet de développer des compétences
essentielles : empathie, écoute et communication centrée sur la personne. Comme le
montrent deux articles québécois, le PP transforme les dynamiques pédagogiques, en
enrichissant la formation par I'expérience vécue du patient, véritable complément au savoir

biomédical (12, 18).

Le PP, bien qu'encore partiellement implémenté dans les hopitaux, démontre des bénéfices
tangibles a plusieurs niveaux. Il ne se limite pas uniguement a une démarche éthique. Des
études multicentriques et des initiatives concretes en Belgique et a I’étranger soulignent son
impact positif sur la gouvernance, la gestion des risques, 'adaptation des soins et la formation
des professionnels. En intégrant I'expérience du patient comme savoir complémentaire, le

partenariat enrichit profondément les pratiques cliniques et pédagogiques (19, 20, 21).

Dans le contexte canadien, I'accréditation hospitaliere integre désormais le partenariat
patient comme critére d’évaluation, incitant les établissements a développer des initiatives
concretes et mesurables en ce sens. Cette exigence institutionnelle agit comme un puissant
levier de changement, favorisant I'implantation durable du modeéle et sa reconnaissance au

sein des pratiques courantes (22, 23).

1.5 La modification dans le systeme: enjeux d'implémentation
L'implémentation des PP contribue a faire évoluer le systéeme de santé vers une culture plus
collaborative et plus respectueuse (19, 24). Certaines études nuancent toutefois ces
bénéfices, en particulier dans le domaine de la recherche, ou leur implication peut prolonger
les délais, augmenter les colts ou créer des tensions avec les prestataires (25, 26). Dans ce
contexte, la HAS a formulé des recommandations de bonne pratique (27). Selon le modéle
d’Abric, ces résistances s’expliquent par la confrontation entre un noyau central, fondé sur
I'autorité médicale et les pratiques traditionnelles, et un systeme périphérique plus flexible,

ou les approches partenariales s’integrent progressivement (28).



Sur le plan culturel, I'intégration des PP suppose un véritable changement de paradigme :
passer d’un modele biomédical centré sur I'expertise soignante a une logique de partenariat
reconnaissant la légitimité du savoir expérientiel du patient (3, 18). Ce renversement remet
en cause les hiérarchies établies et peut susciter des réticences chez certains professionnels,

peu enclins a partager leur pouvoir décisionnel ou a modifier leurs pratiques (8).

A plus long terme, cette dynamique pourrait transformer en profondeur le systéme de santé:
instauration d’une décision partagée, co-construction des soins et des formations,
décloisonnement des rdles et des disciplines. Ces évolutions ouvrent la voie a une médecine

plus humaine, personnalisée et alignée sur les besoins réels des usagers (29, 30).

1.6 Question de recherche

Dans le prolongement de cette analyse théorique et contextuelle, ce travail vise a explorer un

angle encore peu documenté.

Quelles sont les représentations des cadres des institutions du CHC Groupe Santé concernant

les patients partenaires au sein de leurs établissements ?

L’objectif principal de cette recherche est de comprendre la maniere dont les cadres

concoivent la fonction des PP, en lien avec les axes stratégiques institutionnels.

Pour y répondre, plusieurs objectifs secondaires ont été définis :

- Identifier les motivations des cadres a intégrer des PP dans leurs structures, les défis
liés a la mise en place de ce rble, et repérer les leviers et obstacles a leur intégration
effective, tant sur les plans organisationnel, humain que structurel ;

- Explorer les perceptions positives ou négatives préalables des cadres, et analyser
comment celles-ci influencent leur disposition a intégrer les PP.

- Déterminer les conditions institutionnelles nécessaires (politiques, ressources,

formations) pour légitimer la fonction des patients experts de vie aupres des cadres ;



Pour répondre a I'’ensemble de ces objectifs, I'analyse s’appuie sur le modele d’E. Bourgeois.
La grille de lecture proposée par Bourgeois offre un appui théorique structurant pour analyser
les écarts de perception, les dynamiques de changement, et les conditions de réussite de

I'intégration des PP dans les établissements de santé (31).

Dans un contexte de transformation des pratiques vers des soins centrés sur l'usager,
I'intégration du PP apparait comme un levier de qualité, d’humanisation et d’efficience des
parcours de santé. Malgré la reconnaissance croissante de son réle d’acteur de soin, sa mise
en place durable reste inégale, soulevant des enjeux et cela nécessite de changer de

paradigme (3).

2. Matériel et méthode

2.1. Letype d’étude

Afin de répondre a la question de recherche, une méthodologie qualitative de type
phénoménologique, centrée sur I'expérience vécue des participants, a été adoptée selon la
méthode de Giorgi (32, 33). Le phénoméne étudié concerne la disposition des cadres a

intégrer les PP dans leurs structures de soins

2.2. Caractéristiques de la population étudiée

Les directeurs des soins infirmiers (DDI), les adjoints a la direction des soins (ADDI) et chefs
d’unité occupent une position stratégique a I'interface de la direction, des équipes soignantes,
des patients et des instances institutionnelles. Leur fonction de coordination leur confere une
vision transversale, un réseau étendu et une capacité de diffusion d’informations essentielle

aux changements organisationnels.

Les interroger permet de recueillir des points de vue éclairés sur les enjeux structurels et

humains liés a I'implémentation des PP. Dans une perspective exploratoire, 'enquéte débute



aupres de ces acteurs pour comprendre leurs représentations, freins et leviers, avant d’élargir

la réflexion a d’autres catégories professionnelles (34).

Criteres d’inclusion :

- Etre DDI, ADDI ou chefs d’unité dans un des hopitaux du CHC groupe santé

Criteres d’exclusion :

- Ne pas étre DDI, ADDI ou chefs d’unité ou occuper cette fonction de fagon transitoire

2.3. Méthode d’échantillonnage et échantillon

La méthode d’échantillonnage utilisée dans cette étude est de type intentionnel (34). Le
chercheur a ciblé, de maniere raisonnée, les personnes occupant des fonctions de

coordination et de décision dans les institutions de soins.

L’objectif était de toucher un maximum de personnes concernées par le sujet afin de recueillir
une diversité d’avis et approcher une vision globale du terrain. L'intention était de couvrir
I’ensemble des points de vue pertinents et de tendre vers une représentation la plus complete
possible des perceptions et enjeux liés a I'implémentation des PP dans les différents hopitaux

du CHC Groupe Santé (35).

2.4. Parametres étudiés et outil de collecte des données
2.4.1. Parametres étudiés
Le modele d’analyse des besoins d’Etienne Bourgeois repose sur trois poles fondamentaux qui

permettent de structurer la compréhension des écarts entre une situation présente et une

situation visée (31).



Tableau 1 : Modeéle d’Etienne Bourgeois

Poles

Définitions

Sources de construction

1.Situation actuelle

Maniére dont les acteurs pergoivent I'état
présent, notamment le rdle et la place des
patients experts de leur vie avec la
maladie dans les pratiques de soins.

Observations, témoignages, évaluations
concretes du fonctionnement
institutionnel au

2. Situation attendue

Vision idéale ou souhaitée de
I'implication des patients experts,
traduisant une volonté de
transformation vers une culture de
soins plus participative et inclusive.

Objectifs institutionnels, standards
professionnels, aspirations des équipes
et directions.

3. Perspectives d'action

Moyens envisagés pour combler I'écart
entre la situation actuelle et la situation
attendue.

Stratégies institutionnelles, propositions
issues des équipes, expériences
réussies ailleurs.

Cette organisation permet de guider progressivement les échanges, en invitant les
participants a réfléchir a la thématique du PP puis aux solutions possibles pour la renforcer.
Le cadre d’analyse s’inspire librement de ce modele, qui sert ici de référence conceptuelle
mais a été adapté en fonction des spécificités de la recherche et a été modifié, enrichi a partir
des lectures préliminaires et de I’évolution du projet (31).

2.4.2. Outil de collecte de données
L’outil mobilisé pour répondre a la question de recherche est le focus groupe. Cet outil permet
de faire émerger les attitudes, croyances et représentations sociales qui sous-tendent les
comportements. Concretement, il s’agit de groupes de discussion semi-structurés, ou
I’échange entre participants est favorisé par un animateur neutre, sans recherche de
consensus ni de hiérarchisation des points de vue. Ce type de dispositif repose sur la
dynamique collective, qui stimule I'expression d’expériences personnelles tout en permettant

de faire émerger des perspectives partagées. L'interaction de groupe incite les participants a

explorer et clarifier leur compréhension du phénomene étudié (36).

Dans cette étude, sept focus groupes ont été réalisés. Le chercheur a assuré le réle de

facilitateur dans cing d’entre eux, avec I'appui de différentes assistantes : une fois avec le Dr



Sabine Sartori, une autre fois avec Mme Marie Knops, et trois fois avec Mme Marie Porcu,
promotrice de ce mémoire. Les deux derniers focus groupes ont été animés par Mme Marie
Porcu en tant que facilitatrice, tandis que le role d’assistante était cette fois assuré par le Dr
Sabine Sartori, co-promotrice. Ce travail d’équipe a permis d’assurer une conduite rigoureuse

et éthique des entretiens, tout en favorisant la richesse des échanges.

Un guide d’entretien (Annexe 1) a été utilisé pour structurer les discussions autour de themes
prédéfinis selon le modéle d’Etienne Bourgeois (31, 37). Les questions ont été adaptées en
fonction du déroulement de la discussion durant les focus groupes, tout en conservant le

méme guide afin de garantir une ligne de conduite cohérente pour I’'ensemble des sessions.

2.5. Organisation et planification de la recherche

Le processus de recrutement s’est initié aupres du directeur des soins infirmiers du site du
MontLégia, qui a permis d’établir les premiers contacts. Par la suite, la directrice des soins
infirmiers du groupe a facilité I'acceés aux autres cadres en sollicitant la collaboration des
adjoints a la direction des soins (ADDI) qui ont, a leur tour, relayé I'information et coordonné
la diffusion du projet de recherche vers les chefs d’unité placés sous leur responsabilité. Cette
dynamique constitue une forme derecrutement en cascade, adaptée au contexte

organisationnel hospitalier (34).

En collaboration directe avec les ADDI, sept dates de rencontre ont ensuite été planifiées par
mail, réparties entre le 18 juin et le 18 juillet, sur une période d’un mois, afin de permettre la
participation du plus grand nombre possible de chefs d’unité relevant de leur champ de
supervision. Ces focus groupes, organisés sur I'ensemble des quatre sites du CHC Groupe
Santé, ont réuni entre 4 et 10 participants chacun et ont duré entre 44 minutes et 1 heure 09
minutes. La rigueur scientifique de cette méthode a été assurée grace a la présence
systématique de deux intervenants : un facilitateur et un assistant. Cette organisation a permis
d’optimiser la mobilisation des participants tout en respectant les réalités de terrain et les
contraintes opérationnelles des services. Ces groupes de discussion ont été enregistrés,

transcrits et analysés. Ensuite ces enregistrements ont finalement été supprimés.
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2.6. Traitement des données et méthode d’analyse

Chaque focus groupe a été intégralement enregistré afin de garantir la précision des données
recueillies. Les enregistrements ont ensuite été transcrits a I'aide de I'application Happy
Scribe. Chaque transcription a fait I'objet d’une relecture attentive et d’une analyse

approfondie.

Pour préserver I'anonymat des participants, ceux-ci ont été identifiés selon leur ordre
d’intervention durant la séance (par exemple, le premier intervenant regoit le numéro 1 et
conserve ce numéro tout au long du focus groupe). Par ailleurs, une lettre allant de Aa G a

été attribuée a chaque participant en fonction du focus groupe auquel il appartenait (38).

L'analyse qualitative a consisté a relever des verbatims en lien avec les trois grands thémes
définis par le modéle d’Etienne Bourgeois. Des sous-thémes ont également été établis lorsque
certains sujets revenaient de maniére récurrente, permettant ainsi d’affiner la compréhension

des discours et d’identifier les points saillants (31, 38).

Ces verbatims ont ensuite été comparés entre eux afin de détecter des tendances globales.
Les différents focus groupes ont également été mis en regard les uns avec les autres, afin
d’identifier les convergences et divergences dans les propos des participants. Conformément
aux objectifs de cette recherche, les leviers, défis et obstacles ont été mis en évidence a la

suite de cette analyse (31).

2.7. Critéres de qualité

Afin de garantir la rigueur méthodologique, cette étude s’est appuyée sur la grille COREQ
(COnsolidated criteria for REporting Qualitative research) qui identifie des critéeres clés pour
assurer la qualité d’une recherche qualitative basée sur des focus groupes. Elle vise a garantir
une description méthodologique claire et exhaustive, renforcant ainsi la transparence et la
fiabilité des résultats. Cette grille se divise en trois parties : I'équipe de recherche et la

réflexivité, la conception de I’étude, ainsi que I’analyse et la présentation des données.
y
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Une lettre d’information ainsi qu’un formulaire de consentement ont été remis aux
participants, leur permettant de poser leurs questions avant de débuter les focus groupes.

Chaque participant a signé ce document avant le début de la séance (Annexe 2).

La triangulation des données a été assurée par la présence systématique de deux chercheurs
lors de chacun des focus groupes, permettant ainsi un croisement des regards lors de la

collecte, de I'interprétation et de I’analyse des données.
Y

La saturation des données, bien qu’étant un repére méthodologique précieux, n’a pas été
recherchée dans cette étude en raison du choix d’une approche par focus groupes, dont les
dynamiques sociales rendent ce concept moins pertinent. L'objectif était plutot de recueillir
une diversité de points de vue représentatifs des perceptions au sein du CHC Groupe Santé

(36).

2.8. Aspect éthique et réglementaire

Un avis éthique a été préalablement demandé aupres du College restreint des Enseignants.
Cette étude n’étant pas soumise a la loi du 7 mai 2004 relative aux expérimentations
impliquant des personnes humaines, un avis favorable a été rendu le 18 décembre 2024

(Annexe 3).

Le traitement des données a été réalisé conformément a la loi du 27 avril 2016 relative au
Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD). Toutes les données collectées ont
été anonymisées afin d’assurer la confidentialité des participants. Elles sont utilisées
uniquement dans le cadre de cette recherche et ne seront pas conservées au-dela de la

période nécessaire a sa réalisation.
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3. Résultats

3.1. Présentation de I’échantillon

Sur un total de 49 personnes recensées par le directeur du département infirmier du site CHC
MontLégia, dans les différentes institutions concernées, I'étude est parvenue a recueillir les
avis de 45 d’entre elles, dont deux directeurs des soins infirmiers (DDI), cinq adjoints a la
direction des soins (ADDI), et 38 chefs d’unité. Ce taux de participation élevé renforce la
robustesse des résultats obtenus et témoigne de l'intérét porté par ces acteurs a la

thématique explorée.

L'analyse des différents focus groupes menés aupres des professionnels de santé a permis de
faire émerger plusieurs thématiques majeures, notamment en lien avec la perception du PP,
son potentiel réle dans l'institution, ainsi que I'impact possible/vécu de cette collaboration

sur les pratiques professionnelles.

Conformément a ce qui a été précisé précédemment, cette analyse s’appuie sur le modele
théorique d’E. Bourgeois. Les trois grands themes issus de ce modele seront ensuite déclinés
en sous-themes, permettant de faire apparaitre les verbatims recueillis lors des focus groupes.
Cette structuration vise a favoriser une analyse transversale de I'ensemble des groupes

interrogés.

3.2. Perception de la situation actuelle

3.2.1 Définitions
L'analyse transversale des sept focus groupes révele que, bien que le terme « patient
partenaire » soit globalement connu des professionnels, il demeure peu défini et source de
confusion. Plusieurs participants témoignent d’une absence de repeéres clairs, indiquant avoir
entendu parler du concept sans toutefois en maitriser la portée réelle. Cette ambiguité
s’illustre notamment par une assimilation fréquente du patient partenaire au patient acteur
de ses soins. Ainsi, 4E souligne : « Partenaire, il a le droit de dire non. Acteur de ses soins, pas
trop. », marquant une tentative de distinction, mais qui révele aussi la porosité des deux

notions. De méme, 1D parle d’un patient qui « va activement participer et collaborer avec les
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soignants dans I’établissement de son projet », mais reconnait aussitot que la mise en pratique
)

reste « tres floue ».

Les professionnels décrivent majoritairement une réalité actuelle encore éloignée d’un
partenariat structuré. Si certains évoquent des patients « impliqués dans la prise de décision
» (3B), ou qui « collaborent avec nous » (2D), ces pratiques restent éparses, ponctuelles et
souvent limitées a leur propre prise en charge. L'idée d’un patient véritablement associé a
I'amélioration du systeme de soins est encore marginale, méme si elle suscite un intérét
croissant : « On va se servir de son vécu pour améliorer un processus de soins » (4B), ou

encore « avoir un retour des patients pour améliorer la prise en charge » (3G).

Par ailleurs, certains soignants expriment une vision encore trés centrée sur le patient
“acteur”, mobilisé dans une logique d’éducation thérapeutique ou de responsabilisation
individuelle : « Il est acteur de ses actes et il participe a ses soins » (7A). Or, ce positionnement
reste tres différent de la posture du partenariat, fondée sur un échange réciproque, une co-
construction. Cette distinction est encore mal comprise, malgré des tentatives d’appropriation

du concept : « Ce n’est plus le patient au centre, c’est le patient a cété de nous » (2D).

3.2.2 Domaine d’application
L'analyse des propos recueillis montre que I'application concréte du concept de patient
partenaire reste tres limitée et ponctuelle dans les établissements. Comme le souligne 1A, «
Il'y en a trés peu a I'heure actuelle », la démarche est encore pergue comme « nouvelle », «
pas completement intégrée », et souvent en phase de réflexion plutdt que de mise en ceuvre
réelle. Plusieurs structures mentionnent néanmoins des initiatives locales ou des tentatives
de mise en place. Ainsi, des comités de patients ont été constitués (6A, 4B), avec des réunions
régulieres sur des thématiques choisies par les équipes ou les patients. Toutefois, ces comités
semblent encore peu mobilisés ou peu visibles, comme en témoigne 3D : « Tout le monde a

déja entendu l'existence du comité de patients mais ne sait pas a quoi il sert. »
]

La participation des patients est parfois intégrée dans des projets spécifiques, comme la
relecture de brochures (4B), des vidéos sur le parcours de soins (5B), ou encore des groupes

de travail autour d’enquétes de satisfaction (3F). Cependant, ces contributions restent
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fragmentaires, non généralisées et souvent initiées par les soignants eux-mémes (10C, 2C),
sans cadre clair de recrutement ou de reconnaissance. Il est souvent mentionné que les

patients partenaires sont « allés chercher par les médecins » (10C).

Certaines unités montrent des usages plus aboutis. Dans un service de médecine aigué, par
exemple, une équipe (5C) décrit comment la sollicitation de patients et de familles a permis
d’améliorer concretement l'accueil, les horaires de visite, ou méme I'aménagement de
I’espace, ce qui montre un impact direct du retour patient sur I'organisation des soins. De
méme, en pédiatrie (4E), dans le suivi du diabéte (1E), ou en néphrologie (4G), des formes de

partenariat ponctuel et fonctionnel émergent, souvent portées par des équipes motivées.

Enfin, certains établissements évoquent des formes avancées d’intégration, comme
I'invitation de PP a des réunions institutionnelles (2G/3G), la création d’un conseil de patients

(2G), ou leur inclusion dans des ateliers de sensibilisation aupres d’autres patients (5G).

3.2.3 Taches attribuées aux patients partenaires
L'analyse des focus groupes met en évidence que, bien que le terme de patient partenaire ne
soit pas encore clairement défini ou compris, certaines taches attribuées a ces patients sont
déja mises en ceuvre dans les établissements. Plusieurs soignants mentionnent leur
implication dans des projets de relecture de documents comme des brochures, des folders de
sortie ou des procédures hospitaliéres (1B, 7C, 10C), afin de bénéficier d’un « regard extérieur
» sur les supports produits par les professionnels. Cette participation permet, selon eux, une

meilleure lisibilité et un ancrage plus proche de I'expérience vécue des patients.

D’autres usages s’inscrivent dans des dynamiques de réflexion institutionnelle. A travers des
comités de patients, certains établissements integrent des usagers dans I’évaluation ou
I’'amélioration de la qualité, notamment par I'analyse de témoignages ou d’enquétes de
satisfaction (2G, 7F). Leurs contributions sont aussi sollicitées dans des projets
d’aménagement, d’infrastructure ou d’organisation des soins, comme l'illustrent les propos
de 6A, ou un patient devient « porte-parole » des résidents pour faire remonter des besoins

concrets liés a la vie quotidienne a I’'hépital.
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Méme si cette implication reste encore ponctuelle et initiée a petite échelle, certains
professionnels reconnaissent déja la valeur ajoutée de ce type de collaboration : « Quand on
a I'ceil du patient, c’est complétement différent » (2A), ou encore « elles m’ont épaté parce

qu’il y a des choses, nous, on trouve ¢a normal » (10C).

3.3. Perception de la situation attendue

331 Définitions attendues et visions du role du patient partenaire
L'analyse transversale des sept focus groupes fait apparaitre que, bien que le concept de
patient partenaire suscite un intérét croissant, sa définition demeure diverse selon les
professionnels. Le patient partenaire est fréquemment envisagé comme un acteur clé dans la
co-construction des parcours de soins, au-dela de la simple implication individuelle dans la
gestion de sa maladie chronique. Ainsi, 6A précise que « pour toute pathologie chronique,
comme en diabétologie ou oncologie, c’est peut-étre des domaines ol le partenariat serait
facilement développable », soulignant une préférence pour une implication durable et
structurée plutét que ponctuelle, typique des soins aigus. Cette vision s’inscrit dans une
volonté d’intégration prioritaire dans les itinéraires cliniques (1A/6A), visant une collaboration

systématique et organisée.

Par ailleurs, plusieurs professionnels insistent sur la nécessité de cibler précisément le patient
partenaire selon le projet ou le sujet abordé. 4B affirme que « le patient doit étre ciblé sur le
sujet dans lequel il peut nous apporter quelque chose », indiquant qu’une sélection fine des
profils de patients partenaires, en fonction de leurs expériences spécifiques, est souhaitable

pour optimiser leur apport.

Dans le méme temps, la place hiérarchique et institutionnelle du patient partenaire reste
discutée et nuancée. Alors que certains (3B) envisagent que le PP puisse faire partie de la
direction d’un hopital si la personne est compétente, d’autres insistent sur le fait qu’il ne doit
pas devenir un décideur hiérarchique mais plutdt un conseiller ou une personne consultée

ponctuellement (7C, 2C).
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33.2 Domaines d’application attendus
L'exploration des attentes montre une volonté de renforcer la présence des patients
partenaires dans des projets spécifiques, notamment ceux liés a I'éducation thérapeutique
(5C), aux itinéraires cliniques (4F), ou a la co-construction de supports d’information (7C). Il
apparait que leur implication au quotidien reste encore pergue comme difficile, voire
inadaptée, mais leur participation dans des projets ou procédures particulieres est largement
plébiscitée. Le consensus tend a positionner le patient partenaire comme un intervenant « a
la demande » plutot que permanent et intégré dans les équipes (I'ensemble des membres du

focus groupe C), avec des missions ponctuelles adaptées a la nature du sujet.

Cette temporalité modulée est renforcée par I'idée que le patient partenaire doit avoir une
expérience validée du contexte local pour étre pertinent (8C), tout en devant rester neutre et

externe a certaines structures pour garantir son impartialité (2C).

Les lieux d’intervention prioritaires cités concernent les pathologies chroniques (4E, 1E), ou le
rendement de leur engagement est percu comme plus significatif, ainsi que les consultations,
les réunions pluridisciplinaires, voire certains comités institutionnels, a condition que leur réle

soit clairement délimité (3D, 2C).

3.3.3 Taches envisagées pour les patients partenaires
Les professionnels projettent un réle évolutif et diversifié du patient partenaire. Parmi les
missions principales attendues, figurent la relecture et [I'évaluation des documents
d’information et de communication (brochures, protocoles, vidéos) afin d’en assurer la clarté
et 'adaptation aux besoins réels des patients (1A, 7C, 10C). Le PP serait également sollicité
pour participer a I'’évaluation des dispositifs existants via des enquétes de satisfaction ou

I’analyse des retours d’expérience (4C, 9C).

Plus largement, leur implication est attendue dans la co-construction de projets
d’amélioration, notamment dans le cadre des comités de patients (2C, 7C), avec une mission
d’alerte sur les dysfonctionnements du systeme et de proposition de solutions (2E, 3E).

Plusieurs intervenants voient dans cette collaboration une occasion d’intégrer une expertise
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du vécu unique qui peut compléter le regard médical, comme le souligne 3D : « Ils apportent
ce que le médecin ne voit pas forcément, car il manque le recul du vécu. »

Enfin, la sensibilisation et la formation des professionnels sont également des champs ou le
patient partenaire pourrait intervenir, notamment pour transmettre un message plus
accessible et reflétant leurs savoirs expérientiels, contribuant a démystifier le milieu médical

(7F, 6F).

334 Plus-value attendue
L’engagement des patients partenaires est pergu comme porteur d’'une valeur ajoutée
majeure, tant sur le plan de I"'amélioration de la qualité des soins que sur celui de la relation
entre soignants et usagers. En particulier, plusieurs témoignages soulignent que I'ceil du
patient partenaire apporte une perspective concrete et différente, souvent insoupgonnée des
professionnels (2C, 3D, 3G). Cette présence est valorisée comme un facteur de co-
construction, d’humanisation des pratiques et de gain de temps, en anticipant les besoins et

en réduisant les incompréhensions (2D).

Au-dela de I'amélioration de I’expérience patient, le patient partenaire est vu comme un
acteur susceptible de participer au changement culturel de l'organisation, en facilitant
I’échange entre patients et professionnels, et en incarnant une forme d’expertise vécue

reconnue (6F, 7F).

3.4. Perspectives d’action

34.1 Méthodes d’implémentation
Les entretiens révelent un consensus sur la nécessité d’une mise en ceuvre progressive et
encadrée du partenariat patient. Les professionnels identifient plusieurs leviers d'action, dont
la formation ciblée du personnel : « Une meilleure communication, voire une mini formation.
Une meilleure sensibilisation par rapport a ¢a » (5A). Plusieurs intervenants (1B, 4B, 6B)
insistent sur le besoin de clarifier le concept de patient partenaire au travers de supports

pédagogiques, témoignages, ou présentations directes du comité patients dans les unités.
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La création de groupes de travail interprofessionnels (5A) est évoquée comme outil
stratégique d’intégration, notamment pour adapter les missions des patients partenaires aux
spécificités des spécialités. La nécessité d’uncadre réglementaire clair est également
soulignée, via I'établissement de protocoles, de conventions incluant les notions de secret
professionnel, de statut bénévole ou défrayé, et d’encadrement juridique (2C, 10C).

Enfin, certains proposent des approches organisationnelles plus structurées, comme la
constitution d’équipes relais composées de PP (4D), qui pourraient faciliter I'intégration et la

coordination autour des PP.

34.2 Recrutement
Le recrutement des patients partenaires est un enjeu stratégique complexe. Si certains
proposent une sélection rigoureuse, intégrée a la communication institutionnelle (affiches,
brochures en salle d’attente, 4B, 1B), d'autres insistent sur le risque de sur-sollicitation ou
de mauvais « casting ». Une attention particuliere est portée a la motivation, au niveau de
connaissance, a la capacité de recul et au savoir-étre : « Le PP doit étre quelqu’un qui a envie

de faire améliorer les choses. Pas quelqu’un qui a envie de détruire quelque chose » (1B).

Le débat autour de I'origine des patients partenaires est également vif. Certains privilégient
une diversité de profils, avec une attention portée a la communication, a I'expérience
hospitaliére, voire a la stabilisation de la pathologie (2G, 4G), tandis que d'autres s’inquiétent
de la vision biaisée que pourrait introduire un PP issu du monde médical (1A). Le recours a
un comité éthique pour valider les candidatures est suggéré (4E), de méme qu’une implication
plus active des patients déja partenaires pour faire connaitre le réle et accompagner les

nouveaux (6B).

343 Freins
Les obstacles a I'implémentation des PP sont nombreux. Le manque de temps, de clarté
conceptuelle, et la résistance au changement dominent les discours : « C’est quelque chose
qui doit étre trés trés chronophage, trés compliqué a mettre en place » (3A), ou encore « On
est loin de ca » (1B). La confusion avec les bénévoles, les experts du vécu, ou encore le flou

autour du role exact du PP freinent son intégration.
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Des craintes  éthiques et pratiques émergent également : respect dusecret
professionnel, subjectivité potentielle des PP, manque de formation, ou difficulté a modifier
les pratiques existantes. Certaines structures évoquent des obstacles liés au type d’activité,
comme aux urgences ou en hémodialyse, ou les contraintes temporelles et physiques rendent

la participation complexe (4G).

Enfin, des freins institutionnels et systémiquessont identifiés : absence de soutien
gouvernemental (3D), manque de coordination, médecins peu impliqués (1E),

et déséquilibres de pouvoir entre professionnels et patients.

344 Leviers

Malgré ces freins, plusieurs facteurs facilitateurs sont mis en lumiere. L’accréditation revient
comme moteur essentiel du changement (1A, 4B, 10C), en stimulant I’adoption de pratiques
participatives. Le role infirmier, en lien direct avec les patients, est également vu comme un
levier-clé : « C’est nous qui avons le retour sur le terrain au quotidien » (4E), ou « Le réle
infirmier est de rapporter avec d’autres mots » (5C).

Le bénéfice organisationnel est parfois évoqué, a travers une optimisation des projets,
un soulagement des équipes, ou encore un regard externe facilitant la remise en question : «

On ne se met pas a la place du patient, donc on n’a pas le méme angle de vue » (1B).

Enfin, la démarche participative elle-méme est percue comme une valeur ajoutée : « C’est

toujours bien de se remettre en question et d’avoir quelqu’un qui collabore » (3G).

4. Discussion

Dans le prolongement de l'analyse théorique et contextuelle menée, cette étude s’est
attachée a explorer une dimension encore peu documentée : les représentations des cadres

des institutions du CHC Groupe Santé a I'égard des PP au sein de leurs établissements.

L’analyse des données s’appuie sur le modele d’E. Bourgeois, qui offre une grille de lecture

théorique pertinente pour appréhender les écarts de perception, les dynamiques de
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changement et les facteurs de réussite dans I'intégration des PP (31). Ce cadre théorique
permet de mieux comprendre la transition vers des pratiques plus collaboratives et centrées
sur I'usager. Dans un contexte ou les soins évoluent vers une humanisation accrue et une
meilleure qualité de parcours, I'intégration du PP apparait comme un levier prometteur.
Néanmoins, cette démarche souléve des enjeux culturels, organisationnels, éthiques et
professionnels, expliquant en partie la diversité des expériences et perceptions observées lors

des focus groupes.

Tableau 2 : Analyse des résultats obtenus par le chercheur

Perception de la
situation actuelle

Définitions

A I’heure actuelle, les professionnels de santé semblent naviguer entre deux
paradigmes, sans que le terme « patient partenaire » ne soit clairement
institutionnalisé ni intégré dans les pratiques courantes. Il suscite des réflexions, des
intuitions, parfois des expérimentations, mais son contenu conceptuel et opérationnel
reste fragmenté, instable et souvent mélé a d’autres notions, comme celle de
I'implication du patient ou de I'éducation thérapeutique.

Domaine d’application

Les propos des intervenants confirment I'absence de stratégie institutionnelle globale.
Les pratiques restent encore marginales, dispersées selon les services et trés
dépendantes des dynamiques locales.

Taches attribuées

Une intégration plus systématique de I'expérience patient dans les démarches
d’amélioration a été relevée et confirme un interét naissant de la reconnaissance des
savoirs expérentiels des patients.

Perception de la
situation attendue

Définitions attendues et
visions du réle

Une différence de point de vue relevée dans les focus groupe semble traduire une
recherche d’équilibre entre reconnaissance réelle et maintien des responsabilités
professionnelles. le réle du PP est relevé comme adapté a la réalité des patients et a
leur vécu singulier.

Domaines d’application
attendus

Le PP attendu semble étre un acteur flexible, expert de son vécu mais également
capable de se détacher pour formuler une analyse objective.

Taches envisagées

Le PP est reconnu comme vecteur de communication et de changement culturel &
plusieurs niveaux de l'institution.

Plus-value attendue

Le PP semble pergu comme un relais d’innovation sociale au sein des établissements,
capable de faire évoluer les mentalités et d'accompagner la transformation des
pratiques vers une plus grande collaboration.

Perspectives d’action

Méthodes
d’implémentation

Une meilleure communication sur la définition et le rle attendu du PP permettrait de
lever les confusions et d'assurer une meilleure appropriation du concept par les
équipes de premiére ligne.

Recrutement

Le recrutement des PP apparait comme un processus d’équilibre délicat, ou la
recherche de profils motivés, compétents et représentatifs doit s'articuler avec la
prévention des biais, la diversité des expériences et la préservation d’un climat de

collaboration constructive au sein des équipes.

Freins

Les obstacles évoqués par les participants traduisent moins une opposition de principe
qu’une tension entre I'idéal du partenariat et la réalité organisationnelle, ou les
contraintes temporelles, structurelles et culturelles imposent de repenser en
profondeur les rdles, les ressources et les modalités d’intégration des patients
partenaires.

Leviers

Les leviers relevés durant les focus groupes montrent que I'implantation du partenariat

patient ne reposent pas uniquement sur des injonctions institutionnelles, mais sur une

dynamique collective ol reconnaissance du réle infirmier, ouverture au regard externe

et structuration du cadre d’action constituent les fondations d’une intégration durable
et porteuse de sens.
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Cette discussion s’articulera en trois parties, suivant le modele d’E. Bourgeois : la perception
de la situation actuelle, la perception de la situation attendue, et les perspectives d’action

pour l'intégration des PP (31).

4.1 Perception de la situation actuelle

La perception de la situation actuelle révele une organisation des soins encore largement
marquée par des pratiques traditionnelles, centrées sur le modele biomédical et hiérarchique.
Cette organisation reste cloisonnée, avec peu de coordination interdisciplinaire effective, ce
qui limite I'intégration fluide des patients partenaires (PP) dans les processus décisionnels et
de soins (3). Les cadres percoivent cette configuration comme un frein majeur, accentuant la
difficulté a dépasser les habitudes institutionnelles profondément ancrées. Cette situation
initialement analysée a I'aide du modeéle de Bourgeois aurait pu tout aussi bien étre analysée
a travers le modele d’Abric, qui distingue les croyances centrales des individus au sein d’un
groupe des croyances périphériques plus flexibles (28). Ici, les représentations des cadres sur
I’organisation des soins relévent souvent de croyances centrales, solidement enracinées dans
la culture biomédicale et dans la conception traditionnelle du réle du patient, ce qui explique
en partie la résistance au changement (3). Ces croyances structurantes influencent fortement
leurs attitudes et leurs comportements face a I'intégration des PP, en maintenant une certaine
rigidité organisationnelle. Comprendre ces représentations est donc essentiel pour identifier
les leviers susceptibles de faire évoluer les pratiques vers une organisation plus collaborative

(39).

4.2  Perception de la situation attendue
La perception de la situation attendue par les cadres met en avant une vision du PP comme
un acteur actif, flexible et impliqué dans la co-construction des parcours de soins. Cette vision
dépasse le paradigme biomédical traditionnel, centré sur la maladie et le rble passif du
patient, pour s’inscrire dans un modele partenarial ou le patient est reconnu comme expert
de son vécu et collaborateur a part entiére (3, 40). Les résultats des focus groupes montrent

gue les cadres souhaitent un engagement structuré et ciblé du PP, adapté aux contextes
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spécifiques, notamment dans les domaines des pathologies chroniques et des projets

d’amélioration de la qualité.

Cette évolution vers un partenariat s’aligne avec les principes du caring, qui valorisent la
relation de soin comme un échange humain fondé sur I'écoute, la reconnaissance et la
réciprocité. Le PP devient alors porteur d’une expertise expérientielle qui enrichit
I'accompagnement, en apportant un regard complémentaire a celui des professionnels. La
place attribuée au patient, non plus comme simple bénéficiaire, mais comme acteur de la
transformation des pratiques, reflete une volonté d’humanisation des soins, portée par une

éthique du caring (3, 41).

Ainsi, la situation attendue incarne un changement de culture organisationnelle, ou les PP
contribuent a une dynamique collaborative, favorisant la communication, la confiance
mutuelle et une meilleure adéquation des soins aux besoins réels des usagers (42). Cette
perspective reste cependant conditionnée a un encadrement clair et a la reconnaissance

formelle de leur réle, garantissant une intégration harmonieuse dans les équipes (43).

4.3 Perspective d’actions
L’analyse des résultats a la lumiere du modele en sept phases met en évidence une forte
concordance entre les propos recueillis et les étapes clés de I'accompagnement des PP. Les
besoins exprimés en matiere de formation ciblée, de clarification du concept et de diffusion
d’informations au moyen de supports pédagogiques ou de témoignages s’inscrivent
pleinement dans les phases initiales d’écoute active et de sensibilisation, qui visent a instaurer

a confiance et a susciter la prise de conscience d’un besoin commun .
[ f t ter | d d'unb 44

Les criteres de recrutement soulignant la motivation, le savoir-étre, la capacité de recul ou
encore l'adéquation avec la mission refletent directement la phase de motivation, ou
I'anticipation d’une satisfaction et I’attitude favorable a I’action conditionnent I'engagement
futur. La volonté de disposer d’un cadre réglementaire clair, accompagné de protocoles et de
conventions, ainsi que les propositions organisationnelles telles que la création d’équipes
relais composées de PP, relevent de la planification structurée préconisée par le modele, avec

des objectifs spécifiques, mesurables et réalistes (45, 46).
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Les freins rapportés, manque de temps, contraintes logistiques propres a certains services
comme les urgences ou I’'hémodialyse, et résistances au changement, correspondent aux
difficultés rencontrées dans la mise en ceuvre. Parallelement, les leviers identifiés, tels que
I'optimisation des projets, la valeur ajoutée d’un regard externe et I'accréditation rejoignent
la logique de la phase d’évaluation, qui permet d’apprécier les résultats, de renforcer la

satisfaction et de redonner du sens a la démarche (23, 45).

Enfin, 'idée d’impliquer les PP expérimentés dans la formation et le soutien des nouveaux
illustre I'aboutissement vers I'autonomie décrit dans le modeéle, garantissant une intégration

durable et un partenariat équilibré entre patients et professionnels (45).

4.4 Limites
Cette étude présente certaines limites. Tout d’abord, la taille de certains focus groupes était
réduite, ce qui peut limiter la diversité des points de vue recueillis. De plus, la rotation des
assistants et facilitateurs lors des sessions ont pu affecter la dynamique des échanges. Un
autre biais possible est la désirabilité sociale, particulierement vis-a-vis de Madame Marie
Porcu, tabacologue au CHC, ce qui a pu influencer les réponses. Enfin, il n’a pas été possible
d’inclure I’ensemble des cadres des institutions concernées, ce qui restreint la généralisation

des résultats. Aucun conflit d’intérét n’a été identifié au cours de cette recherche.

4.5 Perspectives
Pour approfondir cette recherche, il serait pertinent d’élargir les entretiens a d’autres
catégories de professionnels, mais aussi d’intégrer directement la parole des patients
partenaires eux-mémes, afin de confronter et enrichir les représentations recueillies. Par
ailleurs, le role de I'Infirmier de Pratique Avancée (IPA) mérite une attention particuliére, en
tant qu’acteur potentiel clé dans la facilitation et la coordination de I'intégration des patients

partenaires au sein des équipes.
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5. Conclusion

Cette étude qualitative, menée selon une approche phénoménologique, avait pour objectif
d’explorer les représentations des cadres du CHC Groupe Santé a I'égard de 'intégration des
PP dans leurs établissements. Grace a sept focus groupes réunissant directeurs et adjoints des
soins infirmiers ainsi que des chefs d’unité, I'’étude a pu mettre en lumiere la complexité des

perceptions, les freins et les leviers associés a cette démarche innovante.

Les résultats révelent que, malgré une organisation des soins encore marquée par un modele
biomédical traditionnel, les cadres expriment une volonté claire d’évoluer vers un partenariat
patient plus structuré et collaboratif. Cette vision s’inscrit dans une dynamique
d’humanisation des soins, ou I'expertise expérientielle du patient est reconnue comme
complémentaire a celle des professionnels. Toutefois, la transition vers ce modele se heurte
a des résistances culturelles, a un manque de temps, a des contraintes organisationnelles et a

I’absence de cadre réglementaire clair.

L’analyse a la lumiere du modele en sept phases d’accompagnement montre que la réussite
de I'intégration des PP repose sur une progression méthodique, allant de la sensibilisation et
de la motivation a la planification, la mise en ceuvre, I’évaluation et, enfin, 'autonomie. Les
leviers identifiés, tels que le réle central des infirmiers, la valeur ajoutée organisationnelle et
I’accréditation soulignent le potentiel de cette approche pour améliorer la qualité des soins et

la satisfaction des usagers.

En définitive, cette recherche met en évidence la nécessité d’un engagement institutionnel
fort, de formations ciblées, d’outils de communication adaptés et d’un encadrement juridique
précis pour favoriser I'appropriation du role de PP par I'ensemble des acteurs. Elle ouvre
également la voie a des recherches futures intégrant la perspective des patients eux-mémes,
afin de renforcer la co-construction et de garantir la durabilité du partenariat patient au sein

des structures hospitalieres.

« Car c’est en marchant cOte a cOte, soignants et patients, que se dessine le chemin vers des

soins plus humains et partagés ».
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Annexe 1:

Plan du Focus Groupe — Projet de Mémoire

Tableau des roles

Role : Personne assignée : Description de la mission :

Anime le débat, reformule, relance les
Facilitateur Théo Loosleber échanges, garantit un climat de confiance
et de non-jugement.

Gére le timing, vérifie I'audio, prend des
Assistant(e) Dr Sartori notes d’'ambiance et de contenu, soutient
le facilitateur.

Partagent librement leurs représentations
Participants Cadres/Chefs d’unité et expériences autour des patients
partenaires.

Déroulement du Focus Groupe
1. Signature des consentements

2. Accueil et introduction (10 minutes)
- Présentation du cadre de recherche (Objectifs)
- Rappel des droits (anonymat, consentement, enregistrement) -> s'intégre dans I'axe
stratégique 3 du CHC
- Présentation des roles

3. Tour de table (5-10 minutes)
- Chacun se présente brievement : prénom, fonction, service (DR SARTORI fait le plan
numéroté)

4. Phase A - Situation actuelle (20-25 minutes)
- Qu’est-ce qu’un patient partenaire selon vous ?
- Dans quel domaine demandez-vous la participation d’un patient partenaire ?
- Quelle est leur plus-value ?
- Quels obstacles avez-vous rencontrés ?
- Quelle est votre posture de cadre vis-a-vis de cette démarche ?

5. Phase A bis - Vision institutionnelle (10-15 minutes)
- Comment votre institution intégre-t-elle les patients partenaires ?
- Quelles structures ou démarches existent déja ?




6. Phase B - Situation attendue (15 minutes)
Identifier spontanément les leviers et les freins & une meilleure intégration

7. Phase C - Perspectives d’actions (15-20 minutes)
- Quelles ressources/formations seraient nécessaires ?
- Quelle serait I'action prioritaire que vous aimeriez initier ?

8. Conclusion et synthése (10 minutes)
-'Y a-t-il un point non abordé que vous souhaitez ajouter ?
Synthése des idées clés énoncées pour validation collective (Dr SARTORI + Théo)

9. Cléture (5 minutes)
- Remerciements
- Informations sur le traitement des données
- Modalités de suite
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Titre de la recherche :
Vers une médecine collaborative : L'implémentation des patients partenaires — Enjeux et perspectives
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Théo Loosleber — Master en Sciences Infirmieres

Promoteur académique :
Mme Maria Porcu - Maitre — Assistante a la haute école HELMo, infirmiére Master en Santé Publique au
CHC groupe Santé et tabacologue

Objectif de la recherche :
Cette étude vise a explorer les représentations des cadres et chefs d'unit¢ du CHC Groupe Santé
concernant les patients partenaires dans leurs institutions. A travers des focus groupes, le projet cherche a
comprendre les freins, les leviers et les conditions favorables a l'implémentation de cette approche
collaborative dans les soins.

Modalités de participation :

Vous étes invité.e a participer a un focus groupe d’environ 1h-1h30, en compagnie d’autres cadres ou
responsables d’unité. La discussion sera guidée par un animateur a partir d’'un canevas de questions
ouvertes. Les échanges seront enregistrés a des fins d’analyse.

Respect de la vie privée :

Les enregistrements seront strictement utilisés dans le cadre de cette étude et les données seront
anonymisées selon les normes du RGPD. Aucun nom réel ne figurera dans les résultats ; des
pseudonymes seront utilisés pour préserver votre identité. L’enregistrement et les données seront
conservés de maniére sécurisée, uniguement accessibles au chercheur.

Consentement :

Je déclare avoir été informé.e de maniére claire et compléte sur les objectifs et les modalités de cette
étude.

Je comprends que :

v ma participation est volontaire ;

v je peux me retirer a tout moment, sans justification et sans conséquence ;

Vv les discussions seront enregistrées mais traitées de maniére strictement confidentielle et seront
supprimées a la fin de la recherche.

Je consens librement a participer a cette recherche.
Nom du participant : ..........cccceeeiiieiiiie e
SigNAture : ...

Date: _ /___ /2025

Nom du chercheur : Théo Loosleber

Signature du chercheur : ................... (4. 1 AV 4
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Cc: Maria PORCU

Bonjour,

Votre étude n’est pas soumise a la loi de 2004 relative aux expérimentations sur la personne humaine et
puisque vous ne souhaitez pas la publier dans une revue scientifique ou médicale, il n’est pas nécessaire
de la soumettre au Comité d’Ethique.

Bien a vous,

Sophie MARECHAL

Secrétariat Administratif

Comité d’Ethique Hospitalo-Facultaire Universitaire de Liege
Route 562, Porte 166

Avenue de I'Hépital, 1

4000 Liege

Tel: +32 4 323 21 58

ethique@chuliege.be

CcH/

de Liége
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