ANNEXE 2 : RESUME EXECUTIF DU PROJET PARTICIPATE

Patients, professionnels et chercheurs, ensemble pour died soind de santé personnalisé

Patients professionnels et chercheurs :
Ensemble pour des soins de santé personnalisés

date du 2007 2018

I.LE CONSORTIUM

Ce projet est mené par un consortium de chercheurs Issus de 2 centres de recherche et de B
parrains qul, ensemble, forment le comité de pilotage du projet.

Les 2 Centres de recherche partenaires sont |'Institut de recherche santé et société (IRSS) de
I'Université catholique de Louvain et le Parnasse-5E, Haute Ecole Léonard de Vincl, Les
promaotrices académiques du projet sont les professeures |sabelle Aujoulat [UCL-IASS) et Els
Bakker (Parnasse-ISEl), Elles sont assistées par deux chercheurs senlors, Marie Dauvrin
[Parnasse-ISEl) et Olivier Schmitz (LICL-IRSS). Sous la supervision des chercheurs senlors, frols
assistantes de recherche ménent le projet & bien : Tyana Lenoble [Parnasse-|SEl), Mandana
Mehta (UCL-IRSS) et Marie Maolera-Gul [UCL-IRSS).

Les B parrains sont | Assodation Parkinson et 'antenne bruxelloise de la Ligue des usagers des
services de santé [LUSS), representoes par Daniel Simar ; les Clinlgues Universitaires Saint-Luc,
reprasentées par Chlod Blasson ; 'ASBL Cultures & Santd, représentée par Céline Prescott ; la
Fédération d'Alde et Soins & Domiclle, reprisentie par Edgard Peters | les Hopltaux Iris Sud,
représentes par Stéphanie Richard ; la Mutualité Chrétienne, représentée par Chantal Williot ;
la Plateforme d'Assurance Qualité et Sécurité des Soins [PAQS), meprésentée par Denis
Herbauy;, I'ASBL Soins Chez Sol, reprédsentée par Catherine Ballant, Aux représentants de
chacune des structures, s'ajoutent d autres professionnels au sein de ces structures, également
engages activement dans le projet : Marie-Clalre Beaudelot [AUXAD, Cliniques Universitaires
Salnt-Luc), Professeur Vincent Yan Pesch (Unité de Neurologle, Cliniques Universitaires Saint-
Lue), Professeur Bernard Vandeleene et Laura Orioll [Unité de Diabétologie, Clinigues
Universitaires Saint-Luc), Frédéric Maddalena (Coordination Oncologie, Clinigues Universitaires
Salnt-Lue), Nathalle Dehalbe [Soins Chiz Sol), , Denls Mannaerts [Cultures & Santé).

Tout au leng du projet, des acteurs externes seront sollicités pour apporter une expertise
ponctuelle sur des questions émergeant au cours du projet
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I LE PROUET

Au travers d'une recherche collaborative, notre projet vise & renforcer la capacité des actaurs
bruxellols & s'engager dans la formalisation de plans de soins personnalisés, pour mieux prendre
en compte la diversité des déterminants qui interviennent dans les activites de soin et de
prévention que les personnes malades chroniques mettent en ceuvre au quotidien pour
améliorer ou maintenir leur santé et leur bien-étre,

Objectif du projet

L'objectif princdpal de notre projet est la coconstruction el la validation d'un modéle
d'intervention original pour alder les professionnels & s'engager dans des processus de
deliberation et de décision partagée avec les patients, afin de formaliser des plans de soins
personnalises qul assoclent les patients & la définition de leurs objectifs prioritaires de santé et &
la définition de stratégles personnelles pour atteindre ceés objectifs.

Justification du projet

Un grand nombre d'affections chreniques requiérent des soins complexes & domiclle et dans la

communauté, Ces « auto-soins » comprennent un panel diversifié de comportements préventifs,
qui requikrent un effort continu de la part des patients et de leur entourage pour maintenir ou
ameliorer leur état de santd, Dans ce domaine, de nombreus auteurs font le constat de taux
importants de nen-adhésion therapeutique, avec des conséquences mportantes en lermes de
santé et de qualité de vie pour les personnes concernges et leurs proches, mais aussi pour le
systtme de santé et la communauté, Une limite importante des dtudes existantes est qu'elles
mesurent la nen-adhésion uniguemaent & I'sune des traltements /compoartements prescrits, Or,
les o auto-soins » et comportements préventifs que les personnes adoptent ou sont prétes &
adopter au quotidien pour maintenir ou améliorer leur état de santé dans ses dimensions
physique, psychique et soclale, sont le reflet de processus dédsionnals complexes, motivés
notamment par la perception subjective de leur santé, Ces processus ne sont pas suffisamment
connus et décrits, en particulier lorsqu'une ou plusieurs autres vulnérabilités, comme une faible
littératie en santé, la précarité soclo-tconomigue ou des specificités culturelles, fréquentes et
importantes en Reglon bruxellolse, se greffent au probléme de sante & traiter,

A Péchelle internationale, différents modéles dinterventions sont développés et présentés
comme des solutions innovantes pour tenter de répondre au mieus aux besoins des patients
whant avec des problémes de santé chronlgues. || s'agit toujours dinterventions complexes,
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adaptées aux systémes de santé des pays etfou réglons qul les propasent’, ks ne sont donc pas
directement transférables & la Réglon Bruxellolse, Au coeur de ces initiatives et |ustifiant celles-i,
se trouve ['idée que le pouvoir d'agir du patient [empowerment) peut étre soutenu par les
professionnels, & condition que les déterminants non médicaux de sa santé, ¢'est-&dire son
contexte de vie, ses possibilités et préférences solent reconnus et prises an compte pour définir
avec lul des objectifs et des stratégies de santé, qul alent du sens pour lul. Dans cette optique, le
concept de Pan de soins [ou de santé) personnalisé nous apparail comme particullérement
pertinent, Ce concept désigne la formalisation =au terme d'un processus de délibération et de
décision partagée- d'objectifs personnalisés de santé assortls de la définition de stratégles
persannalles pour atteindre ces objectifs,

Toutelois, sl est blen prouvé que finstauration de Plons de soins personnalizés contribue & de
mellleurs résultats de santé [Coulter et al, 2015), les conditions d'élaboration at de mise en
@uvre effective de ces plans de soins personnallsés n'ont pas été suffisamment étudiées a ce
jour, Autrement dit, sl la communaute scientifigue partage lavis, sur base des donnees
probantes precitées, que = co marche lbregue les patients sont impligues dans les décisions de
sonté gul les concernent! s, les questions de savolr « pourgua et comment o marche s et le
o pomment cette démarche peut étre génerolisée ?» n'ont fail 'objet gue de peu de recherches
&ce jour,

Méthodes

Motre projet s'inscrit dans le cadre d'une démarche collaborative, dans laquelle patients,
proches et professionnels sont considerés comme des partenaires de recherche [« co-
chercheirs ») & part entiére, aux coteés de |'égulpe de recherche, dont le role ast de faclliter un
dialogue au service dun processus d'apprentissage mutuel pour une co-construction de
résultats de recherche, pertinents et applicables dans un contexte donné [Abma & Broers, 2010

1E:lﬂ'l'lﬂl-ﬂ! programmes : Led programmes stroctuned d'éduca tion | hica peutique des miients an France [HAS|

Le meddle du patient partenaire au Oudbec, bey Infirmises Aaalte on France, bs modéls de Nurse case manager,
les Nowigateury de santé ey Ousbee, ete
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Programme de recherche en trois étapes

Etape 1 {Avril 2018-Aodt 2019) : Enguéte de te

Cette enguite a pour objectifs de rdviler et décrire |a diversite des activités mises en Galvre par
les patients pour maintenir ou améliorer leur santé, | dans leur contexte de vie propre et avec
les personnes [proches et professionnels) qui les accompagnent pour leurs soins ou leurs
acthités de santé,

Etape 2 (Septembre 2019-Décembre 2019) : Séminaires de recherche/action sut invitation

Ces séminaires ont pour objectif d'instaurer un dialogue entre patients et professionnels, afin de
co-construire des repéres methodologiques pour mndre possible |'élaboration de plans de soins
personnalises, dans le contexte bruxellols,

Le séminaire alternera des moments de :

= présentation en séance pléniere des résultats ssus de la phase 1 du projet, complétés des
resultats des revues de la literature gui seront entreprises dans le cadre du projet

- des moments de discussion en atellers autour des axes qui seront définks comme prioritalres

— des moments de synthése et consensus pour faire émerger une ou des proposition(s) de
méthodologles pour |'élaboration de plans de soins personnalisés,

Le but visé par ces séminaires de recherche-action est de créer un dialogue entre les différents
acteurs concernes par les plans de soins personnalisés, pour que les ecommandations issues de
la recherche solent wéritablement co-construltes avec la participation de chacun des acteurs, et
notamment les patients,

Phase 3 {(lanvier 2020-Décembre 2020) : Etude d'implantation

Réalisation d'une dtude d'implantation pour expérimenter la falsabilité de la démarche co-
construite au terme des séminaires de recherche-action et en évaluer les effets, suivant des
indicateurs qui auront été définis & partir d'une confrontation des résultats de 'enguidte de
terrain, des résultats des revues de lalittérature, et des résultats des séminaires de recherche-
action,

Au terme dae "tude d'implantation, une réunion de l'ensemble des parrains et du consell
scientifique du projet, permettra de procéder s la révision de la démarche proposée, en fonction
des realités de termin gul auront ébé rencontrées,
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Synthétse et transtert de connaissances tout au long du projet

Pendant toute la durde du projet, parallélement aux trois étapes précitées, 'dquipe de

recharche produira une série de syntheses des connalsances, sous |a forme de revues de la

littérature ou de notes de clarification de concepts, Les objectifs de ces syntheses de

tonnalssances, qul seront (ssues de la ltérature scientifigue et de la littérature grise, sont les

Suivants :

- Créer une base de connalssances communes pouvant étre transférédes aux parrains et autres
parties prenantes

~  Soutenir les décisions et orlentations du projet au niveau théorique

- Contribuer & la transferabllité des Interventions basées sur des données probantes dans le
champ de la pomotion de |a santd, des pratigues d'auto-soins ou de toute autre
thématigue jugée pertinente pour le projet.
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Pour toute information :

Visitez notre site web : hitp:participate brussels’

Vous pouver egalement nous contacter ;-
Par mall :Participate brussels @gmall.com
Par télephone : (499598922
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