Avant-propos

Le partenariat de soin avec les patients est considéré comme une innovation sociale
importante, car il renforce I’engagement et la responsabilité des patients dans leurs
propres soins. Cela peut améliorer les résultats en matiere de santé, la satisfaction des
patients et la qualité de vie. Les partenariats de soins sont fondés sur une communi-
cation transparente et une collaboration active entre les patients et les professionnels
de santé, ce qui permet de personnaliser les plans de soins et de prendre en compte
les préférences et les besoins uniques des patients. Cela peut également réduire les
cotits de santé en minimisant les erreurs médicales et les hospitalisations inutiles. Les
innovations technologiques sont également importantes, mais le partenariat de soin
met I’accent sur la relation humaine et la collaboration pour atteindre des résultats de
santé optimaux.

Dans un monde ou les nouvelles techniques et technologies ont pris une place
prépondérante dans nos vies, il est de plus en plus important de comprendre comment
elles peuvent étre utilisées pour améliorer la qualité des soins médicaux. Ce livre
examine I’importance de la participation des patients dans le soin en utilisant entre
autres les innovations pour faciliter la communication, la collaboration et la prise de
décision. Il démontre comment les patients peuvent devenir des partenaires actifs dans
leurs propres soins en utilisant les outils numériques a leur disposition pour collecter
et partager des informations, surveiller leur état de santé et mieux comprendre les
options de traitement. Les perspectives des professionnels de la santé, des patients et
des experts en technologie sont explorées pour fournir une image compléte de ’uti-
lisation des nouvelles technologies dans le soin médical. Ce livre est un guide pré-
cieux pour ceux qui cherchent a comprendre comment les nouvelles technologies
peuvent aider a améliorer les soins pour les patients partenaires. L exemple des ap-
plications mobiles en santé en est une illustration en ce qu’elles peuvent permettre
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I’autonomie des patients, quand et s’ils le souhaitent, en leur donnant accés a des
informations sur leur état de santé et des conseils pour gérer leur maladie, ainsi
qu’en leur permettant de suivre leurs progres et de communiquer avec leur médecin,
comme avec les autres professionnels de santé et du médico-social. Cela valorise
également leur savoir expérientiel en leur donnant un rdle actif dans la gestion de leur
santé et en reconnaissant leur expertise sur leur propre corps et leurs symptomes.

Corinne Grenier par sa vision systémique et Luigi Flora comme patient chercheur
pionnier de la vision du partenariat (avec qui j’ai le plaisir de diriger le Centre d’in-
novation du partenariat avec les patients et du public de I’Université Cote d’Azur)
offrent a travers cet ouvrage collectif une réflexion de I’évolution du soin et de ce
que pourrait étre avenir des ces derniers et d’un futur souhaitable.

Une fois la voie du partenariat emprunté il est difficile de faire marche arriére,
vous le constaterez en lisant cet ouvrage.



Introduction

L’ouvrage, intitulé L expérience dans [’innovation en santé : modes éphémeres
ou nouveau paradigme ?, prolonge un colloque international réalisé en juin 2021 sur
I’innovation en santé a travers des regards croisés, voire des expériences imbriquant
les savoirs des uns et des autres. A travers cet ouvrage, 1’occasion est donnée a des
contributeurs (ayant participé ou non au colloque) d’éclairer, au cceur de chapitres,
de maniére approfondie, les sujets traités. Des approfondissements qui peuvent pour
certains parfois reprendre des questions posées au cours des échanges ayant suivi les
communications présentées lors de la rencontre de 2021.

Le colloque de 2021 est le fruit d’une initiative née en 2008. Les colloques santé
de KEDGE Business School sont ainsi organisés par Corinne Grenier' en partenariat
avec les instituts de recherche en travail social (IRTS) de Provence-Alpes-Cdte d’ Azur-
Corse et de Nouvelle-Aquitaine, avec le soutien de 1’association ARAMOS. Ils in-
terrogent les acteurs, les organisations et les autorités publiques des secteurs de la santé
et de 1’action sociale selon une approche pluridisciplinaire pour mieux comprendre
leurs dynamiques. En 2021, aprés que le tout nouveau Centre d’innovation du par-
tenariat avec les patients et le public (CI3P) de la faculté de médecine d’Université
Cote d’Azur (Flora ef al. 2020) a proposé deux communications au colloque précé-
dent’, le colloque de 2021 poursuit I’ambition de questionner I’innovation en s’asso-
ciant au CI3P, un centre d’innovation codirigé par un tandem médecin-patient, a travers
la perspective de 1’expérience des parties prenantes : nouveaux regards sur I’innova-
tion en santé.

Introduction rédigée par Luigi FLORA, Corinne GRENIER et Frédéric PONSIGNON.

1. Coordinatrice du centre d’expertise santé, innovation, bien-étre et politiques publiques.
2. Deux communications qui ont donné lieu a publication (Flora 2021).
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Selon I’ouvrage Terminologie de la pratique collaborative et du partenariat patient
en santé et services sociaux (Direction collaboration et partenariat patient (DCPP-CIO,
UdeM, 2016)), I’expérience patient se définit comme :

« L’ensemble des savoirs tirés des situations vécues avec la maladie
qui ont un impact pour le patient, tant sur ses fagons de prendre soin de
lui, d’interagir avec les intervenants que sur sa manicre d’utiliser les
services de santé et des services sociaux. » (/bid., p. 17)

La place et le role des personnes concernées (patients, personnes en situation de
handicap et proches aidants) dans leur rapport a I’expérience vécue de la vie avec la
maladie ou une situation de handicap ont rencontré 1’intérét des sciences humaines
et sociales depuis les années 1950, avec notamment les premiers travaux se centrant
sur les relations entre professionnels de santé et patients pour expliquer des trajec-
toires de soin et la structuration organisationnelle et managériale permettant la dé-
livrance de soins (Strauss 1992). L’anthropologie (Laplantine 1986) s’est également
intéressée a la maniére dont un patient vit sa maladie en insistant sur les éléments so-
ciaux et culturels qui imprégnent son expérience de cette maladie et de sa guérison.
C’est d’abord avec I’émergence de pathologies telles que le sida (Epstein 2001) dans
le milieu associatif en santé, et la perspective de la santé communautaire, par exemple,
que I’expérience a ét¢ interrogée dans ses dynamiques collectives. Un mouvement
de société cependant plus large avec la naissance de 1’épidémiologie populaire dans
les années 1970, a travers des réactions de population face aux atteintes sur leur
santé du fait de pollutions locales aux USA et qui depuis s’étend sur la planéte au fur
et a mesure que la population pressent ou pergoit des risques pour sa santé, facteurs
de problémes de santé publique (Brown 1987, 1997).

Ainsi, sont apparus ou ont été récupérés, pour mieux comprendre ce qui est devenu
au XX° siécle un fait social (Flora 2012 ; Flora et al. 2014 ; Jouet 2014) au sens donné
par le pére de la sociologie Emile Durkheim (1894), des concepts tels que Empower-
ment ou rétablissement (Recovery), Capability (Le Gales et Bungener 2015), issus du
champ de la psychiatrie nord-américaine, repris par des chercheurs francais (Greacen
et Jouet 2012) et irriguant désormais les travaux sur 1’expérience (Troisoeufs 2020).
D’autres concepts sont issus des sciences politiques et évoquent la question de la par-
ticipation citoyenne. De multiples initiatives de participation et de professionnalisation
des usagers existent, telles que le modele de Montréal (Vanier et al. 2014 ; Pomey et
al. 2015), le programme de patient expert en Angleterre (Rogers et al. 2008), ou le
modéle de la médecine narrative (Charon 2015).

De nombreux vocables sont venus enrichir les réles que peuvent endosser les pa-
tients dans le systéme de santé : I’usager expert (Jouet et al. 2010), le patient-formateur



Introduction 7

(Flora 2010), le patient-ressource développé par 1’ Association frangaise des hémophiles
depuis le début du siécle’, le patient-chercheur (Godrie 2017), le médiateur de santé-
pair (Roelandt ef al. 2016), le patient-expert (Tourette-Turgis 2015), le patient-en-
seignant (Gross et Gagnayre 2017), le patient-partenaire (Karazivan et al. 2015), le
patient-traceur (HAS 2014).

Au niveau international, de multiples initiatives de participation et de profession-
nalisation des patients, proches et usagers en santé existent depuis plusieurs années.
Il peut étre, par exemple en France, identifié des expériences de médiateurs de santé
pairs portés par ’OMS (voir le rapport du centre collaborateur de 1’Organisation mon-
diale de la Santé (CCOMS) (Roelandt et al. 2015)). Plus largement, on évoque finale-
ment la professionnalisation des patients/usagers pour configurer des dispositifs parti-
cipatifs en santé.

Cette tendance, ce fait social de la reconnaissance du savoir des malades, est ainsi
porté par les patients et relayé par les agences internationales (Consortium APPS 2020)
et nationales (HAS 2020) et par les grandes revues d’Evidence Based Medicine (EBM)
(Richards et al. 2013). Ces différents modeles sont fondés sur un partenariat renouvelé
entre patients et professionnels. Ces derniers sont interpellés a deux titres : a) parce
que leurs pratiques se trouvent questionnées par ce que leur disent les patients, béné-
ficiaires et citoyens ; b) mais également parce que 1’expérience des professionnels
compte tout autant, pour intégrer le vécu de leur travail dans des démarches d’inno-
vation.

Ainsi, les chapitres issus de ce colloque de 2021 considérent tout autant 1’expé-
rience des patients, proches et/ou de franges de populations que 1’expérience des pro-
fessionnels pour interpeller la question de 1’innovation en santé. Cette perspective
adopte ainsi le point de vue de 1’organisation ou de ses représentants et serait la cause
premicre du pouvoir d’agir.

De ce fait, il est possible a travers les éclairages proposés au fil des chapitres
d’appréhender et de comprendre comment 1’expérience est désormais réinvestie quand
chacune des parties s’intéresse aux démarches d’innovation et a la capacité a innover
des organisations de santé et du systéme de santé en partenariat avec les patients, les
proches et les citoyens. La relation parait a priori vertueuse : tenir compte de 1’expé-
rience issue du vécu des personnes concernées (patients, bénéficiaires, aidants, pro-
fessionnels, bénévoles, citoyens, etc.) pour imaginer, concevoir et déployer des inter-
ventions, des organisations ou des services plus appropriés et appropriables par ces
acteurs. La reconnaissance de 1’expérience, et de la participation citoyenne quant a

3. https://ath.asso.fr/je-me-forme/leducation-therapeutique-des-patients/patientsparents-ressour
ces/programme-patients-parents-ressources/.
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la fabrication et le déploiement des politiques publiques, souléve des questions aussi
complexes dont quelques-unes sont éclairées par les chapitres proposés dans 1’ouvrage.
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