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R É S U M É

Position du problème. – L’établissement d’une terminologie commune pragmatique en langue française,

actuellement non-disponible, représente la première étape de structuration des démarches d’engage-

ment des patients dans les établissements de santé. Dans le cadre du déploiement de l’engagement des

patients au sein d’un centre hospitalo-universitaire, nous proposons une terminologie de l’engagement

des patients.

Méthodes. – Une revue exploratoire (scoping review) de la littérature internationale visant à recenser les

principaux cadres conceptuels et terminologiques de l’engagement des patients, usagers et citoyens dans

le système de santé a été réalisée dans les bases de données PubMed et Cairn.info pour les articles de

langue anglaise et française jusqu’en 2019. Cette revue a été complétée par un recensement des concepts

et pratiques dans les organisations leader des pays où cette démarche était implantée (États-Unis,

Canada et spécialement la province de Québec, Royaume-Uni) Et des échanges étroits et réflexions avec

l’équipe ayant développé le modèle de Montréal.

Résultats. – Au total, 75 références et ressources internet ont été consultées. Les termes de patients,

interaction, expérience patient, savoirs expérientiels, engagement des patients, patient-partenaire et ses

déclinaisons en patient-ressource, pair-aidant, formateur, chercheur et coach, ont été définis.

Conclusion. – Ce travail sur la terminologie de l’engagement des patients propose une simplification et

une première stabilisation du vocabulaire avec une approche pragmatique. Cette contribution vise à

promouvoir le développement d’un nouveau modèle de soins et plus largement de management du

système santé, associant les savoirs scientifiques et expérientiels.
�C 2019 Publié par Elsevier Masson SAS.

A B S T R A C T

Background. – The establishment of a common pragmatic terminology represents the first step in

structuring patient engagement initiatives in healthcare facilities. However, none is currently available

in French. As part of the deployment of patient engagement within a French University Hospital Center,

we propose a terminology of patient engagement.

Methods. – We conducted a scoping review of the international literature that aimed at identifying the

main conceptual and terminological frameworks for the engagement of patients, users and citizens in

the healthcare system until 2019 in the PubMed and Cairn.info databases for English and French
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language articles. Additionally, we identified concepts and practices in the leading organizations of

countries where this approach was implemented (United States, Canada and especially the province of

Quebec, United Kingdom) and completed this approach by close exchanges and reflections with the team

that developed the Montreal model.

Results. – In total, 75 references and Internet resources were consulted. Patient, interaction, patient

experience, experiential knowledge, patient engagement, patient partner and its variations as a resource

patient, peer-supporter, trainer, researcher and coach have been defined.

Conclusion. – This terminology of patient engagement proposes an initial stabilization of the

vocabulary, using a pragmatic approach. This contribution is a first step aiming at promoting the

development of a new model of care and more broadly of healthcare system management, involving

scientific and experiential knowledge.
�C 2019 Published by Elsevier Masson SAS.
1. Introduction

L’engagement du patient dans la relation de soins, et plus
largement au sein du système de santé, constitue désormais un
enjeu majeur dans le champ de la santé [1–4]. Cette intégration
nécessaire de la perspective des patients et de leurs familles
répond à une demande exprimée à la fois par les patients et par
certains professionnels de santé, chercheurs ou encore gestion-
naires du système de santé, en vue d’améliorer l’expérience et l’état
de santé des patients ainsi que l’efficience du système de santé. Cet
engagement est promu dans différentes dimensions du système de
santé, dans les soins mais également dans les démarches
d’amélioration de la qualité, de recherche, de formation ou dans
la gouvernance [5,6]. Pour répondre aux besoins et attentes des
patients, le rôle du professionnel ne doit plus se limiter à obtenir
leur consentement. L’enjeu est d’opérer un virage dans chaque
dimension du système de santé, individuelle et collective, pour
favoriser la prise de décision partagée à laquelle le patient, reconnu
comme acteur principal de sa vie et de ses soins, contribue
activement par son engagement aux côtés des professionnels.

L’organisation mondiale de la santé soutient depuis 1986 le
partenariat avec les citoyens, les patients et leurs familles,
notamment dans la Charte d’Ottawa [7]. Dans les années 2010,
ces considérations se sont étendues au management de la qualité
appliqué aux institutions de santé [8], qui au-delà de la relation de
soins a inclus toutes les interactions entre un patient, ses proches
et une institution de santé [8], intégrant ainsi les relations avec les
professionnels médicaux et non médicaux. La définition du besoin
de soins étant un préalable à la définition de l’offre, l’interaction
entre un usager et un établissement ou toute autre institution de
santé doit être envisagée comme bilatérale, faite de contributions
réciproques. La contribution du « versant usager » se fait au travers
de ses savoirs expérientiels. Ces savoirs résultent de son expérience
de vie avec la maladie et de son expérience au sein du système de
santé. Son expérience au sein du système de santé est appelée
expérience-patient [9]. Ce sont ces savoirs expérientiels qui sont
mobilisés lors de l’engagement du patient devenant alors acteur à
part entière (Fig. 1).

Au niveau international, certains systèmes de santé, principa-
lement dans les pays du nord des continents américain et
européen, se sont appuyés sur ces savoirs expérientiels pour
soutenir les initiatives d’engagement des patients dans ces pays et
des institutions dédiées ont été créées [10]. En France, le patient a
vu son statut renforcé en 2002, notamment en tant que « patient-
citoyen » détenteur de droits, afin d’aller vers une rééquilibration
des rapports entre professionnel et patients : la concrétisation est
essentiellement fondée sur la représentation des usagers à tous les
niveaux du système de santé au travers d’une fédération des
associations de patients, d’organes participant à la régulation
comme les conférences régionales de la santé et de l’autonomie et
Pour citer cet article : Michel P, et al. Approche terminologique de l’en
français. Rev Epidemiol Sante Publique (2019), https://doi.org/10.10
par la participation de représentants des usagers dans les instances
et groupes projets dans les établissements de santé [11,12]. L’exi-
stence d’associations de patients bien structurées autour de
pathologies notamment, étroitement associées aux démarches
dans certains services comme les centres de référence et de
compétences résultant du premier Plan National maladies rares
2005–2008, est assez inédite à l’échelle mondiale, plaçant la France
dans une position favorable en matière d’engagement des patients.

Le développement des initiatives et programmes nationaux
autour de l’engagement des patients (comme à la Haute Autorité
de santé avec la création du Conseil de l’engagement des usagers et
la future certification V2020), régionaux (réseau de patients
ressources créés dans des agences régionales de santé) et locales
dans les établissements de santé s’appuie sur une terminologie
hétérogène. Même dans le cadre le plus mature de la participation
de patients à l’éducation thérapeutique du patient, plusieurs
termes (patient-expert, patient-intervenant etc.) sont utilisés
indifféremment. Le cadre terminologique, qui n’est actuellement
pas disponible en France à l’inverse d’autres pays [11], est
indispensable pour asseoir une culture commune, structurer et
consolider de ces approches, et assurer la bonne conduite de ces
démarches.

Le travail présenté vise à réaliser le recensement de la
littérature et l’adaptation des connaissances sur cette thématique
au contexte des établissements de santé en France pour développer
un cadre terminologique commun, étape préalable à la mise en
application des connaissances. Il s’intègre donc dans l’étape de
contextualisation du cycle Knowledge-to-action [KTA] développé
par Graham [13].

Fin 2018, les HCL, deuxième centre hospitalo-universitaire en
France constitué de 14 établissements répartis géographiquement
sur cinq groupements hospitaliers (5250 lits et 23 000 profession-
nels), ont lancé leur projet d’établissement Pulsations 2023. Parmi
les trois ambitions de ce projet d’établissement figure le « faire
équipe. . . avec nos patients, pour renforcer la personnalisation des
prises en charge ». Le premier levier proposé est le développement
du partenariat avec les patients. Le projet d’établissement s’aligne
ainsi avec la stratégie nationale de santé et les orientations de la
Haute Autorité de santé [HAS] qui a fait de l’engagement des
patients une priorité stratégique [14,15]. Un groupe de travail
interdisciplinaire a été constitué au sein des HCL, intégrant des
membres de la direction générale (n = 2), des enseignants-
chercheurs en santé publique et cliniciens (n = 5), des praticiens
hospitaliers (n = 1) et des étudiants en médecine (n = 1). Ces
travaux ont été réalisés en lien avec l’institut français de
l’expérience-patient (http://www.experiencepatient.fr/) et avec
un membre du Collège de la Haute Autorité de santé, président du
Conseil de l’engagement des usagers.

L’objectif de cette démarche est de déterminer une termino-
logie simplifiée et pratique à l’usage des établissements de santé
gagement des patients : point de vue d’un établissement de santé
16/j.respe.2019.09.010
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adaptée de la littérature internationale, et de la rendre opéra-
tionnelle en France pour aider et favoriser la structuration de la
démarche d’engagement des patients.

2. Méthode

Nous avons conduit une revue exploratoire (Scoping review) de
la littérature internationale visant à recenser les principaux cadres
conceptuels et terminologiques de l’engagement des patients,
usagers et citoyens dans le système de santé jusqu’en 2019. Nous
avons utilisé les bases de données PubMed et Cairn.info pour les
articles de langue anglaise et française. La stratégie de recherche a
été définie à partir du lexique « Terminologie de la pratique
collaborative et du partenariat patient en santé et services
sociaux » [16]. Un recensement des concepts et pratiques a été
fait à partir des ressources en ligne du « Beryl Institute », de
l’université de Montréal (centre d’excellence du partenariat avec
les patients et le public), du ministère de la Santé et des Services
Sociaux [MSSS] québécois ainsi que du « National Health Service »
(NHS), du « Patient Centered Outcome Research Institute » et de
l’« Agency for Healthcare Research and Quality » aux États-Unis, de
la Haute Autorité de santé et du site des hôpitaux universitaires de
Genève. Des échanges étroits et des réflexions ont été menés avec
l’équipe ayant développé le modèle de Montréal, notamment à
travers l’organisation d’évènements scientifiques en français et en
anglais [17].

2.1. Approche analytique

Une identification des mots et concepts-clés et de leurs
différentes définitions a été réalisée à l’aide d’une grille d’extrac-
tion des termes comprenant le mot/terme, la définition, les
sources, les divergences dans les sens. Ces termes ont été regroupés
en concepts-clés par un des auteurs (AB) et sont disponibles sous la
forme de tableaux disponibles auprès de l’auteur correspondant.
Les définitions proposées ont été travaillées par trois auteurs (P.M.,
A.B. et J.H.) à l’issue d’un processus de concertation progressif (il a
démarré lors d’un séminaire des hospices civils de Lyon sur
l’engagement des patients en novembre 2017 auquel participaient
des patients et des professionnels) et itératif dans le temps (qui a
abouti fin 2018), ce qui n’a pas permis la mise en place d’un
Fig. 1. Les savoirs expérientiels d’un patient résulte de sa perception des soins qu’il reçoit

de ses savoirs expérientiels lui permet de s’engager, pour retrouver/préserver sa santé ou

engagement sera favorisé par l’engagement, en miroir, des professionnels ou de l’établ

Pour citer cet article : Michel P, et al. Approche terminologique de l’en
français. Rev Epidemiol Sante Publique (2019), https://doi.org/10.10
processus formalisé à cette étape. S’appuyant sur une méthode de
consensus dérivée de la méthode Delphi [18], la pertinence et
l’acceptabilité des termes ont été discutées par les membres du
groupe de travail avant de décider des adaptations nécessaires
pour la France et plus spécifiquement le contexte des établisse-
ments de santé.

3. Résultats

Au total, 75 références et ressources internet ont été consultées.
Les principaux concepts et définitions proposées à partir des
références identifiées, et décrites sur les Fig. 1 et 2 sont les
suivantes :

� patient ou usager ? – l’usager est défini comme la personne qui
utilise ou est susceptible d’avoir à utiliser les services publics ;
pour l’usager de santé il s’agira des services du champ médical,
médico-social ou social [1,19]. Les proches, ne recevant pas
directement de prestation, sont inclus à cette définition en tant
que tiers à la relation de soins ou utilisateurs potentiels du
système de santé. Cette acception ne prend donc pas en compte
leur savoir-expérientiel. Ceci constitue la limite de l’utilisation
du terme usager, car les proches jouent un rôle essentiel d’aidant
dans certaines situations, accompagnant la personne dans son
parcours de santé, à tous les stades de la maladie ou plus
généralement de sa vie. À ce titre, ils engrangent un savoir-
expérientiel et à ce titre peuvent également être acteurs de
l’engagement [20,21]. Dans le cas d’une personne malade,
l’expérience des proches est indissociable de celle du patient, et
peut parfois être plus facilement mobilisable que celle du
patient. L’accompagnement par les proches peut d’ailleurs être
formalisé par le patient auprès des professionnels sous la notion
de personne de confiance [22]. Pour ces raisons, il est nécessaire
de s’assurer de leur inclusion dans le terme choisi : étymolo-
giquement, le terme de patient signifie « endurer, supporter ». En
accompagnant et partageant la souffrance du malade, le proche
acquiert les savoirs expérientiels lui permettant de s’engager. De
notre point de vue, il pourrait donc être considéré lui aussi
comme un patient bien qu’exempt de toute pathologie. Le terme
« patient » désigne en premier lieu bien évidemment la personne
malade, mais permet aussi d’inclure par extension à leurs
 (expérience-patient) et de ce qu’il vit au quotidien avec sa maladie. La mobilisation

 pour s’engager auprès des professionnels de santé ou auprès d’autres patients. Cet

issement.

gagement des patients : point de vue d’un établissement de santé
16/j.respe.2019.09.010
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proches, aussi bien en situation aiguë, chronique ou en l’absence
de pathologie active. Du point de vue d’une institution de santé,
l’utilisation du terme patient pour le champ de l’engagement
dans le système de soins nous semble donc avoir le double
avantage d’être acceptable sur le plan de la sémantique lexicale
et d’être compréhensible et pour les différents acteurs de
l’établissement et le grand public.

� interaction – elle peut être définie par toute interface
s’établissant entre un patient et une structure de santé, de
façon inter-personnelle, matérielle ou immatérielle. Elle
comprend donc la relation patient-professionnel, intégrant
toute personne en contact avec le patient, qu’il soit professionnel
– soignant ou non-soignant – ou bénévole. Les interactions
incluent également les rapports du patient avec le matériel mis à
sa disposition et s’étend à l’immatériel, tels que le site internet
de l’institution ou les correspondances par exemple ;

� expérience-patient – il s’agit de la perception du patient en
interaction avec une structure de santé. L’expérience d’un
patient s’étend de la première à la dernière interaction avec la
structure, sans qu’elle ne soit cloisonnée à une situation
particulière. L’expérience-patient est définie par le « Béryl
Institute » comme « l’ensemble des interactions d’une organisa-
tion avec un patient (et ses proches) susceptible d’influencer sa
perception tout au long de son parcours » [9]. Ainsi, l’expérience-
patient dépasse la simple satisfaction [23] qui peut être définie
comme le fait de répondre de manière adéquate aux attentes,
besoins et désirs d’une personne [24]. L’expérience-patient se
construit sur l’ensemble du parcours de soins et intègre
notamment les interfaces entre les différentes structures et
acteurs de soins : l’Institut français de l’expérience-patient
propose la définition dérivée de celle du « Beryl Institute » :
« l’ensemble des interactions et des situations vécues par une
personne ou son entourage au cours de son parcours de santé.
Ces interactions sont façonnées à la fois par l’organisation de ce
parcours mais aussi par l’histoire de vie de la personne
concernée » [25] ;

� savoirs expérientiels – il s’agit de l’ensemble des savoirs et
connaissances constituées par le patient, incluant deux princi-
pales dimensions : externe et interne [17,25]. La dimension
« externe » est issue de ses expériences de soin à travers ses
interactions avec le système de santé. La dimension
Pour citer cet article : Michel P, et al. Approche terminologique de l’en
français. Rev Epidemiol Sante Publique (2019), https://doi.org/10.10
« interne » est issue de sa vie avec la maladie dans les différents
pans de sa vie personnelle et professionnelle (maladies passées
et actuelles et leurs conséquences notamment en termes de
handicap) ; ces savoirs sont inconnus ou méconnus des
professionnels de santé et plus généralement du système de
santé, alors qu’il serait utile de les prendre en compte pour
personnaliser l’offre de soins et de services. Les savoirs
expérientiels peuvent correspondre à une ou plusieurs patho-
logies, qu’elles soient aiguës ou chroniques. C’est la reconnais-
sance du caractère unique et de la valeur de ces savoirs qui
conditionne le caractère bilatéral de l’interaction entre patient et
professionnel.

� engagement du patient – l’engagement représente la contribu-
tion du patient ou de ses proches au système de santé, cet
engagement est notamment fondé sur la reconnaissance de leurs
savoirs expérientiels. Selon les modèles de Montréal [6,11] et de
Carman [5] qui s’inspirent très fortement l’un de l’autre, le
patient peut contribuer à différents degrés et en différents lieux,
pour sa propre santé ou au sein d’une équipe au niveau collectif
(pour celle d’autrui, organisation des soins, gouvernance et
politique de santé) ; selon une implication allant de la simple
diffusion d’informations à la véritable co-construction et la
participation à la prise de décision et à son autonomisation
[11]. La co-construction constitue le degré d’engagement du
patient le plus élevé dans le modèle de Montréal. Il s’agit d’un
processus coopératif d’élaboration d’un projet ou d’une action au
cours duquel l’interaction des différents acteurs concernés
permet le partage des points de vue pour aboutir à une réalité
commune [11] ;

� patient-partenaire, engagé au niveau collectif – nous faisons le
choix de réserver ce terme aux patients dont la contribution
dépasse l’engagement dans ses soins et sa prise en charge
individuelle pour s’épanouir dans un service, une institution de
santé au titre d’un engagement citoyen. En s’appuyant sur le
modèle de Montréal [6,11], cinq profils de patients-partenaires
peuvent être distingués selon les activités dans lequel le patient
s’engage (Fig. 2) :
� patient-ressource : patient-partenaire engagé au niveau d’un

service, d’une structure ou d’une institution pour contribuer
aux décisions stratégiques ou opérationnelles relatives à
l’organisation et la qualité des prises en charges ou des soins,
gagement des patients : point de vue d’un établissement de santé
16/j.respe.2019.09.010
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� pair-aidant : le pair-aidant est un patient-partenaire engagé
dans l’accompagnement d’autres patients. Il mobilise et
partage ses savoirs expérientiels auprès de ses pairs afin de
favoriser leur autonomisation dans la gestion de leur vie avec
la maladie et dans l’atteinte de leur projet de vie
[27,28]. L’accompagnement par le pair-aidant se fait en lien
avec les équipes des structures médicales, médico-sociales et
sociales,

� patient-formateur : patient-partenaire engagé dans la forma-
tion des professionnels de santé ou contribuant à l’éducation
thérapeutique d’autres patients. Le patient-intervenant en
éducation thérapeutique des patients est inclus dans ce profil.
Son rôle s’inscrit dans le cadre d’interventions éducationnelles
spécifiques ciblées. Le pair-aidant peut, dans un cadre moins
formalisé, intervenir dans des interventions éducationnelles,

� patient-chercheur : patient-partenaire engagé dans des
projets de recherche en santé, non en tant que sujet de la
recherche mais en tant qu’acteur de la recherche. Il peut
participer activement à toutes les phases d’un projet de
recherche, à la conception, au déroulement, à l’analyse,
l’interprétation des résultats et leur communication vers la
communauté,

� patient-coach : patient-partenaire dont le rôle est d’encadrer
et de former d’autres patients-partenaires.

4. Discussion

Cette définition de la terminologie, première étape posant les
fondations de l’engagement des patients en établissement de
santé, pourrait être utile à d’autres acteurs français de l’engage-
ment des patients. Les termes et définitions proposées visent à
concilier les modèles d’engagement développés au niveau inter-
national [5,11] et les terminologies utilisées dans le système de
santé français afin de pouvoir favoriser la bonne compréhension et
l’appropriation de ce concept par l’ensemble des acteurs
impliqués : usagers, patients dont les proches, professionnels de
santé, chercheurs et gestionnaires. L’objectif visé n’est pas
d’imposer une normalisation des définitions, mais d’adopter un
cadre partagé dans notre institution en s’assurant de la cohérence
avec d’autres réflexions menées en France actuellement.

Pour assurer la bonne implantation des pratiques d’engagement
des patients, il est nécessaire de structurer les bases et les concepts
afin d’en favoriser l’appropriation par les acteurs concernés et le
changement profond en cours en France [29,30]. Notre contribu-
tion arrive alors que le sujet est largement débattu, que certains
termes sont déjà utilisés de façon polysémique tels que « patient-
expert » : c’est la raison pour laquelle ce terme très usité n’a pas été
retenu. En France, le patient-expert renvoie notamment aux
patients intervenant en éducation thérapeutique du patient, ce qui
implique la validation d’une formation spécifique [31,32], alors
que selon le pays ou la condition dans lesquels il est utilisé, il peut
référer à une dimension collective, en tant que pairs-aidants, ou à
une dimension individuelle, expertise personnelle concernant sa
maladie [33,34].

L’engagement des patients aux décisions dans le système de
santé doit permettre à chacun d’être davantage conscient de la
réalité et des contraintes des autres au sein du système de santé. En
reconnaissant la contribution du patient à la relation de soins, la
responsabilité du suivi thérapeutique est partagée. Le patient
devient un partenaire indispensable et à part entière de l’équipe
soignante. Cette nouvelle relation implique également pour les
professionnels d’envisager le suivi des patients non plus unique-
ment centré sur la maladie mais sur l’amélioration de la santé
intégrant les besoins propres du patient – son projet de vie – et ses
Pour citer cet article : Michel P, et al. Approche terminologique de l’en
français. Rev Epidemiol Sante Publique (2019), https://doi.org/10.10
capacités afin de l’amener vers l’autonomie. L’engagement des
patients est sous-tendu par le droit à l’autodétermination, à
décider pour leur propre santé et aux choix mobilisant des
financements publics. L’engagement des patients constitue un des
leviers pour atteindre des bénéfices à la fois individuels, tels que
l’amélioration de l’état de santé du patient ou de son expérience de
soins, organisationnels, tels que l’amélioration de la pertinence
(« le bon traitement au bon moment au bon endroit pour le bon
patient »), de la continuité et de la sécurité des soins [9], et
systémiques, tels que l’amélioration de l’efficience du système de
santé [34,35]. Néanmoins, cette transformation nécessite que
chacun, patients et professionnels, retrouve sa place et un nouvel
équilibre des savoirs et des pouvoirs. Il est donc nécessaire
d’accompagner les équipes et les patients pour faire face aux
craintes qu’ils peuvent ressentir dans la mise en œuvre du
partenariat [36]. Les challenges à anticiper sont le respect des
règles juridiques et éthiques, de confiance, d’intégrité et de
confidentialité [8], la reconnaissance juste de la valeur, des
compétences et des contributions de chacun [37] et enfin la
définition du statut des patients s’engageant, permettant d’éviter
le risque d’instrumentalisation (« tokenism ») [38,39]. La mise en
œuvre de démarches d’engagement des patients nécessite donc un
accompagnement des patients, des institutions et des profession-
nels. La formation des différents acteurs est une étape essentielle
pour instaurer un climat de confiance et de respect mutuel et éviter
tout échec ou effet délétère de ces démarches. En suivant le modèle
du processus d’application des connaissances à la pratique [13],
suite à l’adaptation des connaissances au contexte local, il sera
nécessaire d’étudier les freins et les leviers à l’implantation des
démarches d’engagement des patients en France afin de proposer
des interventions adaptées pour les favoriser [30]. L’évaluation de
l’impact de l’engagement des patients est également une étape
essentielle pour valoriser les succès et proposer des mesures
d’amélioration en cas de difficultés [40]. Le développement de la
recherche évaluative sur cette thématique permettra en outre de
proposer des données probantes pour appuyer les bénéfices
attendus de l’engagement des patients dans les différents
domaines du système de santé [41,42].

La limite de ce travail réside dans le caractère exploratoire de la
revue. Ce caractère exploratoire s’explique par le caractère
émergent de ce domaine ; nous n’avons pas trouvé d’article
similaire publié dans une revue à comité de lecture, même en
langue anglaise. Ce travail nous a permis d’identifier essentielle-
ment de la littérature grise, ce qui explique pourquoi nous n’avons
pas produit de logigramme conformément aux standards de bonne
pratique.

Notre travail propose une simplification et première stabilisa-
tion du vocabulaire, avec une approche pragmatique visant à
promouvoir le développement d’un nouveau modèle de soins et
plus largement de fonctionnement du système santé incluant les
savoirs scientifiques et expérientiels.
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