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Devenons partenaires de soins
Fonds européen de développement régional | Europaischer Fonds fur regionale Entwicklung Patienten werden Partner

Projet APPS 9 partenaires interrégionaux 30 chercheurs 10 recherches Approche interdisciplinaire 46 mois de recherche
Das APPS Projekt 9 interregionale Partner 30 Forscher 10 Suchvorgange Interdisziplinarer Ansatz 46 Monate Forschung
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Changement de positionnement / Positionsanderung
Approche Patient Partenaire de Soins (APPS)
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. Partenariat
' de soins
Paternalisme
Approche centrée
sur le patient
- 7 7 ofe N ; .o .
Reequilibrer le rapport “al la = Neuausrichtung des Verhiltnisses
connaissance, au controle et au , zwischen Fachleuten und Patienten zu
pouvoir entre professionnels de santé Wissen. Kontrolle und Macht
)

et patients

= Connaissance expérientielle des
patients complémentaire a la
connaissance scientifique des
aidants/soignants

" Erfahrungswissen der Patienten
erganzt das wissenschaftliche Wissen
der Pflegepersonen

Pomey et al., 2015 Hiterrey -@;I
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Projet Interreg-GR APPS / Das Interreg-GR APPS Projekt

Approche Patient Partenaire de Soins (APPS)

HERAUSRAGENDE AUSWIRKUNGEN AUF
EFFETS ATTENDUS TANT SUR LA SANTE et GESUNDHEIT UND LEBENSQUALITAT VON

QUALITE DE VIE DES PATIENTS QUE SURLA  paTiENTEN AUF DEN VERBRAUCH VON
CONSOMMATION DES SOINS DE SANTE GESUNDHEITSWESEN

Objectifs généraux Allgemeine Ziele

=  Meilleure connaissance /définition
de I'APPS en GR

Bessere Kenntnis / Definition von
APPS in GR

|dentifizierung, Bewertung und

|dentifier, évaluer et développer des
interventions innovantes de facon
transfrontaliere en GR

Entwicklung innovativer
grenzuberschreitender
Interventionen in GR
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GESUNDHELTS- S0TNS VERS LE
PFLEGE AUF DEN PATIENT
PATIENTEN ALS PARTENAIRE
PARTNER |

CONSORTIUM APPS / OCTOBRE 2020

EIN WEIRBUCH FUR DIE GRORREGION
APPS-KONSORTIUM / OKTOBER 2020

Projet cofinancé par le Fonds européen de développement régional dans le cadre du

Projekt kofinanziert vom Europaischen Fonds fur regionale Entwicklung im Rahmen des :
programme INTERREG ¥ A Grande Region

Programms INTERREG V A GroBregion
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Réalisation

= Revue de la littérature scientifique
sur les modeles d’engagement du
patient
» Analyse des textes politico-
juridiques de la Grande Région
" +10 enquétes...
» Livre blanc « Orienter les soins vers
le patient partenaire »
" Enquéte GR: Plus de 80 hopitaux
» Enquéte GR: 859 patients
utilisation du « Personal Heath
Records »

= LU: 172+ patients, 337 professionnels de
santé interrogés

Realisierung

Uberblick Gber die
wissenschaftliche Literatur zu
Modellen des
Patientenengagements

Analyse der politisch-rechtlichen
Texte der GroRregion

+10 Untersuchungen ...
WeiRbuch « Ausrichtung der
Gesundheitsflege auf den
Patienten als Partner »
GR-Umfrage: 80+ Krankenhausern
GR-Umfrage: 859 Patienten
Verwendung von "Personal Heath

Records".
LU: 172+ Patienten, 337
Gesundheitsfachkrafte befragt
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Constatation

Le développement du projet doit
s‘appuyer sur: I'engagement du
patient dans la relation de soin et

dans les structures de soins de santé.

3 niveaux d’intervention:

* MACRO
* MESO
* MICRO

Die Entwicklung des Projekts muss
sich auf Folgendes stltzen:
Einbindung des Patienten in die
Pflegebeziehung und in die
Strukturen der
Gesundheitsversorgung.

3 Interventionsebenen:

* MAKRO
* MESO
e MIKRO

Grande Région| GroBregibn
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Une approche systémique de Ein systemischer Ansatz fur
’engagement sur les aspects Engagement in Bezug auf die

MACRO Aspekte
MAKRO

Recommandations portant sur le cadre politico-juridique

Empfehlungen zum politisch-rechtlichen Rahmen

(WA Réformer et approfondir les législations:
* Droits des patients
* Pratiques des professionnels de santé

Reform und Vertiefung der Gesetzgebung:
e Patientenrechte
e Praktiken von Gesundheitsfachkraften

Créer un comité consultatif obligatoire de patients Etablierung eines obligatorischen Patientenbeirats

Donner les moyens, y compris financier, aux
organisations de patients

Patientenorganisationen die Mittel, auch finanzieller
Art, zur Verfugung stellen

Assurer la continuité du partenariat dans le
parcours de soin

Gewahrleistung der Kontinuitat der Partnerschaft im
Pflegeprozesse

Witerrey ! (_.:.
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Une approche systémique de Ein systemischer Ansatz fur
’engagement sur les aspects Engagement in Bezug auf die

MESO Aspekte
MESO

Recommandations institutionnelles APPS Patient Partner Institutionelle Empfehlungen

Formalisierung und Harmonisierung der
Verpflichtung des Patienten Ebene der
Krankenhausstruktur

Formaliser et harmoniser l'engagement du patient
niveau de la structure hospitaliere

Vermehrte Patientenbeteiligung in Beratungs- und
Entscheidungsgremien innerhalb des
Krankenhauses

VAN Multiplier la participation des patients dans les
instances consultatives et décisionnelles au sein de
I’"hopital

Unterstlitzung von Angehdrigen der
Gesundheitsberufe bei der Entwicklung von
Initiativen, die Teil einer Kultur der
Patientenpartnerschaft sind

€)W Accompagner les professionnels de santé dans le
développement d’initiatives relevant d’une culture
de partenariat patient

Integration eines Patientenkomitees in allen
stationaren Einrichtungen

A Intégrer un Comité des Patients dans toutes les
institutions hospitalieres

Witerrey ! (_.:.
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Une approche systémique de Ein systemischer Ansatz flr

I’engagement sur les aspects Engagement in Bezug auf die
MICRO Aspekte
MIKRO

Recommandations enseignement de ’APPS Unterrichtsempfehlungen des Patient Partner

N Enseigner grace au partenariat Unterrichten durch Partnerschatft

Enseigner le partenariat Partnerschaft unterrichten

Construction de dispositifs intégrant les patients
partenaires éducatifs (PPE)

Ausbildung von Systemen zur Integration von
Patientenbildungspartnern (PBP)

Evaluer les dispositifs pedagogiques mis en
place

Bewertung der eingefthrten
Lernarrangementen

nilterrey !(y 1
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Pour les Professionnels de santé
(PdS), I'acces a des outils de
communication comme une

condition au partenariat:

94% - nécessaire

90% - assurer la compréhension du
patient

85% - avoir du temps pour étre a
I’écoute des patients.

94% - notwendig

90% - das Verstandnis des Patienten
sicherstellen

85% - Zeit haben, um dem Patienten
zuzuhoren.

ierrey -d
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Pour les patients, les conditions
du partenariat de soins sont:

78% - faire confiance aux
compétences et a I'expérience des
professionnels de santé

64% - s'impliquer soi-méme dans le
partenariat avec les PdS

62% - I'accessibilité des informations
de santé aux PdS.

78% - auf die Fahigkeiten und
Erfahrungen von
Gesundheitsfachkraften vertrauen

64% - sich selbst in die Partnerschaft
mit GF einbringen

62% - Zuganglichkeit von
Gesundheitsinformationen fur GF.

@
dierrey 8 oA
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Les patients sont conscients
gu’ils doivent s’'impliquer pour
favoriser le partenariat:

82% - comprendre la maladie pour
discuter les décisions

76% - exprimer leurs ressentis
concernant la maladie et les
traitements

74% - apprendre a participer a ses
soins et a ses traitements.

82% - die Krankheit verstehen, um
Entscheidungen zu diskutieren

76% - ihre Gefluhle bezuglich der
Krankheit und der Behandlung
ausdriicken

74% - lernen, sich an ihrer Pflege und
Behandlung zu beteiligen.

ierrey HJ
PP
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Les conditions du partenariat
pour les professionnels de santé

80% - la compréhension

77% - la motivation

76% - I'acceptation du partage de décisions
95% - la formation

93% - la formalisation du partenariat

92% - 'intégration de patients ou de proches
dans la formation sur le partenariat.

80% - das Verstandnis
77% - die Motivation

76% - Akzeptanz der gemeinsamen
Entscheidungsfindung

95% - die Ausbildung
93% - die Formalisierung der Partnerschaft

92% - die Einbeziehung von Patienten oder
Angehorigen in die Partnerschaftsschulung.

@
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Autres conditions au partenariat,
les professionnels de santé sont
tout a fait d’accord a:

e 78% - Mittel bereitstellen, um die
Kontinuitat der Pflege zu
gewahrleisten

e 78% - mettre en place des moyens
pour assurer la continuité des soins

e 76% - obtenir le soutien de la

g : e 76% - die Unterstutzung der
hiérarchie

Vorgesetzten erhalten

e 74% - reconnaitre la valeur de

. : e 74% - den Wert der Erfahrungen von
I'expérience des patients.

Patienten anerkennen.

@
dierrey 8 oA 16
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Pour conclure / Zum Schluss

Schwerpunkte des WSAGR:
Bevolkerung, Wirtschaft,
Beschaftigung und Arbeitsmarkt,
Bildung und Lebensbedingungen

Axes du CESGR: population,
economie, emploi et marché du
travail, éducation et conditions de vie

Recommandations sur le Empfehlungen zur Partnerschaft

partenariat dans la relation de im Pflegebeziehung
soins

WAl Engager les patients et les professionnels a
s‘ouvrir au partenariat

Patienten und Fachleute sensibilisieren, sich
fur eine Partnerschaft zu 6ffnen

Intégrer, dans la pratique professionnelle, une
réflexion sur le partenariat

Integrieren eine Reflexion Uiber Partnerschaft
in die berufliche Praxis

Assurer la continuité du partenariat dans le
parcours de soin

Sicherstellen der Kontinuitat der Partnerschaft
im Pflegeprozess

Promouvoir les différentes formes de soutien
social

Fordern verschiedener Formen der sozialen
Unterstutzung

nilterrey !(y .
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Annexe 1 (niveau méso)

Hospital practices for the implementation of patient
partnership in a multi-national European region

Beatrice Scholtes ® ', Mareike Breinbauer’, Mirko Rinnenburger?, Madeline Voyen®,

Phi Linh Nguyen-Thi®, Oliver Ziegler, Lucie Germain?, Philip Bohme®>, Michéle Baumann®,
Etienne Le Bihan®, Jean-Jacques Repplinger’, Elisabeth Spitz®, Bernard Voz', Iness Ortiz-Halabi',
Nadia Dardenne”, Anne-Francoise Donneau”, Michéle Guillaume’, Isabelle Bragard’,

Benoit Pétré’

Background: The extent to which patients are involved in their care can be influenced by hospital policies and
interventions. Nevertheless, the implementation of patient participation and involvement (PPI) at the organisa-
tional (meso) level has rarely been assessed systematically. The aim of this study was to assess the occurrence of PPI
practises in hospitals in Belgium, France, Germany and Luxembourg and to analyze if, and to what extent, the
hospital vision and the presence of a patient committee influence the implementation of PPI practises. Methods:
A cross-sectional study was carried out using an online questionnaire in hospitals in the border regions of the four
countries. The data were analyzed for differences between regions and the maturity of PPl development. Results:
Full responses were obtained from 64 hospitals. A wide range of practices were observed, the degree of maturity
was mixed. A majority of hospitals promoted patient partnership in the hospital’s philosophy of care statement.
However, the implementation of specific interventions for PPl was not found uniformly and differences could be
observed between the countries. Conclusions: Hospitals in the region seem to be motivated to include patients
more fully, however, implementation of PPl interventions seems incomplete and only partially integrated into the
general functioning of the hospitals. The implementation of the concept seems to be more mature in the franco-
phone part of the region perhaps due, in part, to a more favourable political context.
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Annexe 2 (niveau méso)

RESEARCH ARTICLE Open Access

. : . ®
Socioeconomic and behavioural factors

associated with access to and use of Personal
Health Records

Ivana Paccoud'®, Micheéle Baumann'®, Etienne Le Bihan', Benoit Pétré?, Mareike Breinbauer'®,
Philip Bohme*®, Louis Chauvel'® and Anja K. Leist"'®

Abstract

Background: Access to and use of digital technology are more common among people of more advantaged
socioeconomic status. These differences might be due to lack of interest, not having physical access or having lower
intentions to use this technology. By integrating the digital divide approach and the User Acceptance of Information
Technology (UTAUT) madel, this study aims to further our understanding of socioceconomic factors and the mecha-
nisms linked to different stages in the use of Personal Health Records (PHR): desire, intentions and physical access to
PHR.

Methods: A cross-sectional online and in-person survey was undertaken in the areas of Lorraine (France), Lux-
ermnbourg, Rhineland-Palatinate and Saarland (Germany), and Wallonia (Belgium). Exploratory factor analysis was
performed to group items derived from the UTAUT model. We applied linear and logistic regressions controlling for
country-level heterogeneity, health and demographic factors.

Results: A total of 829 individuals aged over 18 completed the questionnaire. Socioecaonomic inequalities were
present in the access to and use of PHR. Education and income played a significant role in individuals’ desire to access
their PHR. Being clder than 65 years, and migrant, were negatively associated with desire to access PHR. An income
gradient was found in having physical access to PHR, while for the subgroup of respondents who expressed desire to
have access, higher educational level was positively associated with intentions to regularly use PHR. In fully adjusted
madels testing the contribution of UTAUT-derived factors, individuals who perceived PHRs to be useful and had the
necessary digital skills were more inclined to use their PHR regularly. Social influence, support and lack of anxiety in
using technolegy were strong predictors of reqular PHR use.

Conclusion: The findings highlight the importance of considering all stages in PHR use: desire to access, physical
access and intention to regularly use PHRs, while paying special attention to migrants and people with less advan-
taged socioeconomic backgrounds who may feel financial constraints and are not able to exploit the potential of
PHRs. As PHR use is expected to come with health benefits, facilitating access and regular use for those less inclined
could reduce health inequalities and advance health equity

diterrey H
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Annexe 3

Article
Core Values that Influence the Patient—Healthcare
Professional Power Dynamic: Steering Interaction

towards Partnership

Angela Odero !, Manon Pongy ', Louis Chauvel !, Bernard Voz 3, Elisabeth Spitz 2, Benoit Pétre 3
and Michele Baumann *

Abstract: Healthcare has long been marked by the authoritative-physician—passive-patient
interaction, with patients seeking help and physicians seeking to restore patients back to health.
However, globalisation, social movements, and technological advancements are transforming the
nature of this relationship. We aim to identify core values that influence the power dynamic between
patients and healthcare professionals, and determine how to steer these interactions towards
partnership, a more suitable approach to current healthcare needs. Patients with chronic diseases
(10 men, 18 women) and healthcare professionals (11 men, 12 women) were interviewed, sessions
transcribed, and the framework method used to thematically analyse the data. Validation was done
through analyst triangulation and member check recheck. Core values identified as influencing the
patient-healthcare professional power dynamic include: (A) wvalues that empower patients
(acceptance of diagnosis and autonomy); (B) values unique to healthcare professionals (HCPs)
(acknowledging patients experiential knowledge and including patients in the therapeutic process);
and (C) shared capitals related to their interactions (communication, information sharing and
exchange, collaboration, and mutual conuni‘rmentb- These interdependent core values can be
considered prerequisites to the implementation of the patient-as-partner approach in healthcare.
Partnership would imply a paradigm shift such that stakeholders systematically examine each
other’s perspective, motivations, capabilities, and goals, and then adapt their interactions in this
accord, for optimal outcome.
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