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Les impressionnantes innovations dans la technologie médicale des dernières an-
nées sont dans l’intérêt de nombreux patients. Dans le même temps, elles fragmen-
tent les chemins thérapeutiques et génèrent des lacunes qualitatives. C’est précisé-
ment à cet endroit que la perspective du patient revêt une signification particulière, 
car ce sont essentiellement les patients et leurs proches qui ont une vue d’en-
semble du processus thérapeutique. De nouveaux travaux de recherche montrent 
le lien étroit entre la focalisation sur le patient, les soins intégrés et la qualité.

* Les références se trouvent 
sous www.bullmed.ch → 
Numéro actuel ou → 
Archives → 2015 → 14–15.

«At a time when anger and distrust seem ubiquitous in the health 
systems of so many countries, asking patients to report  

on the quality of their care may bring clinicians and those they 
serve closer together.» (Prof. Dr Thomas Delbanco)

Introduction

Publiée dans le British Medical Journal en 1996, cette 
citation de Thomas Delbanco, professeur à Harvard, 
ne pourrait être plus actuelle: si le traitement doit 
vraiment être focalisé sur le patient, les soins doivent 
être bien davantage envisagés et planifiés à travers 
les yeux des patients qu’ils ne le sont à présent [1]*. En 
effet, les possibilités thérapeutiques sont à présent 
largement plus nombreuses, principalement grâce 
aux progrès médicaux et technologiques: à l’avantage 
des patients car plus de maladies sont aujourd’hui 
traitées avec succès et les souffrances atténuées de 
manière plus efficace. Mais paradoxalement au détri-
ment des mêmes patients car ces avancées se répar-
tissent inévitablement sur plus d’acteurs, ce qui frag-
mente davantage le parcours thérapeutique et génère 
des lacunes qualitatives. 
Pour le patient, cette évolution implique un nombre 
croissant de professionnels et d’interlocuteurs co-
responsables. Ceci a pour effet d’accroître la distance 
entre ces derniers et leurs patients, lesquels se sentent 
toujours plus désorientés et perdus dans une masse 
d’informations. Cette perception est particulièrement 
fréquente chez les malades chroniques souffrant de 
plusieurs pathologies dont le parcours de soins est 
long [2]. 

Point de vue des patients…

Dans ce contexte, la citation introductive de Thomas 
Delbanco revêt une signification plus vaste: ce sont 

avant tout les patients (et éventuellement leurs 
proches) qui disposent d’un point de vue privilégié 
sur l’ensemble des fragments individuels de leur 
traitement, et dès lors sur le processus thérapeutique 
dans son intégralité. Rien ni personne n’est en mesure 
de remplacer cette expérience. 
Il est donc clair que le point de vue du patient consti-
tue une source essentielle lorsqu’il s’agit d’observer 
et d’optimiser les processus thérapeutiques et leur 
qualité. Tandis que les professionnels de tous les sec-
teurs se consacrent inévitablement à un seul fragment 
thérapeutique, les patients et leurs proches vivent 
toujours le processus de prise en charge dans son inté-
gralité.
Au fil des dernières années, ce constat a suscité de 
nombreuses initiatives et projets dans le but d’imbri-
quer plus étroitement la perspective du patient avec 
son traitement, et de promouvoir ce faisant des soins 
véritablement focalisés sur le patient. Citons par 
exemple l’Université de Heidelberg qui a développé 
et validé le premier questionnaire permettant d’iden-
tifier les lacunes qualitatives dans un processus thé-
rapeutique [3]. Un autre exemple est celui du Depart-
ment of Health britannique qui a publié le document 
stratégique «No decision about me, without me» en 
nourrissant l’intention d’intégrer les patients de 
manière plus directe dans leur traitement impliquant 
une prise de décision partagée [4].

… et soins intégrés

Il n’est dès lors pas surprenant que les personnes 
concernées évoquent rapidement la coordination, 
l’interconnexion et la continuité des soins lorsqu’elles 
sont interrogées au sujet du traitement focalisé sur le 
patient. Les patients savent très bien ce que ces prin-
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cipes signifient pour leur traitement et ressentent ra-
pidement leur défaut [5]. De nouveaux travaux de re-
cherche indiquent également un lien étroit entre  
la focalisation sur le patient et le traitement inter-
connecté (soins intégrés) [6]. Cette mise en exergue 
s’opère à juste titre, car pour un patient ayant une vue 
sur l’ensemble de son anamnèse et son plan thérapeu-
tique, les fragmentations et interruptions sont visibles 
et vécus comme un problème. Dès lors, il est presque 
inévitable que d’éventuelles lacunes qualitatives se 
manifestent pour lui surtout aux interfaces [7].

La focalisation sur le patient  
de manière concrète

A vrai dire, que signifie la focalisation sur le patient 
dans le domaine des soins? Comment les patients 
peuvent-ils être davantage impliqués dans le processus 
décisionnel tout au long des chemins thérapeutiques? 
Par le passé, les discussions et publications relatives à 
ces questions furent déjà très nombreuses, si bien que 
la focalisation sur le patient suscitait souvent davan-

tage de hochements de tête que d’intérêt, voire des 
discussions plutôt moqueuses que sérieuses. Ceci n’est 
guère étonnant dans la mesure où la plupart de ces 
discussions se tiennent au sujet des patients mais 
presque jamais avec eux. 
De très récents résultats de recherche permettent 
d’opérationnaliser le concept abstrait de «focalisation 
sur le patient» selon quatre dimensions:
1. L’information compréhensible des patients, ce qui 

signifie que les patients et leurs proches reçoivent 

suffisamment d’informations quant au processus 
thérapeutique dans sa totalité afin qu’ils puissent 
se faire une idée de son déroulement, du résultat et 
des risques;

2. Implication des patients dans la prise de décisions, ce 
qui signifie que les patients donnent non seulement 
leur consentement à une recommandation de trai-
tement (dans le sens du «consentement éclairé») 
mais connaissent les autres possibilités de trai-
tement éventuelles et/ou le soignant leur recom-
mande un deuxième avis;

3. Coordination et continuité du traitement et de la prise 
en charge, ce qui signifie que les professionnels qui 
assurent la prise en charge évaluent les résultats 
d’examens de manière uniforme et en tirent des 
conclusions concordantes destinées au patient et à 
ses proches en termes de diagnostic, de traitement 
et de pronostic;

4. Communication cohérente entre les prestataires, ce 
qui signifie que les professionnels qui assurent la 
prise en charge connaissent leurs rôles et fonc-
tions respectifs, assurent ensemble une prise en 
charge optimale et respectent en particulier les 
interlocuteurs directs des patients et de leurs 
proches. 

Ces résultats de recherche illustrent de manière im-
pressionnante ce qui est pertinent du point de vue du 
patient ainsi que la façon dont la qualité dépend sous 
toutes ses facettes d’une imbrication bien huilée de 
toutes les institutions et des professionnels impliqués.
«Voyez ce que je vois!» est une invitation aux pro-
fessionnels à tenir compte de la vision globale du pa-
tient dans la planification des différents fragments de 
sa prise en charge. C’est en même temps de l’opportu-
nité d’aborder les revendications parfois irréalistes 
ou excessives des personnes concernées.
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Symposium national des soins intégrés le 24 juin 2015 en la Kursaal de Berne 
Sous le titre «De la perspective du patient vers plus d’intégra-

tion», le symposium national 2015 du Forum suisse pour les 

soins intégrés fmc met en lumière la perspective du patient 

comme source essentielle afin de mieux harmoniser les diffé-

rentes étapes thérapeutiques. Des personnalités issues du 

secteur de la santé suisse lanceront des pistes de réflexion 

concernant la possible utilisation de la perspective du patient. 

Ils évoqueront les mesures d’encouragement permettant 

d’améliorer l’intégration et, dès lors, la qualité des soins. «Da-

vantage de discussion pour plus d’utilité» est le deuxième axe 

essentiel du symposium: les participants dévoileront leurs pers-

pectives et expériences durant un débat dont l’encadrement 

est assuré par un animateur. Le symposium aura lieu à Berne 

avec traduction simultanée en français et en allemand. Vous 

trouverez de plus amples informations sur le symposium fmc 

2015 sur www.fmc.ch 

Le symposium 2015 est reconnu par l’Institut suisse pour la for-

mation médicale postgraduée et continue (ISFM) avec 5 crédits.

Les patients savent très bien ce que la coordina-
tion des soins signifie pour leur traitement et 
ressentent rapidement leur défaut. 
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