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e Groupe JAMC reconnait depuis longtemps l'importance

de la mobilisation des patients dans la production du savoir

médical'3. Au cours de 'année écoulée, avec nos patients
partenaires, nous avons congu des politiques et établi des pra-
tiques optimales dans le but d’intégrer la voix des patients dans la
gouvernance du JAMC et de refléter leur point de vue dans un plus
grand nombre d’articles.

Ce numéro porte sur la participation des patients partenaires
a lexploration*®, a la conception et a ’application de politiques
sanitaires axées sur les patients®’, sur 'importance de compren-
dre leur expérience et celle des proches aidants®, et il propose
des renseignements pratiques pour les patients qui gérent leurs
problémes de santé a la maison®. Le JAMC a adopté la définition
du mot patient des Instituts de recherche en santé du Canada,
soit un terme général qui englobe toutes les personnes vivant
avec un probléme de santé ainsi que les proches aidants, y com-
pris les amis et la famille (https://cihr-irsc.gc.ca/f/48413.html).

Les problémes de santé ne surviennent pas isolément; les
gens les gérent dans le contexte de leur situation de vie et ils
acquiérent ainsi une expertise en la matiére. Ces derniéres
années, I'expertise des patients a contribué a orienter la recher-
che en identifiant des enjeux d’importance pour eux et qui
n’entraient pas en ligne de compte auparavant au moment
d’évaluer la réussite de nouveaux traitements (p. ex., la fatigue
chez les personnes atteintes de polyarthrite rhumatoide!?) et les
obstacles a 'accés aux soins de santé ou aux traitements (p. ex.,
problémes de transport ou schémas posologiques compliqués).
En outre, des initiatives communautaires ont permis de rendre
certaines stratégies sanitaires plus acceptables et mieux culturel-
lement adaptées!'. Les équipes de collaboration avec les
patients partenaires s’attaquent a des enjeux thérapeutiques qui
concernent autant le systéme de santé que les patients, comme
les besoins de soutien de ces derniers pour leur autoprise en
charge et la création de processus et d’outils d’admission cen-
tralisés qui, tout en répondant aux besoins des patients, ont
aussi amélioré le systéme!> 4,

Lorsqu’il est question de la mobilisation des patients, il
importe de porter attention aux personnes elles-mémes. Cer-
taines sentent parfois qu’elles peuvent exprimer leur point de vue
uniguement si on les y invite, comme le montrent des articles du

présent numéro™®, Les personnes qui vivent de la discrimination
ou de la stigmatisation et les groupes marginalisés sont moins
susceptibles de donner leur opinion sur le systéme de santé ou de
participer a des activités de mobilisation. Des facteurs tels que la
connaissance des protocoles de soins ou de recherche, le degré
d’instruction, les moyens financiers pour participer sans
rémunération, la confiance a 'endroit du systéme de santé et les
contraintes de temps limiteront ’éventail des points de vue
entendus. C’est quelque chose que nous avons l'intention de sur-
veiller a l'interne, alors que le JAMC continue de mettre en ceuvre
ses propres initiatives pour la mobilisation des patients.

Au cours de la derniére année, nous avons intégré des patients
partenaires dans la gouvernance du JAMC en les incluant dans
nos groupes consultatifs pour co-créer des politiques et prioriser
les contenus, et nous les avons soutenus a titre d’auteurs et de
pairs-réviseurs. Cela suit son cours. A ce jour, les mesures con-
crétes qui ont été prises incluent la création de politiques de
rémunération pour nos partenaires, la simplification et la flexibili-
sation des marches a suivre (p. ex., pour la soumission des
manuscrits), et la mise en ceuvre de mécanismes d’évaluation
périodique de nos initiatives de mobilisation des patients.

Ce numéro thématique inaugure un nouveau type d’article a
la section « Pratique, Consultation-360° ». Ces articles mettront
en lumiére certains aspects interpersonnels et systémiques des
soins de santé rarement abordés dans les autres articles de cette
rubrique du JAMC®. Chaque Consultation-360° comportera une
bréve histoire de cas et les réflexions personnelles de 2-4 per-
sonnes impliquées dans une méme consultation clinique; 1 des
auteurs sera toujours un patient, un membre de la famille ou un
proche aidant. Les réflexions des auteurs mettront en évidence
divers points de vue représentés au cours de la consultation.

La mobilisation des patients n’est ni une mode ni une pas-
sade. Elle apporte aux soins de santé des points de vue particu-
liers. Elle favorise la collaboration, la communication et la pra-
tique éthique, et ancre fermement la pratique dans des
expériences vécues qui sont trés enrichissantes sur le plan du
savoir. Au-deld, de I'anecdote, le point de vue des patients per-
met aux professionnels de la santé, qui travaillent souvent en
vase clos, de mieux comprendre le systéeme de santé. Les
patients parlent et réfléchissent en termes de « trajectoires de
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vie », tandis que les professionnels de la santé se concentrent
ponctuellement sur le probleme clinique en cause. Les patients
mobilisent naturellement leurs communautés et agissent
comme agents d’influence dans la société. Ils apportent des con-
naissances et des habiletés spécifiques qui sont indispensables a
linnovation médicale. C’est pourquoi la mobilisation des
patients au JAMC est essentielle.

Intégrer la voix des patients dans le fonctionnement du JAMC
reposera sur un processus itératif. Nous croyons qu’il aura des
retombées durables pour notre lectorat, les médecins en exer-
cice, la population canadienne, les chercheurs et le systéme de
santé canadien. Pour les lecteurs peu familiers avec la mobilisa-
tion des patients, nous espérons que ce numéro thématique fera
la lumiére sur quelques-unes des nombreuses facons dont
Pimplication des patients peut améliorer les soins de santé. Les
lecteurs peuvent consulter notre déclaration d’intention pour la
mobilisation des patients ici : https://www.cmaj.ca/statement
-purpose-patient-engagement.
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