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LA PERSPECTIVE DU PATIENT – 
PATIENT EMPOWERMENT 



• le Forum Européen des Patients  
- Une organisation indépendante à but non lucratif 
- Fondé en 2003 et est basé à Bruxelles 
- Représente les intérêts des patients atteints de 

maladies chroniques à travers l’Union Européenne 
auprès des institutions européennes 

• Nos membres  
- 67 organisations de patients 
- Des coalitions nationales d’associations de patients 
- Des associations de maladies chroniques spécifiques 

au niveau européen 
- Représente collectivement représente + de 150 

millions de patients  
 

 

Que représente EPF? - le Forum Européen des 
Patients  
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Presentation Notes
Pour ceux d’entre vous qui ne connaissent pas EPF, 

EPF représente à l’heure actuelle, 67 organisations de patients

ASBL: Une association sans but lucratif




 
• La vision de l’EPF  

”que tous les patients de l’Union Européenne 
présentant des états chroniques et/ou permanents 
aient accès à des soins de santé et services sociaux 

de haute qualité, équitables et centrés sur le 
patient ” 

 

• La mission de l’EPF 
“garantir que la communauté des patients soient le 

moteur des politiques et des programmes qui 
affectent la vie des patients pour leur permettre 

d’être des citoyens égaux dans l’UE” 
 

Mission et vision 
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la vision de l’EPF pour l’avenir est que: 



Nos objectifs stratégiques 2014-2020 

Compétences en 
matière de santé 
(‘health literacy’) 

Accès à des soins 
de santé de 

qualité 
L’implication des 

patients 

L’émancipation du 
patient (‘patient 
empowerment’) 

Des associations de 
patients durables 

Non-discrimination 
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Les objectifs stratégiques de l’EPF ciblent des domaines tels que la documentation en matière de santé, la conception et la fourniture des soins de santé, l’implication des patients, l’émanicipation du patient, des organisations de patients durable et la non-discrimination



COMMENT L’EPF MILITE POUR 
L’IMPLICATION DES PATIENTS  

ET POUR UN SYSTÈME DE SOINS DE SANTÉ 
CENTRÉ SUR LE PATIENT  
AU NIVEAU EUROPÉEN? 



Evolution of EPF activities 2003-2017 

Depuis 2008  
 

EPF recueille des informations 
fondées sur des preuves et des 
faits,  grâce à son implication 
dans des projets européens 

Depuis 2012 
 

Programme de renforcement 
des capacités et des activités 

ciblées pour les 
représentants de patients 

(séminaire régionaux, 
EUPATI) 

 
 
 
 

 Renforce l’impact politique 
 

Depuis 2003 
 

EPF est impliqué dans le 
dévelopement de 

politiques publiques en 
matière de santé 

 

Strengthening Patients’ voice in the EU 

Evolution de 1 à 3 “pilliers” 
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Ce tableau démontre le développement des activités d’EPF depuis son début

Le travaille d’EPF comprend 3 domaines thématiques: l’émancipation du patient (ou ‘patient empowerment’), l’accès du patient aux soins et services de santé et des associations de patients durable plus les projets et programmes,la communication et les affairs publiques

Cette évolution d’un piller à trois renforce notre impact en terme de politiques publiques et renforce la voix du patient au niveau européen et au niveau national

Advocacy: plaidoyer




L’EPF ET L’ÉMANCIPATION DU PATIENT  
‘PATIENT EMPOWERMENT’ 

  



Pourquoi l’émancipation du patient est-elle 
importante?   

“ Tous les systèmes de santé de l'UE … ont pour objectif d'impliquer les patients dans leur 
traitement, de faire preuve avec eux de transparence et de leur donner le choix, lorsque 
cela est possible … d’offrir aux individus des informations sur leur état de santé ainsi que 
le droit d'être pleinement informés sur les soins qui leur sont proposés et d'y consentir. 

Tous les systèmes de santé devraient également rendre publics les comptes sur leurs 
activités et garantir la bonne gouvernance et la transparence. ” 

Conclusions du Conseil sur les valeurs et principes communs aux systèmes de santé de l'Union européenne, 2006 

“Tout être humain a le droit et le devoir de participer individuellement 
et collectivement à la planification et à la mise en œuvre des soins de 

santé qui lui sont destinés.” 
Déclaration d'Alma-Ata sur les soins de santé primaires – Principe IV (1978, OMS) 
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La .. mentionne que 

De même.. cite que
Tous les systèmes de santé de l'UE … ont pour objectif d'impliquer les patients dans leur traitement, … d’offrir aux individus des informations sur leur état de santé ainsi que le droit d'être pleinement informés sur les soins qui leur sont proposés et d'y consentir. 



Tout être humain a le droit et le devoir de 
participer individuellement et collectivement à la 
planification et à la mise en œuvre des soins de 

santé qui lui sont destinés. 

 

Déclaration d'Alma-Ata sur les soins de santé 
primaires – Principe IV (1978, OMS) 

Un droit! Nécessaire 

Bénéfique 

Face aux problématiques actuelles : 
• Changement démographiques 
• Maladies chroniques 
• Finances: besoin d’un débat sur ce 

qui a vraiment de la valeur pour la 
société en terme d’innovation 
 

 • Expérience unique des patients qui sont souvent en 
contact avec les systèmes de santé 

• S’assurer que les services et produits répondent 
aux besoins des patients 

• Pour un meilleur fonctionnement et la durabilité 
des systèmes de santé 

L’Implication du Patient c’est: 
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Bénéfique:
Grace à..
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L’Émancipation du Patient c’est: 

 

 

 

 

 

 

(Définition de l’EPF, adapté du  JA-PaSQ, 2012) 
  

À travers ce processus, les patients peuvent individuellement et collectivement 
exprimer leurs besoins, présenter leurs préoccupations, concevoir des 
stratégies de participation dans la prise de décisions et entreprendre des 
actions afin de répondre à ces besoins.   
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Importants 

“Patient empowerment is a process that helps patients gain control over their lives, increasing their capacity to act on issues that they themselves define as important
… a process through which patients individually and collectively are able to express their needs, present their concerns, devise strategies for involvement in decision-making, and take action to meet those needs.” 





• Une vision où les patients sont «co-producteurs» 
du bien-être 

• La connaissance de soi, la confiance, les 
compétences en matière de santé,  les capacités 
d'adaptation pour gérer l'impact de la maladie dans 
la vie quotidienne 

• La participation dans la prise de décisions dans la 
mesure où les patients le souhaitent 

• La reconnaissance par les professionnels de santé 
en tant que partenaire clé et égal 

• Ce n’est pas le déplacement inapproprié de 
responsabilités sur les patients  

Les différents aspects de l’émancipation 
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Les différents aspects de l’émancipation du patient sont multiple:

What it is not: shifting responsibility on to patients inappropriately




Les avantages que les patients émancipés 
apportent aux systèmes de santé 
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Les avantages que les patients émancipés apportent aux systèmes de santé sont nombreux:

Nous, patients, faisons…

Et toutes ces démarches réduisent les coûts des systèmes de santé à long terme.



L’EPF ET LES COMPÉTENCES EN MATIÈRE 
DE SANTÉ 

’HEALTH LITERACY’ 
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Health literacy: faible compétences en littératie de la santé



EMPATHIE: la Health Literacy ; une dimension du 
patient empowerment 

MACRO level 

MESO level 

MICRO level 
Virtual  
communities 

Good practices 
standards 

Patient  
rights-laws 

Technical skills 

Group information  
sessions 

Incentive based  
systems 
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Normative 
standards 

Monitoring performance 

Curricula models 

Decision aids  

Web based  
Interventions 

Patient-professional 
relationship interventions 

Communication  
 skills 

Virtual personalized  
support 

Providing information 

Multidisciplinary 
teams 

Behavioral change 
support 

Self-efficacy interventions  

Emotional and psychological support  

• L’Éducation – ‘health literacy’ 
– L’information, la ‘health literacy’, 

facteurs du système… 

• L’autogestion 
– Compétences, comportements, 

l’auto-efficacité, soutien 
psychologique et émotionnel…  

• La prise de décision partagée  
– Relation 
– Mesures d’aide à la prise de 

décisions 
– Communication 
– Compétences des 

professionnels de la santé, 
comportements…  

EMPATHIE study, final report (2014) available at  http://ec.europa.eu/health//sites/health/files/patient_safety/docs/empathie_frep_en.pdf  
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Une étude européenne - EMPATHiE : qui signifie ‘l’émancipation des patients dans la gestion de maladies chroniques’ est une étude académique (scientifique) (basée sur une revue de littérature) qui démontre que la health literacy est une partie intégrale de l’émancipation du patient. Cette étude démontre que la health literacy/ l’éducation, l’autogestion et la prise de décision partagée comprennent 3 aspects liés et complémentaires de l’émancipation du patient, au niveau personnel (patients et professionnels), au niveau d’organisations et au niveau de la société.

Pour plus d’informations, et le rapport de l’étude, veuillez vous rendre sur le lien mentioné sur cette diapositive. 
(EMPATHiE: ‘Empowering patients in the management of chronic diseases’) 



http://ec.europa.eu/health/sites/health/files/patient_safety/docs/empathie_frep_en.pdf


L’Énigme de l’Émancipation du Patient 

• Un discours où l’on dit aux gens de ‘prendre leur santé en charge’ … 
mais où on ne leur donne pas le soutien nécessaire et adéquat pour 
le faire 

• Une “exagération (‘overkill’) d’informations” ajoutée à un “manque 
d’informations”  

• Se retrouver dans ce ‘labyrinthe’ de la santé est difficile et c’est un 
défi … Plus encore si vous avez de faibles compétences en matière 
de santé  
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L’émancipation du patient est un défi majeur pour nos systèmes de santé actuels

Nos systèmes de santé peuvent occasionner des expériences profondément démotivantes et paralysantes.
Ils peuvent également encourager la passivité et en plus décourager la participation active des patients.

Alors je vais maintenant me concentrer sur la health literacy et son potentiel dans l’émanicipation des patients.



Qu’est ce que la health literacy?  

“La connaissance, la motivation et les compétences des 
personnes pour accéder, comprendre, évaluer et appliquer des 
informations sur la santé afin de juger et de prendre des 
décisions dans la vie quotidienne concernant la santé, la 
prévention de maladies et la promotion de la santé pour 
maintenir ou améliorer la qualité de vie.” 

 (Sørensen et al., 2012) 

• Les compétences en matière de santé  
• Mais aussi la capacité à juger et relier l'information à sa propre situation  
• Et de passer à l’action afin de faire des choix appropriés 
• En ce concentrant sur: l’interaction entre les personnes et les services de 

santé/ systèmes sociaux 
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Ceci comprend: 

“people’s knowledge, motivation and competences to access, understand, appraise, and apply health information in order to make judgments and take decisions in everyday life concerning healthcare, disease prevention and health promotion to maintain or improve quality of life during the life course”




Avoir un bon niveau de ‘Health Literacy’ incite 
l’émancipation 

Avoir un bon niveau de ‘health literacy’ permet aux gens de: 

 HL est une dimension clé de l’émancipation du patient (EMPATHIE, 
2014) 

 HL est essentiel pour des sytèmes de santé équitables, de haute 
qualité et axés sur le patient (WHO, 2013) 

 Un concept plus avancé de HL en tant que facteur clé de la 
participation de la société et de surmonter les obstacles structurels à 
la santé (Nutbeam, 2000) 

Comprendre 
l'information sur 

leur santé  

Évaluer la qualité et la 
fiabilité de cette 

information 

Prendre des 
décisions plus 

éclairées 

 
Réfléchir à et 

explorer d'autres 
options 
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La health literacy est une dimension clé du droit du citoyen à la santé et de l’émancipation des patients 
Elle a des conséquences économiques majeures
Pour avoir des systèmes de santé efficaces, équitables, de haute qualité et axés sur le patient, la health literacy est essentiel




La ‘Low HL’ rend difficile… 

 
 
 
 
 
 
 
 
Des facteurs de vulnérabilité comprennent: un niveau de scolarité faible, un 
niveau de santé ressentie faible, un statut social précaire, une situation 
financière difficile, un âge 76+, des maladies à long terme…  
… Mais même les personnes très instruites peuvent avoir une HL insuffisante 
et inadéquate 

 
 
 

Comprendre 
un tableau de 

vaccination 

Compléter un 
formulaire 

médical 

Trouver le bon 
traitement  

Maintenir un 
mode de vie sain 

Lire un dépliant 
d'informations 

sur un 
médicament 

Comprendre et 
agir sur avis 

médical 
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Des compétences faible en matière de santé rendent plusieurs démarches difficile.

Par example, 

Avoir plus de 76 ans



La ‘Low HL’ a un impact sur la santé et 
l’économie 

Une ‘health literacy’ faible est associée avec:  
• Un usage réduit de services préventifs  
• Une mauvaise gestion de maladies chroniques  
• Une mortalité plus élevée 
• Plus d’erreurs médicales  
• Un diagnostic erroné en raison d'une mauvaise communication 

entre les prestataires et les patients  
• De faibles taux d’adhésion aux traitements 
• Plus de ré-admissions hospitalières 
 

(“The Costs of limited health literacy: a systematic review”, Eichler K, 
Wieser S, Bruegger U, Int J Public Health, 2009; 54(5):313-24) 
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Réadmission (retour non-planifiés)




Des recherches européennes ont démontré 
que… 

 
European Health Literacy Study (HLS-EU), 2012  

0-25 Points >25-33 Points >33-42 Points >42-50 Points 

À travers 8 pays européens, presque 1 personne sur 2 a des compétences 
limitées en ‘health literacy’ – non seulement les groupes vulnérables 

Compétences générales en matière de santé  dans 8 pays européensl  
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47% des personnes interrogées avaient des compétences limitées en ‘health literacy’ 



Exemple: ‘Health literacy’ et Résistance 
Antimicrobienne 

Special Eurobarometer 445, Antimicrobial Resistance. 2016. 

• Beaucoup d’Européens ne savent pas que les antibiotiques sont inefficaces contre les rhumes et 
la grippe (44%)  

• La connaissance associée à la prise d'antibiotiques est compatible avec ces connaissances 
• Il y a une mesure de variation importante entre les pays. Certains se sont améliorés mais 

certains ont régressé 
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Voici un exemple.
L’Eurobaromètre de 2016 sur la résistance antimicrobienne démontre le (manque de) connaissances des personnes sur les antibiotiques dans l'UE

Ce qui est intéressant c’est que les tendances de cet exemple (sur les connaissances sur la résistance antimicrobienne) sont semblables à celles dans le graphique de la diapositive précédente qui démontre les compétences en matière de santé. Les Pays Bas par exemple ont un taux assez élevé de la health literacy en ce qui concerne la résistance antimicrobienne et la Bulgarie par exemple a un taux assez faible.





Les compétences en ‘health literacy’ digitale 
dans l’UE  

• 6 personnes sur 10 utilisent l’internet pour 
des recherches liées aux informations sur la 
santé  

• 90% étaient satifaits avec les informations 
qu’ils ont trouvées – mais seulement 60%  
de ceux qui ne savent pas utiliser internet 
étaient satisfaits 

• 8 sur 10 ont trouvé l’information en ligne 
utile et facile à comprendre – mais 40% 
n’avaient pas confiance en sa source 

• Presque 4 sur 10 n’ont pas confiance dans les 
informations digitales pour prendre des 
décisions liées à leur santé 

• La plupart des gens pensent pouvoir faire la 
distinction entre des informations digitales 
de qualité supérieure et inférieure, mais 17% 
ne pense pas pouvoir le faire 

• 26% ont dit qu’après avoir consulté des 
informations sur la santé en ligne, ils se 
sentent généralement plus confus qu'avant 

Eurobarometer, Sept 2014 
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Voici un autre exemple qui concerne les compétences en matière de santé digitales

L’Eurobaromètre de Septembre 2014 démontre des résultats très contradictoires en ce qui concerne les compétences en health literacy digitale.



La ‘Health literacy’ en tant que défi de systèmes 

• Les organisations et systèmes de santé doivent être conçus de manière 
adaptés et ‘health literacy- friendly’   
– pour l’émancipation de tous les utilisateurs  
– pour obtenir de meilleurs résultats cliniques  

• Le dépassement des barrières de la ‘health literacy’ est réalisable , e.g. à 
travers: 
– Normes de qualité de la santé et mesures de performance 
– Audits organisationnels 
– Formations professionnelles 

• Des mesures peuvent inclure: 
– L’application d’un langage clair et une simplicité dans la communication  
– Des soins personnalisés 
– Des aides à la prise de décision et du soutien  
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Cette diapositive démontre que la ‘health literacy’ est un défi (appartenant aux) de systèmes de santé et ne doit pas être perçue comme un défi purement individuel.





Campagne de L’EPF 2015-2016 sur l’Émancipation 
des Patients 

 Quel est le but de cette campagne? 
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Pour terminer, je voulais juste vous informer que l’EPF à mené une grande campagne sur l’émancipation des patients en 2015-2016 pour faire avancer les discussions européennes à ce sujet vers des actions concrètes.
A travers cette campagne, EPF souhaitait promouvoir une meilleure compréhension de ce qu’est l’émancipation des patients, du point de vue des patients, auprès des organisations de santé et des responsables politiques.



Campagne de L’EPF 2015-2016 sur l’Émancipation 
des Patients 

 LES PATIENTS PRESCRIVENT E5 POUR DES SYSTÈMES DE SANTÉ 
DURABLES 
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Le slogan de la campagne de l’EPF visait à démontrer que les patients sont des personnes actives qui peuvent, avec un soutien adapté et selon leurs capacités et situations individuelles, faire la différence dans le développement durable des systèmes de santé.

Les 5 “E” de l’émancipation signifient:



La Charte de l’Émancipation du Patient 
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Les résultats de cette campagne menée par les patients à conduit au développement d’une Charte d’émanicipation des patients et à un Plan d’action.

Ce fût une campagne conjointe, menées par les patients. Des parties prenantes essentielles en matière de santé – notamment des organisations représentatives de médecins, infirmiers et pharmaciens – se sont jointes à l’EPF dans l’appel à l’action sur l’émancipation des patients. (le CPME- comité permanent des médecins européens, EMSA – l’association européenne des étudiants en médecine, GPUE – le groupe pharmaceutique de l’UE at la société danoise pour la sécurité des patients)



En Conclusion 
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Presentation Notes
Pour conclure, je souhaite simplement dire que nous devons tous agir ensemble  ‘avec’ le patient

Je vous remercie pour votre attention et votre interêt.
Et j’espère que cette presentation vous aura éclaircie sur la health literacy et l’émancipation du patient.




/europeanpatientsforum 
 
/eupatientsforum 

More information 
www.eu-patient.eu 
info@eu-patient.eu 

THANK YOU FOR YOUR ATTENTION! 

Follow us on Social Media!  
   

/eupatient 
 
 eu-patient.eu/blog 
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Je vous remercie pour votre attention et votre interêt.
Et j’espère que cette presentation vous aura éclaircie sur la health literacy et l’émancipation du patient.



• EPF Background Brief: Patient Empowerment, May 
2015 

• Dépliant de la Campagne de l’EPF sur l’émancipation 
du patient 

• Charte d’émanicipation des patients  
• Plan d’action d’émancipation du patient (EN) 
• Infographique sur la Health Literacy (EN), July 2016 
• Health Literacy Consensus Paper, July 2016 

 
 
 

Plus d’informations 

http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/epf_briefing_patientempowerment_2015.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/epf_briefing_patientempowerment_2015.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/leaflet/french_pe_leaflet_final.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/leaflet/french_pe_leaflet_final.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/leaflet/french_pe_leaflet_final.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/charter/charter_fr-final.pdf
http://www.eu-patient.eu/campaign/PatientsprescribE/roadmap-for-action/
http://www.eu-patient.eu/globalassets/policy/healthliteracy/health-literacy-infographic.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/policy/healthliteracy/health-literacy-consensus-paper_2016.pdf
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