
Faciliter l’implication des patients 
en Belgique : 
du modèle à la pratique
Dr Mitchell Silva, président EUPATI Belgium 

Rosanne Janssens, chercheuse PhD Université de Louvain

Eline van Overbeeke, chercheuse PhD Université de Louvain

Symposium AFMPS : travailler ensemble avec et pour les patients

25 septembre 2018



Introduction : terminologie et le rôle de l’EUPATI
Dr Mitchell Silva, président EUPATI Belgium 
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Orientation 
patient

2. Participation1. Implication 3. Engagement

Terminologie de l’implication des patients : 
un écheveau difficile à démêler
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1. Implication
• « Impliquer activement des membres du public dans plusieurs projets, comme des projets liés à la recherche, 

à l’enseignement, à la formation, à la sensibilisation, au conseil. »

• Exemples d’implication dans la recherche :

• Introduction d’un subside ou projet de recherche

• Identification des priorités de recherche

• Membre d’un comité consultatif de projet ou d’un comité directeur

• Contribution à l'élaboration de la notice ou du matériel de recherche

• Entrevues avec les participants à l'enquête

Source :  http://www.invo.org.uk/find-out-more/what-is-public-involvement-in-research-2/ 
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• « Participation de personnes à un projet, p. ex. lié à la recherche, à l’éducation, à la formation, à 

la sensibilisation, au conseil ».

• Exemples de participation à la recherche :

• Participation à un essai clinique ou autre recherche

• Remplissage d'un questionnaire dans le cadre d'une enquête

• Participation à un groupe de réflexion dans le cadre d'une enquête

2. Participation

Source :  http://www.invo.org.uk/find-out-more/what-is-public-involvement-in-research-2/ 
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• « Fournir et diffuser des informations et connaissances relatives à la recherche. »

• Exemples d’engagement dans la recherche :

• Fêtes de la science avec des discussions sur la recherche

• Journées portes ouvertes dans les centres de recherche

• Communication des résultats de recherches

3. Engagement

Source :  http://www.invo.org.uk/find-out-more/what-is-public-involvement-in-research-2/ 
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Trois piliers :

1. Diffusion d’informations exactes et précises concernant le développement de 

médicaments

2. Formation d’experts qui comprennent la terminologie et peuvent ainsi agir en 

tant que partenaire

3. Facilitation de l’implication du patient, p. ex. dans des recherches

universitaires, des comités d’éthique

Comment EUPATI participe à cette réorientation

Source :  http://eupati.be/aim-of-the-enp/ 



L'implication des patients dans le cycle de vie des médicaments : 
une étude des perspectives belges
Rosanne Janssens, chercheuse PhD Université de Louvain
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Implication des patients : what’s in a name ?
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Implication des patients : 
« Le fait d’impliquer les patients dans les décisions »

Weernink, 2014



Préférences des patients : what’s in a name ?
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Préférences des patients :
« Qualitative or quantitative statements of the relative
desirability or acceptability to patients of specified 
alternatives or choices among outcomes or other attributes 
that differ among alternative health interventions »

US Food and Drug Administration, 2016
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Contexte 
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Implication des patients 
dans le cycle de vie des 

médicaments

Contexte 



Contexte 
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Implication des patients 
dans le cycle de vie des 

médicaments

• Paysage actuel ?
• Opportunités ?
• Obstacles ?



But et méthodes 
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But :
Une meilleure compréhension du paysage actuel, des opportunités et des 
obstacles dans le cadre de l’implication des patients

Janssens et al., 2018



But et méthodes 
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But :
Une meilleure compréhension du paysage actuel, des opportunités et des 
obstacles dans le cadre de l’implication des patients

Méthodes : 
Aspect qualitatif et quantitatif

QuestionnairesInterview

Janssens et al., 2018



• 22 interviewés, 6 groupes de parties prenantes

• 35% de 65 ont accepté

• En majorité masculins (57%)

• En majorité actifs pour l’industrie pharmaceutique (35%)

Caractéristiques des interviewés

Janssens et al., 2018



• Efforts accrus pour impliquer les patients

• Mesure dans laquelle les patients sont impliqués activement décrite 

comme faible

• Différences selon :

• la société pharmaceutique

• Le pays

• Implication indirecte par opposition à directe du patient

Paysage actuel de l’implication des patients

Janssens et al., 2018



Opportunités pour l’implication des patients

Découverte

Développemen
t préclinique

Développemen
t clinique

Autorisation de 
mise sur le 

marché
Tarification

Rembourseme
nt

Post-marketing



• Besoin médical
• Axe de développement
• Indication
• Intelligence de la maladie
• Route d’administration 
• Forme pharmaceutique

Besoin médical

Feedback des patients :
• Fréquence 

d’administration
• Dosage
• Volume
• Effets secondaires
• Patient reported 

outcomes

Découverte

Développemen
t préclinique

Développemen
t clinique

Autorisation de 
mise sur le 

marché
Tarification

Rembourseme
nt

Post-marketing

• Conception d’essais cliniques
• Critère de sélection
• Patient reported outcomes
• Protocole de recherche
• Formulaire de consentement

• Recrutement des patients
• Feedback sur le médicament

• Fréquence d’administration
• Dosage
• Effets secondaires

Opportunités pour l’implication des patients

Janssens et al., 2018



Obstacles à l’implication des patients

Janssens et al., 2018

Découverte

Développemen
t préclinique

Développemen
t clinique

Autorisation de 
mise sur le 

marché
Tarification

Rembourseme
nt

Post-marketing

• Comment impliquer les patients
• Qui impliquer
• Connaissance des patients
• Respect de la législation, de la 

réglementation et de l’éthique
• Manque de temps
• Mode de pensée
• Influence des médias

• Éducation des patients
• Moyens

• Responsabilité
• Sélection de l’association de 

patients
• Professionnalisme
• Structure

• Comment impliquer les patients
• Qui impliquer
• Connaissance des patients
• Contraintes budgétaires
• Nature politique du processus de 

remboursement
• Biais du patient en faveur du prix le 

plus bas
• Responsabilité



Caractéristiques des participants
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• 108 participants

• Majorité de participantes (55%)

• En majorité aucune maladie(63%)

• Maladie la plus fréquente : affection cardiovasculaire

• Âge moyen : 47

Janssens et al., 2018



Résultats
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• Préférences des patients (très) importantes dans toutes les 

phases (90%)

• Modéré à (très) faible actuellement (87%)

• Disposés à participer à des études de préférences des 

patients(77%)

• Motifs : voix en tant que patient, amélioration du 

développement de médicaments

Janssens et al., 2018



Conclusions
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But:
Une meilleure compréhension du paysage actuel, des opportunités et des 
obstacles dans le cadre de l’implication des patients

Janssens et al., 2018

Conclusions :
• Actuellement, faible implication des patients
• Intérêt pour l'implication des patients : besoins médicaux et 

développement clinique 
• La mise en œuvre pratique est entravée par des questions ouvertes sur 

l'éducation des patients, quels patients impliquer et comment
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EUPATI : questionnaire, éducation & 
symposium
Dr Mitchell Silva, président EUPATI Belgium 
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Dans le contexte de l'implication des patients, 
vous faites-vous mutuellement confiance ?



• « Un bon soutien et une bonne formation des associations de patients. »

• « Encourager la coopération pour lutter contre la fragmentation. »

• « Donner aux patients les outilspour pouvoir s’impliquer dans la recherche et les décisions dans le 
secteur des soins de santé, mais aussi donner aux chercheurs et au secteur des soins de santé les outils 
pour pouvoir trouver ces patients. »

• « Dirigé par des prestataires de soins . Certainement une tâche importante pour les médecins et 
les infirmiers. Les patients suivent encore fidèlement leur médecin lorsqu’il propose quelque chose. Par 
ailleurs, je pense à des campagnes qui atteignent réellement le public : au travail, dans les écoles 
supérieures, les universités, les associations... Concernant ce qu’est l’implication des patients 
ainsi que ses avantages et inconvénients. »
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Quelles sont selon vous les meilleures options 
pour améliorer l’implication des patients ?



Importance de la coopération
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Patients Chercheurs Industrie Pouvoirs publics

Faciliter l’implication des patients
= 

rassembler, évaluer, améliorer, éduquer



EUPATI vous aide à organiser des séminaires pour votre public-cible.
Contactez-nous.
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Éducation
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EUPATI BE: the first symposium

Save the Date: 27th October
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Des questions ?
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