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Préface

Le probleme de la sécurité des soins est une préoccupation de santé publique partagée par 'ensemble
des systémes de santé a travers le monde. Malgré une prise de conscience de I'ampleur et de I'impact
des erreurs médicales apres la publication de To Herr is Human, I'Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) indiquait recemment que 134 millions d’événement indésirables avaient encore lieu chaque
année, qu’un patient sur 10 était victime d’un préjudice lors de son hospitalisation et que cela entrainait
jusqu’a 2,4 millions de décés par an au niveau mondial. Or, rien que pour I'hdpital des études montrent
que l'on peut réduire ces risques de 83%. Parmi les stratégies les plus prometteuses discutées au
cours de ces derniéres années, on retrouve I'implication des patients/usagers et de leurs proches a
tous les niveaux de gouvernance du systeme de santé. C’est ainsi que 'OMS, en mai 2019, a adopté
une résolution WHA72.6, pour mettre en place une "Action mondiale pour la sécurité des patients", qui
reconnait la sécurité des patients comme une priorité sanitaire mondiale. Dans la foulée un Global
Patient Safety Action Plan a fait I'objet d’'une consultation qui reconnait que les patients et leurs familles
sont des partenaires dans la sécurité des soins. Cette reconnaissance fait suite a plusieurs travaux
menés par différents organismes dans différents pays qui proposent des méthodes d’engagement des
patients et des familles dans la sécurité des soins, a tous les niveaux, y compris la gouvernance du
systéme de santé.

C’est dans ce contexte que s’inscrit le Programme d’amélioration du fonctionnement en équipe en
établissement de santé (Pacte), lancé en 2013, par la Haute Autorité de santé, qui permet aux équipes
pluri professionnelles volontaires de s’engager collectivement pour favoriser la sécurité non seulement
pour le patient mais surtout avec le patient, en le considérant comme un membre a part entiére de
I'équipe. Ce programme permet de développer différentes compétences essentielles pour favoriser la
sécurité dont la communication, les comportements interpersonnels, la gestion des conflits. Il permet
ainsi de créer des espaces de confiance ou les patients, leurs proches et les professionnels peuvent
travailler ensemble en vue de diminuer les événements indésirables associés aux soins. C’est ainsi
que 18 équipes, entre 2014 et 2016, provenant de différents secteurs d'activités (santé mentale, bloc
opératoire, médecine, HAD, etc.) ont participé a I'expérimentation Pacte. Devant les résultats promet-
teurs, c’est a présent plus d’'une cinquante d’équipes qui participent a Pacte.

Dés le départ, Pacte a considéré le patient comme un acteur central de sa démarche. Toutefois, dans
le guide « Le patient, un membre de I'équipe Pacte. Mode d’emploi pour réussir 'engagement du
patient pour sa santé et/ou celle des autres », un pas de plus est réalisé pour faire du patient un
membre a part entiere de I'équipe pluriprofessionnelle de soins. En effet, les patients, en particulier
ceux qui sont aux prises avec une ou des maladies chroniques, développent des savoirs expérientiels
et deviennent des experts de la vie avec la maladie. lls développent aussi une expertise dans I'utilisa-
tion des services de santé, sociaux et médico-sociaux. lls jouent un réle essentiel dans la capacité
d’améliorer les soins mais aussi a les organiser de maniére a mieux répondre a leurs besoins. lls
viennent compléter les savoirs scientifiques et expérientiels des professionnels. Grace a la reconnais-
sance de leur expertise, les patients, avec le soutien de I'équipe pluriprofessionnelle, peuvent ainsi
prendre des décisions éclairées en fonction de leur projet de vie et développer leurs habiletés d’auto-
gestion tout au long de leur parcours de soins.

Certains patients peuvent souhaiter partager leur savoirs non seulement avec leur équipe clinique pour
leurs propres soins mais aussi pour les professionnels en formation ou les patients en accompagne-
ment thérapeutique ; pour les équipes cliniques en tant que pairs aidants ou pairs accompagnateurs
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ou encore comme membres d’équipes d’amélioration continue de la qualité et de la sécurité des soins,
voire des comités de gouvernance mais aussi en recherche afin de participer a I'élaboration des ques-
tions et la réalisation de recherche ainsi que la diffusion des résultats .

Ce guide s'intéresse tout particulierement a I'apport des patients dans le processus de soins mais
aussi en tant que patients ressources pouvant étre mobilisés dans des initiatives et le cas échéant des
comités déja créés ou se créant pour améliorer la qualité et la sécurité des soins. Une telle démarche
pour étre réussie demande de suivre un certain nombre d’étapes qui concernent a la fois les patients
et les professionnels de la santé. Ce guide se donne donc comme objectif d’aider les équipes Pacte,
comprenant les professionnels de la santé, les gestionnaires, les usagers et leurs proches, les repré-
sentants des usagers et les membres d’associations de patients a coconstruire ensemble leurs moda-
lités de travail pour favoriser un partenariat qui permettra de mieux répondre aux besoins des patients
en premiere intention ligne et ainsi d’améliorer leur expérience avec ces services.

Dre Marie-Pascale Pomey, MD, PhD

Médecin et professeure de santé publique

Département de gestion, évaluation et politique de santé

Ecole de santé publique de I'université de Montréal

Co-directrice du Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public

Chercheure au centre de recherche du CHUM
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Engager le patient, pourquoi

L’évolution du systeme de santé conduit a un renforcement nécessaire de la coopération interprofes-
sionnelle et inter secteur (hépital/ville, sanitaire/médico-social) et permet aux patients avec de nom-
breuses comorbidités de vivre plus longtemps (1) :

— Les soins sont plus spécialisés, plus fragmentés et nécessitent plus de coordination ;
Les séjours a I'hdpital sont plus fréquents, répétés et de ce fait plus courts avec un retour a
domicile rapide ;
Les évolutions de la relation avec les patients sont inéluctables, car plus habitués au systéme
de santé, mieux informés et donc plus attentifs voire exigeants ; leur réle est de plus en plus
actif ;
Les temps de contact avec le patient sont plus courts, en termes de risques, la récupération
des évenements indésirables associés aux soins (EIAS) est plus difficile ;

Dans un ouvrage récent, René Amalberti et Charles Vincent (2), écrivent que parmi les grandes pro-
blématiques et carences identifieées en termes de sécurité des patients figure en bonne place le fait
que les patients sont encore trop souvent mal associés a leur soin, par défaut d’information a I'entrée
et & la sortie du processus de soin, défaut de décision partagée. Les patients sont pourtant la seule
constante lors des transitions entre professionnels de santé et environnements de soins. Inclure les
patients aux échanges d’informations permettra de garantir 'exactitude des communications, de ré-
duire les erreurs et les risques associés aux soins, et d’améliorer I'expérience et la satisfaction des
patients.

Aussi, il faut repenser nos modeéles de soins (1; 2; 3; 4) notamment, en renfor¢ant la coopération de
tous les acteurs, par le travail en équipe, en incluant le patient comme un membre a part entiere. La
vie avec la maladie est longue, aussi, le patient acquiert un savoir «expérientiel » de la vie avec la
maladie (souffrance, expérience de I'organisation au quotidien des services médicaux, de I'accueil et
des relations entre soignants).ll faut aussi compter sur les proches du patient, son entourage, qui peu-
vent contribuer & contribuer a la détection et la récupération des événements indésirables tout au long
de son parcours de soins (5; 6; 7; 8). Angela Coulter (9; 10), explique qu’'au cours d’'une année, les
personnes atteintes d’'une maladie chronique passent entre 5 a 10 heures avec les soignants, mais
jusqu’a 6000 heures a se soigner eux-mémes ou avec leurs aidants.

L'OMS (11) a déploré que « Quand un établissement de soins n'implique pas les usagers dans sa
gestion du risque systémique, il se prive d’'un important savoir des patients qu'il ne pourra pas obtenir
d’une autre source ».

Faciliter 'engagement (12) du patient permet de renforcer la prévention des événements indésirables
et la sécurité des patients comme l'attestent de nombreuses publications et travaux au niveau interna-
tional (13; 14; 15; 11) : amélioration de la sécurité, motivation renforcée des patients (prise en charge
personnelle), diminution des litiges, amélioration des résultats objectifs de santé, optimisation du ratio
codlt/efficacite.
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=» La participation des patients est un bon moyen de prévenir ou d'atténuer les erreurs médi-
cales dont les erreurs médicamenteuses (59; 60)

=» D’autres auteurs insistent sur la capacité des patients a signaler les événements indésirables,
permettant ainsi une mesure plus réaliste de ces événements (61; 62). Le signalement d'in-
cidents par les patients contribue a une meilleure visibilité d’incident percus par les patients
(63).

=» Les parents /proches/aidants peuvent fournir des informations importantes vis a vis de la
sécurité des patients. La plupart des familles sont tres motivées pour signaler des problemes
de sécurité, 62% d’entre elles sont prétes a donner de leur temps pour aider a prévenir la
récurrence des évenements défavorables ayant affecté leurs enfants (64).

L'intitulé méme de la loi fondatrice du 4 mars 2002 reconnait I'articulation entre qualité des soins et
droits des malades. C’est la raison pour laquelle, elle affirme des droits individuels, d'une part, mais
aussi des droits collectifs afin que des représentants des usagers soient inclus dans les organes de
gouvernance dédiés a cet effet, comme les commissions des usagers, d’autre part. Le role actif des
associations d'usagers et de leurs représentants dans le systéme de santé est une réalité et qui a
permis de grandes avancées.

Les travaux et publications internationales (16; 17) ont montré que I'engagement des patients dans le
soin pouvait avoir une forme individuelle, pour soi-méme, ou une forme collective, pour les pairs, I'éta-
blissement de soin ou le systeme de santé. Dans d’autres travaux, il a été montré l'intérét d'intégrer
des patients comme co-constructeurs du parcours de santé par leurs apports et connaissances de ce
parcours au sein de groupes de travail ou d’'instances, voire d'étre formateur ou de participer aux choix
des projets de recherche. D’autres travaux ont montré que I'on peut méme aller jusqu’a la co-cons-
truction des décisions et des actions avec les patients.

Parmi les différents modeles d’engagement, le modéle de Montréal va jusqu’a intégrer le patient dans
I'équipe de soin en tant que « partenaire » (18; 19). Toutefois, le patient partenaire se décline dans la
littérature de maniere trés variée (20; 21; 22; 23) et peut désigner de multiples formes de collaborations
entre patients et soignants. Ainsi, le partenariat avec le patient est compris dans ce guide dans un
sens tres large. Il ne désigne pas le stade trés avancé du modéle de Montréal.

Les différentes expériences notamment Canadiennes (24; 19; 25; 26; 27; 21) offrent des résultats qui
sont autant d’incitations a développer a grande échelle en France une nouvelle politique de partenariat
patient-professionnel en adaptant ces démarches a notre contexte institutionnel, organisationnel et
social.

Dédier un module spécifique lié a 'engagement du patient, dans le programme Pacte, est un enjeu a
la fois pour les professionnels, pour les patients ; Développer cet engagement (15; 28; 24; 29; 18)
suppose un changement de culture, le partage de valeurs communes, I'adaptation des organisations,
et la capacité d’'une équipe a travailler ensemble avec le patient.

La littérature révele les multiples perceptions de la sécurité des soins par les patients et les nom-
breuses facons de déployer 'engagement des patients dans la sécurité des soins (27; 30; 26; 31; 32).

En outre, les perceptions des patients et des professionnels de santé, parfois distinctes, peuvent gé-
nérer des tensions quand elles se manifestent. Le patient comme les professionnels de santé peuvent
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ne pas se sentir a l'aise : les uns ne sachant pas comment parler aux professionnels et craindre des
reproches, voire des représailles ; les autres pouvant se sentir remis en question en termes de com-
pétence et étre sur la défensive. De fortes inquiétudes peuvent émerger aussi bien de la part des
patients que des professionnels ; aussi, il est tres important de les connaitre et de les repérer afin de
les prévenir. (33; 26; 31; 34; 35; 36; 37; 38; 39; 40). Il est important de rappeler que I'engagement de
la direction est un prérequis avant tout lancement de ce projet. Un tableau recense les obstacles et
leviers possible a 'engagement des patients (cf. Annexe 7).

Dans ces conditions, le role du patient en matiere de sécurité doit étre clairement explicité et partagé
avec les professionnels de santé (41; 42; 34). Faire de 'engagement du patient un objectif de Pacte
lui permet de s’'impliquer pleinement dans le cadre de ses propres soins (15; 43; 44; 45; 46), et au-
deld, en mettant en avant son expérience au service des autres patients (47; 48; 49).

Note

L’engagement (12; 51) dans les secteurs social, médico-social et sanitaire des personnes concer-
nées désigne toute forme d’action individuelle ou collective, au bénéfice de leur santé, leur bien-étre
ou leur qualité de vie, ou de ceux de leurs pairs. Cet engagement nécessite en regard I'engagement
des professionnels et des décideurs, afin que I'expérience, les besoins et préférences des per-
sonnes concernées soient pris en compte, tant dans le soin et 'accompagnement social et médico-
social que dans I'amélioration des pratiques et des organisations ainsi que dans I'enseignement et
la recherche. Cet engagement conjoint concourt a un meilleur service rendu aux personnes concer-
nées et a 'augmentation de leur pouvoir d’agir.

Le patient membre de I’équipe :

Le terme « patient » inclut les proches/entourage/aidant, choisi et identifiés par le patient comme
étant concernés par sa situation.

- Il recoit, a recu ou a demandé des soins de santé (physique et/ou psychigue) ou étre proposé par
des associations de patients ayant passé convention avec I'établissement et les représentants des
usagers désignés pour participer a I'amélioration de la qualité et la sécurité des soins ;

-1l contribue a sa propre sécurité et/ou celle des autres en tant que patient ressource ou en tant que
pair aidant pour accompagner d’autres patients ;

Un patient peut endosser différentes postures au cours de son parcours de soins.

La notion d’équipe implique I'ensemble des membres de I'équipe Pacte, professionnels de santé
ou pas, du champs sanitaire, médico-social, de la ville et inclut également le patient.
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Partie 1. En quoi consiste le projet ?

1.1. Objectifs

Objectifs du projet dans Pacte

Faire de la qualité et de la sécurité, une affaire de tous avec le o del .

. . . F 1F Scurité i
patient. (31; 31; 39; 40). Faciliter 'engagement du patient dans d;gforjs alre defa securite une affaire
la sécurité de ses propres soins ou dans celle des autres patients.

Faire du patient un co-acteur de sa sécurité ne s’'impro-
vise pas

Il estindispensable de bien préparer la stratégie de mise
en ceuvre de participation des patients au sein de I'éta-
blissement et de I'équipe

Objectifs opérationnels

— Proposer un cadre de compréhension de I'engagement dans la qualité et la sécurité de soins en
équipe

— Proposer une méthode et des outils guidant les professionnels, les établissements et les usagers
pour faciliter 'engagement dans la qualité et la sécurité de soins

A qui s’adresse ce guide ?
— La gouvernance de I'établissement (direction, Président de la CME, Direction de soins, Repré-
sentants du personnel)
— Une équipe Pacte
— Les représentants des usagers et donc les associations

1.2. Périmetre du projet : le micro et le méso systéeme

L'enjeu du travail en équipe Pacte, c’est la constitution d’'une équipe efficace au plus prés du patient.

a différents niveaux au sein d’'un service, d’'un établissement ou d’'un parcours de soins :

1. Leniveau microsysteme ou le patient est engagé pour sa santé en cours de soins

L'OMS! nous explique que I'histoire du patient, son expérience de la vie avec la maladie, de sa
prise en charge, I'explication/la connaissance de ses antécédents et de ses traitements passés ou
en cours peuvent aider le soignant pour - le diagnostic, la décision thérapeutique, s’assurer que les
traitements ont été correctement administrés. Le patient (50; 9; 9; 43) est en capacité de prévenir
(24; 15; 34), de se soigner, d'alerter en cas de redondances d'actes, de complications, d’'effets
secondaires ou d’évenements indésirables survenus mais aussi effectuer un retour sur ce qui s’est

1 guide pédagogique de 'OMS pour la sécurité des patients, édition multi professionnelle
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bien passé lors de la prise en charge. L’équipe (incluant le patient) définit ensemble la stratégie de
prise en charge adaptée a ses besoins et ses attentes.

Lieuxd'intervention  Le(s) services(s)

Le patient Un parcours

en cours
de soins
Soins directs

Le patient pour lui

Le patient impliqué dans son processus de soins en tant que membre de I'équipe, c’est faire
AVEC et non pas seulement POUR ;

L’approche se veut souple, pragmatique et adaptée a chaque patient et équipe profession-
nelle ;

Le degré d’engagement est dépendant de différents facteurs, tels que le contexte, la situation
clinique du patient, etc. et n’est jamais acquise.

= Quelques exemples de son engagement :

En fonction des secteurs d'activités, des risques, quelques idées de problématiques dans lesquelles le
patient peut s’engager lors de ses soins propres :

L'associer a la prévention de sa chute ;

L'impliquer dans la prévention du risque infectieux : quelle information donner aux patients/en-
tourage, quel rble a-t-il au moment de sa prise en charge, quelles conditions de développement
de certains germes ; exemple : hygiene des mains ;

Le faire participer a I'identitovigilance (sa participation a la bonne identité du « bon » patient) ;
Organiser sa patrticipation lors de la check-list opératoire

Le faire participer a I'élaboration du projet personnalisé de soins ; comment planifier, et coor-
donner les actions de facon concertée pour un projet personnalisé autour des besoins et du
projet de vie du patient ?

L’associer lors de la prise en charge médicamenteuse depuis I'administration du médicament
au chevet du patient jusqu’a sa gestion a domicile : la vérification qu'il recoit le bon médicament,
a la bonne dose et au bon moment (cf. annexe 1)

Lui donner la parole lors des temps de transmissions ;
L’inclure a certaines étapes de la transfusion sanguine (cf. annexe 2)

Le rendre acteur de la gestion de ses informations : Par exemple, lors des changements de
services, examens, etc.

L'inclure en Staff et en RCP !

x Pour en savoir plus, consultez la fiche pédagogique (option 1)
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2. Le niveau méso systeme ou le patient est engagé pour la santé des autres dans lI'orga-
nisation des soins.

Cet engagement permet a partir de I'expérience patient d’agir sur I'organisation des soins (ou de son
parcours), en étant impliqué dans des démarches qualité et de sécurité des soins ;

Le patient peut a ce niveau devenir (51; 52)

v'un patient « ressource » aupres des professionnels de santé et d’autres patients ;

v'un « pair aidant » aupres d’autres patients chargés de les accompagner dans leur
trajectoire de soins.

Ce second périmétre, complémentaire au précédent, vise a améliorer la qualité et la sécurité des soins
au niveau de I'organisation des soins et/ou auprés d’autres patients. Le patient peut étre associé lors
de groupes de travail, de projet d’'amélioration qualité et/ou également accompagner d’autres patients
pour partager son expérience.

Lieux Organisation des

d’intervention services, demarches
qualité et
gouvernance locale

Le

patient
en cours

de soins

Organisation des soins et
interventions aupres
d’autres patients

Le patient pour les autres

A ce niveau, les patients peuvent étre des personnes en cours de soins qui font des commentaires
« en temps réel », des patients ayant déja recu des soins ou des traitements (et qui sont sortis mais
souhaitent participer a I'amélioration de I'organisation), des patients ayant subi/penser subir des « pré-
judices » ou vécus/penser vivre des « dysfonctionnements ».

= Quelques exemples de son engagement? :
En tant que patient ressource?, il participe a des groupes de travail, par exemple, pour :
e Améliorer I'accueil dans l'unité, ou plus globalement dans I'établissement de santé ;
o Améliorer les délais d’'attente au niveau d’'une consultation, d’un service ;
e Participer a la conception d’'un support de formation pour des patients diabétiques, etc. ;

¢ ldentifier avec I'équipe les points/moments/matériels clé pour améliorer le retour a domicile
a la suite d’'un accident vasculaire cérébral

o Aider a rédiger un parcours type et identifier les moments clés d’'information pour le patient.

En tant que patient ressource, il contribue a I’analyse des incidents (53; 54; 5), pour :

e Participer a une démarche de retour d’expérience a la suite d’'une erreur d’administration
médicamenteuse

2 Retrouver les différents termes dans le guide : Soutenir et encourager 'engagement des usagers dans les secteurs social, médico-
social et sanitaire. Glossaire — HAS-2020

3 lllustration en annexe 3 avec les travaux de Luigi Flora
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e Participer a des échanges avec I'équipe pour définir comment améliorer 'identitovigilance
(comment mieux faire participer les patients)
En tant que patient pair-aidant, il accompagne d’autres patients, par exemple, pour :

e Participer & une consultation pour expliquer I'impact, I'importance de tel traitement ou de
pratiquer telle activité, a partir de son expérience, a un patient sous chimiothérapie pour un
cancer du colon

e Accompagner un patient qui démarre une dialyse

e Se former pour participer a 'annonce d’'un cancer dans le cadre d'un parcours défini avec
I'équipe de professionnelle

\ =» Pour en savoir plus, consultez la fiche pédagogique (option 2)

Qm En fonction de la maturité de I’équipe et du projet, les patients peuvent d’abord inter-
v venir dans des projets a court terme et sur des problématiques bien ciblées

Retenir

Notre projet se focalise sur le « microsysteme clinique » au cceur du soin et au niveau
du « méso systéme » avec les démarches qualité et de sécurité.

Le niveau macro-systeme (stratégique)* ne rentre pas dans le périmétre d’'une équipe
Pacte et n’est pas abordé dans ce guide.

Le patient membre de I'équipe
pour sa securite

Service(s) de
soins &
parcours

Le patient membre de I'equipe

en tant que :

- Ressource pour la
qualité/sécurité des soins

= Pair-aidant auprés d'autres
patients

4 permet d’associer des patients a un niveau plus stratégique, avec par exemple des patients intégrés dans des conseils de pole, de
service, des conseils d’administration (ou conseil de surveillance), comité (par exemple, a travers la création d'un comité territorial
des usagers, etc.)
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1.3. Degrés d’engagement

L’échelle proposée (cf. figure 2) s’inspire de différentes échelles (55; 27) d'intensité de I'engagement
issues de la littérature dont le Cadre théorique du continuum de I'engagement des patients du modéle
de Montréal inspiré de Carman et al.et présenté en annexe 4. (19) (cf. annexe 4).

Différents degrés d’engagement des patients sont proposés pour signifier I'intensité du travail en com-
mun, du partage des responsabilités et du pouvoir de décision entre les patients et les soignants,
passant de I'information & la collaboration

Par soucis de pragmatisme, nous nous sommes limités a l'illustration de 3 degrés d’engagement :
l'information, la consultation et la collaboration. Dans des établissements trés expérimentés, on peut
imaginer progresser jusqu’au degré du partenariat tel qu'’il est décrit dans le modéle de Montréal. Tou-
tefois il convient de s’'assurer que ces 3 premiers degrés sont bien présents avant de viser les degrés
plus élevés.

Figure 2 Degrés d'engagement du patient

Collaborer Le patient { ‘%’E

contribue \‘/

Consulter Le patient est consulté V/'?x
'Y X

Le patient regoit de I'information /' i\
'Y X

=» Informer : processus unilatéral allant des soignants vers les patients. On fournit des informa-
tions au patient sur sa maladie et sur les alternatives possibles.

Informer

=» Consulter : les soignants cherchent a obtenir la perception, l'avis, I'opinion, I'expertise des pa-
tients afin d’éclairer leurs choix.

=» Collaborer : le patient et les professionnels de santé discutent ensemble, afin de confronter leur
point de vue

Un méme patient peut tour a tour étre impliqué selon différentes modalités et avec différents degrés
d’intensité, en fonction de ses attentes/envies et de son état clinique.

- Cette échelle caractérise I'intensité de I'engagement

- Elle sert quel que soit le niveau ou le patient est engagé : au niveau clinique (micro) et
organisationnel (méso) ;

- Bien que le plus haut degré d’engagement soit recherché, ces degrés d’engagement sont
variables d’'un patient a 'autre, et d’'une équipe a l'autre.

- Retrouvez en annexe 3, un tableau qui détaille les caractéristiques des 3 degrés
d’engagement selon le niveau ou se situe I'action (microsystéme ou mésosysteme)
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En résumé

Pour situer notre projet selon les repéres proposés par la HAS (12) :

Les degrés d'intensité de 'engagement qui sont ici développés sont : I'information, la consul-
tation, la collaboration.

Les effets attendus sont a I'échelle individuelle (pour la sécurité de ses propres soins ou celle
d’un proche) et & I'échelle collective (pour la sécurité des soins de tous).

Le parcours de la personne se situe dans le champ sanitaire

Le public concerné : toute personne concernée par la sécurité des soins, ainsi que ses
proches, qu’elle soit atteinte d’'une maladie chronique ou non, quelle que soit la spécialité
médicale du service qui I'accueille, le type de structure, au cours de son séjour dans un
établissement ou a la suite.

Les activités encouragées par ce guide sont détaillées dans les fiches pédagogiques,

Ces activités se situent au niveau micro et méso d’'une organisation, c'est-a-dire dans le
cadre de la relation directe d’'une personne avec I'équipe soignante (microsystéme clinique)
ou dans le cadre de démarches qualité et sécurité d’'un service (méso systeme).

HAS ¢ Engager le patient pour améliorer la qualité et la sécurité des soins en équipe ¢ juin 2021
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Partie 2 Comment s’y prendre ?

1.4. Démarche a suivre

Impliquer le patient ne s'improvise pas (56; 24; 57; 58), ni pour les patients, ni pour les professionnels !

C’est un processus en soi, qui s’organise et se planifie. Trois étapes principales ont été identifiées :

Figure 3 Les grandes étapes

e Fournir des éléments explicatifs et pédagogiques pour obtenir 'engagement de
la gouvernance et de la Commission Des Usagers (CDU)

* Prendre le temps de I'engagement de toutes les parties prenantes.

e Inscrire ces propositions dans le temps de l'institution par le plan de formation
et une communication réguliere sur le projet

B- Sélectionner I'équipe, le périmetre et les patients

e Identifier une équipe Pacte volontaire et mesurer la perception de I'équipe et
des patients

e Choisir le périmeétre : option 1« patient engagé pour ses propres soins » ou
I'option 2 « patient engagé pour la santé des autres »

e Si option 1, alors lancer le projet en faisant du sujet "engagement du patient" la
problématique de I'équipe ou un axe d'amélioration suite au diagnostic

e Si option 2, organiser la sélection des patients puis passer a |'étape C

C- Préparer I'équipe et sélectionner la problématique

® Apprendre a travailler ensemble et définir le projet

e Choisir les méthodes participatives et le calendrier prévisonnel du projet en
tenant compte des disponibilités du patient

Ces étapes doivent s’enchainer avant de lancer le projet
Elles sont essentielles avant de réaliser la phase de diagnostic

1.4.1. Détail des étapes du projet
Chacune des étapes proposées (cf. figure 5) est importante. Il est donc essentiel de les préparer.

Les méthodes et outils proposés sont des aides pour comprendre, partager et analyser une situation.
Tout I'enjeu du projet est de faire évoluer la culture de I'équipe et des patients.
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Figure 4 Etapes a suivre

(B)

Préparer I'équipe et
sélectionner la
problématique

Sélectionner I'équipe

Prérequis et les patients

1. Informer la 4. Présélectionner le(s) 9. Préparer les professionnels
commission des cquipe(s) Pacte: g et les patients

usagers bilan Pacte d’action Pacte

2. Informer la
gouvernance, RU,
représentant du
personnel,
président de CME,
direction des soins

@ 7. Sélectionner le

| périmétre
3.Communiquer
aupreés des équipes
et des patients

L

sé:l?l:;:n Géﬂ?l:;:n 10. Identifier la problématique
percep percep et les méthodes participatives
equipe patient

2 Pour les autres
patients (méso)

8. Sélectionner
les patients

| E—

1.4.1.1. Phase A Prérequis
Les trois étapes proposées, doivent étre conduites avant de réaliser la phase de diagnostic ;
Les objectifs : Faire prendre conscience des enjeux
Identifier les freins et les leviers

Apprendre a se connaitre et a travailler ensemble

I Dorénavant, tout au long de la suite du document, la notion d’équipe intégre le patient
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Etapes 1 et 2: Informer la CDU et la direction

Le lancement du projet doit se faire dans les meilleures

N . . .
conditions possibles et vous devez vous assurer du partage de | |*= Q“eslt'og_”a”f o [PREERHEN
7 . . — our la directon
la compréhension des enjeux et des valeurs de cet engagement | L= P
auprés de la Commission Des Usagers (CDU) d’'une part et de
votre direction. C'est une étape préalable et incontournable
avant de proposer une démarche au titre de la facilitation de
'engagement des patients. Vous pourrez ainsi également en-
suite déterminer avec la direction si les conditions sont réunies
et favorables pour poursuivre. En fonction de vos organisations Charte
et de leur maturité, vous pouvez soit organiser I'information de
maniere distincte, soit regrouper I'information en associant les
représentants des usagers et la direction.
_
o .
Diaporama
[ 3

@ LT T ]
0e®
Tan - : : 1% MEMO &

Assurez-vous que le projet est bien compris et Sk "

partagé par les représentants des usagers et la gouver- N M€MmO

nance -~
@ Si le feu vert est donné, passez a |'étape suivante.
Etape 3 Communiquer auprés des équipes et des patients
QOutlls pgdagoglques et Iu'dlques pour §enS|b|- Sour Mol sans moi T ey —
liser et faire prendre conscience des enjeux. moi, pour vous, pour tous !"

— Communiquer aupres des équipes (Pacte ou HISTOIRES DE PATIENTS

IRES DE PATIENTS

pas), en utilisant des supports ludiques (ex
BD)

— Communiquer aupres des patients et respec-
tant les regles de |a littératie en santé.
Par exemple, mener des campagnes de
communication, réaliser des micros-trottoirs,
communiquer sur le site internet du centre
hospitalier etc.
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1.4.1.2. Phase B Sélectionner I’équipe et les patients

Etape 4 Sélectionner I'équipe

Si vous étes dans Pacte (en cours ou projet finalisé€), cela
peut étre I'occasion de relancer la dynamique de I'équipe
ou du projet en cours ou de repartir sur un nouveau

Conditions nécessaires :

— Un binbme référent dans I'équipe, motivé sur le sujet,
noyau dur
— Une équipe volontaire

Pour aller plus loin, I'étape 5 suivante est essentielle

Etape 5 Mesurer la perception de I'équipe

Les professionnels se disent souvent prét a impliquer le
patient ; leur coeur de métier, c’est bien de prendre soin
du patient, mais avec leur propre sensibilité et représen-
tation individuelle ; c’est pourquoi, il est proposé de réali-
ser une évaluation de la perception individuelle de chaque
professionnel ou des professionnels de I'équipe

Deux supports complémentaires sont proposés pour pro-
jeter les professionnels sur des situations concréetes :

- Un questionnaire rédigé avec des « affirmations »
qui représentent des situations de travail quoti-
diennes mettant le patient en situation de membre
engagé dans I'équipe Pacte

- Deux vignettes courtes qui racontent des histoires
mettant en scéne une situation quotidienne de soins.

Etape 6 Mesurer la perception des patients

De la méme facon, il est proposé a travers un panel de
patients, de recueillir leur point de vue sur les situations
de collaborations avec les professionnels a partir d'un cer-
tain nombre d’affirmations.

C’est pourquoi, il est proposé de réaliser une évaluation
de la perception individuelle de chaque patient volontaire.

Les items proposés sont administrés soit au format ques-
tionnaire, soit ils servent de support pour un entretien.

Les outils Pacte

A
Formulaire sélection équipe

Questionnaire de perception

pour I'équipe

o- 2 vignettes

Questionnaire de perception

pour les patients

Questionnaire au format
entretien
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18



I Focus sur le questionnaire de perception patient

Ce qu’est le questionnaire

Recueillir de fagon instantanée les opinions, le
ressentie des patients relatifs a des situations
de collaboration avec les professionnels de

Ce que n’est pas le questionnaire

Ce n’est pas un instrument de mesure ; c’est-a-dire
gue le questionnaire n’évalue ni I'expérience ni la
satisfaction des patients par rapport aux soins re-

santé. cus

Il s’agit par exemple de demander :

Il ne s’agit pas demander par exemple :

« Vous avez un doute sur le médicament qu'on | « Combien de temps avez-vous attendu dans la
vous donne, vous osez le dire » salle d’attente ? »

« Le brancardier vient vous chercher pour un | « Les médecins ont-ils parlé devant vous comme si
scanner ; vous étes surpris ! et vous dites, je vous n’étiez pas la »

I'ai déja eu hier matin »

« Etes-vous satisfait de la prise en charge ? »

Une restitution devra étre organisée aupres des membres de I’équipe et des patients pour

présenter les résultats

Cette séquence sera déterminante pour décider de la suite du projet.

Etape 7 Sélectionner le périmétre

Dans le cadre de ce projet, il est proposé 2 niveaux :

-Le niveau micro : I'enjeu étant la participation du patient
a un niveau individuel entre celui-ci et les professionnels
en cours de soins (option 1)

-Le niveau méso : la participation du patient est attendue
sur une thématique, un processus spécifique, voire sur un
projet d’accompagnement d’autres patients sur une patho-
logie donnée (option 2).

Le choix conditionnera les formes de participation.
=» Comment se décider ?

Voici quelques propositions de questions qui vous aide-
ront :

—  Etes-vous au clair sur les enjeux, la finalité ? Assu-
rez-vous que les membres partagent la méme vi-
sion du projet
Rassemblez les données dont vous disposez (en-
guéte, plainte, événements indésirables graves as-
sociés aux soins, les résultats des enquétes de
perception, évaluation des pratiques collabora-
tives, etc.)

— Adapter votre projet en fonction de votre maturité :

=

2 Supports pédagogiques
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(Exemple : I'établissement a intégré des patients
dans divers comités, I'équipe sélectionnée a déja
commencé Pacte, vous débutez, etc.)

Si vous le pouvez, d’'ores et déja a ce stade, associer des
patients (évaluation de leur expérience, réaliser des son-
dages au moment ou les patients viennent en consulta-
tion, suivez des patients sur un processus pour recueillir
leur point de vue, etc.).

Vous choisissez I'option patient membre de I’équipe pour améliorer la qualité et la sé-
curité des soins (soit en tant que patient ressource ou pair-aidant), passez a |I'étape 8
de la sélection
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Etape 8 Solliciter puis sélectionner des patients (si option 2)

=» Quand utiliser cette étape ?

Si vous envisagez de faire participer des patients a
'amélioration des soins (donc I'option 2), alors cette
étape est incontournable.

= Comment faire ?
Vous devez déployer une stratégie de sélection des
patients en cohérence avec vos besoins.

En préalable, avant de lancer cette étape :

— Partagez en équipe, les freins et les leviers a la partici-
pation des patients afin de les anticiper et d’avoir des
actions prévues

— Prenez connaissance des différentes méthodes partici-

patives

Puis suivre les étapes de la phase de sélection ci-

dessous :

Elle permet d’identifier les patients potentiels (critéres,
comment les trouver et comment les recruter)

Annonce !

Pré-sélection !

Réunion %

d’'information

-Initier le plan de communication

-Réaliser un appel a candidatures
(poster, brochures) qui s’appuie sur
un plan de communication autour du
nroiet

Faire identifier par les membres de
I'équipe, dont les cliniciens, les pa-
tients qui selon eux, pourraient parti-
ciper (présélection)

——

Une séance d’information est propo-
sée aux candidats potentiels pour leur
expliquer le projet et comment il va se
dérouler. Durant cet échange convi-
vial, leur motivation et capacité a parti-
ciper seront évalués pour sélectionner
les patients.

B
T

Fiche de repérage
Fiche appel a candidature

Fiche confidentialité

° .
Diaporama
o0 0
aaah e
s Appel a
du -
soin candidature
== R

Fiche de repérage
des patients

Ateliers ludiques

Partie 2 Fiche
de repérage

Fiche

Confidentialité

I Faites-en sorte d’engager les patients des le début ;
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Inclure un patient, c’est bien, en inclure plusieurs, c’est mieux ! c’est a la fois un gage pour
une plus grande variété de points de vue, et les patients peuvent ainsi, se sentir plus a l'aise
et se soutenir ;

Une vigilance particuliere sera de tout faire pour ne pas exclure des populations socialement
défavorisées.

1.4.1.3. Phase C Préparer I'équipe et sélectionner la problématique
Etape 9 Préparer les équipes et les patients

Avant de démarrer le projet, il faut prendre le temps d’accom-
pagner les équipes et les patients sélectionnés afin notam- Si vous avez choisi I'option 1, le patient

ment de créer une cohésion d’équipe et d’accompagner ce  ©ngageé pour ses soins consulter la fiche
changement pédagogique sur le sujet

= Etape 1: apprendre a se connaitre et créer une

cohésion d’équipe RIchel9 10
Cette étape permet a chacun de pouvoir s’identifier, de
découvrir la fonction de chacun, de discuter sans enjeux
particulier.
La cohésion se crée par le partage des connaissances, Ateliers ludiques

des actions d’'information (voire de formation mixte patient

et professionnels ensemble), la visite de I'établissement et

la vision partagée du projet, c'est quoi une équipe, le pro- @ Réunion d'information et/ou de for-
jet Pacte, etc. ﬂ;/- e Mation

Etape 10 Identifier une problématique et choisir les méthodes pour associer les patients

Les exemples de thématiques sur lesquelles travailler
avec les patients ne manquent pas.

Ce qui compte avant tout, c’est de partir de la réalité du
terrain avec le regard du patient et son vécu, en mode
immersion.

Il s’agit d'un compromis entre les données « institution-

. ., . . Développer les approches immer-
nelles » et les besoins exprimés aussi par les patients. sives
A ce stade, il faut développer le recueil du point de vue du
patient (partager des histoires, conduire des patients tra- ~ R ”l‘l
; ]| P .
ceurs avec des patients, observer un processus, etc.) g  Realiser des patients traceurs

Les méthodes sont nombreuses et variées ! Choisissez
les méthodes en tenant compte de votre projet, mais éga-

, . Récits de patients
lement des étapes de votre projet.

Liste des méthodes
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Perspectives

Ce document est un module complémentaire qui vient s’intégrer dans une démarche Pacte et qui est
en cohérence avec les qualités d’'une équipe efficace.

Chaque membre d’'une équipe efficace : Partage les informations

Connait son role et sa place

Se fait confiance

Ose s’exprimer

Déclare des dysfonctionnements

Gére les conflits
S’entraide avec bienveillance
Partage les connaissances

Partage le leadership

Le défi, soutenir la participation dans la durée de la démarche, voici une check-list de contréle :

0 S’assurer que la démarche est toujours en cohérence avec les valeurs de linstitution, de I'équipe
et que le soutien de la direction est visible

O Familiarisez-vous avec I'accompagnement au changement
O3 Anticiper un plan de communication
0O Maintenir des temps de débriefings en équipe, pour réajuster avec agilité

O Renouveler (ou rendre accessible) les actions de sensibilisation et formations aux personnels
nouvellement recrutés

O Communiquer sur les réussites, partager les histoires des patients engageés et des professionnels
O Evaluer régulierement les besoins d'information des patients

0O Mettre en place une série de soutiens émotionnels

0 Associer les patients dans la planification de I'organisation

O Prévoir les mesures d'impact
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Annexe 1.

lllustration avec I'administration des médicaments au chevet du patient

Extrait du guide : Guide Outil Sécurisation Autoévaluation Médicaments

I I

I I

Preparation Contréle préalable
extemporanée du produit/patient/
médicament selon prescription

i RCP en salle de soins

] ]
s s

Administration
proprement dite

D

Enregistrement de
I'administration

& & l
= =

Surveillance I

Ce que le professionnel de santé doit faire

Possibilités d’'implication du patient

Information / consentement

Informer le patient du traitement qu'il a a prendre, des
modifications éventuelles, des consignes pour une
bonne prise, les bénéfices et les effets secondaires
éventuels

Rappeler au patient autonome l'intérét de I'observance
du traitement

Recueillir le consentement

L'information donnée au patient précéde I'obtention de
son consentement

Le patient interroge sur la pertinence des médicaments
prescrits

Pose des questions sur les risques et bénéfices
Pose des questions sur les modalités de prise

Le patient est informé des risques liés a I'administration et
qu'il peut déclarer tout événement indésirable. Le patient
sait ou et comment déclarer

Donne son consentement

Contréles

Vérifier identité du patient

Vérifier concordance identité patient/prescription/médi-
cament

Vérifier 'absence d'allergie(s)

Apprécier le niveau d’autonomie du patient et son état
clinique

Relire attentivement I'étiquette

Le patient décline son identité nom et prénom

Le patient est invité a préciser ses allergies avant chaque
administration de médicament

Le patient est encouragé a dire comment il a réagi lors
ou a la suite de I'administration précédente (difficultés a
avaler, réaction particuliere)

Administration

Administrer selon I'horaire prévu

Administrer selon la voie d’administration prescrite
Controler les voies d’abord

Veiller au respect des regles d’hygiene

S’assurer du réglage adapté du matériel d’administra-
tion (perfusion, aérosol, voie entérale...)

Le patient identifie les médicaments (nom, dosage,
nombre d’unités/prise)

Le patient vérifie si son identité est présente sur les conte-
nants (gobelet/gouttes, pilulier, ..)

Le patient interroge sur des divergences (nom, dosage,
nombre, voie d’administration, modifications, oubli, ...)

Le patient demande comment il devrait se sentir apres
I'administration

Le patient demande quand la perfusion doit se terminer
Le patient connait son INR ou ses objectifs thérapeutiques

Le patient est encouragé a informer de tout incident sur sa
ligne de perfusion (fuite, sang, bulles, vitesse, ...)
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Préparation extem- Contréle  préalable
poranée du médica- — produit/patient/

ment selon RCP prescription

Administration pro-
— prement dite

Surveillance

Ce que le professionnel de santé doit faire

Possibilités d'implication du patient

Assurer I'enregistrement en temps réel.
Cet enregistrement comporte :

le nom du médicament, la forme, la dose, la voie, la
date, I'heure, le soluté de perfusion, durée, la date d’'ar-
rét s'il y a lieu, l'identification de la personne et la signa-
ture

Selon I'organisation retenue, enregistrer la prise par le

patient de son médicament. Ii"'...“l
Tracer l'information donnée au patient
Tracer la non-administration et le motif
Tracer les effet(s) indésirable(s)

Tracer le(s) bénéfice(s) obtenu(s)

Informer le médecin si besoin

Le patient confirme la prise si autonomie

Le patient fait en sorte que ses observations soient enre-
gistrées et prises en compte

Préparation extem-
poranée du médica-
ment selon RCP -—

Controle  préalable
produit/patient/

Dracerrintinn an calla

Administration pro-
prement dite

Enregistrement de
I'administration

Ce que le professionnel de santé doit faire

Possibilités d’'implication du patient

Surveiller la survenue d’effet(s) indésirable(s)

Vérifier Le(s) bénéfice(s) obtenu(s)
Controler les voies d’abord
Surveiller le débit et la durée pour la perfusion continue

Controler les parameétres biologiques si besoin et cli-
niques

Tracer la surveillance

Mettre en place un dispositif d’alerte par le patient/en-
tourage lors de la survenue d’événements indésirables

I:"'...“l (éducation/information du patient/entourage)

Le patient sait a quelle fréquence se fera la surveillance
Le patient sait ce qu'il doit surveiller (effets attendus)

Le patient surveille la fagon dont il se sent (effets inatten-
dus)

Le patient signale a I'équipe les effets attendus ou inatten-
dus

Le patient est invité a exprimer sa satisfaction sur I'admi-
nistration des médicaments
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Annexe 2. lllustration pour la transfusion sanguine®

Figure 7 Opportunités d'implication du patient

Interroge sur la pertinence de la transfusion, le nombre d'unités de sang Evalue le besoin clinique

Pose des questions sur les risques et les avantages de la transfusion Informe le patient/
et (des) solutions de rechange; Donne son consentement consentement

Commande du produit/
Formulaire de demande

Vérifie la présence d’un bracelet (ou autres moyens d'identification) et 'exactitude !

des inscriptions sur le bracelet; l'exactitude de I'étiquetage de I'échantillon de Echantillon de sang
sang pour le test de compatibilite :
Qu'ils ont été invités a indiquer leur nom et date de naissance

Compatibilité croisée

Livraison
_———
Vérifie la présence d’'un bracelet (ou autres moyens d'identification) et I'exactitude ¢
des inscriptions sur le bracelet; ils ont été invités a indiquer leur nom et leur
date de naissance; la double vérification de ces informations avec la poche Contrdle identite
de sang

Poses des questions sur ce qu'ils peuvent et ne peuvent pas faire tout en recevant
une transfusion; Demande comment il devrait se sentir pendant la transfusion et .
a quoi s'attendre, telles que la fréquence de leur température et la pression produit
artérielle doivent étre prises

Fais en sorte que leurs observations soient prises en compte Enregistrement

Administration du

Surveille la fagon dont il se sent Observation

Signale a I'équipe s'il ne se sent pas bien ou s'il pense qu'il y a une complication suite au Répondre & un événe-
traitement ment/réaction indésirable

5 Rachel E.DavisCharles A.VincentMichael F.Murphy. Blood Transfusion Safety: The Potential Role of the Patient; Transfus Med
Rev. 2011 Jan;25(1):12-23.
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Annexe 3. Mémo Modele

Degré d’engagement

Finalité de I'action

(ou niveau micro / méso)

Pour sa santé, lors des soins

L'engagement s'inscrit dans le cadre
des soins du patient ;

cela se produit souvent en temps réel
lorsque le patient recoit des soins, mais
peut également survenir apres la fin
des soins

Pour la santé des autres, au sujet de la
qualité et la sécurité des soins, en tant
que pairs-aidants ou patients
ressources

L'engagement s'inscrit dans le cadre
d’'un projet de service. La participation
des patients ici permet d’ajuster la prise
en charge aux besoins réels des
patients et d’enrichir la prise en charge
des patients a partir de son expérience.
La sélection des patients est un des
enjeux ici.

INFORMER

Les professionnels tiennent in-
formé le patient

Le patient recoit des informations
sur qualité et la sécurité dans le
cadre de ses propres soins

Les patients regoivent des infor-
mations sur les projets de service
(conception organisationnelle, ou-
tils, sécurité des patients, etc.).

CONSULTER

Les professionnels demandent
le point de vue du patient

Le patient est invité a donner son
avis sur la sécurité des soins
dans le cadre de ses propres
soins.

La communication est bidirection-
nelle entre le professionnel de
santé et le patient

Les patients sont invités a donner
leur avis sur des projets d’amélio-
ration de la prise en charges des
patients et sur la sécurité des pa-
tients dans le cadre d'un projet de
service.

La communication est bidirection-
nelle entre les professionnels et le
patient

COLLABORER

La décision est partagée avec
les professionnels

Le patient collabore avec le pro-
fessionnel de santé pour améliorer
la sécurité de ses propres soins
La communication est bidirection-
nelle entre le professionnel de
santé et le patient ; le leadership
est partagé.

Les patients identifient des oppor-
tunités d’actions d’amélioration,
sur des bonnes pratiques, font des
recommandations ; ils contribuent
a la politique du service.

La communication est bidirection-
nelle entre les professionnels et
les patients.

Le leadership est partagé.
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Annexe 4. Les autres modeles

Figure 9 Cadre théorique du continuum de I'engagement des patients inspiré de Carman et al. (2013)

Niveau de - Continuum de I'engagement des patients tt
participation  |nformation Consultation Collaboration Partenariat
i . Patlent regolt de Décision partagée Patient accompagné dans e
Soins directs Finformation - Patient consulté sur - portant sur les o deéveloppement de ses
[micro = clinique) [diagnostic, 53 perception préférences capacités d'aute-gestion de
traitement) thérapeutiques sa santé,
Organisation des ) Co-constructions de services
services et de I Dncu;nﬁemdm:tnerﬁlt -~ Groupe de Création de comités Lol de programmes et de y
aux patients porta discussion sur des ol sont présents . .
gDL;:rnEEl;r;aznce sur leur maladie themes particuliers des napuems démarches d'amelioration
organisationnel] continue de 1a qualité
1 ration Recommandations ;
E ab_ol ation de Centre oA faltes par des Eo-corlstruchon avec des
politiques de - n : , : " patients/citoyens de
A d‘information pour — discussion pour 31 patients aux SUJETs el o
same les patients recueillir Fopinion de priorités de politiques favorable a la
[macro = politique) santé santé
Lilisation dans Implicaticn Implication de i
I'enseignement individuelle non patients formés et c‘:;"";‘.,’,,‘ﬂ '::; E:s
Enseignement dinformation encadrée de patient avecdes taches ense‘i:gngr;em avec partage
ubtenpuqeﬁ:l:‘r;sres de —1 dantsé:inﬁg:g.la ré}iex. prethsf*s d[;munl?mn, de savoir expérientiel
_ implication des patients de la
Information paur Consultation des Implicat | b
: plication de Eouvernance jusqu’a la
Recherche les I'-‘ﬂ"l_*l-‘““ surla =9 ﬁ‘ag“nigﬁsqifslﬁi =N patientsdansla [ diffusion des résultats de
recherche Rt recherche recherche en passant par la
recherchne question de recherche
Facteurs influencant I'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, éducation), Formation !tt "
intervenants (croyance, pratiques), organisation (culture, pratiques et politigues), société (normes accompagnement des
sodiales, régulations, politiques) ' patients et des intervenants

Figure 8 Cadre pour I'engagement des patients de Qualité des services de santé - Ontario

DIVERSES APPROCHES D’ENGAGEMENT

Partager Consulter Délibérer Collaborer
@ @
= gl > an % (o=
acd o'e o e a e
AT 4 4 & A

Fournir des infos sur

la santé faciles a
comprendre

Obtenir une rétroaction
a propos d'une guestion
de santé (p. ex., politiques
ou décision)

Discuter d'un probléme
et étudier des solutions

Faire équipe pour régler
un probléme et appliquer
des solutions

Deux cadres pour I'engagement des patients sont couramment utilisés dans le systéme de santé du
Canada: le Cadre Carman (cf. Figure 9) élaboré par les American Institutes for Research, et le Spec-
trum de la participation du public de I’Association internationale de la participation du public (non pré-
senté) . Certaines provinces canadiennes utilisent ces cadres de travail, d’autres ont élaboré les leurs,

comme le Cadre pour I'engagement des patients de Qualité des services de santé Ontario (cf. Figure
10).
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Annexe 5. Profils de patients partenaires

Figure 9 Luigi Flora, les différents patients partenaires a Montréal

Profils de patients partenaires
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Flora L. (2014), "Le patient formateur, un nouveau métier pour accompagner un nouveau paradigme au sein du systdme de santé”, dans, (Coord. : Jouet E.,
Las Veergnas O.,Noel-Hureaux E.), Nouveles interventions réflexives dans la recherche en santé : du savoir expérientiel des malades aux interventions des

professionnels de santé, Paris, Archives contemporaines, ¢pp.21 -41.
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. enjeux et perspectives : I'exemple du modéle de Montréal, Luigi Fiora, le 18/11/2016
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Annexe 6. Comment le projet s’intégre dans Pacte ?

=» Sivous étes déja engagé dans Pacte, les consignes suivantes vous sont proposees en fonction
de 'état d’avancement de votre programme :

Phase de diagnostic de Pacte
OLa phase de diagnostic est finalisée

A lissue du CRM Santé, et/ou de I'analyse de votre processus, le théme « patient » a été abordé ; s'il
n'a pas été considéré comme une priorité, préservez bien les échanges afin de pouvoir les exploiter
plus tard

OLa phase de diagnostic est en cours

Dans ce cas, lorsque vous réalisez I'analyse de votre processus, profitez-en pour utiliser le question-
naire de perception aupres de I'équipe et celui pour les patients ; les résultats completeront ainsi votre
analyse. Si les résultats sont plutdt favorables, alors nous vous invitons & vous rapprocher de votre
CDU et de votre direction, afin de vous assurer que l'institution porte le projet ;

A ce stade, cela vous permettra, de décider ou non de I'opportunité d’intégrer des patients dés ce
stade, voire de prévoir dans votre plan d’action, d’engager des actions pédagogiques sur ce sujet.

Phase de mise en ceuvre de Pacte
OLa phase de mise en ceuvre est en cours

Déroulez votre plan d’action tel que vous I'avez prévu

OLa phase de mise en ceuvre est finalisée

Reprenez les résultats de votre phase de diagnostic, mettez & jour votre plan d’action. Si votre pro-
gramme se déroule comme vous l'aviez prévu, alors il serait intéressant a cette phase de tester les
guestionnaires pour mesurer la perception des équipes et des patients.

Si les résultats sont plut6t favorables, alors nous vous invitons a vous rapprocher de votre CDU
et de votre direction, afin de vous assurer que l'institution porte le projet.

Si les résultats sont plutdét mitigés voire défavorables, alors nous vous invitons a mettre en place
des actions pour libérer la parole, comprendre leur perception et inquiétudes, afin d’identifier les ac-
tions a mettre en place. Présentez ces résultats a votre CDU et votre direction pour obtenir leur soutient

Phase d’évaluation de Pacte
OLa phase d’évaluation & deux ans est en cours
Déroulez les différentes mesures comme vous l'avez prévu.

En fonction des résultats, réajuster votre plan d’action ; si les résultats s’y prétent, alors annoncer la
suite : le projet de patient membre de I'équipe (engagement de la direction et de la CDU, puis ques-
tionnaires)
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OLa phase d’évaluation a deux ans est finalisée
Si I'équipe Pacte est en attente d’une suite, alors présentez leur le projet.

Si cette suite fait écho, alors assurez-vous de I'engagement de la CDU et de la direction, puis réaliser
les questionnaires

A Retenir

Quelle que soit I'étape ou vous étes, 'engagement de la CDU et de votre direction est incon-
tournable

Prendre le temps d’évaluer la perception des professionnels et des patients

Ne pas chercher a faire vite, travailler sur les opportunités et les craintes de chacun des
acteurs
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Annexe 7. Obstacles et leviers a I’'engagement des patients

L’engagement du patient nécessite la reconnaissance de son expérience comme patient, de ses com-
pétences de la vie avec la maladie ou un probléme de santé, de sa volonté d’'agir, mais également de
la capacité d’'une organisation a mettre des conditions favorables a sa participation (information du
patient, écoute, valeurs partagées par I'équipe, I'établissement d’une relation de confiance, etc.).

De fortes inquiétudes peuvent émerger aussi bien de la part des patients que des professionnels ;
aussi, il est trés important de les connaitre et de les repérer afin de les prévenir. (33; 26; 31; 34; 35;
36; 37; 38; 39; 40). Il est important de rappeler que I'engagement de la direction est un prérequis avant
tout lancement de ce projet. Un tableau recense les obstacles et leviers possible a 'engagement des

patients :

Obstacles éventuels

Relatifs a I’engagement

Professionnels de santé

— Inquiétudes et craintes de la part des profes-
sionnels du regard « intrusif » des patients sur
leurs pratiques ; ils peuvent se sentir remis en
cause dans leurs décisions

— Doutes quant a l'intérét du regard du patient

— Craintes d’'exposer les problémes du service

— Niveau de culture de sécurité et représenta-
tion des professionnels

— Prendre le temps de « faire avec le patient »
peut étre pergcu comme prenant du temps
« sur les soins techniques »

— Pas d’expérience de patrticipations mixant des
professionnels et des patients

Patients

— Craintes des patients de ne pas étre a la hau-
teur, de ne pas étre « qualifiés » et donc choi-
sir de ne pas s’engager

— Doutes sur une participation « alibi »

— Craintes de la non prise en compte de leurs
avis, de I'absence de retour d’'information

— Crainte liée au risque de conflits, crainte de
« représailles » sur leur état de santé

— Raole pas clair

— lls peuvent trouver difficile d’exprimer cer-
taines inquiétudes ou interrogations.

Leviers possibles

OOrganisez une séance de style « briser la
glace » pour apprendre a se connaitre

OSoyez rassurant, comme dans Pacte, rappelez
les criteres qui font qu'une équipe est perfor-
mante (écoute, confiance, transparence, partage
d’expérience, faire de la sécurité un enjeu collec-
tif, etc.)

OSoyez clair sur les objectifs, sur les roles de
chacun auprés des patients ; Communiquer avec
clarté (quel est le but de leur engagement, a quoi
devrait-on s’attendre de leur part). lls doivent se
sentir préts, a l'aise et en confiance.

ODe la méme facon, assurez-vous que tous les
membres de I'équipe comprennent pourquoi les
patients se sont engagés, comment respecter
leur expertise et leur expérience, comment les
solliciter et valoriser leur contribution, et com-
ment intégrer leur point de vue.

OElaborez ou présentez une charte (cf. charte
Pacte)

Olnsistez sur I'état d’esprit qui doit étre de la co-
production ;

OLes modes de participation sont expliqués et
doivent étre adaptés

ORappelez les modalités de suivi du projet, de
communication, comment et qui est l'interlocu-
teur « privilégié » des patients durant le projet ;
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Par exemple : dire a un professionnel qu’il se
sent mal est plus facile que de demander a un
médecin de se laver les mains.

Obstacles éventuels

Relatives au projet

— Le manque de temps lié a la conduite du pro-
jet et 'accessibilité

— La temporalité/ calendrier du projet par
rapport a I'état de santé du patient

— Le choix du sujet et complexité dans la ma-
niére de I'aborder

— Le projet trop compliqué, trop ambitieux

— L'impact du projet en termes de ressources,
sur I'organisation du travail (le temps néces-
saire pour intégrer les patients)

— Le manque de soutien et le manque de valori-
sation de la direction

— Le manque de ressources financieres

— La démarche peut étre percue par les profes-
sionnels comme « couteuse » (prendre en
compte les besoins des patients, consentir
des efforts en termes de temps et dégager
des ressources nécessaires pour s'engager
dans le projet).

OTout le monde doit acquérir de I'expérience sur
cette aventure, aussi commencez petit et sur des
sujets qui rassemblent trés vite (ex : I'accueil, op-
timisation des délais d’attente, I'hygiene, les mé-
dicaments, etc.)

OLes référents Pacte ont toujours cette respon-
sabilité de rappeler les regles de conduite

Leviers possibles

OEnvisager plusieurs niveaux d’engagement et
d’approches participatives

OL’accessibilité c’est a la fois le lieu, mais éga-
lement les supports (lecture, clarté, et.) et I'ergo-
nomie

OChoisissez sur un théme donné, un sous pro-
cessus sur lequel travailler

La temporalité questionne a la fois la situation cli-
nique du patient et la planification ; consulter bien
les patients pour connaitre les moments les plus
propices a leur participation (soirée, fin de se-
maine, etc.) ; ne pas prévoir trop de réunions (cf.
méthodes participatives)

OPartager les informations qui sont compréhen-
sibles, pertinentes, et faciles a suivre

OPour chaque proposition d’améliorations, iden-
tifiez les impacts sur la communication, I'ergono-
mie, la planification des taches, la réalisation de
l'activité (facteurs humains et organisationnels)
et SURTOUT dés le début du projet, identifier les
indicateurs comme la satisfaction des profes-
sionnels, des patients, les évenements indési-
rables (ciblés sur votre projet), les situations a
risques, etc.

OOrganiser des rencontres de sécurité avec des
patients et la direction

OEvaluer le colt de I'engagement (transport,
stationnement, repas, etc.) et communiquer clai-
rement aupres des patients

Couvrir les dépenses, comme les dépenses de
stationnement.
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BD

CDU
CME
EIAS
HAD
HAS
OMS
MCO
Pacte
USLD
RU

Bande dessinée

Commission des usagers

Commission médicale d'établissement

Evénement indésirable associé aux soins
Hospitalisation a domicile

Haute Autorité de santé

Organisation mondiale de la Santé

Médecine, chirurgie, d'obstétrique

Programme d’amélioration continue du travail en équipe
Unités de soins de longue durée

Représentants des usagers

HAS ¢ Engager le patient pour améliorer la qualité et la sécurité des soins en équipe  juin 2021

38






Retrouvez tous nos travaux sur
www.has-sante.fr

O® 060

Développer la qualité dans le champ
sanitaire, social et médico-social

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

© Haute Autorité de santé — juin 2021


https://www.has-sante.fr/
https://twitter.com/has_sante
https://www.linkedin.com/company/haute-autorite-de-sante
https://www.facebook.com/Haute.Autorite.de.Sante/
https://www.youtube.com/user/HauteAutoritedeSante

	Préface
	Engager le patient, pourquoi
	Partie 1. En quoi consiste le projet ?
	1.1. Objectifs
	1.2. Périmètre du projet : le micro et le méso système
	1.3. Degrés d’engagement

	Partie 2 Comment s’y prendre ?
	1.4. Démarche à suivre
	1.4.1. Détail des étapes du projet
	1.4.1.1. Phase A Prérequis
	1.4.1.2. Phase B Sélectionner l’équipe et les patients
	1.4.1.3. Phase C Préparer l’équipe et sélectionner la problématique



	Table des annexes
	Références bibliographiques
	Participants
	Abréviations et acronymes

