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L’essentiel

Depuis deux décennies, de hombreux nouveaux outils ont été mis a disposition des services
de santé (secteurs sanitaire, médico-social et social) afin de recueillir 'expression des usagers
a propos de leur satisfaction, leur expérience ou les résultats rapportés par eux.

Ces recueils sont exploités par les établissements eux-mémes ou des instances attachées a
'amélioration de la qualité de soins, parfois avec la participation des usagers ou en partenariat
avec eux.

Les deux objectifs de ces recueils et de leur analyse sont d’améliorer la qualité des soins et des
accompagnements et de renforcer le pouvoir d’agir individuel et collectif des personnes.

Un changement d’échelle dans I'analyse de ces recueils est maintenant possible avec les outils
de lintelligence artificielle qui permettent d’analyser automatiquement ces expressions.

Une évolution des pratiques dans I'amélioration de la qualité est attendue en associant plus
systématiquement les usagers, et en les formant en méme temps que les professionnels a
'analyse de ces résultats et aux actions qui peuvent étre mises en place avec leur participation
ou en partenariat avec eux.

Le partenariat en santé est reconnu pour étre le plus haut niveau de 'engagement en santé des
usagers, dans le domaine des soins comme des accompagnements sociaux et médico-sociaux.
Un tel partenariat repose sur le respect d’un triple principe : co-décision, co-construction et mise
en ceuvre conjointe entre professionnels et usagers des services de soins ou d’accompagne-
ment social et médico-social.

Le projet des usagers au sein du projet d’établissement de santé, qui dispose de bases légales
comme les commissions des usagers, doit étre une occasion, parmi d’autres, d’analyser les
verbatims issus de e-Satis (dispositif national de recueil de la satisfaction et de I'expérience des
personnes hospitalisées) dans la perspective de son élaboration.
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Introduction

Dans la période récente, la HAS a publié de nombreux documents relatifs a la fagon dont les actions
doivent se déployer pour renforcer 'engagement et la participation des usagers dans les services de
santé. Elle a d’ailleurs rendu compte de ce profond mouvement dans sa position du 12 dé-
cembre 2023" invitant chacun et chaque institution a faire la distinction entre les régimes de représen-
tation des usagers, souvent réglementaires, et de participation des usagers, le plus souvent a la libre
initiative des établissements de santé et des services et établissements sociaux et médico-sociaux.

Parallélement, la stratégie frangaise de recueil de I'expression des usagers s’est affinée : au modéle
systémique de recueil de la satisfaction et de I'expérience, connu sous I'appellation e-Satis, la HAS a
référé les meilleures connaissances et pratiques des programmes de recueil de I'expérience (PREMs)
ou de résultats (PROMSs) (1) rapportés par les patients. Les établissements et les services de santé
déploient par ailleurs de nombreux modéles, de portée bien différente, allant des focus groups (2) aux
forums citoyens (3).

Plus récemment, les outils de l'intelligence artificielle se sont affirmés comme des recours solides dans
'analyse du recueil de la parole des personnes, notamment dans les recueils systémiques comme
e-Satis qui comportent la reproduction intégrale de I'avis des usagers, plus couramment appelés « ver-
batims ».

Objectifs du guide

Dans ce guide, la HAS entend :

rappeler I'intérét d’'une approche partenariale entre usagers et professionnels de santé de I'en-
semble des recueils de I'expression des usagers, qu’il s’agisse de la satisfaction, de I'expérience
ou des résultats rapportés par les usagers ;

affirmer que la perspective d’amélioration de la qualité des soins et des accompagnements doit
aussi étre conduite avec les usagers en vue du renforcement de leur pouvoir d’agir, individuel et
collectif ;

offrir des repéres méthodologiques sur I'approche partenariale en général et en particulier en ce
qui concerne I'analyse des verbatims des patients sur e-Satis au moment ou la HAS rend pu-
blique une possibilité de recours a un outil intégrant un algorithme de traitement automatique du
langage a des fins d’analyse textuelle, accessible gratuitement, pour les établissements de
santé.

" Haute Autorité de santé — Réaffirmer dans toutes leurs dimensions I'engagement et la participation des usagers (has-sante.fr)
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Avertissement

Ce guide reprend de nombreuses références déja existantes et publiées par la HAS sur 'améliora-
tion de la qualité des soins et des accompagnements, d’'une part, et 'engagement et la participation
des usagers, d’autre part.

Il expose aussi I'état du droit en termes d’instances et de stratégies a mettre en place par les éta-
blissements ainsi que les solutions susceptibles d’étre initiées volontairement par ces mémes éta-
blissements en plus des réglementations existantes.

Sur tous ces sujets, il se borne donc a rappeler les principaux repeéres.

Par ailleurs, il fait le choix de soutenir le partenariat avec les usagers comme méthode de référence
dans 'analyse des expressions recueillies auprées des usagers, quel qu’en soit le support.

Il consacre, en outre, un large développement a la situation nouvelle ouverte par la mise a disposi-
tion des établissements de santé d’un outil qui permet I'analyse textuelle des verbatims issus de
e-Satis, dispositif national de recueil de la satisfaction et de I'expérience des patients aprés une
hospitalisation.
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1. Intérét du recours a I’analyse des recueils

Si les recueils actuellement mis en ceuvre pourraient étre plus fréquemment mobilisés pour définir des
plans d’action, les initiatives conduites dans le domaine de 'amélioration de la qualité des soins, ainsi
que les résultats publiés, confortent I'intérét du recours a I'analyse des données issues des recueils
de satisfaction, d’expérience ou de résultats rapportés par les personnes, quelles que soient leurs
formes.

Les outils d’intelligence artificielle facilitant I'analyse des recueils numériques, notamment par le trai-
tement automatique du langage, facilitent le déploiement d’actions a plus grande échelle.

Notons que les articles référencés ci-dessous abordent fréequemment les apports et notamment les
bénéfices des recueils d’expression, mais décrivent rarement les actions induites et encore moins
I'évaluation de ces actions.

1.1. Des progreés récents et constants

Depuis plus d’'une décennie en France, comme ailleurs dans le monde, les évaluations de la satisfac-
tion, de I'expérience et des résultats rapportés par les personnes progressent, tant dans le domaine
sanitaire que social ou médico-social.

Les évaluations de la satisfaction, de I'expérience et des résultats rapportés par les personnes elles-
mémes sont justifiées par :
les progrés attendus sur la qualité et la sécurité des soins, a l'instar de ce que I'on observe dans
d’autres domaines d’activité, qu’il s’agisse des services ou de l'industrie (4) ;
le respect des droits fondamentaux des personnes ou des droits qu'ils tirent de leur consente-
ment a I'imp6ét ou a la cotisation sociale qui exige en contrepartie le déploiement de services de
santé répondant aux attentes des citoyens et notamment le renforcement de leur pouvoir d’agir
a titre individuel ou collectif reconnu par les lois de 20022 ;

les mouvements plus récents de la valeur en santé (5) ou du recours aux données de vie ré-
elle (6) qui trouvent un puissant relais dans les innovations numériques, digitales et d’intelli-
gence artificielle.

Dans cet esprit, plusieurs orientations ont été reconnues et confortées en France :

la mise en place d'un recueil systématique de la satisfaction et de I'expérience des patients
hospitalisés sous I'appellation e-Satis dés janvier 2015 a permis en une décennie de structurer,
sous I'égide de la HAS, une évaluation réalisée par le patient qui permet de porter un regard
complémentaire aux autres indicateurs de qualité recueillis et évalués par les professionnels.
Les questionnaires adressés aux patients comportent des données quantitatives et des don-
nées qualitatives. Les comparaisons internationales montrent quelques modéles de collecte a
grande échelle de données de la satisfaction des usagers (Royaume-Uni, France...) sur la base
d’'un questionnaire commun a I'ensemble des établissements et/ou services de santé. Mais
nombreux sont encore les pays qui préférent laisser le recueil de la satisfaction a l'initiative de
chaque établissement sans induire une approche nationale systémique ;

des recommandations (1) de la HAS ont par ailleurs été publiées pour répondre aux ambitions
que fonde le recours au recueil de I'expérience (PREMSs) et au recueil des résultats (PROMs)

2 Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale et loi n° 2002-403 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé.
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rapportés par les patients eux-mémes. Ces recueils reposent souvent sur la mobilisation d’outils
électroniques permettant d’engager un dialogue direct avec les patients en vue de 'amélioration
de leur situation personnelle ou de 'amélioration globale de la qualité des soins dans un service
ou un établissement ;

des démarches supplémentaires peuvent apporter des compléments utiles sur I'amélioration
de la qualité des soins, depuis les focus groups (7) jusqu’aux forums citoyens (3), qui relévent
de la consultation au sens de la classification opérée par Carman (8), jusqu’aux partenariats
entre professionnels et usagers, tels qu’ils sont aujourd’hui traduits dans la littérature exposée
dans ce guide. Elles sont organisées de maniére volontaire par les établissements et services
de soins, y compris en hospitalisation a domicile, et en ambulatoire comme dans les établisse-
ments de soins ou les établissements et services sociaux et médico-sociaux. Un remarquable
guide (9) présentant pas moins de 25 solutions pour recueillir 'expression des usagers a été
élaboré par I'association Graine, un réseau régional d’éducation a I'environnement en Guyane :
elles mériteraient d’étre connues de tous et de toutes dans le domaine des soins et des accom-
pagnements sociaux et médico-sociaux. Toutefois, tous ces outils de recueil de I'expression
des usagers (10) ne permettent pas d’appliquer les solutions offertes par les logiciels d’analyse
textuelle ;

enfin, dans le domaine social et médico-social, le sujet de I'évaluation de la qualité des accom-
pagnements est aussi a I'ordre du jour au travers du recueil de I'expression des personnes (11),
sans toutefois revétir les mémes contours que dans la démarche e-Satis compte tenu de la
dynamique propre de ces établissements et services et des conditions spécifiques de recueil
de I'expression des usagers dans ces lieux d’accueil ou de séjour.

1.2. Des politiques publiques confortent ces évolutions

1.2.1. Dans le domaine sanitaire

Historiquement, le recueil de I'expression des usagers et son utilisation étaient réalisés a I'échelle d’'un
établissement sur I'analyse de questionnaires de satisfaction et sur la gestion des plaintes et réclama-
tions®.

Depuis prés d’'une décennie maintenant, la France a systématisé I'analyse de la satisfaction des usa-
gers des établissements de santé dans le cadre d’une approche confiée a la HAS sous I'appellation
e-Satis*. Depuis 2016, le déploiement progressif et national de ce dispositif permet a tout patient hos-
pitalisé plus de 48 h en service de médecine, chirurgie ou obstétrique, en services de soins médicaux
et de réadaptation ou en chirurgie ambulatoire, de remplir une enquéte de satisfaction qu’il regoit par
courriel deux semaines aprés sa sortie de I'établissement, sous la forme I'un lien internet unique,

3 En France, I'art. 66 du décret du 14 janvier 1974 disposait que : « tout hospitalisé regoit avant sa sortie un questionnaire destiné
a recueillir ses appréciations et ses observations ; ce questionnaire rempli est rendu a I'administration sous pli cacheté et sous une
forme anonyme si le malade le désire.

Le directeur général (ou le directeur) communique périodiquement au conseil d’administration, a la commission médicale consulta-
tive et au comité technique paritaire les résultats de I'exploitation de ces documents. Ces questionnaires sont conservés et peu-
vent étre consultés par les directeurs et inspecteurs de I'action sanitaire et sociale et par les médecins inspecteurs
départementaux et régionaux de la santé ».

Atrticle 1¢" ordonnance du 24 avril 1996

Art. L. 710-1-1 — La qualité de la prise en charge des patients est un objectif essentiel pour tout établissement de santé. Celui-ci
doit procéder a une évaluation réguliere de leur satisfaction, portant notamment sur les conditions d’accueil et de séjour. Les résul-
tats de ces évaluations sont pris en compte dans I'accréditation définie a 'article L. 710-5.

4 Haute Autorité de santé — IQSS — e-Satis : mesure de la satisfaction et de I'expérience des patients hospitalisés (has-sante.fr)

HAS - Agir avec les usagers a partir du recueil de leurs expressions « décembre 2024 8


https://www.has-sante.fr/jcms/c_2030354/fr/iqss-e-satis-mesure-de-la-satisfaction-et-de-l-experience-des-patients-hospitalises

individuel et sécurise, auquel il peut répondre jusqu'a 10 semaines aprés la réception du mail. L’en-
semble des données collectées permet a toute personne de connaitre les résultats de I'évaluation de
la satisfaction dont les données sont remontées par les bénéficiaires des soins dans le cadre d’'une
analyse globale sur la France entiére depuis le site Qualiscope®.

A ces approches nationales permettant la comparaison inter-établissements, s’ajoutent d’autres ap-
proches par I'analyse de I'expérience ou la mesure des résultats, connues sous les appellations de
PREMs et de PROMs. La HAS a publié® une méthodologie de recours a ces analyses et une recension
internationale des solutions accessibles par les établissements de santé. Cependant, ces démarches
de type PREMs et PROMSs n’ont pas le caractére systématique de la démarche e-Satis en France par
exemple, comme en témoigne le Centre fédéral d’expertise des soins de santé en Belgique (12) ou la
situation est marquée par une grande hétérogénéité (13).

Dans le champ du handicap, un questionnaire d’expérience (14) est mis a disposition par 'Assurance
maladie pour les personnes vivant avec un handicap et/ou leurs aidants. Il a pour objectif d’évaluer
leur niveau d’accés aux soins et d’identifier les améliorations possibles. Ce questionnaire donne lieu a
une restitution trimestrielle des résultats sous la forme d’'un barométre’” détaillé département par dé-
partement.

Enfin, des démarches d’établissement (15), de service ou dans une aire thérapeutique viennent com-
pléter ces stratégies et outils visant a collecter des données auprés des personnes en vue d’améliorer
les soins par I'analyse des résultats de ces collectes. La structure régionale d’appui a la qualité des
soins et a la sécurité des patients (SRA) d’Occitanie ainsi que la Fédération des organismes régionaux
et territoriaux pour 'amélioration des pratiques en santé (FORAP), regroupant de nombreuses struc-
tures régionales d’appui a la qualité des soins et a la sécurité des patients (SRA), ont d’ailleurs publié
avec France Assos Santé des documents d’information (16-18) cherchant a illustrer 'ensemble des
recueils de I'expérience des patients dans les établissements de santé, allant au-dela des modéles de
type PREMSs référencés par la HAS. Des dispositifs d’écoute individuelle ont aussi été mis en exergue
dans le cadre de la campagne inter-régionale « Choisir avec soin » engagée en 2024 a l'initiative de
la Société frangaise de gériatrie et gérontologie pour améliorer la pertinence des soins en gériatrie®.
Cependant, ces collectes de données plus limitées dans le temps ou dans I'espace ne permettent pas
encore le recours a des outils de traitement automatisé du langage, plus approprié aux recueils stan-
dardisés a visée qualitative.

Les publications internationales (19) créditent le systéeme e-Satis frangais d’un fort corrélat entre la
satisfaction pergue et les indicateurs de qualité et de sécurité des soins hospitaliers, méme si certaines
réserves ont pu s’exprimer sur le délai écoulé entre le moment du soin et le moment de I'évaluation
par le dispositif e-Satis. Ce systeme est aujourd’hui complété d’'une possibilité d’analyse des expres-
sions littérales des patients, souvent appelées « verbatims », a 'aide d’algorithme de traitement auto-
matique du langage et sur laquelle ce guide insiste particulierement. Une premiére approche avait pu
étre initiée aux Hospices civils de Lyon en 2018 (20), avant qu’une collaboration entre cet établisse-
ment et la HAS ne conduise a rendre public et accessible gratuitement un outil dédié a l'analyse de

5 Haute Autorité de santé — Qualiscope — Qualité des hépitaux et des clinigues (has-sante.fr)

8 Haute Autorité de santé — Qualité des soins percue par le patient — Indicateurs PROMs et PREMSs : panorama d’expériences
étrangeres et principaux enseignements (has-sante.fr)

7 Handifaction — Barométre
8 « Choisir avec soin » en gériatrie
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ces verbatims®, augmentant ainsi I'offre privée sous les marques « Better World'™® », « Entends-moi' »
ou encore « Sphinx » (21), pour ne prendre que ces trois exemples.

Les commissions des usagers (CDU) des hépitaux et ’'accés aux données e-Satis

Ces commissions mentionnées en annexe 2 peuvent avoir acces aux données collectées par la voie
d’e-Satis aupres de leur établissement qui est habilité a octroyer a leurs membres, dont les repré-
sentants d’'usagers, un accés en lecture sur les données anonymisées d’e-Satis.

Elles ont donc un accés direct a ces données, qu’il s’agisse des données quantitatives ou des don-
nées qualitatives comme celles des verbatims au chapitre 3 de ce guide. C’est donc une premiére
voie d’action pour ces commissions et notamment pour les représentants d’'usagers, avant I'étape
d’application d’algorithme de traitement automatique du langage (TAL) évoqué a ce méme cha-
pitre 3. La visualisation des données via I'outil d’analyse textuelle leur est également possible dés
que I'établissement leur a donné acces a e-Satis.

1.2.2. Dans le domaine social et médico-social

En 2019, la loi relative a I'organisation et a la transformation du systéme de santé (OTSS)'? a fait
évoluer le cadre de I'évaluation de la qualité dans les établissements et services sociaux et médico-
sociaux instauré en 2002 : la HAS s’est vu confier la mission d’élaborer un nouveau dispositif permet-
tant une démarche d’amélioration continue de la qualité afin de proposer le meilleur accompagnement
des personnes par les services et les établissements sociaux et médico-sociaux, ou qu’elles soient et
quel que soit leur parcours de vie. Ainsi, elle a établi un référentiel, des méthodes, un format de rapport
et un cahier des charges qui s’adressent aux organismes chargés des évaluations.

Apres plus de deux ans de travail avec 'ensemble des acteurs du secteur social et médico-social, la
HAS a publié son référentiel national d’évaluation commun a tous, avec des objectifs et des criteres
décrits dans le manuel publié en méme temps en 2022. Ce référentiel a pour objectif de s’assurer
gu’un accompagnement de qualité soit apporté a chaque personne avec une réponse adaptée a I'ex-
pression de ses souhaits, ses besoins et a ses projets. Les premiers résultats (22) de cette nouvelle
approche ont été publiés par la HAS en 2023. L’article L. 312-8 du Code de I'action sociale et des
familles stipule qu'un décret précisera les modalités de publication de ces résultats.

Postérieurement a la loi OTSS, un décret du 25 avril 2022 a modifié les dispositions relatives au conseil
de la vie sociale et autres formes de participation de sorte que le Ill de I'article D. 311-15 du CASF est
ainsi rédigé : « Les établissements mentionnés au | de I'article L. 313-12 réalisent chaque année une
enquéte de satisfaction sur la base de la méthodologie et des outils élaborés par la Haute Autorité de
santé. Les résultats de ces enquétes sont affichés dans I'espace d’accueil de ces établissements et
sont examinés tous les ans par le conseil de la vie sociale'®. » Dans cet esprit, la HAS a mis en ligne
un guide (23) méthodologique pour aider les ESSMS a recueillir le point de vue des personnes

9 Haute Autorité de santé — Nouvel outil de restitution des résultats e-Satis aux établissements de santé : la HAS intégre de l'intelli-
gence artificielle pour faciliter 'analyse des commentaires des patients (has-sante.fr)

10 Better World — Améliorer par I'écoute, Agir pour I'impact (better-world.io)

" Entends-moi — Pour un suivi continu de I'expérience patient

2 Loi n® 2019-774 du 24 juillet 2019 relative a I'organisation et a la transformation du systéme de santé — Dossiers législatifs — Lé-
gifrance (legifrance.gouv.fr)

3 Décret n° 2022-688 du 25 avril 2022 portant modification du conseil de la vie sociale et autres formes de participation — Légi-
france (legifrance.gouv.fr)
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hébergées ou accueillies en Ehpad ainsi qu’'une démarche collaborative se déployant sur plusieurs
années (11) afin d’affiner cette démarche et de sédimenter les savoirs collaboratifs qui en sont issus.

1.2.3. La situation particuliére des soins de premier recours, parfois dits
« ambulatoires »

Elle est marquée par un certain retard en comparaison des établissements et services précédemment
cités. Sans nul doute parce que ce secteur est largement marqué par un mode d’exercice individuel.
En effet, seulement 20 % de I'offre de soins ambulatoires est structurée dans des modes d’exercice
collectif (maisons et pOles de santé et centres de santé), permettant ainsi de consacrer le temps né-
cessaire a la construction et au déploiement d’indicateurs. Des plateformes électroniques de réserva-
tion de consultations ambulatoires comportent aussi une fonction d’évaluation pour les patients®, de
méme que certains moteurs de recherche’s.

Toutefois, I'Accord conventionnel interprofessionnel'® signé entre la Caisse nationale d’assurance ma-
ladie et les fédérations de médecins prévoit que des financements soient alloués aux maisons de santé
pluriprofessionnelles autour de la démarche qualité et de I'implication des usagers.

Quelques articles publiés font apparaitre des dimensions réflexives, interactions entre professionnels
et usagers allant notamment des constats jusqu’aux actions correctives. Il en va ainsi de la mise en
place d’'un comité de représentants des usagers dans une maison de santé pluridisciplinaire (24) ou
encore une enquéte de satisfaction des patients au sortir des consultations de médecine générale (25).
Des associations publient aussi des documents en complément du guide (26) publié par la HAS, pour
favoriser 'engagement des usagers dans les maisons de santé (27). Enfin, certains dispositifs d’appui
a la coordination (DAC) ou maisons de santé recrutent des patients partenaires a l'instar du pdle de
santé des Rives du Jarlot'” dans le Finistére, ce qui devrait a terme faciliter les démarches d’amélio-
ration continue de la qualité a partir des recueils de I'expression des usagers, ce que retracait déja le
guide (26) publié par la HAS traitant de 'engagement des usagers dans les maisons de santé, les
centres de santé et les communautés professionnelles territoriales de santé.

Une multiplication d’instances dédiées a la qualité en France

Les lecteurs trouveront en annexe 2 un document qui recense les nombreux dispositifs et instances
réglementés dédiés aux réflexions et aux actions collectives sur la qualité dans les établissements
et services de santé, lesquels prévoient souvent une représentation et/ou une participation obliga-
toire des usagers eux-mémes.

1.2.4. La situation a I’étranger

L’analyse des évaluations opérées par les patients, sur tout I'éventail, depuis la satisfaction jusqu’aux
résultats, connait des progrés contrastés. La HAS en a fourni un panorama en 2011 (28) ainsi qu’'une

4 Doctolib, par exemple : Connaitre les avis des patients suite a leur consultation — Rubrique d’aide (zendesk.com)

'S La moitié des patients consultent les avis Google des médecins... mais ce critére de choix reste trés secondaire | Le Quotidien
du Médecin (lequotidiendumedecin.fr)

16 es indicateurs de ’ACI MSP autour de la démarche qualité (3 niveaux) et de I'implication des usagers (2 niveaux)
7 Pole de santé des Rives du Jarlot
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publication actualisée dans la revue Risques & Qualité (29). Les stratégies nationales y apparaissent
tres différenciées : plus ou moins cadrées par une volonté publique de mise en cohérence ou laissées
a la main des initiatives privées.

Au-dela des stratégies nationales décidées par les acteurs publics, quelques institutions ont réussi a
émerger en faveur de I'appropriation de I'analyse de I'expérience patient par des instituts dédiés, par-
fois sous I'égide de groupes d’établissements : au Canada avec Planetree'®, aux Etats-Unis avec le
Beryl Institute® ou au Royaume-Uni avec le Picker Institute?®, imitées en France avec I'Institut francgais
de I'expérience patient?'.

Quelques établissements se positionnent aussi comme des leaders dans le monde. A ce titre, la Cle-
veland Clinic??, dans I'Ohio, est souvent citée ou encore la Mayo Clinic (30) (Arizona). On trouve aussi
des analyses et plans d’action trés intéressants en Suisse au centre hospitalier universitaire vaudois
(31, 32), notamment fondés sur les récits de patients lors de réclamations et médiations.

Enfin, des actions au niveau mondial, sous I'égide de I'Organisation mondiale de la santé (OMS) ont
été lancées en 2023 lors de la Journée mondiale pour la sécurité du patient dont le slogan était « Fai-
sons entendre la voix des patients » (33).

Des plans d’action s’appuyant sur 'analyse des plaintes, réclamations et récits de média-
tions — L’expérience des hopitaux vaudois

Le lieu d’écoute et de médiation du centre hospitalier universitaire vaudois a ouvert en 2012. Depuis,
il collecte les récits des plaintes et médiations des patients ou de leurs proches, mais aussi ceux
des professionnels qui souffrent des patients ou de leurs proches. A partir de ces récits, qui sont
codés dans une base de données structurée, des plans d’action d’amélioration de la qualité ont été
menés a I'échelle d’'un service ou de I'établissement. Concrétement, cette équipe propose de :

« 1. S’assurer du soutien des autorités hospitalieres et de la bonne compréhension des respon-
sables de service des buts de la collecte et de I'analyse des doléances.

2. Ne plus voir le patient qui exprime une insatisfaction comme un patient difficile. Créer I'espace
pour que les professionnels puissent également exprimer leurs difficultés.

3. Collecter les témoignages des uns et des autres par exemple dans un centre de médiation et
classer leurs récits de maniére rigoureuse et systématique selon une méthodologie éprouveée.

4. Développer des projets d’amélioration sur la base de ces récits, le cas échéant croisés avec les
autres sources de retour d’expérience des patients et des usagers, dans le cadre d’équipes mixtes
composeées de professionnels et de patients.

5. Partager la méthode de collecte de I'expérience et les projets d’amélioration entre hépi-
taux » (32).

8 Accueil — Réseau Planetree francophone — une solution efficace (reseauplanetree.org)
' Accueil — The Beryl Institute

20 The highest quality person centred care for all, always — Picker

21 Institut francais de I'expérience patient (experiencepatient.fr)

22 Patient Experience Office | Cleveland Clinic
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1.2.5. Un foisonnement d’outils souvent accessibles en ligne

Les outils du recueil de I'expression sont multiples, quantitatifs, qualitatifs ou mixtes. lls répondent a
des objectifs différents ; chacun d’entre eux a des limites dont il faut pouvoir tenir compte.

Il peut s’agir des plaintes et des doléances adressées au management de I'hopital, d’enquétes de
satisfaction, de focus groups, de classements en ligne, de shadowing (méthode qui consiste a suivre
un patient et a analyser son parcours).

L’annexe 3 propose également une liste, non exhaustive, d’outils a disposition des établissements,
parmi lesquels peuvent étre distinguées quatre catégories : les outils de recueil proprement dits, les
outils d’animation, les outils d’aide a la décision et les outils d’évaluation.

1.3. Analyse des recueils, amélioration de la qualité et renforcement
de capacité

S’il a été prouvé que les données recueillies au titre de la satisfaction, de I'expérience ou des résultats
rapportés par les patients permettent de stimuler la volonté d’amélioration de la qualité des soins, au
niveau de I'établissement de santé, il n’en reste pas moins que trop rares sont les initiatives et les
publications qui situent ces stratégies du cété du renforcement du pouvoir d’agir des usagers.

A telle enseigne que la HAS a inscrit & son programme de travail la publication d’une synthése de
littérature et d’'un guide pédagogique clarifiant les notions « d’expérience patient » et de « savoirs ex-
périentiels », ainsi que leurs articulations avec I'engagement des usagers, tout en précisant a quelles
conditions ces notions peuvent étre mobilisées au service de 'engagement des usagers dans une
démarche de partenariat avec les professionnels (34).

Améliorer la qualité, mais aussi renforcer le pouvoir d’agir des personnes

Dans cette perspective, les usagers sont donc appelés a participer pour améliorer la qualité, mais
aussi a constituer des ressources supplémentaires pour analyser les recueils, contribuer a leur ana-
lyse et agir, avec les autres parties prenantes, pour améliorer I'offre de soin et d’'accompagnement.

Mais ces usagers, qui peuvent étre une ressource précieuse pour le systéme, méritent aussi que
des actions visant le renforcement de leurs capacités soient mises en ceuvre pour les rendre a
méme de jouer ce rdle dans les recueils, leurs analyses et les actions correctrices.
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2. Des recommandations pour associer les

usagers

Dans un contexte de multiplication des recueils de I'expression des personnes, des recommandations
sur 'engagement et la participation des usagers sont disponibles en France pour associer les usagers,

notamment par la voie du partenariat, a 'analyse de ces recueils et aux actions en découlant.

Engagement ou participation ?

Ces deux termes sont trés proches. Toutefois, « engagement » est le terme utilisé préférentielle-
ment dans le champ sanitaire et « participation » est celui préférentiellement utilisé dans le champ

social et médico-social.

2.1. La démocratie en santé repose aussi sur la conduite d’actions

de renforcement de capacité des usagers

La France se caractérise par une approche plurielle de 'engagement et de la participation des usagers
qui trouve toute sa place dans I'analyse du recueil de I'expression des usagers. C’est ce qu’a encore

rappelé récemment la HAS dans sa position (35) du 12 décembre 2023 :

d’abord, les droits individuels des personnes. Depuis 'obligation de recueil du consentement
dans le domaine du soin et 'accés a une prise de décision partagée jusqu’a I'accés au dossier
médical ou du droit au projet personnalisé et a 'autodétermination de la personne dans le do-
maine social et médico-social ;

ensuite, les droits collectifs, comme la représentation des usagers dans des commissions,
comme les commissions des usagers (CDU) dans les établissements de santé, des conseils,
comme les conseils de la vie sociale (CVS) dans les établissements et services sociaux et
médico-sociaux, ou de nombreux groupes de travail mis en place par les administrations pu-
bliques ou encore la possibilité de mener des actions de groupe devant les juridictions ;

enfin, la conduite d’actions de renforcement des capacités des usagers par la mise en place de
services publics d’information accessibles sur internet, de programmes d’éducation thérapeu-
tique, d’actions d’accompagnement, d’actions de médiation en santé et de pair-aidance, ou en-
core, plus recemment, d’'une expérimentation des projets d’'accompagnement a I'autonomie en
santé.

Représentation et participation : deux pans complémentaires de la démocratie en santé

S’il appartient aux établissements et services de soins et d’accompagnement social et médico-social
de remplir leurs obligations Iégales pour mobiliser les CDU et les CVS au titre de la représentation
des usagers, notamment en ce qui concerne les instances et les projets d’établissement, ils peuvent
aussi mettre en ceuvre volontairement toute action qui leur parait adaptée au titre de 'amélioration
de la qualité des soins avec la collaboration des usagers et de leurs groupements et associations.
Ces deux modalités de la démocratie en santé, représentative et participative, obligatoire d’un cété
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et volontaire de I'autre, peuvent étre conduites séparément ou mobilisées ensemble dans une pers-
pective d’analyse du recueil de I'expression des usagers.

2.2. Des recommandations fondées sur une abondante littérature
internationale en faveur de I’engagement et la participation

Si les obligations légales des établissements ont fait 'objet de développements réglementaires, de
circulaires et de quelques guides des autorités sanitaires, les modalités volontaires par lesquelles les
établissements et services peuvent s’employer a améliorer la qualité de leurs offres sont éclairées par
des recommandations de bonnes pratiques. Pour ce qui concerne la HAS, ces recommandations de
bonnes pratiques sont fondées sur des analyses critiques de littérature scientifique.

C’est le cas de la recommandation de la HAS de septembre 2020 (36) qui comporte un jeu de docu-
ments particulierement fondateurs :

un argumentaire contenant pas moins de 345 références de littérature internationale ;

un glossaire ;

une compilation d’'une centaine de démarches participatives en France a partir d'une enquéte
de pratiques.

Cette recommandation initiale a été complétée par des travaux qui montrent :

la pertinence de ces démarches d’engagement et de participation des usagers dans une double
perspective d’amélioration de la qualité et de renforcement du pouvoir d’agir des usagers (37) ;

le déploiement de ces démarches dans le domaine ambulatoire (26).

En France, la HAS n’a pas été la seule institution en santé a se prononcer en faveur de telles dé-
marches et a établir des références conceptuelles et des recommandations pratiques en vue du par-
tenariat avec les usagers :
en son temps, ’Agence nationale d’évaluation sociale et médico-sociale?* (ANESM) avait publié
des recommandations sur I'expression des usagers relevant du secteur de l'inclusion sociale
(38);
récemment, des expressions convergentes de ’Académie de médecine (39) et du Conseil na-
tional de I'ordre des médecins (40) portent un regard en faveur du développement du partena-
riat en santé avec les usagers ;
un guide (41) initié conjointement par le ministére de la Santé et de la Prévention (DGOS) et le
ministére de 'Enseignement supérieur et de la Recherche (DGSIP) établit lui aussi des recom-
mandations sur la place des patients-enseignants dans les études de médecine ;
de son coté, le mouvement associatif des usagers (France Assos Santé) et I'Association natio-
nale des étudiants en médecine de France (ANEMF) ont aussi publié leurs points de références
sur la participation des usagers aux études de médecine (42), ainsi qu’avec I’Association natio-
nale des étudiants en pharmacie de France (ANEPF) pour la participation des usagers aux
études de pharmacie (43).

23 Fusionnée avec la HAS en 2017.
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En outre, dans le domaine de la recherche, tant dans les recommandations internationales (44) que
nationales, des orientations manifestent le souhait d’'une plus grande participation des usagers et de
leurs communautés, pour partager leurs priorités et valeurs, participer a I'élaboration du protocole de
recherche et & sa mise en ceuvre, et s’engager dans la compréhension et diffusion des résultats. A cet
égard, I'Inserm a publié des bonnes pratiques en termes de recherche participative?.

2.3. Le partenariat s’affirme comme le meilleur standard de
I’engagement et de la participation des usagers en santé

Comme la HAS a eu 'occasion de le rappeler dans de trés nombreux documents, largement cités dans
ce guide, 'amélioration de la santé de la population et 'amélioration de la qualité des soins et des
accompagnements sociaux et médico-sociaux passent par des progrés dans 'engagement et la parti-
cipation (45) des personnes bénéficiaires et/ou bénéficiaires potentiels de ces soins et accompagne-
ments. En pratique, la pertinence des analyses produites avec le concours des personnes concernées
a partir de leurs expressions est plus forte qu’en leur absence (46). C’est d’ailleurs le choix opéré par
les Hopitaux universitaires de Genéve (47) ou encore les Hospices civils de Lyon qui reconnaissent
un role et une place importante aux patients partenaires?® (48).

A Tinstar des travaux scientifiques qu’elle a analysés, notamment ceux de Carman et al. (8), la HAS
promeut 'engagement comme un continuum allant de I'information au partenariat, voire le leadership
des usagers, en passant par la consultation et la collaboration.

‘ Partenariat
‘ Collaboration

.Consultation

.Echange et
partage
d’information

Figure 1. Continuum de I'engagement ou participation selon son niveau d’intensité

Dans cette présentation graphique du continuum de I'engagement, le partenariat apparait comme le
standard le plus élevé.

S’il n’y a pas encore de définition stabilisée du partenariat en santé, il existe une dynamique formalisée
aujourd’hui en France en faveur du partenariat en santé comme meilleur standard de 'engagement et
de la participation des usagers. Ceci n’interdit aucunement de franchir les marches du continuum de

2 Inserm : Vers de bonnes pratiques de recherche participative — Inserm pro
25 Partenariat et expérience patient en santé | Hospices civils de Lyon — CHU de Lyon (chu-lyon.fr)
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maniére progressive en tenant compte des contextes locaux ou de panacher ces modalités d’engage-
ment et de participation selon la nature ou les étapes du projet.

S'il est important de ne pas considérer comme du partenariat le fait d’'informer ou de consulter I'avis
des personnes soignées ou accompagnees, leurs proches ou leurs représentants, il est tout aussi
important de s’assurer que les conditions requises en vue d’'un partenariat puissent étre réunies, ce
qui pourra nécessiter du temps et des méthodes appropriées, ainsi que des capacités d’adaptation.

Cette dynamique en faveur du partenariat s’appuie sur :
deux publications qui, avec le recul, font date notamment dans I'espace francophone : 'une
relate une expérimentation conduite a Montréal (49) et 'autre clarifie 'appellation et les diffé-
rents profils de patients partenaires a la lumiére d’une pratique au sein des Hospices civils de
Lyon (50) ;
les nombreuses références de littérature internationale compilées par la HAS dans les docu-
ments qui ont déja été cités dans ce guide ;
le déploiement d’'un colloque international en langue frangaise sur le partenariat de soin, depuis
quatre ans maintenant, sans que I'on retrouve une dynamique comparable sur les autres mo-
dalités de 'engagement ;
des mobilisations universitaires, a Bobigny, a Lyon, a Sophia-Antipolis, a Paris, a Rennes, a
Toulouse et a Montpellier notamment ; et dont certaines d’entre elles ont mis a 'ordre du jour
la formation au partenariat en santé entre professionnels et usagers a 'instar de l'université de
Bretagne occidentale (51) ;
des mobilisations d’agences régionales de santé et d’acteurs engagés dans I'écosystéme de
leur région pour définir la démarche de partenariat en santé (52, 53) et les compétences asso-
ciées (54) et appuyer son opérationnalisation dans différents domaines (relation individuelle de
soin (55), organisation des établissements (56), soins cliniques et éducation thérapeutique (57),
formation...) ;
des mobilisations d’établissements de santé privés et publics sans que nous ne disposions a
ce jour d’une vision consolidée aisément accessible de ces initiatives ;

des guides dont il a déja été fait état dans le présent document ;

des évaluations qui montrent que la co-construction de I'action avec les usagers est la forme la
plus adaptée aux gains d’efficacité dans le soin ou 'accompagnement social et médico-social,
comme le fait ressortir par exemple le rapport d’évaluation (58) de I'expérimentation des projets
d’accompagnement a I'autonomie en santé visés a l'article 92 de la loi de modernisation de
notre systéme de santeé du 26 janvier 2014.

Les trois principes du partenariat a mettre en ceuvre
Dans I'attente d’'un consensus formalisé ou de dispositions Iégales sur le partenariat en santé, trois
principes retiennent I'attention des méthodologistes, applicables dans tout projet d’action en santé :
la co-décision dans I'action ;
la co-construction de I'action ;
la mise en ceuvre conjointe de I'action.
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Il s’agit Ia des principes irréductibles du partenariat, méme si I'on trouve d’autres approches a la com-
plétude plus éprouvée (59), repris dans les fiches ressources de ce guide (cf. Annexe 3 et Annexe 4).
D’ailleurs, les formations au partenariat privilégient la participation conjointe des professionnels et des
usagers, a l'instar de ce que propose la Coordination pour 'amélioration des pratiques professionnelles
en santé de Bretagne (CAPPS Bretagne). Cette instance de collaboration avec 'agence régionale de
santé de Bretagne propose d’ailleurs des accompagnements aux établissements de santé qui souhai-
tent mobiliser leurs commissions des usagers dans une perspective de partenariat.

Ces principes peuvent s’appliquer a toutes les démarches de recueil et d’analyse de satisfaction, d’ex-
périence ou de résultats.

D’autres fiches repéres annexées a ce guide proposent quelques outils pour engager les premiéres
discussions entre établissements, professionnels et usagers, notamment en ce qui concerne 'appro-
priation des résultats du recueil de la satisfaction dans le cadre de la mise a disposition de I'outil qui
permet de I'analyse textuelle congu par la HAS (cf. Annexe 5).

Mise en garde

S’agissant de I'analyse du recueil de la satisfaction par I'exploitation des verbatims sur e-Satis, il

serait regrettable de constater a terme que les établissements s’en sont emparés :
seuls, sans impliquer les usagers, qu'’il s’agisse de ceux compris dans la CDU ou des asso-
ciations déja impliquées au sein de I'établissement ou désireuses de s’y impliquer (60) ;
dans la seule dimension de I'expérience client en négligeant les perspectives d’amélioration
de la qualité et de renforcement des capacités des usagers et de leur pouvoir d’agir.
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3. La place de l'intelligence artificielle

Les apports de l'intelligence artificielle offrent 'occasion de mobiliser plus facilement certains recueils
de I'expression des usagers pour améliorer la qualité et renforcer le pouvoir d’agir des personnes.

Remarque liminaire

Il est question dans ce chapitre de collecte par voie numérique de données, anonymisées. Pour plus
d’information sur les conditions d’utilisation de ces données, il convient de se référer aux travaux et
recommandations de la Commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL)%.

3.1. Les premiéres initiatives par I'intermédiaire de I'offre privée

Depuis prés de 20 ans, les sciences sociales s’intéressent a la mobilisation d’outils congus avec I'appui
de l'intelligence artificielle en vue d’améliorer 'analyse de données non numériques de plus en plus
volumineuses. Dés 2006, plusieurs chercheurs (61) ont manifesté leur intérét pour I'application a des
matériaux langagiers ou textuels (entretiens d’enquéte, archives écrites ou orales, dossiers de presse)
des logiciels d’analyse textuelle. Les domaines de la psychologie clinique et de la psychopathologie
s’y sont également intéressés (62), ainsi que le domaine de la santé publique (63).

En une décennie, cette préoccupation s’est établie au premier rang des aides a mobiliser dans de
nombreux domaines pour accroitre la compréhension de nombreuses expressions (64) littérales col-
lectées selon des méthodes variées.

Le domaine de I'expression des usagers en santé ne devait pas rester a I'écart de ces dynamiques
nouvelles. D’ailleurs des opérateurs privés se sont rapidement penchés sur ces sujets.

Sans exhaustivité, mais pour illustrer ces progrés, une offre d’analyse par intelligence artificielle s’est
développée :
sous l'appellation Better World®?, par ailleurs référencée dans le catalogue des marchés pu-
blics?®, on trouve une offre d’analyse appuyée par l'intelligence artificielle des retours des usa-
gers pour de trés nombreux établissements de santé et, dans une moindre mesure, des
associations de patients ;

sous I'appellation Verbatim.Care® de la start-up Entends-moi, on trouve une solution d’amélio-
ration des pratiques grace a I'analyse de I'expérience patient assistée par I'intelligence artifi-
cielle, a laquelle ont eu recours, selon le site internet dédié?°, une cinquantaine d’établissements
de santé et 5 associations de patients (65) ;

et sous 'appellation Sphinx, de la société Le Sphinx®°, dans une visée plus générale, il existe
un ensemble complet d’outils permettant d’analyser des corpus trés volumineux de diverses
origines (questions ouvertes, articles scientifiques ou de presse, écrits historiques, entretiens

26 Particulier | CNIL et Professionnel | CNIL (consulté le 21/11/2024)

27 Better World — Améliorez I'expérience patient (better-world.io) (consulté le 21/11/2024)
2 Better World — ugap.fr (consulté le 21/11/2024)

2 Entends-moi — Pour un suivi continu de I'expérience patient (consulté le 21/11/2024)
30 | e Sphinx : partenaire n° 1 pour vos enquétes et études (consulté le 21/11/2024)
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libres ou semi-directifs, sites web, forums, pages réseaux sociaux...) et de combiner des syn-
théses automatiques, des analyses de contenu et des fouilles de texte.

3.2. L’émergence d’une solution publique, gratuite, sous I’égide de
la HAS, avec le concours des Hospices civils de Lyon

En 2021, la HAS a analysé pour la 1™ fois tous les verbatims recueillis entre 2016 et 2020 pour deux
des enquétes, celle en services de médecine, chirurgie ou obstétrique : e-Satis + 48 h MCO et celle
en services de chirurgie ambulatoire : e-Satis MCO CA. Cette étude a fait 'objet d’un rapport national
diffusé en octobre 2022 (66). Ce travail inédit d’analyse3! avait permis de confirmer :
d’'une part, I'importance que les patients portent a leur expérience en établissement de santé
en soulignant de maniére diverse les points appréciés de leur parcours et ceux qui ne le sont
pas ;
d’autre part, que les verbatims sont une richesse complémentaire aux résultats issus des don-
nées structurées, et que leur analyse conjointe permet de mieux dégager des pistes d’amélio-
ration de la qualité pour les établissements, et du service rendu aux patients.

Ce projet est réalisé en collaboration entre deux services de la HAS : le SEVOQSS et la mission data.
Il a été mené en partenariat avec les Hospices civils de Lyon (HCL). Les HCL ont participé a la phase
d’annotation, a la réflexion méthodologique sur la classification automatique (phase 1) et sur une partie
de la réflexion autour du développement de I'outil web (phase 2). Des patients partenaires et des re-
présentants d’'usagers ont participé a 'annotation et aux réflexions du groupe de travail ayant élaboré
ce rapport.

L’utilisation d’'un algorithme d’analyse textuelle permet de classer dans des thématiques les commen-
taires des patients déposés lorsqu’ils répondent aux questionnaires e-Satis. Ceci permet de gagner un
temps considérable dans I'analyse de cette source d’informations. Il a donc été indispensable de faire
apprendre a l'algorithme comment classer les verbatims a partir d’'une liste de thématiques définies
par le groupe de travail, rassemblant professionnels et usagers.

Les 4 thématiques, dimensions principales utilisées dans les questionnaires e-Satis, ont été reprises :
accueil, prise en charge, prestation hoételiére et sortie. Vingt-neuf sous-thématiques ont également été
listées, puis discutées et validées par le groupe. La classification obtenue a servi ensuite a I'annotation
manuelle d’un échantillon de 13 939 verbatims qui s’est déroulée sur 4 mois. Elle a aussi servi a la
classification automatique supervisée.

L’outil est utilisé par les établissements depuis le 30 septembre 2024. Un peu plus de 1 000 établisse-
ments se sont connectés a la plateforme dédiée en quelques semaines, montrant le vif intérét des
etablissements pour cette solution qui a 'avantage de permettre a ceux parmi les établissements qui
ne pouvaient accéder aux offres privées de s’impliquer dans cette dynamique nouvelle.

Dans un souci de transparence, la HAS a rendu publique la partie méthodologique du développement
de I'algorithme d'’intelligence artificielle (67) montrant en outre 'important travail d’annotation préalable
des verbatims en vue de garantir la pertinence des analyses produites dans ce nouvel outil.

31 Cette premiére étude a porté sur un volume particulierement important de verbatims : 2 457 823 verbatims, recueillis entre 2016
et 2020 dans e-Satis + 48 h médecine chirurgie obstétrique (MCO) et e-Satis chirurgie ambulatoire (CA).
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4. Recommandations pour les
établissements et services

Remarque liminaire

Dans ce chapitre, on entend par action, tout projet d’action élaboré a partir de 'analyse des expres-
sions des usagers, qu'il s’agisse des expressions relatives a la satisfaction, I'expérience ou les ré-
sultats rapportés ou mesurés par les personnes dans les soins ou les accompagnements.

4.1. Recommandations pour la conduite de I’action

4.1.1. Collecter ne suffit pas : intégrer les usagers dans I’analyse est
essentiel

Le plus souvent, ces recueils se basent sur des outils ou des méthodologies qui ont été expérimentés
et se déploient en routine. Cependant, quand il s’agit d’envisager un nouvel outil de recueil, la HAS
attire I'attention des parties prenantes sur la nécessité d’associer dés le départ les usagers a la cons-
truction de ces outils. Non seulement « Collecter ne suffit pas ! », comme le martéle Angela Coulter,
mais sans réflexivité, c’est-a-dire sans interaction avec les patients, cela n’offre pas un intérét suffi-
sant (68). D’autant que ce que les patients attendent, c’est justement d’étre impliqués dans la réflexion
clinique sur leurs résultats (69), individuellement ou collectivement, et que c’est tout a fait faisable (70).
C’est aussi ce dont témoigne la synthése d’'une journée d’échanges organisée par le Groupe national
des établissements publics sociaux et médico-sociaux (GEPSO), sur l'intérét pour les personnes ac-
compagnées par ces deux secteurs de trouver une « vraie place : en paroles et en actes » dans 'ana-
lyse du recueil des expressions des personnes accompagnées par ces établissements (71). Il en va
de méme dans le domaine de la santé mentale, comme le traduit un guide publié par ce groupement
de coopération sanitaire pour la recherche et la formation en santé mentale (72), ce guide offrant qui
plus est une vision européenne.

Au terme de I'analyse de littérature, il est établi que « mesurer la qualité percue par le patient est utile
a 'ensemble des acteurs car cela permet : aux usagers de participer plus activement a leurs soins, de
mieux s’informer, d’avoir une relation plus équilibrée avec les professionnels et de juger de la qualité
des soins par rapport a leurs attentes ; aux professionnels de disposer d’'une évaluation complémen-
taire pour leurs pratiques ; et aux pouvoirs publics de disposer d’'un outil supplémentaire pour le pilo-
tage des politiques de santé. Ces mesures sont encore peu répandues en pratique clinique courante,
mais le nombre d'initiatives les intégrant ne cesse d’augmenter dans le monde » (29).

Toutefois, quand ces outils existent, comme c’est le cas pour le dispositif e-Satis, ou pour d’autres
PREMs ou PROMs, il convient d’adopter un processus raisonné de partenariat s’approchant de celui
indiqué ci-dessous et tant attendu par les patients et les personnes accompagnées (73). A titre d'illus-
tration, on trouve sous la marque Verbatim.Care® évoquée plus haut une illustration vidéo®? d'un tel
processus appliqué au recueil de I'expérience.

32 VVidéo consultable sur le réseau social LinkedIn : https://www.linkedin.com/posts/entendsmoi_expaezriencepatient-partenariatpa-
tient-expaezriencepatient-activity-7250029841662509056-TLmZ?utm_source=share&utm medium=member desktop (consulté le
21 novembre 2024)
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Dans les lignes qui suivent, ce guide offre des repéres sur les trois principes fondamentaux du parte-
nariat en santé tels qu’ils ressortent des travaux de la HAS depuis sa recommandation fondatrice de
septembre 2021. Ces trois principes s’inspirent aussi des conclusions (57) d’'une démarche participa-
tive conduite dans la région Occitanie par le Centre opérationnel du partenariat en santé. De nom-
breuses références méthodologiques sur le partenariat en santé sont aussi disponibles et souvent
citées tout au long du présent guide.

Deux fiches ressources complétent ce chapitre (Annexe 3, Annexe 4).

4.1.2. Co-décision de I’action

4.1.2.1. Analyser ensemble les expressions des usagers, les mettre en regard
avec les constats et idées des partenaires en présence, formaliser des
propositions d’actions

L’initiative d’un projet fondé sur I'analyse du recueil de I'expression des usagers peut étre prise par les
usagers eux-mémes, au travers de leurs représentants, de leurs groupes ou associations, comme par
I'établissement. Ce dernier peut ainsi s’adresser aux usagers, aux patients partenaires, aux représen-
tants d’'usagers siégeant dans les CDU, aux représentants des personnes et de leurs familles élus aux
CVS ou aux associations qui agissent déja au sein des établissements parfois sur la base de conven-
tions passées entre ces associations et les établissements.

On trouvera en annexe 5 de ce guide une fiche ressource n° 4 contenant quelques libellés susceptibles
d’étre utilisés par les associations et groupes dans les sollicitations qu’ils adressent aux établissements
en vue de l'orientation de leur projet d’analyse des résultats de recueil de satisfaction, d’expérience ou
de résultats.

Comme I'éventail des projets envisagés dans ce guide est extrémement large, depuis le recueil de la
satisfaction jusqu’au recueil des résultats, il n’est guére possible de modéliser dans ce guide toutes
les occurrences qui peuvent étre envisagées. Cependant, compte tenu de l'actualité liée a la mise a
disposition d’un outil qui permet I'analyse textuelle par la HAS, des profils d’actions potentielles sont
recensés dans la fiche ressource n°® 3 annexée a ce guide.

4.1.2.2. Décider ensemble d’une action d’amélioration de la qualité a mettre priori-
tairement en ceuvre et s’assurer que les décisions seront toujours prises
ensemble tout au long de I'action

L’engagement de la gouvernance (directions, présidence, chefferie de service, etc.) et les moyens qui
pourront étre dédiés sont essentiels pour mener a bien les actions qui seront décidées conjointement
entre les différents acteurs.

Comme cela a déja été indiqué dans les documents que la HAS a produits sur la dimension du parte-
nariat entre les professionnels, les établissements et les usagers, il est déterminant de tracer les déci-
sions prises dans le partenariat de fagon a pouvoir s’y reporter régulierement. Un relevé de conclusion
a chaque réunion s’avere nécessaire (réunions du comité de projet, du comité de pilotage ou de toute
instance mise en place pour la conduite de projet).
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4.1.3. La co-construction de I’action

Etablir ensemble un plan d’action. Ce plan d’action peut reposer sur des modéles de type « Fiche
action » ou « plan d’action » facilement accessibles sur internet a partir d'un moteur de recherche et
en saisissant ces mots clés : « fiche + action ».

Les sciences de l'organisation, et notamment les écoles de management, ont consacré de nombreux
travaux a la gestion de projet dont les conclusions sont particulierement adaptées a I'avancée des
actions. On trouve I'essentiel des références dans la notice « gestion de projet » de I'encyclopédie
gratuite en ligne Wikipédia.

Toutefois, il convient d’apporter les correctifs nécessaires a ces démarches de management qui ne
sont souvent pas suffisamment construites dans une dynamique de co-construction. Le sociologue
Michel Foudriat a présenté dans la 2° édition d’un ouvrage (74) publié en 2019 une clarification con-
ceptuelle de la démarche de co-construction, les problémes théoriques et méthodologiques que le
recours a cette approche ouvre, et de nombreux exemples en situations réelles trés illustratives pour
des actions relatives a I'appropriation des résultats de I'expression des usagers.

Le plan d’action d’'une perspective de co-construction doit nécessairement comprendre :

l'identification des roles et missions de chacun des acteurs ou groupes d’acteurs de I'action
faisant notamment apparaitre clairement la contribution des usagers (qu’ils soient acteurs du
projet ou simples « bénéficiaires » de I'établissement) a mobiliser dans le maximum d’étapes ;

les dates/délais a respecter par chacun des acteurs ou groupes d’acteurs ;

les ressources mobilisables, y compris en termes d’information, de sensibilisation ou de forma-
tion équitables entre les acteurs ;

les points de vigilance qui peuvent étre soulevés par I'un ou I'autre des partenaires ; ils peuvent
notamment porter sur la résolution des niveaux de compréhension différents des enjeux ou des
outils de I'action entre les partenaires de I'action.

4.1.4. Mise en ceuvre conjointe de I’action et de son évaluation

Une fois que l'action a pu étre décrite et planifiée, I'enjeu est de veiller a sa mise en ceuvre sur un
mode partenarial :

s’assurer que chacun des acteurs remplisse la mission établie dans le plan d’action, dans les
délais décidés ;

s’assurer ensemble que la contribution des usagers soit effective ;

adapter le plan d’action si besoin ;

co-évaluer I'action, notamment en recherchant les évolutions, ou non, dans les expressions des
usagers, aprés le déploiement de I'action ;

promouvoir ensemble I'initiative auprés des usagers, du personnel de I'établissement, de la/des
direction(s) ;

reprendre a 'étape 1, c’est-a-dire celle de I'état des lieux, dans un processus d’amélioration
continue de la qualité, afin de s’assurer des initiatives complémentaires a prendre.
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Méthodes et adaptations sont nécessaires

Cette conduite d’action en co-décision, co-construction et mise en ceuvre conjointe n’est pas en
pratique toujours aisée a installer. Les postures, les inégalités de savoirs (inégalités épistémiques),
les habitudes de travail et le temps disponible sont autant de freins a son effectivité. Des auteurs
ont identifié des modalités facilitant le partenariat entre usagers et professionnels qui peuvent sou-
tenir les acteurs dans ces démarches de co-construction (75).

4.2. Recommandations pour I’analyse des recueils d’expression des
usagers et I’évaluation des initiatives mises en place

Il s’agit ici pour la HAS d’encourager un mouvement progressif afin de ne pas s’arréter au recueil mais
de s’organiser pour co-analyser et co-construire des actions issues de I'analyse des résultats de ces
méthodes de recueil.

Les approches en partenariat, qui constituent pour certains des innovations, demandent que les
équipes y soient préparées, comme I'ensemble des parties prenantes, pour une réception efficace.
Comme toute conduite de changement, ceci peut prendre du temps. La détermination de la gouver-
nance (corps de direction, présidence des établissements, chefferie de service, etc.) et des moyens
dédiés au projet sont lIa encore essentiels.

4.2.1. L’information et la formation, ensemble, de toutes les parties
prenantes a l'initiative

La HAS rappelle ici qu’elle a toujours fait valoir, sur la base de validation par I'expérience, que la
conduite de projet de partenariat s’avérait toujours plus facile quand I'information et la formation parfois
nécessaire a I'action envisagée sont réalisées de concert entre les professionnels et les usagers. Cette
formation en commun permet de mettre 'ensemble des parties prenantes a parité de compétence et
de savoirs dans le projet.

4.2.2. La restitution et la valorisation des résultats

La HAS rappelle ici qu’aprés une collecte de données, une restitution individuelle ou collective des
résultats est recommandée, sous une forme ou sous une autre, auprés des personnes ayant accepté
de se joindre a cette collecte. Une mise en forme et une valorisation des résultats des actions menées
a partir des données collectées permettent de pérenniser 'engagement des personnes a répondre aux
enquétes. Le risque, si elles ne conduisent pas a des retours de résultats vers les personnes ayant
renseigné des questionnaires ou répondu a des enquétes, est de démobiliser les personnes dans
I'expression de leur satisfaction, de leur expérience ou de leurs résultats. Cette restitution doit se faire
sous une forme appropriée a la compréhension par les personnes concernées et dans un délai raison-
nable entre le recueil et la diffusion des résultats.

S’agissant des résultats de 'action envisagée pour améliorer la qualité des services a partir de I'ana-
lyse des verbatims ou des données d’expérience rapportées par les patients, la restitution n’a pas a
étre individuelle puisqu’il s’agit de données anonymes. Cette restitution peut se faire, au choix de 'ac-
tion et de sa pertinence, au niveau de I'établissement, d’un pdle ou d’un service, auprés des usagers
impliqués dans linitiative, au minimum, et auprés du public dans le cadre des actions de communica-
tion de ces entités.
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4.2.3. L’évaluation des initiatives : tant sur les processus que sur les
résultats

A chaque fois qu’une initiative d’action est prise dans le domaine de I'analyse de la collecte de données
d’expérience ou de résultats, il est recommandé de conduire une évaluation de cette initiative, en tout
état de cause, adaptée a I'objectif du projet. La HAS rappelle d’ailleurs que d’'un point de vue métho-
dologique, les criteres d’évaluation de toute action de ce type, comme dans bien d’autres domaines,
doivent étre posés d’emblée lors de la construction du projet. lls peuvent reposer sur des critéres au
niveau organisationnel, au niveau du processus mis en ceuvre ou des résultats obtenus.

Concernant les résultats de 'action, il est possible de s’interroger sur les résultats obtenus du point de
vue des modifications organisationnelles, des pratiques et postures professionnelles, des représenta-
tions des rbles des uns et des autres, ou encore de la qualité de vie des professionnels comme de
celle des personnes soignées ou accueillies. C’est donner un sens a I'action qui a été planifiée en vue
de modifications organisationnelles, de pratiques, de représentations ou de postures dans l'idée
d’améliorer la qualité des services rendus.

4.2.4. La publication des processus et des résultats

A l'occasion des travaux qu’elle conduit dans le domaine de 'engagement et de la participation des
usagers, la HAS se tourne volontiers vers les publications dans des revues frangaises ou internatio-
nales. A ce titre, elle observe que peu de publications rendent compte des travaux conduits dans le
domaine rendant parfois difficile le recensement de preuves en faveur de ces initiatives. Cette désaf-
fection pour les publications est particulierement criante dans le domaine social et médico-social et
constitue aujourd’hui un défi pour ces secteurs alors qu’en réalité des initiatives y sont prises.

4.2.5. L’essaimage des dynamiques partenariales autour des recueils de
I’expression des usagers

Si I'évaluation et la publication des résultats sont une bonne maniére de faire essaimer les pratiques
d’analyses en partenariat des expressions des patients et usagers quant a leur satisfaction, leurs ex-
périences ou leurs résultats rapportés, la capitalisation est I'autre moyen de la diffusion de ces ap-
proches et de leur passage a I'échelle.

Des travaux en ce sens sont en cours, au croisement de la promotion de la santé et de la participation
des usagers, a l'initiative de Santé publique France (76), de la Société frangaise de santé publique®?
ou de groupements professionnels comme Avec Santé. lls pourraient étre élargis aux questions de
'analyse en partenariat des expressions des patients et usagers exposées dans ce guide. Les minis-
téres chargés de la Santé et des Solidarités pourraient aussi mobiliser leurs directions en ce sens
(direction générale de la Santé — DGS, direction générale de I'Offre de soins — DGOS, direction géné-
rale de la Cohésion sociale — DGCS) ainsi que le Secrétariat général des ministéres sociaux afin de
couvrir 'ensemble des champs concernés par ces modalités d’exploitation des expressions des pa-
tients et usagers. Si ce n’était pas le cas, en région, en proximité des équipes professionnelles et des
associations et groupements d’usagers, quelques plateformes de capitalisation déja citées plus haut
ainsi que des structures régionales d’appui a la qualité et sécurité des patients pourraient aussi collec-
ter et grader les expériences recensées dans I'espace régional.

33 Les projets de la SFSP — Capitalisation
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5. Conclusion

Les attentes de qualité des services de santé (au sens sanitaire, médico-social et social) figurent au
plus haut des préoccupations de nos concitoyens.

En regard, les autorités de santé ont fait figurer depuis plusieurs décennies un principe d’amélioration
continue de la qualité qui repose notamment sur le recueil des expressions des usagers des services
de santé par de nombreux outils, assortis parfois de réglementations qui s'imposent, comme la mise
en place de commissions des usagers (CDU) dans les hdpitaux ou de conseils de la vie sociale (CVS)
dans les établissements et services sociaux et médico-sociaux. Ces réglementations n’interdisent nul-
lement qu’en paralléle, ou en méme temps, ces services de santé prennent des initiatives, conjointe-
ment avec les usagers, pour conduire toutes actions appropriées en vue d’'une meilleure prise en
compte des recueils de I'expression des usagers sur la voie de 'amélioration continue de la qualité.

Ces initiatives peuvent désormais s’appuyer sur 'émergence de nouveaux outils en matiére d’analyse
de données, notamment I'analyse des verbatims par des outils intégrant le traitement automatique du
langage, dans le cadre de démarche de partenariat entre les usagers et les professionnels des ser-
vices et établissements.

C’est ce que ce guide a l'intention des professionnels, des établissements et des autorités de régula-
tion, ainsi que des usagers, leurs groupes ou leurs représentants entend promouvoir.
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Annexe 1. Méthode d’élaboration

Ce guide est issu de travaux conduits par le conseil pour 'engagement des usagers®* (CEU) que la
Haute Autorité de santé a mis en place dans le cadre de son projet stratégique 2019-2024, et dont
'une des missions est de « concourir par ses travaux aux progrés de I'engagement en santé dans le
systeme de santé frangais, y compris au sein de la HAS ».

La composition de ce conseil est paritaire : 9 professionnels du soin, de I'accueil et de 'accompagne-
ment social et médico-social, d’'une part, et 9 usagers, membres ou non d’associations d’usagers,
d’autre part.

Les avis du CEU, qui peuvent revétir, comme ici, la forme d’un guide, établissent une position partagée
entre les membres du CEU. lIs sont le plus souvent appuyés sur des sources théoriques, des éléments
bibliographiques et un état des lieux des pratiques de 'engagement des usagers.

Les termes du guide sont préparés par un sous-groupe de conseil, puis discutés en réunions pléniéres
et soumis a un avis consultatif de relecteurs externes.

Les termes de I'avis sont adoptés par les membres du CEU. lIs sont rendus publics aprés accord du
Collége de la Haute Autorité de santé.

La méthode de travail décidée par le CEU a consisté a :

créer un groupe de travail qui a eu a charge de guider les travaux ;

recenser 'ensemble des documents utiles aux préconisations exposées dans ce guide, y compris
les éléments bibliographiques ;

discuter au sein du CEU les éléments du guide ;

assurer une relecture attentive par un groupe de lecture dédié ;

procéder a la finalisation du guide a I'occasion de la séance du 26/11/2024.

Ce guide a été adopté par le Collége de la HAS en date du 19 décembre 2024.

34 Haute Autorité de santé — Conseil pour 'engagement des usagers (consulté le 21/11/2024)
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Annexe 2. Instances et dispositifs dans les établissements de santé, sociaux et
médico-sociaux

Les cadres de travail autour de la qualité dans les établissements sanitaires, sociaux et médico-so-
ciaux relévent de la réglementation comme des initiatives volontaires de ces établissements. Cette
annexe présente successivement les instances reglementées en établissements de santé puis celles
en services et établissements sociaux et médico-sociaux.

Ces instances peuvent étre complétées au sein des établissements par des comités mis en place sur
initiative des établissements, dans le cadre de leur politique d’amélioration continue de la qualité. Ci-
tons par exemple, les comités qualité et gestion des risques, les comités bientraitance, etc.

1. Les réglementations prévoient la mise en place d’instances et de dispositifs dans les établis-
sements de santé

1.1. Les instances hospitaliéres

Au sein des établissements de santé, toute une série d’'instances a été reconnue par la loi ou par des
orientations publiques depuis 2002, comportant ou non réglementairement des usagers.

1.1.1. Les commissions des usagers (CDU)

Elles ont notamment pour mission de contribuer a 'amélioration de la qualité de I'accueil et de la prise
en charge des patients et de leurs proches en émettant, le cas échéant, des propositions a la direction
de I'établissement en vue d’améliorer ces accueils et prises en charge. Elles ne doivent donc pas se
limiter au recueil, a I'analyse et au traitement des plaintes. Elles sont aussi des acteurs de 'amélioration
de la qualité au sein de I'établissement. La HAS a eu l'occasion d’y insister dans un avis (77) publié
en 2022 dans lequel elle formule des recommandations pour améliorer la participation des usagers
dans les CDU.

1.1.2. Les comités de lutte contre les infections nosocomiales (CLIN)

Le comité de lutte contre les infections nosocomiales (CLIN) est I'instance officielle de I'établissement
de santé chargée de 'organisation de la lutte contre les infections nosocomiales. Il a été institué par le
décret n° 88-657 du 6 mai 1988 dans tous les établissements de santé publics et privés assurant le
service public hospitalier. L’article L. 711-1 du Code de la santé publique a introduit I'obligation, pour
tous les établissements de santé, publics et privés, d’'organiser, en leur sein, la lutte contre les infec-
tions nosocomiales. Elle s’intégre dans une démarche générale d’amélioration de la qualité et de la
sécurité des soins dispensés aux patients. Le role du CLIN consiste a organiser, planifier et animer la
lutte contre les infections nosocomiales dans I'établissement, en étroite collaboration avec le directeur
d’établissement, le directeur du service des soins infirmiers et le président de la commission médicale
d’établissement. Il définit la politique que les hygiénistes, I'équipe opérationnelle d’hygiéne hospitaliere
et 'ensemble des personnels médicaux, paramédicaux et techniques des services mettront en appli-
cation.

1.1.3. Les comités de liaison en alimentation et nutrition (CLAN)

Le comité de liaison en alimentation et nutrition est un comité consultatif d’appui auprés de la commis-
sion médicale d’établissement et du directeur d’établissement. Une circulaire ministérielle® décrit les
missions et les conditions de fonctionnement de ces CLAN qui peuvent associer des usagers en leur
sein. Elle est d’ailleurs reprise dans un guide (78), malheureusement assez ancien maintenant, publié

35 Circulaire DHOS/E 1 n° 2002-186 du 29 mars 2002 relative & I'alimentation et & la nutrition dans les établissements de santé.
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par la direction générale de I'Offre de soins (DGOS) du ministére de la Santé et de la Prévention et la
mission nationale d’expertise et d’audit hospitaliers (MEAH) de ce méme ministére.

1.1.4. Les comités de lutte contre la douleur (CLUD)

Conformément a l'article L. 1112-4 du Code de la santé publique, il appartient a chaque établissement
de santé de développer et mettre en place I'organisation nécessaire pour répondre aux besoins des
personnes quant a la prise en charge de leur douleur. Au terme des dispositions de l'article précité,
chaque établissement de santé est incité a mettre en place une instance pilote, considérée comme
élément moteur pour susciter et animer une véritable « culture de lutte contre la douleur », sous la
forme de comité de lutte contre la douleur (CLUD) ou d’'une démarche intégrée dans la structure de
I'établissement et dédiée a la qualité.

Il a pour mission, au sein de I'établissement de santé, d’aider a la définition d’une politique de soins
cohérente en matiére de prise en charge de la douleur ainsi qu’a la promotion et a la mise en ceuvre
des actions dans ce domaine.

Sur son site internet, la Société frangaise d’étude et de traitement de la douleur3® fait observer que la
composition du CLUD est représentative de 'ensemble des personnels soignants de I'établissement,
que la participation de ses membres est basée sur le volontariat et la motivation, et que certains CLUD
ont intégré des représentants des usagers.

1.2. Les projets d’établissement

C’est l'article L. 6413-2 du Code de la santé publique qui fait obligation pour tout établissement sani-
taire d’établir un projet d’établissement.

Ces projets d’établissement s’appuient sur des diagnostics opérés par les parties prenantes et parta-
gés entre elles : « projet de prise en charge des patients en cohérence avec le projet médical et le
projet de soins infirmiers, de rééducation et médico-techniques », « projet psychologique », « projet
social », « projet de gouvernance » et « projet de management ». Il est établi pour une durée maximale
de cing ans mais peut étre révisé avant cette échéance.

Ces projets d’établissement sont aisément accessibles sur internet a partir des moteurs de recherche
les plus courants. Une recherche avec les mots clés « projet + établissement + soins » fait ressortir
une extréme variété tant dans la forme que dans le contenu de ces projets, lesquels ne semblent pas
avoir fait 'objet d’'une évaluation consolidée a ce jour ni de recommandations méthodologiques quant
a leurs conditions d’élaboration.

Ces projets y précisent la politique d’amélioration continue de la qualité et de la sécurité des soins et
de gestion des risques (PACQSS) de I'établissement.

1.3. Les projets des usagers

La commission des usagers peut aussi proposer un projet des usagers dont le projet d’établissement
doit alors tenir compte comme l'indique le décret du 1¢" juin 2016 relatif a la commission des usagers.
Dans cette perspective, un document résultant des travaux d’un groupe réunissant des associations
membres de France Assos Santé, des représentants du ministére chargé de la Santé, de la Haute
Autorité de santé et des fédérations d’établissements de santé a été réalisé (79). L’ensemble de ces
organisations souhaitent promouvoir le développement de projets des usagers dans les

3 Les CLUDs-SFETD — Site web de la Société francaise d’étude et du traitement de la douleur (sfetd-douleur.org)
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établissements de santé, convaincus qu'il s’agit d’'une démarche bénéfique tant pour les usagers que
les professionnels.

Ce document vise a faciliter la construction et la conduite du projet des usagers en établissements de
santé. Il fournit ainsi, de maniére non exhaustive, des éléments pour faciliter I'élaboration et la mise en
ceuvre du projet des usagers en lien avec les autres projets des établissements de santé et plus par-
ticulierement avec le projet d’établissement. |l s’adresse aux représentants des usagers, mais aussi
aux autres membres de la commission des usagers et aux autres acteurs de I'établissement de santé,
notamment les équipes de direction ou encore la commission ou conférence médicale d’établissement
(CME).

Ce projet des usagers, élaboré dans la perspective décrite ci-dessus, constitue un support idéal pour
une initiative conjointe des établissements, des professionnels de santé et des usagers pour une ap-
propriation des résultats de I'analyse des verbatims recueillis par le systéme e-Satis dans une dyna-
mique d’amélioration de la qualité des soins.

2. La mise en place d’instances et de stratégies dites de projets d’établissement dans le do-
maine social et médico-social

2.1. Le conseil de la vie sociale (CVS)

L’article L. 311-8 du Code de l'action sociale et des familles prévoit que « pour chaque établissement
ou service social ou médico-social, il est élaboré un projet d’établissement ou de service, qui définit
ses objectifs, notamment en matiére de coordination, de coopération et d’évaluation des activités et
de la qualité des prestations, ainsi que ses modalités d’organisation et de fonctionnement. (...) Ce
projet est établi pour une durée maximale de cing ans aprés consultation du CVS ou, le cas échéant,
aprés mise en ceuvre d’'une autre forme de participation ».

Le CVS est indépendant de la direction de I'établissement, méme si cette derniere apporte une contri-
bution logistique a son fonctionnement (organisation des élections, envoi des comptes rendus, etc.).

Le CVS est consulté sur le reglement de fonctionnement de I'établissement et du conseil de la vie
sociale, le projet d’établissement et la démarche qualité, comme le prévoient les dispositions de I'article
D. 311-15 du Code de l'action sociale et des familles.

Une importante réforme des conseils de la vie sociale a été opérée récemment par un décret du
25 avril 2022 portant modification du conseil de la vie sociale et autres formes de participation. Ce
décret modifie et élargit la composition du CVS, modifie le fonctionnement de l'instance en instaurant
l'obligation d’élaborer un réglement intérieur, rend obligatoire la consultation du CVS concernant de
nouvelles questions intéressant le fonctionnement de I'établissement ou du service et permet la parti-
cipation au CVS de représentants externes de I'établissement.

Comme cela a déja été indiqué plus haut, la HAS a publié des recommandations (77) pour améliorer
la participation des usagers dans les CVS.

2.2. Les projets d’établissement ou de service

Le projet d’établissement ou de service, obligatoire selon les dispositions Iégales, a pour finalités prin-
cipales de clarifier le positionnement institutionnel de la structure (établissement ou service), d’indiquer
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les évolutions en termes de public et de missions, de donner des repéres aux professionnels et de
conduire I'évolution des pratiques et de la structure dans son ensemble.

Le projet d’établissement ou de service est un outil dynamique qui garantit les droits des usagers dans
la mesure ou il définit les objectifs en matiére de qualité des prestations et qu’il rend lisibles les modes
d’organisation et de fonctionnement de la structure. Inscrit dans une démarche participative, le projet
d’établissement ou de service est le principal document a visée intégratrice, tant sur le plan du sens
de l'activité que de 'organisation du travail.

Un tres récent décret du 29 février 2024 actualise la réglementation relative au projet d’établissement
ou de service des établissements et services sociaux et médico-sociaux®'. Il fixe le contenu minimal
du projet d’établissement ou de service élaboré par chaque établissement et service social ou meédico-
social, en particulier la démarche de prévention interne et de lutte contre la maltraitance et les actions
de coopération nécessaires a la réalisation du volet relatif aux soins palliatifs pour les établissements
et services concernes.

Sur la base de ces dispositions légales, la HAS a publié des recommandations de bonnes pra-
tiques (80) qui ont pour objectif de soutenir les cadres et les professionnels de terrain dans la cons-
truction de la démarche du projet d’établissement/service, dans sa rédaction, puis dans I'animation
autour des objectifs choisis.

2.3. La montée des approches territoriales

Elles sont particulierement patentes dans le domaine des conseils de la vie sociale ou I'on observe
depuis de nombreuses années des regroupements territoriaux qui permettent aux membres de ces
instances de partager autour de leur pratique, de monter en compétence et de faire progresser dans
un territoire les démarches d’amélioration de la qualité. Une rencontre nationale®® sur les conseils de
la vie sociale qui s’est tenue récemment, en 2022, a mis en exergue sept expériences d’inter-CVS :
dans les départements du Rhéne, de Meurthe-et-Moselle, de 'Essonne, du Nord, de I'Indre-et-Loire,
des Deux-Seévres et de I'Hérault, certains de ces inter-CVS ayant également recu le soutien de leur
agence régionale de santé de référence pour déployer leurs actions. Le site internet de I'inter-CVS de
I'Essonne®® permet d’apprécier la fagon dont est construite cette dynamique dans le département et
les échanges de savoirs entre les différentes parties prenantes.

37 Décret n° 2024-166 du 29 février 2024 relatif au projet d’établissement ou de service des établissements et services sociaux et
meédico-sociaux — Légifrance (legifrance.gouv.fr)

38 Les conseils de la vie sociale et les Inter CVS
3 Inter-CVS 91 — Réseau d’élus de conseils de la vie sociale (over-blog.com)
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Annexe 3. Liste d’outils de recueil, d’analyse, de décision et d’évaluation

Un certain nombre des outils apparaissant dans les quatre catégories qui suivent sont explicités sur
des sites et documents accessibles en ligne : celui de I'association Graine (9) en Guyane ou celui de
I'organisation non gouvernementale CommunAgir® au Québec. Les classements opérés peuvent étre
discutés car certains outils ont a la fois la vertu de recueil et celle d’animation ou d’évaluation par
exemple.

1. Les outils de recueil

Certains des outils de recueil sont institutionnalisés par des régles publiques et validés scientifique-
ment pour permettre des comparaisons fiables entre établissements, comme e-Satis par exemple, ou
recommandés par des autorités publiques, comme le recueil de I'expression des personnes en Ehpad,
qui ont fait I'objet de publications par la HAS.

D’autres sont couramment utilisés vers des groupes constitués ou non selon certains critéres et repo-
sent sur des modes opératoires propres a ces outils. Certains encore ont une visée purement quanti-
tative, d’autres choisissent la dimension qualitative, certains s’intéressent aux deux dimensions en
méme temps.

Recueil de la satisfaction

Recueil des plaintes et réclamations

Recueil de I'expérience des patients, par exemple : méthode du patient traceur, shadowing
Recueil des résultats observés par les patients

Entretiens : directifs, semi-directifs, libres

Photo-langage

Cartographie participative

Diagnostic en marchant (ou spatialisé)

Réunion publique

2. Les outils d’animation

Les outils d’animation permettent de mettre en confiance les participants et de les aider a formuler ou
a classer leurs expressions.

Brise-glace

La Banque de questions et de réponses
Identifier les acteurs et partenaires
L’arpentage

Le flocon de neige

Le World Café

Le métaplan

40 Communagir | Communagir pour emporter — Les outils d’animation (consulté le 21 novembre 2024)
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Le brainstorming

Les focus groups

Les partages de connaissances
Carte de 'empathie

« 6 chapeaux de Bono »

« 10 capacités »

« Sabotage »

Enveloppes

Stations

Effet miroir

Trouvons ensemble

S’engager dans les suites
Mini-proces

Conditions de succeés

Plan de match

Matrice de compétences
Corde a linge

1-2- ALL

Analyse forces faiblesses opportunités menaces (FFOM)
Entrevue des parties prenantes
Etoile du changement

3. Les outils d’aide a la décision

Les outils d’aide a la décision permettent de conduire les groupes intéressés a l'action a partir des
constats opérés dans les recueils.

L’arbre a probléme

« Qui fait quoi, ou, quand, comment »
Le vote indicatif ou préférentiel
L’échelle de consensus

La banque de questions
Questionnaire interactif en ligne

4. Les outils d’évaluation

Certains outils d’évaluation permettent des évaluations trés fines et reposent sur la maitrise d’outils
statistiques et des sciences humaines et sociales, notamment quand on cherche a mesurer I'impact,
I'efficacité, voire l'efficience de certaines actions.

Les outils recensés ci-dessous visent plutdt a des évaluations rapides permettant de partager satis-
faction et insatisfaction aisément pour passer d’'une étape a l'autre d’un projet, de se rassurer sur la
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conduite du projet ou encore de produire des évaluations moins robustes que celles citées au para-
graphe précédent mais qui peuvent suffire dans certains cas :

Succes, échecs, potentialités, obstacles (SEPO)
Conserver, cesser, créer (3C)

« Clé dans la porte »

Barométre ou évaluation flash

Téte, corps, coeur

Blason

Fierté a partager
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Annexe 4. Modélisations d’actions (hors e-Satis)

Etape 1. La co-décision de I'action

Décider ensemble du choix des outils utilisés pour recueillir les expressions des usagers et dont
les résultats feront I'objet d’'une appropriation dans le cadre de I'action

Décider ensemble de I'orientation de I'action a partir de ce recueil : diagnostic des principales
remarques puis choix d’'une ou des problématiques a résoudre (information, sécurité, accom-
pagnement thérapeutique, accompagnement social, bien-étre, respect des droits, bienveil-
lance/maltraitance, doléances...)

Etablir un relevé de conclusions
Etape 2. La co-construction du plan d’action

Définir les actions au plus prés des soins et des accompagnements (service, parcours...)

Mentionner les réles et missions de chacun des acteurs ou groupes d’acteurs, y compris ceux
des usagers impliqués dans 'action

Mentionner les dates et délais a respecter par chacun des acteurs ou groupes d’acteurs

Mentionner les ressources a mobiliser, y compris en termes d’information, de sensibilisation ou
de formation de 'ensemble des acteurs ou groupes d’acteurs

Mentionner les points de vigilance qui doivent faire I'objet d’une attention particuliére (interpré-
tariat, traduction en langue des signes, disponibilités des acteurs, renforcement des capacités
a opérer...)

Définir en amont les critéres d’évaluation de I'action

Etape 3. La mise en ceuvre conjointe de I'action et de son évaluation

S’assurer que chacun des acteurs remplisse la mission établie dans le plan d’action, dans les
délais décidés

S’assurer ensemble que la contribution des usagers soit effective (intégration des propositions
ou justification des rejets, implication ou non des usagers dans les formations, etc.)

Adapter le plan d’action si besoin

Co-évaluer l'action, notamment en recherchant les évolutions, ou non, dans les expressions
des usagers, aprés le déploiement de I'action

Promouvoir ensemble l'initiative aupres des usagers, du personnel de I'établissement, de la/des
direction(s)

Reprendre a I'étape 1, c’est-a-dire celle de I'état des lieux, dans un processus d’amélioration
continue de la qualité, afin de s’assurer des initiatives complémentaires a prendre

Autres ressources

Comme il a été indiqué dans le guide, trois ressources sont particulierement utiles :
sur le site du Centre opérationnel du partenariat en santé, pour une compréhension rapide et
illustrée du partenariat en santé : Qu’est-ce que le partenariat en santé ? — Partenariat en santé
(Plateforme ressource du partenariat en santé en Occitanie) ;

sur le site de I'association Graine, pour une palette de 25 outils a destination du recueil des
expressions dans le « Guide pratique d’accompagnement pour mettre en ceuvre un projet par-
ticipatif » (9) ;

aux Presses de 'Ecole des hautes études en santé publique : « La co-construction, une alter-
native managériale » (74).
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Annexe 5. Modélisation d’une action a partir des verbatims e-Satis

Etape 1. La co-décision de I'action

Contacter, via les représentants des usagers au sein de la commission des usagers, le cas
échéant par courrier ou courriel, I'établissement, le service ou I'’équipe avec laquelle on souhaite
agir

Informer, sensibiliser ou former les partenaires aux types d’analyses potentielles des données
sur la base des verbatims de I'établissement ou du service

Décider ensemble des questions qui feront I'objet d’'une analyse des verbatims accessibles pour
I'établissement par le recours a I'outil proposé par la HAS

Etablir un relevé de conclusions sur les orientations choisies en commun

Etape 2. La co-construction du plan d’action

Définir les actions au plus prés des soins et des accompagnements (établissement, service,
parcours...)

Rechercher une date de contact entre les partenaires de 'action pour dialoguer avec la HAS
(calendrier d’acces a la base, modalités opérationnelles, résultats recherchés)

Rechercher une date d’interrogation en commun de la base des verbatims de I'établissement
ou du service

Discuter des résultats de I'analyse des verbatims et des actions potentielles en regard des ré-
sultats

Prioriser les actions a mettre en ceuvre en fonction des résultats et des moyens d’action dispo-
nibles

Séquencer le plan d’action (dates et délais, ressources, vigilance) comme cela a été indiqué
précédemment

Etape 3. La mise en ceuvre conjointe de I'action et de son évaluation

S’assurer que chacun des acteurs remplisse la mission établie dans le plan d’action, dans les
délais décidés

S’assurer ensemble que la contribution des usagers soit effective, y compris les retours vers
les usagers pour échanger avec eux

Adapter le plan d’action si besoin

Co-évaluer l'action, notamment en recherchant les évolutions, ou non, dans les expressions
des usagers, aprés le déploiement de I'action

Promouvoir ensemble l'initiative auprées des usagers, du personnel de I'établissement, de la/des
direction(s) ; y compris les résultats obtenus a l'issue de l'initiative (aménagements, supports
d’'information, résultats sur la qualité des soins et des accompagnements, ressenti des per-
sonnes...)

A distance temporelle d’'une année ou de tout autre délai, réinterroger les verbatims afin de vérifier la
poursuite des résultats acquis, recenser les points faibles apparaissant nouvellement dans ce délai et
susceptibles d’étre améliorés, et de mesurer s’il y a eu une augmentation du nombre de réponses par
le systéme e-Satis aprés I'action engagée en n-1.

HAS - Agir avec les usagers a partir du recueil de leurs expressions « décembre 2024 37



Annexe 6. Eléments de langage au service des associations et groupes d’usagers

Pour un projet d’action pour tout type de recueil

Dans le cadre de 'activité de notre association, nous avons diligenté une étude sur la qualité des soins
et/ou des accompagnements dont vous trouverez les résultats ci-joints.

Vous constaterez de nombreux points positifs : ....

Néanmoins, certains de ces résultats méritent une attention particuliére et traduisent une réelle inquié-
tude des usagers, partagée par notre association.

Pour résoudre certains des obstacles recensés, nous souhaiterions échanger avec vous sur les con-
clusions de notre étude, et le cas échéant mettre en place un recueil de I'expression des usagers, sur
la base des recommandations publiées par la Haute Autorité de santé dans le guide « Agir avec les
usagers a partir du recueil de leurs expressions ».

Nous aurions a coeur qu’un projet d’action commun soit envisagé dans les régles du partenariat mises
en exergue par ce guide.

(Remerciements)

Pour un projet d’action a partir des verbatims e-Satis

Nous avons pris connaissance de la possibilité offerte par la Haute Autorité de santé aux établisse-
ments de santé de disposer d’'une analyse assistée par un outil permettant I'analyse textuelle des
verbatims recensés par le systéme e-Satis et de la possibilité pour les représentants d’'usagers ou
patients partenaires de votre établissement d’avoir acces a la plateforme e-Satis dés lors que vous
accepteriez de leur créer un compte sur cette plateforme.

En tant que représentants d’'usagers ou patients partenaires engagés au sein de votre établissement,
nous souhaiterions obtenir cet accés a la plateforme e-Satis et étre associés a un tel travail sur I'en-
semble des résultats de I'établissement ou du service (nom de I'entité).

(ou)

En tant que représentants d’'usagers ou patients partenaires engagés au sein de votre établissement,
nous aurions a coeur de pouvoir partager ces résultats avec vous, mais aussi de co-construire I'analyse
des résultats selon des critéres de préoccupations partagés et de co-construire également les actions
en vue de résoudre les difficultés apparues, dans I'esprit de partenariat mis en avant par le guide « Agir
avec les usagers a partir du recueil de leurs expressions », publié par la Haute Autorité de santé.

(Remerciements)
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