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Introduction : Un partenariat pour des soins de santé plus
sécuritaires

Message des auteurs

Au cours de la derniére décennie, il a été prouvé que de grandes réalisations s’accomplissent lorsque les
fournisseurs de soins travaillent en étroite collaboration avec les patients et leur famille. Le systéme de
soins de santé devient plus sécuritaire et les patients vivent de meilleures expériences et obtiennent de
meilleurs résultats cliniqgues quand les patients, les familles et le public participent pleinement a la
conception et a la prestation des services et des programmes. La participation des patients est également
importante au niveau de I'évaluation et du suivi, de I'’élaboration des politiques et des priorités, ainsi que de
la gouvernance.

Ce travail n’est pas facile et peut méme paraitre embarrassant a premiere vue. Il est possible que les
fournisseurs de soins aient a renoncer a un certain contrdle, a changer leurs comportements pour mieux
écouter et comprendre les patients, a mettre leurs idées en commun, a instaurer un climat de confiance et
a intégrer un large éventail de points de vue. Les patients peuvent avoir a participer plus activement aux
décisions se rapportant aux soins qui leur sont prodigués. Les leaders doivent appuyer tout ce travail en
revoyant les pratiques afin d’intégrer 'engagement des patients dans leurs procédures, leurs politiques et
leurs structures. Cependant, le fait de découvrir des facons différentes et novatrices de travailler ensemble,
méme si ¢ca pose des défis, bénéficie a tout le monde.

Les résultats sont impressionnants quand les patients et les fournisseurs de soins de santé s’allient
efficacement. Nous vous invitons a vous joindre & nous pour faire progresser ce travail. Nous sommes
ouverts aux différents points de vue et aux idées qui pourront remettre en question le statu quo. Explorons
de nouvelles avenues pour changer les comportements, en faisant preuve de courage et en mettant a
contribution les perspectives uniques de chacun pour rendre I'expérience vécue dans le milieu de la santé
plus positive.

C’est cette conviction profonde en la force du partenariat qui a inspiré I'élaboration Le Guide canadien de
I'engagement des patients en matiére de sécurité (le Guide). Ecrit par les patients et les prestataires pour
les patients et les prestataires, ce guide d’'information démontre notre engagement commun a assurer la
sécurité et la qualité des soins de santé au Canada.

A qui s’adresse ce guide ?

Ce guide s’adresse a toutes les personnes concernées par 'engagement des patients, notamment :

e Les patients et les familles qui veulent savoir comment collaborer a leurs propres soins pour
assurer leur sécurité

e Les patients partenaires qui veulent savoir comment ils peuvent aider & améliorer la sécurité des
patients

e Les fournisseurs de soins intéressés a créer des partenariats avec les patients et les familles pour
mettre en place des soins collaboratifs

e Les gestionnaires et les leaders responsables de 'engagement des patients, de la sécurité des
patients ou de I'amélioration de la qualité

e Toutes autres personnes intéressées a s’associer aux patients pour élaborer des programmes et
des systemes de soins de santé

Bien que ce guide porte essentiellement sur la sécurité des patients, plusieurs des pratiques favorisant
'engagement des patients peuvent s’appliquer a d’autres domaines, comme la qualité, la recherche et
'éducation. Ce guide est congu pour favoriser la participation des patients dans tous les secteurs de la
santé.
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Quel est le but de ce guide ?

Cette ressource d’envergure, fondée sur des données probantes et des pratiques exemplaires, aide les
patients et les familles, les patients partenaires, les fournisseurs de soins et les leaders a travailler
ensemble de fagon plus efficace pour améliorer la sécurité des patients. En travaillant en collaboration,
nous pouvons identifier les risques de maniéere plus proactive, mieux soutenir les personnes concernées
par un incident et aider a empécher que des incidents similaires ne se reproduisent a I'avenir. Ensemble,
nous pouvons induire une prestation de soins sécuritaires de qualité supérieure, concevoir conjointement
des systemes de soins de santé plus sécuritaires et nous améliorer constamment pour assurer la sécurité
des patients.

Que contient ce guide ?

Un encadrement fondé sur des données probantes

e Des pratiques utiles pour favoriser la participation des patients

¢ Une synthése de renseignements, de ressources et d’outils

Des preuves a 'appui et des exemples de partout au Canada

Des expériences vécues par les patients et les familles, les fournisseurs de soins et les leaders
Des questions a régler pour renforcer les approches actuelles

Des stratégies et des politiques visant a respecter les normes et les exigences des pratiques
administratives

Sommaires des chapitres

Chapitre 1 — La participation des patients en tant que partenaires
e Pourquoi s’associer pour la sécurité des patients et la qualité des soins
e La situation actuelle de 'engagement des patients a travers le Canada
e Des données probantes sur les bénéfices et I'impact de 'engagement des patients
e Les défis et les catalyseurs de I'engagement des patients
e L’intégration et le maintien de 'engagement des patients
Chapitre 2 — Partenaires au point d’intervention
e Le partenariat pour la sécurité des patients
e Le partenariat pour la gestion des incidents

Chapitre 3 — Partenaires au niveau de I’organisation et du systéme
e Se préparer au partenariat
e Le partenariat dans la sécurité des patients
e Le partenariat dans la gestion des incidents

Chapitre 4 — Evaluation de I’engagement des patients

Introduction a I'évaluation de I'engagement des patients

L’évaluation de I'engagement des patients au point d’intervention
L’évaluation de 'engagement des patients au niveau de I'organisation
L’évaluation de I'intégration de 'engagement des patients

Pourquoi et comment ce guide a-t-il été congu ?

Le Consortium national sur la sécurité des patients, un groupe composé de plus de 50 organismes, a
élaboré le Plan d’'action intégré en sécurité des patients, un plan d’action commun pour offrir des soins
plus sécuritaires. L’'une des lignes directrices de ce plan est 'engagement des patients, et 'une de ses
interventions concertées consiste en I'élaboration d’'un guide complet sur 'engagement des patients fondé
sur des données probantes et des pratiques exemplaires.
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L’Institut canadien pour la sécurité des patients (ICSP), un organisme national fondé par Santé Canada
pour améliorer la sécurité des patients et la qualité des soins dans le systeme de santé canadien, a dirigé
ce projet. L’ICSP, ainsi que la Collaboration sur la qualité des soins et la sécurité des patients de
I'Atlantique et Qualité des services de santé Ontario ont assuré le leadership et les fonds nécessaires au
déploiement de ce guide. A compter de 2016, 'ICSP a réuni des patients, le gouvernement et des
organismes responsables de 'amélioration de la sécurité des patients et de la qualité des soins au niveau
national ou provincial afin de former I'équipe d’action qui allait aider a élaborer ce guide.

Les membres de I'équipe d’action :
e Agrément Canada — Organisation de normes en santé
e Alberta Health Services
Collaboration sur la qualité des soins et la sécurité des patients de I'Atlantique
B.C. Patient Safety and Quality Council
Fondation canadienne pour 'amélioration des services de santé
Institut canadien pour la sécurité des patients
Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public
SoinsSantéCAN
Conseil de la qualité des soins de santé de 'Alberta
Qualité des services de santé Ontario
IMAGINE Citizens Collaborating for Health
Institut pour la sécurité des patients du Manitoba
Santé, Ainés et Vie active Manitoba
Ministére de la Santé et des Soins de longue durée de I'Ontario
Association des hépitaux de I'Ontario
Patients pour la sécurité des patients du Canada
Conseil de la qualité en santé de la Saskatchewan
Réseau universitaire de santé
Université de Montréal

Une équipe de conseils (One World Inc.) a collaboré au travail de I'équipe d’action en procédant & une
analyse du contexte afin d’identifier les données probantes actuelles, les pratiques exemplaires et
émergentes et en rédigeant le contenu du guide. L’analyse a fourni des exemples de participation des
patients a la sécurité et a la qualité des soins les concernant, une revue ciblée de la littérature didactique,
une recherche sur le Web et des entrevues avec des intervenants clés dans le domaine.

Quarante patients et fournisseurs de soins de partout au pays ont participé a des groupes de consultation
pour aider & élaborer la portée et le contenu du guide, notamment en donnant leur avis sur les versions
préliminaires. Dix patients et fournisseurs de soins ont aussi participé a un projet pilote pour évaluer la
convivialité du guide et valider son format et ont donné leurs idées pour faciliter I'utilisation du guide.

Ce guide sera révisé de fagon réguliere et perfectionné au fur et a mesure que de nouvelles données
probantes se dégageront et que de nouveaux contenus seront élaborés. Pour contribuer au guide (p.ex.,
avec des ressources, des pratiques exemplaires, des sujets potentiels) ou pour étre les premiers a
connaitre les derniéres mises a jour, envoyez-nous un courriel au : patients@cpsi-icsp.ca.

Des ressources complémentaires, dont le Réseau canadien pour la participation des patients et la
Plateforme sur la participation des patients de la Fondation canadienne pour 'amélioration des services de
santé, sont disponibles ici.


http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/pages/default.aspx
http://www.hqontario.ca/Accueil
https://accreditation.ca/
http://www.healthstandards.org/
http://www.albertahealthservices.ca/info/patientengagement.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/toolsResources/Presentations/pages/atlantic-learning-exchange-2015.aspx
https://bcpsqc.ca/
http://www.cfhi-fcass.ca/Home.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/Pages/default.aspx
https://ceppp.ca/en/
http://www.healthcarecan.ca/fr/
http://www.hqca.ca/
http://www.hqontario.ca/Accueil
http://imaginecitizens.ca/
http://mips.ca/
http://www.gov.mb.ca/health/index.fr.html
http://www.oha.com/Pages/Default.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/about/programs/ppsc/pages/default.aspx
https://hqc.sk.ca/
https://www.mcgill.ca/medicine/fr/soinsdesante/reseau-universitaire-de-sante-ile-de-montreal
http://www.umontreal.ca/
mailto:patients@cpsi-icsp.ca
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/toolsResources/Patient-Engagement-Resources/Pages/default.aspx
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1. La participation des patients en tant que partenaires

“[La vision] n’est pas de voir le personnel s’efforcer de faire participer les patients de facon toujours plus
importante, mais de voir les patients et le personnel faire des efforts collectifs de participation afin
d’améliorer les services de santé qu’ils partagent; le pouvoir n’étant pas détenu par un groupe
d’intervenants, mais résidant plutét dans le processus méme de coproduction/co-conceptiont.”

Les patients, les fournisseurs de soins, les leaders, les chercheurs et les responsables des politiques
s’entendent aujourd’hui pour dire que la participation des patients et des familles est essentielle a une
prestation sécuritaire des soins. Le partenariat avec les patients leur démontre du respect, valorise leur
point de vue et leur expérience et leur permet de participer activement a leurs soins. Plusieurs
organisations, autant des hdpitaux et des établissements de soins communautaires et de soins a domicile
gue des centres de soins primaires ou de longue durée, multiplient leurs efforts pour accroitre la
participation des patients, mais elles en ont encore a apprendre pour réussir a travailler en collaboration.
Ce chapitre résume les avantages et I'impact, la situation actuelle, les défis et les catalyseurs pour mettre
en place et intégrer 'engagement des patients dans une organisation.

1.1. Pourquoi s’associer pour la sécurité des patients et la qualité des soins ?

Le systeme de soins de santé du Canada fait face a une hausse des codts liés aux soins de santé, a
I'accroissement des taux de maladies chroniques et a une population vieillissante. Bien que certaines de
ses mesures fonctionnent bien, il se classe derriére les autres pays occidentaux pour la prestation des
soins centrés sur le patient (82 sur 11 pays), la rapidité d’acces aux soins (11¢ sur 11), la coordination des
soins (8¢ sur 11) et la sécurité des soins (10° sur 11). En 2014-2015, il y avait au moins un incident
préjudiciable a chaque 18 séjours dans un hopital canadien (138 000 sur 2,5 millions de séjours a
I'hopital).22

Les patients, les fournisseurs de soins, les leaders, les
chercheurs et les responsables des politiques s’entendent
aujourd’hui pour dire que les patients et les familles sont
essentiels pour assurer la sécurité et la qualité des soins.
lls apportent de nouvelles connaissances et créent de
nouveaux outils qui servent a accélérer 'engagement des
patients.4'5’5'7’8'9’1°'11

Patient est défini comme : client, résident,
personne, individu, etc., et comprend les
personnes les plus touchées. Voir le

glossaire.

L’engagement des patients : une
approche qui vise a faire participer les
patients, les familles ou les patients

Fondamentalement, les patients s’attendent a étre en partenaires & :!

sécurité quand ils recoivent des soins de santé. Les e leurs propres soins de santé
données probantes et la pratique démontrent de plus en e la conception, la prestation et

plus que I'engagement des patients est important dans la I'évaluation des services de santé
prévention des incidents liés a la sécurité des patients, * lamaniere qui correspond le mieux a
l'intervention face a ces incidents, 'apprentissage a en leurs besoins

tirer et 'amélioration de la sécurité des soins. Parce que
la sécurité des patients est un facteur de qualité des
soins, la participation des patients a la sécurité des

Les connaissances expérimentales des
patients sont reconnues et le pouvoir est
partagé * grace a des relations

patients est liée a d’autres facettes de la qualité (p.ex., continuellement constructives et utiles a
accessibilité, pertinence, efficacité, efficience, tous les niveaux du systéme :
équitabilité). e les soins directs

e l'organisme de santé (conception des
Voici quelques raisons pour encourager la participation services, gouvernance)
des patients et des familles : e le systeme de santé (établissement

des priorités et des politiques)*



http://hqca.ca/about/how-we-work/the-alberta-quality-matrix-for-health-1/
http://hqca.ca/about/how-we-work/the-alberta-quality-matrix-for-health-1/
http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/toolsresources/patient-engagement-in-patient-safety-guide/pages/glossary-of-terms.aspx
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Cavade soi

Le partenariat avec les patients et les familles leur démontre du respect, valorise leur point de vue et leur
expérience et leur permet de participer activement a leurs soins. Les personnes qui travaillent dans le
systeme de santé sont moralement dans I'obligation de faire participer les patients, que ce soit a titre de
membres de leur équipe de soins ou en tant que partenaires, afin d’améliorer la sécurité et la qualité des
soins au sein de I'organisme de santé ou du systéme entier. L’expression « Rien pour moi sans moi »
exprime bien ce concept.

C’est plus sécuritaire

En tant que partenaires respectés, les patients et les familles peuvent améliorer la qualité et la sécurité de
leurs propres soins. Le rapport de la Table ronde de 2014 sur la participation des consommateurs a la
sécurité des patients2 décrit les patients comme des yeux et des oreilles supplémentaires qui doivent étre
intégrés aux processus de sécurité de tous les organismes de santé, parce que :

e lIs connaissent leurs symptdmes et leurs réactions aux traitements mieux que quiconque.

o |Is s'investissent énormément dans leur propre bien-étre et leur situation générale.

e |Is sont toujours présents lorsqu’ils sont soignés, a moins qu’ils soient affectés par des facteurs
indépendants de leur volonté. lls sont les premiers a savoir et a sentir qu’un symptéme se
transforme ou a ressentir les effets d’un traitement, et ils peuvent les communiquer a leur équipe
de soins.

e Leur courage et leur résilience peuvent inspirer et stimuler leur équipe de soins.

o |Is ont souvent des points de vue sur le processus de soins qui peuvent échapper aux fournisseurs
de soins, parce que ces derniers se concentrent sur ce qu'ils ont a faire.

Ca apporte des solutions originales

L’engagement des patients a été surnommé le « médicament vedette du siecle ».”® Les patients apportent
de nouvelles approches originales :14
e Les patients apportent un point de vue unique dans la prise de décision portant sur leur propre
santé et leur propre traitement, dans la conception des plans d’intervention au sein de
I'établissement de santé de leur région ou pour les plus grandes décisions politiques qui fagonnent
le systeme de santé. lls sont les experts de leurs propres soins et sont des usagers expérimentés
du systeme de santé.1®
e Les patients qui s'impliquent comprennent davantage leur traitement, entrainant ainsi de meilleurs
services de santé et une meilleure utilisation des ressources.®
e Le partenariat avec les patients pour la planification et la conception des services de santé est un
moyen efficace d’améliorer la qualité des soins et la responsabilisation au sein du systeme.’ Les
patients partenaires faisant partie des équipes ou des comités d’examen des incidents :
o Offrent un point de vue unique :
= Une autre « discipline » autour de la table — spécialisée dans I'expérience des
patients
= Une vision intégrée des systéemes, tandis que les fournisseurs de soins ne
connaissent que leur propre partie du continuum de soins
= Un nouvel éclairage sur I'analyse des incidents
o Impliquent les personnes les plus concernées par les décisions
o Permettent aux fournisseurs de soins de parler exclusivement de leur propre réle au lieu
d’essayer d’'imaginer le point de vue du patient et de la famille
o Diversifient la résolution de problémes et I'identification des solutions en équipe

C’est une norme a laquelle on s’attend

Au Canada, les gouvernements et les organismes de santé font progresser les soins centrés sur le patient
et la famille avec I'aide des patients et des familles qui jouent des réles plus actifs, avisés et influents.819.



Le Guide canadien de 'engagement des patients en matiére de sécurité. Equipe d’action pour 'engagement des patients — févr. 2018

Les organismes de santé travaillent avec des organismes d’agrément reconnus afin de revoir et de
renforcer la qualité et la sécurité de leur prestation de soins. Les nouvelles normes d’Agrément Canada
exigent la participation des patients a la gouvernance, au leadership et a la prestation des services. Les
normes d’agrément fondées sur des données probantes évoluent afin d’exiger que les organismes
instaurent des politiques et des pratiques qui appuient 'engagement des patients et visent des soins
davantage centrés sur le patient.2° Depuis 2016, les organismes de santé et de services sociaux qui
participent au programme Qmentum d’Agrément Canada sont évalués

en fonction des nouvelles exigences relatives aux soins centrés sur *
lusager et la famille pour : Vous allez retrouver
e Collaborer avec les patients et les familles dans la planification, | des exemples des exigences
I'évaluation et la prestation de leurs soins. d’Agrement Canada liees a

o Inclure les patients partenaires au sein des conseils consultatifs | | "9agement des patients en
bien des endroits du guide

et des groupes de planification. (identifiés par le logo
e Surveiller et évaluer les services et la qualité avec I'apport des d’Agrément Canada).
patients et des familles.

Dailleurs, I'Organisation de normes en santé est précisément en train de mobiliser les patients, les
familles, les fournisseurs de soins, les cliniciens et les responsables des politiques en vue d’aider a
concevoir et a réviser les normes de santé pour s’assurer que tous les points de vue soient représentés
lors des propositions de révisions ou de nouvelles normes.?!

Certaines provinces ont mis en place des mesures législatives qui exigent que les organismes fassent
participer les patients a la planification du systeme de santé. Par exemple, la Loi donnant la priorité aux
patients de I'Ontario prévoit la mise en place de comités consultatifs de patients et de familles dans
chaque réseau local d’intégration des services de santé.

1.2. L’état actuel de I'engagement des patients au Canada

Au Canada, les exemples d’engagement des patients font preuve de courage, de collaboration,
d’'innovation et d’'une dynamique de changement face a 'ampleur des défis. Nous avons encore beaucoup
de chemin a faire avant que 'engagement des patients devienne une pratique courante dans chacune des
interactions, dans chaque milieu et chaque secteur. Depuis le début des grandes initiatives canadiennes
autour de 2004, encore plus de changements et de données probantes faisant état de soins plus
sécuritaires a tous les niveaux du systeme ont été publiés.??

Les patients et les groupes de patients deviennent des partenaires de confiance

Depuis plusieurs années, les groupes de patients, souvent réunis autour d’'une maladie ou d’'un état de
santé commun, font activement campagne pour collaborer a leurs propres soins, aux décisions concernant
les priorités des services de santé et de la recherche, ainsi que la conception et la prestation des soins. 23
Depuis 2004, des groupes de patients, officiels ou non, ont émergé et continuent d’apparaitre un peu
partout au Canada en manifestant leur volonté de contribuer & la sécurité et a la qualité des soins.

Depuis plus d’'une décennie au niveau national, des groupes de patients comme Patients pour la sécurité
des patients du Canada et le Canadian Family Advisor Network (Réseau canadien des conseillers des
familles), ont travaillé en collaboration avec de nombreux leaders, fournisseurs de soins et décideurs pour
intégrer le point de vue du patient a la conception des services et a I'élaboration des politiques. Leur
intention est de batir un systéme de santé plus sécuritaire et plus viable qui réponde aux besoins des
patients. Les patients fagconnent des outils, des ressources, des directives, des normes et des programmes
d’apprentissage pour aider les autres patients, les patients partenaires, les fournisseurs de soins et les
leaders.

Aux niveaux provincial et local, les groupes de patients comme Patient Voices Network (réseau de
représentation de la voix des patients) en C.-B. et le Conseil consultatif des patients, des familles et du
public de Qualité des services de santé Ontario formulent des politiques provinciales et locales, des cadres
de travail, des indicateurs de performance et des interactions au point d’intervention.
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Le nombre de réseaux et de groupes informels de patients va aussi croissant. Les patients entrent en
contact, s’entraident, prénent le changement et collaborent avec les fournisseurs de soins, les
administrateurs et les responsables des politiques pour apporter des changements positifs au systéme de
soins de santé.

De nouveaux efforts visent a établir des liens entre différents groupes de patients dans un « réseau des
réseaux », principalement par l'intermédiaire de I'Institut canadien pour la sécurité des patients (ICSP).
Grace aux réunions et aux liens tissés, I'ICSP aide a réduire les recoupements, transmet des
connaissances et concerte les efforts pour atteindre un objectif commun : des soins plus sécuritaires grace
a 'engagement des patients.

Les initiatives locales s’intégrent a tous les niveaux du systéme

Les premiers efforts déployés pour faire participer les patients a la sécurité et a la qualité des soins sont
nés des patients, des cliniciens et des principaux organismes de santé qui travaillent au niveau local pour
des soins centrés sur le patient et la famille.24.2526.27.28

e La Fondation canadienne pour 'amélioration des services de santé (FCASS) aide les organismes
a diriger et a expérimenter les projets liés a 'engagement des patients. Cette initiative a contribué
a implanter a I'échelle nationale une communauté d’apprentissage formée de patients et de
fournisseurs de soins afin d’enrichir la base de données probantes démontrant I'impact positif de
'engagement des patients.2°

e Le Consortium national sur la sécurité des patients de 'lCSP a déterminé que I'engagement des
patients était I'un des principaux objectifs de I'effort collectif des organismes clés voués a la
sécurité des patients et a la qualité des soins. L'ICSP integre les modéles d’engagement des
patients a la sécurité des patients depuis plus d’'une décennie en s’assurant que 100 % des
programmes soient élaborés et offerts en partenariat avec les patients. llIs élaborent des
ressources particulieres pour les patients et le public et ils viennent en aide a I'organisme Patients
pour la sécurité des patients du Canada.

e SoinsSantéCAN contribue & la formation des professionnels et des organismes de santé par le
biais d’'un vaste programme d’apprentissage pratique en ligne axé sur I'expérience centrée sur le
patient et sa conception.

¢ Agrément Canada a adopté des normes de soins centrés sur 'usager et sur la famille pour aider
les organismes a augmenter la participation des patients et pour améliorer la qualité et la sécurité
dans les organismes de santé a travers le pays.

o L'Institut de recherche en santé du Canada met de I'avant sa propre stratégie organisationnelle
pour promouvoir 'engagement des citoyens. L’engagement des patients est I'un des piliers de sa
Stratégie de recherche axée sur le patient, dont les initiatives provinciales et nationales de
renforcement des capacités sont en cours.

Au niveau provincial ou territorial, certaines autorités ont établi des structures et des stratégies pour
faire progresser la sécurité et la qualité des soins par le biais de 'engagement des patients et des
soins centrés sur le patient et la famille :

e La consultation sur les soins de santé - la « Patient First Review » - de 2009, en Saskatchewan,
tenait compte de I'opinion des patients et des personnes soignantes dans I'élaboration des
priorités de leur réforme du systéeme de santé provincial.®° Ces priorités continuent a modeler un
changement progressif qui intégre « le Patient d’abord » au coeur de ses valeurs fondamentales et
vise a améliorer I'expérience du patient. La principale priorité du Conseil de la qualité en santé de
la Saskatchewan est d’'intégrer les patients et les familles en tant que partenaires dans tous les
aspects des soins de santé.3!

e Le Patient Voices Network de la Colombie-Britannique recrute, forme et aide les patients a
participer aux processus de changement qui améliorent la conception des soins et des services.
Les régies de la santé et les autres intervenants collaborent pour déterminer les possibilités
d’engagement.
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e Le Cadre pour 'engagement des patients de Qualité des services de santé Ontario oriente une
stratégie provinciale pour renforcer la capacité d’engagement des patients au sein du systéme de
santé de la province et dans sa propre organisation.

Plusieurs autres autorités sanitaires et organismes de santé entreprennent des démarches pour

intégrer 'engagement des patients dans leur travalil :

e Le Kingston General Hospital de I'Ontario a instauré la premiére politique sur 'engagement du
patient a I'échelle de I'organisation. Les patients partenaires font maintenant partie de tous les
principaux comités et participent aux décisions d’embauche, a 'orientation du personnel et a
I'éducation des fournisseurs de soins de santé.3?

e La Régie de la santé Capital en Nouvelle-Ecosse (maintenant appelée la Régie de la santé de la
Nouvelle-Ecosse) a instauré une politique33 qui intégre la participation du patient et du citoyen
comme une valeur fondamentale et un processus opérationnel, en offrant des outils et des
consultations pour renforcer la capacité d’engagement.

Le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec a
élaboré une stratégie intégrée basée sur trois principes : (1) un leadership partagé entre le patient et le
gestionnaire afin d’élaborer la stratégie; (2) un processus clair pour le recrutement, la formation et
'encadrement des patients conseillers (PC) afin qu’ils puissent participer a la prise de décision a différents
niveaux de gouvernance de |'établissement; et (3) un principe de rétroaction afin d’améliorer la stratégie au
fil du temps.3*

Les lacunes de la pratique actuelle

Malgré les progrés réalisés, la consultation nationale du Conseil canadien de la santé de 2015 concluait
qu’il fallait en faire plus pour augmenter la participation des patients dans le systéme de santé et ses
organismes.3 Le rapport soulignait que les fournisseurs de soins et les administrateurs du systeme de
santé canadien reconnaissent que les patients—de méme que leur point de vue et leur expérience—
doivent étre le facteur qui détermine I'orientation des soins cliniques. Toutefois, le degré de participation
des patients aux soins varie. De plus, alors que la plupart des organismes de santé recueillent les
commentaires des patients a I'aide de sondages et que la plupart des fournisseurs de soins partagent avec
les patients I'information concernant leur diagnostic et leur cheminement clinique, de nombreux patients
ont dit qu’ils s’attendaient & une meilleure communication pour les aider a gérer leur propre santé, a une
plus grande participation et & des soins intégrés et plus collaboratifs qui respectent leurs besoins.

Bien que le partenariat avec les patients soit une stratégie reconnue pour améliorer la sécurité et la qualité
des soins, il y a encore beaucoup de travail a faire pour :
e Créer une culture qui favorise le partenariat et la collaboration.
e Fournir des structures et des politiques, de I'information et des outils a I'appui.
e S’assurer que le but de la participation du patient réponde aux besoins, aux préférences et aux
capacités des personnes qui s’engagent.

Pour combler I'écart dans la pratique, on peut commencer en visant de bien comprendre I'approche de
I'engagement du patient actuellement utilisée. Selon la Direction collaboration et partenariat patient de
'Université de Montréal, dans les cadres paternalistes, le travail des professionnels de la santé est
centré sur le plan d'intervention, auquel les patients participent peu, alors que les approches axées sur
le patient mettent ces derniers au centre des taches et des préoccupations des professionnels de la
santé. Dans I'approche du patient en tant que partenaire, les patients sont membres de I'équipe de
soins de santé; et comme tous les autres membres de I'équipe, ils apportent leur expertise particuliere.
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Trois approches de I'engagement du patient.
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Source : The Patient-as-Partner Approach in Health Care: A Conceptual Framework for a Necessary

Transition. Academic Medicine90(4):437-441, April 2015.

1.3. L’engagement des patients influence positivement les données probantes

Etant donné que la participation des patients aux soins de santé demeure une approche relativement
nouvelle, seules quelques études de qualité ont été menées jusqu’a maintenant.36:37.38 De nouvelles
données démontrent des améliorations concrétes de la prestation des services de santé et de ses résultats

grace au partenariat avec les patients. La plupart des données probantes sont issues de projets pilotes,

d’études de cas formelles et de témoignages anecdotiques des patients et des fournisseurs de soins.
Imagine Citizens Collaborating for Health (Alberta)3 dispose d’une définition extensive des données
probantes qui s’étend a cing sources. Pour bien comprendre les défis que posent les soins de santé et
identifier des solutions, il faut étudier la recherche parallélement a d’autres données probantes.

La recherche en matiére d’engagement des patients
accuse encore du retard en pratique, y compris les
approches les plus novatrices.*%41 Méme sans
données probantes de recherche, un nombre
croissant de Canadiens s’attendent a ce que la prise
de décisions relatives aux soins de santé refléte les
priorités des patients et soit basée sur un partenariat
de collaboration a tous les niveaux.4243

Il est tout & fait logique de s’associer aux patients pour
mieux comprendre leur expérience et leurs besoins.
Cette meilleure compréhension avise les personnes
gui congoivent et fournissent les soins de concentrer
leurs efforts sur 'amélioration du bien-étre et de la
qualité de vie des patients.

Cing sources d’éléments probants

Les legons
Les données qui ~ queles
fournisseurs
de soins ont
tirées de leurs
expériences

Les legons
que les
Albertains ont
tirées de leurs
expériences

font état
du rendement
de notre systeme

Ce que Des nouvelles
les rapports de méthodes
recherche de travail qui
nous ameéliorent le
ont appris systéme
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Comment le partenariat avec les patients exerce son influence

Vous retrouverez des exemples d’engagement des patients qui font une différence en sécurité et pour
d’autres variables qualitatives dans le tableau suivant. 4445 Certains résultats (p.ex., I'efficacité) sont liés a
d’autres aspects de la qualité et sont décrits comme étant des « indicateurs integrés » dans le Plan
d’amélioration de la qualité 2015-16 de Qualité des services de santé Ontario intitulé Caractéristiques des

indicateurs.

Variable Exemples d’améliorations

gualitative

Sécurité e Augmentation du taux d’hygiéne des mains et réduction des taux d’infection

e Meilleure autogestion de la pharmacothérapie*®

e Reéduction des incidents liés a la sécurité des patients, comme les erreurs de médicaments
ou les chutes des patients

e  Contribution accrue des patients et des familles a I'identification d’éventuels problemes de
sécurité, empéchant ainsi les incidents liés a la sécurité de se produire*’48

Soins centrés
sur le patient et
la famille

e Reéduction de I'anxiété et du stress grace a la présence de la famille/des aidants

e Meilleure communication entre les patients et les fournisseurs de soins

e Meilleure compréhension de la santé, des options et du plan de soins

e Augmentation de la satisfaction du patient et de la qualité de son expérience de soins en
milieu hospitalier*®

Coordination
des soins

e Meilleure transition entre I'hdpital et la maison, meilleure planification du congé
o  Meilleure collaboration interprofessionnelle

Equité

e Meilleures sensibilisation et prise en compte des différentes cultures lors de la prestation des
services

Résultats sur la
santé®®

e Meilleure santé émotionnelle des patients

e Soulagement plus rapide des symptémes, meilleur fonctionnement et meilleure maitrise de la
douleur

e Meilleurs paramétres physiologiques (p.ex., tension artérielle, glycémie)

e Baisse du taux de mortalité des personnes atteintes de bronchopneumopathie chronique
obstructive®?

Efficacité et e Meilleure prestation de soins et de services suite a leur conception avec les patients, (p.ex.,
pertinence le port d’insignes porte-nom par le personnel, tournée déterminée a toutes les heures au
chevet des patients)
e Réduction des taux de réadmissions évitables a I'hopital>?
e Réduction de la durée des séjours a I'hdpital®3
Efficience e Baisse des co(ts par séjour du patient a I'hdpital

e Meilleur recrutement et meilleures composition et rétention du personnel
e Réduction des frais médicaux et juridiques découlant de poursuites intentées contre un
fournisseur de soins ou un organisme

L’impact sur la sécurité des patients

Les études démontrent que les patients et les familles peuvent fournir des renseignements uniques sur la
sécurité et étre de précieux partenaires pour assurer la surveillance de la sécurité.545556.57 par exemple :

e En 2008, une étude chez 998 patients récemment hospitalisés au Massachusetts a révélé que les
patients avaient identifié environ deux fois plus d’incidents liés & la sécurité préjudiciables aux
patients pendant leur visite a I'hdpital que les fournisseurs de soins qui avaient passé en revue les
dossiers médicaux des patients.

e Une récente étude auprés de plus de 746 parents/aidants d’enfants hospitalisés a révélé qu’ils
rapportaient des taux similaires d’erreurs et d’'incidents de sécurité préjudiciables aux patients que
les fournisseurs de soins. lls ont également rapporté cing fois plus d’erreurs et trois fois plus
d’incidents préjudiciables que ce qui était déclaré dans les rapports d’incidents officiels des
hépitaux. Les taux globaux de détection d’erreurs ont augmenté de 16 % et les incidents
préjudiciables a la sécurité des patients ont augmenté de 10 %.

Il est prouvé que la participation des patients peut contribuer a un meilleur contréle des infections (p.ex.,
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I'hygiene de leurs propres mains, I’hygiéne des mains de leurs fournisseurs de soins).5® Le Women'’s
College Hospital a réussi a faire participer les patients en tant qu’observateurs de I'hygiéne des mains.

D’autres articles universitaires hésitent a préciser les impacts positifs de la participation des patients a la
sécurité des patients.>%60 Par exemple, ce ne sont pas tous les patients qui sont intéressés a participer
activement a I'identification des incidents liés a la sécurité des patients. Dans certains cas, les patients et
les fournisseurs de soins ne s’entendent pas sur la définition d’'un incident lié a la sécurité du patient. Les
données sur les expériences des patients ne représentent pas assez de patients sur une période
suffisamment longue pour fournir des résultats de bonne qualité qui peuvent étre généralisés.

L’impact sur le personnel

Certaines données indiquent que I'engagement des patients peut augmenter la satisfaction et
'engagement des fournisseurs de soins, améliorer le recrutement du personnel et réduire son roulement,
ainsi que diminuer les congés de maladie et le temps supplémentairet?, ce qui contribue grandement a
offrir des soins sécuritaires de qualité.

L’impact sur les patients partenaires

Dans bien des cas, le patient ayant déja subi un préjudice est davantage porté a s'impliquer et a faire du
bénévolat pour améliorer la sécurité des soins. Le fait de partager son propre vécu et de collaborer au
changement peut faire partie du processus de guérison®, Cette expérience personnelle permet aux
patients d’apporter des renseignements précieux qui contribuent a prévenir les préjudices et a mieux y
réagir.

Des données probantes sur des pratiques prometteuses pour faire participer les patients
aux soins directs

L’'une des initiatives de Partnerships for Patients a révélé que plus les patients participaient a leurs soins,
plus ils diminuaient leur risque d’étre réadmis a I'hopital.63 Les hdpitaux qui avaient atteint les objectifs de
guatre ou cing indicateurs réussissaient mieux a éviter que les patients ne reviennent a I'’hépital apres leur
congé.

Une analyse des données probantes de 2017 a examiné les impacts des pratiques qui intégraient les
patients aux soins directs.®* Les pratiques suivantes peuvent mener a de meilleurs résultats en matiere de
sécurité, de qualité et de d’expérience patient :

e Une prise de décision partagée avec les patients
La présence et I'implication de la famille dans les soins
Une planification avancée des soins
Une prestation de soins compatissants
La formation des fournisseurs de soins afin d’améliorer leur capacité a établir des partenariats et
leurs aptitudes & communiquer et a démontrer de I'empathie

Un article d’une revue spécialisée publié en 2012 présente les résultats des évaluations des travaux de
recherche (p.ex., essais, examens systématiques) traitant des méthodes d’engagement des patients,
incluant des données probantes qui soutiennent les approches les plus prometteuses.®

Des données probantes sur I’engagement des patients dans la recherche en santé
Certaines données probantes démontrent que 'engagement des patients dans la recherche en santé peut
engendrer une recherche davantage axée sur les besoins des patients et aider a intégrer les résultats des

recherches a la pratique. Cependant, I'évaluation de I'engagement des patients en recherche en est
toujours qu’a ses débuts et les meilleures méthodes d’engagement ne sont pas encore bien comprises.56
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Construire une meilleure base de données probantes pour ’engagement des
patients

Pour construire une meilleure base de données probantes, la surveillance et I'évaluation systématiques de
'engagement des patients sont primordiales. Il est tout aussi important de partager et de diffuser les
apprentissages, les connaissances, les recherches et les pratiques disponibles. Une base de données
probantes plus solide aidera a élaborer davantage de politiques, de stratégies et de programmes plus
pertinents qui permettront d’accélérer les efforts portés a la sécurité des patients et a la qualité des soins.

1.4. Les défis et les catalyseurs de 'engagement des patients

« Les patients et les familles font face a des défis, dont le plus crucial est I'obligation de convaincre
davantage d’organismes de santé et de fournisseurs de services qu’ils doivent faire participer les patients
et les familles a chaque aspect des initiatives liées a la sécurité des patients. Ces aspects comprennent la
formation des professionnels de la santé, les réunions, les consultations, les comités consultatifs, les
conseils sur la sécurité des patients, les initiatives de recherche et de transfert des connaissances, les
lignes directrices de divulgation des renseignements et les politiques en matiere de sécurité des patients.
Ce qui est mis en ceuvre présentement dans ces domaines ne fonctionne pas, et nous aurons besoin de
'engagement de tous pour arriver a changer cette situation. »%7

Les défis que pose I’engagement des patients

Certains des défis courants liés a 'engagement des patients en général sont aussi communs a la
participation des patients a la sécurité. Citons parmi ces défis ;68.69.70
e Latransformation de la culture de la prestation et de I'obtention des services de santé
e Les aspects pratiques de I'engagement des patients envers leurs propres soins et au cours de la
planification

Transformer la culture

Changer une mentalité et un systéme de santé centré sur les fournisseurs de soins demande de revoir les
politiques, les structures et les processus actuels qui entravent 'engagement des patients. Cela veut dire
qu’il faut passer d’une culture ou les services individuels sont fournis par des professionnels ou des
experts a des soins collaboratifs intégrés.

Les fournisseurs de soins de santé et les leaders peuvent craindre

w
e Les points de vue des patients puissent différer des leurs Le conseil d'administration

et entrainer un changement qu’ils ne souhaitent pas s'occupe de la supervision des efforts
e Les patients n'aient pas vraiment les connaissances de l'organisme visant a établir des
nécessaires pour participer de maniére significative partenariats constructifs avec les

usagers et leur famille

e Les patients perdent confiance en I'organisme de santé
(p.ex., en apprenant et en discutant des défis entourant les
plans d’intervention, les risques pour la sécurité ou les incidents liés a la sécurité qui ont entrainés
des préjudices aux patients)

e Les patients ne respectent pas la vie privée et la confidentialité des renseignements

e Lesroles et les pouvoirs décisionnels puissent porter a confusion et ne pas satisfaire les attentes

Les patients peuvent aussi démontrer de la peur ou de la résistance parce que :
e Les fournisseurs de soins sont les experts, et les patients doivent s’en remettre a leurs conseils et
a leurs directives
e Laresponsabilité et la responsabilisation incomberont aux patients
e Les patients peuvent manquer de confiance, de connaissances et d’aptitudes pour devenir des
partenaires
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e L’engagement des patients ne sera que symbolique et leur contribution ne sera pas prise en
compte dans les décisions

Mettre I’engagement des patients en pratique

Mettre 'engagement des patients en pratique et en faire une priorité dans le coeur et la téte des patients,
des fournisseurs de soins et des leaders en santé pose un défi pour plusieurs raisons, dont :
e Les divergences de priorités
Les conditions exigeantes pour les fournisseurs de soins au point d’intervention
Les ressources limitées en soins de santé
Les pressions subies pour augmenter I'efficacité
Une disponibilité, une expertise et des ressources inadéquates des fournisseurs de soins pour
soutenir 'engagement des patients
¢ Un manque de diversité parmi les patients participants (c.-a-d., non représentatifs de la population
desservie)
e Les patients et les fournisseurs de soins peuvent manquer de connaissances, de compétences et
d’expérience en matiére d’engagement des patients
e La planification des réunions et les contraintes de temps causées par I'horaire du travail bénévole
des patients
L’adaptation aux changements de I'état de santé des patients dans des conditions chroniques
L’identification des occasions ou les patients peuvent participer de maniere significative
Le maintien de I'intérét des patients et des fournisseurs de soins dans leur travail au fil du temps
La bureaucratie et les modalités techniques (p.ex., le partage d’information protégée par le respect
du droit a la vie privée)

La nature unique de I’engagement des patients envers leur sécurité

Les défis que pose I'engagement des patients envers leur propre sécurité sont particuliers et peuvent
différer selon leur niveau, que ce soit ou au point d’'intervention, au niveau de I'établissement ou du
systeme.”* Quand on demande aux patients d’aider a identifier les risques potentiels pour la sécurité, il se
peut qu’ils hésitent a discuter des questions entourant la sécurité avec les fournisseurs de soins parce
que :

lls ont peur que le fait de s’exprimer ait un impact sur leurs relations

lIs croient qu’ils ne sont peut-étre pas assez qualifiés pour aider

lIs trouvent certaines activités liées a la sécurité des patients difficiles a accomplir

lIs craignent que leur participation a la sécurité des patients ne déclenche des réactions qui
pourraient leur porter préjudice de nouveau ou porter préjudice a d’autres

Les fournisseurs de soins peuvent aussi opposer une certaine résistance face a la participation de leurs
patients a des questions de sécurité a cause de :*8
e La quantité d’efforts, de temps et de ressources nécessaires pour participer & une activité liée a la
sécurité des patients
e La peur des conséquences s’ils parlent des incidents aux patients, aux membres des équipes et
aux dirigeants de I'organisme
e La peur d'un nouveau traumatisme dans le cas des fournisseurs de soins qui ont déja été impliqué
dans un incident lié a la sécurité des patients

Finalement, les cibles et les mesures incitatives de 'organisation liées au rendement en matiére de
sécurité des patients peuvent ne pas toujours étre compatibles avec 'engagement des patients.

Certains organismes considérent le patient comme un individu qui a déja fait appel aux services de santé
ou qui le fera éventuellement. lIs veillent & ce que les patients soient préts a devenir des partenaires et
veulent les conscientiser davantage a la sécurité des patients avant qu'’ils ne soient malades et tout au
long de leur parcours dans les soins de santé.
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Les catalyseurs de I’engagement des patients

En analysant la recherche et la pratique, les chercheurs ont fait ressortir trois facteurs intimement liés qui
se renforcent I'un I'autre pour permettre 'engagement des patients :72
1. Recruter et préparer les patients a
devenir des partenaires, des membres
de I'équipe et a assumer d’autres roles.
2. Encourager les fournisseurs de soins a
faire participer les patients en tant que
partenaires dans les équipes, les
comités, les conseils et les autres

organismes. . Assurer le soutien Encourager le
3. Assurer que les leaders soutiennent des leaders et une personnel a faire

'engagement des patients et les soins perspective or les

centrés sur le patient et la famille dans strategia patients

'ensemble de I'organisation et au point
d’intervention directe.

Une méthode qui vise a aider les patients, les fournisseurs de soins et les leaders a influencer
'engagement des patients s’axe notamment sur :73

1. Transformer le coeur et la téte grace a une vision et a une cible communes. Le partenariat et la
collaboration font partie de la culture de I'organisation et 'engagement des patients est une
valeur visible qui se vit et qui est liée a 'engagement envers des soins centrés sur le patient et
la famille. 7* Les gens doivent y réfléchir, le ressentir et le croire.

2. Appuyer les interventions par des normes, des pratiques et de la communication. Renforcer le
partenariat, 'engagement et les occasions d’acquérir des compétences chez les patients et les
fournisseurs de soins.

3. Mettre des structures de soutien en place (p.ex., politiques, processus et compétences
essentielles attendues). Intégrer 'engagement du patient dans I'ensemble de I'organisation et
au point d’intervention.

Il existe des facteurs spécifiques, interconnectés, qui facilitent la participation des patients a leur sécurité,
influencée par une culture de la sécurité. Pour faciliter 'engagement des patients, les organismes
doivent :75
e Recueillir, analyser et partager activement l'information pertinente sur la sécurité
e Créer un climat de confiance ou les
gens se sentent a l'aise de faire part
de leurs inquiétudes sur le plan de la
sécurité sans craindre d’étre blameés.

lIs doivent avoir confiance et croire - Emotions; croyances
gue leurs préoccupations seront * Communauté
prises en considération
e Considérer les incidents évitables liés
a la sécurité des patients comme des Structures | ' |
occasions d’apprendre et apporter Stratégies Actions
des changements en conséquence i:;‘:;‘::ﬁ
o Rééquilibrer les politiques et les P

pratiques pour remédier aux lacunes Compstenses
du systéme et clarifier les fondamentales
responsabilités

e Croire que les gens peuvent bien
s’adapter aux nouvelles attentes

Culture et leadership : des
catalyseurs essentiels a I’engagement des patients
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« Une culture bienveillante qui encourage les partenariats, les améliorations continuelles du systeme, le
travail d’équipe et la responsabilisation ménera... naturellement a ressentir le désir inexorable de suivre le
point de vue des patients et des familles dans tout ce que fait I'organisation. »7¢

Culture et valeurs

La culture se décrit couramment comme « notre fagon de faire les choses », et elle est ancrée dans les
attitudes, les croyances et les actions des gens. Les organisations qui réussissent depuis longtemps a
faire participer les patients ont des cultures qui engagent les patients dans toutes les activités et décisions
majeures. Elles placent également 'engagement des patients au centre de leurs priorités lorsqu’elles
concoivent et prodiguent des soins sécuritaires.

Pour réagir aux incidents liés a la sécurité des patients et les prévenir, il faut des mesures systémiques
capables d’améliorer les nombreux facteurs interconnectés qui influencent la culture de la sécurité.””78 Les
organisations doivent combiner les efforts d’'amélioration en matiere de sécurité et de qualité a
'engagement des patients pour inclure chaque aspect des soins et chaque stratégie.”?:80

La culture de la sécurité concerne tous ceux et celles qui sont impliqués dans les processus et les
systemes de soins, y compris les patients, les fournisseurs de soins et les leaders (c.-a-d., chacun a son
réle et sa responsabilité). Pour réussir & encourager cette culture, les organisations doivent s’efforcer
d’assurer :8
e |’engagement et la visibilité de la direction et du conseil
e Un travail d’équipe et une communication efficaces et ouverts a tous les niveaux
e Que les membres des équipes, y compris les patients et les familles, signalent ouvertement les
problémes et les incidents, et évaluent, surveillent et tirent des lecons des incidents liés a la
sécurité
e Un apprentissage organisationnel
e Des ressources organisationnelles en matiére de sécurité des patients
e Des valeurs qui accordent la priorité a la sécurité plutdt qu’a la production (p.ex., efficience, codt)
e Une éducation, une formation et des ressources pour que tout le monde sache comment la culture
soutient la sécurité des patients et leur rble a cet égard

Opérer un changement de culture exige :82:83
e Un échéancier a long terme pour opérer le changement
De fixer des objectifs clairs et réalistes, et de mesurer les progrés
De soutenir le partenariat et la collaboration
D’aider les gens a comprendre le but et les avantages de 'engagement
De lier les expériences des patients, des familles et des fournisseurs de soins
D’encourager I'apprentissage en accomplissant et en apprenant ensemble

Leadership et gouvernance

Les leaders sont essentiels a 'engagement des patients. Les établissements de santé de premier plan
prouvent que les hauts dirigeants peuvent transformer la culture et la pratique en donnant le ton, en créant
un cadre de soutien et en fournissant les ressources qui favorisent I'engagement des patients et des
familles. Une mission, une vision, des valeurs et une stratégie fortes n’inciteront a agir que si 'engagement
des leaders est manifeste et concret.

Les leaders efficaces en matiére d’engagement des patients et de soins centrés sur le patient ;8485

e Sont visiblement des champions (p.ex., ils partagent les expériences de soins des patients;
rapportent les partenariats avec les patients et les impacts de leur engagement au conseil, au
personnel et aux patients; et communiquent 'engagement de I'organisation envers la participation
des patients)

e Lient les efforts de participation des patients aux autres stratégies organisationnelles (p.ex.,
'amélioration des processus de soins et des résultats cliniques, faire progresser la sécurité et la
qualité)
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o Mobilisent les patients et le personnel a élaborer des objectifs d’engagement communs pour
améliorer la sécurité8
e Sont des modéles de comportement en matiére de partenariat avec les patients et les membres
des familles (p.ex., ils recherchent I'avis du patient et agissent en fonction de celui-ci, ils invitent
les patients a participer aux réunions, ils travaillent avec les patients partenaires pour identifier les
priorités et élaborer des stratégies)
e Fournissent l'infrastructure nécessaire, ainsi que les ressources humaines et budgétaires pour
'engagement des patients
e S’assurent que les systémes soient en place pour :
o Intégrer I'expérience patient a la planification organisationnelle et a I'établissement des
priorités et des initiatives d’amélioration
o Aider les patients a identifier et a signaler les risques liés a la sécurité et a rapporter les
plaintes et les incidents liés a la sécurité des patients
o Surveiller et évaluer les résultats de 'engagement, y compris des partenariats et de la
collaboration
o Cultiver un environnement propice a I'apprentissage qui relie les patients aux fournisseurs de
soins et leur permet d’apprendre en collaboration
o Mobilisent et soutiennent les cliniciens et le personnel de I'’hépital dans leur participation aux
initiatives favorisant I'engagement des patients
e Intégrent 'engagement des patients aux politiques et aux
pratiques des ressources humaines (p.ex., la politique * o ]
d’engagement de la Régie de la santé Capital, appelée Les équipes sont appuyees
maintenant la Régie de la santé de la Nouvelle-Ecosse)

dans leurs efforts en vue de travailler
en partenariat avec les usagers et
leurs familles pour tous les aspects

Pour que les stratégies de soins de santé axées sur le patient et la de leurs soins

famille soient adéquatement mises en ceuvre, les organismes de
santé doivent rechercher a :#”
e Avoir une vision, une mission, des valeurs et des principes qui expliquent globalement pourquoi
'engagement des patients est nécessaire
e S’assurer que tout le monde comprenne le concept, y compris le conseil de 'organisme, les hauts
dirigeants, les fournisseurs de soins, les patients et les familles
o Expliquer et démontrer clairement que I'engagement des patients est essentiel pour réussir a
intégrer des soins centrés sur le patient et la famille dans les processus de soins, la prise de
décision et la conception des services

Plusieurs provinces et organismes de santé de premier plan ont élaboré une vision, une mission, des
valeurs et des principes pour faire progresser les soins centrés sur le patient et la famille et 'engagement
des patients. Par exemple, les valeurs d’Alberta Health Services (AHS)®8 relient la compassion et le
respect a la sécurité des patients, a la responsabilisation et a I'excellence; la stratégie Priorité aux patients
(Patients First) et le Patient Safety Framework for Albertans (Cadre de travail pour la sécurité des patients
albertains) placent 'engagement des patients au coeur de la sécurité des patients.

1.5. Intégrer 'engagement des patients et assurer sa pérenniteé

Infrastructure et ressources

Intégrer 'engagement des patients et I’'harmoniser aux structures, aux politiques et aux processus aide a
assurer la sécurité des patients.

Au point d’intervention, 'engagement des patients peut aider les patients et les fournisseurs de soins a
interagir de facon plus efficace. Citons, a titre d’exemples, I'élaboration de politiques entourant la présence
de la famille, les rapports de changements de quart au chevet du patient, la planification des congés et les
transitions de soins.

Au niveau de I'organisation et du systéme, 'engagement des patients est plus solide et plus durable quand
ses structures sont formelles pour aider les patients partenaires a faconner des stratégies élargies. Leur
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point de vue est encore plus utile quand il agit sur différents organismes en vue d’améliorer les transitions
de soins et leur coordination. Voici quelques-unes de leurs idées :

e Faire participer les patients a la gouvernance et a la prise de décision (p.ex., patients partenaires
au sein des conseils, des comités de direction, ainsi que des comités sur la qualité et la sécurité,
des conseils consultatifs des patients et des familles ou des groupes de patients)8®

e Faire participer les patients a la conception de processus formels pour recueillir et inclure les
expériences des patients dans les décisions (p.ex., des systemes de déclaration et
d’apprentissage qui incluent la rétroaction des patients, les compliments et les plaintes, ainsi que
les incidents déclarés)®°

o Préparer les gens pendant qu’ils sont en santé a comprendre le r6le important qu’ils ont a jouer
pour obtenir des traitements sécuritaires en apprenant, en posant des questions et en plaidant
pour eux et pour les autres

Processus d’implication
USAGER RESSOURCE

2
Requéte

@

i /“?

‘
(3 beson)
Rencontre

(au beson) 0

LEGENDE

—
Personne Personne \ Processus d'amélioration
Usager ressource Equipe de référence responsable ) continue (cycle PDCA)
pour le projet du parntenanat N

Linfrastructure et les ressources de I'engagement des patients comprennent ;%1
Les structures organisationnelles

Pour étre efficaces, les organismes doivent avoir des structures formelles responsables de 'engagement
des patients, telles que :

e Un bureau/service particulier (p.ex., pour I'expérience patient)

e Alintérieur du service ou de la fonction de la qualité et de la sécurité

e ATintérieur du service ou de la fonction des communications et des relations publiques

e Un comité de direction

Lorsqu’aucune structure organisationnelle formelle n’existe, les organismes peuvent tisser des liens et
recourir au soutien de groupes externes de patients, comme Patients pour la sécurité des patients du
Canada, les conseils de la qualité provinciaux ou les régies de la santé.

Le(s) poste(s) au sein du personnel

Plusieurs organismes ont ajouté un ou plusieurs postes de spécialistes en matiére d’engagement des

20


http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/about/programs/ppsc/pages/activities.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/about/programs/ppsc/pages/activities.aspx

Le Guide canadien de 'engagement des patients en matiére de sécurité. Equipe d’action pour 'engagement des patients — févr. 2018

patients, habituellement responsables de :%2

e Le recrutement, la sélection, la formation et le soutien aux patients partenaires
La création de conseils consultatifs des patients et des familles et leur soutien
La planification et la mise en ceuvre d’activités participatives
L’élaboration et I'offre de formation aux patients et aux fournisseurs de soins
La surveillance et la production de rapports sur 'engagement des patients

En 'absence d’un tel poste voué a I'engagement des patients, on devrait accorder du temps particulier au
personnel chargé de ces responsabilités pour accomplir le travail.®3 Les patients partenaires travaillent
souvent avec le personnel formel pour diriger conjointement 'engagement des patients (p.ex., a la
coprésidence).

Ressources financiéres

Les budgets et les politiques financiéres doivent inclure 'engagement des patients et une rémunération
pour les patients partenaires. Voir le document de la Fondation Change Should Money Come into 1t? A
Tool for Deciding Whether to Pay Patient-Engagement Participants (Est-ce qu’il faut payer ? Un outil pour
décider si I'on doit payer les personnes qui participent a 'engagement des patients) et la politique de
Saskatchewan Health intitulée Patient and Family Advisor Program Compensation and Reimbursement
(Rémunération et remboursement du programme des conseillers des patients et des familles).

La sécurité des patients et la participation des patients aux soins de santé sont soutenus par I'acces des
patients aux renseignements sur leur santé, ce qui demande des plans d’investissement a plus long
terme.94.95

Les ressources humaines

Les services des ressources humaines peuvent promouvoir 'engagement des patients par le biais du
recrutement, de I'orientation et du soutien aux fournisseurs de soins, aux leaders et au personnel en
s’assurant que ;997,98

e Les descriptions de postes incluent des principes de base sur 'engagement des patients.

e Les questions d’entrevue incluent 'engagement des patients.

e Les processus d’entrevue et les comités de sélection incluent les patients partenaires.

e L’orientation inclut 'engagement des patients, les expériences des patients et les patients
partenaires.
Les évaluations de la performance encouragent le perfectionnement continu des compétences.
e Des occasions de perfectionnement professionnel sur 'engagement des patients soient offertes.

Le continuum de I’engagement des patients

Le continuum de 'engagement s’étend d’un partenariat de faible envergure, ou l'information est partagée
entre les fournisseurs de soins et les patients, a un haut niveau de partenariat, de collaboration et de prise
de décision partagée. Tous les niveaux d’engagement sont appropriés, suivant I'objectif de 'engagement.
Les patients, les familles et les patients partenaires doivent déterminer ensemble le niveau le plus
approprié d’engagement.

Deux cadres pour 'engagement des patients sont couramment utilisés dans le systéme de santé du
Canada : le Cadre Carman, élaboré par les American Institutes for Research, et le Spectrum de la
participation du public de I’Association internationale de la participation du public. Certaines provinces
canadiennes utilisent ces cadres de travail, d’autres ont élaboré les leurs, comme le Cadre pour
'engagement des patients de Qualité des services de santé Ontario. Ce diagramme, présenté avec
l'autorisation de Qualité des services de santé Ontario, a été adapté a partir de ces trois cadres de travail.
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1.6.

Niveaux d'engagement Continuum de 'engagement

Conception des
services

" paiune z?.a & D

« Nous
collaborerons

« Nous « Nous vous demanderons

Eartagerung e ol i e eeeeseseeeseesessees
Vinfo " w"_"e point de vue et vos avec vous pour
P tient linformation idées et vous reviendrons aborder un
rromesse au patien et nous vous pour vous dire comment b
Hendrons au elles ant influencé les

courant. » décisions, »

solutions. »

Sommaire — Ce que vous pouvez faire

Les patients, les familles et les patients partenaires

Apprenez a utiliser les ressources qui vous aideront a bénéficier de soins sécuritaires.
Partagez vos attentes et vos besoins.
Discutez de vos idées pour améliorer la sécurité et écoutez les différents points de vue.
Informez-vous au sujet des sondages de rétroaction des patients ou de la procédure officielle pour
transmettre vos compliments ou vos plaintes.
Sachez :
o Qui est responsable de 'engagement des patients
o Comment I'expérience des patients est intégrée a la planification des services et a la
conception des soins
o Comment entrer en contact avec les autres patients et familles
Apprenez comment agir en patient partenaire pour améliorer la sécurité des soins des autres :
o Siégez sur un conseil ou un comité
o Impliquez-vous dans un projet ou une initiative d’'amélioration
o Aidez a la procédure d’accréditation

Les fournisseurs de soins, les spécialistes en matiére d’engagement des patients

Apprenez a utiliser les ressources qui favorisent 'engagement des patients en vue d’obtenir des
soins sécuritaires et de qualité.
Assurez-vous de comprendre et d’appliquer les pratiques exemplaires pour favoriser la
participation des patients.
Créez un climat de collaboration, ouvert et sr, pour partager les idées ou les différents points de
vue.
Déterminez les exigences de la collaboration (p.ex., rdles, responsabilités, objectifs réalistes).
Sachez :

o Qui est responsable de 'engagement des patients dans votre établissement de santé

o Comment votre établissement de santé intégre I'expérience des patients a la planification

des services et a la conception des soins
o Comment entrer en contact avec les patients partenaires au sein de I'établissement

22



Le Guide canadien de 'engagement des patients en matiére de sécurité. Equipe d’action pour 'engagement des patients — févr. 2018

e Cherchez ou créez des occasions pour favoriser la participation des patients a I'amélioration de la
sécurité et de la qualité :

o Demandez aux patients et aux familles de vous raconter leur expérience en milieu
hospitalier et recherchez de nouvelles pistes d’amélioration

o Favorisez la participation a la planification des services ou aux projets d’amélioration.
Mettez de nouvelles idées a I'essai et suivez leurs progrés. Suivez la maniere dont I'apport
a été utilisé et les résultats du projet

o Collaborez avec les patients et les familles aux projets d’amélioration a long terme.
Réservez-vous du temps pour réfléchir a ce qui fonctionne bien et a ce qui pourrait étre
amélioré

Les leaders
e Favorisez une culture axée sur la sécurité des patients grace a leur participation.
e Prdnez des soins centrés sur le patient et la famille et la participation des patients a la vision, la
mission, les principes et les stratégies de I'organisation.
¢ Reliez clairement 'engagement des patients aux stratégies organisationnelles et a la sécurité des
patients.
e Passez de la parole aux actes :
o Soutenez les nouvelles politiques et procédures qui renforcent 'engagement du patient.
o Appuyez et favorisez les possibilités de participation active des patients partenaires.
o Veillez a ce que les patients participent & tous les niveaux de décision (p.ex., conseils,
comités de la qualité et de la sécurité, équipes chargées de I'amélioration, agrément).
e Assurez des structures et des processus durables pour la participation des patients (recrutement,
orientation, formation).
e Créez un environnement propice a I'apprentissage mutuel des patients et des familles partenaires,
du personnel et des médecins.
e Donnez I'occasion d’apprendre, d’expérimenter et d’adapter les meilleures pratiques pour favoriser
la participation des patients.

1.7. Exemple de pratique

La participation des patients aux comités et aux initiatives — Centre universitaire
de santé McGill

Le Centre universitaire de santé McGill integre depuis longtemps les représentants des patients dans les
comités de toute son organisation et dans son conseil d’administration, comme le résume le document
Creating Engagement Capable Environments in Healthcare® (Créer des milieux hospitaliers propices a
'engagement). Depuis 2010, les représentants des patients se joignent au personnel au sein des équipes
chargées de 'amélioration de la qualité. La participation des patients aux équipes d’amélioration de la
gualité a débuté avec un projet pilote dans cing unités, ou des démarches étaient déja entreprises pour
renforcer les soins au chevet du patient.

Cette approche de conception conjointe s’est étendue a 19 unités, en y jumelant des processus et des
outils nouvellement mis au point ou repensés (p.ex., usage de tableaux blancs pour améliorer la
communication, meilleurs transferts des dossiers infirmiers des patients lors du changement de quart). Les
résultats des cing unités pilotes révéelent :
e Une baisse de 60 % des incidents liés aux médicaments
Une augmentation de 8 % du temps de travail des infirmiéres autorisées consacré aux soins
L’augmentation de la satisfaction des patients
Des économies de colts au niveau de I'équipement
Une baisse des taux d’infection (de 25 % dans le cas du C. difficile et de 26 % dans celui de
I'entérocoque résistant a la vancomycine)
Une plus grande efficacité des équipes
¢ Une réduction statistiguement significative du roulement volontaire et du temps supplémentaire
des infirmieres
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2. Partenaires au point d’intervention

La perspective des patients énoncée lors des consultations dans le cadre de I'élaboration des Lignes
directrices nationales relatives a la divulgation était la suivante : « Quand les choses tournent mal, les
patients et les familles doivent savoir ce qui s’est passé. Nous avons besoin d’entendre les mots « Je
m’excuse » de la part des personnes impliqguées dans I'’événement et, le cas échéant, nous avons besoin
de voir et d’entendre que I'organisme accepte sa part de responsabilité dans I'incident. Quand les patients
et les familles sentent que l'information est tenue secréte, ils perdent confiance et deviennent plus anxieux,
craintifs et en colere. On ne s’attend pas a la perfection, mais on s’attend a I'honnéteté, a la justice et a un
apprentissage partagé. Déclarer un incident lié a la sécurité des patients en toute honnéteté, avec
ouverture et compassion, démontre du respect pour le patient et la famille. Cela démontre que I'organisme
mérite notre confiance et que les besoins du patient et de la famille sont d’'une importance capitale.”1°°

La sécurité des patients exige que les patients et les familles s’allient aux fournisseurs de soins pour
prévenir les incidents liés a la sécurité des patients. Lorsque ces incidents surviennent, les patients, les
familles et les fournisseurs de soins peuvent prendre des mesures pour protéger les personnes
concernées de tout nouveau préjudice, leur permettre de guérir et de comprendre ce qui s’est passé, et
apporter des améliorations au processus ou au systéme. Plutét que de blamer ou de punir, I'objectif
consiste a comprendre et a assurer I'équilibre des systémes et des processus de soins pouvant causer
des incidents liés a la sécurité des patients. La fagon dont les patients, les familles et les fournisseurs de
soins de santé interagissent au point d’intervention est fondamentale. C’est une excellente occasion pour
toutes les personnes concernées d’agir individuellement et collectivement afin d’accroitre la sécurité des
patients.

L’expérience et le point de vue des patients et des familles peuvent aider a prévenir les préjudices et a
intégrer de fagon proactive les facteurs de sécurité a la conception du systéme au point d’intervention. Ce
chapitre répond essentiellement aux questions suivantes :
e Comment les patients et les familles peuvent-ils collaborer avec les fournisseurs de soins au point
d’intervention afin de prévenir les incidents liés a la sécurité des patients ?
e Comment les patients et les familles participent-ils a l'intervention lors d’un incident ?

2.1. Partenariat pour la sécurité des patients

La sécurité au point d’intervention est I'affaire de tous.1%! Ce qui signifie que :

e Les patients et les familles participent activement a leurs soins. lls se sentent a I'aise pour poser
des questions et en confiance pour parler de leurs besoins, leurs préférences, leurs observations
et leurs idées a propos de ce qui pourrait améliorer la sécurité et la qualité de leurs soins. lls se
chargent de fournir des informations précises a leur équipe de soins, posent des questions pour
comprendre l'information et aident a élaborer et a suivre le plan de soins.

e Les fournisseurs de soins sont ouverts aux suggestions et aux commentaires des patients et des
familles et ils invitent ouvertement les patients & exprimer leurs préoccupations et a poser des
guestions. S’ils considérent que la suggestion du patient pourrait étre mise en place et améliorer la
sécurité, ils 'adoptent rapidement et font part au patient que sa suggestion a été mise en
application. Si la suggestion du patient n’a pu étre adoptée, le fournisseur de soins assure le
patient que sa suggestion a été sérieusement envisagée, et il lui décrit les raisons pour lesquelles
elle n’a pas été mise en ceuvre, en restant ouvert a reconsidérer I'idée ultérieurement.

e Les organisations s’assurent que les équipes de soins, incluant les patients et les familles, aient
acces a des documents de référence fiables pour les aider a comprendre comment la sécurité des
soins découle de I'engagement des patients et des comportements coopératifs.

L’engagement des patients peut aider & prévenir ou a réduire les risques liés a la sécurité des patients en :

e Apprenant & toutes les personnes concernées comment identifier les risques liés a la sécurité et a
prendre les moyens pour prévenir un incident
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¢ Améliorant la communication entre les patients et leurs fournisseurs de soins et entre les
fournisseurs de soins de I'équipe soignante

e Accueillant les familles au sein de I'équipe de soins et en encourageant leur présence tout au long
du cheminement clinique, selon leurs désirs

Les patients et les familles participent aux soins directs et sont & méme de constater les précautions a
prendre pour assurer la sécurité. lls ont aussi une expérience directe de la fagon dont les processus de
soins peuvent accroitre ou réduire les risques liés a la sécurité ou affecter la gravité de ces risques. lls
voient souvent des solutions et des reméedes, mais on ne leur demande pas souvent leurs idées ou de
prendre part au processus d’amélioration. Les patients et les familles doivent étre invités et encouragés a
donner leurs points de vue sur la facon dont les processus influencent la sécurité et leur expérience en
soins de santé (p.ex., la prescription et la distribution des médicaments, les transitions de soins d’une unité
a l'autre et de I'hopital a la maison et vice-versa). L’information fournie par les patients et les familles aide
a identifier les risques liés a la sécurité.102

Plusieurs études se sont penchées sur la fagon dont les patients observent les méthodes de travail des
fournisseurs de soins.1%3 Des oultils ont été congus pour guider les observations des patients dans le cadre
de certaines activités, comme I'hygiéne des mains,104105 |a distribution des médicaments106.107 et
l'identification des patients,108.109

Les patients, les familles et les fournisseurs de soins ont besoin de soutien pour se partager les soins
grace a une culture organisationnelle de la sécurité et de 'engagement. Il n’est pas facile de créer un
climat de collaboration, mais c’est essentiel. Les patients et les familles doivent se sentir a l'aise (sécurité
psychologique) pour soulever des questions ou faire part de leurs observations au sujet des préjudices
potentiels. Une culture de soutien et d’ouverture peut aider a :
e Réduire la peur et I'anxiété face aux conséquences potentielles d’exprimer une inquiétude a
propos de la sécurité ou de signaler un incident lié a la sécurité d’'un patient
e Créer les conditions d’un dialogue constructif au sujet de la prévention des incidents liés a la
sécurité des patients et trouver des solutions qui peuvent mener a des systemes de santé plus
sécuritaires
e Promouvoir I'espoir que chacun peut et doit mobiliser I'attention sur un probléme qui pourrait nuire
a leurs soins ou a ceux des autres

Pour devenir des partenaires a part entiere dans le systeme de santé, les patients et les familles doivent
comprendre leur plan de soins et participer & son élaboration. Par exemple, la campagne It’s Safe to Ask
(Vous pouvez poser des questions) améliore la littératie en santé, ce qui signifie I'aptitude d’une personne
a trouver, utiliser et comprendre I'information relative a la santé. Une faible littératie en santé peut
représenter un obstacle majeur pour les patients qui participent a leurs soins et peut augmenter les risques
d’incidents liés a la sécurité des patients.1? La campagne aide les patients a s’engager avec les
fournisseurs de soins en posant trois questions :111

1. Quel est mon probléme de santé ?

2. Qu’est-ce que je dois faire ?

3. Pourquoi dois-je le faire ?

Il existe également d'importants défis pour faire participer les patients a l'identification des risques et des
incidents liés a la sécurité des patients :
e Les patients et les familles ne parlent pas parce qu’ils ont peur que cela ait un impact sur leurs
soins ou leur sécurité ou que ¢a offusque leurs fournisseurs de soins.
e Les patients et les familles ne savent pas comment amener ces questions aux fournisseurs de
soins sans porter de jugement.
e Les fournisseurs de soins ne sont pas habitués a s’ouvrir, a recevoir et répondre aux
commentaires des patients.
e Les fournisseurs de soins mettent en doute les commentaires provenant de gens qui n’ont pas leur
formation et leur expérience médicale.
e Les fournisseurs de soins sentent une pression de la part de I'organisation pour accroitre le
rendement, parfois au détriment de I'écoute et de la compréhension des préoccupations des
patients.
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Les patients, les familles et les fournisseurs de soins doivent étre soutenus pour pouvoir travailler
ensemble et accroitre leur compréhension mutuelle de la maniére de contribuer a la sécurité des patients.
Cela n’arrive pas tout seul. Les données probantes démontrent que I'éducation et la formation des patients
et des fournisseurs de soins, idéalement ensemble, peut avoir des répercussions positives sur le
changement d’attitude qui vise le partenariat et le travail d’équipe :112.113, 114
e Les patients doivent apprendre a donner des commentaires constructifs aux fournisseurs de soins
pour que lorsqu’un patient signale un comportement potentiellement dangereux, le fournisseur de
soins ne remette pas leur compétence en doute.
e Les fournisseurs de soins doivent apprendre a écouter les préoccupations des patients et les
mettre a profit pour améliorer leur pratique.

Bien qu’il soit impossible de régler tous les aspects de la sécurité des patients d’'un seul coup, s’attaquer a
plusieurs priorités en méme temps peut faire une énorme différence pour la sécurité des patients et peut
aider a accélérer les améliorations. Il est également important de concentrer ses efforts sur les facteurs
organisationnels qui influencent les interactions au point d’intervention. Selon ce cadre de travail pour des
soins efficaces, fiables et plus sécuritaires, les patients et les familles, de méme que la culture et le
systéme d’apprentissage, sont au cceur de cette stratégie.

Les domaines d’action prioritaires sont fondés sur les incidents les plus courants liés a la sécurité des
patients et les mesures les plus efficaces pour réduire ces mémes incidents. La plupart sont des pratiques
organisationnelles requises par le programme Qmentum d’Agrément Canada. Les patients et les familles,
les patients partenaires et le public ont un réle a jouer dans chacune d’entre elles. Parmi les domaines
prioritaires, citons;115.116

e La sécurité médicamenteuse

e La sécurité des soins chirurgicaux

e La prévention et le contréle des infections

e La communication entre le patient et le fournisseur de soins
L’identité du patient
Les transitions de soins
e Laprésence de la famille

2.2. Partenariat pour la gestion des incidents

Lorsque survient un incident lié a la sécurité des patients, le patient et la famille deviennent une priorité
immeédiate. Les fournisseurs de soins et I'organisation interviennent immédiatement en vue de réduire les
préjudices ultérieurs et pour fournir un soutien pratique et moral au patient et a la famille. Ensuite, les
patients et les fournisseurs de soins s’associent pour comprendre ce qui s’est passé et, surtout, afin de
mettre des systemes de sécurité en place pour que ¢a ne se reproduise plus. Le cas échéant, I'intervention
immédiate se poursuit tout au long du processus de gestion de I'incident pour favoriser la guérison, la
récupération et I'apprentissage.

En s’engageant dans ce processus, les patients et les familles peuvent aider a identifier et & générer des
occasions d’améliorer la sécurité et de réduire les incidents liés a la sécurité des patients. L’expérience du
patient et de la famille et leurs observations font partie de I'analyse de I'incident (p.ex., par le biais d’'un
entretien) pour aider a définir les points qui posent probléme dans le plan d’intervention et pour identifier
les solutions qui pourraient rendre les soins plus sécuritaires. Les patients partenaires peuvent jouer un
réle en tant que membres d’'une équipe ou d’un comité d’examen des incidents.

La déclaration

L’information a propos des incidents liés a la sécurité des patients qui est rapportée directement par les
patients et les familles est importante et peut aider a identifier les facteurs contributifs. Les patients et les
familles peuvent méme étre au courant de certains incidents ou facteurs de risque que leurs fournisseurs
de soins ne connaissent pas.117.118
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Les organismes de santé mettent en ceuvre des méthodes, distinctes du traitement des plaintes, pour
aider les patients a déclarer les incidents liés a la sécurité des patients. Les incidents liés aux
médicaments sont déclarés par les patients et les fournisseurs de soins au Systéme canadien de
déclaration et de prévention des incidents médicamenteux (SCDPIM). Le SCDPIM recueille et analyse les
rapports sur les incidents liés aux médicaments des patients, du public, des fournisseurs de soins et des
organismes de santé de tout le pays sous une forme normalisée afin de comprendre quels types
d’incidents se produisent et mieux définir les changements qui doivent étre apportés au systéme pour
réduire les incidents a I'avenir.

Chaque organisme, province et territoire possede ses propres dispositions Iégislatives comportant des
attentes au sujet de la vie privée et du partage d’information suite a un incident lié a la sécurité d’un patient
et qui lui porte préjudice, de méme qu’au sujet des rapports d’information publics. Cela inclut généralement
le degré d’information obtenue par les patients et les familles aprés un incident et la fagon dont on les
intégre a 'examen des causes de l'incident.

Le systeme British Columbia Patient Safety and Learning System (BCPSLS - consulter la loi) est
accessible a tous les organismes désignés (en vertu de la loi sur la protection des adultes : Adult
Guardianship Act) dans la province de la Colombie-Britannique, comme outil de suivi et de gestion des
signalements de violence et de négligence envers les adultes. Chaque autorité sanitaire a son propre
programme pour recevoir et traiter des déclarations d'abus et de négligence envers des adultes. Les
patients et les membres de leur famille peuvent faire des signalements aux personnes suivantes en vertu
delaloi:

Banquier ou conseiller financier

BC Emergency Health Services (ambulance)

BC Community Response Network

Aide-soignant / soutien & domicile

Agence communautaire - non répertoriée ailleurs
Fille ou fils

Pompier

Ami

Inspecteur de la santé

Prestataire de soins de santé dans une des agences
désignées

Propriétaire d'immeuble / conseil de copropriétaires
Membre du public - non répertorié ailleurs

Voisin

Autre - agence désignée

Médecin

Tuteur et curateur public

Police

Soignant privé

Parent - non répertorié ailleurs

Autodéclaration par un adulte affecté

Seniors Abuse and Information Line / BCCEAS (Ligne
d'information et d'abus contre les ainés)

Epoux

VictimLink

Les organismes accueillent les compliments et les plaintes ayant trait aux soins et les gérent en suivant un
processus distinct (mais connexe) de gestion des incidents. Chaque organisme de santé a son propre
processus de de résolution des plaintes, qui doit étre clair pour tout le monde. L’Institut canadien pour la
sécurité des patients et Patients Canada offrent aussi leur aide aux personnes qui en ont besoin.

La divulgation

Les patients et les familles sont en droit de savoir et s’attendent a ce qu’on les informe lorsqu’ils sont
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victimes d’un incident préjudiciable ou potentiellement préjudiciable. Et on se doit de les en informer
honnétement, complétement et au moment opportun. Les patients et les familles veulent comprendre ce
qui s’est passé et partager leur propre expérience, y compris I'impact que I'incident a eu sur eux. lls
veulent aussi donner leur point de vue sur ce qui a fait défaut, pour quelles raisons, et sur les mesures qui
auraient pu étre prises pour éviter qu’un tel incident ne survienne.

La divulgation consiste en un processus structuré ou le

fournisseur de soins partage ouvertement lI'information avec le * : . .

patient et sa famille suite & un incident lié & sa sécurité. La Divulgation des evénements
divulgation méne a un dialogue qui peut se poursuivre tout au

est une pratique organisationnelle
requise (POR) qui comprend les

long du processus de gestion de I'incident. &léments suivants :

v' Un processus documenté et
Des études ont démontré que seulement 25 a 30 % des coordonné est en place pour
médecins divulguent a leur patient un incident lié a leur sécurité, divulguer les événements liés a la
et souvent aprés que le patient ait insisté pour connaitre les sécurité des usagers
détails.119 || existe plusieurs obstacles a la divulgation d’un v Le processus de divulgation est

examiné et mis & jour, au besoin,
une fois par cycle d'agrément, avec
l'apport des usagers, des familles

incident lié a la sécurité des patients qui peuvent empécher un
fournisseur de soins de le faire, dont ;120

e Un manque de copne_lissances des moyens a utiliser et des membres de I'équipe
pour divulguer un incident et du meilleur moment pourle | v Les personnes responsables de
faire diriger et d'appuyer le processus

¢ L’inquiétude d’affecter davantage le moral du patient ou de divulgation recoivent de la
de la famille formation sur la divulgation

v' Tout au long du processus de
divulgation, il y a communication
avec les usagers et les familles
concernés par I'événement

e La peur des conséquences (p.ex., la honte et la géne, la
crainte d’étre poursuivi ou de perdre sa réputation, la
perte de la couverture de I'assurance-responsabilité ou
'augmentation de son codt)

¢ Une culture organisationnelle ou professionnelle qui
déconseille ou dissuade indirectement les gens de
divulguer ouvertement les incidents

Tous les membres de I'équipe de soins, particulierement les médecins (conformément aux exigences de
leurs organismes professionnels), doivent déclarer un incident. Les organismes de santé doivent s’assurer
gue leurs politiqgues soutiennent une divulgation ouverte et honnéte.12! Certains énoncés de principes au
sujet de la divulgation demandent de présenter des excuses. Dans le cas d’un incident lié a la sécurité des
patients, les mots d’excuse sont « Nous sommes désolés ». La loi protége les excuses présentées a un
patient suite a un incident lié a sa sécurité, parce qu’elles ne peuvent pas étre utilisées devant un tribunal.
On s’attend a ce que les excuses soient accompagnées d’'une pleine divulgation et qu’elles répondent aux
besoins du patient et de la famille pour les considérer sincéres et valables.

Les patients partenaires de Patients pour la sécurité des patients du Canada ont élaboré des Lignes
directrices nationales relatives a la divulgation1?2 et la Trousse a outils pour la sécurité des patients et la
gestion des incidents.123 Les Lignes directrices nationales relatives a la divulgation ont été élaborées en
2011 afin de promouvoir une approche claire et cohérente de divulgation au niveau individuel et dans
'ensemble des établissements de santé du pays. Ces lignes directrices préconisent le travail en équipe
interprofessionnelle et une culture qui vient appuyer I'apprentissage tiré des incidents liés a la sécurité des
patients.

L’analyse des incidents

Le processus d’examen (ou analyse des incidents) qui permet de comprendre ce qui s’est passé et les
mesures nécessaires a la prévention d’éventuels incidents similaires est une étape importante de la
gestion des incidents. Il est essentiel que les organismes interviennent de fagon appropriée lors d’incidents
liés a la sécurité des patients et en tirent des legons pour pouvoir apporter des améliorations en matiere de
sécurité des patients dans les systemes de soins de santé.

Puisque les incidents préjudiciables peuvent avoir de sérieuses conséquences pour le patient et la famille
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touchés, le processus d’examen peut provoquer des réactions émotives. Un soutien moral et pratique doit
étre offert aux patients, aux familles et aux fournisseurs de soins touchés par un incident, ainsi qu’a ceux
gui s’occupent d’examiner sa cause et de recommander un plan pour prévenir d’éventuels préjudices.

Les patients et les familles occupent un réle important dans I'analyse des

incidents : : n r

e Le patient qui a subi un préjudice et sa famille peuvent jeter la . s

lumiére sur ce qui n'a pas fonctionné en partageant leur v ¥ Lesincidents lies a la
s - ~ sécurité des usagers sont

expérience et, s’ils le veulent, préner des changements dans analysés pour éviter qu'ils ne
I'organisation. se reproduisent et pour

e Un patient partenaire expérimenté peut donner le point de vue apporter des améliorations, et
du patient a titre de membre de I'équipe chargée de I'examen et ce, avec l'apport des usagers
de I'analyse des incidents (équipe d’examen de I'analyse des et des familles
incidents).

La recherche et la pratique démontrent d’excellentes raisons de rechercher la contribution des patients et
des familles, méme des patients directement touchés par l'incident lié & leur sécurité, par exemple :

La contribution des patients et familles pousse les fournisseurs de soins a penser a d’autres
points de vue.

Les commentaires des patients sur les circonstances entourant I'incident peuvent jeter un nouvel
éclairage et mener a une analyse plus approfondie de la ou des cause(s) sous-jacente(s).

Les connaissances pratiques du patient peuvent apporter des idées d’améliorations et des
solutions possibles pour prévenir d’autres incidents (p.ex., « Le conseiller de la famille a présenté
la partie la plus intéressante du plan d’action. »).

Les pratiques exemplaires et émergentes suggérent deux fagons de mobiliser les patients et les familles :

1.

2.3.

Au moment de I'incident, les patients et les familles sont :

o Informés de ce qui s’est passé et de ce qui va se passer au long du processus de divulgation

o Interrogés pour étayer I'analyse de l'incident

o Tenus au courant des interventions recommandées

o Appelés a participer davantage

Au cours de I'analyse et de la gestion de I'incident, les patients partenaires :

o Recoivent de la formation et de I'information sur le processus d’analyse des incidents

o Prennent part aux équipes qui procédent a une analyse structurée des incidents

o S’intégrent a un comité sur la qualité et la sécurité qui supervise la surveillance et
'amélioration au niveau organisationnel, y compris le suivi des examens des incidents

Sommaire — Ce que vous pouvez faire

Les patients et les familles

Pour votre sécurité et celle des autres :

Informez-vous, renseignez-vous et posez des questions.

Participez activement a votre propre traitement et a vos soins.

Partagez I'information, les préoccupations et les suggestions.

Travaillez en étroite collaboration avec votre personnel soignant, surtout aux points de transition
des soins.

Apprenez comment réduire les risques d’infection a domicile et dans la communauté.

Si vous ou un membre de votre famille avez subi un préjudice imprévu :

Exprimez-vous et posez des questions sur ce qui s’est passé et pourquoi, et sur ce qui sera fait
pour remédier a la situation.

Trouvez la fagon adéquate de signaler l'incident.

Attendez-vous a ce qu’on vous présente des excuses et qu’on vous informe des prochaines
étapes.
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Demandez un soutien moral ou pratique pour faire face a I'incident.

Renseignez-vous sur les autres types de soutien que vous pouvez obtenir si vous croyez que
vous n’obtenez pas les réponses voulues (p.ex., le bureau des plaintes ou de 'ombudsman).
Partagez vos idées, vos préoccupations et vos suggestions pour améliorer le processus de
gestion des incidents.

Les fournisseurs de soins

Pour améliorer la sécurité des patients en partenariat avec les patients :

Assurez-vous que les patients et les familles participent a leurs soins et se sentent a I'aise pour
exprimer leurs inquiétudes et poser des questions.

Informez les patients et les familles a propos de la sécurité des patients, surtout ceux qui sont
confrontés a une maladie chronique, et assurez-vous de les mobiliser.

Encouragez et participez au libre partage et a 'apprentissage en équipe des risques associés a la
sécurité des patients.

Ecoutez attentivement les patients et les membres des familles, parce que chacun d’entre eux est
unique.

Assurez-vous que l'information est exacte et comprise par les patients et les familles.

Adaptez votre communication aux besoins des patients et des familles.

Instaurez des habitudes de travail en collaboration avec vos collégues, les patients et les familles,
fondées particulierement sur des pratiques exemplaires (p.ex., rapport de changement de quart
au chevet du patient, transitions de soins).

Continuez a améliorer vos aptitudes a communiquer.

Si vous étes impliqué dans un incident lié a la sécurité d’'un patient :

Suivez les procédures, les pratiques et les directives de I'organisation concernant le signalement,
la divulgation et la gestion des incidents.

Trouvez qui peut vous aider et cherchez un soutien moral et pratique.

Suivez les conseils et utilisez les ressources que vous offrent vos organismes professionnels et
I'ordre réglementant votre profession.

Les leaders

2.4.

Assurez-vous que les politiques, les procédures et les ressources de votre organisation soient
utilisées pour gérer la sécurité des patients et les incidents.

Demandez a toutes les personnes touchées par un incident lié a la sécurité des patients de vous
faire part de leur expérience et du moyen qu’elles utiliseront pour prévenir cet incident a I'avenir.
Partagez I'information sur la sécurité des patients et la gestion des incidents dans I'ensemble de
I'organisation et intégrez les propositions d’amélioration aux politiques, aux procédures et a la
formation.

Assurez des communications ponctuelles, honnétes et transparentes avec les patients, les
familles et les fournisseurs de soins.

Valorisez et appuyez clairement la participation des patients a la sécurité des patients.

Aspirez a une juste culture de la sécurité centrée sur le patient et la famille.

Exemples de pratiques

L’engagement des patients pour prévenir les préjudices (Safety Alert/Stop the
Line) — Saskatchewan

Le programme Safety Alert/Stop the Line (qui pourrait se traduire par « Alerte a la sécurité/Ca s’arréte
ici ») invite les patients a devenir des inspecteurs de la sécurité et s’attend a ce que le personnel et les
médecins le soient, en vue d’identifier et de corriger les erreurs potentiellement préjudiciables au moment
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ou elles se produisent, ou pour « s’arréter ici » et demander de I'aide supplémentaire pour restaurer la
sécurité. Saskatchewan met en ceuvre cette initiative pour renforcer la culture de sécurité et rendre les
milieux hospitaliers plus sécuritaires pour les patients, le personnel et les fournisseurs de soins. L'initiative
comprend des processus, des politiques et des attentes comportementales. Des études sur les incidents
liés a la sécurité ont révélé que les organismes qui s’approchaient du risque zéro (appelées des
organisations a haute fiabilité) démontraient I'efficacité du programme Safety Alert/Stop-the-Line. L’objectif
consiste a mettre en ceuvre le processus Safety Alert/Stop the Line dans tous les milieux hospitaliers de la
province d’ici au 31 mars 2019.

Cette approche se fonde sur le fait que tout le monde doit étre responsable de rendre les milieux de soins
plus sécuritaires (SAFER) :
Stop if you see something that is unsafe. (Arréter si vous voyez que la sécurité de quelqu’un est
menacée.)
Assess the situation. (Evaluer la situation.) Demander de I'aide des autres, des superviseurs ou des
leaders.
Fix the unsafe situation if you can. (Corriger la situation dangereuse si vous le pouvez.) Si c’est
impossible, alors...
Escalate your concern. (Transmettez le probléme a une instance supérieure.) Demander de l'aide a
un membre de I'équipe ou a un leader.
Rapporter les situations, les environnements et les pratiques non sécuritaires, y compris les
événements sans préjudice et les incidents préjudiciables aux patients ou aux membres du
personnel. On ne peut améliorer ce qu’on ne connait pas.

La Région sanitaire de Saskatoon expérimente la valeur d’'un centre d’appels 24 heures sur 24, 7 jours sur
7 réservé aux déclarations d’incidents liés a la sécurité. Semblable & une ligne 911, cette ligne
téléphonique unique est utilisée par tous les intervenants (patients, familles, personnel et médecins) pour
déclarer tous les incidents liés a la sécurité.

Pour obtenir plus de renseignements sur un projet congu conjointement par les patients et le personnel en

vue d’identifier les alertes a la sécurité, comprenant des témoignages de patients et de fournisseurs de
soins, regardez cette vidéo de la Région sanitaire de Saskatoon.
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3. Partenaires au niveau de 'organisation et du systeme

« Mettre les patients en position d’influence et de véritable pouvoir et se servir de leur expérience et de
leur sagesse pour identifier les problémes et documenter et repenser les soins... génére la force la plus
importante pour pousser au changement et constitue le meilleur potentiel pour réussir une transformation a
long terme dans le systéme de santé. »124

La sécurité des soins est essentielle pour les patients et les familles, les fournisseurs de soins et les
organisations. Pour parvenir a améliorer la sécurité des soins, les organismes et les fournisseurs de soins
de santé doivent s’associer aux patients au niveau de tous les aspects de la sécurité des patients, de la
prévention des incidents aux mécanismes d’intervention.

Le partenariat avec les patients et les familles visant a assurer la qualité et la sécurité des établissements
et des systemes aide a:
« Guider I'évolution des processus et des politiques vers des soins plus sécuritaires, davantage axés
sur le patient
e Créer des structures et des processus pour assurer des soins plus sécuritaires et d'une meilleure
qualité

Ce chapitre offre des conseils, des outils et des exemples de pratiques pour aider les patients et les
familles a assumer leur rble en tant que partenaires en matiére de sécurité et de qualité en vue d’aider les
organisations a prévenir, a intervenir, a s'améliorer et a tirer des legons des incidents liés a la sécurité des
patients.

3.1 Se préparer a 'engagement des patients

« Cela nous ramene a 'essence méme de ce que nous devons faire dans un organisme de santé. Nous
parlons beaucoup de nos patients et nous travaillons dans leur intérét, mais nous travaillons maintenant
avec les patients, et ca change toute la dynamique. »125

Les gens —rdles et responsabilités

Plusieurs personnes peuvent s’associer pour procéder a 'amélioration de la qualité et de la sécurité. Les
patients partenaires, les spécialistes et les fournisseurs de soins apportent chacun une position et un point de
vue uniques, mais ils partagent tous la responsabilité de travailler en partenariat de maniere efficace.

Les patients partenaires Les patient sont les experts de leur maladie et de leur expérience
thérapeutique. Leurs connaissances expérimentales et leurs points de vue sont essentiels pour
améliorer la qualité et la sécurité des processus.

Les patients partenaires exemplaires sont :126

* Respecteux des autres et de leurs points de vue

« ATaise pour s’exprimer au sein d’'un groupe et pour travailler avec les autres

* De bons écoutants

e Capables de se servir de leur expérience personnelle de fagcon constructive et de voir au-dela de
leur propre expérience

¢ Non critiques

e Capables de travailler en collaboration avec d’autres patients, avec les familles et les fournisseurs
de soins

* Intéressés a accroitre leurs connaissances et leurs compétences

« Déterminés a contribuer a 'émergence de changements significatifs
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La participation des patients partenaires peut aller du partage des expériences thérapeutiques
personnelles a la rétroaction et a I'expérimentation du matériel ou des processus. lls peuvent aider a

déterminer ce qui a fait défaut et pourquoi et intégrer le point de vue du
patient a des initiatives d’amélioration spécifiques (p.ex., la réduction des | Patient partenaire : un individu
chutes dans les résidences pour personnes agées, I'amélioration du qui a vécu une expeérience
processus de congé en vue de prévenir les réadmissions). Les patients thérapeutique au sein du
partenaires peuvent s’engager dans n'importe quel milieu hospitalier
(p.ex., régie de la santé, hdpital de soins actifs, centre de soins de longue

durée, résidence).

Certains organismes possédent une structure permanente qui contribue a | conseil consultatif de patients et
identifier les priorités qui importent aux patients et aux familles et a faire de familles), participe a

des recommandations aux fournisseurs de soins qui élaborent de I'orientation des décisions, des
nouveaux programmes et de nouvelles politiques et initiatives politiques et des pratiques a
d’amélioration. Dans les établissements, on les appelle des conseils tous les niveaux du systeme.

consultatifs des patients et des familles (CCPF). Dans les résidences
(p.ex., les résidences pour personnes agées ou les centres de soins de
longue durée), on les appelle habituellement des conseils d’'usagers ou
des conseils de famille.

systeme de santé (en tant que
patient, membre d’'une famille
Ou personne soignante) et qui,
en tant que membre d’'un
groupe de patients (p.ex., un

Parmi les autres termes
pouvant étre utilisés,
mentionnons conseiller, leader
et champion.

Les rbles présentés dans le tableau suivant peuvent étre exercés par un conseil consultatif établi. Ces
conseils permanents offrent une expérimentation aux partenaires des familles et les aménent a s'impliquer
davantage dans les processus visant & assurer la qualité et la sécurité au sein de I'organisation (p.ex.,
analyse des incidents, comité sur la qualité et la sécurité, équipe d’amélioration de la qualité). En d’autres
circonstances, les patients partenaires n’auraient peut-étre pas participé a ces types de structures
formelles d’engagement des patients.

Exemples de réles exercés par les patients partenaires
g to Improve Quality and Safety: A Framework for Working with Patient and Family Advisors .*%”

Adapté de Partnerin

Comité/groupe de
travail visant &

Aider a identifier les besoins et les lacunes en information dans le matériel et les outils existants
Concevoir conjointement le contenu et le format du matériel

élaborer le e Identifier les termes ou le matériel qui préte a confusion ou qui est inutile, et déterminer si le
materiel matériel est bien présenté et pratique

pédagogique et e Collaborer a I'expérimentation et aux ajustements du matériel

les outils de e Faire le suivi auprés d’'autres patients pour recueillir leurs opinions

communication

Analyse des e Partager une expérience personnelle pour ancrer I'équipe dans le vécu du patient et de la
incidents famille

Identifier les éléments manquants du processus ou ceux qui portent a confusion du point de vue
du patient et de la famille

Participer a la collecte d’information/de données

Discuter des résultats et les analyser

Collaborer a I'élaboration de plans d’action et de recommandations

Planification des
congés

Aider a la conception de nouveau matériel

Revoir le matériel et le processus du point de vue de l'utilisateur final (le patient)
Participer aux tournées cliniques

Collaborer a la mise a I'essai du nouveau matériel

Comité sur la
qualité et la santé

Apporter le point de vue du patient et de la famille dans les discussions

Recueillir la rétroaction d’autres patients sur des questions spécifiques (p.ex., quand ils n’ont
pas vécu I'expérience en question)

Aider a l'interprétation et a 'analyse des données sur les expériences des patients

Remettre en question les hypothéses des praticiens qui different de I'expérience du patient et
de la famille

Equipes
d’amélioration des
processus

Faire partie des équipes d’amélioration avec des objectifs en matiére de sécurité des patients
(p-ex., participation des patients et du personnel a I'identification des risques liés a la sécurité,
réduction des réadmissions évitables, des incidents médicamenteux, des chutes et des
infections)

Revoir le matériel lié aux initiatives d’amélioration
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Aider a I'expérimentation et aux ajustements des nouveaux processus visant a assurer la

qualité et la sécurité

Le tableau qui suit fournit des exemples supplémentaires de 'engagement des patients dans les pratiques
de soins primaires. Ces exemples ont été recueillis a I'aide d’'un sondage aupres de 37 centres de santé
communautaire ainsi qu’auprés des personnes qui ceuvrent dans le domaine.?8 Certains de ces exemples
sont aussi utilisés dans d’autres milieux puisqu’ils peuvent étre adaptés d’un établissement de santé a

l'autre.

Exemples de roles exercés par les patients partenaires dans les pratiques de soins primaires?®

Stratégie

Description

Avantages

Limites

Faire remplir des
sondages aux
patients

Des sondages ponctuels remis
aux patients pour évaluer les
soins qu’ils ont regus ou les
composantes de la prestation
des soins

Rapide, peu colteux

Unidirectionnel, peut ne pas
recueillir les bonnes
données, réponses limitées

Utiliser une boite
a suggestions

Des boites dans les salles
d’attente et d’examen pour
recueillir des commentaires et
des idées pour les projets
d’amélioration de la pratique

Permanent, peut aider a générer
de nouvelles idées pour
ameéliorer la pratique

Faible participation en
général, besoin d’étre
entretenue pour continuer a
recueillir des réponses

Etre un client
mystere

Les patients recueillent des
commentaires expérientiels a
partir d’appels téléphoniques
expérimentaux a la clinique ou
recueillent des commentaires a
chaque étape de la visite clinique

Rapide, peu colteux, peut
alimenter les efforts de
I'expérience patient

Difficile de recruter des
patients bénévoles, les
données ne sont pas
forcément représentatives

Assister a une
assemblée
publique

Forum a grande échelle pour
recueillir les commentaires de la
communauté au sujet de
l'initiative clinique

Co(t modique, plus la
participation est grande, plus le
nombre de commentaires est
vaste, les patients peuvent
interagir/discuter entre eux aux
réunions

Rétroaction ponctuelle, peut
étre difficile a réaliser

Agir en tant que
partenaire dans
une équipe
d’amélioration de
la qualité (AQ)

Les patients sont membres d'une
équipe d’AQ ou d’amélioration de
la pratique

Dans le cadre d’'un projet, aligné
avec les efforts cliniques d’'AQ

Le patient est minoritaire au
sein du personnel, peut ne
pas se sentir appuyé pour
participer, n’est pas
nécessairement une
rétroaction représentative

Se joindre aux
fournisseurs de

Les patients accompagnent les
employés/cliniciens aux réunions

Donne de la visibilité aux
patients partenaires, les patients

Nombre limité de patients
représentés, peut ne pasy

soins lors de en milieu universitaire ou axées | peuvent avoir des idées uniques| avoir de suivi clair des
conférences et sur la pratique pour partager pour orienter les priorités de améliorations

d’ateliers leurs expériences I’organisation opérationnelles clinigues
Devenir membre | Groupe représentatif de 7 a 15 Rétroaction bidirectionnelle, Prend beaucoup de temps,
d’un conseil patients qui se réunit a chaque dans le cadre d’un projet, peut | co(t plus élevé, demande
consultatif de mois ou trimestre pour discuter | recruter un conseil diversifié/ du temps de personnel, peut
patients de I'amélioration de la pratique représentatif, peut s’intégrer aux| étre un engagement difficile

efforts en AQ a la clinique

pour les patients

Collaborer a la
formation des
fournisseurs de
soins

Les patients participent a
I'accueil et a la formation du
nouveau personnel clinique,
particulierement en matiére de
communication avec les patients

Démontre I'importance du point
de vue du patient lors de
’embauche, accroit la
sensibilisation aux soins vécus
par les patients

Les patients partenaires ont
besoin qu’on les soutienne
et qu’on clarifie leur réle a
lintérieur de la formation

Participer a un
conseil consultatif
virtuel/médias
sociaux

Utiliser des babillards en ligne et
les médias sociaux pour recueillir
les commentaires des patients,
des groupes de travail axés sur
un projet qui existe a plus court
terme

Souple, davantage orienté vers
I'action, peut rejoindre des
patients plus difficiles d’acces,
comme les adolescents ou les
jeunes familles de travailleurs

Stratégie moins
expérimentée, certaines
inquiétudes quant a la
sécurité en ligne
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Les spécialistes de I’engagement des patients

Les partenariats efficaces entre les patients partenaires, les fournisseurs de soins et les organisations au
sein des initiatives d’amélioration et de sécurité sont mis en ceuvre par les spécialistes en matiére
d’engagement. Leur réle consiste a rapprocher les intervenants, les préparer a travailler ensemble, fournir
une expertise, des connaissances et des outils pour faire le travail, et les aider a apprendre de leur
expérience.

Les spécialistes doivent connaitre les principes des soins centrés sur le patient et la famille et avoir des
méthodes de participation, des outils et des compétences pour encadrer les patients, les familles et les
fournisseurs de soins afin qu’ils puissent travailler ensemble de maniére efficace.

Les spécialistes ou le personnel qui travaillent a 'engagement des patients :12°
e Sont aimables et accueillants

Croient en I'importance du point de vue du patient

Comprennent ce qu’est un engagement véritable

Sont transparents et ouverts

Ecoutent et communiquent bien

Savent comment établir des relations de confiance

Démontrent de la patience et de la persistance

e Sont créatifs et flexibles

e Collaborent

e Assurent un leadership stratégique en liant 'engagement des patients au programme ou a
I'organisation

Selon I'expérience de I'organisme, les spécialistes en matiere d’engagement du patient ont différents titres
et peuvent intégrer le travail a d’autres responsabilités (voir le tableau ci-dessous). Certains organismes
ont embauché des patients et des familles pour aider a la réalisation d’activités participatives avec les
patients.

Exemples de membres du personnel responsables de I’engagement des patients

Personnel attitré Soutien dans le cadre d’un réle plus large
Spécialistes de 'engagement des patients Personnel de liaison : lie le conseil consultatif des
Coordonnateur du programme de partenariat des patients patients et des familles a I'organisation
Coordonnateur des soins centrés sur le patient et la famille

Conseiller en engagement des patients Administrateur (dans les petits organismes) :
Chef de I'expérience patient apporte son soutien a un conseil de patients
Coordinateur des relations avec la clientéle et la collectivité

Les spécialistes de 'engagement des patients entretiennent aussi des liens avec les spécialistes en
matiére d’amélioration de la qualité et de la sécurité des patients. Pour y arriver, ils doivent entretenir des
liens formels et informels (p.ex., les deux font partie de la méme équipe, assistent aux réunions) avec les
fournisseurs de soins et les leaders qui soutiennent les processus d’amélioration de la qualité et de la
sécurité.

Les spécialistes en matiére d’'amélioration de la qualité :

¢ possedent des méthodes et des outils complémentaires pour aider les équipes a travailler en
collaboration pour identifier les aspects de la sécurité des patients a améliorer, et examiner,
expérimenter et mettre en ceuvre des solutions pour créer des processus de soins plus
sécuritaires

e savent ou trouver les meilleures pratiques fondées sur des données probantes qui ont démontré
qgu’elles amélioraient la sécurité et la qualité des soins

e restent en contact avec les communautés de praticiens qui essaient des nouvelles approches et
qui partagent les lecons qu'ils en tirent

Les spécialistes en matiére d’engagement des patients et en amélioration de la qualité peuvent travailler
ensemble pour :
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e Recruter et préparer les patients partenaires et le personnel a participer de fagon significative

e Définir les roles respectifs au sein de linitiative d’amélioration

e Favoriser la collaboration au sein des équipes et assurer que le processus et le résultat soient
influencés par la contribution des patients, des familles et des fournisseurs de soins

o Partager les résultats des initiatives

Les fournisseurs de soins (cliniciens, non cliniciens, chefs cliniques)

Les fournisseurs de soins qui s’associent aux patients en matiere de qualité sont des agents de
changement dans I'organisation. lls peuvent étre des leaders (chefs cliniques), des cliniciens ou non
cliniciens qui soutiennent les efforts ou qui s’integrent a I'équipe.

Les cliniciens (p.ex., les médecins, les infirmiéres et infirmiers, les thérapeutes en réadaptation) offrent :

e Leurs connaissances médicales formelles et expérientielles

e Une compréhension du fonctionnement des processus de soins dans I'ensemble du systeme de
soins de santé de I'organisation

o De l'information au sujet des lignes directrices cliniques et des meilleures pratiques

¢ Une connaissance des contraintes de la prestation de soins (p.ex., les exigences professionnelles
et éthiques en matiére de pratique, les colts associés a I'équipement, aux ressources humaines)

e Un acces aux leaders de I'organisation pour mobiliser leur appui a 'expérimentation de nouvelles
solutions et a la mise en ceuvre de changements fructueux

Les non cliniciens (p.ex., le personnel administratif, les gestionnaires, le personnel de soutien comme le
personnel d’entretien ménager et les porteurs) offrent des points de vue uniques qui sont révélateurs et
inestimables pour rendre les processus de soins plus sécuritaires. lls peuvent participer aux processus
d’amélioration de la qualité et de la sécurité, particulierement lorsque les changements ont trait a la fagon
dont l'information est enregistrée et partagée entre les :

e Prestataires de I'équipe de soins

o Différents services

e Différents organismes de santé dans I'ensemble du continuum de soins

Certains fournisseurs de soins s’associent aux patients et aux familles pour apporter des améliorations et
se faire les champions de I'engagement des patients. lls partagent comment les patients ont apporté de
nouvelles connaissances sur la fagon dont ils pergoivent les processus de soins, non uniquement sur la
facon dont ils doivent étre prodigués. Les patients et les familles peuvent apporter de nouvelles solutions
auxquelles les cliniciens n’ont pas pensé pour rendre les processus de soins plus sécuritaires et fournir
des soins davantage centrés sur le patient et la famille. En dialoguant, tout le monde peut connaitre les
préoccupations et développer une compréhension mutuelle.13°

Les fournisseurs de soins qui s’associent aux patients et aux familles ;131
e Croient que le point de vue du patient et de la famille a de I'importance
e Contribuent a créer un climat de confiance qui facilite une

discussion ouverte et honnéte

e Sont respectueux et non critiques .

. vr De la formation et du

e Communiguent avec tous les membres de I'équipe ou du perfectionnement sont offerts
comité d’égal a égal et utilisent des termes courants (en dans l'ensemble de l'organisme
clarifiant les termes médicaux au beSOin) pour favoriser et améliorer la

e Recherchent, valorisent, écoutent et explorent les idées et les culture de soins centrés sur
points de vue de tous l'usager et la famille

e Sont conscients de la fagon dont les autres percoivent leur
style de communication

e Favorisent un esprit de collaboration et de résolution de problémes qui accueille les nouvelles
facons de coopérer et d’'aborder les questions
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L’engagement des patients en matiére de sécurité et de qualité n’est pas encore répandu dans toutes les
organisations. L'un des défis est de savoir si les prestataires sont ouverts aux partenariats — car cela peut
dépendre de leur perception de la valeur de la participation du patient. L'outil Readiness to Partner
(ouverture aux partenariats) est un exemple de ressource permettant d'évaluer la capacité des prestataires
a former des partenariats avec les patients et a identifier des actions visant I'amélioration.

La planification du partenariat

Un véritable engagement des patients n’arrive pas tout seul; il doit étre soigneusement planifié. La
planification est plus efficace quand les patients partenaires s'impliquent au début du processus, méme si
un certain inconfort peut exister au départ.

Le partenariat utilise des méthodes et des outils en différents domaines (p.ex., 'engagement des patients,
'amélioration de la qualité, la planification de projets, les communications) en vue de :

o Clarifier I'objectif

e Choisir des méthodes pour favoriser 'engagement

* Recruter et guider

e Préparer et soutenir

La clarté de I'objectif

Un engagement efficace s’appuie d’abord sur un objectif clair. Savoir pourquoi vous mobilisez les gens et
ce que vous espérez accomplir est essentiel pour définir des attentes claires face au partenariat. Pour
assurer plus de clarté :

e Décrivez I'objectif du partenariat pour vous assurer que toutes les personnes concernées,
actuelles et futures, ont la méme compréhension des objectifs. A cette étape, évitez les solutions
prédéterminées et cherchez a étre précis au sujet des problémes a régler et des avantages
souhaités, en intégrant tous les points de vue. Par exemple, est-ce que vous voulez :

o identifier ou mettre en ceuvre de meilleures facons de suivre et de surveiller les incidents liés a
la sécurité des patients ?

o élaborer ou améliorer un processus afin d’identifier les risques liés a la sécurité et réduire la
probabilité qu’ils ne se produisent ?

o réagir et comprendre ce qui est arrivé apres un incident et trouver des solutions ?

o prendre des mesures de maniére proactive pour améliorer une politique, un processus ou un
systeme de soins de santé pour le rendre plus sécuritaire ?

o changer la culture, les attitudes et les comportements pour améliorer la sécurité ?

e Communiquez votre engagement envers un partenariat concret pour éviter de créer de fausses
attentes :

o [Faites sentir aux patients partenaires qu’ils sont les bienvenus et que leur participation est
considérée comme nécessaire et utile.

o Sollicitez des commentaires et des réactions honnétes a propos des programmes et des
services que les patients et les familles utilisent ou continuent a utiliser.

o Encouragez les fournisseurs de soins a écouter avec curiosité et compassion.

o Intégrez I'apport et les idées des patients partenaires a I'élaboration des projets et aux
décisions finales ayant trait aux programmes et aux services.

o |dentifiez rapidement les indicateurs de mesure pour aider a surveiller I'évolution de 'engagement
et du travail et les résultats obtenus.

Le choix des modes de participation

L’engagement des patients peut différer selon les motifs et les objectifs de cet engagement. Vous devez
mobiliser les patients partenaires dés le début des activités participatives ou de la planification du projet
pour en assurer la réussite. L’objectif et les gens vont aider a sélectionner les bonnes méthodes de
participation (p.ex., sondage, groupe de discussion, membre de comité) et son niveau (p.ex., informer,
consulter, s’associer).
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Chaque mode de participation a ses avantages. Différentes méthodes peuvent étre utilisées a différentes
étapes, selon le milieu, le temps disponible, les compétences et le budget en place. Utiliser de
nombreuses méthodes pour favoriser 'engagement des patients et les adapter au contexte avec créativité
aide a assurer une diversité de points de vue.

Les patients partenaires participent a la sécurité et a la qualité de différentes facons, dont une contribution
a sens unique pour partager I'expérience qu’ils ont vécue (p.ex., en partageant leur histoire, en passant
une entrevue ou en remplissant un sondage). Dans plusieurs cas, les patients partenaires sont des
partenaires a part entiere au sein des équipes ou des comités pour concevoir les soins conjointement avec
les prestataires.1%?

Cherchez a connaitre les attentes, les intéréts et I'influence des gens face a I'objectif. Les outils de soutien
a la mobilisation des intervenants aident a répertorier ces informations et a déterminer le niveau
d’engagement qui convient a chacun.33

Le recrutement et orientation des patients partenaires

Un processus structuré de recrutement et d’orientation des patients pour qu’ils assument le role de patient
partenaire prévoit de :

e Inviter le patient partenaire & remplir une demande d’emploi. Ce formulaire recueille des données
démographiques de base, résume I'expérience du postulant et lui demande les principales raisons
qui le motivent a devenir un patient partenaire

e Mener une entrevue en personne ou par téléphone pour évaluer la correspondance entre les
intéréts du patient partenaire, sa disponibilité et les exigences de I'organisation

e Remplir les documents exigés par I'organisation (p.ex., la signature d’une entente de confidentialité
ou une vérification des antécédents criminels)

e Jumeler le nouveau patient partenaire & un partenaire expérimenté qui agira comme mentor ou
coach

e Guider le nouveau patient partenaire. Parmi les sujets qui peuvent étre traités, mentionnons le réle
du patient partenaire, I'approche de I'organisation pour améliorer la sécurité et la qualité et
I'histoire de I'équipe ou du comité.

e Offrir de la formation axée sur des compétences particuliéres qui les aideront a réussir (p.ex., la
communication narrative)

Renforcer les efforts de recrutement en mobilisant les patients partenaires qui peuvent :

e Contribuer a la description de leur role

e Aider a identifier ou se trouvent les participants potentiels et les meilleures méthodes

e Faire des présentations devant des groupes de patients et de familles pour expliquer la possibilité
qui s’offre a eux et les encourager a participer

e Chercher dans leurs propres réseaux

e Répondre aux questions des personnes qui pourraient étre intéressées, mais qui veulent étre
persuadées de vive voix par quelqu’un qui est concerné

Visez la diversité et l'inclusion34

e Pour que I'engagement des patients soit efficace pour la conception et la prestation des services de santé,
les intervenants doivent réfléchir aux diverses expériences vécues par les gens desservis par I'organisation et
la collectivité en général.

e Les fournisseurs de soins doivent offrir des soins adaptés aux différentes cultures et rester sensibles aux
préférences et aux différences sociales, linguistiques et culturelles. L’origine sociale et culturelle affecte
I'expérience thérapeutique du patient de plusieurs fagons, dont celles qui ont une incidence sur la sécurité du
patient.

e Afin d’accroitre la diversité, vous devez prendre en considération les caractéristiques suivantes :

o L’age, le sexe, I'échelle de revenus, I'éducation, les différents quartiers ou les déficiences

La langue, les communautés ethniques et culturelles

Les perspectives de vie (p.ex., les personnes agées par rapport a une jeune famille)

Les structures familiales et rles au sein de la famille (p.ex., célibataire, marié, aidant naturel, ami)

Les différentes expériences en matiére de santé et de soins (p.ex., contact a court ou a long terme

avec votre organisation ou votre service)

O O O O
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e Prendre en considération les obstacles que peuvent avoir a surmonter différents groupes en vue de
participer :

o Eviter de recruter uniqguement des personnes qui ont des aptitudes, des compétences et une
expérience particulieres (p.ex., étre articulé, bien éduqué, capable de représenter les autres
membres de leur groupe).13°

o Utiliser différentes méthodes de sensibilisation et d’engagement afin d’inclure les personnes qui ne
sont généralement pas impliquées ou qui sont plus vulnérables ou marginalisées.

Pour en savoir plus sur 'importance de la diversité, les types de diversité, la suppression des obstacles a la
participation, les conseils et les outils de sensibilisation et les études de cas, voir Recruter pour la diversité de
Qualité des services de santé Ontario.

Les fournisseurs de soins, les leaders, les groupes promoteurs (p.ex., groupe d’entraide pour les victimes
du cancer, forum en ligne pour les nouvelles meres), les pages Web des organisations, les bulletins de
nouvelles et les publications sur les médiaux sociaux peuvent tous aider a sensibiliser.

La Trousse d’outils pour 'engagement des patients d’Alberta Health Services comprend un outil d’auto-
évaluation pour aider les patients partenaires potentiels a bien réfléchir a leurs forces, leurs attitudes et
d’autres considérations pratiques pour tenir une entrevue (p.ex., qui devrait participer, comment organiser
une entrevue, des exemples de questions). Soyez attentifs au fait que les personnes ne sont pas toujours
prétes a assumer le réle de patient partenaire (p.ex., les individus qui ont subi un préjudice et qui risque de
subir un nouveau traumatisme).

Renforcer la capacité au partenariat peut fagonner la culture de I'organisation. Pour ce faire, on doit inclure
'engagement des patients, les soins centrés sur le patient et la famille et leur association a la qualité et a
la sécurité des patients dans les programmes d'initiation.136 L’expérience démontre qu’il est essentiel de
former toutes les personnes impliquées pour permettre une collaboration plus efficace.

L’Université de Montréal apprend aux patients partenaires et aux fournisseurs de soins a collaborer aux
initiatives d’amélioration de la qualité. La formation est dirigée conjointement par un patient et un
fournisseur de soins et se concentre sur I'acquisition des compétences nécessaires pour favoriser
I'efficacité du partenariat et de la collaboration entre patients, telles que :1%7

e La compréhension des réles et des responsabilités
L’élaboration d’objectifs communs
L’organisation de réunions efficaces
La communication efficace
Le leadership de collaboration
L’évaluation conjointe du partenariat

La préparation et le soutien a ’engagement des patients en matiére de sécurité des
patients

La sélection des patients partenaires qui participeront aux initiatives pour la sécurité des patients débute
par une description claire des compétences et de I'expérience nécessaires.138 Cette étape est réalisée par
les gens qui dirigent I'initiative, I'équipe, le comité ou les personnes désignées afin d’amener les patients
partenaires a participer. Si possible, cherchez des patients partenaires qui ont de I'expérience dans les
programmes, les services ou les processus de soins. Informez-les clairement des attentes, des bienfaits
de la participation, du soutien disponible et de leur principale personne-ressource.

Les conseils consultatifs de patients et de familles établis sont habituellement le premier endroit ou
chercher des patients partenaires, mais ils ne comprennent pas nécessairement des membres qui
possedent les compétences et I'expérience requises. |l se peut que vous ayez a chercher ailleurs, ce qui
aide aussi a surmonter la tendance de travailler avec les mémes patients partenaires expérimentés a
différents projets. Les patients partenaires peuvent s’épuiser et la diversité est toujours avantageuse.
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La préparation des patients partenaires
Pour assurer une bonne compatibilité entre les patients partenaires et I'activité participative :
e Clarifier les antécédents, I'expérience ou les compétences nécessaires pour participer
e Spécifier le type et la portée de la participation (p.ex., les taches, la contribution attendue, la durée,
le lieu, les autres participants)
e Elaborer une stratégie de recrutement et offrir une formation et une orientation. Prendre en
considération :

o Est-ce que les gens ont besoin d’avoir expérimenté personnellement une condition physique,
un processus, un programme ou une unité de soins en particulier ?

o Est-ce que cette participation pourrait causer un préjudice ? (p.ex., Est-ce que I'analyse des
incidents déclenchera des émotions ou des souvenirs douloureux ?)

o Est-ce que les gens ont besoin de posséder une expérience, des compétences ou une
formation spécifiques pour participer efficacement ? (p.ex., savoir comment réfléchir a leur
propre expérience et a ce qu’elle signifie en vue d’améliorer les processus ou les systémes de
soins de santé)

o Quelle est la diversité qui refléterait le mieux les personnes concernées par le programme, le
service ou le processus de soins ?

Liste de vérification : Pour préparer les patients partenaires a travailler au sein de comités, de groupes de
travail et d’équipes’®®

Information a partager Sujets a aborder

Cadre de référence Mandat

Buts et objectifs

Durée (s’il ne s’agit pas d’'un comité, d’un groupe de travail ou d’une équipe permanents)
Fréquence des réunions

Confidentialité

Prise de décision

Processus pour déterminer I'ordre du jour
e Comment les décisions sont prises (p.ex., régles, vote, consensus)

Effectif e Liste des membres et de leurs antécédents
e Roles et responsabilités (p.ex., qui préside la réunion)

Base de connaissance | e Réalisations a ce jour
e Obstacles
e Procés-verbal de la ou des derniére(s) réunion(s)

Progrés e Points suivants a I'ordre du jour
e Indicateurs de réussite

e Tous changements de priorités
e Objectifs stratégiques

Information e Récentes recherches
documentaire e Politiques et protocoles pertinents

Les guides permettent d’orienter les patients partenaires dans leurs fonctions, grace a des conseils qui les
aideront & :

e Se préparer a participer aux réunions

e Utiliser leur voix de fagon efficace pour encourager le changement

e Connaitre la différence entre un débat et un dialogue

e Comprendre les dimensions de I'expérience du patient

Selon le réle du patient partenaire, clarifier quand il convient de partager une histoire personnelle au
moment utile et opportun et quand il est temps d’aller plus loin et de se concentrer sur I'objectif du travail
d’amélioration et d’y contribuer. La participation a une équipe ou un comité pour 'amélioration de la qualité
et de la sécurité se distingue des autres roles des patients partenaires et demande une préparation et un
soutien additionnels a leur endroit. (Voir le tableau suivant.)

La préparation au role de partenaire au sein d’une équipe ou d’un comité pour I’'amélioration de la qualité
et de la sécurité*?
e Expliquer le jargon ou les acronymes utilisés couramment par I'’équipe ou le comité et encourager les
patients partenaires a le dire quand ils ne comprennent pas
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e Préparer les patients partenaires a la méthode clinique que les fournisseurs de soins peuvent utiliser pour
discuter des patients ou de I'évolution de la maladie. Elle peut sembler dure ou insensible

e \Vérifier dés le début et régulierement comment les patients partenaires réagissent a ce qu'ils entendent

e Offrir une formation générale sur les méthodes d’amélioration de la qualité et expliquer I'approche précise
de I'organisation. Mentionner les questions et les priorités actuelles en matiere de qualité et de sécurité
dans l'organisation. Le fait de connaitre les données fondamentales aidera le patient partenaire a devenir
un membre actif au sein de I'équipe

Pensez aussi a :

e Faire participer les patients partenaires a la méme formation que le personnel

e Créer une formation de base sur mesure pour les patients partenaires et leur role

e Identifier un mentor ou un coach qui peut aider a préparer et a soutenir le patient partenaire. Ca peut étre
un autre fournisseur de soins de I'équipe ou du comité, un spécialiste ou coach en amélioration de la
qualité ou un patient partenaire d’expérience

La préparation des fournisseurs de soins et des leaders

Comme la participation des patients aux équipes ou aux comités devient de plus en plus courante, les
fournisseurs de soins et les leaders doivent aussi se préparer a leur réle. Le tableau qui suit offre des
conseils aux leaders et aux autres fournisseurs de soins qui contribuent au partenariat.

Préparer les fournisseurs de soins a travailler avec les patients partenaires!#!

Facteurs a considérer Description

Relier 'engagement du patient o Identifier comment les patients partenaires ont contribué aux objectifs du comité, du
partenaire aux buts et objectifs groupe de travail ou de I'équipe

spécifiques. e Montrer que les patients partenaires sont considérés comme faisant partie

intégrante de I'équipe.

Donner 'occasion aux membres | e  Les questions peuvent porter sur :

du personnel de poser des o La protection de la confidentialité des renseignements personnels sur la santé
questions, d’exprimer leurs o L’adaptation et la culture

préoccupations et de donner o L'impact sur les méthodes de travail existantes

leurs commentaires. e Maintenir les voies de communication ouvertes pour :

o Répondre aux préoccupations des qu’elles apparaissent dans le processus
o Instaurer une culture qui préconise la transparence et I'acceptation

Fournir un mécanisme e Faire le point réguliérement avec les membres du personnel pour :

permettant une rétroaction o Evaluer comment se passe le partenariat

continuelle. o Lever les obstacles au besoin (habituellement fait par le ou la président(e) du
comité)

Les fournisseurs de soins doivent s’associer aux patients partenaires comme a des membres égaux au
sein de I'équipe ou du comité chargé(e) de 'amélioration et de la sécurité. Il se peut que les fournisseurs
de soins les considérent comme des « invités d’honneur » et leur accordent un traitement spécial. Il est
préférable que les patients partenaires recoivent le méme traitement professionnel et répondent aux
mémes exigences que tout autre membre de I'équipe ou du comité. Le fait de se rappeler qu’un patient
partenaire est un membre de I'équipe a part entiere mene a une collaboration plus fructueuse.

On doit rappeler aux membres des équipes ou des comités qu’il s’agit d’'une expérience unique qui est,
pour certains, tout a fait nouvelle :

e Les patients partenaires peuvent avoir besoin d’'un certain temps avant de se sentir a 'aise. Tous
les membres doivent comprendre les points de vue et les expériences de chacun (p.ex., un
événement préjudiciable ou toute autre expérience pénible) afin de pouvoir collaborer
efficacement.

e Les fournisseurs de soins peuvent avoir besoin de plus d’'information sur les avantages d’intégrer
les points de vue des patients et des membres des familles et sur la fagon dont le processus a fait
ses preuves au sein d’autres équipes ou organisations. Partagez a I'avance I'information
concernant la formation, I'expérience et I'acquis des patients partenaires, ainsi que des membres
de I'équipe ou du comité.
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Transmettre explicitement les régles de base peut aider a réduire I'attitude défensive et permettre
aux membres d’écouter vraiment et de comprendre I'expérience de chacun. Elles peuvent étre
établies a I'avance ou faire partie du processus de groupe.

Les président(e)s de comités ou d’équipes, ou les chefs cliniques, doivent établir des relations de travail
solidaires, positives et constructives en :

Documentant le patient partenaire avant et aprés les réunions pour partager I'information, répondre
aux questions et vérifier toutes hésitations ou préoccupations

En gardant les patients partenaires informeés

En sollicitant la participation de tous, en s’assurant que les partenaires ont une occasion structurée
de partager leurs points de vue et leurs idées

Assurez la protection des renseignements privés et préservez la confidentialité, une préoccupation
commune aux fournisseurs de soins, en :

Offrant aux patients partenaires la méme formation sur ces questions qu’aux autres membres de
I’équipe ou du comité

En élaborant des lignes directrices pour le partage d’information et la confidentialité

En prenant les mesures nécessaires pour dépersonnaliser les renseignements sensibles, s’il y a
lieu

En donnant des rappels en temps réel (p.ex., a la fin de chaque courriel)

Parmi les autres pratiques exemplaires pour appuyer les partenariats au sein des équipes ou des comités,

citons :

L’intégration de deux ou trois patients partenaires

L’assignation d’une personne-ressource spécialisée pour aider & la préparation et au partage

d’'information

L’acces a différentes méthodes de participation (p.ex., virtuelle, en personne, écrite)

L’attention portée a la logistique et au soutien pratique (p.ex., horaire des réunions, lieu, dépenses)

La contribution d’'un mentor auprés des nouveaux patients partenaires pour travailler avec eux a

identifier les besoins en formation et en soutien, y compris le soutien moral

Intégrer les histoires des patients et des familles sur leur cheminement clinique aux discussions

sur la sécurité et la qualité.142 Lorsque les réunions débutent par I'expérience d’un patient, cela

contribue a :

o Faire reposer la discussion sur cette vérité fondamentale voulant que la sécurité et la qualité
des soins aient un impact trés direct et trés personnel sur les patients et les familles

o Motiver les membres & trouver des solutions et a apporter des changements

o Découvrir les facteurs qui ont contribué au probléme et les aspects spécifiques des soins ou
des solutions sont nécessaires pour améliorer la sécurité et la qualité143
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3.2 Le partenariat dans la sécurité des patients

« D’abord, ne pas nuire ». Ce principe demeure fondamental pour assurer une prestation de soins de
santé d’'une qualité supérieure. La mission qui consiste a rendre les soins plus sécuritaires rassemble
autant les professionnels que les patients, et la sécurité est une composante clé de tout programme de
qualité.”144

Les patients partenaires sont associés aux deux processus de sécurité et de qualité suivants :14°

e Lagestion de la sécurité des patients : Les mesures qui aident a anticiper de facon proactive les
incidents liés a la sécurité des patients et a les prévenir. Ces mesures comprennent la gestion des
risques liés a la sécurité des patients, la conception conjointe et 'expérimentation des solutions de
sécurité et des processus d’amélioration de la qualité. La déclaration des incidents liés a la
sécurité des patients, les comités sur la qualité et la sécurité, la surveillance et les rapports sur les
résultats en sécurité et en qualité et les projets d’amélioration de la qualité contribuent tous au
systeme d’apprentissage.

e Lagestion des Incidents : Les mesures qui suivent les incidents liés a la sécurité des patients
(p.ex., les quasi-événements), y compris l'intervention immédiate, la divulgation, 'analyse des
incidents, la mise en ceuvre de mesures visant a réduire le risque de récurrence et 'apprentissage
partagé.

L’engagement des patients dans la sécurité des patients et la gestion des incidents doit aller au-dela des
projets pilotes vers une approche plus stratégiquelé et étre structuré dans les processus de gestion de la
qualité et de gestion des projets d’'une organisation.4’

L’engagement des patients dans la sécurité des patients

L’engagement des patients dans la prévention des préjudices et le maintien de la sécurité des soins :148
e Fournit des observations et des idées a intégrer aux efforts d’amélioration de la qualité
e Remet en question les hypothéses
e Améliore la communication entre les patients et les fournisseurs de soins
e Motive les fournisseurs de soins a faire des changements en les regardant du point de vue des
patients
Assure que les patients participent pleinement aux décisions qui les concernent
e Habilite les patients a devenir des partenaires actifs dans leurs propres soins de santé
e Apporte des changements significatifs dans les services de soins de santé

Les patients partenaires'*® aident a prioriser, élaborer et réviser les plans de qualité et de sécurité a

I'échelle de l'organisation :

e En participant au comité sur la qualité et la sécurité chargé d’élaborer les plans et de rédiger les
rapports au conseil

e En contribuant a I'élaboration de plans par I'entremise du conseil consultatif des patients et des
familles ou d’'un autre groupe de patients

e En étudiant les rapports d’avancement des plans et en donnant des directives pour atteindre les
objectifs ou de nouvelles priorités

e En participant a des groupes de discussion ou des séances de discussion ouverte pour donner leurs
commentaires sur les plans

e En participant a la planification et a la mise en ceuvre des activités visant 'amélioration de la qualité et
le changement énoncées dans le plan

Le diagramme suivant (adapté des publications d’Alberta Health Services et de Qualité des services de
santé Ontario) résume les étapes du processus d’amélioration de la qualité en intégrant des idées pour
favoriser 'engagement des patients (qui sont décrites en détail plus loin).
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Identifier I'axe
d'amélioration
potentielle

Résultats des sondages sur
I'expérience des patients

Tendances des plaintes des
patients

Priorités des CCPF ou des
conseils des usagers

Suggestions des patients et
des familles partenaires au
sein des équipes/comités sur
la qualité et la sécurité

Analyse des incidents liés d la
securité des patients
rapportes par les patients

Résultats / cibles de la
sécurité des patients

Comprendre le
systéme de
soins

Décrire le cheminement des
patients (visuellement)
Observer les patients
Demander aux patients /
familles ce qui fonctionne ou
doit &tre améliore:

1. Rétroaction en temps réel
(salle d'attente, clinique)

2. Discussions de groupe

3. Entrevues individuelles

4. Bref sondage

5. Réunions publiques
Discutez des événements qui
" devraient toujours" /" ne
devraient jamais " arriver.
Demander aux patients /
familles de partager leurs
expériences .

experimenter
les solutions

Intergrer les patients / familles
des équipe d'AQ

* Choisir les indicateurs

* Identifier les idées de
changement

* Expérimenter les solutions

* Révision des données

* Comprendre les résultats
Regardez les meilleures
pratigues de soins centrés sur
le patient et la famille comme:
* Rapport de changement de
quart de chevet du patient

* Présence de la famille

* Planification des transitions
Demandez aux usagers
(patients / familles) leur
commentaires sur les idées de
changement

Le Guide canadien de 'engagement des patients en matiére de sécurité. Equipe d’action pour I'engagement des patients — févr. 2018

Mettre en
ceuvre, soutenir
et propager le
changement

Faire participer les
patients/familles
partenaires au partage des
cas exemplaires:

* Dans les bulletins de
nouvelles/ médias sociaux
* Aux réunions, ateliers,
forums, conférences

* Aux séances de formation
en Ql

Les patients / familles
partenaires qui agissent
comme mentor aident a:
*Sensibiliser davantage
* Apporter un soutien

Lengagement des patients

Identifier I’axe d’amélioration potentielle

Les améliorations a apporter a la sécurité des patients peuvent étre identifiées en examinant les
commentaires existants de la part des patients ou des familles, y compris :
e Les données sur les plaintes des patients
Les sondages sur les expériences des patients
Les rapports d’incidents qui incluent des rapports de patients
Les résultats des analyses d’Incidents
Les plans d’amélioration de la qualité et de la sécurité

Au besoin, la participation des patients partenaires aide a recueillir plus d’information en vue de la
conception d’outils et de processus efficaces, de l'intervention directe, de la collecte de renseignements et
de la compilation des résultats par le biais de :

e Rétroaction en temps réel au point d’intervention (p.ex., salle d’attente, cliniques, au congé)
Discussions de groupe ou rencontres de discussion ouverte
Entrevues individuelles
Forums de patients en ligne
Réunions avec le conseil consultatif des patients et des familles (ou I'équivalent local)
Réunions de planification stratégique ou les patients, les familles et les fournisseurs de soins
apportent des commentaires afin de mieux comprendre les défis et les possibilités d’amélioration

Les outils d’auto-évaluation organisationnelle, utilisés a la fois par les fournisseurs de soins et les patients,
peuvent aider a évaluer la participation des patients aux soins directs et leur influence majeure sur la
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sécurité des patients.>® Rappelez-vous de tenir compte de la diversité dans tous les efforts que vous
déployez.

Les patients partenaires qui aident a identifier les cibles d’amélioration potentielle ne sont pas
nécessairement les mémes qui participent a d’autres étapes. Il s’agit d’'une bonne occasion pour les
personnes intéressées a participer a d’autres étapes du processus d’amélioration (p.ex., la compréhension
du systéme de soins ou la conception conjointe et I'expérimentation des solutions).

Comprendre le systéme de soins

Il est important de bien comprendre, des le début du processus d’amélioration, ce qui fonctionne et ce qui

ne fonctionne pas dans tout le continuum de soins.15! Citons parmi les moyens utilisés pour encourager la

participation des patients :

e Aider a décrire visuellement le cheminement des patients

e Fournir une rétroaction en temps réel sur I'expérience qui entoure les soins (p.ex., dans la salle
d’attente, au chevet du patient)

o Participer a des groupes de discussion, des entrevues individuelles ou des réunions publiques

¢ Remplir un sondage (p.ex., sur papier, en ligne)

o Partager les histoires des patients et des familles avec I'équipe ou le comité d’amélioration

Les patients partenaires conjointement avec I'équipe d’amélioration établissent des objectifs et des
indicateurs qui sont pertinents pour les patients et qui auront un impact sur leurs résultats cliniques.
L’Institut Picker en Europe identifie les dimensions de la qualité qui sont importantes pour les patients et
les familles et qui peuvent avoir un impact sur la sécurité de leurs soins :152
e Lesrelations et la communication
o Participation aux décisions/respect des préférences
o Information claire et soutien a I'autogestion de la santé
o Soutien moral, empathie, respect
o Le service/systéeme de soins de santé
o Accés rapide a des services de soins de santé fiables
Traitement efficace par des professionnels de confiance
Attention portée aux besoins sur le plan physique et environnemental
Participation et soutien aux aidants familiaux/naturels
Continuité des soins et transitions en douceur

O O O O

Concevoir conjointement et expérimenter les idées et les solutions

Faire participer les patients partenaires et les autres qui peuvent apporter des suggestions pratiques parmi
les idées de changements potentiels, dont :153
e Lancer des idées de changements pour donner un point de vue pratique sur les changements les
plus importants. Les suggestions des patients apportent souvent des ‘solutions faciles’.
e Demander aux patients qui ont vécu des expériences difficiles a I'intérieur du systéeme ou qui ont
subi un préjudice ce qu’ils croient qu’on pourrait faire pour éviter ces problémes a I'avenir.

Respectez les points de vue des patients et dites-le si leurs suggestions n’entrent pas dans le champ
d’application du projet ou si elles sont impossibles. Il faut envisager des solutions qui tiennent compte des
pratiqgues exemplaires en matiére de soins centrés sur le patient et la famille qui améliorent la sécurité et la
qualité des soins (p.ex., les rapports de changement de quart au chevet du patient, les politiques sur la
présence de la famille et la participation des patients a la planification des transitions).

Quand vous expérimentez des changements, demandez aux patients et aux familles qui utilisent ces
services de donner leur avis sur les idées de changements. Une fois que les changements sont mis en
place, sollicitez leurs commentaires pour savoir si les changements influencent leur expérience
thérapeutique.

Il existe des synergies entre 'engagement des patients et les méthodes d’amélioration de la qualité. Les
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spécialistes en amélioration de la qualité et en engagement des patients peuvent collaborer en vue
d’intégrer les expériences des patients et des familles aux processus d’amélioration et d’augmenter les
chances de succeés.

Allier la science et les outils d’amélioration de la qualité a I'art de mobiliser les patients de fagon
véritablement utile est I'idéal. Il arrive que les méthodes ou les outils d’engagement puissent étre intégrés
au processus d’amélioration de la qualité pour combler certaines lacunes (p.ex., l'utilisation de matériel
vidéo pour permettre aux personnes vulnérables de mieux comprendre, comme les personnes agées, les
patients en soins palliatifs et ceux qui sont atteints de maladies chroniques multiples, qui ne sont pas bien
représentés dans les groupes de discussion et les conseils consultatifs).154

La conception conjointe basée sur I'expérience (CCBE) réunit les fournisseurs de soins, les patients et les
familles pour qu’ils collaborent, identifient et mettent en ceuvre les projets d’amélioration. Cette étape est
précédée d’un processus minutieux qui vise a saisir et a comprendre les expériences des patients et des
prestataires de premiére ligne. 155156 \/oici quelques outils de CCBE en particulier :

e Entrevues : entrevues individuelles avec les patients, les familles et le personnel pour connaitre
leurs expériences thérapeutiques

e Points de contact et carte des émaotions : les moments significatifs sur le plan émotionnel au cours
des cheminements cliniques des patients illustrés visuellement a l'aide d’une « carte des
émotions »

e Vidéos : vidéoclips d’entrevues avec des patients et des familles qui décrivent les expériences
collectives vécues dans le cadre d’un processus de soins en particulier et qui font ressortir les
thémes qui s’en dégagent

e Activités de rétroaction : groupes individuels ou événements communs organisés avec le
personnel, les patients et les familles pour mieux comprendre les expériences thérapeutiques et
identifier les domaines & améliorer

o Activités de conception conjointe : réunions avec les patients, les familles et le personnel afin
d’élaborer des solutions pour résoudre les problemes identifiés lors des activités de rétroaction

e Sondages : sondages aupres des participants a la CCBE suite aux activités afin de contrdler la
gualité et les processus d’engagement et de recueillir les commentaires qui auraient été omis au
cours des activités de groupe

Mettre en ceuvre, soutenir et propager le changement

Changer les modes de gestion qui atteignent a la fois le rationnel et I'affectif'5’ peut aider a augmenter les
chances que les fournisseurs de soins et les patients changent leurs comportements. Les patients
partenaires aident a mettre en ceuvre, a soutenir et a propager des changements fructueux au sein de
'organisme de santé et de facon plus générale. Pour ce faire, encouragez les patients partenaires a
partager les cas exemplaires d’amélioration de la sécurité (p.ex., dans les bulletins de nouvelles ou les
médias sociaux, en participant aux présentations lors des réunions, des ateliers, des conférences et des
séances de formation en AQ). Les patients partenaires peuvent :

o Nouer des liens affectifs par le biais des histoires vécues et des exemples

o Aider les fournisseurs de soins a surmonter les obstacles qui les empéchent d’adopter des
changements
Servir de mentors
Aider a sensibiliser davantage aux changements
Motiver et soutenir toutes les personnes concernées
Guider d’autres patients partenaires qui s’initient aux processus d’amélioration
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3.3 Le partenariat dans la gestion des incidents

Cette section porte sur les occasions de faire participer les patients a la déclaration des incidents liés a la
sécurité des patients, I'analyse des incidents et les processus d’amélioration de la qualité.

La déclaration *
Un mécanisme de gestion des

i A 31 £z s A 4 oz
Il existe de nouvelles données probantes3! selon lesquelles les | sy anements liés a la sécurité des

patients peuvent reconnaitre les risques et les incidents liés a usagers est mis au point, examiné et mis
la sécurité des patients qui ne sont pas identifiés autrement a jour avec l'apport des usagers, des
par les systemes de contrdle en place. lls sont également familles et des membres de I'équipe; il
aptes et préts a signaler fidélement cette information. Cela comprend des processus pour déclarer

permet aux organismes de santé de détecter les problémes de et analyser les événements,
soins systémiques!sé et d’identifier les priorités pour arriver & re‘?qrgmanderl.destmesures et assurer le
améliorer la sécurité et la qualité. sulvi des amefiorations

Les patients et les familles collaborent a I'identification des risques et des problemes de sécurité de
différentes fagons, par exemple :
e Stop-the-Line en Saskatchewan, ou les patients et les fournisseurs de soins peuvent signaler un
risque ou un incident lié & la sécurité en temps réel
e Le Systeme national de déclaration des incidents liés aux médicaments de I'lnstitut canadien pour
'amélioration des services de santé
o Les systemes de rapports concernant les plaintes, particuliers a chaque organisme de santé

La déclaration des incidents liés a la sécurité des patients est encore un secteur émergent dans
'engagement des patients.'®® La plupart des systémes de déclaration des incidents ne sont pas faits pour
inclure les patients ou ne leur sont pas accessibles (p.ex., une base de données techniques difficile
d’acceés). Certains systemes de déclaration des incidents sont congus spécialement pour les patients. Un
hépital américain a demandé a des patients de donner leurs commentaires sur les mémes incidents liés a
la sécurité des patients que les fournisseurs de soins avaient signalés. L’information supplémentaire
recueillie auprés des patients a aidé a identifier des solutions préventives afin de renforcer la sécurité des
soins.160

Les patients partenaires peuvent travailler avec les fournisseurs de soins a la conception et a
'expérimentation de nouvelles méthodes qui intégrent les patients et les familles au processus de
déclaration des incidents. Schneider a expérimenté récemment une nouvelle approche systémique qui
permet aux patients et aux familles de signaler les risques et les problémes de sécurité qu’ils observent,
les incidents liés a la sécurité des patients et les quasi-événements en ligne ou par téléphone sur une ligne
sans frais a une personne réelle.16! Les patients partenaires ont aidé a concevoir le systéme en donnant
leurs commentaires sur les formulaires de déclaration des incidents au cours de groupes de discussion et
d’entrevues individuelles et en expérimentant le formulaire final.

L’analyse des incidents

« La premiére chose que j'ai entendue et que je ne n’oublierai jamais, c’est que I'objectif [de 'analyse de
l'incident] n’était pas de voir comment la personne n’a pas respecté le systéme, mais comment le systeme
n'a pas respecté la personne. Cette philosophie m’est restée et elle m’a beaucoup inspiré et encouragé. La
beauté [de I'analyse], c’est qu’elle est trés structurée et qu’elle nous rappelle souvent que nous ne
cherchons pas un individu en particulier, mais ce qui n’a pas fonctionné dans le systéme. »162

« Au cours des 12 derniers mois, I'Hopital pour enfants de Seattle a modifié ses attentes en passant de la
question ‘Est-ce qu’on devrait impliquer un parent dans 'analyse de cet Evénement grave li¢ a la

sécurité ?’ & ‘Pourquoi ne ferions-nous pas participer un parent a 'analyse de cet Evénement grave lié a la
sécurité ?’. Cela a représenté un changement majeur de culture a I'Hopital pour enfants de Seattle pour les
fournisseurs de soins, les leaders et les familles. ... Au départ, et encore parfois, nous rencontrons

quelque réticence a les faire participer [les conseillers des patients et des familles]. Ce qu’on nous dit, c’est
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gue ce n’est qu’un conseiller [des patients et des familles]... mais parfois ce n’est qu’'un médecin ou une
infirmiére. Avoir un conseiller [des patients et des familles] autour de la table, c’est comme avoir la
participation d’'une autre discipline... c’est un [patient ou un membre d’une famille] qui est bien informé,
appuyé et formé pour savoir comment se comporter a notre table de réunion. »”163

L’analyse des incidents fait partie de I'intervention suite a un incident lié a la sécurité des patients qui
cause ou aurait pu causer un préjudice. Parmi les autres termes utilisés pour décrire un incident
préjudiciable a la sécurité des patients, mentionnons « I'incident critique » et « 'événement indésirable ».
L’analyse des incidents64.165.166 est un processus objectif structuré, qui vise a déterminer :

e Qu’est-ce qui s’est passé ?

e Comment et pourquoi est-ce arrivé ?

e Que peut-on faire pour réduire les risques d’autres incidents et rendre les soins plus sécuritaires ?

e Quel apprentissage en tire-t-on ?

Le processus :

e Est guidé par une recherche approfondie des données entourant I'incident et des meilleures
pratiques des processus de soins relatifs a I'incident

e S’efforce de comprendre ce qui a fait défaut dans le systéme (défaillance du systéme), plutdt que
de blamer quelqu’un qui était impliqué dans I'incident

¢ Aide a comprendre le systeme de soins qui a contribué dans son ensemble a I'incident, ainsi que
les facteurs humains (p.ex., les comportements des gens, leurs habiletés, leurs limites et leur
relation avec I'organisation matérielle et le cadre culturel du milieu de travail). Comprendre les
facteurs humains contribue a rendre la conception technologique, les processus et les systemes
de travail plus sécuritaires, efficients et efficaces

e Recommande des mesures pour renforcer la sécurité des systemes et des processus de soins, qui
peuvent entrainer des initiatives spécifiques d’amélioration de la sécurité

Puisque les incidents préjudiciables peuvent avoir de sérieuses conséquences pour le patient et la famille,
le processus de révision peut étre rempli d’émotions. Prenez soin de fournir un soutien pratique et moral
aux patients, aux familles et aux fournisseurs de soins, ainsi qu’aux personnes qui examinent le dossier et
recommandent un plan pour prévenir d’éventuels préjudices.

Comment les patients et les familles participent-ils a I’analyse des incidents ?

Aprés qu’un incident se soit produit en lien avec la sécurité des patients, recueillez I'information initiale afin
de déterminer les mesures qui doivent étre prises pour comprendre ce qui s’est passé et pour élaborer des
recommandations en vue d’empécher un incident similaire de se reproduire.

Dans le cas d'un incident ol un patient a subi un préjudice grave, effectuez un processus formel d’analyse
de l'incident avec une équipe d’examen. La méthode retenue pour analyser I'incident, ainsi que la
participation du patient et de la famille, varie d’un organisme de santé a 'autre.

Le patient et la famille directement touchés par I'incident doivent étre renseignés par le biais du processus
de divulgation, d’un entretien visant a analyser I'incident et par des mises a jour sur les activités de suivi.
lls peuvent aussi choisir de s’engager davantage dans le changement organisationnel pour leur propre
cheminement vers la guérison.

Etchegaray et al.1%” ont découvert que les patients et les familles sont passablement conscients de ce qui
a contribué a leurs incidents. L’ensemble des 72 personnes interviewées pouvaient toutes identifier au
moins un facteur ayant contribué a l'incident et, en moyenne, elles pouvaient identifier trois ou quatre
facteurs. Les facteurs les plus souvent mentionnés étaient :

e Les qualifications/connaissances des fournisseurs de soins (79 %)

e Les politigues/mesures de sécurité (74 %)

e La communication (64 %)

Les patients et les familles ont identifié ces facteurs a partir de leurs observations personnelles (32 %), leur
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propre raisonnement (11 %), leurs recherches personnelles (7 %), 'examen des dossiers (soit leur propre
dossier médical ou les rapports médicaux qu’ils regoivent au cours de leur enquéte (6%)) et en les
apprenant par un médecin (5 %). lls étaient également capables de suggérer des mesures pour aborder
chacun des facteurs contributifs. La plupart des gens faisant partie de I'étude ne participaient pas au
processus d’analyse des incidents, donc il se peut que des renseignements essentiels aient été négligés.
L’étude concluait que les organismes de santé devraient s’entretenir avec les patients et les familles a
propos de I'événement qui leur a porté préjudice pour aider a une compréhension compléte des causes de
'événement.

En Alberta, les patients et les familles participent a deux des étapes du processus d’examen des incidents
liés a la sécurité des patients :168
o |Is passent une entrevue a I'étape de la collecte de renseignements afin de mieux comprendre la
cause de l'incident, ce qui aurait pu 'empécher et toutes les mesures qu'ils croient que I'organisme
aurait d0 prendre pour améliorer la sécurité du systéme
e lIs sont invités a examiner les recommandations proposées et a donner leurs commentaires pour
les améliorer

Les patients partenaires peuvent aider I'organisation a apprendre et a s’améliorer aprés les incidents liés a
la sécurité des patients en :
e Intégrant la voix du patient au sein du comité sur la sécurité et la qualité organisationnelles
responsable des politiques et des processus afin de contréler et d’améliorer la sécurité et la qualité
e En participant aux équipes d’amélioration de la qualité qui concgoivent et expérimentent les
recommandations en vue d’améliorer la sécurité des processus de soins

La participation des patients partenaires aux analyses des incidents est une pratique spécialisée
émergente.1%° Elle nécessite que le patient partenaire et les membres de I'équipe ou du comité recoivent
une formation. Les patients partenaires apportent un point de vue unique et précieux, particulierement
quand il s’agit d’identifier les domaines ou les choses ne se sont pas bien passées et les possibilités
d’amélioration.170

Les équipes chargées de 'analyse des incidents sont habituellement composées de quatre a six membres,
dont des fournisseurs de soins qui possédent une expertise dans le processus de soins en question et des
gens provenant de différents niveaux de I'organisation. N’incluez pas les personnes directement touchées
par l'incident, mais faites-leur passer une entrevue pour recueillir des renseignements — qu’il s’agisse de
patients et de familles ou de fournisseurs de soins.

Les organismes devraient acquérir de I'expérience en matiere d’engagement des patients partenaires dans
d’autres contextes avant de les faire participer au processus complexe et délicat de I'analyse des

incidents. Les résultats positifs démontrés lors d’autres participations des patients aideront a créer une
culture de soutien avec la confiance nécessaire pour amener le patient partenaire a la table d’examen des
incidents.

Sélectionnez les patients partenaires, préparez-les, formez-les et soutenez-les pour qu’ils participent a
'équipe chargée de I'examen des incidents.

Comme dans le cas de tout autre membre de I'équipe d’examen, le patient partenaire doit signer une
entente de confidentialité et garder les renseignements confidentiels privés. Pour éviter les problémes que
pourraient créer I'envoi de données confidentielles par courriel, communiquez verbalement avec le patient
partenaire avant les réunions et fournissez-lui les renseignements écrits pour qu’il en prenne connaissance
sur place avant et pendant les réunions.

Former une équipe d’analyse solide
L’analyse des incidents comporte des renseignements trés confidentiels, sensibles et souvent protégés par
la loi. Il s’agit d’'une situation chargée d’émotions, ou les sentiments de honte, d’embarras et de peur

risquent de nuire aux participants. C’est pour ces raisons qu'il est impératif d’installer un climat de
confiance. Voici quelques stratégies pour y arriver :
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e Donner I'occasion aux fournisseurs de soins et au patient partenaire de parler entre eux de leurs
attentes et de leurs préoccupations par rapport a leur participation au sein de I'équipe
e Préciser clairement que I'organisation préne une culture équitable et que 'examen des incidents
vise particulierement a comprendre « comment le systéme n’a pas respecté la personne, plutét
gue comment la personne n’a pas respecté le systéeme ». Une culture équitable assure I'équilibre
entre deux facteurs : la compréhension de la défaillance du systéme, et la responsabilité et la
responsabilisation des fournisseurs de soins.
e Approcher progressivement la participation des patients a I'analyse :
o Décider comment vous allez évaluer la réussite du partenariat dans I'analyse des incidents
o Commencer avec un patient partenaire expérimenté qui est bien formée et informé, et qui
bénéficie du soutien nécessaire pour participer
o Commencer en examinant I'incident le plus simple
Faire I'essai du processus
o Procéder a 'examen ensemble et évaluer le taux de réussite. Qu’est-ce qui a bien
fonctionné et qu’est-ce qui pourrait étre amélioré ?
o Tirer profit des réussites progressivement, en formant un petit nombre de patients
partenaires expérimentés pour qu’ils aident a batir des liens et assurer une constance
o Aider les patients partenaires expérimentés a étre des mentors pour les nouveaux patients
partenaires
o Donner I'occasion aux patients partenaires de se réunir pour se soutenir 'un l'autre et
partager leurs apprentissages.

o

Préoccupations du personnel/des fournisseurs de soins concernant la participation d’un parent a I’'analyse

d’un incident!"!
Préoccupations des fournisseurs de | Réponses des patients partenaires

soins

Et si le patient ou un membre de la « Je me sens plus en sécurité et en confiance, parce que ¢a prend
famille (p.ex., un enfant) recoit encore beaucoup de courage pour admettre une erreur. »

des soins dans le domaine discuté ? « Ca donne encore plus confiance, parce que ce qu’on croyait que le
Est-ce que ¢a ne risque pas de briser la | personnel de I'hdpital ne remarquait pas... on constate finalement qu'il
confiance qu'’il a en 'organisme ou le en est conscient. »

service ? « Beaucoup de patients et de familles ne réalisent pas a quel point les

fournisseurs de soins les respectent. »
Et si ¢ca touche le patient partenaire de « Je leur fais encore plus confiance, dix fois plus méme. »
trop prés ? Nous ne voulons pas rendre | « Je me sens moins intimidé maintenant quand je viens ici pour ses

les choses encore plus difficiles pour soins. »

eux. « Ca n’a pas changé mon niveau de confiance, parce que ce qui ressort,
c’est le dévouement de chaque personne présente dans la salle pour

Et s’ils ont peur que ¢a puisse leur faire face aux questions difficiles... pour trouver pourquoi une situation

arriver ou arriver a un membre de leur s’est produite et non seulement essayer de trouver quelque chose de

famille ? simple ou de facile a régler et de conclure qu’on a identifié la cause. »

Les patients partenaires et les fournisseurs de soins expérimentés sont plus susceptibles d’avoir les
compétences nécessaires pour participer a I'analyse d’un incident lié a la sécurité d’un patient parce
qu’ils :
e Se sentent a l'aise de prendre la parole en groupe, y compris des groupes ou se trouvent des
personnes en autorité (p.ex., leader, directeur d’'un domaine clinique)
e Sont conscients de ce qui déclenche leurs propres émotions et celles des autres (p.ex., discuter
des détails d’un incident préjudiciable peut étre pénible pour toutes les personnes concernées)
e Se sentent a l'aise avec les discussions techniques

Bien qu'il soit utile que le patient partenaire ait quelque expérience personnelle liée aux
procédures/diagnostics de I'incident, n’impliquez pas quelqu’un qui soit « touché de trop prés ». Discutez
ouvertement avec le patient partenaire potentiel au sujet des risques et des avantages en vue d’arriver a la
meilleure décision possible.

Orientez les patients partenaires vers une équipe d‘analyse des incidents liés a la sécurité des patients :
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e Assurez-vous que les patients partenaires expérimentés soient bien renseignés et bien préparés
avant la premiére réunion d’examen.
e Partagez l'information suivante a I'avance :
o La méthode d’analyse des incidents
o Les termes médicaux courants et ceux liés a la sécurité des patients
o La portée de I'analyse, y compris les concepts ou les pratiques exemplaires qui peuvent
aider a faire comprendre la cause de I'incident et les mesures qui peuvent étre prises pour
prévenir un incident similaire de se reproduire
o Les domaines ou le point de vue du patient ou de la famille est davantage nécessaire
o Les sujets de discussion potentiellement litigieux et les avis divergents
e Faire un bilan avec le patient partenaire aprés sa participation pour lui donner un soutien
moral, une appréciation de son travail et lui apprendre comment améliorer le processus
e Faire un bilan avec I'équipe d’examen des incidents par le biais d’'un sondage de suivi auprées
du chef d’équipe ou par une discussion avec lui ou toute I'équipe (voir le tableau suivant pour
les questions possibles).

Kalbach et al. recommandent les questions suivantes pour faire le point aprés I’analyse des incidents!’?

Conseiller des patients et des familles Equipe d’analyse des incidents (le
responsable ou I'équipe en entier)

e Comment avez-vous aimé votre participation ? e Comment la participation du patient

e Comment vous sentez-vous par rapport a votre partenaire a-t-elle eu une incidence sur les
contribution ? résultats ?

e Avez-vous des questions ou étes-vous déconcerté par e  Existe-t-il des meilleures fagons de préparer
certaines choses que vous avez entendues ? les patients partenaires a s’engager ?

e Est-ce que certaines discussions ont été difficiles pour e  Existe-t-il des meilleures fagons de préparer
vous a entendre/accepter ? (conséquences émotionnelles le personnel/les fournisseurs de soins a la
de l'implication) participation d’'un patient partenaire ?

Apprendre de I’engagement des patients au niveau de I’'organisation

Le partenariat exige des contréles réguliers pour vérifier ce qui fonctionne bien et ce qui a besoin d’étre
amélioré. Il faut parfois régler des sources de tension évidentes afin d’éviter qu’elles fassent obstacle au
travail d’amélioration.

Lorsqu’un plan ou un projet sur la sécurité ou la qualité tire a sa fin, prévoyez du temps pour évaluer
I'expérience de travail en équipe, soit par des conversations, des entrevues de fin de projet ou des
sondages structurés de rétroaction. Servez-vous des legons tirées de I'évaluation pour renforcer les
partenariats a venir.

Questions pour évaluer la participation des patients partenaires aux améliorations?”®
e Jusqu’a quel point vous sentiez-vous a l'aise de vous joindre a I'équipe ?
o Quel genre d’accueil avez-vous eu de I'équipe (respect, communication, honnéteté et compréhension) ?
o Vous étes-vous senti comme un membre de I'équipe a part entiere ?
o Vous sentiez-vous a l'aise pour communiquer vos idées et vos points de vue ?
o Jusgu’a quel point croyez-vous que vos idées et vos points de vue ont été pris en considération par les
autres membres de I'équipe ?
e Qu’est-ce qui a contribué le plus & votre participation au sein de I'équipe ?
o Avez-vous regu le soutien de quelqu’un pour vous aider a participer (p.ex., un membre du personnel, un
coach, un patient partenaire expérimenté) ? De quelle fagon vous ont-ils aidé ?
o Quel autre type de soutien aurait pu vous étre utile ?
e Qu’avez-vous préféré de votre contribution ?
e Jusqu’a quel point les objectifs des initiatives ont répondu aux besoins des patients et des familles ? Quels
sont, selon vous, les meilleurs impacts que ce travail pourrait avoir sur les patients et les familles ?
e A votre avis, qu'avez-vous apporté a I'équipe/au processus d’amélioration ?
e Comment avez-vous personnellement tiré profit de votre participation ? Quelles sont les compétences que vous
avez acquises ?
e Comment votre participation a-t-elle bénéficiée a I'organisation ?
e Quel est votre niveau de satisfaction générale face a votre participation au sein de I'équipe ?

51



Le Guide canadien de 'engagement des patients en matiére de sécurité. Equipe d’action pour 'engagement des patients — févr. 2018

Quels sont les plus grands défis/obstacles a la participation des patients partenaires dans ces processus
d’amélioration de la qualité ?

3.4 Sommaire — Ce que vous pouvez faire

Les patients partenaires

Trouvez le moyen de participer au travail entourant la qualité des soins et la sécurité des patients.
Si aucune occasion ne se présente ou ne correspond a vos intéréts, dites-le.

Réfléchissez et soyez honnétes a propos de ce qui vous motive a devenir un patient ou un
membre d’une famille partenaire (p.ex., pour aider a prévenir les préjudices et a améliorer les
expériences des patients ou pour résoudre une question litigieuse).

Apprenez a devenir un patient partenaire efficace et demandez comment I'organisation vous
soutiendra dans vos fonctions (p.ex., remboursement de dépenses, formation, ressources, soutien
moral).

Clarifiez votre réle, vos attentes et le but de votre travail.

Demandez ou suggérez des fagons d’obtenir davantage I'avis des patients si vous n’étes pas s(rs
gue le sujet soit plus largement connu ou vécu (p.ex., sondages ou entrevues avec les autres
patients et familles).

Demandez aux membres des comités ou de I'équipe chargée de la qualité de clarifier les termes
qui vous sont moins familiers.

Demandez a connaitre les systéemes de qualité et de sécurité de I'organisation et familiarisez-vous
avec les concepts fondamentaux, les outils et les possibilités de formation et de mentorat.
Demandez a quel moment et comment on vous tiendra au courant des résultats du projet et des
prochaines étapes.

Donnez votre opinion sur les priorités en matiére de risque et de sécurité des patients selon votre
propre expérience.

Comprenez les processus d’engagement des patients et aidez a identifier les lacunes et les
solutions.

Aidez a I'élaboration des objectifs et des indicateurs qui importent aux patients et aux familles.
Demandez comment vous pouvez participer a I'analyse et a la gestion des incidents.

Trouvez la procédure et les ressources offertes aux patients et aux familles dans le cas d’un
préjudice. Posez des questions, parlez de vos préoccupations et proposez des idées pour
améliorer le processus de gestion des incidents.

Les fournisseurs de soins, les spécialistes en matiére d’engagement des patients

Comprenez comment la participation des patients a leur propre sécurité est organisée et outillée
dans votre organisation.
Réfléchissez et soyez honnétes a propos de vos propres croyances, attitudes et comportements
qui peuvent aider ou entraver un veéritable engagement des patients.
Continuez a acquérir de nouvelles aptitudes et compétences en matiére d’engagement des
patients; invitez les autres patients partenaires a commenter votre performance.
Apprenez, prénez et aidez a faire progresser les bonnes pratiques d’engagement des patients.
Créez des alliances, recueillez des commentaires et obtenez I'aide des autres concernant les
processus de participation.
Apportez votre soutien aux patients partenaires et aux membres des équipes ou des comités :
o Transmettez les connaissances entre les houveaux patients partenaires et les plus
expérimentés.
o Essayez toujours de faire participer au moins deux patients partenaires.
Favorisez une bonne compatibilité entre les patients partenaires et leur travail.
o Assurez-vous que tout le monde posséde l'information nécessaire pour participer de fagon
efficace (p.ex., antécédents, contexte, membres de I'équipe, objectifs, mandat, glossaire).
o Faites participer les patients partenaires le plus tot possible et établissez des voies de
communication.

O
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o Présentez les patients partenaires en tant que membres clés et a titre d’experts de
'expérience des patients.

o Créez des régles d’engagement dés le départ pour établir des principes communs et des
attentes mutuelles.

o Créez un milieu sécuritaire pour que tout le monde s’exprime—particulierement les
patients partenaires. Ne prenez jamais pour acquis que tous se sentent a l'aise pour poser
des questions ou pour partager leurs inquiétudes. Invitez expressément tout nouveau
patient partenaire a s’exprimer et prenez le temps de répondre aux questions qu'’il
souleve.

o Faites le point régulierement avec chacun pour savoir comment se passe leur participation
et ce qu’il faudrait améliorer.

e Connaissez et suivez les politiques et procédures de votre organisation en matieére de gestion des
incidents liés a la sécurité des patients (p.ex., signalement, divulgation, analyse des incidents,
apprentissage, amélioration).

e Assurez-vous que toutes les personnes concernées, y compris vous, ont accés a un soutien moral
et pratique aprées un incident.

Les leaders

e Soutenez 'engagement des patients dans votre organisation :

o Intégrez les attentes pour travailler avec les patients et les familles en tant que
partenaires, lorsque c’est possible (p.ex., mission, vision, politiques, indicateurs de
performance).

o Fournissez un cadre organisationnel, de la formation et du soutien pour la participation
des patients.

o Mettez en place des fonctions et structures d’engagement des patients pour contribuer
efficacement a la sécurité des patients, aux objectifs et aux priorités de I'organisation.

o Communiquez au sujet de 'engagement des patients a 'interne comme a I'externe.
Assurez-vous que les gens qui utilisent vos services aient accés a cette information.

e Encouragez, soutenez et assurez la participation continue des patients a leur sécurité :

o Intégrez 'engagement des patients a la sécurité des patients dans I'ensemble de
I'organisation, en clarifiant comment les équipes, les services et les programmes
s’influencent mutuellement.

o Assurez-vous que le temps et les ressources nécessaires a 'engagement des patients
soient alloués adéquatement.

o Donnez I'occasion au personnel, aux patients et aux familles d’apprendre comment créer
des soins sécuritaires.

o Etablissez un processus de collaboration pour élaborer des plans d’amélioration de la
sécurité et de la qualité.

o Essayez et intégrez des pratiques prometteuses d’engagement des patients dans votre
organisation.

e Gestion des incidents :

o Valorisez le rbéle que jouent les patients partenaires face aux incidents liés a la sécurité

des patients.

3.5 Exemples de pratiques

La participation des patients a I’analyse des incidents — L’HOpital pour enfants de
Seattle

L’Hépital pour enfants de Seattle utilise I'analyse des causes fondamentales (ou RCA pour Root-Cause
Analysis) comme méthode pour comprendre ce qui s’est passé suite a un incident grave lié a la sécurité
d’un patient et pour recommander des mesures. Une équipe multidisciplinaire comprend entre 5 a 20
personnes, selon le type d’incident, mais qui sont impliqués dans I'’événement (p.ex., le médecin,
l'infirmiére ou l'infirmier, les autres fournisseurs de soins). Les roles des gens qui viennent en aide a
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'équipe d’examen sont décrits dans le tableau qui suit.

Il n’a pas été facile de faire participer les conseillers des patients et des familles a 'examen des incidents
graves, et I'établissement continue d’apprendre de ses expériences et a construire sur ces bases. Un
énorme travail a été fait pour établir un dialogue entre les patients, les familles et le personnel impliqués
dans I'examen des incidents pour mieux comprendre les obstacles a 'engagement des patients et des
familles, et pour installer un climat de confiance et de compréhension mutuelle. Cela a modifié la facon de
mener I'analyse des causes fondamentales dans I'hopital.

En ce moment, I'établissement posséde une politique selon laquelle un conseiller des patients et des
familles (CPF) expérimenté se doit de faire partie de chaque RCA.
e Jusqu'a maintenant, cinq CPF ont été formés pour exercer ce réle en permettant une plus grande
cohérence et en apprenant comment peaufiner et renforcer leur engagement dans le processus.
e Un récent sondage a démontré que 60 % des CPF de I'établissement étaient intéressés a

participer.

Examen des incidents graves liés a la sécurité des patients a ’Hopital pour enfants de Seattle —roles et

responsabilités

Roles

Responsabilités

Animateur(s) de la
RCA

Personnel de
I'équipe/du service de
la qualité et de la
sécurité

Mener des entrevues avec chaque personne impliquée dans l'incident (patient,
famille, fournisseurs de soins) avant que I'équipe d’examen ne se réunisse

Peut étudier les processus de soins, rechercher les meilleures pratiques, les
politiques et procédures liées au traitement des documents

Elaborer I'échéancier, le contexte et la description de chaque personne de ce qui est
arrivé et pourquoi

Préparer des outils structurés pour aider I'équipe (p.ex., une cartographie du
processus de soins, un diagramme cause-effet)

Leader en santé

S’assurer que I'équipe de la RCA soit appuyée
Comprendre les défis entourant I'incident
Eliminer les obstacles qui pourraient entraver le processus ou les mesures

Responsable du
processus : directeur
du domaine clinique
ou la personne qui
controle
I'environnement ou
s’est produit I'incident

Aider a la coordination de I'enquéte
Présenter I'information lors des réunions de I'équipe d’examen
Aider a la réalisation des mesures

Membres de
I'équipe :
fournisseur de soins
et patient partenaire
expérimenté

Les personnes qui ont vécu des événements ou expériences similaires dans le processus
de soins :

Etudier le cas
Aider a en déterminer les causes
Peuvent étre responsables de taches prioritaires

Spécialiste en
matiere
d’engagement des
patients

Aider a recruter et a choisir le CPF expérimenté qui fera partie de I'équipe

Travailler avec I'équipe chargée de la qualité et de la sécurité pour former et préparer
le CPF

Offrir son soutien avant, pendant et aprés I'examen
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4. Evaluation de 'engagement des patients

« Je me méfie toujours d’'une méthode de mesure qui ne permet aucune discussion avec la personne
concernée... il y a des situations ol un sondage ne suffit pas... pour les entendre, nous devons
simplement leur parler. Tout est une question de contact—c’est ce que nous avons perdu et que nous
devons rétablir. »174

Les méthodes servant a évaluer les processus de participation et leur impact sont relativement nouvelles
dans les soins de santé. L’évaluation des efforts de participation des patients fournit aux patients, aux
familles, aux fournisseurs de soins de santé et aux organisations les renseignements qui leur permettent
de reconnaitre les réussites, d’identifier les aspects a améliorer et de confirmer la contribution des patients
la prise de décision. De plus, I'évaluation :

e Aide toutes les personnes concernées a réfléchir a leur engagement et a apprendre de leur
expérience afin d’apporter des améliorations, que ce soit au point d’intervention ou au niveau de la
planification et des processus organisationnels

e Responsabilise a I'égard du public en garantissant que ce qui est mesuré et déclaré interpelle les
patients

o Recueille des données probantes sur les soins aux patients, les pratiques d’engagement et
I'efficacité des soins de santé qui aident au changement des comportements individuels et des
processus organisationnels. Cette démarche vient appuyer les investissements dans les
ressources humaines et les structures nécessaires a un engagement efficace et utile.

L’évaluation de 'engagement des patients doit inclure les points de vue de tous. L’évaluation peut se faire
a tous les niveaux de I'organisme de santé et se produit a toutes les étapes d’'une initiative, de la
planification a I'analyse finale. Ce chapitre traite des étapes essentielles a la planification de I'évaluation et
fournit des indicateurs de mesure et des outils qui peuvent évaluer la participation des patients au point
d’intervention ou au niveau organisationnel et a évaluer l'intégration de la participation des patients dans
I'organisation.

4.1 Introduction a I'évaluation

L’engagement des patients au sein du systéeme de santé est un secteur relativement nouveau, bien qu’il
devienne de plus en plus courant.. Les méthodes qui servent a évaluer les processus de participation et
leur impact sont plutdét nouvelles aussi.l75176.177

L’évaluation consiste a analyser systématiquement la conception d’'une initiative, sa mise en ceuvre et ses
résultats en vue d’apprendre ou d’influencer les décisions.'’8 Elle nécessite de colliger et d’analyser
l'information sur les activités, les caractéristiques et les résultats d’'un programme. La collecte de ces
renseignements implique I'utilisation d’indicateurs prédéterminés (appelés ainsi plutét que « mesures »
dans les études consacrées a I'évaluation).

Les patients et les familles participent aux équipes d’évaluation, aux comités et aux équipes d’amélioration
afin d’aider a élaborer des sondages et d’autres méthodes qui permettent d’évaluer leurs expériences. lls
participent & toutes les étapes, en collaborant & la planification, a I'élaboration des outils, a la collecte
d’'information et a I'analyse des données.

Au niveau le plus élémentaire, I'évaluation essaie de répondre aux questions concernant :

e Le processus : Comment les patients et les familles ont-ils participé ? Qu’est-ce qui a bien
fonctionné ? Que devons-nous amélioré ? Leur participation a-t-elle été utile ?

e Les résultats : Quels ont été les résultats de cet engagement (p.ex., outils, stratégies, programmes
de formation, politiques) ? Est-ce que les pratiques cliniques ont été améliorées ?

e Limpact : Comment la participation des patients et des familles a-t-elle eu une incidence sur leur
expérience thérapeutique ? Quel a été I'impact de 'engagement des patients sur la sécurité et la
qualité des soins et les résultats cliniques ? A-t-il contribué a des changements positifs ?
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L’évaluation débute souvent en mesurant le processus et en apportant des améliorations a l'initiative ou a
lactivité. Au fil du temps, elle est davantage en mesure d’évaluer les résultats et les impacts.

Voici des exemples ou des mesures d’évaluation (adaptés a partir de la documentation d’Alberta Health

Services):

Les indicateurs du processus d’engagement Les indicateurs des résultats de I’engagement

e L’état de préparation des patients, des familles et |e L’influence sur I'élaboration des priorités et la prise de
des fournisseurs de soins a travailler ensemble décisions

e La représentativité (c.-a-d., les personnes qui e Le niveau auquel les patients et les familles ont bien été
participent a I'’évaluation sont celles qui entendus et compris
contribuent habituellement au programme) o | ’effet sur I'attitude des patients, des familles et des

e Ladiversité des points de vue, des opinions et fournisseurs de soins envers I'engagement
des expériences vécues ¢ La satisfaction générale face a I'expérience de participer

¢ Une participation précoce o |’objectif de 'engagement et le respect des promesses

¢ Une ou des tache(s), des roles et des e Ce que les patients, les familles et les fournisseurs de soins
responsabilités clairement définis ont appris les uns des autres

e Latransparence du processus décisionnel o L’effet sur les relations, I'efficacité de I'équipe et la confiance
o La satisfaction des patients, des familles et des ¢ Les effets sur le contexte et le changement d’environnement
fournisseurs de soins e Les conséquences involontaires (positives et négatives)
e La rapidité d’exécution, le taux de participation et |e Les améliorations pratiques et cliniques (p.ex., meilleure
les colits observance thérapeutique, baisse des infections
e Les effets du contexte et du changement nosocomiales)
d’environnement

Le contexte peut étre évalué a la fois du point de vue du processus et de celui des résultats. Par exemple,
un incident important lié a la sécurité des patients qui survient en plein milieu d’'un processus d’évaluation
de la sécurité d'un patient peut affecter autant I'évaluation que les résultats. L’évaluation du contexte
social, culturel ou politique, y compris les points de vue prédominants au sujet de I'engagement des
patients, peut étre importante pour comprendre les variations des résultats d’une unité ou d’'un
établissement a l'autre. Les différences entre les modalités organisationnelles (p.ex., 'accés des patients
aux dossiers médicaux électroniques ou si les membres des familles sont considérés comme des

« visiteurs ») peuvent aussi avoir de I'importance.

Il peut étre difficile d’attribuer les changements de résultats et d’'impact entierement a 'engagement des
patients. Plusieurs initiatives en cours peuvent influencer les impacts, ou I'impact de 'engagement peut
étre une étape intermédiaire pour atteindre ces résultats. Par exemple, le partenariat avec les patients au
sein de I'équipe de soins ou dans un processus de conception participative peut générer des solutions
possibles. Ces solutions doivent alors étre mises en place et expérimentées pour pouvoir mener a de
meilleurs résultats.

Il existe différentes interprétations quant au choix de ce qui important d’évaluer. On inclut souvent des
indicateurs autant qualitatifs que quantitatifs. Les indicateurs quantitatifs, qui visent les choses qui peuvent
étre comptées (p.ex., le nombre de participants, sur une échelle de 1 a 5, que pensez-vous des repas a
I'hépital ?), ont tendance & étre plus courants. Toutefois, les indicateurs qualitatifs, qui recueillent des
expériences, des descriptions, des comportements observés (p.ex., les histoires et les expériences vécues
par les patients et les fournisseurs de soins), sont tout aussi importants. Plusieurs patients et familles
veulent fournir des commentaires complets et nuancés (souvent en conversant), ce que la plupart des
outils quantitatifs, comme les sondages, ne peuvent mesurer. Les deux types d’indicateurs sont
importants. Les chiffres facilitent les comparaisons. Les données qualitatives offrent des détails et des
nuances, en recueillant les facteurs contextuels et les variations. 17°

Il reste du travail a faire afin d’élaborer et de partager des outils pratiques pour mesurer la qualité du
processus d’engagement et son impact sur les processus de soins de santé et les résultats cliniques.80.181
Le partenariat entre les patients et les familles et les personnes chargées de surveiller et de mesurer les
soins centrés sur le patient et la famille et 'engagement des patients rendra I'information plus utile et
compréhensible.
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La planification de I’évaluation

Tenir compte de I'évaluation dés le début de la planification aide a définir clairement les objectifs d’'une
initiative et donne une compréhension commune de la réussite et de la fagon dont elle sera évaluée. Cela
garantit également que les données de I'évaluation seront recueillies tout au long du processus. Un plan
d’évaluation doit étre élaboré, autant que possible, avec les patients partenaires en tant que membres de
'équipe du projet.

Les composantes suivantes doivent étre incluses dans votre plan d’évaluation :182

Composantes Description Exemples
Mandat e  Pour quelle raison menez-vous cette évaluation e Juger le mérite ou la valeur du
et comment les résultats seront-ils utilisés ? programme
e  Améliorer les programmes
e  Générer des connaissances
e Accroitre 'engagement, la
motivation et I'appropriation
e Agrément
Clientele(s) e A qui prévoit-on que les résultats de I'évaluation e Les patients partenaires
cible(s) serviront ? e Les fournisseurs de soins

Le conseil d’administration

Participants

Auprés de quelles personnes les données
seront-elles recueillies ?

Qui procédera a I'évaluation ?

Quelle est la préparation nécessaire pour que les
gens exercent au mieux leurs roles ?

Usagers fréquents

Les prestataires de premiéere
ligne, les patients et les familles
partenaires

Un évaluateur externe

Questions et
indicateurs de
I’évaluation

Quelles seront les questions posées ?

Que faut-il mesurer ? Comment ?

Comment les données seront-elles recueillies ?
Utiliser un modele ou une théorie logique de
changement/diagramme pilote pour formuler les
questions.183

Envisager les questions d’éthique et de vie privée

Est-ce que les patients et les
familles ont senti qu’on écoutait
leurs points de vue ?

Quelle a été leur expérience ?

Méthodes et
outils

Quelle est la meilleure approche pour recueillir
les données ?

Quels outils pourraient aider a recueillir ces
données et quelle formation serait nécessaire
pour savoir utiliser ces outils ?

Sondages, entrevues
Scénario d’entretien, outil de
sondage

Stratégie de

Quelles données doit-on recueillir ?

Données d’observation

collecte de e Quand seront-elles recueillies et par qui ? e Récits des patients
données
Analyse e Comment les données seront-elles analysées ? e Analyse de textes

Est-ce que la quantité de données qui seront
recueillies est gérable (c.-a-d., qu’est-ce qui
pourra véritablement servir) ?

Analyse thématique du contenu
Analyse statistique

Communication
des résultats

Quelle est la clientéele cible ?
Quels sont les meilleurs moyens de partager les
résultats avec les clientéles cibles ?

Rapport écrit, infographique
Présentation, atelier

Ressources e Déterminer et assurer les ressources e Temps
nécessaires nécessaires a I'évaluation. e Argent
e Cela aidera aussi a vérifier I'étendue de e Expertise
I'évaluation. e Nombre d’indicateurs
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Les méthodes et les outils servant a évaluer ’engagement des patients

Il existe de nombreuses méthodes et outils d’évaluation, dont certains ont été adaptés aux soins de santé.
Envisagez d'utiliser des outils uniformisés lorsque c’est possible. Ces outils ont été rigoureusement mis a
I'essai et aident a assurer I'uniformité de la collecte de données (p.ex., en présence de plusieurs
évaluateurs). Ces outils permettent aussi aux organismes de comparer leurs données et leurs résultats
entre différents projets, au sein du méme établissement ou entre différentes organisations.

Parmi ces outils, citons quelques exemples :

o L’outil d’évaluation de 'engagement des patients et du public (ou PPEET pour Public and Patient
Engagement Evaluation Tool) mesure la qualité et I'impact de 'engagement, et est présentement
au stade expérimental.184 |l peut servir dans toutes sortes d’organismes de santé.185 A l'aide de
trois questionnaires, il mesure quatre éléments clés de 'engagement envers la qualité :

L’intégrité de la conception et du processus
L’influence et I'impact

La culture participative

La collaboration et le but commun

@)
@)
@)
@)

Les trois questionnaires visent les personnes qui :
o Prennent part aux activités participatives des patients et du public (p.ex., les patients, le
public)
o Planifient et procédent aux activités au sein des organismes (p.ex., les spécialistes en
matiére d’engagement des patients)
o Créent la vision et renforcent la capacité d’engagement au sein de leur organisation (p.ex.,
les leaders)

¢ M-P Pomey, en collaboration avec le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
de la Mauricie-et-du-Centre-du-Québec. a élaboré deux questionnaires pour évaluer la
participation des représentants des patients : un pour les prestataires de soins de santé et un pour
les représentants des patients.

La Boite a outils d'évaluation de I'engagement des patients et du public18¢ est un registre destiné aux
divers acteurs du secteur de la santé, congu a la suite d’une revue systématique rigoureuse des outils
d’évaluation de 'engagement du patient et du public. Cette base de données interrogeable comprend un
large éventail d'outils pour aider dans I'évaluation des initiatives d'engagement des patients et du public,
tant dans le secteur de la recherche que celui des soins de santé.

Des exemples supplémentaires d'outils d'évaluation et de ressources sélectionnées a I'appui de
'engagement des patients envers la sécurité sont disponibles ici : Selected-Resources-to-support-Patient-
Engagement-in-Patient-Safety.

4.2 L'évaluation de 'engagement des patients au point d’intervention

Tout au long de ce guide, deux vastes domaines de I'engagement du patient sont pris en considération; ils
demandent différentes approches de mesure et d’évaluation :
¢ L’engagement au point d’intervention : Comment les patients et les familles participent-ils a leurs
propres soins
e L’engagement au niveau de l'unité et de I'organisation : Des patients partenaires au sein des
comités, des groupes de travail ou des processus visant a améliorer la qualité et la sécurité

Préparez les patients et les familles en vue de I'évaluation au point d’intervention pour qu’ils comprennent
pourquoi les données sont recueillies, et par qui et comment les résultats seront utilisés. Cette information
(et plus) est habituellement contenue dans I'outil de collecte de données, mais leur donner la chance de
poser des questions est habituellement utile.

58


http://iap2usa.org/resources/Documents/Research/Evaluation%20Tool%20-%20PublicandPatientEngagementEvaluationTool.pdf
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/toolsResources/Patient-Engagement-in-Patient-Safety-Guide/_layouts/15/download.aspx?SourceUrl=Documents%2fEvaluation+Patients+Advisors+Tool+HCP-FR.DOCX
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/toolsResources/Patient-Engagement-in-Patient-Safety-Guide/_layouts/15/download.aspx?SourceUrl=Documents%2fEvaluation+Patients+Advisors+Tool+PA-FR.DOCX
https://ceppp.ca/fr/nos-projets/boite-a-outils-devaluation/
http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/toolsresources/patient-engagement-in-patient-safety-guide/pages/selected-resources-to-support-patient-engagement-in-patient-safety.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/toolsresources/patient-engagement-in-patient-safety-guide/pages/selected-resources-to-support-patient-engagement-in-patient-safety.aspx

Le Guide canadien de 'engagement des patients en matiére de sécurité. Equipe d’action pour 'engagement des patients — févr. 2018

Les indicateurs et les outils d’évaluation de ’engagement des patients au point
d’intervention

La plus grande partie du travail effectué pour élaborer les indicateurs et les outils au point d’intervention
provient de la surveillance et de I'évaluation des moyens utilisés pour mettre en ceuvre les soins centrés
sur le patient et la famille (SCPF) dans les organismes de santé.187

L’American Institute for Research a élaboré un répertoire des indicateurs de I'engagement des patients,
dont plusieurs sont liés aux SCPF.188 L a base de données présente différents secteurs de mesure et les
outils utilisés pour recueillir 'information. Le tableau suivant comprend quelques exemples d’'indicateurs de
mesure au point d’'intervention. Les normes d’Agrément Canada pour les soins centrés sur I'usager et la
famille correspondent étroitement a ces vastes domaines de mesure. Vous retrouverez deux exemples
dans le tableau et la zone de texte ci-dessous.

Extrait — Répertoire des indicateurs de ’engagement des patients

Secteur de mesure Exemples d’indicateurs de Exemples d’outils de Utilisés par
mesure mesure
Acces aux dossiers Informer les patients sur les Outil d’autoévaluation Les fournisseurs de soins,
médicaux mécanismes qui leur permettent | organisationnelle des bien que certaines
d’avoir accés a leur dossier SCPF18° questions pourraient étre
médical et leur fournir adaptées pour que les
patients les utilisent
Processus de soins Produire un rapport de Outil d’autoévaluation du Fournisseurs de soins,
changement de quart au chevet | Guide d’'amélioration des bien que certaines
du patient soins centrés sur le patient guestions pourraient étre
190 adaptées pour que les
patients les utilisent
Transitions de soins S’associer aux patients pour Répertoire des outils Fournisseurs de soins
planifier les congés d’autoévaluation des
hopitaux de 'IPFCCt
Communication Les cliniciens invitent les Outil d’autoévaluation du Fournisseurs de soins,
patients et les familles a poser Guide d’amélioration des bien que certaines
des questions soins centrés sur le patient guestions pourraient étre
192 adaptées pour que les
patients les utilisent
Soutien des leaders Les leaders fournissent des Liste de vérification pour Fournisseurs de soins
ressources (p.ex., temps, améliorer la communication,
argent, personnel) pour soutenir | la compétence culturelle et
I'engagement des patients les SCPF1%3
Partage de la Les cliniciens invitent et CollaboRATE!%4 Patients/familles
planification des soins | accueillent les patients et les
et de la prise de familles & titre de partenaires
décision dans la planification des soins et
la prise de décision

*Les usagers peuvent accéder a l'information dans leur dossier, y compris les dossiers médicaux et de santé
électroniques, d'une maniére systématique et centrée sur l'usager, et ce, en temps opportune La planification des points
de transition des soins, y compris la fin des services, est présente dans le plan de soins et réalisée en partenariat avec
'usager et la famille

Les sondages sont les principales sources de données quantitatives et ils font ressortir les domaines clés
a améliorer. Bien qu'ils puissent vous dire ce que les gens pensent et ont vécu, ils ne vous disent pas
nécessairement pourquoi. Il est habituellement impossible de poser des questions de suivi pour mieux
comprendre les réponses d’'un patient. L’utilisation d’'une série d’indicateurs (autant quantitatifs que
qualitatifs) et d’outils permet de tirer des conclusions plus solides des évaluations.

Les données qualitatives, qui permettent de mieux comprendre les nuances de I'expérience participative
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des patients, sont recueillies de différentes facons. Les patients (ou les CPF et les bénévoles) jouent
parfois un rdle actif dans la collecte de ces données. Nous retrouvons parmi les méthodes de collecte :

e Les entrevues individuelles (p.ex., les Patient Family Voices Volunteers (Bénévoles pour
représenter la voix des patients et des familles) font passer des entrevues et documentent les
perceptions qu’ont les patients et les familles de leur expérience en milieu hospitalier) 19

e Les discussions de groupe (p.ex., réunions de petits groupes pour discuter et étudier leurs points
de vue en détail, donnant I'occasion d’entendre différentes opinions et expériences)

e Les observations directes de 'engagement des patients au point d’intervention, parfois a l'aide de
vidéos96

e Des Ipad ou cartes postales pour recueillir les commentaires sur des questions clés, telles que :1%7

o Veuillez nous faire part d’'un exemple positif que vous avez vécu lors d’'une récente visite
chez le médecin ou a I'hopital.

o Veuillez nous faire part d’'un exemple de situation qui aurait pu étre améliorée.

o Sivous pouviez apporter un changement aux soins que vous avez regus, lequel serait-il ?

Utiliser les données sur Pexpérience des patients pour évaluer ’engagement au point
d’intervention

Les données sur I'expérience des patients et des familles fournissent de précieux renseignements pour
évaluer 'engagement des patients dans la sécurité des patients. Les systémes de contrble formels et
informels recueillent les données sur I'expérience des patients et des familles et permettent d'utiliser
l'information dans les processus de planification et d’évaluation. Le sondage est I'un des outils les plus
souvent utilisés.

Plusieurs organismes canadiens ont inclus des questions liés a la sécurité des patients dans leur sondage
sur I'expérience des patients. Le Satisfaction and Experience with Healthcare Services Survey du Conseil
de la qualité des soins de santé de I'Alberta (Sondage sur la satisfaction et I'expérience vécue dans les
services de santé) comprend les questions suivantes :

e Selon vos expériences personnelles dans le systéme de santé albertain au cours de la derniére
année, jusqu’a quel point étes-vous personnellement inquiet qu’'un PREJUDICE INATTENDU
puisse survenir au cours de vos soins ou de votre traitement en tant que patient ? (Les
participants répondent a I'aide d’une échelle de un a cing, de « pas du tout inquiet » a « trés
inquiet ».)

e A votre connaissance, est-ce que vous ou un membre de votre famille immédiate avez subi un
PREJUDICE INATTENDU pendant que vous receviez des soins de santé en Alberta AU COURS
DE LA DERNIERE ANNEE ?

e Est-ce que ce préjudice INATTENDU s’est produit lorsque vous receviez des soins, un membre de
votre famille ou les deux ?

e Maintenant, veuillez réfléchir au préjudice INATTENDU qui s’est produit LE PLUS RECEMMENT :
Est-ce que le médecin ou les professionnels de la santé concernés vous ont dit qu'un préjudice
INATTENDU s’était produit pendant vos soins ou votre traitement (ou ceux d’'un membre de votre
famille) ?

L’institut canadien d’information sur la santé expérimente en ce moment un nouveau sondage sur
I'expérience patient qui comprend les indicateurs américains des CAHPS (Consumer Assessment of
Healthcare Providers and Systems ou Evaluation des fournisseurs et des systémes de soins de santé par
les consommateurs) en plus d’indicateurs canadiens supplémentaires.1% Les organismes qui utilisent ces
sondages normalisés peuvent partager leurs données et les comparer avec d’autres organismes ou
régions sanitaires. Un systéme national est en place pour partager, analyser et utiliser ces données sur
I'expérience patient afin d’identifier les secteurs a améliorer dans le systeme de santé.®® Voici quelques
exemples d’indicateurs de mesure des sondages sur I'expérience patient tirés du Sondage sur les
expériences d’hospitalisation des patients canadiens :

e Au cours de votre séjour a I'hdpital, combien de fois les infirmiéres/infirmiers ou les médecins vous

ont-ils écouté attentivement ?
e Au cours de votre séjour a I'hopital, combien de fois les infirmieres/infirmiers ou les médecins vous
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ont-ils expliqué les choses de fagon a ce que vous les compreniez bien ?

e Avez-vous recu le soutien dont vous aviez besoin pour aider a calmer votre anxiété, vos peurs et
vos inquiétudes au cours de votre séjour a I'hopital ?

e Avez-vous pu participer aux décisions concernant vos soins ou votre traitement autant que vous
'auriez voulu ?

e Est-ce que votre famille ou vos amis ont participé aux décisions concernant vos soins ou votre
traitement autant que vous l'auriez voulu ?

L’Institute for Patient and Family-Centered Care des Etats-Unis a élaboré des tableaux de bord d’une page
pour les indicateurs de mesure?® des soins centrés sur le patient et la famille (a I’hdpital ou en
consultation externe). Les tableaux de bord montrent les résultats obtenus par des questions choisies
parmi les sondages normalisés et des outils qui mesurent les progrés de I'organisme en matiére de soins
centrés sur le patient et la famille. Les indicateurs clés de la sécurité des patients et de la qualité des soins
sont aussi inclus (p.ex., les taux d’incidents, les taux de réadmissions a I'hopital, les taux d’admissions a
'urgence). D’autres indicateurs clés sont énumérés sous forme de liste de vérification a laquelle on répond
par « oui ou non » ;201

o Liste de vérification de la planification des congés

e Caucus et rapport de changement de quart au chevet du patient

e Un leader responsable de 'engagement des patients

e Un comité sur 'engagement des patients ou des patients partenaires au sein des comités

e Un représentant des patients ou plus siégeant au conseil d’administration

Les fournisseurs de soins primaires peuvent mesurer les expériences vécues par leurs patients dans leurs
pratiques grace au Sondage sur I'expérience des patients de soins primaires. Ce sondage a été élaboré
par Qualité des services Ontario2°2 en collaboration avec I’Association of Family Health Teams of Ontario,
I’Association des centres de santé de I'Ontario, le Collége des médecins de famille de I'Ontario et I'Ontario
Medical Association.

Les processus réguliers de partenariat avec les patients et les familles afin de surveiller et d’évaluer la
qualité et la sécurité peuvent étre améliorés s'’ils prennent en considération les données sur I'expérience
patient et les autres indicateurs de 'engagement des patients.

L’organisme américain Health Research and Education Trust?°® a élaboré une Leadership Resource for
Patient and Family Engagement Strategies (Ressource pour aider les leaders dans I'élaboration de
stratégies de mobilisation des patients et des familles), qui décrivent des exemples pratiques de
'engagement des patients liés aux indicateurs et aux résultats. Bien qu’en général les indicateurs
guantitatifs soient fournis a titre d’exemples, le tableau (adapté) suivant fournit un bon lien entre
'engagement, les indicateurs, les résultats ou les améliorations.

Description/processus Indicateurs de mesure Résultats
Les patients et les familles | ¢  Pourcentage de patients et de familles e Réduction de la durée du
participent aux tournées qui participent aux tournées cliniques séjour
cliniques; les ordonnances | «  Nombre d'histoires qui révélent de e Hausse des taux de
et les écritures liées au nouveaux renseignements de la part des satisfaction
congé sont clarifiées; les patients et les familles e Baisse des taux de
patients et les familles e Temps accordé aux tournées cliniques réadmissions, des préjudices
participent aux decisions e Taux de satisfaction des patients etdes | e Changement du pourcentage
familles des quasi-événements par
e Taux de satisfaction du personnel rapport aux incidents
e Durée du séjour préjudiciables
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4.3 L’évaluation de 'engagement des patients au niveau de I'organisation

Il est également important de mesurer la qualité de 'engagement des patients et son impact au niveau de
I'organisation et du systéme. Cela implique les conseils consultatifs des patients et des familles, les
comités de patients et de familles, ainsi que les groupes ou équipes de travail a différents niveaux de
I'organisation visant différents objectifs (p.ex., conception des services, formulation des politiques,
amélioration de la qualité, et sécurité).

Les patients et les familles s’engagent aussi en tant que partenaires dans le processus d’évaluation pour
aider a identifier les indicateurs appropriés, a élaborer et a mettre en ceuvre les outils de mesure, a
analyser les résultats, etc. Par exemple, les bénévoles sélectionnés par I'organisme Patients pour la
sécurité des patients du Canada (PPSPC) en vue de faire partie des comités d’évaluation sont guidés et
formés par le personnel pour une tache spécifique et pour le travail en équipe. Les évaluations auxquelles
ils contribuent comprennent : les conseillers de I'évaluation indépendante des PPSPC, qui dirigent
I'évaluation des PPSPC qui suivent la participation, les membres du Groupe de travail sur I'évaluation
mandatés pour évaluer le Consortium national de sécurité des patients et plan d’action intégré de sécurité

des patients.

Les indicateurs et les outils d’évaluation de I'engagement des patients au niveau
de I'organisation

L’évaluation de 'engagement des patients a ce niveau peut facilement s’inspirer du contexte plus large de
'engagement du public, qui inclut mais qui ne se limite pas a 'engagement des patients.

Les indicateurs quantitatifs permettent souvent de suivre ce qui est fait, y compris le nombre de patients et
de familles qui y ont participé, le nombre et le type d’activités auxquelles les patients ou les familles ont
participé ou le nombre de demandes pour les patients partenaires.

Pour savoir si 'engagement a été significatif pour les participants, évaluez si les objectifs du processus
d’engagement ont été atteints, et faites le suivi pour connaitre la qualité de cet engagement. Pour que
'engagement soit significatif, les participants doivent :

e Connaitre le but de leur engagement
Posséder de bonnes informations détaillées pour les aider a participer
Pouvoir exprimer librement leurs idées et leurs préoccupations
Savoir ce que I'on fera de leurs suggestions
Avoir la preuve que les décideurs s’engagent a respecter leurs suggestions
Etre informés des décisions prises et de la fagon dont leur participation a contribué a ces
décisions.

Dans le PPEET,?%4la qualité de 'engagement est évaluée (du moins en partie) par le biais de « l'intégrité
de la conception et du processus », qui comprend les résultats suivants ;295
e Les intervenants de la Participation du public et des patients (PPP) représentent I'éventail
d’opinions des personnes les plus touchées par la décision.
e Les participants ont accés a du soutien qui les aide a participer, comme :
o Les dépenses liées aux réunions
o Une rémunération, si possible
o Des lieux d’activités et des commodités confortables, rassurants et pratiques, au moment
opportun
o De l'information pertinente, produite au niveau de scolarisation approprié
e Une communication réciproque claire existe entre les organisateurs et les participants :
o Le processus et les objectifs sont clairement communiqués.
o Les participants comprennent comment leur contribution sera utilisée.
o Les résultats du processus participatif de la PPP sont rapportés aux participants, y
compris comment leur contribution sera utilisée dans la décision.

Ceux-ci sont évalués par I'entremise de questionnaires aux participants et relativement au projet. Les
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répondants utilisent une échelle de un a cing pour mesurer les indicateurs, par exemple :
¢ Questionnaire aux participants
o Javais assez d’information pour pouvoir contribuer au sujet discuté.
o J’ai pu exprimer mes opinions librement.
o Je crois que cette activité fera une différence.

e Questionnaire relatif au projet
o Le plan du projet comporte une stratégie claire pour identifier et recruter les personnes les
plus touchées par la décision.
o Le plan du projet énoncait clairement comment les buts et les attentes face a 'activité de
PPP allaient étre transmis aux participants.
o Le plan du projet indiquait comment la contribution a la PPP serait utilisée.

De plus en plus d’'organismes mesurent non seulement le nombre de gens qui ont participé, mais aussi qui
sont ces gens. Recuelllir des renseignements, tels que I'age, la langue et les antécédents culturels, aide a
contr6ler la diversité des points de vue et fixe des cibles pour atteindre un engagement plus équitable.
Cela veut dire d’engager des personnes qui sont plus vulnérables et marginalisées ou de le faire lorsqu’il
peut exister des obstacles a leur engagement (p.ex., la langue).

L’American Institute for Research a élaboré un répertoire des indicateurs de I'engagement des patients.206
La base de données présente différents secteurs de mesure et les outils utilisés pour recueillir
l'information. Le tableau suivant comprend quelques exemples d’indicateurs de mesure au niveau de
I'organisation.

Extrait — Répertoire des indicateurs de I’engagement des patients

Secteur de Exemples d’indicateurs de Exemples d’outils de Mesuré par
mesure mesure mesure
Soutien des Les leaders fournissent des Liste de vérification pour Fournisseurs de soins
leaders ressources (p.ex., temps, améliorer la communication,
argent, personnel) pour soutenir | la compétence culturelle et
I'engagement des patients les SCPF 2%7
Participation aux | Les patients et les familles Sondage sur 'engagement Hauts dirigeants (p.ex., PDG,
partenariats aident & analyser un incident des patients?°8 Oll0), bien que certaines
organisationnels | préjudiciable a la sécurité d'un guestions pourraient étre
patient adaptées pour que les patients
les utilisent
Politiques Les patients partenaires aident a | Meilleurs ensemble : main Fournisseurs de soins
élaborer, a mettre en ceuvre et a | dans la main avec les
évaluer une politique sur la familles — Outil
présence de la famille a I'hépital | d’autoévaluation
organisationnelle®®
Structures Les patients et les familles Outil d’autoévaluation du Fournisseurs de soins, bien
participent aux comités, aux Guide d’amélioration des gue certaines questions
groupes de travail ou aux forces | soins centrés sur le patient pourraient étre adaptées pour
opérationnelles 210 que les patients les utilisent

*Un programme d'orientation complet est offert aux nouveaux membres de I'équipe et aux représentants des
usagers et des familles Les services sont congus conjointement avec les usagers et les familles, les partenaires et la
communauté

L’engagement des patients partenaires au niveau de I'unité ou de I'organisation demande souvent une
collaboration continuelle et a long terme. L’outil Evaluate Team Collaboration Skills (outil d’évaluation des
aptitudes a la collaboration en équipe) fourni dans A Resource Toolkit for Engaging Patient and Families at
the Planning Table2!! (une Trousse de ressources pour la participation des patients et des familles a la
table de planification) évalue la qualité de la collaboration et comment elle évolue au fil du temps. Il évalue
le respect et la diversité, la structure de la participation et la confiance sur une échelle de un a cinq,
comme l'indique I'échelle de confiance suivante :
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Domaine Anciennes Premieres Faire des progres Participer activement Forte
méthodes étapes lancée

Confiance Je crois que J'observe et J'établis un Je fais surtout confiance Je réalise que
les intentions j’évalue la sécurité | dialogue qui me aux bonnes intentions et les meilleures
des autres du groupe, donne la chance motivations des autres résolutions
sont comme ['attitude d’entendre 'opinion membres du groupe. Je demandent la
intéressées. etla des autres. Je ne commence a croire que ce | contribution et
J'ai peur de communication crois pas que le que nous pouvons I'expertise de
dire ce que je non verbale des groupe punisse les apprendre 'un de l'autre tout le monde.
pense. gens, et sijai des | gens qui expriment est valable.

pairs ici. des avis contraires.

Les outils d’autoévaluation sont aussi utiles. Par exemple, Spectrum Health?*? a élaboré un outil
d’établissement des objectifs pour aider les conseils consultatifs des patients et des familles (CCPF) a
réfléchir a leur travail au cours de la derniére année et a fixer des objectifs pour la prochaine année.
Spectrum Health est un systéme de santé intégré aux Etats-Unis, qui comprend 17 CCPF actifs qui
intégrent les points de vue des patients et des familles lorsqu’ils planifient la prestation des soins.

e Sur une échelle de 10 points, les membres des CCPF utilisent un outil d’autoévaluation pour
classer individuellement et collectivement les éléments ou ils croient que le CCPF a collaboré
efficacement (les réunions, les membres du CCPF, les leaders en santé qui participent au CCPF
et 'harmonisation des objectifs du CCPF avec les principales stratégies organisationnelles et les
objectifs clés des services).

e Les résultats de I'évaluation ont aidé le CCPF a planifier des améliorations et a peaufiner leurs
objectifs pour 'année a venir.

Des approches a volets multiples servent aussi a évaluer 'engagement des patients. Un éventail de
méthodes et d’outils ont servi a I'évaluation?!? du projet de deux ans sur la participation du patient,
Partners Advancing Transitions in Healthcare, ou projet PATH :

e lIs comprennent des données d’observation, de sondages, de discussions de groupe, d’entrevues
et des résultats déclarés par les patients a I'aide d’un outil technologique.

e L’analyse des réseaux sociaux faisait partie des méthodes utilisées et a cartographié les réseaux
sociaux de tous les partenaires du projet PATH (patients, proches aidants, organisations
partenaires et fournisseurs de soins), en démontrant les liens et les relations avant I'établissement
du projet PATH (p.ex., au stade de la proposition) et six mois plus tard.

e Les résultats ont démontré a quel point les gens se liaient davantage au cours du projet PATH, les
patients et les proches aidants rapportant pres del0 fois plus de liens établis en moyenne que les
organismes partenaires et les fournisseurs de soins.

4.4 L'évaluation de l'intégration de 'engagement des patients au sein de
I'organisation

Alors que les organisations intégrent I'engagement dans leur fagon de travailler, I'évaluation des progrés
devient cruciale. Il est également important que les leaders gardent 'engagement dans leur mire. Une
facon d’y parvenir est de I'intégrer aux indicateurs de rendement existants (tableau de bord ou autre) ou
aux indicateurs de I'organisme. Par exemple, I'Institute for Patient and Family-Centered Care des E.-U. a
élaboré des tableaux de bord?'#4 (des graphiques synoptiques d’'une page) illustrant les indicateurs clés des
soins centrés sur le patient et la famille—pour I'hépital ou les consultations externes.

e Les indicateurs de processus pour 'engagement des conseillers des patients et des familles (CPF)
comprennent le nombre de conseillers, les heures consacrées par les CPF, la valeur monétaire de
leur temps, ainsi que le nombre et le type de comités et d’équipes comprenant des CPF.

e D’autres indicateurs clés d’'une bonne pratique en matiére d’engagement des patients se
retrouvent sous forme de liste de vérification a laquelle on répond par « oui ou non » ;215

o Nomination d’un leader responsable de 'engagement des patients
o Comité sur 'engagement des patients ou CPF au sein des comités
o Unreprésentant des patients ou plus au sein du conseil d’administration.
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Le Sondage sur 'engagement des patients et des familles du Health Research and Educational Trust?16
suggeére d'utiliser régulierement les indicateurs suivants pour faire le suivi des stratégies de mise en ceuvre
de 'engagement des patients et de I'impact organisationnel dans les hépitaux :
e Le nombre de conseils consultatifs dans I'hépital
e Leratio de patients et de membres des familles par rapport aux membres du personnel au sein
des conseils consultatifs
¢ Le nombre de patients partenaires faisant partie des comités ou des équipes d’amélioration de la
qualité (AQ)
e Le nombre de membres du personnel ayant recu une formation sur le partenariat avec les familles
e Le nombre de membres du personnel ayant recu une formation en communication pour soutenir
'engagement des patients
¢ Les changements du taux de satisfaction des patients face aux soins hospitaliers au fur et a
mesure que les stratégies d’engagement des patients sont mises en ceuvre
e Les changements dans les processus et les résultats cliniques au fur et a mesure que les
stratégies d’engagement des patients sont mises en ceuvre
e Les changements dans le rendement du marché ou du rendement financier au fur et a mesure que
les stratégies d’engagement des patients sont mises en ceuvre

Ces indicateurs soulignent I'importance de la culture organisationnelle et du réle qu’elle joue dans les
processus de participation.

L’'un des quatre éléments d’'un engagement de qualité évalué par I'outil d’évaluation de 'engagement des
patients et du public (PPEET) 217 est la culture participative—un facteur déterminant qui influence les
processus de participation.?18 Elle est axée autour des résultats suivants par ordre de priorité :219
e L’organisation encourage et soutient un engagement continu de qualité du public dans la
planification stratégique, les politiques et la prestation de services en intégrant les valeurs et les
principes de la PPP a la philosophie et a la structure de I'organisation.
o Les leaders et les gestionnaires de I'organisation ont recu une formation en PPP.
¢ La pratique de la PPP est mise en ceuvre dans le travail sur les politiques et les services et fait
partie des processus opérationnels et de planification normalisés.

Ceux-ci sont évalués par le biais d’'un questionnaire organisationnel pour les hauts dirigeants de
'organisation (p.ex., les membres du conseil, I'équipe de direction, les chefs de service, les gestionnaires,
les chefs de projets principaux ou les promoteurs de projets, ainsi que les organisations partenaires). Les
répondants utilisent une échelle de un a cing pour évaluer les indicateurs, tels que :
e L’organisation recherche la contribution du public et des patients lorsqu’il est question de la
sécurité des patients et de la qualité des soins.
o L’engagement envers les valeurs et les principes de la PPP est intégré aux documents clés de
'organisation (p.ex., mission et vision, stratégie, etc.).
¢ Une formation et une documentation complétes sur la PPP sont offertes en appui au personnel.
o Les leaders de I'organisation s’assurent que la participation du public et des patients serve a la
planification des services et a la prise de décision.

Voici quelques autres dimensions du questionnaire de 'organisation :

Politiques et pratiques qui soutiennent la planification Influence et impact

et la mise en ceuvre de la PPP

¢ Une stratégie explicite guide la planification des activités | e Les rapports de la PPP sont envoyés aux usagers
ou participent le public et les patients (PPP). prédéterminés selon leur pertinence dans

e L’organisation a des stratégies explicites pour identifier I'organisation (p.ex., gestionnaire de programme,
et recruter les patients et les participants du public qui haute direction, membres du conseil).
conviennent a l'activité participative. ¢ Les leaders de I'organisation ou des secteurs du

e || existe un acces direct aux ressources en matiere de programme produisent des rapports en se servant
PPP au sein de I'organisation (p.ex., une unité ou du des contributions aux activités de PPP.
personnel dédié a la PPP). ¢ Je connais les activités de PPP qui ont influencé les

décisions du conseil appropriées.
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4.5 Sommaire — Ce que vous pouvez faire

Les patients, les familles et les patients partenaires

Les patients et les familles peuvent s’informer sur la fagon de partager leurs commentaires, leur
expérience et leurs idées a propos de I'engagement et de la sécurité des patients :

En répondant a un sondage;

En acceptant de passer une entrevue pour partager leur histoire;

En participant a un groupe de discussion;

En participant a une rencontre ou un forum communautaire pour partager leur expérience; et
En lisant de la documentation.

Les patients partenaires peuvent s’informer sur la fagon dont 'engagement des patients influence la
seécurité des patients au sein de I'organisation ou du systéme :

En analysant comment les décisions auront une incidence sur les patients et les familles;

En décrivant la réussite du point de vue des patients et des familles;

En vérifiant si les données sur I'expérience des patients sont prises en considération dans la
planification et la prise de décision;

En suggérant d’autres fagons de surveiller et d’évaluer 'engagement des patients;

En demandant quand et comment les lecons tirées des résultats des activités participatives seront
partagées;

En réfléchissant a leur propre participation au processus;

En obtenant les résultats de leur engagement;

En demandant s'il existe un plan d’évaluation de 'engagement des patients et comment il est
possible d’y participer; et

En suggérant que le conseil consultatif des patients et des familles évalue ses méthodes pour
travailler en collaboration et atteindre ses objectifs.

Les fournisseurs de soins et les spécialistes en matiere d’engagement des
patients

Réfléchissez a votre propre expérience en matiére d’engagement des patients et demandez-vous
ce qui pourrait étre amélioré.
Révisez réguliérement les données sur I'expérience des patients afin d’identifier les améliorations
potentielles.
Elaborez un plan d’évaluation de I'engagement. Déterminez les indicateurs pouvant étre associés
et servir a la stratégie générale d’évaluation de I'organisation et aux tableaux de bord.
Invitez et encouragez les patients partenaires a donner leur avis sur la fagon de définir et d’évaluer
la réussite.
o Assurez-vous que les indicateurs de mesure/I'évaluation soit régulierement a I'ordre du
jour.
Produisez un rapport annuel qui résume les processus et les résultats de 'engagement des
patients.
Bouclez la boucle avec les patients partenaires en leur communiquant comment leurs
commentaires ont été utilisés, les mesures qui ont été prises, ainsi que toute autre étape de suivi.
Si vous étes chargés de surveiller et d’évaluer un projet d’amélioration ou un projet lié a la
sécurité :
o Assurez une bonne compatibilité entre les patients partenaires et I'équipe d’évaluation et
son travalil
o Définissez le role du patient partenaire au sein du comité d’évaluation et de I'équipe du
projet
o Fournissez des renseignements généraux sur le sujet ou le domaine évalué
o Fournissez les orientations de la méthodologie utilisée, y compris la terminologie et les
définitions communes, les outils et les stratégies propres a cette méthode et les fagons de
présenter les données
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Les leaders

e Favorisez une culture de I'apprentissage qui valorise la surveillance et I'évaluation a tous les
niveaux afin d’améliorer la qualité et la sécurité.

e Informez le conseil et le personnel des normes d’Agrément Canada en matiére de soins centrés
sur le client et la famille.

e Précisez les comportements, actions, politiques et procédures qui viennent appuyer 'engagement
des patients.

e FEtablissez des indicateurs de référence afin d’évaluer les soins centrés sur le patient et la famille
et 'engagement des patients a l'aide d’outils d’évaluation organisationnelle.

e Intégrez les principaux objectifs de rendement en matiére d’engagement des patients et de soins
centrés sur le patient et la famille aux indicateurs de rendement organisationnel.

e Intégrez I'évaluation de 'engagement des patients aux protocoles, aux chartes ou aux mandats
des comités qui élaborent des politiques, congoivent des processus de soins ou améliorent la
qualité et la sécurité.

e Soutenez les indicateurs de mesure de la qualité et de I'impact de 'engagement des patients au
cours de la planification, en faisant valoir les points de vue de toutes les personnes concernées
(p.ex., les patients et les familles, les fournisseurs de soins, les décideurs).

4.6 Exemples de pratiques

Evaluer un conseil consultatif provincial et 'expérience du conseiller — Action
Cancer Ontario

« On s’est demandé si les patients pouvaient avoir une
influence sur les systémes liés au cancer et aux reins au
niveau stratégique. La réponse est oui, ils le peuvent. »

Action Cancer Ontario?2® (ACO) utilise 'engagement des
patients pour mettre en ceuvre des soins centrés sur le
patient et la famille au sein de son organisation et de ses
services. Dans son rapport intitulé Améliorer le systéme de
santé de I'Ontario en misant sur I'engagement des patients
et des familles, ’ACO a décrit 'engagement des patients et Expérience du
a expliqué son importance et la valeur qu’il avait D
démontrée jusqu’a maintenant.

RESULTAT

Former un conseil consultatif des patients et des familles
était une stratégie clé pour faire participer les patients et
les familles au niveau stratégique de I'organisation. Pour
évaluer 'impact de la rétroaction du CCPF, 'ACO a utilisé une entrevue structurée de débreffage avec les
gens (membres des programmes d’ACO ou d’autres individus) aprés avoir fait une présentation au CCPF.
lIs ont posé les questions suivantes lors des entrevues :

e Comment avez-vous intégré la contribution et les commentaires recus de la part du CCPF (aprés

votre présentation) ?
e Est-ce que ces interactions ont changé le cours de votre travail ?
e Comment décririez-vous la valeur de la contribution du CCPF dans votre travail ?

Les réponses ont été regroupées selon I'impact en trois domaines : intégration, impact sur le travail et
valeur ajoutée (voir le tableau ci-dessous). Comprendre les effets de la rétroaction du CCPF dans la
transformation de la conception des soins de santé, leur prestation et leur évaluation est inestimable
lorsqu’on mesure I'engagement des patients au niveau du systéme.

L’ACO a été reconnue pour son partenariat avec les conseillers des patients et des familles en vue
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d’élaborer et d’expérimenter un sondage aupres des conseillers, fondé sur des données probantes, visant

a mesurer I'expérience des conseillers. Les objectifs du projet consistaient a :

Surveiller et identifier les améliorations des processus grace a 'engagement des conseillers sur

une base permanente

Fournir un outil normalisé aux programmes régionaux pour évaluer 'engagement de leurs propres
conseillers et rapporter leur progrés au niveau provincial
Créer un outil de sondage trimestriel pour 'ACO et le Réseau Rénal de I'Ontario pour qu’ils s’en
servent avec leurs conseillers actuels et utilisent les données pour produire un rapport sur le

tableau de bord institutionnel prospectif de I'organisation.

Points de vue des représentants du programme d’ACO sur I'impact du CCPF d’ACO

Intégration

en incluant les conseillers

des patients et des familles
dans des groupes ou comités
des programmes ou dans des
comités de sélection;

en changeant notre facon de
communiquer au sujet de notre
travail, a I'interne comme a
I'externe;

en augmentant la collaboration
et l'interaction entre les
patients, les familles, les
cliniciens et le systéme;

en incorporant la voix des
patients dans notre travail;

en devenant plus pertinent
pour notre audience-clé : les
patients, leur famille et les
soignants.

Impact sur le travail

en centrant la conception sur
la personne et en apportant
des modifications a la
documentation des projets;
en améliorant la
conceptualisation, la
création, la planification et la
convivialité des projets;

en modifiant nos collectes
de données et nos
méthodologies;

en concentrant nos efforts
sur I'amélioration de
I'expérience du patient et
des soins centrés sur la
personne;

en identifiant les domaines
qui doivent étre clarifiés et
contextualisés.

Valeur ajoutée

en sensibilisant aux priorités
des patients et de leur famille;
en humanisant notre travail et
en lui donnant un sens plus
positif;

en affirmant ou en
approfondissant notre
compréhension de
I'expérience et des besoins
des patients;

en renforgant notre crédibilite
aupres des intervenants
externes grace a l'apport des
conseils consultatifs des
patients et des familles;

en donnant I'occasion

de parler aux patients

et de comprendre leurs
expériences.
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