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Survol	
  

• Brève	
  histoire	
  de	
  la	
  par'cipa'on	
  du	
  pa'ent	
  
• Par'cipa'on	
  aux	
  soins	
  individuels	
  
• Rétroac'on	
  pour	
  l’améliora'on	
  de	
  la	
  qualité	
  
• Coproduc'on	
  et	
  coconcep'on	
  



Une	
  brève	
  histoire	
  (1)	
  

1960	
  
• Premières	
  cri'ques	
  
• Groupes	
  d’ac'on	
  

1970	
  
• Féminisme	
  et	
  soins	
  personnels	
  
• Modèles	
  biopsychosociaux	
  

1980	
  
• Centralité	
  du	
  pa'ent	
  
• Expérience	
  pa'ent	
  et	
  évalua'on	
  des	
  résultats	
  déclarés	
  par	
  le	
  pa'ent	
  



Une	
  brève	
  histoire	
  (2)	
  

1990s	
  
• Droits	
  et	
  chartes	
  des	
  pa'ents	
  
•  Concurrence	
  et	
  choix	
  

2000s	
  
•  Processus	
  décisionnel	
  partagé	
  
• Modèle	
  de	
  soins	
  chroniques	
  

2010s	
  
•  Coordina'on	
  et	
  intégra'on	
  
•  Coproduc'on	
  



	
  
Processus	
  décisionnel	
  partagé	
  
	
  
• Cliniciens	
  et	
  pa'ents	
  
travaillant	
  ensemble	
  
pour	
  choisir	
  les	
  
traitements	
  en	
  fonc'on	
  
de	
  données	
  probantes	
  et	
  
des	
  choix	
  éclairés	
  du	
  
pa'ent.	
  
	
  

	
  



Clinicien	
  
• Diagnos'c	
  
•  É'ologie	
  de	
  la	
  maladie	
  
•  Pronos'c	
  
• Op'ons	
  de	
  traitement	
  
•  Probabilités	
  liées	
  aux	
  résultats	
  du	
  
traitement	
  

Pa*ent	
  
•  Expérience	
  de	
  la	
  maladie	
  
•  Circonstances	
  sociales	
  
•  AXtude	
  face	
  au	
  risque	
  
• Objec'fs,	
  valeurs,	
  préférences	
  
•  Besoins	
  en	
  ma'ère	
  de	
  sou'en	
  
	
  

Partage	
  de	
  l’exper'se	
  



Décision	
  de	
  piètre	
  qualité	
  

Patients	
  :	
  	
  
Ne	
  sont	
  pas	
  au	
  courant	
  des	
  

traitements	
  ou	
  options	
  de	
  prise	
  
en	
  charge	
  et	
  des	
  résultats	
  

Cliniciens	
  :	
  	
  
Ne	
  sont	
  pas	
  au	
  courant	
  des	
  

circonstances	
  et	
  des	
  
préférences	
  du	
  patient	
  

Diagnos(cs  erronés  qui  passent  inaperçus


Mulley et al, King’s Fund, 2012 



Le	
  pa'ent	
  passif	
  

8	
  

«	
  Quand	
  nous	
  
voudrons	
  votre	
  
opinion,	
  nous	
  vous	
  
la	
  donnerons.	
  »	
  





Sélec'on	
  des	
  tests	
  
ou	
  des	
  traitements	
  

	
  

	
  
	
  

Promo'on	
  du	
  
mieux-­‐être	
  et	
  de	
  la	
  

santé	
  

	
  	
  	
  	
  	
  Prise	
  en	
  charge	
  
des	
  maladies	
  
chroniques	
  

Processus	
  
décisionnel	
  
partagé	
  



Ce	
  que	
  les	
  pa'ents	
  doivent	
  savoir	
  

• Quelles	
  sont	
  mes	
  op'ons?	
  
• Quels	
  sont	
  les	
  avantages	
  et	
  les	
  risques	
  possibles?	
  
• Quelle	
  est	
  la	
  probabilité	
  de	
  ceux-­‐ci?	
  
• Que	
  puis-­‐je	
  faire	
  pour	
  m’aider	
  moi-­‐même?	
  
• Que	
  pouvez-­‐vous	
  faire	
  pour	
  m’encourager?	
  



Évaluer	
  les	
  op'ons	
  et	
  les	
  compromis	
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Harms 
minimized 

Benefits 
exaggerated 

Déséquilibre	
  de	
  l’informa'on	
  



14 





	
  
Ou'ls	
  d’aide	
  à	
  la	
  décision	
  du	
  pa'ent	
  :	
  les	
  données	
  probantes	
  

•  Dans	
  115	
  essais	
  cliniques	
  réalisés	
  auprès	
  de	
  34	
  444	
  par'cipants,	
  l’u'lisa'on	
  
d’ou'ls	
  d’aide	
  à	
  la	
  décision	
  du	
  pa'ent	
  se	
  sont	
  traduits	
  par	
  :	
  

•  Connaissances	
  accrues	
  

•  Percep'ons	
  plus	
  justes	
  du	
  risque	
  

•  Décisions	
  mieux	
  assumées	
  

•  Par'cipa'on	
  accrue	
  à	
  la	
  prise	
  de	
  décision	
  

•  Plus	
  grande	
  cohérence	
  entre	
  les	
  valeurs	
  et	
  les	
  choix	
  

• Moins	
  de	
  pa'ents	
  choisissant	
  une	
  interven'on	
  chirurgicale	
  majeure	
  

Stacey	
  et	
  al.	
  Cochrane	
  Database	
  of	
  Systema'c	
  Reviews,	
  2014 



Prise	
  en	
  charge	
  des	
  maladies	
  de	
  longue	
  durée	
  

Soins	
  professionnels	
  –	
  	
  
3	
  heures	
  par	
  année	
  (1	
  x	
  15	
  min	
  
par	
  mois)	
  

Soins	
  personnels	
  –	
  	
  
8	
  757	
  heures	
  par	
  année	
  





Entre'ens	
  sur	
  la	
  planifica'on	
  des	
  soins	
  

Objec'fs	
  du	
  pa'ent	
   Objec'fs	
  du	
  
professionnel	
  

Établissement	
  du	
  but	
  et	
  plan	
  d’ac'on	
  

Informa'on	
  sharing	
  

Plan	
  de	
  soins	
  mutuellement	
  convenu	
  

Collecte	
  de	
  données	
  

Partage	
  de	
  l’informa'on	
  



1.	
  Prépara*on	
  

2.	
  
Établissement	
  

du	
  but	
  

3.	
  Plan	
  d’ac'on	
  
	
  

4.	
  
Documenta*on	
  

5.	
  
Coordina*on	
  

6.	
  Sou*en	
  

7.	
  Révision	
  

Cycle de 
planifi-
cation 

des 
soins 

 

 
 



	
  
Planifica'on	
  des	
  soins	
  :	
  les	
  données	
  probantes	
  
	
  
•  Dans	
  19	
  essais	
  cliniques	
  réalisés	
  auprès	
  de	
  10	
  856	
  par'cipants,	
  un	
  plan	
  de	
  soins	
  

personnalisés	
  s’est	
  traduit	
  par	
  :	
  

• Meilleure	
  santé	
  physique	
  (glycémie,	
  pression	
  artérielle)	
  

• Meilleure	
  santé	
  émo'onnelle	
  (dépression)	
  

•  Capacité	
  accrue	
  de	
  prise	
  en	
  charge	
  personnelle	
  (auto-­‐efficacité)	
  

Coulter	
  et	
  al.	
  Personalised	
  care	
  planning	
  for	
  adults	
  with	
  chronic	
  or	
  long-­‐term	
  health	
  condi'ons.	
  Cochrane	
  Database	
  of	
  Systema'c	
  Reviews,	
  2015 





L’importance	
  de	
  l’expérience	
  pa'ent	
  

Les	
  personnes	
  qui	
  disent	
  avoir	
  eu	
  de	
  bonnes	
  
expériences	
  en	
  ma'ère	
  de	
  soins	
  de	
  santé…	
  

•  Sont	
  plus	
  sa'sfaites	
  de	
  leurs	
  soins	
  
•  Sont	
  plus	
  nombreuses	
  à	
  respecter	
  le	
  traitement	
  et	
  
les	
  recommanda'ons	
  de	
  préven'on	
  

•  Sont	
  moins	
  nombreuses	
  à	
  mourir	
  d’un	
  infarctus	
  
aigu	
  du	
  myocarde	
  

•  Ont	
  moins	
  de	
  consulta'ons	
  et	
  d’admissions	
  à	
  
l’hôpital	
  

•  Ont	
  des	
  soins	
  plus	
  sûrs	
  et	
  moins	
  d’événements	
  
indésirables	
  

Price	
  et	
  al.	
  Medical	
  Care	
  Research	
  and	
  Review	
  2014	
  



Qu’est-­‐ce	
  que	
  nous	
  évaluons?	
  

 Processus	
  observables	
  par	
  les	
  pa'ents	
  
•  Subjec'fs	
  (ex.,	
  douleur	
  contrôlée)	
  
•  Objec'fs	
  (ex.,	
  temps	
  d’alente)	
  
•  Observa'ons	
  du	
  comportement	
  du	
  personnel	
  (ex.,	
  médecin,	
  infirmière,	
  autre)	
  	
  
	
  

 Résultats	
  observables	
  par	
  les	
  pa'ents	
  
•  Physiques	
  (ex.,	
  monter	
  l’escalier)	
  
•  Psychologiques	
  (ex.,	
  humeur)	
  
•  Subjec'fs	
  (ex.,	
  connaissances)	
  
•  Capacité	
  de	
  prise	
  en	
  charge	
  personnelle	
  (ex.,	
  auto-­‐efficacité)	
  
•  Comportements	
  liés	
  à	
  la	
  santé	
  (ex.,	
  alimenta'on,	
  exercice)	
  
•  U'lisa'on	
  des	
  services	
  de	
  santé	
  (ex.,	
  nombre	
  d’admissions	
  à	
  l’hôpital)	
  

	
  	
  
	
  



Comment	
  mesurons-­‐nous	
  ces	
  facteurs?	
  

 Méthodes	
  quan'ta'ves	
  
•  Sondages	
  structurés	
  (par	
  la	
  poste,	
  en	
  personne,	
  au	
  téléphone,	
  en	
  ligne)	
  
•  Données	
  habituelles	
  (ex.,	
  sondage	
  sur	
  l’expérience	
  des	
  pa'ents)	
  
	
  

 Méthodes	
  qualita'ves	
  
•  Groupes	
  d’intérêt	
  
•  Entrevues	
  narra'ves	
  
•  Observa'ons	
  
•  Sources	
  secondaires	
  (ex.,	
  médias	
  sociaux)	
  



Évalua'ons	
  des	
  hôpitaux	
  par	
  les	
  pa'ents	
  



Évalua'ons	
  des	
  médecins	
  expérimentés	
  par	
  
les	
  pa'ents	
  



Avez-­‐vous	
  par'cipé	
  autant	
  que	
  vous	
  le	
  vouliez	
  aux	
  décisions	
  
concernant	
  vos	
  soins	
  et	
  vos	
  traitements?	
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Problèmes	
  en	
  fonc'on	
  de	
  l’état	
  de	
  santé	
  
(soins	
  de	
  longue	
  durée)	
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Hewitson	
  et	
  al.	
  BMC	
  HSR	
  2014	
  



L’évalua'on	
  ne	
  suffit	
  pas	
  



Coproduc'on	
  =	
  promouvoir	
  des	
  partenariats	
  produc'fs	
  
pour	
  affronter	
  ensemble	
  les	
  problèmes	
  difficiles	
  



Coproduc'on	
  
	
  
•  Les	
  soins	
  de	
  santé	
  sont	
  un	
  service	
  

et	
  non	
  un	
  produit	
  
•  Les	
  services	
  sont	
  coproduits	
  par	
  

les	
  professionnels	
  du	
  service	
  et	
  
les	
  usagers	
  du	
  service	
  

•  Les	
  résultats	
  pour	
  la	
  santé	
  sont	
  le	
  
produit	
  des	
  disposi'ons,	
  
capacités	
  et	
  comportements	
  des	
  
deux	
  par'es	
  

Batelden	
  et	
  al.	
  BMJ	
  Qual	
  Saf	
  2015	
  



Coconcep'on	
  fondée	
  sur	
  l’expérience	
  

•  Fait	
  appel	
  à	
  l’ensemble	
  des	
  
connaissances,	
  de	
  l’exper'se,	
  
des	
  réseaux	
  et	
  des	
  autorités	
  	
  

• Permet	
  de	
  jeter	
  un	
  regard	
  neuf	
  
sur	
  les	
  vieux	
  problèmes	
  

• Accroît	
  la	
  récep'vité	
  et	
  la	
  
per'nence	
  

• Réduit	
  le	
  gaspillage	
  et	
  les	
  coûts	
  



Obstacles	
  et	
  défis	
  

• Temps	
  et	
  
ressources	
  

• Systèmes	
  
inflexibles	
  

• Culture	
  clinique	
  
	
  
	
  



Condi'ons	
  essen'elles	
  d’une	
  stratégie	
  de	
  changement	
  

 Leadership	
  solide	
  et	
  convaincu	
  
 Champions	
  dévoués	
  
 Par'cipa'on	
  ac've	
  des	
  pa'ents	
  et	
  des	
  familles	
  
 Objec'fs	
  clairs	
  
 Accent	
  mis	
  sur	
  le	
  personnel	
  
 Mise	
  en	
  place	
  d’une	
  capacité	
  au	
  sein	
  du	
  personnel	
  
 Ressources	
  appropriées	
  
 Évalua'on	
  de	
  la	
  performance	
  et	
  rétroac'on	
  

Coulter	
  et	
  al.	
  BMJ	
  	
  2014;	
  ;348:g2225	
  



	
  

Engaging 
patients 

and 
citizens

Improving  
care 

processes

Building health 
literacy

Selecting 
treatments

Strengthening 
self-care

Ensuring safer 
care

Participating  
in research

Training 
professionals

Shaping 
services


