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La participation des patients se traduit
par de meilleures solutions

n observe en ce moment un mouvement croissant en

faveur de la participation des patients a I’amélioration
et a la prestation des soins. Mais de quoi s’agit-il au juste ?
Compte tenu de la complexité des soins de santé, les patients
peuvent-ils devenir des acteurs au sein du systéme, en con-
seillant les intervenants sur les besoins de changement ?
Bien que les définitions de la participation des patients, de
I’expérience patient et des soins axés sur le patient et sa
famille varient selon le contexte, les professionnels de la
santé réalisent de plus en plus que 'apport des patients a la
planification et a ’évaluation de la prestation des services
de santé donne lieu a des solutions plus pertinentes.

Pendant que nous préparions la conférence de I'automne
dernier, notre comité de planification a cru bon de déterminer
ce qu’était la participation du patient avant d’en dresser le
portrait et de réfléchir a des moyens de 'améliorer. Les
témoignages entendus le 3 octobre dernier ont révélé plu-
sieurs choses intéressantes, notamment 1’état actuel de la
participation des patients, les raisons pour lesquelles la
participation des patients et des soignants transforment
notre point de vue sur les soins, et le besoin d’obtenir ’adhé-
sion des médecins, cliniciens et administrateurs pour éta-
blir des partenariats avec les patients et la maniere dont les
patients participent.

Si la plupart des professionnels de la santé croient qu’ils
font déja participer les patients a leurs soins, les données
laissent croire que les connaissances fondées sur I'expérience
des patients ne sont pas suffisamment reconnues. Des études
réalisées au Royaume-Uni indiquent que les personnes souf-
frant d'une maladie chronique ne passent que 10 heures
avec leurs soignants, alors qu’ils en consacrent quelque 6 000
a gérer eux-mémes leur maladie. Dans le méme ordre d’idée,

Normand Rinfret, CRIA
Directeur général et chef de la direction, CUSM

des études montrent que I'autogestion efficace de la maladie
favorise 'autonomie et les résultats pour la santé, en plus
de réduire les colits de la santé.

Sur une note positive, les efforts visant la participation des
patients se multiplient. En fait, le présent rapport fait état
d’initiatives exemplaires en cours au Canada, aux Etats-Unis
et en Europe, et plus particulierement a I'Université de Mon-
tréal et au Centre universitaire de santé McGill. Les patients
cernent les lacunes dans les soins, participent aux décisions
d’embauche dans les hopitaux, améliorent la qualité et la
sécurité des processus, forment des professionnels de la
santé et d’autres patients en matiere d’autogestion de la mala-
die et participent a la conception des améliorations au service.
Si ce travail s’effectue sur une microéchelle, une réunion, une
unité ou une formation a la fois, a la macroéchelle, il sou-
tient 'agrément et les politiques des établissements.

Par ailleurs, les sondages sur 'expérience patient dégagent
de I'information permettant d’orienter les efforts d’amélio-
ration, car ils révelent ce qui compte le plus pour les patients
et les familles. La Fondation canadienne pour I'amélioration
des services de santé procure actuellement des fonds et de
I'expertise a 22 équipes au pays qui mettent en ceuvre des
projets d’amélioration de la qualité et invitent des patients
a participer a la conception des processus. Les résultats
de ce programme contribueront a nos connaissances sur la
maniére de favoriser I'engagement des patients.

En terminant, la vision de I'équipe soignante présentée sur
la couverture du rapport, ou les professionnels de la santé,
les patients et les familles forment un partenariat pour obtenir
de meilleurs soins et résultats, devrait informer nos actions
a tous les niveaux. Elle peut nous montrer la voie vers un
systéme de santé plus réceptif, humain et efficace.

Conseillére principale, Engagement des patients, CUSM
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LA PARTICIPATION DES PATIENTS
Pourquoi est-ce important ?

)

i

Schéma développé par la Direction
collaboration et partenariat patient, faculté
de médecine, Université de Montréal

1. Les besoins en santé ont changé

A I’échelle mondiale, les maladies chroniques comptent pour 89 % des décés. La plu-
part ne sont pas curables et doivent étre prises en charge a long terme. Au cours d'une
année, les personnes atteintes d'une maladie chronique passeront entre 5 et 10 heures
avec leurs soignants, mais jusqu’a 6 000 heures a se soigner eux-mémes. Les résultats
pour la santé dépendent principalement des soins fournis par le patient et ses proches.
Nous n’accordons pas suffisament d’attention aux 6 000 heures.

2. La coordination des soins n’est pas satisfaisante

Etant donné le cloisonnement des soins de santé, les efforts de coordination des soins
déployés par les professionnels ont des répercussions limitées. Seul le patient et la
famille sont en mesure de voir comment les pieces du systeme s’emboitent pour fournir
les soins requis et cerner les lacunes a combler.

3. Les colits augmentent sans cesse
Les patients qui n’ont pas acceés aux soins et au soutien nécessaires a 'autoges-
tion de leur maladie dans la communauté obtiendront de moins bons résultats
x et devront s’en remettre aux coliteux services de santé actuels, notamment
o ceux fournis dans les hopitaux et les urgences.
" 4, Les obstacles a la transformation du systéme demeurent
Les efforts visant a remodeler la prestation des soins sont contre-
carrés par les intéréts en place et les identités professionnelles
des soignants. L'intégration des patients a la transfor-
mation des processus permet de vaincre ces obstacles

et de se concentrer résolument sur ’amélioration de
I'expérience du patient et des résultats pour la santé.

299

5. La formation médicale ne prépare pas les
médecins a gérer les maladies chroniques
La formation médicale privilégie encore la guérison et repose
sur une information asymétrique, qui ne prépare pas les méde-
cins a collaborer avec les autres soignants et les patients pour
favoriser la prise en charge des maladies chroniques. La formation
doit inclure les patients et leurs familles, et se concentrer sur la
création de partenariats ou I’expertise professionnelle et 'expertise
basée sur I'expérience patient sont toutes deux valorisées.

6. Les activités de recherche limitent 'adaptation
Le processus décisionnel fondé sur les données probantes exclut les options offertes
en dehors du systéme de santé actuel. La recherche qui s’effectue maintenant est
définie par ceux qui fournissent les services et ne prend pas en compte I'expérience,
les capacités et les attentes des usagers de ces services.
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LA PARTICIPATION DES PATIENTS
Comment Pobtenir ?

1. Se renseigner sur I’expérience du patient

Les conseillers en expérience patient, qui ont été des patients ou des membres de leurs
familles, ont une connaissance approfondie du systéme de santé, acquise par I'expé-
rience personnelle, et travaillent avec les soignants dans les établissements de santé
pour améliorer 'efficacité des soins et 'expérience du patient.

2. Evaluer P'expérience du patient

L’évaluation de I'expérience du patient fournit une information précieuse sur la maniere
d’améliorer la qualité et la sécurité des soins, une information qui est différente des
données obtenues dans le cadre de sondages sur la satisfaction des patients. Le Sondage
sur les expériences d’hospitalisation des patients canadiens, adapté du sondage amé-
ricain HCAHPS (Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems)
au contexte canadien par I'Institut canadien d’information sur la santé, sera lancé dans
les hopitaux canadiens d’ici quelques années et permettra des analyses comparatives.

3. Reconnaitre les patients comme des acteurs de leurs soins

Les patients doivent étre considérés comme des partenaires actifs dans I’équipe de soins.
Les conseillers en expérience patient donnent déja des cours dans les écoles de méde-
cine, de sciences infirmiéres et d’autres disciplines pour permettre aux futurs soignants
d’acquérir les compétences voulues pour aider les patients a gérer leurs propres mala-
dies. Les programmes concus avec du matériel pour les professionnels de la santé et
les patients véhiculent des messages cohérents en vue de favoriser le soutien a 'auto-
gestion et 'autogestion.

4, Affecter des ressources en vue d’augmenter la capacité d’autogestion des patients
Pour se prendre en charge, les patients doivent recevoir de la formation et un soutien
continu. Les services mis en place par les établissements de santé et les communautés
offrent des moyens rentables de bonifier la formation en autogestion fournie par les
professionnels de la santé. Des bénévoles ayant suivi une formation jouent un réle
important dans la prestation de ces services.

5. Inclure les conseillers en expérience patient dans la co-conception des
améliorations du systeme de santé

Les conseillers en expérience patient ont un point de vue particulier sur la maniére de
transformer le systéme et d’en élargir la portée pour répondre aux besoins et amélio-
rer les résultats. On sait désormais qu'il est assez facile de recruter des conseillers
compétents bénévoles pour travailler au sein des établissements, que ce soit dans les
domaines de la gouvernance, la politique, la recherche ou 'amélioration de la qualité.
Ceux qui connaissent de bons résultats avec la participation des patients integrent des
conseillers a tous les niveaux de 'organisation et ont mis en place des processus pour
recruter et appuyer les conseillers.

6. Faire participer les patients a la définition des priorités et a la conception
de la recherche

Les avancées de la médecine et la prestation des soins reposent sur la participation
des patients au processus de définition des résultats de la recherche qui sont les plus
importants pour eux. Les conseillers en expérience patient travaillent sur la gouver-
nance de la recherche et accompagnent les équipes de chercheurs en vue d’améliorer
les processus de recherche et la pertinence des résultats.
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De la médecine scientifique moderne
aux soins centres sur le patient

Sholom Glouberman examine les raisons pour lesquelles les patients ne participaient
pas auparavant, les changements survenus depuis et les raisons pour lesquelles les
patients doivent désormais devenir des partenaires

SHOLOM GLOUBERMAN
Philosophe in-
vité du Centre
Baycrest, le D"
Glouberman
est président
de Patients Ca-

nada, organisme qu’il a fondé en

2007 et qui rejoint plus de 10 000

patients et fournisseurs de soins.

Titulaire d’'un doctorat de I'Univer-

sité Cornell, il est professeur adjoint

aux université de Toronto, McGill
et York. Il a dirigé des projets de
recherche sur les politiques de
santé pour les Réseaux canadiens
de recherche en politiques publi-
ques ainsi que le programme de

maitrise de gestion de la santé a

I’Université McGill. Il a agi comme

conseiller en systemes de santé au

Canada et aux Ftats-Unis. En 2005,

il a subi une importante intervention

chirurgicale et, a titre de patient,

il a rédigé I'ouvrage intitulé My

Operation, qui montre I'écart

entre I'expérience du patient et les

préoccupations institutionnelles.

amédecine scientifique moderne est
L née avec la possibilité de traiter les infec-
tons et les maladies infectieuses ; la chirur-
gie moderne a vu le jour dans les années
1870 ; et la théorie microbienne a été démon-
trée en 1880 par Robert Koch et Louis
Pasteur. Plusieurs de nos hopitaux ont été
construits entre 1880 et 1900. Puis il y a eu
la découverte des vaccins contre les maladies
infectieuses et les premiers traitements
pour des maladies comme le diabéte. La
pénicilline est apparue pendant la Deuxiéme
Guerre mondiale. La médecine scientifique
moderne considérait les patients comme
des corps hospitalisés qu’il fallait traiter.
Les médecins voulaient poser des diagnostics
exacts et suivaient une recette ou un proto-
cole tres précis propre a chaque maladie.
Les patients devaient se montrer trés dociles
et s’attendre a des résultats bien définis.

En Angleterre et au Canada, la médecine
scientifique moderne a exercé des pressions
pour la création d'un systéme de santé sub-
ventionné par les fonds publics. Au Canada,
la Saskatchewan a commencé a payer les
soins hospitaliers en 1947 ; en Angleterre,
le service national de santé (National Health
Service, NHS) a été mis sur pied en 1948.
Le Canada a instauré le régime d’assurance
maladie en 1966, et toutes les provinces
I'avaient mis en place en 1969. La Loi cana-
dienne sur la santé, adoptée en 1984, était
considérée par ses architectes comme un
élargissement du systéme de santé. Mais
au bout du compte, des limites ont été im-
posées : seuls les hopitaux, les médecins et
les soins médicalement nécessaires seraient
couverts. C’est le systéme que nous avons

encore aujourd’hui. Les médicaments ne
sont pas couverts et tres peu de soins
communautaires le sont en comparaison
d’autres pays qui offrent des systemes
plus complets. C’est notamment le cas du
systéme britannique.

L’évolution de la maladie

Les systemes de santé publics ont été adop-
tés dans les jours de gloire de la médecine
scientifique moderne, mais depuis, la
maladie s’est compléetement transformée.
D’importants changements sont survenus
dans les causes de mortalité depuis les
années 1950. La durée de vie moyenne est
aujourd’hui supérieure a 80 ans. En 2012,
I'Organisation mondiale de la santé (OMS)
indiquait que 89 % des déces étaient attri-
buables aux maladies chroniques non trans-
missibles et moins de 3 % aux maladies
infectieuses. Au Canada, la trés forte majo-
rité des personnes agées de plus de 65 ans
souffrent d’'un trouble chronique, et plus
de 20 % d’entre elles en ont deux ou plus.
Le systéeme de santé, plus spécialisé et
cloisonné que jamais, réussit tres bien a
traiter les maladies aigilies et a sauver des
vies, mais n’est pas vraiment en mesure
de traiter les types de morbidité les plus
répandus aujourd’hui. Le systéme ne con-
vient plus a la situation.

Méme chose pour la recherche. Au cours
d’une réunion s’intéressant a la prise en
charge des patients ayant subi un AVC, de
merveilleux projets de recherche ont été
présentés pour le traitement dans les hopi-
taux et les centres de réadaptation. Or, il
n’existe aucune recherche sur la prise en
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charge de ce groupe au sein de la commu-
nauté. Donc, quand les fournisseurs de
soins de santé voudront des protocoles
fondés sur des données probantes, ils ne
trouveront que des études sur les soins
post-AVC dans les hopitaux et les centres
de réadaptation. Les soins dans la commu-
nauté ne seront pas considérés comme une
option, étant donné 'absence de recherche
et, par conséquent, de données*.

L'étroite définition de I'assurance mala-
die du Canada constitue un obstacle au
traitement des maladies chroniques. Pour
obtenir des soins de qualité, les patients
ayant des troubles chroniques complexes
doivent avoir accés aux soins avant que la
situation ne devienne aigiie. Cela exige un
fournisseur de soins attitré ainsi qu'une
équipe soignante, des communications
multi-plateformes, un accompagnement aux
points de transition, un partenariat avec
le patient et sa famille et de nombreuses
ressources dans la communauté pour un
soutien continu. Mais dans la réalité actuelle,
les budgets des hopitaux augmentent
régulierement pour prendre en charge les
patients qui y sont dirigés faute de res-
sources suffisantes dans la communauté.
La figure 1 illustre ce cercle vicieux : en rai-
son de la pression accrue sur les services
urgents, il faut plus de ressources pour ces
services et I'argent provient donc d’autres
services, ce qui réduit les fonds accordés
aux services non urgents.

Les soins centrés sur le patient
Le plus grand obstacle aux soins centrés
sur le patient est la structure méme du sys-
téme de santé. Du personnel hospitalier a
la structure de la recherche, en passant par
les fournisseurs de soins primaires et les
chercheurs, tout s’oppose au changement.
La définition du systéme de santé est si
étroite et rigide qu’on n’y reconnait pas le
changement ni les besoins qui tombent a
I'extérieur de sa mission.

Nous devons élargir notre vision du sys-
téme de santé et reconnaitre ce qui ne s'y

Figure 1
Un cercle vicieux

sur les

Moins d’argent

pour les services
non urgents

Argent

Pression accrue

services urgents

doit parvenir
d’autres services

Plus de ressources
pour les
services urgents

trouve pas tout en cherchant a améliorer ce
qui s’y trouve. Avant tout, il faut admettre
que le Canada n’a pas d’assurance maladie

L’étroite définition de Passurance maladie

du Canada constitue un obstacle au traitement
des maladies chroniques.

universelle, telle que définie par 'OMS. De 1,
nous pourrons déterminer ce qui manque en
prenant le patient comme point de départ.

Patients Canada

Patients Canada a pour mission de trans-
former le systéme de santé. Nous écoutons
les patients parler de leurs expériences et
réunissons tous les mois un groupe consul-
tatif formé de patients et de chercheurs,
auquel se joignent parfois des médecins et
des décideurs. Nous examinons ce qu'’il faut
faire pour ameéliorer I'expérience du patient
et mieux comprendre les lacunes relevées
par les patients. Qu’est-ce qui manque ? En
réponse a la question, nous élaborons des
moyens concrets de modifier des choses
qui amélioreront I'expérience du patient
et nous les faisons connaitre.

La couverture
universelle

Selon I’Organisation mon-
diale de la santé (OMS), la
couverture maladie univer-
selle englobe I'accés intégral
a des services pour la pro-
motion de la santé, la pré-
vention, le traitement, la
rééducation et les soins
palliatifs. Ces soins doivent
étre de qualité suffisante
pour étre efficaces, sans
risquer de ruiner financie-
rement ou d’appauvrir
ceux qui en bénéficient.

— Sholom Glouberman
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Figure 2
Un cercle vertueux

Augmenter
les ressources
pour les soins
moins urgents

Libérer des
ressources pour
d’autres services

Stabiliser les
ressources pour les
services urgents

Diminuer la
pression sur
I’accés urgent

Le patient partenaire

Au Canada, les partenariats patients sont de
plus en plus nombreux dans la formation
médicale, la recherche, les hopitaux, les
soins primaires et les régies de la santé.
Ils attirent un type particulier de patients.
Chez Patients Canada, nous reconnais-
sons trois types de patients. Le premier, le
patient typique, se préoccupe uniquement
de sa maladie, fait équipe avec son méde-

Le troisieme type de patients est celui qui
veut redonner a autrui, soit parce qu’il a recu
d’excellents soins, soit parce qu’il veut éviter

aux autres de connaitre la mauvaise expérience
qu’il a vécue. Cest ce dernier type qui est un
bon candidat aux partenariats patients

cin et participe aux comités de patients qui
militent pour leur maladie — mais il n’a pas
une vue d’ensemble. Le deuxiéme est celui
qui s'intégre a I'establishement et consi-
dere que le médecin et 'h6pital sont infail-
libles. Le troisieme type de patient est
celui qui veut redonner a autrui, soit parce
qu’il a recu d’excellents soins, soit parce
qu’il veut éviter aux autres de connaitre la
mauvaise expérience qu'il a vécue. C’est
ce dernier type qui est un bon candidat aux

partenariats patients, et Patients Canada,
comme d’autres organismes, déploie beau-
coup d’efforts pour les recruter. Nous tra-
vaillons avec ces patients pour en faire des
leaders qui ont une compréhension appro-
fondie de I'expérience du patient. Tout
notre travail découle de 'expérience du
patient, grace a laquelle nous développons
une connaissance pointue du systéme.

De I'expérience du patient aux
cibles de performance

Etape 1: L’expérience du patient

Voici I'expérience d’'un grand-pére de cinq
petits-enfants, un diabétique de type 2 qui
vit a domicile avec sa femme. 1l se léve un
matin, fatigué et le teint terreux. Sa femme
mesure sa glycémie : elle est de 16, ce qui
est trop élevé. Elle appelle le médecin de
famille, mais ne réussit pas a le joindre.
Elle vérifie sa glycémie un peu plus tard :
elle s’éleve maintenant a 23! Elle joint
finalement le médecin de famille, qui lui
dit d’amener son mari a I'urgence.

Le patient arrive a I'urgence en ambu-
lance, sur un lit roulant. Comme sa femme
n’est pas admise au triage (manque d’es-
pace), il doit raconter son histoire sans
I'aide de celle-ci. Sa femme ne peut le visi-
ter en dehors des heures prescrites ni lui
apporter de la nourriture. Il déteste la nour-
riture qu’on lui sert et perd une dizaine de
kilos en trois semaines. C’est a peine s'il
marche, géné par sa jaquette d’hopital qui
ne lui cache pas le derriére. Alors il reste
dans son lit. Il retourne a la maison apres
quatre semaines d’hospitalisation. Comme
il ne marche presque plus, sa famille de-
mande un transport en ambulance, mais
cela cotite 500 $. On le met donc dans un
taxi. C’est maintenant un invalide a domi-
cile, qui se retrouve a I'urgence a quelques
reprises. Dans sa derniere semaine de vie,
on I'amene a I'hospice et sa famille lui
achéte un fauteuil roulant a la pharmacie.
Puis il meurt. La famille veut donner le
fauteuil a I'hospice, mais comme il a déja
été utilisé, c’est impossible.
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Etape 2 : Discussion

Chez Patients Canada, nous avons longue-
ment discuté de cette histoire et relevé bien
des choses qui peuvent étre améliorées.
Une chose tres concreéte, c’est la présence
d’une troisiéme chaise au triage. Dans la
plupart des urgences, il y a une chaise pour
I'infirmiére et une pour le patient, mais
aucune pour un membre de la famille. C'est
un changement concret, dont le résultat
se mesure facilement.

On devrait changer les réglements con-
cernant la nourriture et permettre a la famille
d’en apporter. C'est ce qu’a fait la clinique
Mayo. Les heures de visite devraient étre
libres, comme le recommande 'nstitute for
Patient and Family-Centred Care. Le trans-
port au moment du congé de ’hopital
devrait étre fourni. Il devrait y avoir des
subventions pour les rénovations domici-
liaires dans le cas d’'un patient invalide. Les
aidants naturels devraient recevoir un meil-
leur soutien. Il devrait y avoir un moyen de
communiquer directement avec I’équipe
soignante et de prendre des rendez-vous en
ligne. Des étudiants en génie ont entendu
parler de cette histoire et ont proposé des
aides modulaires pour la mobilité permet-
tant de réassembler les pieces, de sorte qu’on
ne considérerait plus le fauteuil comme
ayant été « utilisé ».

Etape 3 : Elaborer des cibles

Patients Canada a mis au point des cibles de
performance en s’inspirant des histoires de
patients et collabore avec des organismes
pour les faire adopter. Le groupe obtient des
résultats : il a élaboré avec I'aide d’Agré-
ment Canada de nouvelles normes pour
les soins centrés sur le patient, qui seront
adoptées en 2016 ; il a participé a I'élabo-
ration de nouveaux indicateurs de rende-
ment dans les soins primaires avec Qualité
des services de santé Ontario; et il a con-
seillé le Ministere sur les frais de stationne-
ment pour les patients et les visiteurs. Les
Instituts de recherche en santé du Canada
Iui ont accordé une subvention pour I'éla-

boration d’indicateurs de rendement, dont
certains ont été adoptés dans des établis-
sements de soins centrés sur les patients.
Enfin, il y a maintenant une troisiéme
chaise dans le triage de I'urgence de 'Hopi-
tal général de Kingston.

Les choses changent petit a petit. Info-
route Santé du Canada subventionne des
cliniques de médecine familiale qui per-
mettent aux patients de prendre rendez-
vous en ligne ; 800 cliniques ont répondu
a I'appel et une seconde ronde de finan-
cement a été lancée. En Nouvelle-Ecosse,
le ministére de la Santé subventionne des
groupes de soins primaires qui donnent
aux patients acces a leur dossier médical.
Le but est d’instaurer un cercle vertueux
(voir la figure 2 a la page 8), ou les fonds
supplémentaires affectés aux mesures de

* J’ai siégé au conseil d’administration
des Instituts de recherche en santé du
Canada au moment ot I'on discutait
de I'agrément des CLSC (centres locaux
de services communautaires). Je me
suis battu contre cette mesure et obtenu
qu’on reporte la recherche proposée.
Mais celle-ci a finalement été effectuée
et les résultats ont servi a démontrer
que les CLSC étaient tous différents et
non-normalisés, qu’il était impossible
de les agréer correctement et qu’il
fallait donc les fermer. Les chercheurs
n’ont pas reconnu I'incidence de ces
résultats ni le fait que les CLSC consti-
tuent une structure canadienne de répu-
tation mondiale. Il est faux de croire que
la recherche n'a aucune incidence.
L'élimination des CLSC, comme agences
communautaires indépendantes au
Québec, a été I'un des changements les
plus importants et horribles a survenir
dans la politique de santé canadienne.

Ce n’est pas une restructuration en

profondeur, mais une différente distribution
des ressources.

soutien social réduisent la pression sur I'ur-
gence, ce qui stabilise les ressources pour
les services urgents et libére des fonds
pour d’autres services. Ce n’est pas une
restructuration en profondeur, mais une
différente distribution des ressources.
Le but de Patients Canada, c’est de com-
mencer par de petites interventions qui
changeront la mentalité des organisations,
de maniére a rendre ces derniéres moins
exigeantes et a les amener a reconnaitre la
nécessité de changer, a I'intérieur comme
a l'extérieur de leurs murs. |

Voulez-vous devenir membre de Patients Canada?

Patients, proches, aidants naturels et soignants sont invités a faire connaitre
leur expérience des soins de santé afin d’améliorer le systeme de santé.

Pour en savoir plus : www.patientscanada.ca
Contact : communications@patientscanada.ca
Tél: 416-785-2500 poste 5278
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La participation du patient dans 'amélioration
de la qualité et du rendement du systeme

Ross Baker considere 'engagement des patients comme étant un élément central
de la transformation de notre systéme de santé

G. ROSS BAKER

Professeur,
Département
des politiques,
de la gestion et
de I’évaluation
dela santé, Uni-
versité de Toronto, G. Ross Baker,
PhD, poursuit des activités d’en-
seignement et de recherche por-
tant sur la sécurité des patients,
les stratégies d’amélioration de
la qualité, le leadership et le chan-
gement organisationnel. Il est di-
recteur du programme de maitrise
en amélioration de la qualité et sé-
curité des patients. Dans ses der-
niers projets de recherche, il s’est
intéressé aux stratégies d’enga-
gement du patient dans diverses
organisations canadiennes, améri-
caines et britanniques, et a I'évalua-
tion de la gouvernance dans les
organismes de soins de santé de
I’Ontario. Il a co-dirigé '« Etude
canadienne sur les effets indési-
rables », publiée en 2004 et récom-
pensée en 2009 par le Prix pour
I’lavancement de la recherche sur
les services de santé décerné par la
FCASS. Depuis 2005, il siige comme
administrateur du Health Quality
Council de la Saskatchewan. En
2010 et 2011, il a été membre de
la Commission du King’s Fund
(Londres, Royaume-Uni) sur le lea-
dership et la gestion dans le sys-
téme de santé publique (NHS).

ous les systémes de santé font actuelle-
Tment face a un défi de taille : améliorer
la qualité des soins sans dépenser plus
d’argent. Pour le relever, les intervenants,
des hauts dirigeants jusqu’au personnel
de premieére ligne, doivent contribuer au
remaniement du mode de prestation des
soins a I'échelle de I'équipe, de I’établisse-
ment et du systeme. Les efforts doivent
étre déployés dans 'ensemble du systéme,
mais la contribution la plus importante sera
celle du partenariat entre la premiére ligne
et les patients. La participation des patients
est I'un des enjeux majeurs de notre sys-
téme de santé et un élément central de sa
transformation en ce 21° siécle.

Les soins de santé ont considérablement
évolué au cours des 40 derniéres années,
mais dans de nombreux établissements,
on constate encore de la résistance face a
la restructuration des soins, attribuable a la
hiérarchie professionnelle et au maintien
du statu quo. Cette résistance sape notre
capacité de remodeler la prestation des

Figure 1

soins. Mais nous pourrions la vaincre en
favorisant la discussion avec des patients
informés, des patients qui ont recu des
soins et qui s'intéressent aux résultats pour
la santé et a I'expérience patient plutot
(qu'aux titres des personnes qui fournissent
les soins. La participation du patient est
cruciale pour la transformation et pour la
refonte du systeme.

En 2001, I'Institute of Medicine publiait
un rapport phare, peut-étre le plus impor-
tant de la décennie quant a la direction que
devraient prendre les systémes de santé
partout dans le monde. Intitulé Crossing
the Quality Chasm, (Franchir I'abime de la
qualité), le rapport définissait les six dimen-
sions de la qualité des soins : ceux-ci doivent
étre sécuritaires, efficaces, efficients, équi-
tables, administrés en temps opportun et
centrés sur le patient. De ces six objectifs,
les soins centrés sur le patient se sont
avérés particulierement problématiques.
Le site Web de tous les établissements
proclame fiérement que la centralité du

Le continuum de la participation du patient

Communication

Plaintes  de I'information

La participation du patient, ce n’est pas que les soins centrés
sur le patient; c’est aussi la participation du patient a la
conception des soins et aux projets d’amélioration des soins.

Ecoute et
réponse

T

Co-conception
fondée sur
I’expérience

Consultation
et conseils

Bate et Robert, 2006

10 « SANTE EN DEVENIR

® 2015 Forum d’innovation en santé et IASI-CUSM



patient est au coeur de leur mission, mais
I'expérience des patients au quotidien est
souvent tres différente.

Obtenir la participation du patient
Malgré les défis, de plus en plus d’initia-
tives visant a favoriser la participation des
patients connaissent de bons résultats. Paul
Bate et Glen Robert ont proposé de classer
ces initiatives selon un continuum (voir la
figure 1 a la page 10) qui s’appuie sur la
maniére dont les fournisseurs de soins inte-
ragissent avec les patients. Du c6té gauche
figurent les stratégies utilisées pour con-
signer les plaintes ou les commentaires
recueillis dans des sondages et du coté
droit, les initiatives de partenariat avec les
patients visant a remanier le mode de
prestation des soins au sein de I'établisse-
ment. Compléetement a droite du conti-
nuum, c’est la participation des patients
a la conception des soins pour d’autres
patients comme eux. Par exemple, si vous
avez la sclérose en plaques, comment
pouvez-vous nous aider a concevoir les
soins que nous donnons a tous les patients
atteints de sclérose en plaques ? Cette
participation plus approfondie a fait I'objet
de plusieurs études de cas réalisées par
mon équipe pour faire le point sur la
participation des patients au Canada et a
I’étranger.! Les questions suivantes ont
orienté notre recherche :

o Dans chaque établissement, qu'y a-t-il
de particulier dans la participation
du patient et les soins centrés sur le
patient et la famille ?

® Lerégime politique des divers pays
a-t-il une incidence sur les initiatives
locales ?

® Quelles stratégies utilise-t-on pour
favoriser la participation des patients ?

® Quelle est I'incidence de la participation
des patients sur la prestation des soins ?

® Quels facteurs contribuent a lefficacité
de ces initiatives ?
Nos conclusions générales donnent a
penser que la véritable participation du

Figure 2
Participation du patient

Recruter et préparer
les patients

Présenter 'expérience

du patient et les soins
centrés sur le patient
comme des valeurs
et des objectifs clés

Communiquer
I’expérience des
patients au personnel

Amener le personnel
a faire participer
les patients

Appuyer les équipes et éliminer
les obstacles a la participation des
patients et a I'amélioration de la qualité

patient repose sur trois dynamiques clés
(voir la figure 2). En premier lieu, I'organisa-
tion doit mettre en place des processus pour
recruter, orienter et appuyer les patients
qui travailleront au remaniement des soins.
En deuxiéme lieu, les organisations qui ont
connu du succes avec la participation des
patients ont formé des conseillers — recru-
tés parmi le personnel et les patients — qui
encadrent, appuient et intégrent le travail
des patients aux activités régulieres de I'orga-
nisation a tous les échelons. Les organisa-
tions qui réussissent aident les employés a
devenir de véritables partenaires des patients,
en les amenant a reconnaitre que les choses
changeront si nous menons avec les patients
de sérieuses conversations. La conception
conjointe fondée sur I'expérience est une
stratégie prometteuse qui rassemble patients
et employés dans des équipes chargées de
I'amélioration des soins communautaires
et hospitaliers. En troisiéme lieu, il est trés
important de s’assurer du soutien de la
haute direction. Cette derniére cimente tous _

les éléments de la stratégie. Des initiatives ; riill(:vrv Sf E::;Eﬂd;gﬁi Sﬁzrs]tg
isolées peuvent réussir sans le soutien de how patient engagement contri-
la haute direction, mais la participation a butes to improved care. Fondation

canadienne pour 'amélioration
I'échelle organisationnelle n’a aucune chance des services de santé, aoiit 2014.
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de succes sans 'appui inconditionnel de
la direction. Dans les organisations chefs
de file, les initiatives de participation des
patients sont incorporées au travail orga-
nisationnel. Les patients siegent a tous les
comités, participent aux discussions impor-
tantes et contribuent aux décisions clés.

L’amélioration de la qualité ouvre la voie
a une nouvelle relation entre patients et
employés, car elle fournit des outils permet-
tant aux gens de comprendre la maniére
dont ils travaillent actuellement et la ma-
niere dont ils pourraient mieux travailler.
La formation et les projets d’amélioration
de la qualité offrent aux employés et aux
patients I'occasion d'uniformiser les régles
du jeu et d’apprendre ensemble. L'expé-
rience du Centre universitaire de santé
McGill en ce qui a trait a la transformation
des soins au chevet (voir les pages 20 et 41)
réunit plusieurs de ces éléments: un
partenariat entre personnel et patients,
la maitrise des outils et leur application
au contexte local, et 'examen conjoint de
mesures d’amélioration des soins. L’H6-
pital pour enfants de Cincinnati a connu
un immense succes dans l'intégration des
patients aux efforts d’amélioration des
soins a I'échelle de 1'établissement. Egale-
ment, a la régie de la santé de Saskatoon,
les patients assistent aux ateliers sur le
processus Lean du cycle rapide d’améliora-
tion afin de pouvoir participer aux initia-
tives d’amélioration.

Leadership

Quelles compétences les leaders doivent-ils
posséder pour que les initiatives de parti-
cipation des patients soient couronnées de
succes ? Tout d’abord, ils doivent donner au
personnel, aux patients et a la communauté
une vue d’ensemble cohérente de la desti-
nation de I'organisation, du chemin qu’elle
emprunte pour y parvenir et des progres
accomplis en cours de route. Les leaders
doivent encourager le personnel a solliciter
la participation des patients et a organiser
les efforts d’amélioration. Mais I'appui de
la haute direction ne suffit pas. Il faut des
leaders a tous les échelons : des leaders
parmi les infirmiéres, les médecins, les
pharmaciens et d’autres, qui sont conscients
de I'influence qu’exercent leurs attitudes et
leurs efforts dans le succes de I'initiative.
Comme le disait Ron Heiftez, un expert en
leadership de I'Université Harvard, « Ce qui
intéresse mon patron me fascine. » Nous
nous tournons tous vers nos supérieurs
pour savoir ce qui est réellement important
et ce qu'il faut pour créer I'environnement
grace auquel nous irons de 'avant.

Les efforts d’engagement des patients
qui transforment les soins fournis aux popu-
lations commencent seulement a s'implan-
ter. Or, ces efforts ont le potentiel de révolu-
tionner nos systéemes de soins, de dégager
de meilleurs résultats pour la santé et de
créer de meilleures expériences tant pour
les patients que le personnel. m

Exemples des Etats-Unis et du Royaume-Uni

A Augusta, en Géorgie, le Georgia Regents Health System qui abrite une école de médecine et un hopital est un bon
exemple d’un systéme qui a réussi I'intégration des patients. Travaillant sur la centralité des patients et des familles
depuis une vingtaine d’années, I’organisation compte maintenant plus de 200 conseillers - qui sont soit des patients,
soit des membres de la famille - et des employés qui les appuient. Pour chaque décision importante prise dans I’h6pi-

tal, on demande au personnel : « Quelle est la position des patients sur cette question ? » et « Quels commentaires

vous ont-ils donnés sur la nature de cette décision ? »

Le Northumbria Healthcare Trust, dans le nord-est de I’Angleterre, est également un chef de file de la participation
des patients. Le personnel travaille avec des groupes d’usagers de I’hopital et de la communauté. En travaillant a
I’amélioration des soins aux patients ayant subi un AVC, ils ont découvert que les choses devaient changer non seule-
ment a I’hopital, mais aussi dans la communauté pour assurer une transition en douceur. Si cela peut paraitre évident,
de nombreuses organisations au Canada et ailleurs s’efforcent de convaincre leurs employés gu’ils sont responsables
des résultats pour la santé des patients apres leur congé. En intégrant et en comprenant les patients, on dispose d’un

important mécanisme capable de favoriser cette nouvelle mentalité.
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Le sondage HCAHPS :
Evaluer Pexpérience du patient

Susan Usher se penche sur I’élaboration et la mise en ceuvre du sondage HCAHPS
(Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems) aux Etats-Unis
et son adaptation dans les hopitaux canadiens

ux Ftats-Unis, le CAHPS (Consumer

Assessment of Healthcare Providers
and Systems) a été lancé par I'’Agency
for Healthcare Research and Quality
(AHRQ) en 1995 afin de répondre aux
préoccupations concernant I’'absence
de données valables sur la qualité des
régimes d’assurance maladie, telle qu’éva-
Iuée par les patients. En 1998, le son-
dage a été intégré aux critéres d’agrément
du National Committee for Quality Assu-
rance, et plusieurs organisations, dont
Medicaid, le Federal Employees Health
Benefits Program ainsi que le département
de la Défense ont commencé a exiger I'uti-
lisation du sondage.

Ce premier sondage s’'intéressait plus
particuliérement aux régimes d’assurance
maladie, mais a compter de 2002, le Centre
for Medicare and Medicaid Services (CMS)
a fait équipe avec 'AHRQ pour mettre au
point un sondage propre aux hopitaux,
soit le sondage HCAHPS. Celui-ci a été éla-
boré a partir de commentaires publics et
rigoureusement testé aupres de divers
groupes. Les documents du sondage —
questionnaire, méthodologie et résultats
— sont du domaine public.!

Le sondage offre une norme nationale
pour la collecte d'information sur le point
de vue des patients en matiere de soins et
permet de comparer des variables jugées
importantes par les patients de divers
hoépitaux et d’en suivre I'évolution dans le
temps. La publication des résultats vise a
inciter les hopitaux a améliorer la qualité
des soins, a la fois pour attirer des clients
et renforcer I'obligation de rendre compte
de l'affectation des fonds publics.

Avec ces objectifs en téte, les respon-

sables du sondage ont pris les mesures
nécessaires pour s’assurer de la crédibilité
et de la commodité du sondage. Une
revue des études portant sur le sondage,
publiée en 2005, établissait que : « la dis-
ponibilité de données comparatives de
qualité sur les régimes d’assurance mala-
die et les fournisseurs de soins contribue
au processus décisionnel et aux activités
d’amélioration de la qualité.? »

En 2005, le National Quality Forum
(NQF), un organisme responsable de la
normalisation des mesures de la qualité
des soins de santé et de la présentation
de I'information, a officiellement reconnu
la validité du sondage et le Federal Office
of Management and Budget a donné
son aval au déploiement du sondage a
I’échelle nationale. Les premiers résultats
ont été publiés en 2008. Les hopitaux
qui fournissent des services assurés par
I’Etat doivent faire passer le sondage et
soumettre les résultats pour obtenir leur
subvention annuelle. Le Patient Protec-
tion and Affordable Care Act de 2010
stipule que les résultats du sondage
sont pris en compte dans le calcul de la
subvention. L'utilisation du sondage a
considérablement augmenté : en 2008,

2 421 hopitaux ont publié leurs résultats
(1,1 million de répondants), et en 2013,

3 928 hopitaux (sur un total de quelque
6 000 aux Ftats-Unis) les ont publiés
(3,1 millions de répondants).

Le sondage HCAHPS et le
programme TSAC au CUSM

En 2010, au moment de lancer le pro-
gramme de transformation des soins au
chevet (TSAC), Patricia O’Connor, a I'époque

Le questionnaire

Le questionnaire est soumis a un
échantillon aléatoire de patients
adultes récemment hospitali-
sés qui ont obtenu leur congé
depuis au moins deux jours
et au plus six semaines. La
version américaine comporte
32 questions portant sur 11
dimensions précises :

Sept mesures composites

1. Communication avec les
médecins

2. Communication avec les
infirmieres

3. Réceptivité du personnel

4. Gestion de la douleur

5. Communication sur les
médicaments

6. Information sur le congé

7. Transition des soins

Deux mesures individuelles

8. Propreté de I'environnement
hospitalier

9. Tranquillité de I’environne-
ment hospitalier

Deux mesures globales
10. Recommandation de
I’hopital
11. Evaluation globale de
I’hopital
Le questionnaire comprend aussi
des questions de dépistage et
de démographie a des fins d’ana-
lyse et d’ajustement du profil
des répondants. On peut y ré-
pondre par écrit, par téléphone,
par écrit suivi d’'un appel télé-
phonique ou par un systéeme
interactif de réponse vocale.
Les résultats sont publiés
quatre fois par année sur le site
Hospital Compare (www.medi
care.gov/hospitalcompare).
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Un sondage
exigeant

Pour donner une idée de la
rigueur du questionnaire,
voici les deux questions qui
mesurent la réceptivité du
personnel :

Questions

1. Durant votre hospitalisa-
tion, apres avoir appuyé
sur la sonnette d’appel,
combien de fois avez-
vous obtenu de I'aide
aussi rapidement que
vous le vouliez ? (jamais,
a I'occasion, souvent,
toujours, je n’ai jamais
utilisé la sonnette).

. Combien de fois avez-
vous obtenu une aide
immédiate pour aller a la
toilette ou utiliser la bas-
sine ? (jamais, a I'occa-
sion, souvent, toujours).

Notation

Le systeme de notation utilisé
tient uniquement compte
de la réponse la plus favo-
rable. Par exemple, le score
attribué a la réceptivité du
personnel correspondra au
pourcentage de répondants
qui ont répondu « toujours »
aux deux questions mesu-
rant cette dimension.
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directrice des soins infirmiers au Centre
universitaire de santé McGill (CUSM), con-
sidérait que les sondages d’évaluation de
la satisfaction des patients utilisés au
Québec offraient peu d’informations utiles
pour aider le personnel et les médecins a
établir des cibles d’amélioration. Elle s’est
donc tournée vers le sondage HCAHPS
utilisé aux Ftats-Unis pour faire le suivi des
progres liés a 'amélioration de I'expérience
patient. Ayant jusque-la obtenu de tres bons
résultats pour la satisfaction des patients,
elle a été confrontée a une nouvelle réalité
et a une lecon d’humilité. « Pour certains
indicateurs, comme la communication avec
les infirmiéres et les médecins, nous étions
trés loin derriére les valeurs de référence
ameéricaines, mais pour d’autres, nous
nous en tirions bien. Le sondage HCAHPS
a fait ressortir le bon comme le mauvais et
s’est avéré tres utile pour déterminer les
problémes auxquels les équipes de TSAC
allaient s’attaquer. Dés la premiére étape
de la mise en ceuvre de la TSAC, les résul-
tats concernant la réceptivité du personnel
s’étaient améliorés de 20 %.

En 2012, le CUSM a été un site pilote
(avec la Harvard Medical School et le Bos-
ton Children’s Hospital) pour la version
pédiatrique du sondage HCAHPS, qui était
en cours d’élaboration a 'AHRQ quand
I'équipe de la TSAC était a la recherche
d’'un sondage adéquat pour I’Hopital de
Montréal pour enfants.

Le sondage HCAHPS au Canada
Au Canada, on observe depuis quelques
années un intérét grandissant pour les son-
dages sur I'expérience du patient. En 2011,
ala demande de quelques provinces, I'ms-
titut canadien d’information sur la santé
(ICIS) a entrepris l‘élaboration d'un son-
dage sur I'expérience du patient en soins
de courte durée en prenant le sondage
HCAHPS comme point de départ. Agrément
Canada, I'Inter-Jurisdictional Patient Satis-
faction Group, I'mstitut canadien pour la
sécurité des patients et la Change Founda-
tion ont collaboré a cette initiative.*

Le Sondage sur

les expériences
d’hospitalisation des
patients canadiens

Domaines du sondage HCAHPS
Communication avec les infirmiéres
Communication avec les médecins
Environnement physique
Réceptivité du personnel
Contréle de la douleur
Communication sur les médicaments

Information sur la sortie et la
transition des soins

Evaluation
Evaluez I’hépital (du pire au meilleur)

Recommanderiez-vous cet hopital
aux membres de votre famille et
a vos amis ?

Autres domaines
® Admission a I’hopital

® Soins centrés sur la personne

® Sortie et transition

® Résultat

e Fvaluation globale

® Questions d’ordre démographique

Baptisé le Sondage sur les expériences
d’hospitalisation des patients canadiens
(SEHPC), le questionnaire comprend 23
questions du sondage HCAHPS, 19 ques-
tions propres au contexte canadien et
7 questions d’ordre démographique. 1l
fournira des données normalisées sur I'ex-
périence d’hospitalisation des patients qui
orienteront les initiatives d’amélioration
de la qualité dans les hopitaux et serviront
a des comparaisons nationales.

L’ICIS a testé le sondage en francais et
en anglais, et quatre provinces (Alberta,
Colombie-Britannique, Manitoba et Ontario)
l'utiliseront en 2014-2015. Le questionnaire
francais a été testé au Nouveau-Brunswick.
Le sondage ne sera pas obligatoire, mais
depuis 2012, Agrément Canada exige que les
hoépitaux mettent en place des mesures
fiables de I'expérience du patient. |
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L’expérience du patient, la qualité

et la sécurite des soins

Le Dr James Merlino retrace les efforts déployés par la Cleveland Clinic pour
comprendre le point de vue des patients sur les soins

1y a cing ans, Kelly Hancock, notre infir-
I miére en chef, et moi avons commencé
anous intéresser a I'amélioration de I'expé-
rience du patient. Nous avons réalisé deux
études pour mieux comprendre la voix
du patient. Pour la premiére, nous avons
demandé a une entreprise de contacter tous
les patients hospitalisés qui avaient répondu
au sondage HCAHPS (voir la page 13) et de
leur demander de fournir des explications
détaillées de leurs réponses. La seconde
était une analyse ethnographique effectuée
par des chercheurs qui s’étaient installés
dans I'un des pires services de la Clinique
pour observer le personnel, les patients
et leurs interactions.

Que veulent les patients ?

Le respect

Ces études ont dégagé d'importants résul-
tats, dont le désir des patients d’étre traités
avec plus de respect. A premiére vue, ce
résultat n’est pas tres utile, mais apres
réflexion, nous avons compris que le respect
voulait dire étre traité comme un individu,
et non se sentir complétement déperson-
nalisé pendant le séjour a I’hopital. Les
patients veulent que nous sachions qu’ils
sont mariés, qu'ils ont des enfants, des amis,
des passe-temps et une vie. En sachant cela,
croient-ils, nous les soignerons mieux et nous
préoccuperons davantage de leur sécurité.

La communication

Les patients veulent que nous communi-
quions mieux. Il ne s’agit pas seulement des
communications entre le médecin ou I'infir-
miére et le patient, mais aussi entre le
médecin et I'infirmiére. Les patients sont
des consommateurs de soins de santé peu

sophistiqués, et ils nous jugent en fonction
de choses qu'ils comprennent. Par exemple,
le médecin voit le patient a 7 heures et lui
dit quelque chose ; I'infirmiére passe a

10 heures et le patient lui demande de lui
expliquer ce qu’a dit le médecin, mais elle ne
sait pas ce qu’a dit le médecin. Le patient
en conclut que si le médecin et 'infirmiére
ne se parlent pas, il sera impossible d’obte-
nir des soins de qualité dans cet hopital.
C’est une mesure indirecte de la qualité.

Des gens heureux

Si le médecin entre dans la chambre d'un
patient en ayant I'air en colére, le patient
lui posera moins de questions ou se taira de
peur de le contrarier davantage. Si I'infir-
miere entre dans la chambre et semble
pressée, le patient n’engagera pas la conver-
sation parce qu'il ne veut pas la retenir,
croyant que cela pourrait la mettre en
colere. Dong, les patients veulent que nous
fassions preuve de cohérence.

Les patients d’abord

Quand nous avons commencé a envisager
des améliorations a la Clinique, notre direc-
teur général, le D Toby Cosgrove, a baptisé
notre initiative Les patients d’abord (Patients
First). Il voulait ainsi donner aux gens qui
viennent travailler tous les jours une raison
de se présenter au travail. Si vous venez
travailler a la Clinique, quel que soit le poste
que vous occupez — médecin, infirmieére,
concierge — vous étes la pour les patients,
car C’est notre mission : nous soignons des
patients. Aujourd’hui, les soins sont don-
nés par des équipes hautement compétentes,
formées de gens qui travaillent ensemble
parce que la prestation des soins médicaux

JAMES MERLINO
Responsable
de I'expérience
patient, James
Merlino, MD,
est directeur
o ‘ adjoint des ser-
vices professionnels et chirurgien
oncologue a I'Institut des troubles
digestifs au Cleveland Clinic. En
tant que membre de I'équipe diri-
geante de la clinique, il est respon-
sable de projets visant a améliorer
I’expérience patient, ainsi que des
initiatives mises en place pour amé-
liorer la communication médecin-
patient, I'accés des patients et les
relations avec le médecin traitant.
En faisant équipe avec les mem-
bres clés de I'équipe de direction
de la Clinique, il contribue a 'amé-
lioration de la communication avec
les médecins et les employés, et a
I'adoption de stratégies favorisant
I’engagement des employés. Il a
fondé I’Association de 'expérience
patient. Sélectionné en 2013 par le
magazine Health Leaders comme
I'une des 20 personnes qui avaient
le plus contribué a 'amélioration
des soins de santé, le D" Merlino
est une figure internationale domi-
nante du domaine émergent de
I'expérience patient.
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Figure 1

Interactions du continuum de soins

Activités des soignants

Interactions

Pré-épisode Pendant I'épisode Post-épisode

Responsabilités patient/famille

est tres complexe et doit se faire en équipe.
Ainsi, avec Les patients d’abord, nos efforts
s’alignent sur notre raison d’étre.

Qu’est-ce que I'expérience

du patient?

L'expérience du patient, ce n’est pas de
rendre les gens heureux. C’est de fournir
des soins de qualité sécuritaires dans un
environnement ou les patients et leurs
proches sont satisfaits, et de créer de la
valeur dans tout ce qui se rapporte aux
soins de santé.

Le sondage HCAHPS, tel qu'utilisé aux
Etats-Unis, comprend neuf questions con-
cernant la communication entre fournis-
seurs de soins et patients : trois ont trait

Partenaire: Personne avec qui I'on est associé

dans une activité d’intérét commun.

aux médecins, trois aux infirmiéres et trois
aux médicaments. Si le sondage visait a
mesurer le bonheur, nous ne poserions
stirement pas neuf questions sur la commu-
nication. Mais quand nous améliorons la
maniéere dont les infirmiéres communiquent
avec les patients, nous constatons une réduc-
tion dans les erreurs médicales, les chutes
et les escarres. Ce sont des enjeux de sécu-

rité. Quand les médecins communiquent
plus efficacement avec les patients, I'obser-
vance thérapeutique augmente ; et quand les
médecins communiquent et coordonnent
les soins avec les infirmiéres, la qualité
des soins s’améliore. Ce sont des enjeux de
qualité. Quand nous communiguons mieux,
les patients sont plus satisfaits.

Lorsque vous instaurez des pratiques
exemplaires qui dégagent des avantages
sur les plans de la sécurité, de la qualité
et de I'expérience du patient, vous augmen-
tez l'efficacité, I'efficience et la valeur.
C’est pour cette raison que le régime public
d’assurance maladie américain, Medicare,
a adopté le sondage HCAHPS.

Comment améliorer
'expérience du patient ?

La santé est un secteur tres cloisonné et
c’est a nous que revient la responsabilité
d’abattre les cloisons pour voir les liens qui
existent entre les nombreux intervenants
(voir la figure 1). 11 s’agit d’améliorer les pro-
cessus et les tactiques, d’amener les gens a
adopter une culture propice a I'améliora-
tion et d’y intégrer les patients.

Favoriser 'amélioration

Les processus et les tactiques prennent deux
formes. La premiére consiste a accomplir
les taches quotidiennes qui incombent aux
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hopitaux et a trouver le moyen de corri-
ger les processus défectueux. La seconde
consiste a déterminer les processus ou les
tactiques qu'il faudrait ajouter pour amé-
liorer les taches que I'on accomplit déja.

Une culture évolutive

La mise en place d'une nouvelle culture
est probablement la chose la plus impor-
tante que nous ayons faite pour favoriser
le changement. En présentant la culture
comme une évolution plutét qu'un change-
ment, nous donnons moins I'impression
de critiquer que de planifier pour I'avenir.
1l est important de dialoguer avec tous les
groupes de fournisseurs de soins — qui
sont de véritables tribus — afin de déter-
miner ce qui motivera leur développement
et leur évolution, car ce sera différent pour
chaque groupe.

Dialoguer avec les patients

Nous pouvons décrire le travail que nous
effectuons aupres des patients de bien des
facons. Nous les éduquons, nous les habi-
litons, nous les activons, etc. J'aime le terme
partenariat, car, tout compte fait, nous
avons besoin de I'aide des patients pour
nous améliorer. Imaginons que tous les
proches d’'un patient qui viennent a I’hopi-
tal comprennent que les soignants qui ne

Figure 2
Changer la relation

se lavent pas les mains causent des infec-
tions. Donc, quand 'un d’eux entre dans la
piéece sans se laver les mains, le visiteur
peut lui dire : « Eh, attendez, vous ne vous
étes pas lavé les mains, alors vous ne tou-
chez pas a mon pere. » Imaginez si chaque
patient, avant de prendre son médicament,
demandait a l'infirmiére : « A quoi sert ce
médicament ? Comment agit-il 7 Quels en
sont les effets secondaires ? », et que I'infir-
miere répondait a ses questions.

Faire participer le patient, c’est changer
la relation (voir la figure 2), transformer
une information asymétrique en une infor-
mation symétrique qui permet au patient
d’accéder a son dossier médical électro-
nique et d’obtenir de 'aide pour apprendre
a l'utiliser. C’est abandonner le role de
I'interlocuteur passif pour endosser celui
du partenaire actif qui pose des questions
et participe a ses soins. Quand je faisais ma
résidence, je n’appréciais pas du tout les
patients qui me posaient des questions.
Mais c’est ce genre de comportement de la
part du patient qui nous rend meilleurs.
Nous devrions exiger des patients qu’ils nous
posent des questions, car cela nous em-
péche d’oublier. Nous devons remplacer le
modele paternaliste par le modele partici-
patif, intégrer ce qui est important pour les
patients et prendre le temps de les écouter. m

Ancienne

Information
asymeétrique

Interlocuteur
passif

Paternalisme

Patient
Médecin

1]

Nouvelle

Information
symétrique

Partenaire
actif

Participation

Consommateur

Equipe soignante

Association
for Patient
Experience

Le D" James Merlino a fondé
cette association, comman-
ditée par la Cleveland Clinic,
pour améliorer I'expérience du
patient grace a la recherche
et a I’évaluation de diverses
solutions. Le site de I'associa-
tion présente des études de cas
et des pratiques exemplaires.
L’abonnement annuel colite
75 $US et donne accés a des
webinaires. En 2014, I'associa-
tion a lancé le Journal of Patient
Experience, disponible en ligne,
pour fournir des renseigne-
ments pratiques aux fournis-
seurs de soins en vue d’amélio-
rer I’expérience patient.

Pour en savoir plus :
www.patient-experience.org

Association

_|'El| PATIENT EXFERIENCE
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La participation des patients au processus
décisionnel de ’Hopital général de Kingston

Angela Morin décrit le role grandissant des conseillers patients

ANGELA MORIN

Conseillere en
expérience pa-
tient a I’'HOpi-
tal général de
Kingston. An-
gela Morin, BA,
travaille depuis novembre 2011 en
partenariat avec les professionnels
de la santé pour contribuer a la
conception des politiques et des
installations, a 'amélioration de la
qualité et a I’élaboration de pro-
grammes. Elle siége actuellement
aux conseils consultatifs chargés
de se pencher sur I'expérience des
patients et des familles de I'nopital
général de Kingston et du South-
east Regional Cancer Centre ainsi
qu’au conseil consultatif d’Agré-
ment Canada sur les soins axés
sur le client et sa famille. Elle agit
comme enseignante experte de la
Fondation canadienne pour 'amé-
lioration des services de santé dans
le cadre du programme de partena-
riat avec les patients et les familles
pour I'amélioration de la qualité.

"Hopital général de Kingston compte
L une soixantaine de conseillers et conseil-
léres en expérience patient, et j'en suis une.
A ce titre, je travaille en partenariat avec
I'Hopital dans le but d’améliorer I'expérience
des patients et des familles ainsi que la
sécurité et la qualité du systéme hospitalier.

Qu’est-ce qui pousse une personne sans
formation en santé a faire plusieurs heures
de bénévolat tous les mois comme conseil-
lere en expérience patient ? Dans mon cas,
ce fut une amie, Bonnie, qui a recu un diag-
nostic de cancer du sein en 2010. Pendant
une année et demie, je I'ai accompagnée
a ses nombreux rendez-vous. J'écoutais,
je notais, je faisais des suivis, je communi-
quais et je défendais les intéréts de Bonnie
et de sa famille.

Au départ, nous avions peur, nous étions
stressées, intimidées et dépassées. Nous
apprenions a nous orienter dans le laby-
rinthe des soins de santé. Plus le temps
passait, plus nous avions des questions.
Entre autres, pourquoi est-il si difficile de
s’y retrouver dans le systéme de santé ?

Plus nous remettions le systéme en ques-
tion, moins nous lui faisions confiance.
Jai parlé de mes inquiétudes et de mes
frustrations a un ami, qui m'a mise en
contact avec Darryl Bell, le responsable de
I'expérience du patient de 'Hopital. Il m’a
montré qu’avec mon expérience et ma
Voix, je pouvais rendre le systeme moins
effrayant, moins écrasant et nettement plus
centré sur le patient et la famille. J’ai ren-
contré des gens qui pensaient comme moi,
des conseillers qui avaient une précieuse
expérience a me transmettre. C’étaient
d’anciens patients et des patients actuels
ayant des maladies chroniques, des proches

qui avaient perdu un des leurs, des soi-
gnants et des survivants, tous engageés a
leur propre maniére, tous déterminés a amé-
liorer les choses pour ceux qui suivront.

Les conseillers en expérience patient sou-
haitent sincerement contribuer a I'amélio-
ration des processus. Nous ne sommes pas
ici pour nous plaindre, mais pour conseiller,
pour faire connaitre nos inquiétudes et
apporter notre expérience afin de changer
en mieux le systéme de santé.

Nous avons désormais I'oreille des diri-
geants, du personnel et des intervenants
de ’'Hopital. IIs écoutent nos histoires et
sollicitent nos commentaires. J'ai siégé aux
comités responsables de '’horaire du bloc
opératoire, de la formation du personnel,
du soutien aux patients, de I'embauche, du
développement du site Web et du modéle
de soins. L'année derniere, j’ai participé a
un forum et donné une présentation aux
cadres et aux employés directement con-
cernés par une intervention chirurgicale que
j'avais subie. J'ai eu 'occasion unique de
raconter mon histoire, les bons cotés et les
moins bons, de donner la perspective du
patient et de me sentir écoutée.

Les conseillers en expérience patient
posent des questions, offrent des commen-
taires uniques et décrivent la réalité telle
qu’elle se vit et non telle qu’elle devrait
étre. A 'Hopital, on nous encourage a étre
audacieux. Avec le changement de culture,
nous ne sommes plus les patients qu’on
craint d’écouter ; nous sommes les pa-
tients qu’on veut entendre. L’attitude a
bel et bien changé : on ne se demande
plus pourquoi faire participer les patients,
mais comment les faire participer et les
faire bien participer. » m
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Eleanor Rivoire se penche sur quelques facteurs de réussite de la participation des patients

Stratégie

Notre stratégie a été I'une des conditions
gagnantes d'un partenariat efficace avec les
patients et les familles a 'Hopital général
de Kingston. Définie dans un exercice de
participation qui a fait appel aux commen-
taires de quelque 2 000 personnes, notre
stratégie est devenue un outil vivant, dyna-
mique. Nos conseillers en expérience patient
et nos employés peuvent parler de maniere
informée de la nature de la stratégie et de nos
attentes envers eux. Notre stratégie précise
les principes qui guident le comportement de
chaque personne au sein de I'organisation.

Indicateurs d’amélioration
L’amélioration de la performance fait partie
de la mentalité de I'établissement. Nous
focalisons sur des initiatives ou le temps,
I’énergie et les ressources se conjuguent
pour en assurer le succes. Le programme
d’amélioration de I'expérience du patient, par
exemple, met I'accent sur cinq du pratiques
ou normes organisationnelles. Notre comité
consultatif de patients et de familles a établi
ces priorités, et nous disposons maintenant
des indicateurs nécessaires pour évaluer les
progres et faire rapport a I'organisation. Cette
infrastructure, encadrée par des responsabi-
lités précises, est au coeur de notre succes.

Mécanisme de recrutement

Les trois personnes a I'origine de nos efforts
de participation des patients sont devenues
les architectes de notre actuel comité con-
sultatif de patients et de familles. Elles ont
défini le role des conseillers et font désor-
mais partie de I'équipe chargée du recrute-
ment. Quand le partenariat est vu comme
une démarche authentique, les candidats
répondent a I'appel.

Formation

L’organisation doit appuyer les conseillers
en expérience patient. Quand vous voulez
que ces derniers fassent partie de ’équipe
de conception et que vous enseignez la
formation Lean ou 'amélioration continue
al'ensemble du personnel, ils seront désa-
vantagés si vous ne leur offrez pas la méme

formation. Tous les conseillers qui font partie
de I'équipe de conception recoivent la méme
formation et doivent répondre aux mémes

attentes que les autres membres de 'équipe.

Point d’ancrage

Nous nous sommes rendu compte dque les
conseillers avaient besoin d'une place a eux
dans I'hopital. Leur bureau, situé dans un cor-
ridor trés achalandé, envoie un message clair
sur I'importance de leur position et de leur
role, et sur les valeurs organisationnelles.

Avoir voix au chapitre

Toutes les politiques de 'Hopital, du conseil
d’administration aux ressources humaines
en passant par la pratique clinique, tiennent
compte de la perspective des patients. En
regle générale, les équipes qui définissent
ou révisent les politiques comprennent des
conseillers en expérience patient ou s’as-
surent de les consulter. Par exemple, la poli-
tique sur la présence des familles (heures
de visite) a été fortement influencée par les
conseillers. L’Hopital tient a ce qu'un con-
seiller participe a toutes les décisions d’em-
bauche. Par conséquent, nous avons ajouté
dans nos descriptions de poste le soutien
aux soins centrés sur le patient et sa famille
et au partenariat patient. Depuis, nous
avons observé des changements dans les
discussions et dans le langage employé.

Partage du leadership

Nous encourageons et formons tous les em-
ployés a assumer un leadership en matiére
de soins centrés sur le patient et a intégrer
les lecons apprises aupres des patients
dans leurs activités quotidiennes, que ce soit
en parlant aux patients, en apprenant de
leur expérience, en étant a I'affiit d’occa-
sions d’amélioration ou en initiant eux-
meémes des changements. Grace a ces
mesures, les employés savent pourquoi ils
ont choisi de faire carriére dans les soins
de santé. Nous avions I'habitude de parler
des patients comme étant la ressource
largement inexploitée du systéeme de santé.
A THépital général de Kingston, nous exploi-
tons désormais cette ressource. i

ELEANOR RIVOIRE
Vice-prési-
dente et direc-
trice en chef
des soins infir-
miers a I'HOpi-
tal général de
Kingston, Eleanor Rivoire, 1A, MSc,
compte quelque 35 années d’expé-
rience de pratique professionnelle
clinique, éducative et administra-
tive. Elle a acquis une expertise
particuliére dans la transforma-
tion de I'expérience patient, fondée
sur I'engagement du patient et des
soins centrés sur ce dernier et sa
famille. Elle s’intéresse également
aux modeles de pratique interpro-
fessionnelle et d’éducation. Elle
est engagée dans la gestion de
changements novateurs qui amé-
liorent les politiques et processus
et favorisent la qualité ainsi que
la sécurité des patients.
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Les patients comme partenaires de la
conception des processus de soins au CUSM

Patricia O’Connor décrit comment le programme de Transformation des soins
au chevet (TSAC) du Centre universitaire de santé McGill (CUSM) a favorisé la
collaboration entre le personnel et les conseillers en expérience patient

PATRICIA O'CONNOR
Conseilléere
principale pour
la participation
des patients et
I’lInitiative de
collaboration
en sciences infirmiéres de I'Uni-
versité McGill au CUSM, Patricia
O’Connor, IA, MSc, est fellow du
Collége canadien des leaders en
santé, ancienne directrice des soins
infirmiers du Centre universitaire
de santé McGill, et professeure
agrégée de I'Ecole de sciences in-
firmieres Ingram. M™ O’Connor
détient le titre de directrice de ser-
vices de santé (Certified Health
Executive) et a été présidente de
I’Académie des chefs de direction
en soins infirmiers. Elle a réalisé des
mandats pour la Fondation cana-
dienne pour 'amélioration des ser-
vices de santé (programme EXTRA),
le College canadien des leaders
en santé et le U.S. Commonwealth
Fund. En 2012, M™ Q’Connor a
été reconnue comme l'une des huit
femmes les plus importantes dans
le secteur de la santé au Québec.
En 2014, elle a recu le Prix de lea-
dership en soins infirmiers, dé-
cerné par le College canadien des
leaders en santé.

u CUSM, entre 2010 et 2015, 45 % des

unités cliniques de six hopitaux ont
participé a la transformation des soins au
chevet (TSAC ; voir I'étude de cas a la page
41). Ce programme offre aux patients et
au personnel 'occasion de faire équipe
pour améliorer la qualité des soins, I'expé-
rience du patient et la vie professionnelle
du personnel. Des équipes composées de
soignants interprofessionnels de premiére
ligne et de conseillers en expérience patient
recoivent une formation commune sur les
processus d’amélioration de la qualité et
de gestion du changement, donnée dans
le cadre de modules structurés qui s’éche-
lonnent sur 12 a 15 mois. Des animateurs
du programme fournissent un soutien a
I'encadrement, encouragent la participation
des conseillers et enseignent le fonctionne-
ment d’outils de mesure pour le suivi des
progres. Toutes les semaines, des employés
et des conseillers effectuent des évaluations
du changement au fur et a mesure que des
améliorations sont proposées. Les conseil-
lers sont aussi appelés a obtenir la rétro-
action de patients encore hospitalisés ou
récemment sortis de 'hopital. Comme le
disait I'un d’eux : « J'ai le sentiment que mon
opinion est importante dans toutes les déci-
sions prises par I'équipe de la TSAC. Ensem-
ble, nous avons travaillé a la réorganisation
de I'unité. Cela me fait chaud au coeur de
savoir que mon opinion de conseiller en
expérience patient compte et que les pro-
fessionnels de la santé travaillent fort pour
que le milieu hospitalier soit plus accueil-
lant pour les patients et les familles. »

Mario Di Carlo, conseiller en expérience
patient, et Tina Kusaian, animatrice du pro-
gramme, ont décrit le travail effectué en
vue d’améliorer les processus d’admission
et de congé dans une unité d’AVC. La pre-
miére tache a consisté a déterminer toutes
les étapes préparatoires au congé, a établir
les relations entre elles et a les organiser
sous forme de « couloirs ». L’équipe a pro-
cédé ensuite a un vote pour choisir les
cibles d’amélioration prioritaires. Il a été
déterminé qu’il fallait une liste de vérifi-
cation pour que la gestion des congés
soit bien organisée. Le patient membre
de I’équipe a élaboré un plan pour que
la formation donnée aux patients par le
personnel au cours du séjour a I'hopital
soit répartie sur la durée du séjour et
non condensée dans les 20 minutes pré-
cédant le congé, comme c’était le cas.

Le personnel a accueilli cette mesure avec
enthousiasme et, comme I’a souligné

M. Di Carlo, les patients quittent désor-
mais I'hopital en sachant beaucoup mieux
ce qu'ils doivent faire.

Brenda MacGibbon, une conseillére en
expérience patient qui a collaboré au réa-
ménagement de la salle des visiteurs dans
I'unité d’oncologie, croit que « la TSAC a
réellement changé la culture en favorisant
l'acceptation des conseillers ». Le personnel
au grand complet a reconnu I'importance du
role de ces derniers. De plus, les employés
ont acquis les compétences voulues pour
prendre en main 'amélioration de la qualité,
et les résultats obtenus en matieére d’habili-
tation, de satisfaction globale au travail et
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d’efficacité des équipes se sont améliorés
tout au long du programme. Le syndicat
des infirmiéres s’est montré particuliére-
ment satisfait, car la TSAC tient compte de
I'expérience des infirmiéres de premiere
ligne et leur permet de développer leurs
compétences.

L'expérience de la TSAC a montré que
le partenariat patient favorise la diversité
des points de vue et la qualité des idées.
L'investissement dans la capacité d’amé-
lioration des soignants et des patients
s’est traduit par une responsabilisation et
un leadership partagés qui ont contribué
a l'efficacité opérationnelle et dégagé un
rendement supérieur.

La réceptivité du personnel, telle que
mesurée par le sondage HCAHPS (voir la
page 13) s’est nettement améliorée — jusqu’a
20 % dans certains cas. Le temps consacré
aux soins directs par les infirmiéres autori-
sées, un objectif clé de la TSAC, a augmenté.
Aucune donnée n’avait été recueillie sur
le temps que ces derniéres consacraient a

diverses activités. L'utilisation d'un assis-
tant numérique personnel (PDA) nous a
permis d’en obtenir, et ces données servent
maintenant de point de référence pour
I’évaluation des améliorations.

La mise en ceuvre de la TSAC a recu
un financement externe, notamment pour
couvrir les cotits du temps libéré. La Fonda-
tion canadienne pour 'amélioration des

Des équipes composées de soignants interpro-
fessionnels de premiére ligne et de conseillers

en expérience patient recoivent une formation
commune sur les processus d’amélioration
de la qualité et de gestion du changement.

services de santé, les Instituts de recherche
en santé du Canada, la Max Bell Founda-
tion, la Newton Foundation, la Roasters
Foundation et les fondations des hopitaux
du CUSM ont tous contribué a la mise en

ceuvre de la TSAC. m

Facteurs de réussite

Prendre le temps d’obtenir 'engage-
ment de toutes les parties prenantes
avant le lancement du programme.

Faire en sorte que le personnel de pre-
miére ligne intégre directement les
patients aux efforts d’amélioration
de la qualité. Les patients étaient ainsi
beaucoup mieux préparés pour partici-
per aux équipes, et les employés accep-
taient plus volontiers de les inclure
aprés avoir suivi les modules de forma-
tion ensemble. Les conseillers ont été
recrutés localement et ont assisté a
toutes les séances hebdomadaires de
formation au sein de 'unité.

Libérer le personnel une journée par
semaine, de maniére que leur participa-
tion au programme n’augmente pas la
charge de travail des autres employés.

Soutien de I'animateur : toutes les
unités avaient un animateur, qui agissait
comme personne-ressource et aidait
les équipes a déterminer les mesures de
suivi des progres.

Une approche structurée : le pro-
gramme du CUSM s’est inspiré du
modéle ameéricain de la TSAC de I'Ins-
titute for Healthcare Improvement et
du programme plus structuré du Ser-
vice national de santé du Royaume-Uni
(Libérer du temps pour les soins). Les
quatre modules d’une durée de 8 a 10
semaines chacun comprenaient des
ateliers et des activités pratiques heb-
domadaires se rapportant aux pro-
cessus du cycle rapide d’amélioration,
aux méthodes LEAN 5 S pour I'amé-
lioration de I’environnement physique,
a la qualité des soins, a I'expérience du

patient et a la cartographie des proces-
sus d’admission et de congé. Chaque
module visait des objectifs précis.
Les équipes ont appris a prendre des
mesures simples et adaptées a leurs
besoins, avant et aprés les interven-
tions, et a faire le suivi des progres
dans la qualité des soins dans un
domaine particulier.

Présence de la haute direction.

Utilisation de données en temps
réel pour s’assurer que les résultats
sont pertinents pour I’équipe de pre-
miére ligne.

Evaluation compléte du programme
a I'aide de méthodes quantitatives et
qualitatives pour obtenir des données
probantes sur les résultats pour les
patients, le personnel et I'organisation.
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La participation du patient a la formation
meédicale a ’'Université de Montreal

Vincent Dumez explique comment la formation des étudiants en médecine et des équipes
favorise une pratique collaborative qui inclut le patient comme partenaire des soins

VINCENT DUMEZ
Co-directeur,
Direction colla-
boration et par-
tenariat patient,
Faculté de mé-
decine, Univer-
sité de Montréal, Vincent Dumez,
MSc, a assumé la direction du
nouveau Bureau facultaire de I'ex-
pertise patient partenaire de la
Faculté de médecine de I’'Univer-
sité de Montréal en 2010. En 2013,
le bureau et I’équipe de projet du
programme Partenaires de soins
ont fusionné et M. Dumez codi-
rige maintenant la Direction colla-
boration et partenariat patient
avec la D Paule Lebel. Jusqu’en
2010, M. Dumez était associé et
leader d’expertise en design orga-
nisationnel d’une firme de conseil
en management.

Figure 1

J e suis un patient expérimenté. Vivant
avec I'hémophilie depuis 44 ans et ayant
été contaminé par les virus du sida et de
I’hépatite C en 1980, je connais plutot bien
les hopitaux et les cliniques. Je posséde
également une expérience professionnelle de
la consultation en gestion et je milite au sein
de la communauté touchée par le VIH/sida.
En septembre 2010, j'ai rencontré le
doyen de la Faculté de médecine, le D* Jean
Rouleau. La premiére version du document
des Instituts de recherche en santé du
Canada (IRSC), intitulé Une stratégie de
recherche axée sur le patient, se trouvait sur
son bureau. « Les IRSC viennent de termi-
ner la premiére version d’une stratégie de
recherche axée sur le patient, et aucun
patient n’a été consulté ! », m’a-t-il dit. Selon
lui, la seule facon de modifier cette men-
talité consistait a amener des patients a la
Faculté de médecine. Il m’a donc invité a
mettre sur pied un département, m’offrant
des fonds et un siége au conseil d’admi-

Changement majeur pour I'éducation médicale

il s s
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nistration pour faire entendre la voix des
patients dans la formation médicale.

Enseigner la perspective
du patient
Dans la premiére initiative entreprise par
une faculté de médecine visant a donner aux
patients un role de leadership dans 'inté-
gration de la perspective du patient, la
Direction collaboration et partenariat patient
est devenue un modele de formation pour les
fournisseurs de soins soucieux de répondre
aux besoins des patients d’aujourd’hui.
Sans la mobilisation des médecins pour la
mise en place d’'un partenariat avec les pa-
tients, les efforts des autres intervenants de
la santé n’auront qu’une incidence limitée.
Les facultés de médecine sont fin prétes
pour repenser 'enseignement d'une appro-
che collaborative, et ce parce qu’enseigner
a guérir ne profitera qu’a un nombre limité
de patients traités par les médecins. L'im-
possibilité de guérir la grande majorité des
patients est une source de frustration dans
les écoles de médecine. Et la prise en charge
des maladies chroniques exigera un autre
ensemble de compétences. Il faut donc trans-
former la maniere d’enseigner la collabora-
tion, la communication et le professionna-
lisme. La relation médecin-patient a changé.
Jusqu’a 90 % des patients se présentent a
leurs rendez-vous non pas avec la liste de
leurs symptomes, mais avec un diagnostic
qu’ils ont eux-mémes posé en faisant des
recherches sur Internet. Cela donne lieu a
des échanges différents, qui sont plus longs
que la traditionnelle visite de cinq minutes
et ont des conséquences sur la maniére dont
les médecins sont formés. La non-observance
est une autre question qui pose probléme :
elle est de plus en plus répandue et ne peut
étre attribuée qu’au seul manque de respon-
sabilité des patients. Les professionnels de
la santé sont mis au défi de s’assurer que
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les patients sont bien accompagnés dans
le milieu soignant et aptes a se prendre en
main en dehors du contexte clinique.

Acteurs des soins

Au début, j’étais le seul patient au sein de la
faculté, mais la Direction s’est rapidement
enrichie et nous avons maintenant un comité
de 12 personnes, composé de membres de
la faculté et de patients experts. Nous avons
travaillé ensemble pour définir une vision de
la collaboration qui encadrerait notre travail
au sein de la faculté. Les conseillers en ma-
tiere d’expérience du patient ont proposé
une vision dans laquelle le patient n’est
Ppas seulement au centre des soins mais fait
partie de I'équipe soignante et est considéré
comme un acteur des soins (voir la figure 1).
Comme I'a souligné Angela Coulter, une
pionniere de la participation des patients au
Royaume-Uni, dans une année, un patient
qui a une maladie chronique et sa famille
passeront entre 5 et 10 heures avec leurs
soignants professionnels, et quelque 6 000
heures a se soigner eux-mémes. Or, le sys-
téme actuel se concentre sur ces 10 heures,
et non sur les 6 000 autres.

La vision d'un cercle de soins qui consi-
dere le patient et sa famille comme des
acteurs des soins est au cceur de I'enseigne-
ment de la Faculté des sciences de la santé
a I'Université de Montréal. Les patients ont
participé a la refonte du programme des
premiére, deuxiéme et troisiéme années de
formation des 13 disciplines des sciences
de la santé de I'Université.

La Direction a nettement progressé, méme
avec un changement a la téte du bureau du
doyen. Je codirige maintenant la Direction
avec la D Paule Lebel. Les patients ont été
intégrés dans diverses instances de la faculté
et jouent un réle de leadership dans tous
les comités ou ils peuvent ajouter de la va-
leur. On dénombre maintenant 120 patients
formateurs qui enseignent la collaboration,
la communication et 'éthique médicale aux
étudiants. Travaillant dans 24 hopitaux du
Québec, leur tache est d’amener les patients
a participer aux processus d’amélioration
de la qualité des soins. La figure 2 montre
la structure et les activités de la Direction.
La sélection et la formation des conseillers
en expérience patient ont été établies et

Figure 2

Direction collaboration et partenariat patient

DIRECTION COGEREE

EXPERTS CHERCHEURS
& PATIENTS
B DIRECTION
’ j COLLABORATION
ET PARTENARIAT
b PATIENT
PROFES- GESTION-
SIONNELS | NAIRES DE
DE LA SANTE LA SANTE
DEDIEE A LA

CO-CONSTRUCTION ET
A L'INNOVATION
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* RECHERCHE TRANSLATIONNELLE

les patients recrutent et forment d’autres
patients, ce qui est tres efficace.

Notre équipe vit le partenariat au jour le
jour. Et c’est la la clé du succes : il ne s’agit
pas d’'inviter les patients a participer de
temps a autre, mais de les intégrer dans le
fonctionnement du systéme. La Direction
collabore également avec les chercheurs a la
création d'une base de données probantes
fondées sur cette expérience.

Nous travaillons dans toutes sortes de
contextes cliniques. L’approche est diffé-
rente pour chacun et nous faisons appel a
diverses méthodes pour amener les pa-
tients a participer a 'amélioration de la
qualité ; quand ca fonctionne, les gens
veulent aller encore plus loin et multiplier
les expériences.

La recherche centrée sur le patient
Depuis un an et demi, nous collaborons avec
les IRSC dans la définition d’une stratégie de
participation du public et des patients. Les
IRSC sont convaincus que la gouvernance
de la recherche doit inclure plus de patients,
et nous avons maintenant I'occasion d’ac-
compagner les réseaux canadiens de recher-
che sur I'arythmie, les soins intensifs et les
transplantations pour les aider a intégrer
des patients dans leurs projets et leurs
instances de gouvernance. La réunion du
réseau de recherche sur les transplantations
qui a eu lieu a Montréal en aotit 2014 a été
I'occasion d’une véritable co-création. |
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Les maladies chroniques exigent de nouvelles
compeétences et approches en matiere de soins

Dans les quatre programmes présentés ici, les patients sont reconnus a titre de fournisseurs
de soins et recoivent les outils nécessaires afin d’améliorer les résultats pour la santé

MARIO DI CARLO
T-Trainer au pro-
gramme LAte-
= lier et Membre
' du conseil d’ad-
ministration et
du comité cen-
tral des usagers, CUSM, M. Di Carlo
est également membre du Conseil
du Regroupement provincial des
comités des usagers (RPCU) et
membre du conseil de ’Association
québécoise de la douleur chro-
nique (AQDC). Il est fondateur et
président de la Fondation Ailes
du papillon dont la principale
raison d’étre est d’améliorer la
qualité de vie des enfants qui
souffrent de différentes maladies
neuromusculaires.

DEBORAH RADCLIFFE-BRANCH
Directrice de
L'Atelier, pro-
gramme d’au-
togestion des
maladies chro-
niques, la Dre
Radcliffe-Branch a réalisé la mise
en oeuvre de ce programme ex-
ceptionnel dans cinq centres hos-
pitaliers du CUSM, en francais et en
anglais, puis dirigé I'élargissement
du programme dans le Réseau
universitaire intégré de santé de
I'Université McGill ainsi que dans
plusieurs autres régions du Qué-
bec et a I’étranger. En 2014, la
Dr¢ Radcliffe-Branch a requ une sub-
vention du Centre d’excellence sur
le vieillissement et la maladie chro-
nique de I'Université McGill afin de
mettre en ceuvre et d'évaluer un pro-
gramme pour les personnes agées
vivant avec plusieurs maladies.

L’Atelier : le programme d’autogestion des maladies chroniques

du CUSM Vvoir aussi I'étude de cas, page 36

MARIO DI CARLO : L'Atelier offre aux per-
sonnes atteintes de maladies chroniques
des outils et techniques leur permettant de
gérer leurs soins en dehors de I'établis-
sement de santé. Ce n’est pas un groupe
d’entraide ni un lieu d’échange.

C’est plutot un lieu ou 'on apprend a
prendre sa maladie en main. I'accent est
mis a la fois sur 'autogestion des soins et
le partenariat entre patients et soignants.
On cherche a outiller les patients pour qu'ils
puissent mieux communiquer avec les
médecins et autres professionnels de la
santé, et s’y retrouver plus facilement dans
le systéme de santé.

Le cercle vicieux de la maladie com-
prend non seulement les symptomes, mais
aussi d’autres facteurs qui affectent la vie
de la personne, par exemple le stress, les
questions émotionnelles, la fatigue, etc.
C’est pourquoi nous enseignons aux gens
les interactions entre ces divers éléments
et leur offrons des outils qui briseront ce
cercle et contribueront a soulager les symp-
tomes. Le plan d’action et la résolution
de problémes constituent les deux piliers
de I'autogestion. Le plan s’intéresse a la
maniére dont la personne s’investit pour
atteindre ses objectifs, et un aspect im-
portant du programme est d’enseigner
aux patients comment définir et réaliser
leurs objectif's.

Les patients qui ont plusieurs mala-
dies ou douleurs chroniques sont souvent
découragés. On pourrait croire que la réa-
lisation d'un objectif en I'espace de six
semaines est simple, mais il s’agit en réalité
d’'une expérience treés intense, qui aboutit
al'activation des patients. B

DEBORAH RADCLIFFE-BRANCH : En pré-
sence d’'une maladie aigiie, le role du pro-
fessionnel est de choisir une thérapie et de
I'administrer. Mais dans le cas d'une mala-
die chronique, du fait qu’elle s’échelonne
sur une longue période de temps et se guérit
rarement, le patient a réellement besoin
de faire équipe avec son professionnel de
la santé. C’est ce que nous enseignons a
L’Atelier. Le but est d’accroitre I'auto-effica-
cité et la confiance en soi pour améliorer
les résultats cliniques.

La formation qu’on donne traditionnelle-
ment aux patients comprend des rensei-
gnements et des compétences techniques
propres a la maladie. En revanche, la forma-
tion en autogestion fournit des compétences
de résolution de problémes qui se rapportent
aux conséquences des maladies chroniques
en général. Une somme solide de données
probantes donnent a penser que les per-
sonnes qui gerent elles-mémes leur maladie
chronique sont plus nombreuses a utiliser
efficacement les services de santé, a pré-
senter moins de complications liées a la
maladie et a connaitre une qualité de vie et
un état de santé général plus satisfaisants.

Un patient informé et investi dans ses
soins comprend le processus morbide et
joue le role d’autogestionnaire, car lui et sa
famille doivent vivre avec la maladie jour
apres jour. La formation est donnée par des
bénévoles qui vivent avec une maladie chro-
nique et agissent comme leaders aupres
d’autres patients. Cela rend I'expérience
plus authentique, car les formateurs savent
exactement les défis auxquels les partici-
pants sont confrontés.

La vaste majorité des patients qui parti-
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cipent a L’Atelier du CUSM présentent des
troubles chroniques complexes et ont réelle-
ment besoin de la formation et du soutien
offerts par le programme. Malheureusement,
malgré qu’il devient de plus en plus évident

Mieux vivre avec une maladie pulmonaire obstructive chronique

Voir aussi I'étude de cas, page 46

DR JEAN BOURBEAU : J'ai commencé a
mettre au point le programme Mieux vivre
avec une maladie pulmonaire obstructive
chronicque (MPOC) en 1997, avec Diane Nault,
une collegue infirmiére de I'Institut thora-
cique de Montréal. Nous avons d’abord
élaboré des modules complets pour les
patients et leurs familles. Ensuite, nous
avons rédigé pour les professionnels qui
soignaient la MPOC un guide qui les aiderait
a communiquer un message cohérent et a
donner une formation efficace pour I'auto-
gestion de la maladie. Le matériel destiné
aux patients devait étre utilisé dans le cadre
de séances de formation ou par les patients
et les familles a la maison. Le programme
comblait une importante lacune.

Une source commune d’information
fiable et a jour permet aux professionnels
de la santé de transmettre des messages
cohérents et d’appuyer les efforts d’auto-
gestion des patients. Ces derniers ont
besoin de motivation, et il faut enseigner
aux professionnels la facon de leur donner
cette motivation. Dans le matériel plus
récent, il est question du soutien que les

Figure 1

que l'autogestion améliore les résultats pour
les patients, le soutien a cette approche ne
fait toujours pas partie intégrante des soins
pour les Canadiens atteints de maladies

chroniques. m

fournisseurs de soins doivent apporter
aux patients pour que ceux-ci définissent
des objectifs refléetant leurs priorités. Le
plan d’action donne aux patients la capa-
cité de prendre en charge divers aspects
de la maladie (symptoémes, médicaments,
techniques de respiration, saines habitudes
de vie) et de la gérer au jour le jour. Le
gestionnaire de cas ou le responsable de

la coordination encourage un recours
efficace aux ressources de santé.

Nous avons réalisé des études appro-
fondies sur le programme depuis sa créa-
tion, il y a 15 ans. Entre autres, nous avons
effectué des essais cliniques aléatoires.
Définir le succeés d'une intervention qui
ne porte pas sur un médicament ou une
procédure médicale a été un enjeu de taille.
En comparaison d'un groupe controle, le
programme a permis de réduire de 40 %

les admissions a ’hopital et les visites
I'urgence, et de 60 % les consultations

médicales non prévues. Le programme et
le site Web de Mieux vivre avec une MPOC
sont constamment mis a jour pour tenir

compte des études en cours, des nouveaux

a

Evolution du programme Mieux vivre avec une MPOC

JEAN BOURBEAU

Directeur, Unité
d’épidémiolo-
gie et de recher-
che clinique en
pneumologie,
CUSM, Jean
Bourbeau, MD, FRCP(C), est pneu-
mologue et professeur aux dé-
partements de médecine et d’épi-
démiologie et biostatistique de
I’'Université McGill. Il dirige I'Unité
de réadaptation pulmonaire de
I'Institut thoracique de Montréal
(CUSM) et le volet MPOC du Ré-
seau en santé respiratoire de la
Fondation de recherche du Qué-
bec — Santé (FRQS). Il est président
de la Société canadienne de tho-
racologie. Il est également mem-
bre du comité exécutif et prési-
dent du Comité de dissémination
et de mise en oeuvre de la Global
Initiative for Chronic Obstructive
Lung Disease (GOLD).

Application des

e programme en anglais

et en francais

d’éducation a domicile,
soutien d’un
gestionnaire de cas

I’Agence et du
ministére provincial

| 19971998 | 1998-2000 | 2003-acejour | 2004-2006 | 20052008 |
Région Québec Québec Québec Canada Canada
Etape 1ére édition de MV Etudes: ECR 2¢ édition de MV Etudes ECR
Développement du 1% édition : 7 sessions Implication de Développement

de la nouvelle édition
et du site Internet

RP* a domicile
(soutien IRSC)

Projet pilote : 16 patients
et 5 professionnels
de la santé

Contexte

Cliniques MPOC,
programme de RP* et
services a domicile

MPOC modérée
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GRAEME ROCKER

Chef, division de
pneumologie,
Capital Health
en Nouvelle-
Ecosse, Graeme
i Rocker, MA,
MHSc, DM FRCP, FRCPC, est profes-
seur de médecine a I’Université
Dalhousie. Il dirige le programme
de sensibilisation communautaire
pour les patients et les familles
vivant avec une maladie respiratoire,
connu sous le nom de INSPIRED. En
2013, il a été nommé conseiller en
matiére d’amélioration clinique pour
la Fondation canadienne pour 'amé-
lioration des soins de santé.

Résultats

Les données relatives a I'incidence
du programme sur les hospitali-
sations, le recours a I'urgence et
les médecins de famille ont été
publiées en octobre 2014 dans
Clinical Investigative Medicine.
L’étude a constaté une réduction
de 60 % dans les hospitalisations
et de 80 % dans les visites a I'ur-
gence dans les six mois suivant
la mise en oeuvre du programme,
par rapport aux six mois précé-
dents. Le programme a été consi-
déré comme une pratique exem-
plaire par Agrément Canada en
2014 et le D" Rocker collabore
maintenant avec 19 équipes de
partout au Canada, dans un projet
financé par la Fondation cana-
dienne pour I'amélioration des
services de santé et Boehringer-
Ingelheim, en vue d’établir des
programmes similaires dans les
hopitaux de chaque province.

traitements (dont les médicaments) et de
I’acces a de nouvelles ressources telles
que la télémédecine.

Mme Jocelyne Goddard : Lorsqu’on m’a
diagnostiqué une MPOC, je me suis dit:
« Bon, d’accord, on va traiter la maladie et
puis je reprends ma vie comme avant. » Il
m’a fallu du temps pour comprendre que
la maladie chronique ne fonctionne pas
comime ca. Je me suis retrouvée a I’hopital
a plusieurs reprises a cause d’exacerbations.

Jai suivi le programme trois fois en sept
ans et appris comment gérer ma maladie.
Le programme m’a donné des outils simples,
mais tres efficaces, pour controéler les

symptomes: un plan d’action pour faire le
suivi des symptomes et agir rapidement en
cas d’aggravation ; un gestionnaire de cas
avec qui communiquer pour obtenir de
l'aide ou coordonner les activités de divers
soignants; des stratégies de conservation
de I'énergie et des directives sur la bonne
technique d’inhalation des médicaments.
Je participais activement a mes soins.
Aujourd’hui, j’ai acquis de 'assurance et de
I'autonomie, et je me retrouve moins sou-
vent a I'’hopital. On entend parler d’énergie
durable ; dans mon cas, le programme m’a
apporté des avantages durables : je suis
beaucoup plus résiliente qu’avant. |

Mise en ceuvre d’un programme novateur de soutien aux soins
individualisés pour les patients et les familles vivant avec une
maladie respiratoire (programme INSPIRED)

DR GRAEME ROCKER : A titre de pneumo-
logue de Capital Health, en Nouvelle-Fcosse,
j'ai consacré des efforts considérables
aux besoins et aux désirs des gens en fin
de vie en vue d’améliorer les soins. J'ai
réalisé une étude sur les priorités de fin
de vie des patients hospitalisés atteints
de maladies chroniques et sur I'expérience
des familles en milieu rural, en Nouvelle-
Ecosse et au Nouveau-Brunswick, qui pre-
naient soin d'une personne vivant avec une
MPOC. Jai visité des familles a domicile, ce
qui m’a permis de voir de pres ce que cC’était
de vivre avec une maladie chronique dans
un cadre familial. Il est urgent d’améliorer
les soins pour ce groupe de patients et leurs
familles, et de répondre a leurs principales
préoccupations, soit de pouvoir gérer effi-
cacement la dyspnée et d’avoir un plan
de traitement apres le congé de '’hopital.
Nous avons cherché des moyens d’inter-
venir avant que le patient se retrouve a
I'urgence. Nous avons constaté que les
patients ne connaissent pas vraiment leur
maladie, qu’ils n’ont que peu ou pas de sou-
tien dans leur communauté et qu'ils nient la
réalité lorsque leurs symptomes changent
ou s’aggravent. Ils aboutissent donc a 'ur-
gence, dans un état bien pire que nécessaire.
Cela les expose a une tres mauvaise situation
physiologique et a un long séjour a I'hopi-

tal. A la fin du séjour, le plan de congé de
la plupart des hopitaux se limite a renvoyer
le patient a la maison parce que d’autres
attendent son lit; ce n’est pas un plan des-
tiné a prévenir de futures hospitalisations.
Le programme INSPIRED vise a remédier
a cette situation. On fournit au patient qui
a été hospitalisé pour une MPOC de I'infor-
mation sur le programme et on commu-
nique avec lui 72 heures apres son congé
pour une visite a domicile. Ce faisant, on
cherche a établir ses besoins. Les plans
d’action sont précieux, et tous les patients
en ont un ; le plan leur indique quand com-
mencer le traitement pour une exacerbation.
La planification préalable des soins a joué
un role treés important. La détresse morale
exprimée par les patients et les aidants
naturels nous a amenés a incorporer une
dimension spirituelle dans le programme.
Les patients recoivent la visite a domicile
d’éducateurs respiratoires et de conseillers
en soins spirituels, puis un appel de suivi
tous les mois pendant environ trois mois.
La planification préalable des soins est un
élément crucial du programme en ce qu’elle
favorise la confiance entre patients et soi-
gnants. Les patients devront travailler avec
leurs soignants pour prendre des déci-
sions difficiles au fur et a mesure que la
maladie évoluera. Les patients nous ont dit
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que ces discussions sont importantes, car
elles brisent le silence qui avait caractérisé
jusque-la tous leurs séjours a I'hopital.

Evaluer le programme

Des mesures qualitatives et quantitatives
ont été réalisées. Les patients disaient se
sentir plus confiants dans la gestion de
leurs symptomes, moins anxieux et dis-
posés a discuter des objectifs des soins,
dont les soins de fin de vie. Les mesures
quantitatives n’ont pas, en général, dégagé
des résultats statistiquement significatifs.
En revanche, des améliorations dans 1'effi-
cacité personnelle et la confiance en soi
(le patient comprend sa maladie et sait

comment gérer sa médication) étaient for-
tement significatives.

Avec un plan d’action et des médicaments
disponibles a la maison (antibiotiques, cor-
ticostéroides ou prednisone), le patient
n’avait pas besoin d’attendre un rendez-
vous avec son médecin de famille pour
traiter une infection ou une exacerbation.
Une formation accessible et des ressources
simples (comme un ventilateur portable qui
souffle de I'air froid sur le visage) peuvent
soulager la dyspnée. Le fait de pouvoir
appeler une personne-ressource et de se
sentir bien pris en charge a énormément
aidé les patients. Nous avons établi avec
eux des relations qui n’existaient pas avant. |

COMPAS : Améliorer les services pour les personnes diabétiques

BRIGITTE VACHON : Le Département
régional de médecine générale (DRMG), en
collaboration avec I’Agence de santé et des
services sociaux de la Montérégie (ASSSM), a
développé le projet COMPAS (Collectif pour
les Meilleures Pratiques et 'Amélioration des
Soins et services en médecine de famille)
pour mettre en place des ateliers réflexifs
réunissant des professionnels de la santé
ceuvrant aupres des personnes atteintes de
maladies chroniques. Les ateliers COMPAS
visent a améliorer de facon continue et
concertée la qualité des soins et services.

Suite au succes obtenu grace a ce modele,
I’équipe du projet COMPAS a élaboré un
volet d’intervention misant sur la partici-
pation des patients diabétiques. Pour ce
faire, notre équipe a établi une collabora-
tion avec les associations locales de per-
sonnes diabétiques. Au cours des sept
ateliers réalisés, les 79 patients de 11 CSSS
de la Montérégie ayant participé ont for-
mulé des recommandations sur la maniére
d’améliorer les services. Ces recomman-
dations ont ensuite été disséminées aupres
d’une centaine de décideurs, gestionnaires
et professionnels du réseau.

Les besoins et les défis exprimés par
les personnes diabétiques ont été regrou-
Ppés en sept thémes:
¢ Taccessibilité et la continuité des ser-

vices;
¢ la motivation d’adopter et de maintenir

des comportements de santé;

¢ le maintien des connaissances sur le
diabéte et son traitement;

¢ les enjeux psychologiques liés a I'accep-
tation et ’évolution de la maladie;

¢ les enjeux économiques liés aux cotlits
de certains services et de I'assurabilité
des patients;

¢ leur santé physique; et

« l'arrimage des services entre la 1% et
la 2¢ ligne.

Les solutions proposées pour améliorer la

qualité des services ciblent une meilleure

transmission de leurs résultats d’examen,

une meilleure diffusion des informations

concernant les services disponibles, une

centralisation des services, une offre de

services mieux adaptée a I'évolution des

besoins et 'amélioration de la collabora-

tion entre les professionnels.

Les ateliers ont eu une incidence positive
sur la connaissance des services dispo-
nibles et I'intention des patients d'utiliser
les services différemment (voir la figure 2).
1Is ont également encouragé les patients a
participer davantage a I'amélioration des
services. Les résultats de ce projet confir-
ment I'importance de la participation des
patients au processus d’amélioration de
la qualité. Nous travaillons actuellement a
modifier le format de nos ateliers offerts
aux professionnels afin de permettre aux
patients d’y participer. |
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BRIGITTE VACHON
Professeure ad-
jointe, Ecole de
réadaptation,
Université de
Montréal, Bri-
i gitte Vachon,
PhD, erg, est chercheuse réguliére
au Centre de recherche Fernand-
Séguin de I'Institut universitaire
de santé mentale de Montréal,
et collabore au Projet COMPAS
mené par ’Agence de la santé de
la Montérégie.

Figure 2

Résultats du
projet COMPAS

Empowerment des patients
(suivi 1 mois post-atelier, n=66)
® 78 % ont affirmé mieux
connaitre les services de
leur région;
83 % ont souligné désirer
mieux utiliser les services
de santé disponibles dans
leur région;;
35 % disent méme avoir
changé leur utilisation des
services de santé;
86 % ont confirmé que les
ateliers leur ont permis
d’identifier leurs besoins
personnels en terme de
services de santé;
93 % ont dit avoir été sen-
sibilisés aux besoins des
autres personnes diabé-
tiques de leur région.
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Evaluer I’expérience patient de la
coordination des soins

Le Nuffield Trust s’attaque a une tache complexe en cherchant des moyens d’évaluer
I'intégration des soins telle que vue par le patient. Ruth Thorlby présente les difficultés
a surmonter et les lecons a en tirer

RUTH THORLBY

est chercheuse
principale, Poli-
tiques de santé
au Nuffield
Trust, un insti-
3 it indépen-
dant consacré a la recherche et
a 'analyse de politiques en vue
d’améliorer les soins de santé au
Royaume-Uni. Les intéréts de Ruth
Thorlby, MSc, portent sur la réforme
du systéme de santé (NHS), les soins
intégrés, l'attribution de mandats
aux omnipraticiens (« GP commis-
sioning »), la responsabilisation, les
comparaisons internationales et
les inégalités en santé. Avant d’en-
trer au service du Nuffield Trust,
Mme Thorlby était chercheuse prin-
cipale au King’s Fund, ou elle a
publié deux rapports approfondis
sur la performance du NHS, ainsi
que divers documents d’informa-
tion et de recherche. En 2008-2009,
boursiére du programme Harkness,
elle a réalisé a la Harvard Medical
School un projet de recherche sur
la maniére dont les médecins et les
organismes de santé américains
comprenaient et abordaient les
inégalités raciales dans la qualité
des soins de santé. M™ Thorlby
est titulaire d’'une maitrise en poli-
tiques sociales de la London School
of Economics. Avant de faire de
la recherche sur les politiques de
santé, elle travaillait comme jour-
naliste aux réseaux BBC World
Service et BBC News.

eremy Hunt, le secrétaire d’Etat a la

Santé du Royaume-Uni, a beaucoup
parlé d’intégration au cours des deux der-
nieres années. Voici ce qu'’il a dit plus ré-
cemment : « L’intégration est aujourd’hui
ce que les temps d’attente étaient il y a
une décennie — le défi qui définit les soins
de santé modernes. »

Ce qui empéche Jeremy Hunt et d’autres
décideurs de dormir la nuit, c’est la hausse
des admissions a l'urgence. Elles ont aug-
menté de 47 % en 15 ans, dépassant le cap
des 5 millions en 2013. De meilleurs soins
en amont auraient sans doute permis de
réduire considérablement ce nombre. L'un
des objectifs qui encadrent le travail actuel
sur I'évaluation de I'intégration des soins
dans la communauté est d’aplatir et possi-
blement d’infléchir la courbe des admis-
sions a I'urgence.

Terminologie

Le terme « intégration » est utilisé dans les
cercles décisionnels, mais les groupes d'usa-
gers préférent parler de « coordination
des soins ». On a demandé a la coalition
National Voices, un regroupement de 140
organisations bénévoles ceuvrant dans le
secteur de la santé et des services sociaux,
d’expliquer ce que voulait dire I'intégration,
mais le terme lui-méme a été rejeté et rem-
placé par des « soins coordonnés centrés
sur la personne ». C’est donc I'expression
que nous utilisons et qui désigne une
meilleure collaboration entre les soins de
santé et les services sociaux en réponse aux
besoins des usagers.

Caractéristiques du systeme
Créé en 1948, le Service national de santé
(National Health Service, NHS) est un sys-
téme universel financé par 1’Ftat et gratuit
au point d'utilisation. Certains frais s’ap-
pliquent aux ordonnances (une proportion
de 70 % ou 80 % de la population en est
exemptée), mais dans I'ensemble, I'usager
débourse tres peu de sa poche. Les services
sociaux ont aussi été mis sur pied en 1948,
mais n’ont pas été fusionnés avec le NHS.
IIs sont gérés par les gouvernements locaux ;
ceux-ci recoivent des fonds du gouverne-
ment central, mais il s’agit d'un systéme
dont la couverture varie selon les revenus.
Les services sociaux financés par ’Etat
ne sont pas offerts a tous. La santé et les
services sociaux sont deux structures tres
différentes, malgré des chevauchements
dans leurs activités. Du point de vue de 'usa-
ger, il n’est pas toujours évident de distin-
guer les travailleurs de la santé et ceux
des services sociaux.

On essaie depuis plusieurs années de
regrouper les soins de santé et les services
sociaux, et dans certains endroits, les bud-
gets des deux secteurs ont été amalgameés.
Torbay, dans le sud-ouest de I’Angleterre,
a obtenu de bons résultats avec la mise en
commun des budgets : la ville a investi dans
les services sociaux préventifs, ce qui semble
avoir réduit les admissions a 'hopital. Mais
ces exemples ne sont pas répandus.

La figure 1, la toile des soins a la page 29,
illustre bien la complexité du systeme actuel
aux yeux de l'usager. Les boites rouges
représentent les services sociaux, mais les
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soins de santé, dans les boites bleues, sont
souvent fournis par différents organismes.
Malcolm est atteint de la maladie d’Alzhei-
mer et Barbara est sa soignante, et ce sont
les seules personnes qui savent a quel point
ces services fonctionnent bien ensemble.

La réforme envisagée
En 2010, a son arrivée au pouvoir, le gouver-
nement de coalition a amorcé des réformes
radicales au sein du NHS : il a notamment
réorganiseé les centrales d’achat et mis I'accent
sur la concurrence dans I'espoir d’améliorer
la qualité et I'efficacité du systéme. Devant
le tollé soulevé, entre autres, par les asso-
ciations professionnelles, le processus légis-
latif a été interrompu. Les consultations
menées en réponse aux protestations ont
conclu que les réformes devaient accorder
beaucoup plus d'importance a I'intégration.
En 2012, une fois les différends réglés, la
Loi a été adoptée. Celle-ci attribue a diverses
entités du NHS, dont I'organisme de régle-
mentation, le devoir de promouvoir I'inté-
gration/la coordination des soins.

Dans le processus de révision de la Loi,
on a demandé a la coalition National Voices

Figure 1
La toile des soins

de proposer une définition des soins coor-
donnés qui tiendrait compte du point de
vue de I'usager. Aprés consultation avec ses
intervenants, la définition suivante a été
retenue : « Des gens qui travaillent ensemble
planifient mes soins de maniere a me com-
prendre et a comprendre mes soins, a me
permettre de garder le controle de mes
soins et a coordonner et fournir des ser-
vices qui produiront les meilleurs résultats
pour moi. » Une série d’énoncés formulés a
la premiére personne ont été rédigés. Ceux-
ci se rapportaient a divers domaines : objec-
tifs, résultats, communication, information,
prise de décision, planification des soins,
transitions et urgences (voir la figure 2 ala
page 30). Cest cette définition qui oriente dé-
sormais les soins coordonnés en Angleterre.

Lincidence des projets d’intégration
Le mandat du Nuffield Trust était de mesu-
rer I'incidence des projets concus pour
améliorer la coordination des soins de santé
et des services sociaux du point de vue de
l'usager. Apres 'adoption de la Loi en 2012,
le gouvernement a fourni de l'aide et de la
formation a 14 sites pilotes en Angleterre
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Figure 2

Enoncés a la premiére personne

Autonomie

Je suis reconnu pour ce que je peux faire et non
pour ce qu’on suppose que je ne peux pas faire.

Je recois du soutien pour demeurer autonome.

Je peux accomplir des activités qui sont importantes
pour moi.

Au besoin, ma famille est reconnue comme jouant un
réle important dans mon autonomie et ma qualité de vie.

moi

.. plaidoyer
pour un soutien

Interactions communautaires

Je suis
encore

Je peux maintenir tous les contacts sociaux que je veux.

Soins et soutien

Je peux établir des liens avec les personnes qui me
donnent du soutien.

coordonné pour
les personnes agées

Prise de décision

Je peux prendre mes propres décisions, avec les conseils et le
soutien de ma famille, d’amis ou de professionnels si je le veux.

Je peux planifier mes soins avec des gens qui travaillent
ensemble de maniére a me comprendre et a compren-
dre mes soins, a me permettre de garder le controle de
mes soins et a coordonner les services nécessaires a
I'obtention de résultats qui sont importants pour moi.

Les soins et le soutien que je recois m’aident a vivre
la vie que je veux au mieux de mes habiletés.

en vue d’accélérer les projets de soins coor-
donnés. Plusieurs visaient les personnes qui
passent entre les mailles du filet des soins
non intégrés : les personnes agées fragiles et,
aussi, les jeunes personnes ayant de graves
problémes de santé mentale. Le gouverne-
ment a établi le Better Care Fund (Fonds
pour de meilleurs soins) et y a injecté 3,8
milliards de livres sterling (environ 3 % du
budget du NHS) pour des projets d’intégra-
tion de la santé et des services sociaux. Le
succes de ces projets se mesure au moyen
d’indicateurs tels que la baisse des admis-
sions a l'urgence, la réduction de la durée
d’hospitalisation, des délais moindres dans
les congés. On a demandé au Nuffield Trust,
ainsi qu’a d’autres organismes de recherche,
d’élaborer des questions visant a évaluer
I'intégration du point de vue de I'usager
qui seraient ajoutées a I'enquéte nationale
portant sur I'expérience des patients hos-
pitalisés et ambulatoires, et sur les soins
fournis par les omnipraticiens.

Les gouvernements et les services locaux
du NHS tenaient a ce que les questions
portent non seulement sur la gestion de la
performance, mais aussi sur 'amélioration
de la qualité, et ce, dans I'intention d’utiliser

les résultats pour ameéliorer les services a
I'échelle locale. Pour développer un nouveau
sondage qui évalue les soins coordonnés du
point de vue du patient, le Nuffield Trust
collabore avec National Voices, Picker Europe
(pour les aspects techniques de I'élabora-
tion d'un sondage), 'International Founda-
tion of Integrated Care et le King’s Fund.
La Aetna Foundation contribue au finance-
ment du projet. Le sondage initial cible les
personnes agées de 65 ans et plus qui pré-
sentent au moins une maladie chronique.

Elaboration d’'un sondage

Nous avons tout d’abord mis sur pied un
groupe consultatif et effectué une revue des
sondages sur les soins coordonnés, la conti-
nuité des soins et la transition de I’h6pital
a la communauté. Les énoncés de National
Voices ont été reformulés a la suite d’en-
trevues approfondies et les questions font
actuellement I'objet d’une évaluation cogni-
tive en vue d'un sondage pilote qui sera
réalisé aupres de quelque 3 000 personnes
agées dans six sites. Ces derniéres rece-
vront a la maison une version papier du
questionnaire qui couvre tous les aspects
de la santé et des services sociaux.
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L’élaboration du questionnaire a présenté
plusieurs défis, notamment I'examen des
dimensions de la continuité (relations, ges-
tion, information, etc.)! et les principaux élé-
ments des soins (soins réguliers a domi-
cile, transitions planifiées en vue d'une
hospitalisation, soins d'urgence, conseils).
L’introduction du sondage a soulevé un
débat intéressant. Selon National Voices, il
était important d'inclure des énoncés se
rapportant au sentiment de bien-étre de
la personne agée? ; par exemple : « Je suis
reconnu pour ce que je peux faire et non
pour ce qu’on SUppose que je ne peux pas
faire. » « Je recois du soutien pour demeu-
rer autonome. » Certains professionnels
de la santé ne voyaient pas en quoi ce
type d’énoncés les aiderait a améliorer les
services, tandis que les fournisseurs de
services sociaux trouvaient tres utile de sa-
voir si la personne était socialement isolée
et si elle arrivait a se débrouiller seule. Les
services sociaux ont toujours évalué le
bien-étre, les résultats et les capacités des
personnes, tandis que les services de santé
mesurent principalement le nombre de
consultations médicales et les résultats
propres a une maladie donnée. Les capacités
demeurent un concept difficile a saisir pour
de nombreux travailleurs de la santé.

1l a été décidé d'inclure ces questions, en
partie parce qu’elles envoient un signal fort
aux répondants, a savoir que le sondage
s’'intéresse a eux et aux résultats qui leur
tiennent a cceur. Le sondage comprend 39
questions portant sur les capacités et le bien-
étre, la santé au jour le jour, I'utilisation et
le paiement des services sociaux, I'utilisation
des services de santé, I'état de santé et des
renseignements d’ordre démographique.

L’évaluation cognitive des questions a
soulevé d’importants enjeux. En termes de
communication, par exemple, les gens
croyaient qu'il leur était impossible de juger
de la qualité de la communication entre
employés, sauf si quelque chose allait de
travers. Cela montre bien que la communi-
cation s’évalue difficilement du point de
vue de 'usager.

Définir 'objectif final
Le gouvernement considére I'intégration
comme la solution au jumelage des budgets
des soins de santé et des services sociaux
et au déblocage de fonds pour des interven-
tions en amont. Mais le rationnement des
services sociaux, de plus en plus impor-
tant, ainsi que I'absence de données sur la
capacité de prise en charge personnelle des
gens compliquent la donne. Par ailleurs, rien
ne garantit qu'une meilleure coordination
des soins et qu'un nombre accru de services
sociaux permettront au gouvernement de
réaliser son objectif, soit la réduction du
nombre d’admissions a l'urgence. A ce jour,
trés peu d’'interventions communautaires
ont démontré des réductions a court terme.
Les projets de soins intégrés/coordonnés
amenent les omnipraticiens et les équipes
de soins primaires a entrer dans la vie des
gens. Voici un exemple tiré du projet de
Greenwich, concernant une femme agée de
52 ans qui se retrouve fréquemment a 'ur-
gence et qui a un probléme d’alcoolisme.
L’équipe de soins primaires a voulu savoir
quelles étaient ses priorités : d’abord trouver
un emploi ou du travail dans le secteur béné-
vole, ensuite perdre du poids et se sentir
mieux dans sa peau et, enfin, s’attaquer a sa
dépendance a I'alcool. Or, les deux premiers
objectifs doivent étre pris en charge avant
d’aborder le troisiéme. Voila les difficultés
des soins intégrés/coordonnés, et les résul-
tats ne peuvent se mesurer quantitativerment
par la réduction des admissions a I'urgence.
Si la réduction des admissions a I'urgence
demeure I'objectif premier des efforts d'in-
tégration/de coordination des soins, les
projets en cours sont voués a I'’échec. L'éva-
luation de I'intégration/la coordination des
soins doit tenir compte des mesures prises
pour améliorer les soins et la qualité de vie
de la personne entiére, qui doivent étre
reconnus comme étant des objectifs tout
aussi valables, sinon plus, que la réduction
des admissions a 'urgence. |

Les énoncés sur
la communication

Si vos soins ont été bien

coordonnés, vous devriez

pouvoir dire :

® J’ai toujours été informé
des prochaines étapes.

Les professionnels char-
gés de mes soins com-
muniquaient entre eux.
J’ai pu constater qu’ils
travaillaient en équipe.

® J'ai toujours su qui était la

personne principalement
responsable de mes
soins.

® J’avais un premier point
de contact. Les membres
de I'équipe soignante me
comprenaient et compre-
naient ma situation. Ils
répondaient a mes ques-
tions en tout temps et
m’aidaient a obtenir
d’autres services ainsi
qu’a rassembler tous
les éléments.
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Les cadres juridiques du partage de
'information dans le contexte de soins

coordonnes

Selon Ed Percy, la nature de plus en plus fluide des données sur la santé exercera
des pressions sur les cadres réglementaires régissant la protection de la vie privée
et perturbera considérablement les lois actuelles

ED PERCY

Vice-président,
Soins de santé
mondiaux, CGl,
r"_'_% Ed Percy est
] responsable
7l des activités de
soins de santé de CCl. Il veille a la
gestion du portefeuille stratégique
et a la promotion du leadership
intellectuel de I'entreprise, et assure
un soutien stratégique aux 400
bureaux de I'entreprise répartis
dans 40 pays. Il a passé la majeure
partie de sa carriere dans le secteur
de la santé et a joué un role déter-
minant dans le succés de nom-
breux projets de télésanté par-
tout dans le monde. M. Percy a une
connaissance approfondie du do-
maine de la santé et de ses enjeux,
et préconise 'utilisation de la tech-
nologie pour améliorer la sécurité
et aider les cliniciens a fournir des
soins plus efficaces. Voyageant par-
tout dans le monde, il possede une
bonne vue d’ensemble des nom-
breuses approches possibles des
soins et de I'informatique et est
un leader intellectuel respecté en
Europe et au Moyen-Orient, ou il a
eu I’honneur de siéger au Conseil
consultatif sur la télésanté du
ministre de la Santé de I’Arabie
saoudite.

"Union européenne (UE) est une fédé-
Lration d’Ftats membres. La législation
européenne remonte a la Déclaration uni-
verselle des droits de 'homme des Nations
unies (1948), a I’établissement du Conseil
de I'Europe (1949) et a la Convention euro-
péenne des droits de 'homme (1953). De
l1a découlent toutes les lois se rapportant
au patient.

Le cadre législatif de 'UE

Les droits a la santé et a la protection sociale
ont été inscrits dans la Charte sociale euro-
péenne en 1961. Le traité de Lishonne (1997)
contient les premieéres références directes
aux droits des patients dans le cadre des
soins de santé et la Convention pour la
protection des droits de ’'homme et de la
dignité de I'étre humain impose d’impor-
tantes contraintes juridiques aux établisse-
ments de soins de santé.

L’article 8 de la Convention européenne
sur les droits de ’homme stipule que « Toute
personne a droit au respect de sa vie privée
et familiale, de son domicile et de sa corres-
pondance ». L’article 8 de la Charte euro-
péenne des droits fondamentaux interdit le
traitement des données a caractére person-
nel, entre autres les données relatives a la
santé, et comporte d’intéressantes réserves
(voir la section Zones de turbulence).

Les cadres législatifs n’étant que des
cadres, ils comportent des limites, et bon
nombre de scénarios de la vie réelle tombent
dans la zone grise. Prenons par exemple

la divulgation de renseignements apres la
mort, la nature de la propriété réelle des
données et les droits d’acces des citoyens a
leurs données. Avec le fardeau sans cesse
plus lourd des soins aux personnes agées
assumé par les membres de la famille,

la nature du consentement et de la confi-
dentialité de ceux d’entre eux qui sont des
aidants naturels devient un enjeu de taille
et nous verrons de nombreuses causes qui
feront jurisprudence.

Différences nationales

En I'absence d’une législation commune sur
les droits des patients, 'Union européenne
a établi un cadre législatif ainsi que des
directives destinés aux Etats membres pour
la mise en place d’'une législation propre au
contexte de chacun. Voici comment quatre
pays de I'UE ont défini ces droits. La Bel-
gique a adopté une loi sur les droits des
patients en 2002 ; le Danemark a adopté la
Loi sur la santé en 2005 ; la Finlande a
défini le statut juridique et les droits des
patients en 1992 ; et au Royaume-Uni, les
droits des patients ne relévent pas d'une loi
particuliére, mais sont traités dans le cadre
de la Common Law, la Data Protection Act
de 1998 et le General Medical Council.

Droit a 'information

Belgique : Le patient a le droit de recevoir
toute I'information concernant son état de
santé. Si la divulgation de I'information au
patient peut causer un grave préjudice a
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ce dernier, le professionnel de la santé peut
ne pas la divulguer ; c’est ce qu’on appelle
I'exception thérapeutique.

Danemark : La loi ne traite pas le droit a
I'information comme un droit distinct, mais
I'inclut dans les droits de la participation
du patient aux décisions le concernant dans
le cadre du consentement éclairé.
Finlande : Le patient recevra de I'informa-
tion concernant son état, le traitement, les
options, les interventions médicales et leurs
effets. Avec sa permission, des tiers peuvent
aussi recevoir cette information.
Royaume-Uni : Le droit a I'information
est relié au droit au consentement éclairé
garanti par le General Medical Counsel,
stipulant que le patient devrait recevoir des
renseignements appropriés concernant le
traitement.

L’acceés aux dossiers médicaux
Belgique : Le patient a droit a un dossier
médical. Cependant, la loi ne définit pas
précisément le dossier médical. Le patient a
le droit d’accéder a ses dossiers médicaux.
Danemark : La loi contient des dispositions
portant sur 'obligation du médecin de tenir
des dossiers. Un fournisseur peut achemi-
ner de I'information concernant I’historique
de la maladie, la cause de déceés, etc., aux
membres de la famille du patient si cela
n’est pas considéré comme étant contraire
aux souhaits de la personne décédée.
Finlande : Les professionnels de la santé
doivent inscrire dans les documents du
patient toute I'information nécessaire, telle
que précisée dans la loi.

Royaume-Uni : Comme I'a prévu la Data Pro-
tection Act de 1998, les patients ont le droit
d’accéder a leurs dossiers en tout temps.

Droit a la vie privée

Belgique : La loi n’aborde pas spécifiquement
le respect de la vie privée, car ce droit est
inscrit dans la constitution belge. Une dis-
tinction est faite entre la confidentialité des
données du patient concernant la santé

et la protection, et I'obligation du médecin

d’assurer la confidentialité de I'information
fournie par le patient.

Danemark : La constitution danoise prévoit
la protection de la vie privée. La Loi sur la
santé indique que les hopitaux ont le droit
d’'informer le médecin traitant du patient de
traitements fournis a ce dernier sans 'obten-
tion du consentement explicite du patient.
Finlande : La Constitution indique qu'une
disposition détaillée de la protection des
données personnelles sera désignée par
une loi du Parlement : les patients doivent
étre traités sans atteinte a leur dignité et
dans le respect de leurs convictions et de
leur vie privée.

Royaume-Uni : La Common Law englobe la
relation entre médecins et patients, et le
besoin de confidentialité. Les médecins ont

Avec le fardeau sans cesse plus lourd des
S0ins aux personnes agées assumeé par
les membres de la famille, la nature du

consentement et de la confidentialité de ceux
d’entre eux qui sont des aidants naturels
devient un enjeu de taille et nous verrons de
nombreuses causes qui feront jurisprudence.

I'obligation de respecter la confidentialité
des renseignements des patients. La Com-
mon Law ne comprend pas cependant le
droit a la vie privée, qui est protégé par la
Data Protection Act.

Lois nationales/marché commun
Le Danemark est souvent percu comme un
chef de file mondial de I'informatique de
la santé. Depuis une quinzaine d’années,
grace a la plateforme MedCom, les omni-
praticiens et consultants ont accés aux
résultats des patients. La Loi sur la santé
élargit la constitution danoise en ce qui a
trait a la communication entre fournisseurs
de soins primaires et secondaires, sans la
participation du patient. Le consentement
du partage de renseignements survit a la
personne, si bien que le patient peut refuser
la divulgation de son dossier médical aux
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membres de sa famille apres son déces. La
Finlande a mis sur pied des dossiers élec-
troniques pour les soins primaires et secon-
daires il y a plus de 25 ans. Les Finlandais
ont été les premiers au monde a adopter une
législation sur les droits des patients, et le
droit a la vie privée est inscrit dans une loi
distincte et non dans la Constitution finlan-
daise. Presque tous les cadres juridiques
actuels relevent de lois nationales, alors que
I'UE est un marché commun et que les
patients et leurs renseignements n’ont pas
de frontiére. Les cadres actuels n’autorisent
pas la sortie des données de patients a I'ex-
térieur du territoire de 1'UE.

Zones de turbulence

La nature perturbatrice de la technologie et
sa propagation incroyablement rapide au
moyen de nouveaux modeles d’affaires
exerceront sur nos modeles législatifs des
pressions qu’on ne peut que vaguement
imaginer aujourd’hui.

On entend par finalité légitime le con-
cept voulant que les données puissent étre
partagées et utilisées aux fins du traite-
ment ou de la gestion des services de santé.
Si les réseaux de patients établis sur la base
de maladies sont d’excellents moyens de
favoriser le changement comportemental,
nos lois actuelles n’offrent pas de méca-
nismes pour le partage de ce type de don-
nées entre réseaux.

Les utilisations secondaires sont diffi-
ciles a définir et a prédire en raison de
I’émergence des technologies de séquen-
cage. Ftant donné la difficulté de savoir
précisément a quelles fins seront utilisés les
renseignements sur le patient — combien
de temps conservera-t-on les spécimens ou
dans quelle mesure seront-ils reliés a son
dossier électronique — le concept ‘d’avis’
parait extrémement complexe.

La limitation de la finalité est louable,
mais empéche I'utilisation des données
conservées dans les hopitaux, qui pourraient
s'avérer tres précieuses pour le développe-
ment d'une médecine de précision.

Les droits d’accés a I'information sur la
santé seront tres compliqués. S’applique-
ront-ils a toutes les données (en dépit de
I'exception thérapeutique) d'un dossier élec-
tronique ? Comprendront-ils les données
recueillies par les patients sur des appareils
portables ? 1l s’agit de données sensibles,
mais celles-ci sont-elles visées par la directive
relative a la protection des données ?

Les dispositions sur la sécurité de la
directive relative a la protection des données
au Royaume-Uni ne s’appliquent pas aux
données en transit. Divers Ftats membres de
I'UE exigent que leurs hopitaux cryptent les
données avant de les transmettre. Cepen-
dant, qu’en est-il des protections quand
les citoyens s’échangent de I'information
(comme les anciens combattants le font
maintenant au moyen du systéme Vista) et
téléchargent leur dossier médical électro-
nique dans leur téléphone mobile pour le
transmettre a un autre fournisseur de soins ?
Le gouvernement a autorisé l'utilisation
universelle de Vista, mais cela entraine des
problémes dans d’autres cadres juridiques.

Quand les dossiers médicaux n'existaient
(ue sur papier, la question de pérennité
ne se posait pas. Mais aujourd’hui, avec
les dossiers médicaux électroniques et
les capacités de stockage trés bon mar-
ché, la pérennité deviendra un enjeu plus
important.

Les soins de santé sont I'un des derniers
grands secteurs fondés sur I'offre. D’autres
avant eux se sont transformés et leur modeéle
d’affaires repose maintenant sur la demande,
avec des services et des données axés sur le
consommateur. I'acceés aux soins de santé
est encore déterminé par ceux qui offrent
le service, mais le changement est a nos
portes et promet d’étre treés perturbateur.
La technologie avance toujours plus vite que
les modeles d’affaires (qui peuvent néan-
moins rattraper rapidement I'écart), et les
lois se retrouvent loin derriére. Les enjeux
des lois actuelles concernant les données
de santé définiront les progres accomplis
dans les soins centrés sur le patient. |
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La participation du patient

Le D Jean Bourbeau, directeur,
Unité d’épidémiologie et de recherche
clinique en pneumologie, CUSM

Le personnel et les patients du Centre universitaire de
santé McGill (CUSM) ont mis en place des programmes tres
intéressants en vue d’amener les patients a participer a leurs

propres soins et de remodeler la prestation des soins. Le Forum
d’innovation en santé explore ces programmes destinés a
améliorer le rendement du systéme et les résultats pour la
santé, et examine les enjeux de la poursuite et de la bonification
de ces programmes dans les établissements de santé actuels.




Cette étude de cas a été préparée par le Forum d’innovation en santé, avec la participation de M. Mario Di Carlo, T-Trainer, M™ Cheryl-Anne
Simoneau, animatrice, et la D Deborah Radcliffe-Branch, directrice, L'Atelier du CUSM, ainsi que de M™e Céline Hubert, conseillére en
promotion de la santé, ASSS Abitibi-Témiscamingue.

A

L’Atelier - Un programme d’autogestion
des maladies chroniques

Un réseau d’expertise s’est développé au Québec, a partir d’un
programme qui, avec l'aide de bénévoles, vise a améliorer la
capacité d’autogestion des maladies chroniques.

Il y aune limite a ce que les meilleures technologies de santé et les équipes de professionnels dévoués
peuvent faire pour soigner les maladies chroniques. Les patients sont les principaux acteurs de la prise
en charge de leur maladie, et favoriser leur autonomie en ce sens est désormais un enjeu central des soins
de santé. A cet égard, I'éducation joue un réle déterminant. D’excellents programmes ont été élaborés pour
enseigner aux patients des traitements et des stratégies qui facilitent la prise en charge de la maladie.
Doter les patients des compétences et des outils d’autogestion nécessaires exige cependant un changement
de mentalité, puisque les patients doivent maintenant se considérer comme un élément de la solution.

POUR EN

SAVOIR PLUS:

La D Deborah
Radcliffe-Branch
deborah.radcliffe-
branch@mcgill.ca

Mme Dawn Upfold,
coordonatrice
tél: 514-934-1934
poste: 71585

www.mytoolbox.
mcgill.ca

Le comité des patients et le personnel de 'HOpi-
tal neurologique de Montréal (le « Neuro », affilié
au CUSM) ont reconnu cet enjeu. En 2006, avec
une modeste subvention pour I'innovation, ils
ont lancé un projet pilote d’autogestion pour les
patients du CUSM vivant avec une ou plusieurs
maladies chroniques. « L’autogestion occupe un
espace qui comble I’écart entre savoir et agir »,
explique Mario Di Carlo, un patient de la clinique

post-polio qui a été recruté au tout début du projet.

« Le programme aide les gens a comprendre qu’ils

doivent s’investir dans leur traitement et leur
donne les moyens de le faire. » C’est le point le
plus important, affirme Cheryl-Anne Simoneau,
qui est atteinte de leucémie myéloide chronique
depuis 2000 et s’est aussi impliquée dans le pro-
gramme. « Comment faire comprendre aux gens
que la balle est dans leur camp ? Peu importe la
maladie qu’on vous a diagnostiquée, vous avez
un certain degré de controle. Pour que les patients
deviennent les partenaires de leurs soins, on doit
leur donner voix au chapitre. »

Une séance
de formation
de I’Atelier
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Le programme

L’équipe du Neuro a adopté un programme de
gestion des maladies chroniques mis au point par
I'Université Stanford ; il s’agit de six ateliers heb-
domadaires qui examinent ce qu’une personne
doit faire pour mieux vivre avec une ou plusieurs
maladies chroniques. L'objectif est de renforcer
l'auto-efficacité afin d’améliorer les résultats
pour la santé. Offert sous licence et déja adapté
au milieu de la santé canadien par une équipe
menée par le D Patrick McGowan de la University
of Victoria en Colombie-Britannique, le programme
est dirigé par des bénévoles et s’appuie sur le mo-
dele de formation de formateurs : les participants
peuvent suivre des formations et devenir eux-
mémes des formateurs accrédités. M. Di Carlo et
Mme Simoneau faisaient partie du premier groupe
et, impressionnés par les résultats obtenus, ils
sont encore impliqués dans le programme.

Pour réaliser le projet pilote et diriger par la
suite le programme, le Neuro a fait appel a la
Dr¢ Deborah Radcliffe-Branch, psychologue et pro-
fesseure adjointe a la faculté de médecine de
I'Université McGill. Forte d'une vingtaine d’années
d’expérience dans la mise en ceuvre et I'évalua-
tion de programmes d’éducation des patients,
la D Radcliffe-Branch était déja familiarisée
avec I'implantation sur dix ans du programme
de Stanford en Colombie-Britannique. Elle a
recruté des patients bénévoles affichant les qua-
lités de leadership requises, puis a demandé au
Dr McGowan de venir former le premier groupe
d’animateurs bénévoles, qui comprenait entre
autres M. Di Carlo et M™ Simoneau. « La licence
de I'Université, qui cotite 1000 $, nous permet
d’offrir jusqu’a 30 ateliers par année », dit la
Dre Radcliffe-Branch. Le programme d’autoges-
tion des maladies chroniques du CUSM, baptisé
I’Atelier (le Toolbox en anglais) était fin prét.

Le programme est offert dans tout le réseau
hospitalier du CUSM. Les participants s’inscrivent
a six ateliers hebdomadaires gratuits, d'une durée
de deux heures et demie. Il y a de 10 a 12 parti-
cipants par atelier, soit des patients atteints de
diverses maladies chroniques ou leurs aidants
naturels. Les séances sont dirigées par deux ani-
mateurs bénévoles. Le bureau de I'Atelier fait la
promotion du programme, gere les inscriptions,
organise les séances de formation, fournit les
ressources, puis participe a la sélection et a I'éva-

luation d’animateurs potentiels et se procure
les fonds nécessaires pour leur formation.

La différence entre la gestion de

la maladie et 'autogestion

Contrairement aux programmes offerts par les
professionnels de la santé qui se concentrent sur
la gestion d'une maladie donnée, I'autogestion
s’amorce par un plan d’action personnalisé qui
précise les changements que la personne veut
apporter pour améliorer sa vie. L'accent est mis
sur les conséquences de la maladie. « Le plan
d’action personnalisé est au coeur de I’Atelier,
explique M. Di Carlo. Chaque semaine, la personne
fait le point sur ce qui a fonctionné et n’a pas
fonctionné, et ce qu’elle compte faire maintenant. »
Les séances sont treés interactives et procurent
souvent aux participants la confiance dont ils
ont besoin pour gérer leur santé et maintenir une
qualité de vie satisfaisante.

Le programme met 'accent sur I'acquisition
de plusieurs compétences, dont la résolution de
probléme, la prise de décision, la communication,
la gestion des émotions, et 'évaluation des résul-
tats de traitement et stratégies d’adaptation. L’auto-
efficacité s'en trouve améliorée et les gens gagnent
I’assurance voulue pour mettre leurs compé-
tences en pratique. Les animateurs qui dirigent
les ateliers utilisent le manuel Vivre en santé avec
une maladie chronique, produit par I'Université
Stanford dans sa version anglaise et mis a jour
aux cing ans.

Des résultats positifs

Le programme d’autogestion des maladies chroniques a été développé

a I'Université Stanford par le Patient Education Research Center, dont les
programmes mis au point depuis les années 1980 sont actuellement uti-
lisés dans 24 pays.' Le premier essai aléatoire contrélé du programme,
réalisé par Stanford en 1996, a suivi quelque 1000 patients pendant trois
ans. Les résultats ont montré d’importantes améliorations dans la capa-
cité des patients de gérer leur(s) maladie(s) chronique(s) et dans I'utilisa-
tion efficace des ressources de santé, avec un rapport colt/efficacité de
1:10. Des améliorations statistiquement significatives ont été observées
dans I'exercice physique, la gestion des émotions, la communication avec
les médecins, le controle de I'anxiété, la fatigue, I'incapacité et le fonc-
tionnement social. Par ailleurs, les consultations médicales et les admissi-
ons a I’hépital non prévues ont diminué.? Le programme a été validé par
I’obtention de résultats similaires dans divers pays et aupres de diverses
populations, dont le Canada.?
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Des animateurs béné-
voles de I'Atelier a
une réunion annuelle

Résultats

Adoption du programme

La D Radcliffe-Branch a attiré bon nombre de
bénévoles déterminés a offrir le programme a des
patients comme eux. M. Di Carlo et M™ Simoneau
ont poussé leur formation pour devenir des
maitres-formateurs (responsables de la forma-
tion de formateurs).

Depuis 2007, I'Atelier du CUSM a donné 153 for-
mations de six semaines, en francais et en anglais,
et formé 63 animateurs, 30 maitres-formateurs
et 2 formateurs en chef. Les patients peuvent étre
recommandés par un professionnel de la santé,
mais il arrive souvent qu'’ils aient entendu parler
du programme par le bouche-a-oreille. Plus de
1900 personnes vivant avec 3,3 troubles chro-
niques en moyenne (douleur apres une chirurgie,
douleur musculosquelettique chronique, com-
plications dues au diabéte, maladie pulmonaire
obstructive chronique, sclérose en plaques, arthrite,
cancer, dépression, etc.) se sont inscrit au pro-
gramme. Les séances de formation sont données
au bureau de I’Atelier ou au sein de la commu-
nauté. Les participants recoivent un manuel,
un cahier de travail, et un CD qui contient des
exercices faciles a maitriser.

Impact

En ce qui a trait a I'évaluation des résultats, le
programme de Stanford utilise des question-
naires ayant des coefficients de fiabilité élevés.
La D Radcliffe-Branch s’appuie sur neuf ques-
tionnaires pour évaluer I'état de santé général, la

qualité de vie et le recours aux services de santé
au début du programme, puis six mois apres la
fin des ateliers.

Le programme a dégagé des résultats statisti-
quement significatifs, soit d'une part des améliora-
tions dans la gestion des symptomes, les habiletés
physiques, I'exercice, la communication avec les
médecins et, d’autre part, une diminution dans
I'intensité de la douleur, I'envahissement de la
maladie, la dépression, la fatigue et la détresse.
Parmi les participants, les visites a I'urgence sont
passées de 0,68 a 0,48 par année, et les journées
d’hospitalisation ont diminué de moitié, soit de
1,67 jour a 0,82 jour. Selon la D Radcliffe-Branch,
chaque patient inscrit au programme entraine
une diminution de dépenses de santé de 3900 $.

A Péchelle du Québec

L’Atelier du CUSM est devenu un centre d’exper-
tise de I'autogestion des maladies chroniques
reconnu au Québec. « Dans les premiers temps,
le D McGowan venait a Montréal pour former
nos animateurs et nos formateurs, explique la
Dre Radcliffe-Branch. Maintenant, nous sommes
indépendants, grace a nos deux formateurs en
chef, Mario Di Carlo et Louisa Nicole, qui peuvent
former des maitres-formateurs. »

L’équipe de I’Atelier a produit la premiere
version francaise des ressources de I'Université
Stanford, soit le manuel du participant et les
manuels de formation. « Stanford fait des mises a
jour aux cing ans, a ajouté la D Radcliffe-Branch;
I’équipe du Dr McGowan les adapte pour le
Canada, puis I'équipe de I’Atelier en assure la
traduction et y apporte quelques modifications
afin de tenir compte des réalités particulieres
au réseau de la santé québécois. »

L’Atelier du CUSM a fourni la formation, le
matériel et le soutien a ’Agence de santé et des
services sociaux de I'Abitibi-Témiscamingue (2010);
au Centre de santé et de services sociaux (CSSS)
de Lanaudiére (2012); a I'Unité de médecine fami-
liale et au CSSS de Chicoutimi (2013); et aux
Soins continus Bruyére Ottawa (2010). Une rela-
tion privilégiée s’est développée entre I’Atelier et
I’Agence de I'Abitibi-Témiscamingue.

En 2009, deux membres de '’Agence, le D" Réal
Lacombe, directeur de la santé publique, et
Mme Céline Hubert, conseillére en promotion de
la santé, sont venus au CUSM pour se familia-

38 « SANTE EN DEVENIR

® 2015 Forum d’innovation en santé et IASI-CUSM



riser avec I’Atelier. Tres impressionnés, ils ont
demandé a la D Radcliffe-Branch d’organiser une
séance de formation en Abitibi-Témiscamingue.
A cette fin, M. Di Carlo et M™ Nicole ont formé
un groupe d’animateurs bénévoles. Deux d’entre
eux ont poursuivi leur formation a I’Atelier et
obtenu 'accréditation de maitres-formateurs, ce
qui leur a permis de former d’autres animateurs
bénévoles dans leur région. Aujourd’hui, 'Agence
peut perpétuer son propre programme. « L’équipe
du CUSM est trés importante pour nous et pour
d’autres au Québec, affirme M™ Hubert. Elle a
fait ceuvre de pionniere. Elle travaille en francais
et en anglais, et nous conseille au besoin. »

Depuis 2010, 70 ateliers ont été organisés en
Abitibi-Témiscamingue, et 80 % des 628 partici-
pants ont suivi au moins quatre des six séances
de formation. La région compte maintenant deux
maitres-formateurs, 40 animateurs bénévoles et
cing coordonnateurs, soit un dans chaque CSSS.
Mme Hubert, qui est a la fois une patiente, une
infirmiére et une conseillére a I'’Agence, collabore
étroitement avec M. Di Carlo en ce qui a trait a
la préparation du matériel en francais.

Elargir la participation
Au sein du CUSM, la promotion de I'Atelier se fait
au moyen d’affiches et de dépliants distribués
dans les diverses cliniques. L'équipe organise des
séances d'information pour les médecins, les
infirmieres, les administrateurs et les associa-
tions de patients, qui peuvent ensuite diriger les
patients vers le programme. Elle en fait également
la promotion par I'intermédiaire d’associations
de lutte contre diverses maladies et dans les jour-
naux communautaires montréalais.

« Le programme a atteint son point de bascule
il y a environ un an et depuis, il est rare que
nous ayons a faire de la publicité, souligne la
Dre Radcliffe-Branch. Les bénévoles continuent de
fournir des affiches aux cliniques hospitaliéres.
Les professionnels de la santé ainsi que le bouche-
a-oreille des patients assurent le recrutement
de participants. Et nous savons que ces derniers
ne trouvent pas ce type de soutien ailleurs : moins
de 20 % des personnes inscrites aux formations
de I’Atelier ont visité un CLSC au cours de la
derniere année. »

Mme Simoneau croit que les médecins devraient
jouer un role plus actif dans la promotion de

Qui fait quoi dans le programme de I'Université Stanford
® Participant : Personne vivant avec une ou plusieurs maladies

chroniques et ses aidants naturels.

® Animateur bénévole : Personne qui a suivi les ateliers a titre de
participant et qui, au terme d’un processus de sélection, a suivi une

formation donnée par un maitre-formateur.

e Maitre-formateur : Pour devenir maitre-formateur, I’animateur
bénévole doit avoir animé au moins deux ateliers et suivi un cours
de quatre jours et demi en vue de I'accréditation (offert par I’équipe
de I’Atelier, a Montréal, et animé par deux formateurs en chef).

® Formateur en chef : Les maitres-formateurs suivent un apprentissage
de quatre jours et demi sous la direction d’un formateur en chef
accrédité par Stanford et forment de maniére indépendante au
moins un groupe de maitres-formateurs pour obtenir I'accréditation.

I'Atelier. « La recommandation du médecin mo-
tive les patients. L’Atelier devrait étre intégré a la
trajectoire des patients et considéré comme un
élément essentiel, car il permet aux patients de
défendre eux-mémes leurs intéréts et d’améliorer
leur qualité de vie. »

En Abitibi-Témiscamingue, M™ Hubert dit
que certains CSSS ont connu un immense succes
dans le recrutement de patients et d’animateurs
bénévoles, contrairement a d’autres. « Le coor-
donnateur joue un role trés important dans la
mobilisation soutenue des bénévoles », dit-elle,
en ajoutant que ces derniers apprennent aupres
de centres treés performants.

Maintenir la mobilisation des bénévoles
Voir les patients retrouver leur joie de vivre con-
tribue au maintien du dévouement des bénévoles.
M. Di Carlo mentionne le cas d'une patiente
souffrant de douleurs chroniques qui s’est pré-
sentée a la formation dans I'espoir de sortir de
I'impasse ou elle se trouvait. Elle souhaitait se
remettre a jouer du piano, une activité qu’elle
aimait autrefois mais qu’elle a dii abandonner a
cause de la douleur. « Au bout des six semaines,
elle avait non seulement repris le piano, mais aussi
recommencé a voir des gens et a apprécier la vie.
Sa perspective avait totalement changé et son état
de santé a commencé a s'améliorer », dit-il. « L'atti-
tude des patients a leur arrivée n’est plus la méme
ala fin des séances ; il se produit une véritable
transformation qui a un impact positif sur leur
santé et souvent leurs options de traitement. »
Le programme se perpétue de lui-méme, car
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des participants deviennent des animateurs béné-
voles. « Les animateurs en viennent a connaitre
les participants au cours des six semaines de
formation et peuvent nous recommander, a moi
et ala coordonnatrice, des animateurs potentiels
(ue nous interviewerons et évaluerons, explique
la D Radcliffe-Branch. Si la personne est jugée
apte et qu’elle est toujours intéressée, nous lui
donnerons la formation nécessaire pour devenir
un animateur accrédité. Pour nous, ce ne sont
plus des étrangers. »

La D Radcliffe-Branch croit que la commu-
nauté bénévole est suffisamment motivée pour
assurer le maintien du programme, mais recon-
nait que I'obtention d'un financement adéquat
est cruciale a cet égard. « L’Atelier est intéressant
pour les bénévoles, car il s’agit d'un programme
fondé sur des résultats probants, encadré par
des professionnels et faisant appel a du matériel
normalisé. Il offre aux bénévoles une forma-
tion et un role d’expert patient, grace

auxquels ils deviennent une source
d’inspiration pour les autres. IIs ont
I'occasion de contribuer a I'auto-
nomisation des

patients et d’assis-
ter a leur trans-
formation du
début a la fin

du programme. »

;a

Financer le

soutien a

'autogestion des soins
Aux Etats-Unis, le programme de Stanford est
financé par le gouvernement. L’administration
responsable du vieillissement, en collaboration
avec les Centres for Disease Control and Preven-
tion (CDC), accorde des subventions a 45 Ftats
pour I'établissement de réseaux d’autogestion
des soins.* En 2011, on dénombrait 361 sites de
programmes dans I'Etat de New York, et des
sites Web qui orientaient les gens vers des pro-
grammes dans leur quartier.®

Au Canada, le programme de I'Université Stan-
ford a été adopté par huit provinces et un terri-
toire. Le financement se fait sous diverses formes.
En Colombie-Britannique, une initiative du minis-
tére de la Santé (Patients as Partners) administrée

s

par la University of Victoria met en ceuvre et éva-
lue le programme dans les régies régionales de

la santé. Au Yukon, c’est un programme gouver-
nemental permanent. En Ontario, le programme
est bien établi et le financement est partagé dans
certains cas par les Réseaux locaux d’intégration
des services de santé et le ministere de la Santé
et des Soins de longue durée, et le secteur privé
contribue parfois des fonds additionnels.

Cette année, le programme a été incorporé a
une entente de service entre ’ASSS de I’ Abitibi-
Témiscamingue et les cinq CSSS de son territoire,
qui sont désormais tenus d’organiser un certain
nombre d’ateliers tous les ans. Depuis 2014, 'ASSS
fournit un financement additionnel aux CSSS,
soit une somme annuelle de 30 000 $ pour I'em-
bauche d'un coordonnateur (deux jours semaine)
et le colit des ateliers. Elle achete la licence annuelle
de Stanford et coordonne le programme a I'échelle

régionale, jouant un role central dans la for-
mation, la motivation et I'octroi de res-

sources pour les coordonnateurs des
CSSS et les animateurs bénévoles.
Au CUSM, le financement de
I’Atelier a jusqu’a mainte-
nant été assuré par I’hopital
et sa fondation, des dons
privés et des subventions
de sociétés pharmaceu-
tiques. Plus tot cette
année, une demande

de fonds adressée a

I’Agence de la santé et
des services sociaux de
Montréal a été refusée. Bien que le programme
accueille des patients dans I'ensemble de la
ville, d’autres hopitaux et centres de santé
locaux ne 'ont pas encore adopté. Certains
croient que I’Agence serait mieux placée pour
offrir le programme a la communauté élargie.
D’autres voient comme un avantage le fait
que le programme soit hébergé dans un hopi-
tal, celui-ci étant en contact direct avec des
personnes atteintes de diverses maladies
chroniques qui ont tout a gagner de la forma-
tion. « Idéalement, conclut la D Radcliffe-
Branch, chaque centre de santé pourrait offrir
ce programme aux patients ayant des cas
complexes. »
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Cette étude de cas a été préparée par le Forum d’innovation en santé, avec la participation de M™ Patricia O’Connor, ancienne directrice
des soins infirmiers, le D Alain Biron, adjoint a la directrice qualité et performance, et la Prof. Brenda MacGibbon, participant patient,

project TSAC du CUSM.

A

Transformer les soins au chevet

Un programme du CUSM habilite le personnel de premiere ligne, les
patients et leurs proches a améliorer la qualité, la sécurité et les résultats.

Améliorer la qualité dans un contexte hospitalier est un défi continuel. Si les changements organi-
sationnels d’envergure recoivent beaucoup d’attention, avec des comités interdépartementaux et
d’importants investissements, les changements plus modestes au sein des unités de soins qui visent
a améliorer les processus de travail et les environnements et ont une incidence sur le personnel et
I'expérience du patient sont nettement moins visibles.

Les patients et les travailleurs de premiére ligne
sont les mieux placés pour savoir comment amé-
liorer les choses, mais ils n’ont pas toujours les
compétences ni les mécanismes nécessaires pour
agir et proposer des changements. Les patients
actuels et les ex-patients sont bien placés pour
mettre le doigt sur les problémes, puisqu’ils sont
directement et presque immédiatement touchés
par le bon et le mauvais fonctionnement au sein de
I’hopital. De simples changements dégagent sou-
vent des améliorations mesurables. La collabora-
tion entre le personnel et les patients pour 'amélio-
ration continue de la qualité dans les soins est certes
une bonne chose, mais on trouve peu d’informa-
tions ou d’indications utiles sur la maniére d’appor-
ter des changements dans le contexte hospitalier.

Le programme

La transformation des soins au chevet (Ia « TSAC »)
est un programme mis au point aux Ftats-Unis
par I'Institute for Healthcare Improvement, dont
le but est d’amener le personnel infirmier a diriger
les efforts d’amélioration des processus qui trans-
formeront I'expérience patient et I'environnement
de travail. Il consiste principalement a enseigner
au personnel de premiere ligne comment réaliser
un cycle rapide d’amélioration des processus au
moyen du modeéle planifier-faire-étudier-agir (PFEA)
et a donner a chaque unité de soins la capacité
de gérer des projets d’amélioration mesurables.
Déja établie dans plus de 200 hopitaux améri-
cains, la TSAC a démontré des améliorations trés
efficaces dans la sécurité des patients, la qualité

des soins et la qualité de vie au travail.

Mme Patricia O’Connor, a I'époque directrice
adjointe des soins infirmiers (neurosciences) du
CUSM, a découvert la TSAC au centre de santé
ThedaCare (Appleton, Wisconsin), dans le cadre
d’'un programme de bourse Harkness du U.S.
Commonwealth Fund. Les innovations de la TSAC
s'inscrivaient dans un remaniement en profondeur
du centre de santé. « Le changement n’était plus
la seule responsabilité de I'équipe de direction,
affirme M™¢ O’Connor ; chaque employé au sein
de I'organisation était formé et habilité a apporter
des améliorations. » Elle a entendu des infirmiéres
dire pour la premiére fois dans leur carriére
qu’elles avaient enfin le temps d’exercer la pro-
fession pour laquelle elles avaient été formées,
plutot que de gaspiller du temps a des activités
dépourvues de toute valeur ajoutée.

Nommée directrice des soins infirmiers peu
apres son retour au CUSM, M O’Connor a obtenu
une subvention de la Fondation canadienne pour
I'amélioration des services de santé (FCASS) et
lancé le programme TSAC au CUSM. « J'ai exposé
a'administration et a d’autres parties prenantes
les possibilités offertes par la TSAC et la maniére
dont celle-ci s’inscrivait dans les objectifs organisa-
tionnels liés a I'efficacité et au flux des patients. »
En aoft 2010, le programme a été lancé dans cingq
unités de trois hopitaux. Le CUSM a ajouté un
élément novateur au programme, soit 'intégration
des patients aux équipes TSAC a titre de parte-
naires pour comprendre les améliorations jugées
nécessaires selon leurs points de vue. Plusieurs
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Le programme TSAC
en action au CUSM

représentants de patients se sont portés volon-
taires. « Aucun projet TSAC n’avait encore directe-
ment impliqué les patients dans la formation et
le remaniement du travail », a-t-elle précisé.

La TSAC visait trois principaux objectifs : com-
prendre les soins selon la position des patients
et de leurs proches et améliorer I'expérience du
patient ; inviter les patients et leurs proches a
travailler avec le personnel pour remanier les pro-
cessus de soins afin de répondre aux besoins
réels des patients ; et permettre aux infirmiéres
de consacrer plus de temps aux soins.

« Nous n’avions pas de tres bonnes données
concernant I'expérience patient, et nous le savions »,
reconnait M™ O’Connor, qui insistait pour intégrer
des mesures de rendement dans le programme.
Deés le début, elle a travaillé avec le service Qualité,
gestion des risques et performance pour instaurer
un sondage sur I'expérience hospitaliere (HCAHPS
- Hospital Consumer Assessment of Healthcare
Provider and Systems) et obtenir de meilleures
données sur 'expérience du patient. Pour faire le
point sur 'emploi du temps des infirmiéres, elle
s’est procuré un logiciel de I'nstitute for Health-
care Improvement, un organisme américain, qui
permet aux infirmiéres munies d'un assistant
numeérique personnel de consigner le temps con-
sacré a leurs activités et d’établir ainsi des don-
nées de référence.

Adoption

Les unités de médecine interne, de neurochirurgie,
d’onco-gynécologie, de psychiatrie et de chirurgie
générale ont été les premieres a participer a la
TSAC en 2010, et d’autres unités de tous les hopi-
taux du CUSM ont suivi. Une équipe TSAC compo-
sée de fournisseurs de soins de premieére ligne dans

SEBASTIEN DORVAL-GAGNON/GLOBAL NEWS

diverses disciplines, d’administrateurs, d’admi-

nistrateurs adjoints, de représentants des patients

et d'un facilitateur TSAC a été mise sur pied dans
chaque unité. Les représentants des patients ont
été recrutés parmi les comités de patients des
hopitaux, dont les membres sont soit d’anciens
patients, soit des membres de leur famille.

Le programme a été scindé en quatre modules
d’apprentissage s'échelonnant chacun sur une
dizaine de semaines. Les ateliers ainsi qu’'un ap-
prentissage pratique d'une journée par semaine
se concentraient sur I'acquisition de compétences
dans quatre domaines particuliers :

1. Les processus du cycle rapide d’amélioration
al'aide de I'assistant numérique personnel.

2. L’amélioration de 'environnement physique
al’aide des méthodes LEAN 5S de Toyota
(s’organiser, situer les choses, scintiller,
standardiser, suivre) et de I’élimination des
sources de gaspillage.

3. Trois stratégies visant a améliorer la qualité
des soins et I'expérience patient ; par exemple,
des tableaux blancs au chevet du patient,
des questions sur I'évaluation des besoins et
des tournées de confort.

4. La cartographie des processus en vue d’amélio-
rer les processus d’admission et de congé.

« En plus du modeéle américain de la TSAC, nous

avons copié sans scrupule le programme Libérer

du temps pour les soins du Service national de
santé du Royaume-Uni (NHS), un programme plus
structuré qui comprend une période de temps
réservée au personnel pour 'apprentissage de
nouvelles compétences », explique M™ O’Connor.

Chaque unité choisissait un indicateur de qualité

qu'elle voulait améliorer, par exemple les erreurs

médicales, les chutes ou les infections nosoco-
miales, et elle testait les nouvelles pratiques pour
déterminer celles qui dégageaient les meilleurs
résultats. Les équipes ont ainsi pu s’approprier

I'effort d’amélioration, établir des objectifs précis,

déterminer des parametres et évaluer les résul-

tats. Le Dr Alain Biron, adjoint a la directrice du
service Qualité, gestion des risques et perfor-
mance au CUSM, a travaillé avec les équipes TSAC
pour veiller a ce que les changements proposés
se traduisent par des améliorations mesurables.

« Les outils de mesure étaient intégrés des I'étape

de la détermination du changement souhaité

par les équipes, souligne-t-il, et des facilitateurs

TSAC étaient présents pour aider les unités a

concevoir et a relever les mesures. »
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Outils de mesure

A la fin d’un projet d’amélioration, les équipes
TSAC de chaque unité présentaient leurs résultats
aux autres équipes, a la haute direction et aux
bailleurs de fonds. On leur donnait des commen-
taires sur I'impact qu’avaient leurs projets sur
d’autres objectifs plus larges, dont I'expérience
patient, la réponse des infirmieres, I'efficacité de
I'équipe et la satisfaction au travail. Les infirmiéres
de premiére ligne, les préposés aux patients et
les commis des unités, de méme que les patients
membres de I'équipe présentaient les outils adop-
tés pour mesurer I'amélioration des soins dans
leur unité et les résultats obtenus en montrant la
situation avant et aprés. « C’est ce qui a le plus
impressionné la haute direction de I'’hopital,
affirme M™ O’Connor. C’était un changement
fondamental dans la responsabilisation : le per-
sonnel de premiére ligne s’appropriait désormais
la capacité d’amélioration. »

Le Dr Biron avait pour tache de trouver et de
développer des outils de mesure appropriés pour
évaluer des pratiques précises et leur impact cumu-
latif sur les trois principaux objectifs du projet.

« Le sondage sur I'expérience patient utilisé partout
aux Ftats-Unis nous a fourni des mesures beau-
coup plus concretes que les sondages classiques
sur la satisfaction du patient utilisés au Québec.
Pour la premiére fois au CUSM, nous pouvions nous
comparer a d’autres, dit-il. Et nous avons constaté
que nous n'étions pas aussi bons qu’eux. Nos son-
dages sur la satisfaction des patients donnaient
de bons résultats et nous en étions contents. Mais
apres avoir remplacé la question “Etes-vous satis-
fait de I'information que vous avez recue” par
“Est-ce que nous vous avons donné de I'information
écrite au moment de votre congé”, dont la réponse
était oui ou non, les résultats ont changé. »

Les patients ont joué un role central a plusieurs
égards et participé a la direction de la TSAC ainsi
qu’a celle de leurs unités respectives. Leur regard
était différent du notre et permettait a I'équipe
de se concentrer sur I'expérience patient. Au sein
des unités, les représentants des patients recueil-
laient les commentaires des patients hospitalisés
sur les améliorations proposées. Ils réalisaient
également des entrevues post-congés avec 'aide
d'un auxiliaire de recherche au domicile des
patients. « Ces derniers étaient sans doute plus
ouverts avec nous qu'ils ne 'auraient été avec les
infirmiéres », dit M™ Brenda MacGibbon, une
représentante des patients qui faisait partie de

Temps consacré a la recherche de fauteuils roulants
sur l'unité 4S a I'Hopital neurologique
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I'équipe TSAC de l'unité d’onco-gynécologie. « Si
certains employés hésitaient au départ a accueillir
des étrangers dans leur univers fermé, dit le

Dr Biron, ils ont fini par reconnaitre la valeur des
différents points de vue des patients. »

Résultats

Déployé initialement dans cing unités, le programme
s’est étendu a 19 unités dans les six hopitaux du
CUSM. De 2010 a 2014, environ 45 % du personnel
clinique (1400 personnes) a été exposé a I'appren-
tissage. Les résultats TSAC ont été étudiés sous
plusieurs angles. D’abord, on a évalué I'impact du
projet d’amélioration de chaque unité pour déter-
miner I'efficacité du processus dans la résolution
du probleme cerné par I'équipe.

Par exemple, dans 'unité de psychiatrie, au
moment de 'admission, les entrevues successives
du patient réalisées par le médecin, la travailleuse
sociale, I'ergothérapeute et I'infirmiére ont été
remplacées par une seule entrevue d’équipe. Cela
aréduit le temps nécessaire au traitement de 1'ad-
mission, qui est passé de quatre heures a une
seule — éliminant la redondance et des heures
d’attente pour le patient et sa famille —, a épargné
un temps considérable aux professionnels de la
santé et a amélioré la communication entre les
membres de I'équipe. En 2014, Agrément Canada
areconnu cette amélioration comme une pratique
exemplaire. Et la satisfaction du patient a doublé.

Les efforts d’amélioration de I'environnement
physique ont porté sur différents éléments dans
chaque unité. Grace a un effort concerté du per-
sonnel et des patients participant a la TSAC, on
aremanié les postes d’infirmieres ainsi que plu-
sieurs salles et espaces, dont les aires réservées
aux médicaments, au personnel, aux visiteurs, aux
fournitures, etc. Apres avoir fait le ménage dans
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les locaux d’entreposage, on a retourné au service
de génie biomédical du matériel d'une valeur de
3000 $ par unité. On a créé des espaces désignés
pour I'équipement, ce qui a réduit de 220 a 26
secondes le temps moyen que les infirmieres pas-
saient a localiser le matériel, soit une économie
équivalant a deux infirmiéres a temps plein par
année. Les espaces remaniés étaient mieux adap-
tés a leur fonction, pour le plus grand bien du
personnel et des patients. Un projet de roulement
des chambres faisant appel a des outils visuels,
comme des aimants colorés indiquant qu'une
chambre venait d’étre libérée, a amélioré la com-
munication entre les membres de I'équipe et le
personnel de I'entretien, et considérablement réduit
le temps de préparation de la chambre pour le
prochain patient.

Sur le plan des soins, ’expérience du patient
s’est améliorée a plusieurs égards. Dans toutes
les unités, un tableau blanc a été installé au
chevet du patient, permettant a celui-ci et a ses
proches de communiquer avec I'équipe soignante,
de se soutenir et de s’encourager mutuellement.
Des tournées de confort aux heures ou aux deux
heures visaient a soulager la douleur, éviter
les ulcéres de pression (en tournant le patient),
aider le patient a aller a la salle de bain (éviter les
chutes) et s’assurer que tout ce dont le patient
a besoin est a portée de main. Les membres du
personnel devaient poser trois questions dans
leur quart de travail pour déterminer ce qu’était
la priorité du patient pour la journée : « Quelle
est votre principale préoccupation pour le mo-
ment ? » ; « Quelle information vous serait la plus
utile ? » ; « Que puis-je faire pour vous aider main-
tenant ? ». Dans I'unité d’hémodialyse, entre
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février et avril 2012, ces questions ont augmenté
de 40 % a 100 % la proportion de patients rece-
vant leurs résultats de tests sanguins.

Contributions des patients

La TSAC a permis aux représentants des patients
de déterminer des besoins que le personnel n’au-
rait jamais pu connaitre. La salle réservée aux
familles dans I'unité d’onco-gynécologie était une
source de fierté pour les infirmiéres et le person-
nel. 11 a fallu que les représentants des patients
soulignent que les patientes ayant le cancer ne
voulaient vraiment pas voir des murs couverts
d’affiches sur le cancer lorsqu’elles recevaient la
visite de leurs proches. Il y avait également dans
la piéce des boites a aiguilles puisque la salle
servaient aussi a préparer les patientes pour la
chirurgie. « Aujourd’hui, les murs sont peints
et des peintures sont accrochées la ou il y avait
les affiches, dit M™¢ MacGibbon. Nous avons
débarrassé une piéce ou I'on rangeait des fourni-
tures pour y mettre les instruments nécessaires
a la préparation chirurgicale. »

Dans I'ensemble, les efforts d’amélioration ont
permis aux infirmiéres de consacrer plus de temps
aux soins et autres activités a valeur ajoutée, de
répondre plus rapidement aux appels des patients
et de mieux communicquer avec ces derniers. Le
personnel ainsi que le syndicat des infirmiéres et
infirmiers ont répondu trées positivement a la TSAC
et a la participation des patients au remaniement
des soins. Les représentants des patients se sont
entierement investis et se sentaient appréciés.
Mme MacGibbon a remarqué que les jeunes patients
impliqués dans la TSAC étaient plus nombreux a
faire du bénévolat a 'hopital apres leur expérience.

Potentiel d’élargissement

La TSAC a été appuyée par des fonds de plusieurs
sources (Ia FCASS, les IRCS, la Fondation Newton,
le ministére québécois de la Santé et des Services
sociaux, la Fondation Roasters et les fondations des
hépitaux du CUSM). La principale dépense avait
trait a la libération du personnel de premiére ligne
pour la formation d’une journée par semaine. Des
la premiére année, il est devenu évident que le
personnel n’arriverait pas a effectuer le travail de
la TSAC parallélement aux taches régulieres. Les
fonds ont aussi servi a financer le travail des facili-
tateurs aupres des équipes. L'élaboration et I'adap-
tation des nouvelles méthodes de mesure ont
d’abord été financées par des subventions, mais
sont maintenant intégrées aux dépenses du ser-
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vice Qualité, gestion des risques et performance.

Un changement de culture

La derniere vague du grand déploiement du pro-
gramme TSAC s’est achevée en 2014 dans des
unités de soins, des blocs opératoires et des ser-
vices d’'urgence. Les plans futurs verront des cycles
d’implantation plus courts. Le personnel a acquis
les compétences voulues pour diriger les efforts
d’amélioration a I'échelle de I'unité et pour évaluer
leur impact. Cet apprentissage s’est traduit par une
amélioration de l'efficacité des équipes de soins
et une responsabilisation accrue du personnel de
premiére ligne, qui s’approprie maintenant les pro-
blémes liés a la prestation des soins. En d’autres
mots, la culture a changé. Les unités qui ne parti-
cipaient pas officiellement se sont tournées vers
les facilitateurs ou les membres d'unités partici-
pantes pour obtenir des conseils, surtout en ce
qui avait trait a 'amélioration de I'environnement
physique. Agrément Canada reconnait dorénavant
le programme TSAC comme pratique exemplaire.

Grace ala TSAC, de nouvelles méthodes d’éva-
luation de la qualité ont vu le jour au CUSM et ont
été intégrées a I'organisation. « Le sondage sur
I'expérience patient fait maintenant partie du
tableau de bord du service Qualité, gestion des
risques et performance, et nous évaluons nos
résultats par rapport a ceux des Ftats-Unis », dit le
Dr Biron. Pour le moment, nous ne pouvons com-
parer nos résultats qu’avec ceux des Américains,
mais I'ICIS ayant décidé cette année d’instaurer le
sondage au Canada, nous pourrons bientot faire
des comparaisons avec d’autres organisations
canadiennes. Toutes les provinces, sauf le Québec,
réaliseront le sondage dans leurs établissements
de santé. L’équipe TSAC du CUSM a contribué a
I'adoption du sondage en faisant des essais béta
d’une nouvelle version pédiatrique, en collabora-
tion avec I'Hopital pour enfants de Boston, I'Uni-
versité Harvard et ’Agence américaine pour la
recherche et la qualité des soins de santé.

« Nous avons créé une capacité organisa-
tionnelle d’amélioration de la qualité », précise
Mme O’Connor. En 2013-2014, le groupe de controle
des infections a fait équipe avec les services de
soins infirmiers et d’entretien ménager pour appli-
quer les méthodes TSAC a la lutte contre la bactérie
C. difficile et I'entérocoque résistant a la vancomy-
cine a I'intérieur de I'organisation — la deuxieme
la plus touchée par ces infections dans la pro-
vince. « Les autres méthodes de réduction des
taux tres élevés d’infection au CUSM n’ont pas

Aire d’équipement

produit des résultats satisfaisants, poursuit
Mme O’Connor. Nous avons ciblé les six unités
les plus infectées et les avons soumises au cycle
rapide d’amélioration et aux processus 5S, puis
nous avons intensifié la formation en hygiéne des
mains et en propreté environnementale et accru
les précautions. » Pour la premiére fois, nous
avons libéré du temps pour former le personnel
d’entretien ménager aux cotés des infirmieres,
des préposés aux patients et des coordonnateurs
d’unité. En huit mois, les six unités ont réussi a
réduire de 30 % les taux d’'infection a C. difficile.

La TSAC a démontré au personnel, aux diri-
geants et aux patients les avantages du travail en
partenariat pour améliorer I'expérience patient. Le
CUSM s’engage dans d’autres initiatives globales
visant a intégrer le patient dans diverses struc-
tures. M™e O’Connor utilisera les lecons qu’elle a
apprises comme directrice des soins infirmiers et
responsable du projet TSAC dans un poste nou-
vellement créé, qui vise a soutenir et a favoriser
I'engagement du patient dans I'ensemble de I'orga-
nisation. A I'aide de mécanismes standardisés de
recrutement et de participation, les patients seront
désormais intégrés dans toutes les initiatives
d’amélioration de la qualité, a tous les échelons.

« Le TSAC a beaucoup contribué a déboulonner
les mythes concernant le role de chacun dans le
changement et la maniére d’opérer les change-
ments, conclut M™ O’Connor. Il a démontré que
nous avons de nombreuses personnes sous-
utilisées dans les services de premiére ligne qui
attendent simplement I'occasion d’acquérir de
nouvelles compétences pour contribuer a 'amé-
lioration des soins aux patients. »
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Cette étude de cas a été préparée par le Forum d’innovation en santé, avec la participation du D" Jean Bourbeau, directeur, Unité d’épidémiologie
et de recherche clinique en pneumologie, CUSM, M™ Suzanne Kimmerle, Directrice des soins de santé, Boehringer Ingelheim Canada, M™ Jocelyne
Goddard, participant au programme Mieux Vivre, et M™ Patricia Coté, directrice générale, Réseau québécois de I'asthme et de la MPOC

A

MieuXx vivre avec une MPOC

De solides assises pour une prise en charge interdisciplinaire
de la maladie centrée sur le patient

« En tant que médecin, je vois ou se situent les besoins, ceux des patients et des professionnels de
la santé, ainsi que les lacunes a combler », dit le D* Jean Bourbeau. Le soutien et la prise en charge
efficaces des patients souffrant d'une maladie pulmonaire obstructive chronique (MPOC) exigent
une approche globale et centrée sur le patient.

POUR EN

SAVOIR PLUS:

Dr Jean Bourbeau,
Institut thoracique
de Montréal, CUSM
jean.bourbeau@
mcgill.ca

Mme Patricia Coté,
Réseau québécois
de I'asthme et de
la MPOC (RQAM)
patricia.cote@
rgam.ca

www.livingwell
withcopd.com

A son arrivée a I'mstitut thoracique de Montréal
du CUSM, il y a une quinzaine d’années, le

Dr Bourbeau voulait encourager les médecins,
les professionnels de la santé et les patients de
voir d'un méme ceil la prise en charge de la MPOC.
« Il a donc fallu amener les membres de I'équipe
soignante a travailler avec leurs collegues et avec
le patient en vue d’ameéliorer la prise en charge. »
11 a exploré les démarches entreprises dans la
gestion du diabete, de I'insuffisance cardiaque
chronique et de 'asthme, qui semblaient indiquer
la voie a suivre.

Les modeles de soins interdisciplinaires en
étaient a leurs débuts, et le D* Bourbeau croyait
que la premiére étape de la coordination des soins
consistait a élaborer du matériel fondé sur des
données probantes, qui servirait ensuite a orienter
les efforts de divers professionnels en vue de four-
nir les meilleurs soins et d’éduquer les patients
dans la prise en charge de la MPOC. 1l a collaboré
avec M™ Diane Nault, infirmiére spécialisée en
soins respiratoires, et grace a une subvention de

la société pharmaceutique Boehringer-Ingelheim,
ils ont travaillé avec des groupes de patients et
des conseillers experts pour rédiger les documents
Mieux vivre avec une MPOC et structurer un pro-
gramme d’éducation en autogestion.

La MPOC touche entre 4 et 13 % des Canadiens
agés de plus de 35 ans (soit entre 1,5 et 3 millions
de personnes).! Aussi appelée emphyseme et
bronchite chronique, la maladie entraine I'inflam-
mation et le rétrécissement des voies respiratoires.
C’est une maladie progressive qui se caractérise
par I'essoufflement, la toux et des infections res-
piratoires a répétition. Des exacerbations aigués
de la MPOC, ou la respiration devient trés difficile,
sont terrifiantes et peuvent étre aussi fatales
qu’'une crise cardiaque. Selon les plus récentes
données de Statistique Canada, la MPOC est la
quatrieme cause de décés au Canada et la princi-
pale cause d’hospitalisation. On évalue a plus de
2 milliards de dollars le cotit annuel des hospitali-
sations pour cette maladie au pays. Et une hospi-
talisation en entraine souvent une autre : 18 % des
patients hospitalisés pour une MPOC sont réad-
mis, souvent plus d'une fois, dans la méme année.
Les visites a I'urgence apres le congé sont plus
nombreuses chez les patients souffrant d'une
MPOC que chez ceux qui sont atteints de toute
autre maladie chronique.?

Une gestion complexe

La gestion de la MPOC repose en bonne partie sur
les connaissances, les compétences et la moti-
vation du patient, qu’il s’agisse de la prise des
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médicaments ou de I'adoption de stratégies quo-
tidiennes visant a atténuer les symptomes et a
utiliser efficacement les ressources de santé. Elle
repose aussi sur les médecins, les infirmiéres, les
inhalothérapeutes et autres professionnels qui
travaillent dans un esprit d’équipe a partir de la
meéme base de connaissances, en vue de commu-
niquer aux patients des informations cohérentes
sur la maniére de gérer la maladie.

Plusieurs stratégies et médicaments peuvent
aider les patients a controler les symptomes de la
maladie. Les traitements médicaux comprennent
des bronchodilatateurs pour ouvrir les voies respi-
ratoires et réduire I'essoufflement, des anti-inflam-
matoires (inhalés ou pris oralement) pour réduire
I'inflammation des bronches, des antibiotiques
pour les infections respiratoires et 'oxygénothé-
rapie a domicile pour l'insuffisance respiratoire
chronique. Les professionnels de la santé doivent
faire preuve d’expertise pour sélectionner avec
soin les meilleures options pour chaque patient,
dans un environnement thérapeutique qui change
constamment. Les patient doivent acquérir des
compétences relativement a la prise de médica-
ments, et maitriser les techniques respiratoires,
I'exercice physique, et les stratégies de réduction
de 'anxiété et de conservation de I'énergie.

Le programme

« Le projet pilote original de Mieux vivre avec une
MPOC, ala fin des années 1990, a dégagé des
résultats prometteurs, mais avant d’encourager
son adoption nous voulions I'évaluer plus a fond
et avoir de solides données montrant que le pro-
gramme répondait a nos attentes », explique le
Dr Bourbeau. Avec une bourse de recherche du
Fonds de recherche du Québec - Santé (FRQS)
et une subvention additionnelle de Boehringer-
Ingelheim, le D" Bourbeau a dirigé un essai clinique
randomisé dans sept hopitaux et trois villes de la
province. Plus de 200 patients y ont participé :
un groupe recevait les soins habituels et 'autre
suivait le programme Mieux vivre avec une MPOC
(programme MV). L'intervention éducative consis-
tait en une heure d’enseignement par semaine a
domicile pendant sept ou huit semaines, a laquelle
s’ajoutaient un suivi téléphonique hebdomadaire
pendant huit semaines et, finalement, un suivi
mensuel. La gestion de cas était assurée par les
infirmieres ou les inhalothérapeutes, qui collabo-
raient avec le médecin traitant et que les patients

pouvaient joindre par téléphone tout au long de
T'essai. Les fournisseurs de soins travaillaient égale-
ment a partir du matériel du programme MV.

Les preuves s’accumulent

Les résultats de I'étude, publiés dans Archives of
Internal Medicine en 2003, ont montré que, par
rapport au groupe controle, les hospitalisations
pour exacerbations de la MPOC avaient reculé de
39,8 % dans le groupe MV, les visites a I'urgence,
de 41 % et les visites médicales non prévues, de
58,9 %.3 « Cette étude est devenue une référence
internationale ; c’était la premiére a établir les
avantages de la gestion de la maladie », précise
le Dr Bourbeau. D’autres études ont confirmé ces
avantages, démontrant la rentabilité du programme
et cernant les éléments, dont le plan d’action, qui
contribuent fortement aux résultats.*>¢ Depuis
2003, il y a eu plus de 20 publications sur le
programme MV,” qui a été adapté et adopté au
Québec, au Canada, en Asie, au Moyen-Orient, en
Australie, en Europe et aux Etats-Unis.

Grace au soutien continu de Boehringer
Ingelheim, Pfizer et d’autres pharmaceutiques
(GSK, AstraZeneca, Novartis) au fil des ans, il a
été possible d’élaborer d’autre matériel, de créer
un site Web (www.livingwellwithcopd.com/fr) et
de diffuser sur une vaste échelle des ressources
destinées aux professionnels de la santé et aux
patients, en francais et en anglais. Le matériel est
régulierement mis a jour sous la direction du
Dr Bourbeau, qui assure aussi une évaluation
continue. A Theure actuelle, il y a plus de 10 pro-
jets subventionnés par les Instituts de recherche
en santé du Canada et le Réseau de la santé
respiratoire du FRQS et des subventions sans
restrictions de l'industrie pharmaceutique.

Boehringer Ingelheim consacre d’importantes
ressources a la recherche-développement relative
a la MPOC, et un certain nombre de ses médica-
ments respiratoires ont été approuvés au cours de
la derniére décennie. Suzanne Kimmerle, directrice
des soins de santé chez Boehringer Ingelheim
(Canada), croit que le succes du programme MV
« s’explique en partie du fait qu'il évolue en fonc-
tion des découvertes dans le traitement de la
MPOC. 1l est régulierement mis a jour afin de tenir
compte des percées, que ce soit dans la pharma-
cothérapie, la réadaptation pulmonaire ou les
régimes d’exercices », dit-elle. Il incorpore égale-
ment les commentaires de ses utilisateurs.

Mieux
vivre avec
une MPOC

Matériel offert
sur le site :

Brochures et dépliants

- Plan d’action pour les
patients

-Bougez plus... respirez
mieux

- Résumé du programme

Modules

- Etre en santé avec une
MPOC

- Intégrer I'oxygéno-
thérapie a long terme
dans votre vie

- Intégrer un programme
d’exercices dans
votre vie

-Intégrer un plan
d’action dans votre vie

- Gérer votre stress et
votre anxiété

- Maitriser votre
respiration et conserver
votre énergie

- Prévenir vos symp-
tomes et prendre
vos médicaments

- Maintenir un style de
vie sain et pleinement
satisfaisant
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Le programme en action
Le site Web du programme est accessible a tous.
Les professionnels de la santé peuvent se créer
un compte d'utilisateur pour accéder sans frais
aux versions complétes du matériel. Ils peuvent
imprimer les documents et s’en servir dans des
séances de formation ou les distribuer aux patients.
Les patients aussi peuvent consulter directement
le site. L'inscription permet a I'équipe de con-
naitre I'utilisation du programme et d’'informer
les utilisateurs au sujet des mises a jour.
Certaines ressources s’adressent aux profes-
sionnels de la santé — des formations sur la ges-
tion de la maladie, des brochures, des tableaux et
des affiches qu'ils peuvent utiliser pour éduquer
les patients — et d’autres sont destinées aux
patients. Cependant, les professionnels de la santé
doivent savoir s’orienter dans le site pour trouver
le matériel qui convient le mieux a un patient et a
une situation en particulier. « Eduquer, ¢a ne veut
pas dire remettre une brochure a la personne et
s’attendre a ce qu’elle modifie ses habitudes de
vie », dit M™ Kimmerle. Le D" Bourbeau insiste
également sur cette question : « Le programme, ce
n’est pas des bribes d’information, c’est un guide
pratique de collaboration interprofessionnelle. »
« C’est un contenu pour les patients, et un
cadre de référence pour les professionnels de la
santé », précise Isabelle Ouellet, infirmiére clini-
cienne et intervenante pivot, réseau pour la
MPOC de la région Centre Ouest et Institut Thora-
cique de Montréal. Il me permet de baser mes inter-
ventions sur une approche et un contenu fondés
sur les preuves. J'utilise le matériel a I'intention
du professionnel de la santé pour guider mon
enseignement individuel ou en groupe. »

Le programme MV s’est révélé efficace pour
accroitre non seulement la connaissance des
patients mais aussi leur motivation a gérer leur
maladie. M™ Jocelyne Goddard, une patiente a
I'Institut thoracique de Montréal, souligne que
« C’est une chose d’apprendre comment faire un
exercice, mais toute une autre de I'intégrer dans
sa routine quotidienne. Les bienfaits sont évi-
dents dés qu’on y parvient. » Un contact régulier
avec I'équipe de soins la permet de garder sa
motivation et '’éducation I'aide a gérer ses symp-
tomes. « En sachant comment les médicaments
et les exercices fonctionnent, je me sens capable
d’agir avant la crise », constate M™ Goddard.

A Tautomne 2014, le Dr Bourbeau lancera un
volet patient élargi du site Web avec I'appui
d’organismes publics tels que le Réseau qué-
bécois de I'asthme et de la MPOC (RQAM), le
Réseau de santé respiratoire du FRQS et les IRSC,
et de partenaires privés (Almirall, AstraZeneca,
Boehringer Ingelheim, GSK et Novartis). Le pro-
gramme MV s’est récemment incorporé comme
organisme a but non lucratif et 'équipe du pro-
gramme s’est élargie. Elle compte maintenant
du personnel a temps plein ainsi que des consul-
tants de disciplines variées, allant des sciences
du comportement aux technologies de I'informa-
tion, qui s’emploient a assurer la mise a jour
continuelle du programme a partir des données
les plus récentes toute en élargissant sa portée.

Adoption
Le Réseau québécois de I'asthme et de la MPOC
(ROAM) est un mécanisme novateur de diffusion
des pratiques exemplaires a I'échelle provinciale.
Il fournit une formation continue aux profes-
sionnels de divers domaines qui traitent la MPOC.
« Nous offrons un programme de trois jours
destiné a toutes les personnes qui soignent les
patients atteints d'une MPOC, dit M™ Patricia
Coté, directrice générale du Réseau. On consacre
une journée entiére de la formation a I'éducation
des patients, qui s'inspire largement du matériel
MV. » La formation est accréditée par les associa-
tions professionnelles d'infirmiéres et infirmiers,
d’inhalothérapeutes et de kinésiologues. Les
activités du RQAM sont financées par le ministere
de la Santé et des Services sociaux du Québec
et par des compagnies pharmaceutiques.

« Notre priorité, précise M™ Coté, est de s’as-
surer que les patients recoivent le méme message
du début a la fin de leur trajectoire : de la part du
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médecin pendant les consultations, de I'infirmiere
enseignante, des inhalothérapeutes et dans les
centres de formation ou de réadaptation pulmo-
naire. Le ROAM encourage l'utilisation du pro-
gramme MV, et ce, pour éviter aux gens d’avoir a
réinventer la roue. C’est un outil indispensable. »
Les tableaux a feuilles volantes sont I'un des outils
préférés : d’'un coté se trouvent les messages édu-
catifs que le professionnel veut communiquer et
de l'autre, des illustrations qui aident le patient a
comprendre les messages. Les fournisseurs de soins
a domicile apportent le matériel avec eux lorsqu’ils
visitent les patients souffrant d'une MPOC, selon
Mme Coté. « Le Réseau a recruté des représentants
régionaux qui agissent comme porte-parole et
contribuent a diffuser le matériel de MV et d’autres
modules du Réseau. »

Potentiel d’élargissement

« Le Réseau a joué un role déterminant dans
I'adoption du programme a I’échelle provinciale,
dit le Dr Bourbeau, qui siége au comité scienti-
fique et assure la présidence du conseil d’adminis-
tration du Réseau cette année. Le RQAM consti-
tue un treés bon exemple de collaboration réussie
entre associations professionnelles et organismes
sans but lucratif, soutenus par I'industrie et le gou-
vernement en vue de promouvoir le programme
et de meilleures approches de soins. »

Mme Coté voit d'un tres bon ceil 'importance
que le ministére de la Santé et des Services sociaux
du Québec accorde depuis peu a 'autogestion
des maladies chroniques. Le plan stratégique
actuel du Ministére encourage fortement les orga-
nisations de santé a adopter des mesures favo-
risant I'autogestion de la maladie chronique.

D’autres gouvernements provinciaux mettent
également I'accent sur I'autogestion, espérant
qu’une intégration plus étroite des soins pourra
réduire les taux tres élevés d’admission et de
réadmission a I'hopital. En avril 2014, la Fondation
canadienne pour I'amélioration des services de
santé a lancé un projet collaboratif canadien,
appuyé par Boehringer Ingelheim (Canada) limitée.
1l vise a aider les organismes de santé a soutenir
les familles et les aidants naturels dans la prise
en charge de la MPOC et a réduire le recours aux
services de soins aigus. Le programme INSPIRED
(Implementing a Novel Supportive Program of
Individualized care for patients and families living
with REspiratory Disease), développé par le
Dr Graeme Rocker de Capital Health en Nouvelle

Ecosse, est une approche proactive et coordonnée
des soins et de la MPOC avancée qui facilite la
transition de I’hopital au domicile. La collabora-
tion de la FCASS permettra I'adoption du modele
par d’autres institutions de santé.

« INSPIRED, qui est le premier programme col-
laboratif pancanadien impliquant 19 sites dans
tout le pays, vise a augmenter de maniére signi-
ficative le niveau de prise en charge de la MPOC.
Les programmes INSPIRED et Mieux Vivre offrent
aux patients la meilleure qualité de vie possible
en gérant les symptomes de leur maladie »,
selon Martina Flammer, vice-président, Affaires
meédicales et réglementaires chez Boehringer
Ingleheim (Canada) Limitée.

Le Dr Bourbeau collaborera avec le D* Graeme
Rocker, de la Nouvelle-Ecosse, pour examiner com-
ment le programme INSPIRED (un programme de
soins individualisés pour les patients et les familles
vivant avec la maladie respiratoire) pourrait encou-
rager l'utilisation du programme MV et fournir un
cadre de collaboration pour des soins interprofes-
sionnels tout au long de la trajectoire du patient.

Avec I'intégration et la coordination accrues du
systéme de santé, le programme MV a été incor-
poré a la formation du personnel des centres de
santé communautaires, des services de soins a
domicile et des centres de réadaptation pulmo-
naire spécialisés. « Tous ces éléments se sont mis
en place au cours des 15 derniéres années », dit le
Dr Bourbeau. Ce dernier travaille encore fort pour
promouvoir I'utilisation du programme dans tous
les endroits ot I'on soigne des personnes atteintes
de MPOC, notamment les urgences et les hopitaux,
et il lancera bientot un projet avec '’Agence de la
santé et des services sociaux de Montréal en vue
d’adapter le programme aux soins primaires.’

Selon le D Bourbeau, trois enjeux se profilent
pour les années a venir. Primo, la collaboration pour
enrichir et propager des pratiques et des pro-
grammes éprouvés. « Secundo, il faudra mettre
en place des mécanismes, que ce soit par I'inter-
médiaire du gouvernement, d’ententes de service
ou d’exigences d’accréditation, pour encourager
tous les professionnels de la santé a se concen-
trer sur 'autogestion de la maladie. Et tertio, il
s’agira de soutenir la recherche et I'évaluation des
programmes que nous mettons en place. C’est
le seul moyen d’améliorer la qualité et la renta-
bilité de notre systéme de santé. »
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L’'avenir de la participation du patient

Les organisations canadiennes passent a I'action pour donner la priorité aux usagers

Agrément Canada

Karen Kieley, spécialiste en développement de produits a
Agrément Canada, a montré comment l'organisation se
transforme afin de prendre acte de l'importance grandissante
de la participation du patient.

Les services centrés sur le client sont 'une des huit dimen-
sions du cadre de la qualité d’Agrément Canada. Les normes
ont toujours inclus des mesures propres au patient: com-
prendre ce dernier et ses besoins, I'éduquer et I'informer, et le
faire participer a la prestation des soins et a la conception du
systéme. Pendant les sondages réalisés sur place, les évalua-
teurs échangent avec les patients qui cheminent au sein du
systéme et les suivent pour se faire une meilleure idée de leur
parcours. Nous introduisons progressivement une exigence liée
al'expérience patient; elle sera d’abord adoptée dans les soins
de courte durée, puis dans les soins de longue durée et les soins
correctionnels. Cette nouvelle exigence aidera les organisations
a suivre I'expérience des patients utilisant leurs services et a
améliorer la qualité en fonction des résultats obtenus.

Agrément Canada revoit la terminologie utilisée dans le libellé
de ses normes afin d’éliminer toute trace de paternalisme. Elle
cherche a changer de perspective : plutot que de faire quelque
chose aux patients (comme les éduquer et leur donner de
I'information), elle veut désormais faire quelque chose avec le
patient, ce qui se traduit par un véritable partenariat ou ce
dernier prend part a ses soins et a la conception du systéme.
Agrément Canada élabore du nouveau matériel destiné aux
initiatives de partenariat a tous les échelons, en particulier
celui de la direction, et reformule dans ses normes les dimen-
sions touchant la qualité pour mieux cerner les besoins du
patient. A la prochaine étape, l'organisme examinera ses propres
pratiques pour trouver des moyens d’y incorporer le partena-
riat avec les patients et les familles. Par exemple, les patients
pourraient agir comme évaluateurs dans le cadre du proces-
sus d’agrément, et des représentants des patients pourraient
participer aux groupes de travail sur les normes.

Agrément Canada joue un role dans I'avancement des soins
centrés sur le patient et la famille. L’organisme a déja constaté
des ameéliorations dans certaines pratiques organisationnelles
liées aux soins centrés sur le patient et la famille depuis que
celles-ci ont été introduites dans les normes d’agrément. C’est
le cas, entre autres, de la formation des patients en matiere
de sécurité et du role qu’ils jouent dans leur propre sécurité
et l'utilisation des médicaments.

Fondation canadienne pour 'amélioration
des services de santé (FCASS)

Maria Judd, directrice principale, Participation du patient et
amélioration de la qualité a la FCASS, oriente les initiatives
d’amélioration des soins de santé sur la participation des
patients et des familles.
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Financée par le gouvernement canadien, la FCASS est un
organisme sans but lucratif voué a 'amélioration des ser-
vices de santé. A cet égard, elle considére la mobilisation des
patients et des citoyens comme un levier crucial. Le projet
lancé par la FCASS en 2014 — Agir en partenariat avec les
patients et les familles pour 'amélioration de la qualité —
vise a exploiter I’énorme potentiel de la participation des
patients et des familles pour 'amélioration des services de
santé. La FCASS assure le financement, I'encadrement et
d’autres mesures de soutien a 22 équipes d’organismes de
santé canadiens qui incitent les patients et les familles a par-
ticiper a la conception, a la prestation et a I'évaluation des
services de santé afin d’améliorer les soins et les résultats
pour les patients. Les équipes couvrent tout le spectre des
soins, allant des organismes communautaires aux établisse-
ments gouvernementaux en passant par les régies régionales
de la santé. Leurs projets portent notamment sur I'autoges-
tion des maladies chroniques et les points de transition dans
les soins. Les équipes ont été formées a I'été 2014 et ont tenu
leur premiére réunion a Montréal le 2 octobre, en méme
temps que la conférence de I'TASI-CUSM.

Dans le cadre de cette collaboration, la FCASS est le parte-
naire canadien exclusif de la campagne « Better Care : Parte-
nering with Families », de I'Imstitute for Patient- and-Family-
Centered Care, qui vise a faire des membres des familles
non plus de simples visiteurs, mais des partenaires de soins
a part entiére, et a remplacer les politiques restrictives en
matiere de visites par des politiques favorisant la présence
des familles dans les hopitaux canadiens.

Dans le but de faire connaitre les meilleures pratiques, la
FCASS a élaboré une plateforme de ressources sur la parti-
cipation du patient. Accessible a partir du site Web de la
Fondation, cette collection de ressources et d’outils pratiques
encouragera la participation des patients et des familles a
lamélioration de la qualité.

Grace au soutien de la FCASS aux projets sur la partici-
pation du patient, 17 organismes ont réussi a améliorer la
qualité des communications entre patients et fournisseurs,
I'expérience patient ainsi que d’autres dimensions de la
qualité. Ross Baker, de I'Université de Toronto, a analysé le
travail des équipes, qui offre d’'importantes lecons sur les
critéres de succes de la participation du patient.

SoinsSantéCAN
Bill Tholl est le président fondateur et chef de la direction de
SoinsSanté CAN, dont le mandat est de parler au nom de la
communauté canadienne des soins de santé afin de promouvoir
la performance organisationnelle du systeme de santé. L'orga-
nisme cherche a trouver des moyens d'appuyer des initiatives
favorisant la centralité et la participation du patient.
SoinsSantéCAN s’engage a faire entendre haut et fort la



voix des patients. Suite a la conférence de I'TASI-CUSM, il a été
convenu par le conseil transitionnel de réserver deux siéges
pour des représentants de patients au Conseil permanent.

Nous cherchons également a faire équipe avec d’autres
groupes pour établir un centre de diffusion des projets liés
a la participation des patients qui donnera aux organismes
I'occasion de voir comment d’autres ont surmonté les obsta-
cles et réussi a intégrer pleinement les patients au processus
décisionnel.

Le Groupe d’innovation, mis sur pied par le ministére fédé-
ral de la Santé et dirigé par le Dr David Naylor, se propose de
faire des soins centrés sur le patient et la famille I'une des
cing innovations qui transformeront profondément le systéme
de santé canadien.

SoinsSantéCAN a fait 'acquisition de la méthodologie de
cartographie et de conception de I'expérience client de Vocera.
L’organisme recrutera du personnel pour adapter et mettre
en ceuvre les approches centrées sur le patient qui semblent
donner de bons résultats aux Etats-Unis. Un premier cours a
été offert en 2014. Le programme, qui s'échelonne sur six mois,
comporte des ateliers, des webinaires, de I'encadrement et,
finalement, la mise en application de la méthodologie au sein
de I'organisme.

Hoffman-La Roche

Janice Selemba, vice-présidente, Client, stratégie et valeur,
Hoffman-La Roche Canada, présente les moyens mis en ceuvre
par la compagnie pour adopter un modele centré sur le patient.

La premiere étape est de convaincre les gens au sein de
I'entreprise que la participation du patient est différente du
modele que I'on connait actuellement. Le défi d’Hoffman-
La Roche, c’est d’obtenir les commentaires des patients et, a
partir de 13, de déterminer les solutions qui dégageront les résul-
tats optimaux qui, selon les patients, sont les plus importants.
De petits changements de perspective, par exemple s’assurer
que « les traitements ne laissent pas tomber les patients », plu-
10t que « les patients ne laissent pas tomber les traitements »,
constituent un bon point de départ. Notre énoncé de mission
— Répondre maintenant aux futurs besoins du patient — sup-
pose que 'on connait les besoins du patient. Nous réfléchis-
sons actuellement a la maniere de faire participer les patients
ala définition de ces besoins, allant de I’étape du développe-
ment de produit jusqu’a 'administration du traitement.

1l est important de définir la centralité du patient de maniére
que cette définition puisse servir a orienter les actions au sein
de I'entreprise et a créer des partenariats qui favoriseront
I'engagement et I'autonomisation du patient. Pour cela, il
faut comprendre ce qui se répercute sur le patient et sa
famille. Il faut aussi reconnaitre que le cercle de soins ne
cesse de s’élargir et que les outils nécessaires doivent pou-
voir y répondre. Hoffman-La Roche dispose des capacités
scientifiques, éducatives et commerciales voulues pour
optimiser les résultats pour les patients et leurs soignants
tout au long du continuum de soins, et pas seulement aux
points d’acces. C’est avec enthousiasme que nous relevons
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ce défi qui, selon nous, est vital a la pertinence de I'entre-
prise dans un environnement en transformation.

Gouvernement

Dan Florizone a été sous-ministre de la Santé de la Saskat-
chewan jusqu’en 2013; il occupe maintenant la fonction de
sous-ministre de I'Education. Il a lancé I'étude Patients First
(Les patients d’abord) en 2009 et a été I'un des premiers défen-
seurs de I'approche Lean pour I'amélioration de l'efficacite.

Il a présideé le Health Quality Council (Conseil sur la qualité des
soins de santé), qui a ouvert la voie aux soins fondés sur des
données probantes et centrés sur le patient. En 2013, il a lancé
le projet Students First (Les étudiants d’abord).

Concernant la participation du patient, il est important
d’harmoniser la politique et la gouvernance, non pas parce
qu’on doit compter sur le gouvernement pour introduire le
changement, mais parce que le gouvernement peut décider de
promouvoir ou de mettre abruptement fin a tout projet en
cours. Les services publics financés ou directement fournis
par le gouvernement posent probléme, et nous nous rendons
enfin compte qu'il nous faut accorder la priorité aux usagers
et considérer 'amélioration selon leur perspective. Cela
englobe tout le continuum de soins — soins de santé, services
sociaux, éducation, aspects juridiques. Nous devons cerner les
points de contact et amener les usagers a déterminer com-

« Je crois qu’une révolution copernicienne
est sur le point de se produire, car ce sont

désormais les patients qui se trouvent au centre

des soins de santé, et non plus les fournisseurs,
médecins et hopitaux. » — siLL THOLL

ment les services gouvernementaux peuvent contribuer a
améliorer les choses. Le cadre de travail proposé lors de la
conférence de I'TASI-CUSM est un bon test décisif : si le projet
ne change rien pour les fournisseurs et les patients au point
de service, s’agit-il vraiment d'une amélioration? Ou s’agit-il
de 'amélioration la plus importante ?

Dans tout programme en 12 étapes, la premiéere consiste
a admettre qu'il existe un probléme. Pour mettre fin au statu
quo, il faut comprendre et reconnaitre collectivement que
celui-ci ne convient plus. L'une des plus grandes erreurs du
pays, c’est de croire que nous avons au Canada le meilleur
systéme de santé du monde parce que nous en somimes fiers.
Le succes entraine le laxisme, alors que nous avons besoin
d’amélioration continue.

La participation des patients a transformé notre discours.
Nous ne pouvons plus prétendre étre des experts dans les
besoins des patients, parce que les patients sont maintenant la,
anos cotés. Le secteur des services nous offre un grand avan-
tage: les gens dont nous parlons, ceux que nous voulons amener
a participer sont a portée de main, a tous les points de service
dans le continuum de soins. En fait, vous pourriez méme envi-
sager d’avoir une conversation a propos du patient, qui est la
et qui se dit : « Posez-moi la question, tout simplement. » l
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