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« Ce n’est pas parce que les choses sont difficiles que nous n'osons pas, c’est parce
que nous n‘osons pas qu’elles sont difficiles ».

Sénéeque, 4 av. J.-C. - 65

« L’essentiel n’est pas ce qu’on a fait a ’'homme, mais ce qu’il a fait de ce qu’on a fait
de lui ».

Sartre, 1979

« L’histoire de mon enfance m’avait orienté vers le choix de la psychiatrie, ou plutot
vers l'idée que je me faisais de cette discipline. Je crois qu'’il en est de méme pour
tout choix théorique. Les abstractions ne sont pas coupées du réel, elles donnent
une forme verbale a notre golt du monde. La cohérence théorique nous rassure en
nous donnant une vision claire et une conduite a tenir. Mais une autre histoire de vie
aurait donné cohérence a une autre théorie ».

Cyrulnik, Les ames blessées, 2014
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GLOSSAIRE

La définition des mots ou expressions permettent d’éclairer le sens qui leur est donné dans
la suite du document. Les références citées dans la définition permettent de situer leur
origine et leur source.

Soins

Le mot « soins » est utilisé comme synonyme de I'expression « prise en charge », c’est-a-
dire qu’il inclut 'ensemble des soins et services, y compris 'accompagnement psychologique
ou social, réalisés par une équipe pluridisciplinaire auprés d'un patient, incluant des
professionnels des centres hospitaliers ou des professionnels de santé intervenant au
domicile des patients ou en ville auprés du patient.

Meilleures Pratiques

Perleth, Jakubowski et Busse proposent une définition du concept de meilleures pratiques
dans le systéme de santé (best practice) : les activités, les disciplines et les méthodes pour
identifier, mettre en ceuvre et piloter les recommandations fondées sur la preuve dans le
systéme de santé sont appelées « meilleures pratiques » ('). Il en résulte que ce concept est
de nature organisationnelle et a été transposé de lindustrie, de fagon comparable au
concept de « benchmarking ». Il s’applique aussi bien aux activités liées aux soins qu’aux
autres activités administratives, financiéres et d’organisation du systéme de soins.
L’information nécessaire pour établir la preuve de meilleures pratiques reléve aussi bien de
la sécurité, l'efficacité, 'effectivité, le rapport colt-efficacité, la pertinence, le respect des
valeurs sociales et éthiques. Un cadre d’évaluation a été proposé par les auteurs qui fait
appel a 1) I'évaluation des technologies de santé, 2) la médecine fondée sur la preuve, 3) les
recommandations de pratique clinique.

Démarche qualité collaborative

Caractéristique d’'une démarche qualité qui associe plusieurs centres de soins ou plusieurs
équipes soignantes dans un méme cursus de formation-action ; ce type de démarche est
aussi dénommé « Learning and Leadership Collaborative » par le Harvard Institute qui I'a
développée dans le domaine de la formation d’équipes pluridisciplinaires a la méthode et aux
outils d’'une démarche qualité en santé.

Formation collaborative

Une formation est qualifiée de collaborative lorsqu’elle est concue et délivrée a un public
pluridisciplinaire, dont la vocation est de travailler en équipe. Ceci constitue la mise en
ceuvre du message clé de 'OMS « Apprendre ensemble pour travailler ensemble » dans son
rapport de 1988. Apprendre ensemble pour ceuvrer ensemble au service de la santé.
Rapport d’un groupe d’étude de 'OMS sur la formation pluri-professionnelle du personnel de
santé : la formation en équipe. Les enseignants d’une telle formation sont eux-mémes de
disciplines diverses et peuvent inclure des patients ou proches de patients.

Pratique collaborative (en Soins)

Cette expression désigne des pratiques professionnelles pluridisciplinaires, pouvant associer
des professionnels d’établissements différents ou travaillant dans une relation ville-hépital, et
impliquant le patient dans une relation de partenaire pour ses propres soins, notamment a
travers un processus de prise de décision partagé. Le Guide d’implantation du partenariat de
soins et de services — Vers une pratique collaborative optimale entre intervenants et avec le
patient publié par I'Université de Montréal (2014) en donne une définition précise et indique
les compétences requises pour les professionnels et les conditions de la mise en ceuvre de
ce partenariat. La HAS a publié en 2014 sur son Webzine un numéro intitulé Initiatives et
Développement de pratiques collaboratives, en soulignant que « les pratiques collaboratives
se développent si la formation est interprofessionnelle des le départ ».
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https:.//www.has-sante.fr/portail/icms/c _1721119/fr/les-pratiques-collaboratives-se-
developpent-naturellement-si-la-formation-est-interprofessionnelle-des-le-depart

Soins centrés sur le patient

Cette expression est la traduction frangaise de I'expression anglaise « Patient Centred Care
— PCC » (2). La définition peut étre résumée en l'obligation professionnelle de prendre en
charge et de répondre aux besoins du patient. Le soin centré sur le patient est donc défini
par le patient mais délivré par le professionnel de santé. Il inclut (3) : le respect du patient en
tant qu’individu ; I'écoute et la compréhension de ce que veut le patient, ses valeurs, ses
objectifs vis-a-vis des traitements, le contexte et I'environnement dans lequel il vit; la
délivrance d’une information non biaisée et adaptée au contexte du patient et de la maladie ;
'empouvoirement du patient pour lui permettre de participer activement au processus de
décision concernant sa santé ; 'accompagnement des patients pour leur permettre de fixer
des objectifs atteignables et des stratégies leur permettant d’améliorer leur état de santé ; la
continuité des soins incluant la revue réguliére de 'avancement du patient vers ses objectifs
de santé.

Activation du patient

L’activation du patient désigne « les connaissances, les compétences et la confiance en soi
d’une personne aux fins de la prise en charge de sa santé et de ses soins de santé. » Dans
le rapport publié en mai 2014 par le King’s Fund, intitulé Supporting people to manage their
health: An introduction to patient activation, Judith Hibbard et sa coauteure Helen Gilburt ont
étudié les utilisations possibles de la mesure d’activation du patient (PAM), notamment dans
des programmes visant a accroitre I'activation du patient et dans l'affectation ciblée des
ressources.

Activation du patient dans la démarche qualité

Nous avons utilisé cette expression, par extension, pour désigner la posture active du patient
par rapport a la démarche qualitt PHARE-M: sa compréhension de l'objectif de la
démarche, de sa contribution personnelle dans I'amélioration de la qualité des soins, et sa
volonté de prendre part a la démarche. Nous n’avons pas développé de mesure pour
caractériser cette posture active. Nous avons caractérisé le processus par lequel le patient a
pu étre activé pour la démarche qualité et évalué sa mise en ceuvre : l'information donnée
périodiguement sur la maladie — la recherche, les traitements, l'information spécifique
donnée sur PHARE-M, la procédure de recrutement explicitant les conditions et motifs de sa
participation, I'information donnée pour le consentement a cette participation. Un document
d’accompagnement de la démarche intitulé Registre, Outil de la Qualité (ROQ) a été congu
dans le cadre du PHARE-M pour activer les patients/parents. Dans notre exposé, I'activation
du patient dans la démarche précéde son empouvoirement (cf ci-dessous).

Empouvoirement du patient

L’OMS définit 'empouvoirement du patient comme « un processus au cours duquel le patient
acquiert une plus grande maitrise sur les décisions et les actions qui concernent sa santé »
(4). Quatre éléments fondamentaux sont nécessaires pour mettre en ceuvre le processus
d’empouvoirement : la compréhension par le patient de son réle ; I'acquisition par le patient
de connaissances suffisantes pour lui permettre de s’engager avec son médecin; les
compétences du patient ; un environnement facilitant. L’empouvoirement du patient peut étre
développé par I'éducation thérapeutique du patient (Thése |. Aujoulat, Université de Louvain,
2007), la co-construction d’'un projet thérapeutique qui prend en compte ses objectifs, ses
attentes et ses craintes, ou par les innovations technologiques de la e-santé auquel ce
concept est fréequemment associé.
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Empouvoirement du patient dans la démarche qualité

Nous avons utilisé cette expression dans le cadre de la démarche qualité PHARE-M pour
caractériser « un processus au cours duquel le patient acquiert une plus grande maitrise de
la démarche qualité pour lui permettre de participer, avec I'équipe pluridisciplinaire, au travail
sur 'amélioration des processus de soin dans son centre ». Quatre composantes ont été
mises en ceuvre et analysées pour permettre 'empouvoirement du patient dans la démarche
qualité : la compréhension par le patient (et par I'équipe) de son réle dans le cadre de la
démarche qualité ; la mise en place dun environnement facilitant incluant le
dédommagement de ses frais de participation a la démarche; sa formation a la démarche
qualité ; l'organisation de sa participation aux réunions de [I'équipe locale en toute
transparence des données utiles a la qualité (sous réserve du respect de la confidentialité
des données personnelles de santé des autres patients). Ainsi le « pouvoir d’agir » du
patient provient a la fois de [lidentification de son rble de patient ressource pour
'amélioration de la qualité, dans le cadre d’'une démarche qualité structurée, de I'acquisition
de connaissances adaptées, et par la reconnaissance, de la part de l'organisation, des
attributs associés a son rdle social (environnement facilitant).
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- INTRODUCTION : L'IMPLICATION DES MALADES CHRONIQUES DANS
L’AMELIORATION DE LA QUALITE DES SOINS

I-1. Le patient-usager au cceur de I’amélioration de la qualité des soins ?

Dans un document de travail publié¢ en 2008, 'IRDES écrivait en introduction :
« Définir et évaluer la qualité des soins est une démarche fondamentale si I'on veut
améliorer le systéme de santé. (...) Il n‘existe pas a I'heure actuelle de systeme
d’information permanent sur la qualité et la sécurité des soins, les données
demeurent partielles, parfois contradictoires et difficilement accessibles. »

L’Institut soulignait d’emblée le lien entre évaluation et information des patients :
« malgré une confiance trés forte des Francais en leur systéme de soins (86 % ont le
sentiment qu’il est meilleur en France que dans d'autres pays), deux tiers d’entre eux
pensent que la qualité des soins en France se détériore. Mais de quelles
informations les patients disposent-ils en réalité pour juger de la qualité des soins qui
leur sont administrés ? ».

La définition de la qualité des soins la plus largement employée vient de I'Institute Of
Medecine des Etats-Unis (IOM, 2001) qui précise que la qualité est « la capacité des
services de santé destinés aux individus et aux populations d’augmenter la
probabilité d’atteindre les résultats de santé souhaités, en conformité avec les
connaissances professionnelles du moment » (5).

Cette définition apparemment simple a fait I'objet d’'une caractérisation en six
dimensions (IOM, 2001) : I'efficacité clinique, la sécurité des soins, la délivrance
de soins centrés sur le patient, dispensés au moment opportun, efficients et
équitables. Cette définition est centrée sur les résultats du systéme de soins.
Toutefois les criteres d’évaluation présentés ci-aprés rendent souvent compte de
résultats caractérisant plusieurs dimensions a la fois.

L'efficacité clinique correspond a l'obtention des résultats des soins souhaitables,
dispensés a ceux qui en ont besoin (PubMed Health). Il convient pour I'évaluer de
disposer d’informations sur lI'ensemble des résultats, aussi bien les effets
bénéfiques que les effets néfastes des soins, couramment appelés « patient-relevant
outcomes ».

On suit le plus souvent les indicateurs de morbidité ou de mortalité par pathologie,
par cause ou groupe de patients pour lesquels des soins efficaces peuvent améliorer
le taux de survie, ainsi que des indicateurs relatifs aux résultats de la politique de
prévention tels que le taux de dépistage, le taux d'immunisation et le taux d’incidence
de maladies ou événements évitables.

Une autre série de données concerne 'adéquation de la structure des ressources et
des équipements nécessaires aux différents aspects de la prise en charge. Elles sont
collectées dans le cadre de la certification des établissements ou d’enquétes
spécifiques réalisées par groupes de pathologies ou par territoires de santé.

Une derniére série de mesures s’attache a I'évaluation de la qualité technique des
soins fournis par les professionnels de santé, notamment leur opportunité (encore
appelée pertinence) par rapport a des critéres cliniques et des recommandations
scientifiques. Ces indicateurs d’opportunité participent aussi de l'analyse de
I'efficience de la prise en charge, au regard de I'application des recommandations
cliniques et des colts induits. Des indicateurs de délai entre les étapes d'un
processus peuvent étre aussi déterminants pour I'accessibilité (et les résultats de
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santé) et, déclinés par type de population, permettre d’obtenir une mesure de
I'équité d’accés aux soins. Soulignons que pour les personnes éloignées du
systéme, les indicateurs développés au sein du systeme de soin sont insuffisants
pour rendre compte de l'accessibilité ou de l'équité, puisqu’ils concernent des
personnes entrées dans ce systéme, et doivent étre complétés par des mesures
épidémiologiques de mortalité ou de morbidité en population générale, ainsi que par
une analyse de la densité de I'offre de soin sur le territoire et du délai de prise de
rendez-vous (Rapport de la DREES).

Améliorer I'efficacité clinique est souvent considéré comme « trop technique » pour
permettre des contributions des patients et I'utilité des enquétes auprés des patients
dans I'évaluation de la qualité médicale des soins reste discutée (6). La publication
des indicateurs et leur comparaison entre diverses structures de soins n'est pas
généralisée et peu ou pas accessible aux patients — hormis les classements publiés
annuellement par certains médias grand public. Dans le cadre du Plan Cancer, le
rapport « Les cancers en France », édité a partir de données robustes et partagées
et permettant 'appropriation par le plus grand nombre des informations collectées,
est une exception notable (7).

Concernant la sécurité des soins dispensés dans un établissement de santé, les
informations sur les erreurs médicales ou les effets indésirables sont recueillies par
le biais d'entretiens avec des patients ou d'enquétes, et analysées pour identifier les
probléemes a chaque étape du processus de soins (c’est le cas par exemple des
enquétes confidentielles sur la mortalité maternelle ou les accidents anesthésiques
dans notre pays). Des systemes de déclaration des événements indésirables sont
mis en place, pour les professionnels et pour les patients (pharmacovigilance ANSM
par exemple). Des études épidémiologiques complétées de questionnaires auprés
des professionnels et des patients ont été menées en France entre 2004 et 2013 et
en 2014 en Europe pour identifier les risques associés aux soins en établissement de
santé et en soins primaires et évaluer [l'efficacité de différentes stratégies
d’amélioration de la qualité et de la sécurité des soins dans les établissements de
santé (8). Ainsi, dans le domaine de la sécurité des soins, les patients sont reconnus
comme étant capables de contribuer de maniére substantielle en aidant a identifier
les problémes et les circonstances dans lesquelles ils se sont produits, dans le but
de mettre en place des actions correctrices afin d’éviter qu’ils ne se reproduisent
(9;10 ;11).

L’appréciation de soins centrés sur le patient revét un caractére plus qualitatif. Ils
ont été caractérisés (IOM, 2001) par: le respect des préférences du patient,
I'information, l'explication du traitement, la coordination des soins, le support
émotionnel, le confort physique, la participation de la famille, la continuité des soins
incluant la gestion des transitions, et I'accessibilité aux soins. Une revue récente de
la littérature a montré que les patients priorisent 10 critéres de qualité des soins : la
communication avec les soignants, I'accés aux soins, la prise de décision partagée,
les compétences et les connaissances du soignant, I'environnement de soins,
I'éducation du patient, le dossier électronique du patient, le controle de la douleur,
I'organisation du processus de sortie, et les services de prévention (12).

) Rapport de la DREES, mai 2017. Déserts médicaux : comment les définir, comment les
mesurer ?
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La mesure usuelle de « soins centrés sur le patient » est la satisfaction du patient,
relevée a l'issue d’une prise en charge ou d’'un séjour hospitalier, et utilisée pour
évaluer des interventions axées sur 'amélioration de 'une des dimensions des soins.
Cette mesure de la satisfaction fait néanmoins I'objet de critiques quant a sa
pertinence (13) et aux dérives qui pourraient découler de sa primauté sur les critéres
d’efficacité clinique ou d’optimisation des colts de santé (14). Une approche par
I'expérience patient le long du parcours de soins tend a se démarquer des
enquétes de satisfaction (15). Capter I'expérience patient implique d’enquéter sur ce
qui est réellement advenu au patient au cours de son parcours de soin au regard de
ce qui aurait « dG » se passer, et a quelle fréquence I'événement est advenu. Elle
vise a évaluer a la fois I'efficience des soins (conformité aux recommandations
cliniques) ET la réalité de « soins centrés sur le patient ». Toutefois, la mesure de
I'expérience patient n’échappe pas non plus aux critiques (16).

La définition des différentes mesures de résultats utilisées et la technicité concernant
le mode de collecte des données, leur analyse, leur interprétation contextualisée —
c’est-a-dire I'indication des biais qui leur sont inhérents, et les régles de comparaison
utilisées (entre établissements, zones géographiques ou groupes de pathologies),
rendent difficile la compréhension et I'interprétation des résultats pour les soignants
et pour les patients. La HAS, qui a pour mission de coordonner I'élaboration et
d’assurer la diffusion d’'une information adaptée sur la qualité des soins dans les
établissements de santé a destination des usagers et de leurs représentants,
mentionne dans le Guide méthodologique de diffusion publique des indicateurs de
qualité des soins (17) : « l'information en santé est d’un maniement complexe. Les
indicateurs de qualité des soins portent en eux-mémes cette complexité et peuvent
engendrer des difficultés, voire des erreurs d’interprétation. L’usager ou le
professionnel a besoin de connaitre le sens d’un indicateur et comment l'utiliser ». Le
besoin de formation a I'interprétation de ces indicateurs s'impose aussi bien pour les
professionnels que pour les patients impliqués dans la réorganisation de I'offre de
soins.

Face a I'étendue du champ de la qualité des soins et a la technicité des critéres
d’évaluation, la question de I'information des usagers concernant la qualité des soins
offerts par le systéeme de santé peut sembler un défi et 'objectif de placer les usagers
au coeur de la réorganisation de Il'offre de soins « une fiction utile » (18).

I-2. Un cadre d’évaluation de la qualité des soins adapté a la prise en
charge des maladies chroniques

Les enjeux de la qualité des soins des personnes atteintes de maladies chroniques
ont été formalisés en 2010 par le HCSP (19) : un parcours de soins personnalisé et
coordonné, la pluridisciplinarité ou inter-professionnalité des intervenants, I'’éducation
thérapeutique du patient (ETP), la continuité des soins, la prévention des
complications, le support des services sociaux et des financements adaptés a cette
prise en charge.

La question de I'évaluation de la qualité des soins s’est ainsi posée spécifiquement
pour la prise en charge des patients atteints de maladies chroniques au regard de
ces enjeux qui refletent la complexité de la prise en charge, liée 1) a la durée
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(associée a I'évolution et aux complications), 2) au champ des spécialités mobilisées
et 3) a la répartition territoriale de I'offre de soins et de support.

Les composantes nécessaires a une prise en charge de qualité des malades
chroniques ont été modélisées par E. Wagner en 2001 avec le Chronic Care Model
(CCM) (20) selon 6 dimensions : I'existence d’objectifs de progrés continus de
'organisation de soins; la pluridisciplinarité de I'équipe soignante ; le soutien a
'autogestion de ses soins par le patient (dont I'éducation du patient) ; un systéme
d’'information performant (dossier électronique du patient); [utilisation des
recommandations scientifiques (guidelines) et I'organisation de ressources dans la
communauté de vie du patient. Ce modéle conceptuel permet d’adopter une vision
globale et fournit des lignes directrices cohérentes pour transformer le systeme et
améliorer la prise en charge des maladies chroniques (25).

Pour mesurer I'adéquation d’'un process de soin au CCM, un cadre conceptuel a été
développé caractérisant les activités, les sources des données et les protocoles
afférents a ces activités (21). Des données provenant aussi des patients sont
utilisées pour I'évaluation et 'amélioration des soins et services. L'utilisation de cette
méthodologie en pre- et post-intervention d’amélioration permet ainsi d’évaluer les
variations de I'implémentation du CCM dans les organisations concernées.

Coleman et Wagner ont réalisé une revue de la littérature en 2009 des interventions
d’amélioration des soins s’appuyant sur une ou plusieurs caractéristiques du CCM
(22). Les conclusions rapportent que le CCM est un modéle intégré qui peut guider
efficacement le re-design des pratiques de I'organisation, conduisant a 'amélioration
de la qualité des soins et de certains indicateurs de santé des patients. Le modéle
doit toutefois évoluer pour mieux prendre en compte le critére de codlt-efficacité de la
prise en charge.

La déclinaison de ce modele pour caractériser les particularités de la prise en charge
de diverses maladies chroniques a été utilisée pour évaluer la qualité des soins ainsi
que [limpact d’interventions visant a [I'améliorer. Une revue systématique
d’interventions visant I'implémentation du CCM dans des organisations de soins pour
le diabéte de type 2, a montré des résultats significatifs concernant 'amélioration des
soins de premiére ligne et de certains indicateurs de santé des patients, le maximum
d’'impact étant observé lorsque les 6 composantes du CCM sont mobilisées (23).

Le CCM offre donc un cadre général de formalisation et une méthodologie pour
I'évaluation de la qualité des prises en charge des pathologies chroniques et des
interventions visant a les améliorer. Ce cadre, adapté aux enjeux de ces prises en
charge, permet une évaluation du process et une mesure de son amélioration suite a
une démarche d’AQ. Diverses publications ont montré que les résultats de
I'évaluation par le CCM sont corrélés aux résultats sur certains indicateurs de santé
des patients associant ainsi qualité du process et efficacité clinique.
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I-3. Les malades chroniques, des usagers empouvoirés pour
I’amélioration de la qualité des soins

D’aprées 'OMS, une maladie chronique est une maladie nécessitant des soins a
long terme, pendant une période d’au moins plusieurs mois. En France, il est
admis qu’environ 15 millions de personnes seraient touchées par une ou plusieurs
maladies chroniques (24). Ces chiffres se fondent notamment, mais pas
exclusivement, sur le nombre de personnes inscrites au titre d’une Affection de
Longue Durée (ALD). La classification par pathologie ne prend pas en compte les
conséquences de ces maladies en termes d’incapacité et de difficultés personnelles
qui ont un retentissement sur la qualité de vie des malades. L’'importance des colts
de santé et des colts sociaux liés a ces pathologies chroniques est soulignée de
facon récurrente, au niveau international, et en France par le rapport charges et
produits de I'assurance maladie.

La fréquentation réguliere du systéme de soins, les échanges avec d’autres patients
ou sur les réseaux sociaux, et diverses stratégies mises en ceuvre pour développer
leur autonomie pour leurs soins et la gestion de la maladie dans leur vie quotidienne,
ont pour résultat des patients progressivement empouvoirés. Le CCM (ou modéle de
soins de longue durée au Canada) vise, comme résultat « intermédiaire », la mise en
place d’interactions productives entre une équipe soignante formée et proactive et
un patient informé, actif et motivé pour améliorer les résultats cliniques et
fonctionnels (25).

Les stratégies développées et évaluées pour empouvoirer le patient visent a
I'informer, I'’éduquer et I'impliquer dans sa propre prise en charge dans le but
d’améliorer la qualité des soins auto-dispensés, I'observance des traitements, et la
qualitt de vie avec la maladie (26). L'OMS souligne que « ['éducation
thérapeutique du patient fait partie intégrante et de fagon permanente de la prise en
charge du patient». La loi HPST de 2011 a précisé les trois modalités
opérationnelles de PETP: les programmes médicalisés qui font I'objet d’un
programme personnalisé ; les programmes d’apprentissage ayant pour objet
I'acquisition des gestes techniques et les actions d’accompagnement qui ont pour
objet d’apporter un soutien et une assistance aux malades dans la prise en charge
de leur maladie (27) et qui peuvent étre dispensées par divers promoteurs y compris
les associations agréées de patients. Les « actions d’accompagnement » proposent
ainsi des possibilités trés diversifiées, utilisant aussi les nouvelles technologies de
communication.

Un nouveau modéle de soins partenaire s’est progressivement mis en place entre
les patients et les soignants qui reconnait le savoir expérientiel et les compétences
du patient pour faire des choix éclairés pour ses soins (28 ; 29). Des processus
formalisés tels que la prise de décision partagée (shared decision making) ont été
développés pour soutenir I'engagement des patients dans le choix de leurs options
de soins (30). Ce processus met l'accent sur linformation du patient — sur sa
pathologie, les options de traitement possibles, leurs effets scientifiquement
démontrés — et le respect de ses préférences.

Une conséquence majeure de ces évolutions n'a pas été appréhendée, semble-t-il ‘
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jusqu’ici : la capacité de participation d’'un patient empouvoiré a I'amélioration de
'organisation des soins, au-dela de I'amélioration de la qualité pour ses propres
soins.

La connaissance qu’ont les patients du systeme de soin est bien, de plus en plus,
percue comme importante par les instances qui déploient des dispositifs
institutionnels pour associer les patients a 'amélioration du systéeme de santé aux
niveaux du mésosytéme (Commission des Usagers dans les établissements) et du
macrosystéme (Institut pour la Démocratie en Santé, 2015 ; Projet « Participations
des usagers et démocratie en santé », 2016). Dans les services de soins, divers
moyens sont mis en ceuvre par les professionnels de santé pour recueillir 'avis des
patients : des enquétes ou des interviews ou une participation organisée a des
groupes de réflexion thématique leur permettent de recueillir leurs préférences et
leurs attentes afin de réaliser une synthése pour l'intégrer au projet développé par
I'équipe’. La satisfaction ou les plaintes des patients sont réguliérement recueillies et
traitées par les professionnels pour améliorer les soins. Des témoignages individuels
(« story telling ») sont utilisés occasionnellement pour relater des défaillances du
systéme et développer des points de sécurité.

Mais rares sont les expériences de participation directe des patients a des
projets d’AQ comme partenaires des soignants, apportant leur connaissance
expérientielle de I'organisation réelle de la prise en charge le long de leur parcours
de soin en complément de la connaissance des professionnels. Le réle de patients
impliqués dans des instances ou des commissions dans I'établissement de soin ou
au-dela, pour important qu’il puisse étre dans une vision transversale de la qualité et
de défense des droits des patients, ne peut traiter des questions liées a I'organisation
détaillée d’'une prise en charge par une équipe de premiére ligne. Or cette
connaissance basée sur l'expérience patient du systéme de soin qu’il pratique
durablement et régulierement est unique et incontestablement riche pour
I'amélioration de I'organisation collective des soins.

Le modéle de Montréal représente le continuum de I'engagement du patient dans
ses propres soins (soins directs) et, en paralléle, 'engagement du patient dans
'amélioration des soins (organisation des services et gouvernance) (29). Dans ce
schéma, le partenariat est caractérisé par la co-construction de services, de
programmes et de démarches d’amélioration continue de la qualité des soins.

Toutefois, a notre connaissance, la participation de patients a une démarche
d’AQ n’a pas été documentée et aucune publication en France ou a I'étranger ne
rapporte une évaluation d’une telle expérience de participation aux cétés des équipes
soignantes.

Ce mémoire propose ainsi une contribution a I'analyse de la contribution de patients
a I'amélioration des soins, en présente les conditions et les effets, et identifie des
facteurs de succes pour la participation d’'un « patient partenaire dans une démarche
d’amélioration de la qualité des soins ».

" Université d’été de I’Agence Nationale pour I’Amélioration de la Performance (ANAP),
septembre 2017, « Comment innover au mieux pour adapter nos organisations aux enjeux
de santé de demain ? ». Expérience de la réorganisation de |I’"hopital de jour du Pole Viscéral
du CHU de Rouen, rapportée par I'équipe du Pr Pierre Michel (non publiée).
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I-4. Co-design, action et évaluation... les trois mots clés pour
I'implication des patients a tous les niveaux de I'amélioration de la prise
en charge

Pour tenter de caractériser les diverses formes de participation des patients a la
gestion de la qualité des soins, Groene et Sunol ont proposé le cadre conceptuel
représenté sur la figure 1 (31).

Figure 1 : Cadre conceptuel de la participation des patients a la gestion de la qualité

Criteria
develop-
ment

Discuss Quality Process

results committee design

Improve-
ment
projects

L’examen de la littérature et une enquéte transversale dans les hépitaux dans le
cadre du projet européen DUQUE leur ont en effet permis d’identifier des expériences
de participation des patients a ces différentes activités de gestion de la qualité des
soins (32) :

1) criteria development: le développement des recommandations scientifiques
(guidelines), pour répondre aux besoins générés par les malades chroniques y
compris sur des aspects de continuité des soins et de transition ;

2) process design : 'expression des préférences des patients dans la conception
des processus de soins, grace a des enquétes ou des groupes de discussion, des
observations directes ;

3) quality committee : I'évaluation de la qualité et la sécurité des soins lors de
réunions formelles réguliéres au sein des instances d’établissement ;

4) improvement projects : la planification et la mise en ceuvre d’interventions
d’amélioration de la qualité a travers une série de cycles plan-do-study-act (PDSA),
dans le cadre d’un partenariat avec I'équipe chargée de la qualité ;

5) discuss results : plus rarement, I'évaluation des actions d’amélioration, en
prenant part a la discussion des résultats.

Nous proposons d’articuler ce modéle avec les niveaux de représentation des
acteurs, notamment les patients et leurs représentants, pour examiner les conditions
de son opérationnalisation.

La figure 2 représente sur une pyramide inversée les niveaux d’intervention auxquels
les patients pourraient exercer les activités répertoriées par Groene et Sunol pour
contribuer a 'amélioration de la qualité des soins. L’objectif est d’articuler la nature
de l'intervention, son champ d’application et la représentation des patients dans le
systéme de soins.
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Fig.2 : Niveaux d’'intervention des patients pour 'amélioration de la qualité des soins

Population des patients Expression de I'Expérience Patient des processus de soins
100% (pathologie, groupe de pathologie) et Satisfaction
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1°/ organisations de/patients Développement de critéres pour les recommandations de soins

Nous faisons I'hypothése que les différentes activités par lesquelles les patients
peuvent contribuer a 'amélioration du systéme de soins devraient s’organiser de
facon cohérente entre les différents niveaux du systéme (micro, méso, et macro),
leur participation a des projets d’AQ se situant précisément au niveau du
microsystéme clini