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RESUME

L’expérience patient, définie comme la somme des interactions entre le patient, ses proches et
le systéme de santé, a été reconnue comme un levier majeur d’amélioration des systemes de
santé. Des dispositifs de mesure ont été¢ mis en place au niveau national dans plusieurs pays,
dont le dispositif « e-Satis » en France. Ces dispositifs se heurtent toutefois aux critiques des
trois acteurs principaux du systéme de santé : les patients et leurs proches / accompagnants
(difficulté a rendre réellement compte de leur vécu), les professionnels (manque d’implication
et d’indications pratiques sur les améliorations a apporter) et les établissements (complexité a

transformer les résultats quantitatifs en stratégies opérationnelles).

L’objectif de ce travail de these est de proposer une approche d’amélioration de 1’expérience
patient a I’échelle d’un Centre Hospitalier Universitaire (CHU) qui utilise et compléte le
dispositif existant pour mieux répondre aux besoins et attentes des différents acteurs. Trois
niveaux d’études sont avancés : I’analyse des commentaires patients issus d’e-Satis, une
enquéte aupres des professionnels afin de recueillir leurs ressentis lors de leurs interactions avec
les patients et la mise en perspective des perceptions des patients et des professionnels lors de

leurs interactions clefs.

La méthode permet - au travers d’une analyse semi-automatisée qui concilie une expertise
linguistique et un traitement automatisé¢ par un logiciel - de traduire des commentaires en
données mesurables et comparables a différentes échelles (par exemple : par établissement, par
service). Cette méthode a été appliquée a 10 061 commentaires de patients (issus d’e-Satis) et
511 de professionnels, et aide a la décision en classant les thématiques en quatre catégories. Le
croisement des résultats patients et professionnels a permis d’identifier les convergences et
divergences de perceptions entre les deux populations et ainsi de cibler les actions

d’améliorations les plus importantes et pertinentes.

Cette theése apporte une approche de 1’expérience patient qui permet dans un premier temps de
rendre compte du vécu des patients, d’identifier des actions opérationnelles pour améliorer leur
expérience et de valoriser 1’utilisation de dispositifs nationaux. Dans un second temps,
I’inclusion des professionnels permet d’identifier leurs besoins et de mettre en perspective les
perceptions entre les deux populations afin d’éclairer et d’accompagner les stratégies

d’amélioration de la qualité des établissements de santé.



Mots-clefs : Expérience Patient ; Expérience Professionnel ; Mesures de I'expérience rapportée

par le patient ; Amélioration de la qualité.



ABSTRACT

The patient experience, defined as the sum of all interactions, shaped by an organization’s
culture, that influence patient perceptions, across the continuum of care, has been recognised
as a major lever for improving healthcare systems. Patient experience measurement and
evaluation programmes have been nationally implemented in several countries, as the “e-Satis”
program in France. However, these programmes have come up against criticism from the three
main actors in the healthcare system: patients and their relatives (difficulty in reporting on their
experience), staff (lack of involvement and practical indications on how to improve their
practice) and institutions (complexity of transforming quantitative results into operational

strategies).

The objective of this thesis is to develop an approach to improve the patient experience at the
level of an academic hospital federation that uses and completes the existing program to better
respond to the needs and expectations of the various stakeholders. Three levels of studies are
proposed: analysis of patient comments from e-Satis, a survey of professionals to gather their
feelings during their interactions with patients, and the comparison of the perceptions of

patients and staff on their key interactions.

The applied approach allows - through a semi-automated analysis that combines linguistic
expertise and automated processing by software — to translate comments into measurable and
comparable data at different scales (for example: institutions, departments). This method was
applied to 10 061 comments from patients (from e-Satis) and 511 from staff and provides
decision support by classifying the themes into four categories. The cross-referencing of patient
and professional results allowed the identification of convergences and divergences of
perceptions between the two populations and thus to target the most important and relevant

improvement actions.

This thesis provides an approach to the patient experience which firstly allows to report on
patients' experiences, to identify operational actions to improve their experience, and to enhance
the use of national systems. Secondly, the inclusion of staff allows to identify their needs and
to compare the perceptions of the two populations to inform and support the quality

improvement strategies of health care institutions.



Key words: Patient Experience; Staff Experience; Patient-reported Experience Measures;

Healthcare quality improvement.
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INFORMATION SUR LE LEXIQUE ET LA GRAMMAIRE

Patient, usager, malade

Une attention particulicre a été apportée a I’ensemble de ce manuscrit sur la bonne utilisation
des termes suivants : patient, femme / homme, usager, malade. Le terme « patient » est utilisé
dans ce manuscrit puisqu’il est le terme employé par 1’expérience patient. La définition du nom
patient, « personne qui consulte un médecin » (CNTRL - Centre national de ressources
textuelles et lexicales), permet de ne pas préjuger du statut « malade » de la personne, que sa
« santé est altérée, qu’elle est atteinte d'une maladie » (CNTRL). L’étymologie du nom patient,
emprunté du latin patiens, participe présent de pati, « éprouver, souffrir » (CNTRL) apporte
une lecture qui ne convient pas a toutes les personnes qui « consultent un médecin », telles que

les femmes qui consultent en obstétrique.

Le nom « patient » est utilisé pour tout ce qui a trait a I’expérience patient, a I’exception des
services d’obstétrique ou le substantif « femme » est privilégi¢, malgré les limites inhérentes au
fait d’identifier des personnes par un genre préétabli. Le nom parturiente n’a pas été privilégié

puisque son utilisation est limitée aux femmes en train d’accoucher.

Le substantif « usager », une « personne qui utilise un service (fréquemment un service
public) » (CNTRL), a été privilégié dans les parties portant sur [’organisation des
¢tablissements de santé. Cette décision est motivée parce qu’il s’agit du terme employé par le
Ministére de la Santé et de la Prévention et qu’il s’inscrit dans une approche de service

« public ».

L’adjectif et substantif « malade » n’est utilisé¢ qu’a quelques reprises et ce, uniquement, quand
ce sont les personnes qui se sont déclarées comme telles dans leurs récits ou lorsqu’il s’agit du

substantif utilisé dans la source citée.

A noter que plusieurs publications et organisations (particuliérement aux Etats-Unis) ont
proposé¢ d’autres terminologies telles que « Aumain» ou « client ». Dans le cadre de ce
manuscrit, le substantif « humain » n’a pas été retenu puisque le terme n’est pas employé dans
un cadre frangais. Le substantif « c/ient » n’est utilisé dans ce manuscrit que lorsqu’un regard
critique est apporté sur les différences d’approches de I’expérience patient, notamment entre

Nord-américains et Européens. Il n’est jamais utilisé a d’autre escient puisque sa définition
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« personne qui achéte régulierement des services ou des choses dans un établissement

commercial » (CNTRL) est, par essence, contraire a I’approche de santé publique francaise.

Proche, accompagnant, parent, aidant

Le terme « proche » est utilisé a de nombreuses reprises dans ce manuscrit puisqu’il est le terme
employé par la Haute Autorité de Santé (HAS). Cependant, il peut s’agir d’un abus de langage
dans la mesure ou il signifie « avec qui ou avec quoi on a des affinités intellectuelles ou
sentimentales, on communique facilement » (CNTRL). Pour dépasser cette imprécision, le
terme « proche » est systématiquement suivi de la notion « d’accompagnant » comme suit :
proche / accompagnant. L’« action ou fonction consistant a accompagner quelqu'un »
(CNTRL) est plus adéquate pour décrire les personnes qui accompagnent le patient a I”’hopital
ou qui I’aident a répondre a un questionnaire. Cela permet de ne pas induire une notion de
proximité entre le patient et la personne qui I’accompagne. Ce point, qui peut paraitre
anecdotique, demeure tout de méme important puisque ce manuscrit démontre que la

communication entre le patient et ’accompagnant n’est pas forcément « facile ».

Afin de ne pas présupposer des liens familiaux, le terme « parent » n’est utilisé que lorsque les
personnes se déclarent comme telles ou lorsqu’il s’agit du terme le plus utilisé en santé (en

pédiatrie notamment).

Le terme « aidant » n’est utilisé que lorsque les personnes se définissent comme telles dans

leurs récits ou lorsque cela est mentionné par les professionnels de santé.

Professionnels, professionnels de santé, soignants

La qualification « professionnels de santé » est privilégiée dans ce manuscrit puisqu’elle permet
une définition large des personnes dans le cadre de cette recherche. Par moments, le substantif
« professionnel » est employé lorsque les personnes concernées dépassent les trois catégories
du code de la santé publique (1). Ainsi, le substantif « soignant » reste peu utilisé puisqu’il ne
concerne pas toutes les personnes inclues dans la recherche, certaines ne « donnant pas de
soins » (CNTRL). La traduction de « professionnels » par « staff » en langue anglaise, utilisée
dans les articles reproduits dans ce manuscrit a fait I’objet d’une réflexion et d’une recherche

présentées en premiere partie de ce manuscrit.
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Médicaux, non-médicaux, paramédicaux, auxiliaires médicaux

Les termes « médicaux », « paramédicaux », « auxiliaires médicaux » et « non-médicaux »
sont utilisés dans ce manuscrit puisque ce sont les termes employés pour désigner ces
populations. Cette utilisation a été faite a regret : mon approche linguistique me fait voir dans
ces termes une forme de violence symbolique envers une population qui est qualifiée par
quelque chose « qu’elle n’est pas ». A de nombreuses reprises, ce manuscrit développe le
manque de reconnaissance ressenti par les professionnels. J’estime qu’en utilisant ce « non »,
je participe a cette non-reconnaissance. Je n'ai trouvé que récemment une tribune publiée dans
Le Monde (2) qui mentionne cette forme de mépris langagier et qui souligne que cette
désignation est « un symbole, anecdotique, mais significatif ». Je renforcerais ces propos en
soulignant que cela n’est pas anecdotique, du moins, pas de mon regard porté par la linguistique
et la sémiologie. En discussion de ce manuscrit, ces termes sont de nouveau rappelés afin d’y

apporter un regard critique étay¢ et des éléments de réponses sont proposé€s pour les enrayer.

Féminin et masculin

Les professions telles que « infirmieres », « aides-soignantes », « chirurgiens » sont écrites au
féminin ou au masculin en fonction de la représentativité de ces professions en termes de genre
en France. Lorsque cela a été possible, des termes épicenes ont été préférés (mots dont la forme
ne varie pas en genre, qui ne se référent pas a un nom féminin ou masculin). La double flexion
(emploi du féminin et du masculin pour désigner un groupe mixte) n’a pas ¢té retenue afin
d’éviter les répétitions. La régle de proximité (accord de 1’adjectif ou du participe passé avec le
plus proche des noms qu’ils qualifient), par son faible usage aujourd’hui, n’a pas été retenue.
La contraction dans un seul mot du féminin et masculin avec une graphie dédoublée, n’a pas
été choisie a la suite de discussions au sein de I’Ecole Doctorale et de 1'Université sur son

utilisation dans les manuscrits de thése. Par ailleurs, des réflexions ont été menées sur ces sujets

3.
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INTRODUCTION

« L’acteur n’existe pas en dehors du systeme qui définit la liberté qui est la sienne et la
rationalité qu’il peut utiliser dans son action. Mais le systeme n’existe que par I’acteur qui seul

peut le porter et lui donner vie, et qui seul peut le changer ».

Michel Crozier et Erhard Friedberg, L’acteur et le systéme, page 11, 1977. (4)

L’expérience patient, définie comme la somme des interactions entre le patient, ses proches et
le systeme de santé, a été reconnue comme un levier majeur d’amélioration des systémes de
santé. Des dispositifs de mesure de 1'expérience des patients dérivés d'outils standardisés ont
¢té mis en place au niveau national dans plusieurs pays, dont le dispositif « e-Satis » en France.
Ces dispositifs se heurtent toutefois aux critiques des trois acteurs principaux du systéme de
santé : les patients et leurs proches / accompagnants (difficulté a rendre réellement compte de
leur vécu), les professionnels (manque d’implication et d’indications pratiques sur les

améliorations a apporter) et les établissements (complexité a transformer les résultats

quantitatifs en stratégies opérationnelles).

Afin d’y remédier, les établissements développent des approches complémentaires a ces
dispositifs en faisant appel a des données qualitatives et en incluant les professionnels au sein
des stratégies d’amélioration. Les données qualitatives permettent d’utiliser un matériel plus
descriptif qui encourage les patients a décrire leur expérience avec leurs propres mots, de
comprendre leur expérience et ainsi d’identifier leurs attentes. Au cours des cinq derniéres
années, les stratégies d’amélioration de I’expérience patient ont aussi commencé a impliquer
plus fréquemment les professionnels de santé. Les professionnels sont parmi les acteurs
stratégiques dans la conduite du changement dans les établissements, que ce soit au regard de
leur posture ou plus largement sur le développement d’une culture orientée autour du patient.
De plus, I’inclusion des professionnels permet une mise en perspective des perceptions des
patients et des professionnels pour comprendre les relations positives comme négatives entre

les deux expériences.

Le développement d’une approche complémentaire a celle menée par la Haute Autorité de

Santé (HAS) qui concilie un matériel qualitatif et I’inclusion des perceptions des professionnels
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doit permettre aux établissements de santé de développer une stratégie d’expérience patient au

plus pres des attentes de ses acteurs et plus opérationnelle dans ses actes d’amélioration.

Le présent travail est construit autour de quatre travaux menés en France entre 2019 et 2022.
Ces travaux apportent des éléments sur la mise en perspective des perceptions patients et
professionnels a I’international, sur la méthode de mesure des perceptions dans le cadre de
I’expérience, sur I'utilisation d’un matériel qualitatif pour identifier des actions d’amélioration
et sur le développement d’une stratégie qui prend en compte les patients et les professionnels.

Ils sont présentés au fil des parties constituant ce document.

Dans une premicre partie, la présentation des définitions et des cadres conceptuels liés a
I’expérience permet de comprendre I'intérét d’identifier précisément les perceptions des

interactions clefs entre patients et professionnels.

La deuxiéme partie s’inscrit dans un cadre méthodologique afin d’établir I’approche la plus

adaptée a I’analyse de I’expérience dans un cadre donné.

L’application de la méthodologie auprés des patients est par la suite partagée avec une

présentation des résultats issus de cette étude.

Une dernic¢re partie concerne l’inclusion des professionnels et la confrontation de leur
expérience avec celles des patients afin de mettre en perspective la complémentarité, les

similitudes ou les divergences de perceptions des deux populations lors de leurs interactions.

En conclusion, une discussion inscrit les différents résultats au sein des stratégies

d’amélioration des établissements et plus largement sur son apport au sein du systéme de santé.
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OBJECTIFS DE LA THESE

Objectif principal

Comparer I’expérience des patients et des professionnels concernant leurs interactions tout au

long du parcours hospitalier pour identifier les points de convergences et de divergences.

Objectifs spécifiques

e Modéliser l'expérience patient en établissement de santé hospitalo-universitaire par
lI'application d'une nouvelle méthode d'analyse sur les verbatims e-Satis.

e Modéliser I'expérience professionnel en établissement de santé hospitalo-universitaire
a partir du recueil des perceptions des professionnels sur leurs interactions avec les
patients.

e Identifier les interactions clefs a améliorer a partir de 1'étude conjointe de 1'expérience
patient et professionnel.

e Proposer un plan d'action a partir de l'identification des convergences et divergences

entre patients et professionnels.
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I. LE DEVELOPPEMENT DE L’EXPERIENCE PATIENT :
REPLACER L’ACTEUR AU CEUR DU SYSTEME

Introduction

Le concept d’expérience patient a €té évoqué pour la premiere fois au début des années 1960.
Pour autant, son développement et sa prise en compte par les systémes de santé a commencé en
2007 aux Etats-Unis et a trouvé sa place en France dix années plus tard, notamment  travers la
stratégie « Ma Santé 2022 » (Ministere des Solidarités et de la Santé). L’étude de I’expérience
patient implique de se placer du point de vue du patient, de son vécu réel afin de (re)penser
I’organisation et I’ensemble des points d’interaction de son parcours de soins pour améliorer
ses perceptions. En cela, I’expérience patient permet de replacer le patient, devenu acteur de
son parcours de soins, au cceur du systeme de santé. Dans un objectif d’amélioration de
I’expérience patient, les cinq dernieres années ont conduit a accorder une plus grande place a
I’expérience des professionnels en tant que forces vives du systéme et en leur qualité d’acteurs

essentiels pour le changer.

Les objectifs de ce chapitre sont : (i) de retracer I’histoire et le développement de I’expérience
patient ; (i1) de définir ce concept et ses composantes ; (iii) de présenter les enjeux de
I’implication des professionnels ; et (iv) de décrire I’importance de 1’identification précise des

perceptions des interactions entre patients et professionnels.

1.1 Les fondements de I’expérience patient et client

Les fondements de I’expérience patient se retrouvent dans les travaux menés par le sociologue
américain Erving Goffman au sein d’hopitaux psychiatriques (5; 6). L’expérience patient a
précédé et méme fondé le concept marketing d’expérience client. La porosité entre ces deux
approches de I’expérience marque leurs influences mutuelles. Pourtant, les publications
scientifiques sur I’histoire et la définition de 1’expérience patient n’évoquent pas le lien entre

I’expérience patient et le concept marketing d’expérience client.
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Une société de service. L’absence de référence aux études d’Erving Goffman dans le cadre de
I’expérience patient est surprenante, au moins pour deux motifs : (i) sa contribution aux
fondements de I’expérience et (ii) les recherches de Goffman sur une société qu’il qualifie de «
fondée sur le service » (5), qui constituerait un des cadres fondamentaux des interactions dans
nos sociétés. Son ouvrage Asiles, publié en 1961, retrace en quatre essais les résultats de son
contrat de recherche avec 1’hdpital psychiatrique Sainte Elizabeth. Le quatriéme chapitre
s’intéresse notamment a la relation patient / professionnel de santé qu’il aborde sous le
prisme d’une relation de service et qu’il détaille, non sans ironie, par un exemple sur la relation
entre un client et un réparateur de postes de télévision a domicile. Ce détour analytique lui
permet d’illustrer le réle de la confiance dans le cadre de ces interactions : il faut un niveau de
confiance suffisant pour laisser entrer quelqu’un chez soi, pour étre siir que la personne respecte
notre intimité et pour engager une forme de « soumission » a la personne qui prend en charge
notre probléme. Ce détour par I’expérience client est édifiant : il permet de montrer qu’une
simple interaction de service implique un niveau de confiance élevé. Il démontre la complexité
et les enjeux qui entourent la confiance nécessaire lorsqu’un patient se soumet a un
professionnel de santé en abandonnant « son propre corps a un praticien » (5). Il met en exergue
alors le besoin d’« assurances sans cesse renouvelées » (5) : avant, pendant et apres
I’interaction. La réassurance devient un enjeu fondamental, d’autant plus lorsque la personne
se situe dans un environnement inhospitalier. L hopital, kospital en anglais, renoue alors avec
ses racines étymologiques pour répondre a la question : comment rendre I’hdpital plus
hospitalier ? E. Goffman fait également référence aux enjeux émotionnels, qu’il qualifie de «
tension émotionnelle » (5), a ’ceuvre dans I’interaction et qui doivent étre étudiés afin de
comprendre pleinement celle-ci. Il propose trois composantes qui structurent les interactions :
technique, juridique et civilité. La derniere composante se fonde sur un besoin de considération
du patient qui souhaite étre traité comme un « humain » et non comme un « objet », avec une
approche par le malade et non par la maladie. A ce sujet, E. Goffman ajoute I’idée de la mise
en scene afin de rassurer le patient sur les compétences des professionnels mais aussi pour que
le patient puisse prendre part, qu’il devienne lui-méme un acteur dans I’interaction. E. Goffman
souleve I’idée de pouvoir agir sur I’impression de subir (ou le patient n’a pas d’autre choix, le

patient est captif a la différence d’un consommateur) dans I’expérience patient.
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L’expérience client. La notion d’expérience client apparait en 1982 avec I’article de M. B.
Holbrook et E. C. Hirschman (7) qui définissent 1’expérience comme « un état subjectif de
conscience accompagné d’une variété de significations symboliques, de réponses hédonistes et
de criteres esthétiques ». Plusieurs définitions sont proposées par la suite pour compléter cette
premicre recherche. En 1998, un article de B. J. Pine et J. H. Gilmore (8) propose 1’idée
suivante : « un nouveau type d’offres, qui dépasse le stade des services pour proposer aux
consommateurs des expériences singuliéres, mémorables et économiquement valorisées ». Le
concept d’expérience client est ensuite développé par les entreprises afin de faire vivre au
consommateur des expériences uniques qui permettent de créer ou maintenir un lien entre le
consommateur et la marque (9), notamment leur lien de confiance. L’expérience client se
construit a partir de son parcours et de son analyse, qui permettent ensemble de comprendre les
facteurs influant sur la relation (10). Par ces éléments de définition, il est possible de relever
que I’expérience patient ne devrait pas partager certaines motivations de I’expérience client. En
effet, d’un point de vue éthique, la réflexion d’un « nouveau types d’offres |...] économiquement
valorisées » ne peut et ne devrait pas s’appliquer au domaine de la santé. Par ailleurs, cette
partie vise a mettre en évidence des orientations dans le domaine de la santé qui pourraient
conduire a ce type d’approche (cf. Héritage Nord-américain vs. Européen). Plusieurs éléments,
tels qu'un « état subjectif de conscience » et la reconstitution de parcours peuvent étre retenus

et se retrouvent ci-apres dans la définition et le développement de 1’expérience patient.

Une société de défiance. Le développement de I’expérience client par les grandes entreprises
privées a été¢ motivé, entre autres, pour répondre aux enjeux d’une société dite de défiance (11)
ou le rdle de la réassurance -décrite par E. Goffman- est devenu un enjeu essentiel. L’érosion
de la confiance résulterait de la sphere politico-médiatique et se serait propagée aux différentes
organisations a la suite nombreux scandales médiatisés (12). Les entreprises privées sont les
premigéres a se saisir du sujet de la confiance de leurs consommateurs envers leur marque (12),

avant les hopitaux qui jouissent d’un niveau de confiance plus élevé, figures 1 et 2.
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Le niveau de confiance dans certaines organisations

Q25. Avez-vous trés confiance, plutdt confiance, plutét pas confiance ou pas confiance du tout dans chacune des organisations
suivantes... ? Réponse ‘Trés confiance’ + ‘Plut6t confiance’
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Figure 1. Classement du niveau de confiance des Francais dans certaines organisations par ordre

décroissant (d’un a huit) (page 29). Barometre de la confiance politique — Vague 13 — Janvier

2022. Opinionway pour SciencesPo CEVIPOF. (13)
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Le niveau de confiance dans certaines organisations
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Figure 2. Classement du niveau de confiance des Francais dans certaines organisations par ordre

décroissant (de neuf a dix-sept) (page 30). Baromeétre de la confiance politique — Vague 13 —

Janvier 2022. Opinionway pour SciencesPo CEVIPOF. (13)

Les variations du niveau de confiance montrent une porosité entre les perceptions d’un systéme
et une organisation. Ainsi entre 2009 et 2010, la confiance envers les hopitaux a chuté de cinq
points, essentiellement en raison de « /’affaire du Mediator » (14). La confiance est devenue
un sujet de santé publique a part entiére lors de ces derniéres années avec, par exemple, le sujet
du refus de la vaccination (15). Les personnes qui refusent de se faire vacciner montrent une
défiance accrue envers les institutions, notamment envers les fonctions régaliennes de 1’Etat
(ici police, justice, armée) (15). Prendre en compte le besoin d’« assurances sans cesse
renouvelées » (5) décrites par E. Goffman semble donc essentiel dans la relation avec les
patients, les citoyens, ou bien les consommateurs. Ce travail peut étre effectué¢ par les
organisations mais reste dépendant d’un systeme plus large. Il convient alors de proposer des
réponses a 1’échelle des institutions mais aussi de soumettre ou d’attendre des engagements de
la part de I’Etat. Le role de la confiance dans la relation patient / professionnel de santé dépasse
le cadre décrit par E. Goffman en raison d’interactions soumises a des événements exogenes,

comme la plus grande remise en cause, par les patients, de diagnostics établis (avec le recours
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a différentes sources dans la contestation de celui-ci : second avis médical, consultation de
ressources sur internet) (16; 17). Ce phénoméne n’est pas nouveau. Elisabeth Belmas,
professeure d’histoire moderne et spécialiste de la santé, raconte a ce sujet que « Jean-Jacques
Rousseau lui-méme se rendait a sa consultation avec un diagnostic tout prét ! » (16) mais la
pluralité des medium aujourd’hui lui donne un nouvel éclairage. Par exemple, la plateforme en
ligne IWantGreatCare permet aux patients de la NHS - National Health Service, systétme de
santé publique du Royaume-Uni - d’évaluer et de consulter les avis sur les professionnels de
sant¢ de la NHS. Le Premier ministre britannique, alors David Cameron, s’était exprimé a ce
sujet en février 2014 en soulignant qu’en « rendant ces réponses publiques, nous allons donner
a chacun une idée tres claire de [’endroit ou obtenir les meilleurs soins ». Cette phrase n’est
pas anecdotique : elle implique que certains endroits pourraient délivrer une moins bonne

qualité de soins.

Héritage Nord-américain vs. Européen. Le développement de I’expérience patient et sa
définition sont portés par une influence nord-américaine (cf. 1.2), qui confronte un héritage
culturel différent entre nord-américains et européens. La vision de I’offre de soins, entre ses
conceptions privée et publique, souléve la question de I’égalité dans I’acces aux soins. Certains
articles sur 1’expérience patient publiés aux Etats-Unis (18) évoquent le patient comme un
« consommateur », ce qui ne correspond pas a la conception qui en est faite par un systeme de
sant¢ publique. Certains glissements sont toutefois constatés ces dernieres années avec le
développement croissant d’une offre de soins par des cliniques privées a buts lucratifs en
France, sans que cela ne conduise une réflexion citoyenne sur le systeme de santé. De plus,
depuis 2004, le mode de financement dit de la tarification a I’activité (T2A) des établissements
de santé publics et privés peut faire valoir une vision plus économique (portée sur I’acte) que
sur I’efficience des soins. Ces exemples marquent une tendance du modele de santé francgais a
s’inspirer du modele anglo-saxon. Dans notre contexte de I’expérience patient, il convient donc
d’apporter une vigilance accrue a ce que I’expérience soit pensée dans I’intérét du patient et

non pas comme un seul moyen pour favoriser « /’émulation entre les établissements de santé »

(19).
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1.2 L’expérience patient : définition et développement

L’expérience patient connait un véritable essor en 2007 a travers des publications qui ont permis
de retracer des initiatives prises aux échelles nationale et locale et ont proposé une définition
basée sur un ensemble d’articles. L’intérét pour I’expérience patient n’a cessé de croitre depuis,

avec une augmentation significative d’articles scientifiques publiés sur le sujet (figure 3).

Nombre d'articles publiés indexés sur PubMed avec le mot clef
"Patient Experience" entre 1990 et 2021
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Figure 3. Evolution du nombre d’articles publiés et indexés sur PubMed entre 1990 et 2021

avec le mot clef « Patient experience ».

Définition. L.’année 2007 peut étre considérée comme le point de départ de I’expérience patient
avec la proposition de définition par The Beryl Institute, un institut a but non lucratif dédi¢ a
l'amélioration de l'expérience du patient aux Etats-Unis. L’article « Defining Patient
Experience » (20; 21) présente une synthese de la littérature de 18 sources scientifiques ou non
(par exemple : des sites web d’organisations) ayant propos¢ une définition tangible et explicite
de D’expérience patient. Les résultats de cette recherche ont permis d’identifier plusieurs
composantes pour définir I’expérience patient. En repartant de ces différents éléments, une
définition a été proposée :
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“The sum of all interactions, shaped by an organization’s culture, that influence patient

perceptions, across the continuum of care”.

Cette définition a été éclairée par une description détaillée de ces éléments, figure 4.

Eléments de définition

La somme de toutes

les interactions

faconnées par la
culture d’une

organisation

qui influencent les

perceptions du patient

dans son parcours de

soins / santé.

Description détaillée

Les différents points de contact / d’étapes (personnes, processus,

politiques, communications, actions et environnement).

La vision, les valeurs, les personnes (a tous les niveaux et dans
toutes les parties de 'organisation) et la communauté engagées et

impliquées dans 'organisation.

Ce qui est reconnu, compris et retenu / mémoris¢ par les patients
et les personnes qui les soutiennent. Les perceptions varient en
fonction des expériences individuelles telles que les croyances, les

valeurs, le contexte culturel, etc.

Dans tous les aspects du systtme de santé, dans toutes les
rencontres, dans tous les cadres, des expériences proactives non

cliniques aux soins de longue durée ou aux soins palliatifs, et dans

I’ensemble des services.

Figure 4. D’aprés la figure « Thémes de définition et concepts récurrents a inclure et a prendre

en compte dans les efforts d'amélioration de l'expérience du patient » partagée dans ’article

« Defining Patient Experience ». (20)

L’Institut Francgais de 1’expérience patient, organisation a but non-lucratif créé en 2016 dont la
vocation est de « contribuer a faire de [’expérience patient un levier de transformation du
systeme de santé en France » (22), propose une définition inspirée du Beryl Institute : « C’est
I’ensemble des interactions et des situations vécues par une personne ou son entourage au
cours de son parcours de santé. Ces interactions sont faconnées a la fois par I’organisation
de ce parcours mais aussi par I’histoire de vie de la personne concernée » (22). La définition

de I’expérience patient et de ses concepts engage donc les acteurs du systeéme de santé a retracer

22



le parcours du patient en étudiant les perceptions des patients sur I’ensemble des interactions /
des points d’étapes de celui-ci. Le Beryl Institute souligne dans ses conclusions qu’il s’agit
d’adapter les services pour répondre aux besoins et attentes des patients et que leur parcours
doit étre pleinement pris en compte afin de ne pas se limiter aux seuls résultats cliniques et
d’état de santé. La compréhension des perceptions révele une complexité dans la maniere
d’aborder le sujet puisque cela implique d’étudier une part de subjectif, en écho ici a la
définition de I’expérience client (1.1) qui I’avait défini comme « un état subjectif » (7). Le Beryl
Institute évoque le fait d’impliquer a part entiére les patients dans leurs soins. A ce sujet, une
publication (23) évoque « un déplacement de l'attention du point de vue du médecin vers les
préferences, les valeurs et les objectifs du patient ». Ce point était déja évoqué par E. Goffman
(1.1) qui soulignait I’importance de faire participer le patient pour le rendre petit a petit acteur
afin qu’il ne subisse pas son expérience. L’étude de I’expérience patient implique donc de
repartir du point de vue du patient, de son « vécu réel » (24), afin de (re)penser 1’organisation
et I’ensemble des points d’interaction de son parcours de soins pour améliorer ses perceptions.
En cela, I’expérience patient permet de replacer le patient, devenu acteur de son parcours de

soins, au cceur du systeme de santé.

Développement. Une étude commandée en 2007 par I’Organisation de Coopération et
Développement Economique (OCDE) (25; 26) montre ’intérét croissant pour la mesure de
I’expérience des patients dans leur parcours de soins de santé. Plusieurs pays, notamment
I’Angleterre et les Etats-Unis, avaient développé des programmes nationaux et le
Commonwealth Fund, le Picker Institute Europe et I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
avaient réalisé des comparaisons internationales. Ces initiatives ne visaient pas les mémes
objectifs : évaluation du systéme de soins, éclairer / augmenter le pouvoir de choix des patients,
améliorer la qualité et la sécurité des soins (27). En une décennie, 1’expérience patient est
reconnue comme un des piliers de la qualité des soins (28) et une mesure utile pour aider a
¢valuer et a améliorer les systémes de soins de santé (20; 21; 29). Le Président de la République
frangaise a présenté en septembre 2018 la stratégie « Ma santé 2022 », qui souligne la nécessité
de prendre en compte 1’expérience patient en appelant dés son premier engagement a «

Sfavoriser la qualité et replacer le patient au ceeur du soin » (30).
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1.3 Méthodes de recueil de I’expérience patient

Plusieurs publications et rapports ont retracé I’ensemble des initiatives et dispositifs mis en
place pour mesurer I’expérience patient (26; 31). Un aper¢u des méthodes utilisées a été publié
afin d’aider différents types d’acteurs (praticien, ¢tablissement, etc.) dans leurs initiatives

d’améliorations (figure 5).

Plus généralisable

Enquétes

Cartes avec commentaires

Kiosques a questions
Interviews
Questions par SMS

Focus groups

Moins descriptif Plus descriptif

Histoires des patients

Photovoice

Evaluations en ligne
Visites / observation

Réunions publiques

Réclamations (plaintes et
remerciements)

Moins généralisable

Figure 5. Exemples d’approches utilisées pour mesurer 'expérience des patients en matiére de

services de santé d’apres le rapport Measuring patient experience (page 7). (31)

En reprenant les éléments et les figures de cette publication, une explication de ces approches,

de leurs bénéfices et limites sont partagées en figure 6.

24




Interviews / Entretiens approfondis, en Informations Ressources importantes.

entretiens personne ou par téléphone. approfondies. Difficulté & interroger

Entretiens détaillés avec des A
Permet de comprendre  les mémes personnes au

questions les raisons / fil du temps.
d'approfondissement et des .
motivations. \
. o Problemes de
commentaires qualitatifs.
Peut traiter de sujets généralisation des
sensibles. résultats avec de petits
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dueiygdarii Groupes de discussion ou des  Informations Problemes de
entretiens de groupe. approfondies. généralisabilité / biais

Possibilité de réunir le de sélection.

méme groupe au fil du  Ressources importantes.

temps. Peut connaitre des taux
La dynamique de élevés d'abandon au fil
groupe peut susciter du temps.
des idées.
|5 01 8 Des histoires de patients Informations Probleme de
patients écrites ou filmées ont été approfondies. généralisabilité.
TS5 poiis GreeTEEer 12 Met un « visage Difficulté a dégager des
RS R A o humain » sur les themes clefs.
d'équipe ou de conseils resiane,

Difficulté a suivre

d'administration.
Se concentre sur ce qui  1'évolution d'un méme
est le plus important groupe de personnes
pour les patients et les  dans le temps.
proches.
1REVEELT) S Courriers envoyés Permet de signaler des  Biaisés par les aspects
(plaintes et spontanément par les patients domaines avec un les plus graves (ou les
{9ii9ul9i91e aux services ou aux besoin d’amélioration  plus positifs) des soins.
S) établissements. important.

Taille de I’échantillon.
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Photovoice

Enquétes

(011511
d'évaluation

en ligne

Technique ou les personnes

s’appuient sur des

photographies et leurs

légendes pour partager leurs

expériences.

Questionnaires proposes aux

patients qui peuvent variées

en fonction de : leur

administration (la méthode

utilisée pour collecter les

données de I'enquéte), leur

contenu et le moment de la

collecte des données.

Evaluation en ligne

spontanée par les patients

(«non sollicitée par les
établissements, services,

etc.).

Permet d’identifier les
sujets tres importants

pour les patients.

Retour d'information
spontané sur les
questions qui
importent le plus aux

participants.

Permet d'impliquer des
groupes difficiles a

atteindre.

Le support visuel peut

étre plus engageant.

Permet de recueillir un
grand nombre de

commentaires.

Peuvent utiliser
plusieurs méthodes
d'administration
(courrier, kiosques, en
ligne, messages texte,
cartes de
commentaires,
téléphone, en

personne).

Large éventail
d'enquétes validées

disponibles.

De plus en plus
promus et accessibles
a un grand nombre de
personnes, elles

permettent d'obtenir

Peut se concentrer sur
des questions

individuelles.

Les participants doivent
étre formés a cette
approche et a la

rédaction de légendes.

Nécessite une

technologie (caméras).

Difficulté a dégager des
tendances car le résultat
se présente sous un

nouveau format.

Peuvent ne recueillir
qu'une image de surface,
plutdt que de
comprendre pourquoi
les personnes se sentent

d'une certaine fagon.

Sujettes a l'auto-
sélection et au biais

d'alphabétisation.

Questions fermées sont
plus susceptibles de
susciter des réactions

positives.

Seules les personnes qui
utilisent les sites Web
fournissent des

commentaires.
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des évaluations d'un Informations
grand nombre de superficielles.

ersonnes.
p Ne couvrent que

certains éléments de

'expérience patient.

Figure 6. Résumé des approches, des bénéfices et des limites des différentes méthodes pour

mesurer 1’expérience patient proposées dans la publication Measuring patient experience. (31)

Deux grandes familles de méthodes se distinguent par leur récurrence et leurs objectifs : (i) les
méthodes qui s’appuient sur des retours descriptifs avec une approche qualitative qui sont
utilisées a une échelle locale (service, établissement, etc.) et (ii) celles qui s’appuient sur des
enquétes avec une approche quantitative qui sont développées a plus grande échelle avec des
dispositifs nationaux. Ces dispositifs ont été promus par I’ Angleterre et les Etats-Unis (26) avec
respectivement le NHS Patient Survey Programme et le CAHPS (Consumer Assessment of
Healthcare Providers and Systems). En France, depuis 2016, le dispositif national « e-Satis »
a été déployé par la Haute Autorité de Santé (HAS) et permet aux établissements de santé de
mesurer en continu la satisfaction et I’expérience des patients (32). Ce dispositif répond a quatre
objectifs définis par la HAS (32) : (1) participer a I’amélioration de la qualité des soins au sein
des établissements ; (ii) favoriser le partage aux autres patients des expériences vécues (iii) ;
aider a inscrire le regard des patients au cceur de la stratégie du systeme de santé ; (iv) permettre
le calcul d’indicateurs rendus publics par la HAS. Les six indicateurs, de type Patient-Reported
Experience Measures (PREMs), sont envisagés comme des leviers d’amélioration qui «
favorisent [’émulation entre les établissements de santé » (19). Des critiques ont toutefois été
formulées par plusieurs associations de patients concernant ce type de dispositif (24; 33) en
raison de I’incertitude liée au fait que les données et les preuves générées rendent réellement
compte du vécu des patients. De plus, le fait que ces dispositifs n’auraient pas conduit a des
changements efficaces au sein des établissements de santé constitue une limite
opérationnelle, également relevée. Afin d’améliorer les pratiques et la qualité des soins, les
¢tablissements de santé utilisent de plus en plus des approches qualitatives pour conduire des
changements a une échelle plus localisée (34; 35). La réussite de ces approches dépend d’une
culture favorable au sein des établissements et de I’implication des différents professionnels en

son sein (professionnels de santé, équipes supports, direction, etc.) (31). Par exemple, un essai
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randomisé aux Pays-Bas a démontré que I’utilisation de commentaires des patients permet de
cibler des actions d’améliorations mais que pour les mener a bien, il était nécessaire d’impliquer
et d’accompagner les professionnels (36). Le role des professionnels est donc crucial dans le

processus d’amélioration de I’expérience patient.

1.4 L’expérience professionnel : acteur stratégique de I’expérience patient

L’expérience « professionnel ». Bien qu'il existe une définition internationalement reconnue
de I’expérience patient, I’expérience des personnes qui les soignent ne bénéficie pas d’une
définition ou d’un cadre défini. Les publications qui s’y référent utilisent une terminologie non
homogene pour la qualifier (par exemple « staff experience », « employee experience »,
« clinician experience », etc.) avec des criteres d’inclusion des professionnels variables
(médical, non-médical, etc.). Afin d’utiliser une terminologie unique a l’ensemble des
publications liées a ce travail de recherche, ’emploi de « staff experience » est privilégié en
raison de sa récurrence dans les articles scientifiques et du fait de son approche inclusive (non-
différenciation du personnel médical et non-médical, personnel salari€¢ ou non (par exemple :
internes), etc.). La NHS, qui utilise cette terminologie, propose de se référer aux facteurs
« attitudinaux ou psychologiques qui déterminent la fagon dont un employé individuel se sent
par rapport a son travail, ses collegues et son organisation » (37), qui se caractérisent par
I'engagement, la motivation, la satisfaction, le moral, la pression du travail, le stress, l'intention

de partir, ainsi que le comportement et les pratiques de gestion du travail (article 1).

Prise en compte des professionnels. L’inclusion des professionnels dans les démarches
d’expérience patient pourrait sembler intuitive et répondant a une certaine éthique des systémes
de santé. Pour autant, cette pratique est restée marginale pendant une décennie (2007 a 2017)
et ne s’est développée que lors des cinq dernieres années. Cette meilleure prise en compte des
professionnels et de leurs perceptions a été motivée par plusieurs publications qui ont décrit les
associations entre expérience patient et professionnel avec un détail précis des facteurs positifs
et négatifs associés. De plus, dans une approche « expérientielle », les établissements de santé
prennent de plus en plus en compte les perceptions, les avis de 'utilisateur final qui peut étre

autant un patient qu’un professionnel (par exemple sur un changement d’environnement qui va
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impacter les deux populations). Les professionnels sont un acteur stratégique du changement
pour faire évoluer leurs propres pratiques mais aussi comme force de proposition dans les
améliorations a apporter dans I’expérience patient. Par exemple se sont les plus indiqués pour
identifier les moyens pour faciliter certains processus (puisqu’ils ont la connaissance de chaque

point d’étape par lequel le patient va devoir passer), (article 1).

1.5 Studying both patient and staff experience to investigate their
perceptions and to target key interactions to improve: a scoping

review (article 1)

Un premier article de recherche a été publi¢ au sein du BMJ Open en 2022. Cet article a pour
objectif d’identifier, dans la littérature scientifique, les interactions clefs entre patients et

professionnels et les différents types de perceptions liées a celles-ci.

Interactions clefs. Les interactions avec les professionnels sont le premier levier
d’amélioration de I’expérience patient (18). L attitude et les comportements des professionnels

sont, selon les patients, les composantes les plus importantes de leur expérience, figure 7.

Composantes par rang

Vous écoutent. Professionnel

2 Communiquent clairement de maniére que vous puissiez Professionnel
comprendre.

Vous traitent avec courtoisie et respect. Professionnel

' Vous donnent confiance en leurs compétences. Professionnel

Prennent votre douleur au sérieux. Professionnel

I Un environnement propre et confortable. Environnement
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Fournissent un plan de soins clair et expliquent pourquoi ils le Personnel

font.

Posent des questions et essayent de comprendre vos besoins et vos Professionnel

préférences.

Possibilité de fixer un rendez-vous ou une intervention dans un Processus

délai raisonnable.

1 Processus de sortie dans lequel le traitement et/ou les prochaines Processus

étapes de soins sont clairement expliquées.

|
(=)

Figure 7. Traduction (MC) de la figure « Composantes de I’expérience patient les mieux

classées » partagée dans le rapport Consumer perspectives on patient experience. (18)

Ce classement reflete bien les difficultés a conduire des actions d’améliorations de 1’expérience
patient : les composantes les plus importantes sont aussi celles qui comprennent une grande
part de d’appréciation subjective difficilement accessible a la mesure. Par exemple, dans quelle
mesure est-il possible d’établir que les professionnels sont a I’écoute du patient ? Cette
composante peut renvoyer autant a une problématique de temps passé¢ que de qualité¢ de
I’écoute. Il convient aussi de comprendre si le professionnel engagé dans cette interaction a le
sentiment d’étre a I’écoute : est-ce que dans sa perception il a proposé un temps d’écoute
suffisant et de qualité¢ ? La compréhension des perceptions des deux populations sur une méme
interaction permet de comprendre I’importance que chaque acteur y attache mais aussi
d’identifier les convergences ou divergences de perceptions, puisqu’une méme interaction peut
étre percue différemment en fonction du patient ou du professionnel (38). Pour autant, ces
attentes doivent donner lieu a des actions d’amélioration a travailler prioritairement en équipe

de soins.

Contribution du travail de thése. Une scoping review de la littérature a été effectuée afin de
décrire les différents types de perceptions qu’il peut exister chez les patients et les

professionnels lors d’une méme interaction.
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Scoping review : technique de synthése de la littérature qui est utilisée lorsque : il y a une

difficulté a identifier une question précise de recherche ; les études incluses sont susceptibles
d’utiliser une grande variété de matériel et de méthode; il y a une absence de synthese

antérieure sur le sujet.

Figure 8. Définition scoping review. (39)

Les 42 études incluses dans cette synthése ont permis d’identifier les interactions clefs entre
patients et professionnels et les différents types de perceptions liées a celles-ci, avec notamment

quatre grands types de perceptions composés de variations positives et négatives, figure 9.

Types de
: Qualification positive ou négative des perceptions
perceptions

Perceptions positives des patients et des professionnels.
Convergences.
Perceptions négatives des patients et des professionnels.

Les professionnels ont une perception positive alors que les patients

ont une perception négative.
Divergences.
Les professionnels ont une perception négative alors que les patients

ont une perception positive.

Perceptions Perceptions positives.

patients non

percues par les ) o
Perceptions négatives.
professionnels.

. Perceptions positives.
Perceptions des

professionnels non A noter : de fagon déductive, il est possible d’ajouter ce versant positif bien que cela

ne soit pas évoqué dans les études incluses.
percues par les

patients. Perceptions négatives.
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Figure 9. Résumé des différents types de perceptions avec leur gualification positive ou

négative.

La qualification précise de I’interaction dans laquelle apparaissent ces perceptions permet
d’identifier des actions d’améliorations, qui peuvent reposer sur une meilleure sensibilisation
des professionnels aux perceptions du patient. Ce besoin de sensibilisation est lié¢ a la part
importante de subjectif et au vécu individuel dans le cadre d’une approche par I’expérience. Par
exemple, une divergence identifiée dans une des dtudes incluses (40) concerne le niveau
d’informations des patients atteints d’un cancer de la prostate : les patients agés souhaitaient
obtenir des informations sur la réhabilitation de leur fonction sexuelle alors que les
professionnels de santé indiquaient que ces patients n’étaient pas intéressés par la réhabilitation
sexuelle. L’article illustre cette divergence de perception par des verbatims, avec par exemple
un professionnel de santé qui avait indiqué : « L activité sexuelle est moins importante pour les
hommes dgés. Les hommes septuagénaires n’arrivent souvent pas a avoir une érection ou leur
femme n’est pas intéressée de toute fagon » (40) (traduction littérale de I’anglais). Cette étude,
qui a relevé plusieurs convergences et divergences de perceptions, a inclus dans sa
méthodologie des workshops entre patients et professionnels pour permettre de mettre en
évidence ces différents points de divergence. La qualification des perceptions permet aussi
d’identifier les interactions ou des solutions doivent étre proposées aux professionnels afin
qu’ils continuent de mettre en ceuvre des actions qui provoquent de la satisfaction chez les
patients. Par exemple, lors de consultation a distance en vidéo, une étude (41) décrit des
perceptions patients extrémement positives alors que les professionnels de santé étaient tres
insatisfaits a cause de problémes techniques. Une approche par 1’expérience permet aussi
d’identifier les points non per¢us par une des deux populations, par un manque de
sensibilisation ou alors lorsqu’une des populations dissimulent une information, avec par
exemple des patients qui cachent a leurs médecins leurs difficultés a obtenir des médicaments
ou qui leur dissimulent des symptomes importants (42). La synthése de la littérature décrit 128
interactions avec des points de perceptions convergents ou divergents. La qualification précise
de celles-ci permet d’identifier les actions a apporter pour modifier les perceptions d’une ou
des deux populations afin, in fine, d’améliorer 1’expérience patient et celle des professionnels

de santé.
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ABSTRACT

Objective The improvement of patient experience (PE) is
related to the experience of staff caring for them. Yet there
is little evidence as to which interactions matter the most
for both patients and staff, or how they are perceived by
them. We aimed to summarise the interactions and the
perceptions between patients and staff from studies by
using both patient and staff experience data in healthcare
institutions.

Design Scoping review.

Methods We conducted a scoping review, including
studies dealing with PE and staff experience. Two

authors independently reviewed each title/abstract

and the selected full-text articles. A list of variables
(objective, study design, data sources, tools used,

results, interactions, perceptions and actions) was
charted and summarised using a narrative approach
including both qualitative and quantitative data. Studies
were grouped according to their objective and the key
interactions summarised according to this stratification.
The perceptions of patients and staff were identified

in the results of selected studies and were classified

into four categories: commonalities and disagreements

of perceptions, patients’ perceptions not perceived by
professionals and professional’s perceptions not perceived
by patients.

Results A total of 42 studies were included. The
stratification of studies by type of objective resulted in

six groups that allowed to classify the key interactions
(n=154) identified in the results of the selected studies.

A total of 128 perceptions related to interaction between
patient and staff were reported with the following
distribution: commonalities (n=35), disagreements (n=18),
patients’ perceptions not perceived by professionals
(n=47) and professional’s perceptions not perceived by
patients (n=28). We separated positive and negative
perceptions, which resulted in seven scenarios, each with
actions that can be carried out for one or both populations
to overcome barriers.

Conclusion The study of both patient and staff experience
allowed the identification of actions that can be taken to
change the perceptions of patients and staff.

crubezy.maric il.com

,"? Sara Corbin,' Sophie Hyvert,® Philippe Michel,"*

STRENGTHS AND LIMITATIONS OF THIS STUDY

= This review adds a strategic value to studying both
patient and staff experience by identifying the dif-
ferent types of perceptions according to the existing
literature.

= This review did not exclude any study according to
quality.

= The search and inclusion of studies was conducted
by two reviewers, which adds to the validity of data
collection.

= Given the breadth of this topic, we may have missed
relevant studies that did not include a required
search term.

= The lack of a shared definition and dimensions of
staff experience prevents us from being fully ex-
haustive on the subject, and the heterogeneity of
definition of staff experience could bring in to ques-
tion the validity of pooling certain data.

BACKGROUND
Patient experience (PE) has been recognised
as a major lever to improve healthcare systems.'
However, there are a few studies that consider
PE and the experience of the persons who work
with patients every day,” although it has been
shown that the five most important components
of PE are the interactions with staff’ and that
both patient and staff experiences are related.’
Although there is an internationally
recognised definition of PE,! this is not the case
for staff experience in healthcare studies; it is,
however, defined by the UK National Health
Service as ‘attitudinal or psychological factors
that determine how an individual employee
feels about their job, their colleagues and their
organisation}' that is characterised by staff
engagement, motivation, satisfaction, morale,
work pressure, stress and intention to leave, and
management behaviour and practices at work."
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The study of both experiences could allow the iden-
tification of key interactions (‘touchpoints of people,
processes, policies, communications, actions and envi-
ronment’l;) for patients and/or staff, and to investigate
the perceptions of patients and staff of these interactions
(‘what is recognised, understood and remembered ’1).
This could allow the identification of which interactions
mattered the most for both patients and staff, and how
they are perceived. This is of importance as same event or
situation can be perceived differently by the patient and
the staff.”

We; therefore, aimed to summarise the interactions
and the perceptions from studies using both patient
and staff experience data in healthcare structures. The
secondary objectives were to describe the characteristics
of the studies (methods implemented, tools used, quality
and limitations, term used for staff experience) and the
actions implemented to improve the interactions.

METHODS

We conducted a scoping review. A scoping review is a
synthesis technique of knowledge that is used when: it is
difficult to identify a narrow review question; studies in
the reviewed sources are likely to have employed a range
of data collection and analysis techniques; and no prior
synthesis has been undertaken on the topic.’

Data sources

We searched PubMed and Google Scholar in July 2021
for studies dealing with PE and staff experience that used
patient and staff data, and that were published between
1 January 2007 and 21 July 2021. Six major search terms
related to staff experience were used: staff experience,
employee experience, clinician experience, physician
experience, professional experience and workforce expe-
rience. A combination of multiple keywords and search
terms was used (see online supplemental appendix 1).

Inclusion/exclusion criteria

Studies fulfilling the following criteria were included:
(1) to focus on PE defined as ‘the sum of all interac-
tions, shaped by an organisation’s culture, that influence
patient perceptions, across the continuum of care’'; (2)
to include patient and staff data in a common setting
(no geographical or type of patient care restriction)
and (3) to present original data. There was no restric-
tion on the type of healthcare institution (public, private
and academic). Studies published in a language other
than English or French that did not focus on PE (but on
other concepts such as patient satisfaction, engagement,
etc), that focused only on trainees (residents, medical
students), that only concerned staff behaviour and
communication were excluded; as were opinion papers,
presentations of protocol/study framework, thesis and
case reports.

Study selection and data analysis

Two authors (MC and SC) independently reviewed each
title/abstract and the selected full-text articles; a third
author (JH) was called on to settle disagreements.

The following variables were charted: year of publi-
cation, country, term used for staff experience (physi-
cian experience, professional experience, etc), aim/
objective/purpose, study design (qualitative, quantita-
tive or mixed methods), data sources, tools used, results
(key interactions and perceptions of patients and staff
were dissociate), actions, conclusions and limitations.
Substantial heterogeneity was anticipated in study design,
measures, interventions and outcomes reported in the
eligible studies, which would render it impossible to
analyse pooled data; data were therefore summarised
using a narrative approach including both qualitative and
quantitative data.

Studies were grouped according to their objective
(irrespectively of the context), and the key interactions
summarised according to this stratification. The percep-
tions of patient and staff were identified in the results of
selected studies; these were classified into four catego-
ries: (1) commonalities (when patients and staff have the
same perception of a same event, situation, interaction,
etc), (2) disagreements (when patients and staff do not
have the same perceptions), (3) patients’ perceptions
not perceived by professionals and (4) professional’s
perceptions not perceived by patients. Only clear and
non-anecdotal perceptions were retained, that is, those
that presented an unambiguous formulation and that
involved more than one individual. Commonalities and
disagreements were summarised in a table and formu-
lated in a way that does not require contextual elements
to understand them.

Quality assessment

Two authors (MC and SH) independently abstracted and
assessed the quality of each study; a third author (JH)
was called on to settle disagreements. The studies were
assessed according to their methodology (qualitative,
quantitative, mixed) by using the appropriate analysis
grid (Critical Appraisal Skills Programme (CASP) Qual-
itative Research Checklist; Effective Public Health Prac-
tice Project (EPHPP) Quality Assessment Tool; Mixed
Methods Appraisal Tool (MMAT)).

Patient and public involvement
Patients and the public were not involved in this study.

RESULTS

Selected studies

The initial search identified 626 records; there were
6 duplicates that were excluded, as were 407 records
following the screening phase, and 171 after abstract and
full-text assessment. Two disagreements were resolved
through discussion with the third author. A total of 42
studies were included (figure 1).
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Figure 1
Analyses.

Country and timeline

Most studies were conducted in the UK (n=18) or in the
USA (n=17). More than half of the studies (n=25) were
published in the last 5 years (between 2017 and 2021).

Methodology and tools used

The study design was qualitative (n=16), quantita-
tive (n=15) or mixed methodology (n=11). Data were
collected using surveys (n=28), interviews (n=20), obser-
vation (n=8), focus groups (n=5), workshop or cocreation
sessions (n=3), document analysis (n=2) and time and/
or motion baseline (tools to measure the time spent, the
number of steps; n=2).

Quality assessment

According to the CASP Qualitative Research ChecKlist,
the quality of qualitative studies (n=16) was strong for
10, moderate for 3 and weak for 3. The limitations of the
studies with quality issues were: insufficiently rigorous
data analysis (n=5); no clear statement of findings (n=5);

Reason 1: reports that did not
focus on patient experience as
defined in our work, but on other
concepts: patient satisfaction;
patient engagement; decision
making process; ... (n=48)
Reason 2: reports that did not
included staff data (n=92).
Reason 3: opinion papers,
presentations of protocol/ study
framework, thesis, and case
reports (n=30).

Reason 4: does not present
original data (n=1).

PRISMA 2020 flow diagram from Page et al.' PRISMA, Preferred Reporting ltems for Systematic Reviews and Meta-

no description of biases of the relationship between
researcher and participants (n=4); lack of detailed
recruitment strategy (n=4); lack of description on the
data collection (n=1); no consideration of ethical issues
(n=1).

According to the EPHPP quality assessment tool, the
quality of quantitative studies (n=15) was strong for 9,
moderate for 3 and weak for 3. The quality issues were:
selection biases (n=6); method not appropriate (n=4);
lack of detailed recruitment strategy (n=1); lack of
description on the data collection (n=1); no clear state-
ment of findings (n=1).

According to the MMAT appraisal tool, the quality
of mixed-method studies (n=11) was good for 4, strong
limitations for 4 and poor for 3. Four studies with strong
limitations raised two issues: lack of detailed of diver-
gencies and inconsistencies between qualitative and
quantitative results (n=4); lack of description of the quan-
titative method and results (n=3). Three studies in the
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poor category had an insufficiently detailed method as
the articles were the presentation of the application of a
programme.

Staff experience

In 42 studies, the terms used more than once were: staff
experience (n=11), clinician experience (n=5) and physi-
cian experience (n=3).

Aims, results and key interactions

A total of 154 key interactions were identified in the
results of the 42 studies included. The studies were clas-
sified into six groups according to their objective (irre-
spectively of the context). (1) Studies that explored
associations between patient and staff experience (n=11)
described key interactions (n=59) for patient or staff that
have an impact on the other population experience (eg,
work-related stress was negatively associated with PE). (2)
Studies that measured the impact of a change of tool or
process (n=11) presented key interactions improvements
(eg, reduction in time spent on patient related adminis-
tration) or failures (eg, technical problems; n=11). (3)
Studies that measured the impact of a change of environ-
ment (n=3) found both improvements (eg, better patient
privacy) and deteriorations (eg, patient felt isolated) of
their key interactions (n=23). (4) Studies that aimed to
uniquely describe the experience of patients and profes-
sionals (n=11) identified the key interactions (n=35) for
patients and/or professionals (eg, waiting for medical
treatments or procedures). (5) Studies that explored
the perceptions of patients and professionals regarding
a type of therapy or care management (n=3) identified
key interactions (n=18) that were barriers to successful
care management or therapy (eg, medication issues
encountered by the patients). (6) Studies that evaluated
the impact of a specific nurse role on the experience
of patients and staff (n=3) reported improvements (eg,
reduction of waiting time) in their key interactions (n=8;
box 1).

Commonalities and disagreements in perceptions

A total of 128 perceptions related to interaction between
patient and staff were reported in the 42 included studies.
The perceptions were commonalities (n=35), disagree-
ments (n=18), patients’ perceptions not perceived by
professionals (n=47) and professional’s perceptions not
perceived by patients (n=28). The commonalities (n=35)
were either win-win interactions (n=21) where patients
and staff both had positive perceptions, or deadlock
interactions (n=14) with negative perceptions on both
sides. Disagreements in perceptions (n=18) were either
staff having a positive perception while patients had a
negative perception (n=15) or the converse (n=3); in
the former, staff thought they were doing the right thing
(eg, providing sufficient information, providing clear
information) while patients reported negative percep-
tions on these, and in the latter, patients reported good
patient experience while staff reported poor experience

Box 1 List of interactions identified in the results of

selected studies, classified by groups of objective of the
selected studies.

1. Explore associations between patient and staff

experience (n=11 studies; n=59 key interactions

identified).” "%

Associations between staff and patient experience (n=3 studies;

n=18key interactions identified):

= Factors positively associated with patients’ responses: support from
immediate managers (n=2); witnessing potential errors (n=2); ef-
fectiveness of team working (n=1); opportunities for career progres-
sion or promotion (n=1); satisfaction about the quality of work and
patient care (n=1); satisfaction about the use of patient feedback
(n=1) and availability of hand-washing materials (n=1).

= Factors negatively associated with patients’ responses: work-related
stress (n=1); working extra hours (n=1); work pressure felt by staff
(n=1); poor staffing (n=1); issues with ward leadership (n=1); poor
coworker relationships (n=1); staff experiencing physical violence
from colleagues (n=1); staff experiencing discrimination (n=1) and
staff witnessing potentially harmful errors, near misses or incidents
(n=1).

Associations between staff burn-out and patient experience (n=4 stud-

ies; n=13key interactions identified):

= Neither burn-out nor engagement on their own was associated with
quality or patient experience measures (n=3).

= Physician burn-out had a negative impact on patient-reported expe-
rience of patient—provider communication (n=1).

= Clinicians reporting more frequent symptoms of burn-out reported
less ability to decompress and less feeling of activation. Individual
elements of decompression (n=1) and activation (n=1) were associ-
ated with patient experience.

= Clinicians feeling that their work makes a difference (n=1) and be-
lieving it is meaningful (n=1) were positively associated with patient
experience with their care provider.

= Elements of decompression such as being able to free one’s mind
from work (n=1) and being able to disconnect from work commu-
nications such as emails (n=1) were negatively associated with pa-
tient experience with their care providers.

= Clinicians with high burn-out but with high engagement had the
highest average ratings for all three patient experience domains:
clinician communication (n=1); overall rating of the clinician (n=1);
overall rating of the clinic (n=1).

Associations between physician behaviour, work processes, and pro-

ductivity and patient experience (n=1 study; n=17key interactions

identified):

= Characteristics of physicians with strong productivity and strong pa-
tient satisfaction were: focused on teaching and explanations (n=1);
conveys warmth from the start (n=1); well-planned flow of visit
with focus on patient’s agenda (n=1); controlled script with clear
parts (n=1); extremely personable (n=1); always looking for buy-
in from the patient that the patient fully understands (n=1); recap
the patient history (n=1); confident but not arrogant (n=1); finishes
dictation and coding each day (n=1); clinical staff enters orders and
prepares after-visit summary (n=1).

= Characteristics of physicians with weak productivity and weak
patient satisfaction: lack of being there emotionally (n=1); lack of
smiling (n=1); abrupt actions (n=1); behaviour changes when not
interested in the patient’s case (n=1); patients kept waiting; no
handshake (n=1); sense of interrogating to get a diagnosis (n=1);
no attempt to match the patient’s energy (n=1).

Continued
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Box 1 Continued

Associations between patient—physician communication about pain and

patient and physician visit experience (n=1 study; n=5key interactions

identified):

= Two communication variables—patient—physician disagreement
(n=1) and patient requests for opioid dose increases (n=1)—were
each associated with both worse ratings of patient experience and
greater physician-reported visit difficulty.

= Patient desire for increased pain medicine was positively associated
with both worse ratings of patient experience and greater physician-
reported visit difficulty (n=1).

= Greater pain severity (n=1) and more patient questions (n=1) were
each associated with greater physician-reported visit difficulty, but
not with patient experience.

Associations between staff civility climate and civility towards patients

(n=1study; n=5key interactions identified):

= Positive association between civility climate and civility toward pa-
tients (n=1).

= Direct effect of civility climate on overall hospital rating (n=1); intent
to recommend (n=1); and willingness to return (n=1) and an indirect
effect mediated by civility toward patients (n=1).

Associations between patient experience and patient—physician racial/

ethnic and gender concordance (n=1; n=1key interactions identified):

= Compared with racially/ethnically concordant patient—physician dy-
ads, discordance was associated with a lower likelihood of physi-
cians receiving the maximum score (n=1).

2. Measure the impact of a change of tool or Process (n=11

studies; n=11 key interactions identified).”'*

= The change of tool (eg, mobile devices) or process (eg, hospital dis-
charge process) had a positive impact on: feedback from patients
and staff (n=2); reduction in time spent on patient related adminis-
tration (n=2); collaborative work between professionals (n=1); pa-
tient grievances (n=1).

= The change negatively impacts the emergency admissions (n=1)
but positively impacts elective admissions (n=1) and outpatient at-
tendance (n=1).

= Technical problems experienced by patients (=1) and clinicians
(n=1).

3. Measure the impact of a change of environment (n=3

studies; n=23 key interactions identified).*>**

= The impact of a change of environment (eg, single rooms) was pos-
itively reported by patients for: comfort (n=1); privacy (n=1); confi-
dentiality (n=1); flexibility for visitors (n=1); trust of the physicians
(n=1); better experience with their care (n=1); better interactions
with physicians (n=1); better access to care (n=1); better care coor-
dination (n=1); better involvement in their care (n=1).

= Patients used more email, phone and specialist visits, but fewer
emergency services (n=1).

= The impact of a change of environment were positively reported by
staff for: patient comfort (n=1); patient confidentiality (n=1); patient
care (n=1); relationships with patients (n=1); comprehension of en-
vironmental and social factors affecting patients (n=1); reduction of
staff burn-out (n=1).

= The negative impact for patients was the feeling of isolation (n=1).

= The negative impact for staff were: worse for visibility (n=1); surveil-
lance (n=1); teamwork (n=1); monitoring and keeping patients safe
(n=1); increased walking distances (n=1).

Continued

Box1 Continued

4. Investigate the experience of patients and professionals
(n=11 studies; n=35 key interactions identified).*>*°

Factors, themes and issues that are key concerns for patient and/or
professionals, and that could improve patient and/or staff experience:
communication and information flow (n=10); environmental context
and resources (n=8); personal relationships between patient and staff
(n=6); waiting for medical treatments or procedures (n=3); staff morale
(n=2); treatment of condition (n=2); organisational and administrative
issues (n=1); patient’s transport solution (n=1); patient’s transition from
home to hospital (n=1); lack of a consistent approach in identifying and
preparing patients for treatment (n=1).

5. Explore the perceptions of patients and professionals
regarding a type of therapy or care management (n=3
studies; n=18key interactions identified).” “**®

Key barriers to successful care management or therapy: patients’ per-
sonal constraints (n=3); patients’ social constraints (n=3); communi-
cation failures encountered by the patients (n=2); medication issues
encountered by the patients (n=3); healthcare system barriers encoun-
tered by the patients to collaborate with their clinicians (n=2); lack of
knowledge of patient (n=2); patients’ feeling isolated with their symp-
tom (n=1) and patient’s feeling stress (n=1); environmental context and
resources (n=1).

6. Evaluate the impact of a specific nurse role (eg,
advanced nurse practitioner) on the experience of patients
and staff (n=3 studies; n=8key interactions identified)."* >’
Improved communications between the patient and the service (n=2);
positive impact on care (n=1); better coordination of services (n=1);
patients described an increased level of confidence in the service (n=1);
reduction in unnecessary hospital admissions (n=1); reduction of wait-
ing time (patient’s perceptions; n=1); improved practice (n=1).

or assumed that the patient had a poor experience. The
patients’ perceptions not perceived by staff (n=47) where
either positive (n=8) or negative (n=39). These percep-
tions either concerned staff, processes, policies or envi-
ronment. The perceptions concerning staff were blind
spots of the staff on their attitudes (eg, importance of
smiling), patients’ fears that prevent them from inter-
acting as they would like with staff (eg, patients were
afraid to be judged by staff), and aspects that patients
hid from staff (eg, concealment of significant symptoms).
The professional’s perceptions not perceived by patients
(n=28) had a focus on issues encountered to deliver a
good patient experience (box 2).

Actions taken

The actions (n=19) developed in reply to the results of
selected studies concerned either patients (n=8), staff
(n=8) or both patients and staff (n=4).

The actions developed for the patients were: admis-
sion or discharge pack (n=2); checklist to help patients
to prepare their visit (n=1); information kit (n=1); post-
card to help patients navigate around the hospital (n=1);
tool to help patients explain what they are going through
to their family or caregivers (n=1); improvements in the
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Box2 Continued

Box2 Summary of patient and staff perceptions in the
selected studies.

Environment (n=1): Patients and staff highlighted that noisy, distract-

Commonalities (n=35).

Positive perceptions on both sides (n=21).

Reassurance (n=5): Patients needed reassurance and felt that staff
were helping them to feel better. Staff perceived the need for reassur-
ance and tried to be attentive and sensitive to the patients.
Popularisation of explanations (n=4): Patients had a better understand-
ing thanks to a popularisation of explanations. Staff tried to facilitate the
understanding of the patients (choice of words, use of sketches, etc.).
Quality of work and patient care (n=2): Patients were satisfied with the
quality of care they received. Staff were satisfied with the quality of
work and patient care they were able to deliver.

Personal relationships (n=2): Both patients and staff reported that the
knowledge of the interlocutor provided a better interaction and the de-
velopment of personal relationship.

Discretionary care (n=1): Patients were cognisant of their vulnerability
to becoming seen by staff as difficult or demanding patients and sought
to manage their relationships with staff accordingly. Staff reported hav-
ing patients for whom they preferred to care for and by extension offer
good care selectively to them.

Communication facility (n=1): Patients and physicians reported being
comfortable discussing primary non-compliance.

Feeling care (n=1): Patients reported that their clinicians made them
feel cared for. Clinicians tended to treat patients in the same way as
family members.

Listening (n=1): Patients felt to be listened to and understood. Staff took
time to listen non-judgementally.

Professionalism (n=1): Patients described the professionalism of their
clinicians. Clinicians were aware of their professional image and tended
to appear calm regardless of the circumstances.

Respect and grievances (n=1): Patients reported better communication
with staff and better courtesy and respect from staff. Staff reported
hearing fewer grievances from patients.

Skills training (n=1): Professionals provided progressive patients skills
training. Patients felt more aware and described an increase of their
knowledge.

Summary notes (n=1): Both patient and staff felt that summary notes
helped patients to better understand their care, through both improved
recall and enhanced communication.

Negative perceptions on both sides (n=14).

Time constraints (n=3): Patients and staff felt that the staff’s time con-
straints affected the availability of staff, the interactions with the pa-
tients and the quality of service.

Administrative issue (n=2): Patients and staff identified similar adminis-
trative issues impacting interactions and care delivery.

Organisational issues (n=2): Patients and staff identified similar organ-
isational issues impacting the interactions with patients and the quality
of service.

Absence of interaction (n=1): Reciprocal dynamic where both patients
and staff withdrew from interactions, having felt the other did not want
to engage with them.

Burn-out (n=1): Converging views of patient and staff on the impact of
staff burn-out on communication.

Confidentiality (n=1): Both patients and staff reported privacy issues
during the interactions.

Discretionary care (n=1): Patients reported dehumanising aspects of
their care; staff saw these patients as difficult or demanding.

Continued

ing and demanding environment impact on the therapeutic quality of
one-to-ones.

Lack of staff (n=1): Patients and staff felt that the lack of staff affects
the availability of nursing staff and impact on rehabilitation.

Respect of patient intimacy (n=1): Both practitioners and patients re-
ported negative perceptions on the respect of patients’ intimacy.

Disagreements (n=18).

Staff had a positive perception while patient had negative perception
(n=15).

Diverging views on the amount of information (n=4): Patients were
unaware of information, had to ask for more information while staff
thought they deliver enough information.

Diverging views on the quality of information (n=3): Patients were con-
fused about some aspect of disease process, role of medications, or
treatment plan while staff thought patients were fully aware of them.
Divergences in expectations (n=3): Patients wanted to talk about dif-
ferent points (quality of life, different health issues, family, ...), while
physicians focused on the characteristics of the disease and asked very
specific question.

(Ambulance Service) diagnosis (n=1): Patient did not want to hear diag-
nosis, while clinicians assumed that patients expected them to offer a
diagnosis and felt that they had a duty to be honest to patients.
Disparity between staff self-reported care performance and patient rat-
ed care performance (n=1): Staff consistently rated the patient care
they provided much higher than the ratings of the patients themselves.
Loneliness and anxiety (n=1): Patients felt loneliness and anxiety, spe-
cifically between diagnosis and commencement of treatment, when in-
teractions with health professionals were minimal. Health professionals
perceived patients to be under this level of stress.

Pharmacological approach (n=1): Management of condition was in-
fluenced by the clinical condition and was pharmacologically driven.
Patient lacked understanding of the pharmacological approach and per-
ceived a loss of control.

Wrong assumption (n=1): Elderly patients wanted to talk about sexual
function. Health professionals indicated that older patients were not in-
terested in sexual rehabilitation.

Staff had a negative perception while patient had positive perception
(n=3).

After implementing a programme (n=1): Patient reported a more posi-
tive experience with staff while staff did not report reduced barriers with
patients or a better care experience.

Telemedicine 1/2 (n=1): Patients wanted and were comfortable doing
telemedicine while professionals thought patient were not ready for it.
Telemedicine 2/2 (n=1): Non-shared satisfaction about telemedicine.
High level of satisfaction was reported by patients, while clinicians re-
ported dissatisfaction due to technical problems and complexity of the
platform.

Patients’ perceptions not perceived by staff (n=47).

Positive perception (n=8).

Staff knowing the patient (n=1): Patients said they felt reassured when
staff clearly knew about them.

Personable (n=1): Patients were satisfied when physicians were ex-
tremely personable, connected with every patient.

Recap history (n=1): Patients were satisfied when their physicians re-
capped their history.

Staff confidence (n=1): Patients were satisfied when their physicians
were confident but not arrogant.

Continued
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Box2 Continued

Warmth (n=1): Patients were satisfied when their physicians conveyed
warmth from the start.

Negative perception (n=39).

Waiting (n=6): Patients had to wait for medical treatments or proce-
dures or results. Staff seemed to be unaware of this issue.

Quality of information (n=3): Patients were confused about some aspect
of disease process, role of medications, or treatment plan. Staff did not
mention information issues.

Involved in decisions (n=2): Patients felt that their physician was or was
not involving them in the care decisions.

Rigidity of process (n=2): Patients reported frustration with rules and
procedures but never mentioned discussing these system issues with
physicians.

Fear to be stigmatise (n=2): Patients were afraid to be judged by staff.
Isolation (n=2): Patients felt alone and isolated. Staff did not discuss
this issue.

Access to medications (n=1): Patients hid from clinicians their problems
obtaining medications.

Choose the physician (n=1): Patients found difficulties to see a physi-
cian or nurse of their choice.

Compared care with other patients (n=1): Patients observed the care
other patients receive, they tended to note and reflect on, the witnessed
care of patients who they felt to be more vulnerable than themselves.
Concealment of symptoms (n=1): Patients’ concealment of significant
symptoms.

Concerns (n=1): Patients felt their concerns were dismissed.

Emotional implication (n=1): Patients felt that staff were not there
emotionally.

Energy (n=1): Patients were not satisfied when physicians did not at-
tempt to match their energy.

Fear of complaining (n=1): Patients feared to become unpopular with
staff or care worsening as a result.

Handshake (n=1): Patients were not satisfied when physicians did not
handshake.

Health beliefs (n=1): Health beliefs were omitted by the patients from
discussions with physicians.

Heavy-handed (n=1): Patients believed that staff were unnecessarily
heavy-handed.

Importance of smile (n=1): Patients were not satisfied when physicians
lack of smiling.

Interest of physician (n=1): Patients were not satisfied when the be-
haviours of physicians changed when they were not interested in their
case.

Interrogating (n=1): Patient did not appreciate the sense of interrogating
to get a diagnosis.

Knowledge of the patient (n=1): Patients felt insecure if the nurse did
not appear to know about their care or treatments.

Lack of interaction (n=1): Patient felt that staff’s lack of communication
during interaction.

Memory (n=1): Patients were unable to remember what they had been
told because of their disease.

Must repeat (n=1): Patients needed to repeat information to staff.
Other treatment (n=1): Patients were looking for a cure and/or better
treatment options.

Social and work challenges (n=1): Patient fear to speak of social and
work challenges.

Softness in gestures (n=1): Patients were not satisfied when their phy-
sicians made abrupt actions.

Continued

Box2 Continued

Staff workload (n=1): Patients did not always ask for help when needed
because they thought that staff were too busy.

Staff’s perceptions not perceived by patients (n=28).
Trainings (n=5): Lack or inadequacy of trainings that impact the inter-
actions with the patients.

Coworker relationships (n=>5): Importance of coworker relationship and
collaboration to deliver a good patient experience.

Autonomy and decision making (n=3): Staff felt their level of discretion
and autonomy in making decisions at work was insufficient to deliver a
good patient experience.

Time constraints (n=3): Staff felt that the time schedule/time pressure
affect their availability and quality of service/care.

Staffing level (n=2): Inadequate or unpredictable staffing levels that im-
pacted patient experience.

Tools (n=2): Issues encountered with tools that impacted interactions
and patient experience.

Confidentiality and privacy (n=1): Staff expressed concerns regarding
confidentiality, discomfort at talking about a patient in front of them,
lack of privacy leading to divulging sensitive information.

Inadequate resources to work with (n=1): Inadequate resources to
work that impacted staff care (tools, syringes, gloves, ...) and patient
experience.

Information transfer (n=1): Issues with the information transfer were
encountered by staff and impacted the patient experience.

Job title (n=1): Staff noted that patients are more likely to share sensi-
tive information with the physician only.

Keep reminding (n=1): Staff needed to keep reminding patients of the
time of their appointments and how to prepare for them.

Logistical problem (n=1): Staff reported logistic issues that affect both
experiences.

Organisational (n=1): Organisational and administrative issues impact-
ing on care delivery and both experiences.

Workload (n=1): Staff reported too much workload that affect both
experiences.

environment in which patients are treated (n=1); instru-
ments to measure PE (n=1).

The actions developed for the staff were: tools to help
staff (educational tool to help physicians broaden their
understanding of the kinds of behaviours and character-
istics expected by patients, and an online tool to facilitate
communication among nurses; n=2); communication
training (individual, n=1; group, n=1); shadow coaching
programme for physicians (n=1); development of auton-
omous nursing actions (n=1); changes in the nurses’
schedule (n=1).

The actions developed that involved both patients and
staff (n=4) showed initiatives that encouraged staff to
adopt new postures (eg, trained nurses acting as coaches
for the patients, n=1) and to create new moments for
exchange (eg, development of staff feedback to patients,
n=1). Another action was the inclusion of peer support
in the development of a new programme (eg, develop-
ment of a prehabilitation programme (inclusion of peer
support, group exercises and a multidisciplinary team
education approach, n=1)). Furthermore, the actions
described initiatives that encourage a greater involvement
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of patient and their family members in their care and to
develop a partnership between patients and staff (eg,
development of meetings where staff, patients and family
members can share their experiences, n=1).

DISCUSSION
The study of perceptions allows to understand how the
interactions between patients and staff are perceived
by both populations, and this study identified seven
scenarios, each with actions that can be carried out.
These include win-win interactions with positive percep-
tions of patients and staff; these touchpoints can be seen
as pillars of the experience and be fostered and deployed.
Conversely, there are also deadlock interactions with nega-
tive perceptions on both sides, which should be treated as
a priority since both populations suffer from them. There
are also interactions where patients and staff disagree,
for instance when the staff believe they are doing the
right thing, but the patient is not satisfied; one answer
to such interactions is to raise awareness among staff on
what patients are going through and what they expect.
Conversely, patients may be satisfied but staff unsatisfied;
to retain patient satisfaction, it seems important to help
staff with their issues so that they continue to invest in
these interactions. In addition, there are two scenarios
where the staff are unaware of patient perception, the
first is the stroke of luck with satisfied patients but staff
who seem unaware of the impact of their actions; in such
cases, there is a need to raise staff awareness so that they
continue. The second is blind spot when patients are
unsatisfied and staff who are unaware of their difficulties;
there are two situations in such cases, either staff under-
standing of the PE or the patient is hiding information
from staff. The first could require raising awareness or
to develop training for professionals, and the second is
more problematic as it is related to patient’s fears and
culture, but it remains one of the most essential percep-
tions to prioritise since it can prevent the correct treat-
ment or diagnosis of the patient (eg, patients hide from
physicians their problems obtaining medication, conceal-
ment of significant symptoms).” The last scenario is when
professional’s perceptions are not perceived by patients;
such situations are more related to their work than to
their postures with patients, and staff describe very prac-
tical needs: training, tools, level of autonomy, etc.
Furthermore, studies that consider both patient and
staff experience lead to specific actions deployed to
improve one or both experiences. The actions devel-
oped only for patients show improvements that target
different stages of the patient journey: pre-admission,
admission, movement within the establishment, etc. For
professionals, the actions described are linked either
to themes that depend on human resources (training
and coaching, educational tool, level of autonomy), or
to subjects related to the organisation of work (changes
in schedule, tool to help communication during a team
change). The actions developed that involved both

populations include improvements that are longer and
more complex, but which are also part of deeper changes
in perceptions and practices; an example of such action
is the development of the patient participation in health-
care and within the health system.”” The results here indi-
cate that this integration of the perspective of patients
and their family members is not limited to the patient but
is a request made by both patients and staff to improve
both experiences.

Three main expectations emerged from patients and
can be translated into proposals or recommendations
for staff to improve their interactions with patients. (1)
Ensuring personalised interactions (eg, knowing the staff
member or being able to choose who they will meet). The
patients expect staff to have a good knowledge of their
case (eg, staff who clearly knows the patient’s medial
file, as well as their treatment, and the patient does not
have to repeat information). (2) Being pleasant and
adopting welcoming postures (eg, handshake, smile,
showing emotional implication). (3) Adopting a more
patient-centred approach with the patients during the
investigation. The latter is of importance as patients
have a negative perception when the investigation is only
driven by clinical condition, and in such cases they do not
spontaneously mention opinion, belief or fear that could
have an impact on their treatment (eg, financial issues,
family matters, health beliefs). Patients also are disap-
pointed by the lack of information that are meaningful
to them and could have a strong impact on their daily
life (eg, quality of life, autonomy, sexual rehabilitation).
For instance, Newcomb et al described the concealment
of significant asthma symptoms by patients from clini-
cians during hospital visits; the authors suggest that this
was due to a lack of questioning/investigation by staff and
that this lack of communication promoted visit efficiency
but hindered therapeutic dialogue.”

A strong point of this review is that it adds a strategic
value to studying both patient and staff experience, by
identifying the different types of perceptions according
to the existing literature, without excluding any study
according to quality. In addition, the search and inclusion
process were conducted by two reviewers, which adds to
the validity of data collection. The review does, however,
have certain limitations. For instance, given the breadth
of this topic, we may have missed relevant studies that did
not include a required search term. In addition, the lack
of a shared definition and dimensions of staff experience
prevents us from being fully exhaustive on the subject and
the heterogeneity of definition of staff experience could
bring in to question the validity of pooling certain data.

CONCLUSIONS

The study of both patient and staff experience allows
healthcare facilities to identify the actions that can be
taken to change the perceptions of patients and staff;
among them, the actions directed to both populations
include the development of patient partnership, a

8
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promising field for reinforcing ownership of action by
professionals and patients, therefore optimising the effi-
ciency of quality and safety improvement actions.
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Résumé

En deux décennies, I’expérience patient a été reconnue comme un levier majeur
d’amélioration des systemes de santé (20; 21; 29), grace a son impact sur la qualité
et la sécurité des soins (28), a sa capacité a rendre compte de I’appréciation des
patients concernant la qualité des soins de santé (26) et par le développement de
services d’information grand public tels que [/WantGreatCare par la NHS ou
QualiScope par la HAS. Des dispositifs de mesure de l'expérience des patients
dérivés d'outils standardisés ont été¢ mis en place au niveau national dans plusieurs
pays (26; 29), dont le dispositif « e-Satis » en France. Des critiques ont toutefois été
émises a leur endroit sur leur capacité a rendre compte du vécu des patients et sur
leur approche opérationnelle pour les professionnels et les établissements de santé

(24; 33; 43; 44).

Afin d’y remédier, les établissements font de plus en plus appel a des données
qualitatives (interview, focus groups, analyse de verbatims, etc.) et a une meilleure
intégration des professionnels de santé dans ces stratégies. Depuis les cing derniéres
années, les stratégies d’amélioration de I’expérience patient ont commencé a
impliquer plus fréquemment les professionnels de santé. Cette prise en compte a été
motivée par la description d’associations entre les deux expériences et par leur role
clef dans 1’appréciation des patients de leur expérience. Les professionnels sont
¢galement des acteurs stratégiques dans la conduite du changement dans les
¢tablissements, que ce soit au regard de leur posture ou plus largement sur le
développement d’une culture orientée autour du patient. Les études qui prennent en

compte 1’expérience des patients et des professionnels de santé se sont développées,

avec une approche et une qualité tres hétérogene.

Une scoping review, incluant patients et professionnels a été réalisée afin d’identifier
9

les interactions clefs de 1’expérience et les perceptions que peuvent en retenir les
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deux populations, une méme interaction pouvant étre pergue différemment en
fonction du patient ou du professionnel (38). Cette synthese de la littérature a permis
d’identifier 128 interactions avec des points de perceptions convergents ou
divergents et les actions proposées pour améliorer 1’expérience patient et
professionnels de santé. Les stratégies d’établissements qui utilisent des données
qualitatives et qui incluent les professionnels répondent mieux aux enjeux
opérationnels pour améliorer 1’expérience patient. Un équilibre doit cependant étre
trouvé afin de concilier le vécu et les perceptions individuelles a des enjeux de plus

grande échelle.
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II. REPARTIR DU VECU DES PATIENTS POUR AMELIORER
LEUR EXPERIENCE

Introduction

Une approche qualitative de I’expérience patient permet de décrire les perceptions des patients
en étant plus proche de leur vécu et d’identifier des pratiques ou des actions d’amélioration
pour les professionnels et les établissements de santé. Cependant, ces approches sont vite
confrontées a une limite d’échantillon qui peut restreindre la comparabilité et la généralisabilité
des études. Afin de concilier ces approches, cette deuxiéme partie présente une analyse
complémentaire du dispositif national e-Satis. L.’analyse des verbatims issus des deux questions
ouvertes présentes a la fin du questionnaire permet de partir des perceptions des patients pour
modéliser de fagon précise et opérationnelle 1’expérience délivrée par plusieurs établissements

de santé.

Les objectifs de ce chapitre sont : (i) de décrire I’intérét de concilier enquétes et commentaires
patients ; (ii) de retracer le développement de 1’utilisation des commentaires des patients dans
le domaine de la santé ; (iii) de présenter le matériel patient utilisé dans le cadre de cette
recherche ; et (iv) de décrire les principaux éléments qui ont conduit a appliquer une recherche

thématique exploratoire sans a priori et une analyse syntaxique des verbatims issus d’e-Satis.

2.1 Approches généralisables et descriptives

La premicre partie de ce manuscrit a décrit le développement d’enquétes et de questionnaires
en ligne, a échelle nationale, qui permettent de mesurer en continu la satisfaction et I’expérience
des patients. Les bénéfices et les limites de ces dispositifs peuvent étre résumés en huit points

clefs (figure 10).
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patient patient. Difficulté a I’importance de sujets,

etc.).

Figure 10. Résumé des bénéfices et limites des dispositifs nationaux de mesure de la satisfaction

et de I’expérience des patients d’apres le rapport Measuring patient experience. (31)

Pour concilier ces bénéfices et limites, une analyse complémentaire peut étre effectuce, afin

d’adopter une approche aussi généralisable que descriptive, figure 11.

46



Plus généralisable

Enquétes,

Cartes avec commentaires

Kiosques a questions
~ Interviews
Questions par SMS ~

Focus gaQups
~

Moins descriptif Plus descriptif

N\,

g 5 o A
Histoires des patients
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remerciements)

Moins généralisable

Figure 11. Conciliation de deux approches utilisées pour mesurer 'expérience des patients en

matiere de services de santé d’apres le rapport Measuring patient experience. (31)

2.2 Développement de I’utilisation de verbatims

Verbatim : « mot a mot » (CNTRL), les histoires, commentaires, avis des patients.

Figure 12. Définition Verbatim.

Afin d’améliorer les pratiques et la qualité des soins, les établissements de santé utilisent de
plus en plus les verbatims des patients comme outil informant les stratégies d’amélioration de
I’accueil et des prises en charge au niveau de la gouvernance comme des services (35; 45; 46;
47; 48). Cela étant, la provenance des verbatims reste assez hétérogene. Par exemple, plusieurs

¢tudes s’appuient sur des commentaires en ligne des patients issus de réseaux sociaux (45) ou

47



de sites web d'évaluation de médecins (34). Une étude montre ainsi que plus de 40% des
prestataires de soins de santé ambulatoires utilisent les verbatims des patients issus de sites web
d’évaluation comme base pour mettre en ceuvre des mesures visant a améliorer les soins (34).
Du c6té des patients, les avis / commentaires en ligne sont consultés par plus de 50% des

Frangais et sont per¢cus comme une incitation envers les médecins a en tenir compte (figure 13).

De maniére générale les personnes qui consultent les avis les trouvent utiles voir méme indispensables
pour la moitié d’entre eux, et qu’ils pourraient inciter les médecins a prendre en compte leurs remarques

Les avis publiés... @ Tout afaitdaccord (1) Plutdt d'accord (@) Plutét pas d'accord (@) Pas du tout d'accord SO:.IS-TOtaI
D’accord
Sont utiles 17% 14% 29 84% csp-:90%
Incitent les médecins a tenir compte des
o 16% 21% a% [T YR - 9%
Sont crédibles 10% 25% 29 73% 385% csp-:82%
Permettent une meilleure autonomie dans
la gestion de votre santé 13% 27% 4% 69% 379" CSP=278%
Sont fiables 8% 32% 3% 65% ’031% oy 375,‘
Sont indispensables 13% 37% 7% 56% 367% Nord-£st: 67%
CSP-:66%
I Les répondants qui consul systématiq / les avis, qui ,6
accordent de I'importance aux rép des professi Is de santé aux HD

avis, ou qui ont déja publiés des avis sont significativement plus nombreux i
a étre d’accord avec toutes ces caractéristiques positives.

N

b4. Voici une liste d'affirmations 3 propos des avis publiés en ligne au sujet des professionnels de santé. Pour chacune d'entre elle, indiquez votre niveau d‘accord. Base : répondants qui consultent les avis publiés (577)

Pour DoctiZen Avis publiés 12

Figure 13. Rapport « Quelle importance des avis publiés sur le choix de ses professionnels de

santé ? ». Page 12. Février 2020. Opinionway pour Doctizen. (49)

Le recueil d’avis et de commentaires des patients s’est institutionalisé avec 1’ajout d’une
question ouverte au Friend and Family Test de la NHS en 2014. Apres avoir défini dans quelle
mesure il recommanderait le service a un ami ou a sa famille, le patient est encouragé a décrire
la principale raison de sa recommandation. Cette collecte de verbatims permet de mieux
comprendre les motivations des patients dans leur recommandation. En 2015, le Friend and
Family Test a accumulé le plus grand nombre de verbatims de patients parmi tous les services
de santé¢ au monde. En France, le questionnaire e-Satis propose deux questions ouvertes
auxquelles le patient peut répondre en partageant ce qu’il a retenu de positif et de négatif lors
de sa prise en charge. L’institutionnalisation du recueil de verbatims patients permet une

meilleure fiabilité et généralisabilité que ceux partagés anonymement en ligne. A ce jour, leur
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analyse reste néanmoins limitée. Les verbatims ne sont envoyés que pour information aux
¢tablissements. L’analyse des verbatims provenant de questionnaires tel qu’e-Satis permet
d’identifier des sujets non présents dans les questions fermées: une étude d’analyse des
verbatims patients a montré que plus de la moitié des sujets mentionnés a 1’écrit par les patients
n’étaient pas présents dans les questions fermées du questionnaire (50). Une autre étude a
indiqué que les verbatims des patients permettaient de prédire les résultats d’évaluation globale
de I’établissement de santé (51). Les verbatims issus d’e-Satis sont, a ce jour, disponibles sur
une plateforme en ligne pour les établissements de santé qui décident, a leur discrétion, de leur
utilisation en interne. Depuis 2021, la HAS s’est donnée pour mission de produire une analyse
nationale des verbatims des patients (52). Outre les enjeux de valorisation du dispositif et
d’information du grand public, la HAS souhaite identifier les thématiques récurrentes dans les
verbatims des patients grace a l'algorithme NMF (non-negative matrix factorization) (53).
Cette analyse, d’intérét national, est complémentaire de celle que chaque établissement pourrait
mener spécifiquement afin de contribuer a des actions d’améliorations de 1’expérience patient
tout en s’inscrivant dans un dispositif permettant une reproductibilité et une comparaison des

résultats entre services ou établissements.

2.3 e-Satis : un matériel patient disponible et adapté

Eléments clefs du dispositif e-Satis (HAS) :

e Dispositif national de mesure en continu de la satisfaction et de I’expérience des
patients. Depuis avril 2016 dans tous les établissements de santé concernés.

e Questionnaires adaptés au type de séjour (soit plus de 48h en médecine, chirurgie
ou obstétrique (MCO), soit en chirurgie ambulatoire (CA), soit en soins de suite
et de réadaptation (SSR)).

e Environ 60 questions fermées (en fonction du questionnaire) qui suivent les étapes
du parcours de soins (par exemple, en MCO : accueil, prise en charge, chambre et
repas, sortie de 1’établissement)

e Deux questions ouvertes (recueillant des verbatims) a la fin du questionnaire. Les

intitulés sont, par exemple, en MCO les suivants : « Qu 'avez-vous retenu de positif

49



au cours de votre séjour ? » et « Qu’avez-vous retenu de négatif au cours de votre
séjour ? ».

e Participation du patient : deux semaines apres sa sortie, le patient regoit un mail,
envoyé automatiquement, contenant un lien unique, individuel et sécurisé lui
permettant de se connecter au questionnaire en ligne. Il peut y répondre jusqu’a

dix semaines a la suite de cet envoi.

Figure 14. Eléments clefs du dispositif e-Satis d’aprés les informations publiées par la HAS sur

son site web. (32)

Dispositif national. L’utilisation de verbatims issus d’un dispositif national garantit une
démarche de généralisabilité et de comparabilité des résultats entre services et établissements
qui seraient plus difficiles a obtenir avec des méthodes reposant sur de plus petits échantillons
(entretiens qualitatifs, focus groupes, etc.). Les données sont utilisables sans restriction et sont
disponibles sur une période antérieure et postérieure (le dispositif est maintenu pour les années

a venir dans le cadre de la politique menée par le ministere de la Santé et de la Prévention).

Garantie de I’anonymat. Aucune tragabilité n’est possible entre I’individu et les données
récoltées, prévenant ainsi toute problématique d’anonymat. L’utilisation d’un matériel existant

permet d’éviter un éventuel biais de recrutement du chercheur.

Matériel adapté pour le recueil de I’expérience. Le recours aux questions ouvertes,
auxquelles les patients sont encouragés a répondre en décrivant leurs expériences et leurs
perceptions avec leurs propres mots, permet de repartir du vécu du patient et d’acquérir une
compréhension approfondie de son expérience. Les deux questions ouvertes prévues par e-Satis
ont une dualité positive et négative qui favorise I’obtention de résultats plus équilibrés entre
positif et négatif (le patient subissant son expérience, les retours négatifs pourraient étre

surreprésentés dans une question unique).

Des données sous-exploitées. Les données qualitatives ne sont pas traduites en données

mesurables et utilisables pour les établissements. Les données quantitatives peuvent étre
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difficilement exploitables par les établissements qui ont une indication sur I’expérience qu’ils
délivrent mais qui n’ont pas de grille de lecture pour transformer les données quantitatives en
actions d’amélioration de I’expérience patient. Par exemple, pour 1’hopital Croix-Rousse des
Hospices Civils de Lyon, les résultats en MCO indique une satisfaction d’accueil de 71/100,
quelles informations sont données pour expliquer cette note et pour améliorer le service
d’accueil ? Quelles ont-été les motivations des patients derricre cette évaluation (temps

d’attente, amabilité des professionnels, etc.) ? (Figure 15).

Appreciation globale des 1. Satisfaction de l'accueil
. patients (MCO) | 71/100
73 | @ 2. Satisfaction de la prise en charge infirmiers/aides-
' 3348 évaluations ;
) ) ) soignants
A Source : IQSS questionnaire patient -
T 2021 . ] 82/100
3. Satisfaction de la prise en charge par les
Répartition nationale des établissements par niveau @ médecins/chirurgiens
' o .| 81/100
_o n . _o 4. Satisfaction de la chambre
iz 30% S 17z .| 71/100
5. Satisfaction des repas
N 57/100
6. Satisfaction de la sortie
. 64/100
6 40/ des patients hospitalisés recommanderaient certainement cet
'v' 3 C O  &tablissement @
3334.0 évaluations

Figure 15. Résultats du questionnaire e-Satis MCO pour 1’hépital Croix-Rousse — Hospices

Civils de Lyon disponibles en ligne sur le site de la HAS (image juillet 2022). (54)

L’analyse de verbatims permet de comparer les données quantitatives et qualitatives pour

pondérer les avis quantitatifs et comprendre les raisons qui sous-tendent les avis.

Création d’un nouveau questionnaire. Un nouveau questionnaire indépendant présenterait le
double-avantage de se focaliser uniquement sur 1’expérience et d’étre réalisé en autonomie.
Pour autant, cette solution n’a pas été privilégiée au regard des bénéfices détaillés ci-dessus et

puisqu’une nouvelle sollicitation des patients présente des inconvénients pour la recherche et
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pour les patients. De plus, cela aurait limité la pérennité et de la re-conductibilité¢ du

questionnaire dans le temps ou dans d’autres établissements.

2.4 Valoriser e-Satis : nouvelle méthode d’analyse de I’expérience patient

(article 2)

La méthodologie appliquée a 1’analyse de verbatims poursuit deux principaux objectifs qui
répondent aux limites exprimées par les associations de patients concernant les dispositifs
nationaux : (i) rendre compte du vécu des patients, ne pas présupposer de leurs expériences ;
(i1) conduire a l’identification d’actions opérationnelles pour les professionnels et les

établissements de santé.

Rendre compte du vécu des patients a partir d’une analyse de verbatims peut sembler évident.
Pour autant, les différents types de méthodologies qui peuvent étre appliquées ne conduisent
pas a une méme restitution de ce qui est « reconnu, compris et retenu / mémorisé » (20) par les
patients. Le choix de la méthode I’analyse est notamment motivé par le niveau de granularité
attendu dans D’identification des themes et sous-thémes présents dans les verbatims. Par
exemple, le théeme du «repas » peut étre identifié, avec plusieurs sous-thémes : saveur,
présentation des plats, etc. L’identification du théme permet de donner une indication générale
des perceptions des patients. Le niveau de granularité des sous-thémes retranscrit lui, plus
fidelement ces perceptions. Il permet d’étre au plus proche des perceptions des patients et aussi
de conduire a une identification d’actions opérationnelles plus ou moins ciblées. Par exemple,
toujours en faisant appel a la perception des repas, si seul le théme « repas » est identifié, il est
possible de relever que c’est un axe d’amélioration puisqu’il est commenté négativement par
un grand nombre de répondants. Cet axe d’amélioration reste tres proche des notes quantitatives
qui permettent de déterminer que c’est le premier sujet d’insatisfaction des répondants (cf.
figure 15). Une identification plus précise des différents sous-thémes du theme repas permet de
comprendre quelles sont les raisons qui provoquent le plus d’insatisfaction chez les patients et,
au contraire, celles qui conduisent a des perceptions positives. La précision permet d’étre au
plus proche des perceptions des patients tout en ciblant des actions d’améliorations plus

opérationnelles. Le choix de la méthodologie appliquée a I’analyse de verbatims dans le cadre
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de ce manuscrit présente donc deux partis pris qui correspondent aux objectifs cités
précédemment : (i) étre le plus précis possible dans I’identification des thémes et sous-thémes
et (i1) ne pas présupposer de ceux-ci. Afin de ne pas présupposer des themes et sous-themes
présents dans les verbatims, la méthodologie appliquée n’utilise aucune grille d’identification,
aucun code book, qu’il soit manuel ou en machine learning. Aucune base préexistante issue
d’autres sources de données ou en amont du travail d’analyse n’est utilisée. De plus, les
verbatims ne sont pas modifiés, ils sont utilisés sous leur forme brute (pas de correction
orthographique) et sans stemming (racinisation ou il n’est conservé que la racine du mot par un
procédé de transformation des flexions en leur radical / racine) ou lemmatisation (traitement
lexical qui consiste a appliquer aux occurrences des morpheme lexical d’un lemme a leur entrée
lexicale commune). L’ensemble des verbatims d’une période est analysé et aucun commentaire
n’est supprimé sur la base du nombre de mots présents dans celui-ci. Une recherche thématique
exploratoire sans a priori a donc €té privilégiée pour ne pas présupposer I’expérience des
patients. Cette recherche a ét¢ menée manuellement en double aveugle dans I’hypothése que
I’analyse manuelle permette, aujourd’hui, un plus grand niveau de précision et de granularité
dans I’identification des thématiques. Cette hypothese s’est confirmée avec I’identification de
deux fois plus de thémes et sous-thémes qu’en utilisant une intelligence artificielle. Une analyse
manuelle permet de surmonter certaines limites rencontrées par un traitement automatique des
langues (Natural Language Processing ; NLP): « les machines ont du mal a lire et a
comprendre les commentaires avec précision ; le logiciel trouve les commentaires précédeés de
négations difficiles a interpréter » (traduction littérale de I’anglais) (45). En outre, l'utilisation
du sarcasme et de 1'ironie - une caractéristique des cultures frangaise et britannique - est difficile
a traiter par les machines (45). Par exemple, 'utilisation de ’ironie : « Bravo [’hépital public !
» a une connotation négative mais serait classé comme positif par un logiciel d’intelligence
artificielle a cause du « Bravo » (sauf si le logiciel classe systématiquement les « bravo » en
négatif, ce qui serait une erreur plus dommageable). De plus, cela permet aussi de dépasser la
polysémie des mots en reprenant si nécessaire le contexte (par exemple, le mot « chaleur » peut
se référer a des themes et sous-thémes bien différents : chaleur humaine, chaleur du plat lors du
diner, chaleur dans la chambre du patient, etc.). Une autre spécificité de ce travail d’analyse
réside dans le traitement des verbatims par répondant et non par verbatim : les commentaires
positifs et négatifs ne sont pas traités séparément. Trois raisons justifient cette décision : (i) un
méme répondant peut s’exprimer de fagon positive et négative sur un méme sujet ; (ii) un méme

sujet peut etre commenté de fagon positive par un répondant et négativement par un autre ; (iii)
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pour chaque sujet, les parts de positif et de négatif sont identifiées, ce qui permet de donner a

date le niveau de satisfaction des répondants sur un sujet. (Article 2).

L’identification d’actions opérationnelles bénéficie donc du niveau de précision des themes
et sous-themes identifiés et de la satisfaction a date des patients sur ceux-ci. De plus, I’approche
opérationnelle est aussi lice a la faisabilité de ces actions par les établissements de santé qui
répondent a différentes contraintes (humaines, financicres, etc.). L’analyse de commentaires
libres peut s’intéresser au sens des mots (précédemment décrit) et aussi, a la fagon dont ils sont
articulés, c’est-a-dire a la syntaxe utilisée pour exprimer les idées. Cette analyse
complémentaire permet de mesurer I’implication du locuteur dans son discours : le niveau
d’importance que I’émetteur accorde a 1’idée en question. Par exemple, la figure 16 illustre un
exemple fictif sans analyse syntaxique : un sujet qui a été commenté par 1 436 répondants avec
a chaque fois le méme niveau d’implication. La figure 17, qui repose sur le méme exemple,
illustre la prise en compte du niveau d’implication pour chaque répondant sur un méme sujet
par une analyse syntaxique. Le niveau d’implication est illustré par le niveau des barres et la
dégradation de couleurs (froides a chaudes) : plus I’'implication est élevée, plus les barres sont

élevées avec des couleurs chaudes.

nl n2 n3 n% n's n'6& n7

n8 n9 n70 nM 012 03 0% 015 06 n1432 n'1433 n'l434 n1435 n'1436

Figure 16. Exemple illustratif d’une non prise en compte de 1’analyse syntaxique pour un sujet

évoqué par 1436 répondants.

nl n2 n3 n'4 ns n'é n'7 n'a ng  nl0 nMn n1Z2 n13 n n1s  n6 n1432 n1433 n"434 01435 n1436

Figure 17. Exemple illustratif d’une prise en compte de I’analyse syntaxique pour un sujet

évoqué par 1436 répondants.
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Cette analyse permet donc de différencier des themes et sous-themes plus ou moins importants
pour les répondants et aussi d’identifier dans un méme théme ou sous-theéme différents groupes
de répondants (trés impliqués, peu impliqués, etc.). Dans notre cadre, cette analyse permet de
mieux prioriser les sujets, notamment de différencier des themes avec des fortes occurrences
qui peuvent étre par ailleurs plus ou moins importants pour les répondants. Par exemple, les
patients hospitalisés commentent fréquemment les repas, est-ce pour autant le premier axe
d’amélioration a cibler ? De plus, cela permet de différencier pour chaque sujet I’implication
positive et négative par ’identification des groupes de répondants tres impliqués positivement
ou négativement. Ainsi, des sujets peu évoqueés peuvent étre identifiés comme des irritants tres
marqués ou des bonnes pratiques qui peuvent étre éventuellement développées dans d’autres
services ou établissements. L’analyse syntaxique de commentaires libres reste faiblement
utilisée dans le domaine médical mais tend a se développer. Une étude publiée en avril 2022 a
identifié les utilisateurs du réseau social Twitter qui prenaient des médicaments psychotropes
(opioides, stimulants, benzodiazépines, etc.) hors prescription médicale. Ce travail repose sur
une approche similaire a celle employée dans notre analyse, avec une prise en compte de la
syntaxe pour identifier les différences d’implication entre utilisateurs du réseau social (55).
(Article 2). L’objectif du deuxieme article issu de notre recherche était de décrire la
méthodologie d’analyse de verbatims patients, en détaillant les bénéfices et les limites de celle-
ci en comparaison avec les autres approches développées ou appliquées dans le domaine de la

santé.
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Objectif. Environ 80% des patients répondant au questionnaire national de satisfaction
et d’expérience patient e-Satis inscrivent des commentaires en texte libre. L'objectif est
de décrire une méthodologie innovante d’analyse de ces données qualitatives.
Méthode. L'approche méthodologique est basée sur I'analyse de données
qualitatives issues des commentaires (verbatims) des répondants au questionnaire e-
Satis. La méthodologie d’analyse des verbatims se compose de trois grandes étapes :
(i) une analyse du sens des mots, avec la constitution d’un dictionnaire de thématiques
par une recherche exploratoire sans a priori . (i) Une analyse de la syntaxe, c’est-a-
dire, la fagon dont les idées sont articulées qui va permettre le calcul d'un indicateur
linguistique d'implication du locuteur dans son discours. (iii) Une production de
statistiques et une priorisation des thématiques, qui vont comprendre trois indicateurs :
I'occurrence des thématiques, la satisfaction moyenne du discours des répondants et
I'implication positive et négative avec laquelle ils s'expriment. Une matrice de
priorisation des actions en quatre catégories au regard de ces résultats est ensuite
établie : points forts, chantiers prioritaires, bonnes pratiques et signaux faibles.
Résultats. La méthode a été appliquée sur 5 868 questionnaires e-Satis, pour un total
de 10 061 verbatims de répondants hospitalisés aux Hospices Civils de Lyon, entre
2018 et 2019. L’analyse a permis d'identifier 28 grands thémes avec 184 sous-thémes.
Un extrait de cette analyse est présenté dans cet article a titre d'illustration.
Discussion. L’approche méthodologique basée sur I'analyse de données qualitatives
permettra de transformer des données non structurées (verbatims) en données
mesurables et comparables. Cette méthodologie devrait permettre de dépasser les
limites des questions fermées : I'utilisation de questions ouvertes permet aux
répondants de décrire leurs expériences et leurs perceptions avec leurs propres mots.
De plus, elle constitue un premier pas vers une comparabilité des résultats dans le
temps pour les établissements. Cette approche est unique en France par sa recherche
thématique exploratoire sans a priori et par son analyse syntaxique des verbatims.
Conclusions. Cette méthodologie d’analyse des verbatims devrait permettre de
caractériser de fagon précise et opérationnelle 'Expérience Patient et ainsi de prioriser
des actions d’amélioration pour les établissements de santé.
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RESUME

Objectif. Environ 80% des patients répondant au questionnaire national de satisfaction et
d’expérience patient e-Satis inscrivent des commentaires en texte libre. L’objectif est de décrire
une méthodologie innovante d’analyse de ces données qualitatives.

Méthode. L’approche méthodologique est basée sur I’analyse de données qualitatives issues
des commentaires (verbatims) des répondants au questionnaire e-Satis. La méthodologie
d’analyse des verbatims se compose de trois grandes €tapes : (i) une analyse du sens des mots,
avec la constitution d’un dictionnaire de thématiques par une recherche exploratoire sans a
priori. (i1) Une analyse de la syntaxe, c’est-a-dire, la facon dont les idées sont articulées qui va
permettre le calcul d’un indicateur linguistique d’implication du locuteur dans son discours.
(i1i1) Une production de statistiques et une priorisation des thématiques, qui vont comprendre
trois indicateurs : I’occurrence des thématiques, la satisfaction moyenne du discours des
répondants et I’implication positive et négative avec laquelle ils s’expriment. Une matrice de
priorisation des actions en quatre catégories au regard de ces résultats est ensuite établie : points
forts, chantiers prioritaires, bonnes pratiques et signaux faibles.

Résultats. La méthode a ét¢ appliquée sur 5 868 questionnaires e-Satis, pour un total de 10 061
verbatims de répondants hospitalisés aux Hospices Civils de Lyon, entre 2018 et 2019.
L’analyse a permis d’identifier 28 grands themes avec 184 sous-th¢mes. Un extrait de cette
analyse est présenté dans cet article a titre d’illustration.

Discussion. L’approche méthodologique basée sur I’analyse de données qualitatives permettra
de transformer des données non structurées (verbatims) en données mesurables et comparables.
Cette méthodologie devrait permettre de dépasser les limites des questions fermées :
I’utilisation de questions ouvertes permet aux répondants de décrire leurs expériences et leurs
perceptions avec leurs propres mots. De plus, elle constitue un premier pas vers une
comparabilité des résultats dans le temps pour les établissements. Cette approche est unique en
France par sa recherche thématique exploratoire sans a priori et par son analyse syntaxique des
verbatims.

Conclusions. Cette méthodologie d’analyse des verbatims devrait permettre de caractériser de
fagon précise et opérationnelle I’Expérience Patient et ainsi de prioriser des actions

d’amélioration pour les établissements de santé.
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Mots-clefs [MeSH]: satisfaction des patients, expérience patient, PREMs, amélioration de la
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questionnaires, indicateurs qualité santé

ABSTRACT

Objective. Almost 80% of patients responding to the French national patient experience and
satisfaction survey (e-Satis) provide text comments. The objective is to describe an innovative
methodology for analysing this qualitative data.

Methodology. The methodological approach is based on the analysis of qualitative data from
the comments (verbatims) of respondents to the e-Satis survey. The analysis of the verbatims
consists of three main steps: (i) an analysis of the meaning of the words, with the constitution
of a dictionary of themes through exploratory research without preconceived ideas. (ii) An
analysis of the syntax, i.e., the way in which the ideas are articulated, which will enable the
calculation of a linguistic indicator of the speaker’s involvement in their speech. (iii)) A
production of statistics and a characterisation of the themes, which will include three indicators:
the occurrence of the themes, the average satisfaction of the respondents’ discourse and the
positive and negative involvement with which they express themselves. A prioritisation of
actions in four categories regarding these results is then established: strong points, priority
areas, good practices, and weak signals.

Results. The method was applied to 5,868 e-Satis questionnaires, for a total of 10,061 verbatims
from respondents hospitalised at the Hospices Civils de Lyon, between 2018 and 2019. The
analysis identified 28 major themes with 184 sub-themes. An extract of this analysis is
presented in this article for illustration purposes.

Discussion. The methodological approach based on the analysis of qualitative data will make
it possible to transform unstructured data (verbatims) into measurable and comparable data.
This methodology should overcome the limitations of closed questions: the use of open
questions allows respondents to describe their experiences and perceptions in their own words.
Moreover, it is a first step towards comparability of results over time for an institution. This
approach is unique in France for its exploratory thematic research without preconceptions and
for its syntactic analysis of verbatims.

Conclusions. This verbatim analysis methodology should make it possible to characterise the
Patient Experience in a precise and operational way and thus to prioritise improvement actions

for health care institutions.

58
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INTRODUCTION

L’Expérience Patient, définie comme la somme des interactions entre le patient, ses proches et
le systeme de santé, a été reconnue comme un levier majeur d’amélioration des systemes de
santé [1-3]. Des dispositifs de mesure de I'expérience des patients dérivés d'outils standardisés
ont été mis en place au niveau national dans plusieurs pays [4-5]. En France, depuis 2016, le
dispositif national « e-Satis » a été déploy¢ par la Haute Autorité de Santé (HAS) et permet aux
établissements de santé de mesurer en continu, la satisfaction et I’expérience des patients [6].
Ce dispositif, similaire a ceux des pays anglo-saxons [5], prend la forme d’un questionnaire en
ligne envoyé par e-mail au patient. Il comporte environ 60 questions fermées, permettant le
calcul de six indicateurs, qui suivent les étapes du parcours de soins (accueil, prise en charge,
chambre et repas, sortie de [’établissement) et deux questions ouvertes (recueillant des
verbatims). Le questionnaire est adapté au type de sé€jour (soit plus de 48h en médecine,
chirurgie ou obstétrique (MCO), soit en chirurgie ambulatoire (CA), soit en soins de suite et de
réadaptation (SSR)) [6]. Ce dispositif répond a quatre objectifs définis par la HAS [6-7] : (1)
participer a I’amélioration de la qualité des soins au sein des établissements ; (ii) favoriser le
partage aux autres patients des expériences vécues (iii) ; aider a inscrire le regard des patients
au cceur de la stratégie du systeme de santé ; (iv) permettre le calcul d’indicateurs rendus publics
par la HAS. Les six indicateurs, de type Patient-Reported Experience Measures (PREMs), sont
envisagés comme un levier d’amélioration qui « favorise ['émulation entre les établissements
de santé » [7]. lls sont aujourd’hui critiqués par les associations de patients qui mettent en
exergue deux limites principales [8-9]. Premicrement, il n’est pas certain que les données et les
preuves générées rendent réellement compte du vécu des patients. Deuxiémement, ces
dispositifs ne semblent pas avoir été un moteur de changement efficace au sein des
établissements.

Afin d’améliorer les pratiques et la qualité des soins, les établissements de santé utilisent de
plus en plus les verbatims des patients comme outil informant les stratégies d’amélioration de
I’accueil et des prises en charge, au niveau de la gouvernance comme des services [10-14].
Ainsi, une étude a montré que plus de 40% des prestataires de soins de santé ambulatoires

utilisent les verbatims des patients comme base pour mettre en ceuvre des mesures visant a
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améliorer les soins [15]. L’analyse des verbatims provenant de questionnaires tel qu’e-Satis,
implique un colit et un temps de travail supplémentaire mais permet d’identifier des sujets non
présents dans les questions fermées : une étude d’analyse des verbatims patients a montré que
plus de la moitié des sujets mentionnés a I’écrit par les patients ne sont pac ‘< dans les
questions fermées du questionnaire [16] ; une autre étude a mis en exergue que les verbatins
des patients permettent de prédire les résultats d’évaluation global~

[17]. Les ve

les établissements de santé qui décident, a discrétion, de leur utilisation en interne. Depuis 202
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K. 2) qui analysent différents types d’expérience (client, citoyen,

collaborateur, salari¢) pour des entreprises publiques et privées, des institutions, des
association. .t des organismes gouvernementaux.

L’objectif de cet article est de décrire la méthode qui a été appliquée pour analyser les verbatims
du questionnaire e-Satis des Hospices Civils de Lyon. Cette approche est unique en France par
sa recherche thématique exploratoire sans a priori et par I’inclusion de 1’analyse syntaxique des

verbatims. L’analyse des verbatims patients s’inscrit dans les objectifs fixés par la HAS en



permettant de proposer des actions concretes pour I’amélioration de la qualité des soins au sein

des établissements.

MATERIEL

L’approche méthodologique est basée sur I’analyse de données qualitatives issues des
commentaires (verbatims) des répondants au questionnaire e-Satis. Les verbatims sont issus de
I’enquéte e-Satis +48H MCO (patient ayant passé¢ au minimum deux nuits consécutives dans
des services de médecine et/ou chirurgie et/ou maternité) des Hospices Civils de Lyon (HCL).
Les verbatims proviennent des deux questions ouvertes qui se situent a la fin du questionnaire
et présentent une dualité positive et négative : « Qu’avez-vous retenu de positif au cours de
votre sejour ? » et « Qu’avez-vous retenu de négatif au cours de votre séjour ? » [6]. Les
verbatims issus de 1’enquéte e-Satis sont récupérés aupres de 1I’Agence technique de
I’information sur 1’hospitalisation (ATIH) avec les éléments de corpus suivants : question
positive ou négative, type de répondant (patient, proche, les deux), établissement, pole, genre,
année de naissance du patient, mois de réception du questionnaire, type de chambre (simple ou
double), qui a orienté le patient (urgence, médecin, proche, autre établissement, autre), notes
des questions (opinion du séjour, recommandation sur I’établissement, souhait de revenir si la
méme situation se représente). Les verbatims sont codés sur la base de ces éléments de corpus,

afin de pouvoir croiser les données quantitatives et qualitatives.

METHODE

La méthodologie d’analyse des verbatims permet de traduire un matériel purement qualitatif
(verbatim) en données quantifiables et comparables. La méthodologie est composée de trois
grandes étapes : (i) analyse du sens des mots : constitution d’un dictionnaire de thématiques,
(i1) analyse de la syntaxe : mesure de I’implication du discours, (iii) génération des statistiques,

modélisation graphique et priorisation des thématiques.

(i) Analyse du sens des mots : constitution d’un dictionnaire de thématiques.

Dans le protocole utilisé, il est important de souligner qu’aucun théme et sous-théme n’est
présupposé : ils sont analysés sans perspective théorique particuliere, selon une démarche
inductive orientée exclusivement par les objectifs de I’étude. Ce protocole s’inscrit dans la
logique de recherche dite « recherche thématique exploratoire sans a priori » qui n’utilise

aucune grille d’identification, aucun code book, qu’il soit manuel ou en machine learning [20-
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22]. Aucune base préexistante issue d’autres sources de données ou en amont du travail
d’analyse n’est utilisée. De plus, les verbatims ne sont pas modifiés, ils sont utilisés sous leur
forme brute (pas de correction orthographique) et sans stemming (racinisation ou il n’est
conservé que la racine du mot par un procédé de transformation des flexions en leur radical /
racine) ou lemmatisation (traitement lexical qui consiste a appliquer aux occurrences des
morpheme lexical d’un lemme a leur entrée lexicale commune). L’ensemble des verbatims
d’une période est analysé et aucun commentaire n’est supprimé sur la base du nombre de mots
présents dans celui-ci. La méthode de 1’analyse thématique s’appuie sur cing des six phases du
cadre de Braun & Clarke (pas de phase de génération de codes) [23] : (i) se familiariser avec
les données, (i1) rechercher des thémes, (iii) relire les thémes, (iv) définir les thémes, (v) rédiger
un rapport ou article. Un guide pratique qui décompose chacune de ces étapes a été publié [24].
(1) Les chercheurs vont se familiariser avec les données en lisant les verbatims et en prenant
notes de leurs premicéres impressions. (i1) Les verbatims sont décomposés en mots ou
expressions uniques (une combinaison de morphémes ou de mots qui se suivent et produisent
un sens acceptable, tableau 1). Cette décomposition des textes est effectuée par le logiciel
d’analyse linguistique nommé Qualitative de la société Lidia (Appendice 1) qui produit la liste
exhaustive de tous les mots ou expressions uniques présents au moins une fois dans les
verbatims.

Tableau 1. Exemple de mots et expressions issus des verbatims e-Satis des Hospices Civils de

Lyon.

infirmieres et les aides-soignantes tres agréables

infirmieres remarquables par leur capacité d'écoute
informations médicales tres claires

informations utiles sur mon alimentation

internes tres clairs dans leurs explications
intervention chirurgicale bien passée

médecins tres disponibles

(..)

Une catégorisation humaine est réalisée en double aveugle par deux chargés d’études en
méthode qualitative pour créer un dictionnaire de thématiques a partir de la liste exhaustive des
mots ou expressions précédemment constituée. La catégorisation est basée sur le champ lexical

et la signification des mots. Les mots ou expressions se référant a une méme thématique sont
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regroupés avec deux niveaux de précision : un theme généraliste et un sous-théme précis. Dans
le cas ou une divergence serait relevée dans I’identification des thématiques, une réconciliation
va étre menée avec 1’appui d’un des chercheurs. Au-dela des regroupements, lorsqu’un mot ou
expression comporte un adjectif qualificatif ou des mots précisant I’intention du répondant, il

est également qualifié de fagcon positive ou négative (tableau 2).

Tableau 2. Exemple de thémes et de sous-thémes avec leur qualification positive et négative,

issus des verbatims e-Satis des Hospices Civils de Lyon.

THEME : RESTAURATION THEME : PERCEPTIONS DES
PROFESSIONNELS
Sous-théme : cuisson | Sous-théme : variété Sous-théme : Sous-théme :
personnel avenant / patience
accessible
Mots et Qualificatio Mots et Qualificatio Mots et Qualificatio Mots et Qualificatio
expressions n positive expressions 1 positive expressions n positive expressions n positive
inclus (1) ou inclus (1) ou inclus (1) ou inclus (1) ou
négative (2) négative (2) négative (2) négative (2)
bonne 1 manque de 2 accessibilité 1 chirurgien a 1
cuisson variété des du été patient
vapeur des menus chirurgien
légumes
méthode de | 2 nourriture 2 interne tres 1 mangque de 2
cuisson a n’est pas accessible patience
revoir variée cruelle
pates 2 repas plutot | 1 personnels 1 secrétaires 1
souvent bons et trés avenants tres
trop cuites variés patientes
viandes 2 3 fois des 2 équipes 1 une grande 1
trop cuites pates médicales patience
et dures tres avec les
accessibles patients

(ii1)) Pour chaque théme et sous-théme identifié, une relecture humaine des verbatims
correspondants est effectuée par un des chercheurs afin de vérifier la cohérence et la pertinence
de la catégorisation. (iv) Une définition des thémes et sous-themes est effectuée afin de décrire
leur contenu. Chaque sous-théme est caractérisé par une phrase reflétant le contenu des

verbatims et par une courte description des données qualitatives et quantitatives : verbatims
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inclus et caractéristiques des répondants les mentionnant. De plus, les actions, attentes ou
pratiques décrites par les répondants dans leurs verbatims sont aussi identifiés. (v) Un rapport

complet est rédigé dans un deuxiéme temps, a la fin du protocole.

(ii) Analyse de la syntaxe : mesure de I’implication du discours.

Cette deuxieme partie d’analyse s’intéresse a la syntaxe utilisée pour exprimer les idées, et non
plus au sens des mots comme antérieurement. L.’analyse de la syntaxe, ¢’est-a-dire de la facon
dont ces mots sont articulés, permet de mesurer 1’implication du locuteur dans son discours.
Cet indicateur linguistique correspond au niveau d’importance que I’émetteur accorde a 1’idée
en question. Cette analyse est basée sur les travaux de recherches du professeur Janine Gallais-
Hamonno [25-27], fondatrice de la société Lidia (Appendice 1).

Pour chaque mot et expression, le logiciel d’analyse linguistique Qualitative (Appendice 1) va
identifier les combinaisons syntaxiques répertorices dans son lexique. Le lexique de
combinaison syntaxique du logiciel comprend les deux types de classes syntaxiques : classe
fermée (qui correspond a tous les éléments syntaxiques qu’on peut énumérer exhaustivement,
par exemple les pronoms ou les déterminants) et la classe ouverte (qui va dépendre du
vocabulaire spécifique au domaine d’¢tude par exemple) [20,28]. Une fois I’identification des
combinaisons syntaxiques effectuée, le logiciel va donner pour chaque mot et expression un
indice d’implication préétabli sur une échelle d’un a neuf [25-27]. Les calculs sont opérés sur
I’ensemble du discours : tous les mots et expressions de chaque théme et sous-théme. Par la
suite, le logiciel va calculer le niveau moyen d’implication de I’ensemble du discours (tous
themes et sous-thémes confondus), afin de réaliser une indexation de chaque théme et sous-
théme sur cette moyenne (ajustement des scores sur la moyenne globale). Enfin, un dernier
calcul va étre opéré sur chaque théme et sous-théme en isolant la part de discours positif et
négatif (identifié¢ lors de la constitution du dictionnaire), afin de mesurer I’implication positive
et négative. Ces scores d’implication positifs et négatifs sont normalisés sur une base de +100

(positif) et -100 (négatif), afin que tous les résultats comprennent la méme valeur maximum.

(iii) Génération des statistiques, modélisation graphique et priorisation.

Pour chaque théme et sous-théme identifiés, trois indicateurs vont étre calculés par le logiciel
linguistique de la société Lidia et la méthodologie KPAM. Ces indicateurs vont étre modélisés
graphiquement sur Adobe Illustrator. (i) Une bulle bleue avec ’occurrence de chaque théme

et sous-théme, c’est-a-dire le nombre de répondants ayant abordé ce theme. L’occurrence est
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calculée sur le nombre de répondants et non sur le nombre de verbatims (le répondant ayant pu
évoquer plusieurs fois le méme sujet). (ii)) Un bonhomme jaune qui représente la satisfaction
moyenne qui est calculée a partir de la répartition de discours positif et négatif pour chaque
theme et sous-théme (= % de volume de discours positif sur le théme - % de volume de discours
négatif sur le théme). (iii) Une barre bleue qui représente I’implication positive avec laquelle
les répondants s’expriment sur cette thématique. Une barre rouge qui représente I’implication
négative avec laquelle les répondants s’expriment sur cette thématique, (Figure 1).

Une matrice de priorisation des actions en quatre catégories au regard de ces résultats est ensuite
¢établie. (i) Les points forts de I’expérience : les sous-thémes avec une forte occurrence, un
niveau d’implication linguistique et une moyenne de satisfaction élevés positivement. (ii) Les
chantiers prioritaires : les sous-thémes avec une forte occurrence, un niveau d’implication
élevé (en positif et / ou négatif) mais une moyenne de satisfaction négative. (iii) Les bonnes
pratiques : les sous-thémes avec une faible occurrence et un niveau d’implication linguistique
¢levé dans le discours positif. (iv) Les signaux faibles : les sous-thémes avec une faible

occurrence et un niveau d’implication linguistique élevé dans le discours négatif.

Résultats

Nous présentons ici pour illustrer la méthodologie les résultats préliminaires issus d’une
expérimentation de la méthode conduite aux Hospices Civils de Lyon.

Corpus. Les questionnaires e-Satis +48H MCO utilisés sont ceux regus par les HCL sur une
année, entre le 01/07/2018 et le 01/07/2019. Sur les 13 établissements des HCL, 8
¢tablissements disposent a ces dates de 'enquéte e-Satis +48H MCO et de questionnaires avec
des verbatims. Il en résulte 7 362 questionnaires regus, parmi lesquels 5 868 questionnaires ont
au moins un verbatim (79,7% des patients ont laissé un verbatim), ce qui correspond a une
analyse de 10 061 verbatims.

Dictionnaire de thématiques. La décomposition en mots et expressions par le logiciel
d’analyse linguistique Qualitative a donné 31 878 mots et expressions qui ont été regroupés en
28 grands thémes généralistes et 184 sous-thémes spécifiques.

Modélisation graphique. A la suite de la lecture des verbatims correspondants, chaque sous-
theme a été formulé par une phrase, dans une alternative positive / négative, lorsque la
thématique a été abordée positivement et négativement dans les verbatims (21 sujets ont été
énoncés uniquement négativement par les répondants). Les thémes et sous-thémes ont été

ordonnés de la fagon la plus chronologique possible afin de suivre le parcours du patient : de la
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préadmission jusqu’au retour a domicile. La figure 2 présente une partie du parcours modélisé
et des résultats des indicateurs des thémes retenus.

Ilustration d’un théme du parcours et ses sous thémes (Figure 2). La perception des
professionnels, correspondant aux perceptions des répondants sur les postures et
comportements des professionnels lors de leur hospitalisation, est un théme présentant une trés
forte occurrence (72%). Les indicateurs sur ce grand-théme se retrouvent sur le premier item
de la figure 2 (item n°1). Les items 2 a 15 de la figure 2 présentent les indicateurs des 14 sous-
themes compris dans ce grand-théme. Chaque sous-théme présente les mémes indicateurs, par
exemple, le sous-théme n°2 a été formulé de la fagon suivante « Je me suis / ne me suis pas
senti.e bien accueilli.e lors de mon arrivée dans le service ». Ce sous-théme a €té spontanément
évoqué par 10,3% des répondants. L’implication positive du discours est a +223 : les scores
d’implication positifs étant normalisés sur une base de +100, cela signifie que ce sous-theme
est évoqué avec 2,23 fois plus d’implication positive par les répondants. Le score d’implication
négatif s’interpréte de la méme manicre. La moyenne de satisfaction du discours sur ce sous-
théme est située dans le haut de la barre bleue, c’est-a-dire que ce sujet est évoqué en moyenne
de facon tres positive. De plus, le codage des verbatims permet de différencier les résultats en
fonction du répondant au questionnaire (patient, proche ou les deux) et ainsi de souligner que
ce sous-théme est commenté de fagon positive autant par les patients que par leurs proches /
accompagnants.

Priorisation des sous-théimes du grand-théme « Perception des professionnels » (Figure
2). Sur les 14 sous-themes identifiés, quatre peuvent étre considérés comme des points forts de
I’expérience : forte occurrence, un niveau d’implication linguistique et une moyenne de
satisfaction élevés positivement (item n° 2 : accueil des professionnels ; item n°5 : perception
de professionnalisme ; item n°9 : disponibilité ; item n°11 : gentillesse). Le sous-théme sur la
perception des patients quant a un manque de considération (item n°7) peut étre classé comme
un chantier prioritaire : sous-théme le plus commenté négativement. Deux sous-theémes
faiblement commentés mais avec des niveaux d’implication linguistique élevés peuvent étre
considérés comme : une bonne pratique (item n°10 : patience) et un signal faible (item n°13 :

manque de franchise).

DISCUSSION

L’approche méthodologique basée sur I’analyse de données qualitatives permet de transformer

des données non structurées (verbatims) en données mesurables et comparables. Cette approche
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est unique en France par sa recherche thématique exploratoire sans a priori et par I’inclusion
de D’analyse syntaxique des verbatims. Cette méthodologie devrait conduire a une
compréhension approfondie et non biaisée de 1’expérience des patients. L’utilisation des
verbatims devrait permettre de modéliser le parcours patient sans biais d’interprétation. Les
thématiques seront celles que le répondant a exprimé spontanément tel que défini dans
I’expérience patient ( “what is recognized, understood, and remembered by patients” [2-3]). La
méthodologie devrait répondre a une démarche de comparabilité des résultats qui est difficile a
obtenir sur des petits échantillons lorsque des méthodes de recueil de 1’expérience patient
comme des entretiens qualitatifs ou des focus groupes sont choisis. Cette approche qui s’appuie
sur un nombre important de répondants et qui fait appel a une intervention humaine en double
aveugle permet de s’inscrire dans une démarche de standardisation et ainsi de reproductibilité
de I’étude. Les résultats sous forme d’indicateurs issus de cette méthodologie permettront de
mesurer les progres réalisés au fur et a mesure du temps, si on accepte I’hypothése que le mode
d’expression de la patientele est stable dans le temps. Ce mode d’expression dépend du case
mix (age, sexe, type de pathologie), du niveau d’éducation et du niveau socio-économique [29-
30]. La prise en compte de I’imiplication du discours permettra de dépasser la hiérarchisation
par la seule notion quantitative de comptage des occurrences. Cette double approche
(occurrence et implication) devrait conduire a une priorisation plus fine et plus pertinente pour
les répondants et pour les établissements de santé. Cette priorisation identifiera également les
acteurs concernés : pour chaque thématique, il sera possible d’identifier les acteurs les plus
concernés et qui sont le plus a méme d’apporter des améliorations (par établissement, service,
corps de profession, etc.). La modélisation graphique du parcours patient devrait permettre une
lecture facilitée et de limiter les biais d’interprétation individuelle des acteurs au sein des
établissements. De plus, cette démarche valorise et inscrit le regard des patients au cceur de la
stratégie des établissements et plus globalement du systéme de santé. Ce type de démarche
contribue a favoriser I’engagement des patients et des professionnels en leur partageant les
résultats mais aussi en les incluant au sein du protocole (présentation et échanges autour des
themes identifiés, des résultats, etc.). Elle pourra étre utilisée a différents niveaux de
responsabilités et avec différentes finalités / temporalités : actions de terrain, formation,
orientation de I’établissement, etc. Par ailleurs, cela pourra permettre de communiquer
facilement sur 1’expérience du patient auprés de différents acteurs (patients, soignants,

administratifs, etc.).
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Cette méthodologie présente des limites qui peuvent étre regroupées en deux catégories
principales : I'utilisation de données provenant d’e-Satis et le temps / charge de travail de ce
type d’analyse. L’utilisation des verbatims qui proviennent des questions ouvertes d’e-Satis,
peuvent impliquer trois limites. (i) Le placement des questions ouvertes a la suite des questions
fermées peut venir biaiser le contenu des verbatims. Une étude a testé la variation de contenu
des récits et des scores quantitatifs en fonction du placement des questions ouvertes sur
I’enquéte Consumer Assessment of Healthcare Providers and Systems (CAHPS), 1’équivalent
d’e-Satis aux Etats-Unis. Les résultats ont montré que le placement relatif des questions fermées
et ouvertes a peu d’impact sur les récits ou les scores du CAHPS [31]. (i1) Le matériel repose
sur deux questions ouvertes qui demandent au répondant ce qu’il a retenu de positif et de
négatif. Ces deux questions peuvent ne pas permettre au patient d’évoquer tous les points de
contact qu’il a eu lors de son passage au sein de 1’établissement (“orchestrated touch-points of
people, processes, policies, communications, actions, and environment” [2-3]). Dans une
logique de s’inscrire dans une démarche d’Expérience Patient, la non-exhaustivité¢ de
I’intégralité du parcours du patient n’est pas un frein puisque I’expérience repose justement sur
ce qui est retenu et important pour le patient. Ainsi, il ne s’agit pas d’obtenir un récit complet
et objectif du patient mais plutot ce qui a €t€ marquant pour lui, a distance de 1’hospitalisation,
lors de son passage a ’hopital. Si elle existe, cette limite est, dans tous les cas, atténuée par le
nombre important de répondants et de verbatims qui, par la complémentarité des discours,
permet in fine de retracer I’ensembie des points d’étapes du parcours patient. (iii) L utilisation
du questionnaire e-Satis conduit a un biais de sélection des répondants (nécessité d’avoir une
adresse e-mail, de répondre au questionnaire en ligne, etc.). Ce biais, bien qu’existant, devrait
étre atténué par I’intervention humaine dans 1’identification des sous-thémes, notamment ceux
peu évoqués (faibles occurrences). Puisque certains de ces sous-thémes sont évoqués par des
populations spécifiques. Par exemple, il devrait étre possible de relever des sous-thémes qui
auront été abordés uniquement par des personnes qui se déclarent malvoyantes au sein de leur
verbatim. Ainsi, I’identification de sous-themes spécifiques a certaines populations devrait
permettre d’atténuer le biais de sélection.

Deuxiémement, cette méthodologie mobilise différents types d’acteurs (linguistes,
informaticiens, chargés d’études qualitatives) et représente une charge de travail importante.
De notre point de vue, le parti pris d une analyse manuelle permet de surmonter certaines limites
rencontrées par un traitement automatique des langues (Natural Language Processing ; NLP) :

« les machines ont du mal a lire et a comprendre les commentaires avec précision ; le logiciel
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trouve les commentaires précédeés de négations difficiles a interpréter » [10]. En outre,
l'utilisation du sarcasme et de l'ironie - une caractéristique des cultures francaise et britannique
- est difficile a traiter par les machines [10]. Par exemple, 1’utilisation de I’ironie : « Bravo
[’hépital public ! » a une connotation négative mais serait classé comme positif par un logiciel
d’intelligence artificielle a cause du « Bravo » (sauf si le logiciel classe systématiquement les
« bravo » en négatif, ce qui serait une erreur plus dommageable). De plus, cela permet aussi de
dépasser la polysémie des mots en reprenant si nécessaire le contexte (par exemple, le mot «
chaleur » peut se référer a des thémes et sous-thémes bien différents : chaleur humaine, chaleur
du plat lors du diner, chaleur dans la chambre du patient, etc.). L’intervention humaine devrait
permettre de moduler la granularité¢ dans 1’identification des thématiques et ainsi d’en relever
certaines avec des tres faibles occurrences. Ces thématiques peuvent étre des bonnes pratiques,
des signaux faibles ou des sujets évoqués par des populations spécifiques. La précision dans
I’identification des thématiques est clef dans cette méthodologie qui tire sa valeur de la grande
finesse d’analyse : plus les thématiques seront précisement identifiées, plus les actions
d’amélioration seront précises et opérantes. Les résultats de I’expérimentation de la méthode
conduite aux Hospices Civils de Lyon montrent que cette approche permet d’identifier des
sujets évoqués spontanément par les patients qui ne sont pas présents au sein du questionnaire,
de pondérer I’importance de certaines questions fermees qui ne sont pas ou peu évoques par les
patients et de comprendre plus en détails les résultats quantitatifs partagés par la HAS. L'analyse
appliquée ici differe des recherches menées par la HAS utilisant des algorithmes principalement
par la variété des sous-themes identifiés (environ deux fois plus) et par la prise en compte des

perceptions positives et négatives au sein d'un méme sous-theme [19].

A la suite de Iexpérimentation de notre méthodologie, six recommandations peuvent étre
formulées pour aider a la sélection d’une méthodologie d’analyse de verbatims, notamment sur
une approche artificielle (via une intelligence artificielle, un traitement automatique, des
approximations matricielles, etc.) ou manuelle (avec un traitement qualitatif humain). (i) Le
nombre de verbatims a analyser doit étre considéré comme un des points clefs pour préférer
une méthodologie a une autre. Par exemple, un corpus de quelques centaines de verbatims
permet une lecture humaine (possibilit¢ de faire appel a différents acteurs : chercheurs,
professionnels, usagers, etc.) envisageable et recommandée. Au contraire, un corpus avec
plusieurs millions de verbatims sans échantillonnage (traitement exhaustif) appelle un
traitement le plus automatisé possible. (i1) Un point d’attention doit aussi étre accordé a la

qualité des verbatims a analyser : orthographe, spécificités de langage, identification du
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discours positif et négatif. La qualité de I’orthographe, dans le cadre de verbatims patients issus
d’e-Satis, est trés hétérogéne : il existe un biais d’alphabétisation dans [’utilisation de
commentaires mais une fois ce biais dépassé, les usagers s’expriment avec leurs mots et leur
niveau d’orthographe. La qualité¢ de I’orthographe ne représente pas une limite pour un
traitement humain et elle peut étre dépassée par un traitement automatisé notamment par une
correction orthographique et une lemmatisation (forme neutre canonique des mots). Ce procédé
permet de dépasser la qualité de I’orthographe mais une vigilance doit étre apportée sur
¢ventuelle lexicalisation et non une thématisation du regroupement des mots. (iii) Afin de
choisir une méthode, il convient également de choisir de traiter de fagon conjointe ou de séparer
les verbatims issus des questions positives et négatives issues d’e-Satis. Nos résultats
permettent de formuler une recommandation sur le fait de porter une analyse conjointe. Cette
approche permet de ne pas présupposer que le répondant va forcément exprimer que du positif
lorsqu’il répond a la question positive et inversement pour la seconde question. Cela permet
aussi de mesurer la fréquence d’évocation d’un sujet (de facon positive ou négative), de
déterminer la moyenne de satisfaction au global sur ce sujet et d’identifier la part de positif et
négatif. La contrainte d’une approche conjointe se situe dans le temps supplémentaire d’analyse
(et donc potentiellement son colit humain et financier) : 1l est nécessaire lors de I’analyse de
différencier les discours positifs, neutres et négatifs. (iv) La bonne définition, en amont de la
recherche, des objectifs doit aussi permettre de bien définir le niveau de précision dans
I’identification des thémes et sous-thémes en amont ; une analyse trés précise est plus longue
et coliteuse mais permet une meilleure identification des actions d’amélioration a apporter. (v)
Une quantification des thémes identifiés, afin de transformer un matériel qualitatif en données
mesurables et comparables. Dans cette démarche de quantification, notre analyse propose un
niveau supplémentaire en prenant en compte la syntaxe des verbatims qui est utile pour extraire
des informations (notamment les relations entre les mots pour comprendre I'engagement du
discours) [32] et qui permet de ne pas limiter a la seule récurrence des thématiques pour
prioriser les actions d’améliorations. L’analyse syntaxique présente aujourd’hui une contrainte
humaine et / ou financiére importante (recours ou développement d’outil ou d’intelligence
artificielle) et ne peut donc étre recommandée de fagon systématique. Un procéd¢ intermédiaire
pourrait aussi comprendre une analyse des sujets faiblement commentés afin d’identifier, pour
les établissements, ceux qui présentent des pratiques ou des attentes qui pourraient étre
déployées ou systématisées. De plus, dans une démarche de priorisation, une méthode de

hiérarchisation a 1’analyse peut étre congue (systéme de concertation, de vote, etc.). (vi) Une
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derniére recommandation réside dans 1I’adéquation de la démarche avec les colits financiers qui
peuvent étre engendrés par I’analyse. Notre cadre de recherche, qui s’inscrit au sein d’une theése
en santé publique et sciences de gestion, ne présente pas de contraintes financieres et
temporelles. Par ailleurs, une estimation budgétaire a été simulée pour I’ensemble de la
démarche (rémunération des chercheurs, utilisation des logiciels, production des documents,
etc.) pour un colit moyen de vingt-cinq mille euros. La variable la plus importante concerne le
nombre de verbatims inclus dans 1’analyse. Notre protocole de recherche implique d’analyser
I’ensemble des verbatims d’une période ; dans une démarche similaire un échantillonnage peut

étre réalisé afin d’ajuster les colits d’analyse.

Plusieurs approches d’analyses des verbatims issus d’e-Satis ont été développées ces dernieres
années, par la HAS mais aussi par des sociétés privées comme les (startup Entends Moi ou
Better World [33]) et présentent une complémentarité dans leurs objectifs. Une analyse
comparative des bénéfices et des limites de chacune de ces méthodologies pourrait contribuer
a accompagner les établissements de santé sur la mise en place d’'une méthodologie d’analyse

de I’expérience patient.

CONCLUSION

Cette méthodologie innovante d’analyse des verbatims patients devrait permettre de
caractériser de facon précise et opérationnelle 1’expérience patient et ainsi de prioriser des

actions d’amélioration pour les établissements de santé.

Sources de financement. Cet article n'a re¢u aucune subvention spécifique d'un organisme de

financement des secteurs public, commercial ou sans but lucratif.
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APPENDICES

Appendice 1. Référence de la société Lidia.

Linguistique and (et) intelligence artificielle (Lidia). Société anonyme (SA). 45000, Orléans.
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Janine Gallais-Hamonno, Docteur ¢s Lettres, est Professeur des Universités. Elle a créé Lidia
SA en octobre 1986. Sa thése sur La valeur relative de la parole, constitue le fondement des
logiciels d’analyse linguistiques -nommés linguisticiels- Lidia. Les linguisticiels ont été
¢laborés conjointement par Janine Gallais-Hamonno, pour la partie linguistique et Jean-Jacques
Lacrampe, Maitre de conférences en informatique, pour la partie informatique.

Les linguisticiels Lidia et notamment le logiciel d’analyse linguistique Qualitative utilisé dans
ce protocole sont décrits dans la publication suivante : Timbal-Duclaux L. Les 4 couleurs du

texte. Communication & Langages. 1989;80(1):5-26.

Appendice 2. Référence de la société KPAM.
KPAM. Institut d’études privé. 75002, Paris.

L’institut d’études KPAM a été cré€ en avril 2004. Trois associés le dirigent aujourd’hui :
Laurent Garnier, Anne Geig et le Professeur Janine Gallais-Hamonno. Depuis 2004, 1’institut
d’études KPAM a analysé plus de 4 millions de verbatim pour des entreprises publiques et
privées, des institutions, des associations et des organismes gouvernementaux. Depuis 2013,
I’institut modélise des parcours clients, professionnels et citoyens. A ce jour, plus de 750

parcours ont ét¢ modélisés, dans 32 pays.
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Résumé

Les professionnels et les établissements de santé utilisent de plus en plus les
verbatims des patients comme outil informant les stratégies d’amélioration au niveau
de la gouvernance comme des services. L’analyse de commentaires issus de
questions ouvertes peut étre envisagée comme un outil d’enquéte de portrait-robot.
Chaque témoignage permet d’apporter des éléments de perception. La
complémentarité des témoignages conduit a la reconstitution du portrait-robot (56).
Plus les perceptions sont reconstituées de fagon fidele, plus il est simple d’identifier
I’individu recherché. Notre approche s’inscrit dans cette logique en utilisant les
verbatims patients issus du dispositif national e-Satis. L’approche méthodologique
permet de dépasser les limites des questions fermées, de ne pas présupposer des
perceptions et du vécu des patients. Elle permet de transformer des données
qualitatives non structurées (verbatims) en données mesurables et comparables dans
le temps pour les établissements. De plus, elle conduit a une caractérisation précise
et opérationnelle de I’expérience patient. La précision dans 1’identification des
thémes et sous-themes des verbatims patients permet de rendre compte au plus pres
du vécu des patients tout en priorisant des actions d’amélioration pour les
¢tablissements de santé. Cette approche est unique en France et, a notre connaissance,
dans le domaine de la santé par sa recherche thématique exploratoire sans a priori et
par son analyse syntaxique des verbatims. L’analyse des verbatims patients issus d’e-
Satis et la modélisation de I’expérience patient a partir de cette analyse doit permettre
de restituer fidelement le vécu « réel » des patients et contribuer au développement

d’un plan d’action pour améliorer I’expérience patient.
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III. L’EXPERIENCE PATIENT AUX HOSPICES CIVILS DE
LYON : DE LA MODELISATION A L’IDENTIFICATION
D’ACTIONS OPERATIONNELLES

Introduction

Cette troisieme partie présente les principaux résultats issus de I’application de la méthodologie
d’analyse des verbatims issus d’e-Satis. Ces résultats ont fait 1’objet d’une publication (article
3) et sont partagés de fagon plus détaillée en annexes 1 et 2. Les résultats de cette recherche
s’inscrivent dans la politique de transformation des Hospices Civils de Lyon dont I'un des

principaux piliers est le partenariat et I’expérience patient en santé.

Les objectifs de ce chapitre sont : (i) de retracer la modélisation du parcours patient a partir de
I’analyse des verbatims ; (i1) de présenter les themes et sous-thémes priorisés de ce parcours ;
et (ii1) de montrer comment cette analyse peut s’inscrire dans les stratégies d’amélioration de

la qualité des établissements de santé.

3.1 Modélisation de ’expérience patient aux HCL a partir de ’analyse des

verbatims issus d’e-Satis

Patients hospitalisés aux HCL. L’analyse des verbatims d’e-Satis a été effectuée sur les
questionnaires du Centre Hospitalier Universitaire (CHU) des Hospices Civils de Lyon (HCL).
Ce choix s’inscrivait dans le cadre de la thése réalisée au sein de 1I’Université Claude Bernard
Lyon 1. Les HCL sont le deuxieme CHU de France et comptent 13 établissements hospitaliers
regroupant toutes les disciplines médicales et chirurgicales dans I'agglomération lyonnaise et
un dans le Var (hopital Renée Sabran). La sélection des verbatims a été effectuée en juillet
2019. A cette période, huit établissements disposaient de données qualitatives issues des
verbatims des répondants de l'enquéte e-Satis +48H MCO (Médecine, Chirurgie ou
Obstétrique). Les autres questionnaires e-Satis, MCOCA (Chirurgie Ambulatoire) et SSR

(Soins de Suite et Réadaptation) n’étaient alors pas suffisamment développés ou déployés pour
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permettre une analyse. L’analyse a donc été effectuée sur les questionnaires +48H MCO

enregistrés entre le 01/07/2018 et le 01/07/2019 par les HCL.

Consolidation des questionnaires. La plateforme nationale en ligne sécurisée et gérée par la
HAS permet de consulter les verbatims mais uniquement sous leur forme brute. Ainsi, aucune
caractéristique sur le répondant ou sur les réponses quantitatives du questionnaire ne peuvent
étre croisées avec les verbatims. Par exemple, il n’est pas possible de savoir si la personne qui
a répondu au questionnaire est le patient ou bien son proche / accompagnant. L’absence de
toutes caractéristiques est dommageable puisqu’elle ne permet pas une analyse plus détaillée et
approfondie. Notre démarche - qui avait pour prérequis d’étre la plus précise possible - nous a
conduits a formuler une demande auprés de I'Agence technique de l'information sur
I'hospitalisation (ATIH) pour obtenir certains éléments de corpus. Six mois se sont écoulés entre
la demande et la réception du fichier consolidé, malgré plusieurs relances, notamment du Pr.
Philippe Michel (directeur de la these et directeur Qualité Usagers et Santé Populationnelle des
HCL). Ce délai peut s’expliquer par le cadre de notre recherche originale : lors d’une
reproduction de cette étude au CHU de Nantes deux ans plus tard (en dehors du cadre de la

these), la demande a été traitée en deux mois.

Caractéristiques des enquétes analysées. Entre juillet 2018 et 2019, 134 151 patients ont été
hospitalisés dans I'un des services d'un ou plusieurs de ces établissements. L'enquéte a été
envoyée a 30 840 patients et 7 362 1'ont complétée. 5 868 questionnaires comportaient au moins
un verbatim, soit 79,7% des questionnaires remplis. Les 5 868 questionnaires ont ¢té inclus,
soit un total de 10 061 verbatims répartis comme suit : 5 401 verbatims pour la question positive
et 4 660 pour la question négative. En moyenne, les commentaires comportaient 145 caracteres
(93 caractéres en moyenne pour la question positive et 145 pour la question négative).Les

caractéristiques des répondants sont partagées en article 3 (cf. 3.4).

Modélisation du parcours. Le parcours patient présente 145 sous-thémes répartis en 26
themes. Parmi les 145 sous-thémes, 124 ont été énoncés positivement et négativement par les
répondants et 21 n'ont été énoncés que négativement. Les cing thémes les plus commentés sont
: la perception des professionnels et leurs comportements relationnels avec le patient (72%) ;

les chambres et salles de bain (30,6%) ; la communication et l'information (24,1%) ; la
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restauration (23,2%) ; 'environnement (21,5%). L’ensemble du parcours patient est partagé au

sein de I’article 3 (cf. 3.4).

Hlustration d’un théme du parcours et ses sous thémes (figure 18). La perception des
professionnels, correspondant aux perceptions des répondants sur les postures et
comportements des professionnels lors de leur hospitalisation, est le théme le plus commenté
du parcours patient. Les indicateurs sur ce grand-théme se retrouvent sur le premier item de la
figure 18 (item n°128). Les items 129 a 142 de la figure 18 présentent les indicateurs des 14
sous-thémes compris dans ce grand-théme. Chaque sous-théme présente les mémes indicateurs,
par exemple, le sous-théme n°129 a été formulé de la fagon suivante « Je me suis / ne me suis
pas senti bien accueilli lors de mon arrivée dans le service ». Ce sous-théme a été spontanément
évoqué par 10,3% des répondants. L’implication positive du discours est a +223 : les scores
d’implication positifs étant normalisés sur une base de +100, cela signifie que ce sous-theme
est évoqué avec 2,23 fois plus d’implication positive par les répondants. Le score d’implication
négatif s’interpréte de la méme manicre. La moyenne de satisfaction du discours sur ce sous-
théme est située dans le haut de la barre bleue, c’est-a-dire que ce sujet est évoqué en moyenne
de facon tres positive. De plus, le codage des verbatims permet de différencier les résultats en
fonction du répondant au questionnaire (patient, proche / accompagnant ou les deux) et ainsi de
souligner que ce sous-théme est commenté de fagon positive autant par les patients que par

leurs proches / accompagnants.
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Figure 18. Théme « Perception of professionals » et ses sous thémes issus de la modélisation

du parcours patient d’aprés les verbatims e-Satis.

Modélisation des perceptions en fonction des métiers et professions (figure 19). Le focus

ci-dessous est un élément supplémentaire n’apparaissant ni dans le parcours patient, ni dans
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I’article 3 (nombre de mots et de tables limités). Lors de 1’élaboration du dictionnaire des
thémes et sous-thémes, il a été systématiquement classé si le patient mentionnait un
professionnel (par exemple : infirmicre, médecin, etc.). Le détail ci-dessous permet d’évaluer a
quelle fréquence certains professionnels sont évoqués et de mesurer le niveau d'implication et

de satisfaction du discours lié a chaque type de professionnels ou de corps de métier.
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Figure 19. Perceptions des professionnels en fonction des verbatims citant les métiers,

professions et corps de métiers.
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Quelques points d’attention :

e les infirmicres et aides-soignantes font parties des populations les plus évoquées avec
un discours majoritairement positif : ces populations sont particulierement valorisées
pour leur écoute, disponibilité et accompagnement ;

e certains corps de métiers bénéficient d’une confiance de facto : professeurs et
chirurgiens ;

e les populations souvent mentionnées par les proches / accompagnants telles que les
pédiatres présentent un discours plus négatif a cause notamment d’un manque
d’information et de communication envers les proches ;

e e personnel s’occupant de 1’entretien est évoqué de fagon négative, qui s’explique par
des perceptions d’un manque d’implication de ce personnel avec un entretien trop
superficiel ;

e les internes / stagiaires sont mentionnés de facon plutdt négative, cela est surtout di a
un sentiment de « manque d’implication » et aussi a un manque de confiance envers eux
de la part des patients ;

e les équipes de nuit sont souvent évoquées négativement, a cause notamment d’un

manque de réactivité et d’un non-respect du repos / silence.

3.2 Priorisation et enseignements

Priorisation. Parmi les 145 sous-thémes du parcours patient, 23 répondaient aux critéres de
hiérarchisation établis : quatre points forts, huit priorités, trois bonnes pratiques et huit signaux
faibles. Ils ont été regroupés en quatre catégories clefs : relationnel entre patient et professionnel
; environnement ; chirurgie et gestion de la douleur ; information et coordination des soins. Les
données quantitatives et qualitatives de chaque sous-theme ont été résumées et sont restituées
sous forme de tableau au sein de I’article 3 (cf. 3.4). Une présentation plus détaillée de ces
résultats est partagée en annexe 1. De plus, une présentation de 1’utilisation des données non

priorisées est partagée en annexe 2.

Synthése des enseignements.
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1.

Quatre points d’attention

La qualité des interactions avec les professionnels : premier déterminant de

I’expérience patient.

Le théme le plus commenté du parcours patient concerne les perceptions des
patients sur leurs interactions avec les professionnels (n=72%). Parmi les sept
sous-thémes les plus commentés spontanément par les patients, quatre d’entre eux
sont directement liés aux interactions avec les professionnels (disponibilité et
écoute ; gentillesse et sympathie; perceptions de compétence et de
professionnalisme ; qualité de 1’accueil). Le théme et sous-thémes associ€s
présentent les implications et les moyennes de discours les plus positives du

parcours patient.

Les patients et leurs proches / accompagnants décrivent que ces interactions
surviennent dans des contextes souvent compliqués pour les soignants (charge de
travail, effectif, etc.). Ils se montrent admiratifs de la capacité des professionnels
a conserver ces postures et ces comportements (gentillesse, écoute, etc.) quel que
soit le contexte. La compréhension des patients sur les conditions de travail des
personnes qui les prennent en charge a également un effet sur leurs attentes. Par
exemple, les patients savent que les professionnels ne peuvent pas étre disponibles
longtemps aupres d’eux. Ainsi, plutdt que de critiquer ce manque de temps
quantitatif, ils valorisent, dans leurs verbatims, la qualité du temps passé : écoute

active, patience, etc.

Un besoin d’information en amont et en aval de la prise en charge.

Les questions dont sont issus les commentaires analysés portent sur le « séjour »
du patient, pour rappel les questions sont formulées de la fagon suivantes :
« Qu’avez-vous retenu de positif au cours de votre séjour ? » et « Qu’avez-vous

retenu de négatif au cours de votre séjour ? ». Pour autant, I’analyse montre que
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les patients évoquent aussi plus largement leur parcours : en amont et en aval de

I’hospitalisation.

Les problématiques soulevées par les patients sur le niveau et la qualité¢ de
I’information peuvent étre divisées en deux axes : celui lié au parcours de la
personne hospitalisée (accessibilité, admission, environnement, etc.) et celui li¢ a

la raison d’hospitalisation (soins, examens, interventions, etc.) et.

De facon transverse, les points négatifs se situent principalement « avant » et
«apres » les interactions (et non lors du « pendant»). Par exemple, les
problématiques rencontrées par les patients lors de leur hospitalisation sont
souvent issues d’un déficit d’information ou d’informations insuffisamment
claires et détaillées en amont de celle-ci : disponibilité des chambres individuelles,

fonctionnement des visites médicales au sein d’un hopital universitaire, etc.

Dans une logique de parcours, « /’apres » pourrait correspondre a la période qui
se situe apres 1’hospitalisation du patient. Au regard de nos résultats, il convient
de contraster cet apriori, en évoquant plutot un « apres » qui se situe directement
apres la réponse a la raison d’hospitalisation du patient (examens effectués,
diagnostic établi, intervention réussie, etc.). L’amélioration de 1’information ne
doit donc pas se limiter a une compréhension post-hospitalisation ou au moment
précis de la sortie et doit étre envisagée deés lors que les actes et les soins ont été

effectués.

Dichotomie entre la qualité des soins et les perceptions des patients.

Les résultats mettent en évidence la divergence entre une approche factuelle de la
médecine et I’expérience vécue par les patients. A titre d’exemple, les verbatims
des patients hospitalisés en chirurgie décrivent la facon dont les patients évaluent
la qualité de I’intervention. Leurs verbatims montrent que leur évaluation porte
essentiellement sur trois étapes dans leur parcours : la préparation a la chirurgie,

la prise en charge au bloc opératoire et I’échange a la suite de I’intervention avec
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le chirurgien. Ces trois étapes sont lies directement aux interactions avec les
professionnels et sur leur capacité a rassurer les patients en leur communiquant
notamment des informations et des explications détaillées. Ainsi, une des priorités
pour améliorer l’expérience des patients en chirurgie concerne le niveau
d’information post-opératoire qui est jugé insuffisant par les patients : malgré
I’indication des professionnels que la chirurgie a été une réussite, les patients
ressentent de I’incertitude et expriment des doutes quant ils n’ont pas un temps
d’échange avec les personnes qui I’ont directement pris en charge au bloc

opératoire (notamment, le chirurgien qui a effectué I’opération).

4. Des attentes d’améliorations localisées.

e Plusieurs résultats décrivent des attentes d’améliorations trés précises et localisées
de la part des patients (signalétique au sein d’un établissement, petit-déjeuner pour
les femmes en obstétrique, etc.). L’identification de ces attentes illustre 1’intérét
de la précision dans la constitution d’un dictionnaire de thématique et aussi
I’importance de 1’obtention aupres de I’ATIH des caractéristiques sur les

répondants en amont de 1’analyse (cf. 3.1).

3.3 How patient experience survey results might guide hospital quality
improvement strategy: a thematic and syntactic analysis of patient

comments (article 3)

Validation des objectifs. Comme détaillé en deuxieme partie, la méthodologie appliquée avait
deux objectifs principaux : (i) rendre compte du vécu des patients, ne pas présupposer de
leurs expériences ; (i1) conduire a I’identification d’actions opérationnelles pour les
professionnels et les établissements de santé. Ces deux objectifs ont été validés. (i) L'analyse
des verbatims des patients a permis de reconstituer leur expérience (« ce qui est reconnu,
compris et mémorisé par les patients » (20; 21) ) a travers la création d’un parcours patient avec

un nombre élevé de sous-thémes précis. L'analyse appliquée ici différe des recherches utilisant
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des algorithmes principalement par la variété des sous-themes identifiés (environ deux fois
plus) et par la prise en compte des perceptions positives et négatives au sein d'un méme sous-
théme. En outre, aucun commentaire n'a été exclu de la présente étude, méme les plus courts
(moins de 2 mots). Cette méthodologie a été appliquée dans le but d'identifier trés précisément
les sous-theémes pour les rendre aussi opérationnels que possible afin d'améliorer la qualité dans
les institutions. (ii) Plus de 15% de ces sous-thémes ont été hiérarchisés et ont été décrits en
fiches opérationnelles pour aider les établissements, les services et les professionnels a mener
des améliorations de qualité. Les autres sous-thémes ont aussi fait 1’objet d’une analyse afin de
pouvoir aider de fagon plus spécifique les acteurs concernés. La description des sous-thémes,
des caractéristiques des répondants, ainsi que leurs souhaits permettent d’identifier des actions

d’améliorations et d’étre au plus pres des attentes des usagers.

Engagement des acteurs et temporalité. Cette approche place le point de vue du patient au
ceeur de la stratégie institutionnelle tout en 1'associant a des leviers d'action qui s'adressent au
niveau des services et du personnel. Elle favorise également I'engagement des patients en
mettant en lumicre leurs commentaires. La communication des résultats et des actions définies
devrait également accroitre l'engagement global des patients dans le processus. Dans une
approche a 1'échelle des établissements de santé, 1'identification d'actions s’inscrivant dans
différentes temporalités permet autant de réaliser des actions rapides dans un délai court
(quelques mois) que de développer des actions plus longues (annuelles ou pluriannuelles). En
outre, les différents niveaux de professionnels impliqués dans ces actions permettent de trouver
un équilibre entre les améliorations nécessaires et la réalité des conditions de travail et de la vie
quotidienne d'un centre hospitalier universitaire. Par exemple, une premicre étape pourrait
consister a valoriser les professionnels pour leur travail en partageant les pratiques commentées
par les patients et les bons retours quantitatifs et qualitatifs. L'implication des équipes supports
peut également étre conduite rapidement sur des améliorations pratiques (par exemple, la
signalétique et l’orientation des patients). Dans une deuxiéme <étape, plus longue, les
améliorations, comme la nécessité d'améliorer 1'information en postopératoire, nécessitent une
stratégie institutionnelle de sort a inclure plusieurs acteurs (infirmiére, chirurgien, etc.) a
différents moments du parcours du patient (apres I’intervention, lors de la préparation de la
sortie, le suivi apres la sortie, etc.). Pour améliorer I’expérience patient, il est également
intéressant d'impliquer les professionnels en recueillant leurs perception sur le sujet afin de

comprendre leurs motivations et leurs freins dans les interactions avec les patients, de
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développer des actions d'amélioration les plus efficientes possibles et pour créer une dynamique

qui engage les professionnels.
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TITLE
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ABSTRACT

Objectives. Although patient experience surveys flourish in many countries with the aim to
improve quality of care, questions remain concerning their ability to become effective drivers
of change within institutions. The patient comments from the French national patient experience
hospital survey were analysed using an innovative structured approach to characterise patient
experience and identify field actions for the institutions.

Methods. The comments were taken from the two open-ended questions comprised in the
patient experience survey of the Hospices Civils de Lyon between 2018 and 2019. The
comments analysis methodology consisted in three steps: thematic analysis; syntactic analysis;
generation of statistics for the creation of a patient journey and prioritisation of sub-themes.
Results. Over a year, 79.7% of the 7 362 respondents left at least one comment at the end of
the survey and were included in the study, for a total of 5 868 surveys and 10 061 comments.
These led to the identification of 28 general themes and 184 specific sub-themes. From the
patient journey created, 23 sub-themes were prioritised and gathered into four key categories:
relationship between patient and staff; environment; surgery and pain management; information
and care coordination. For each of them, the actions and expectations formulated by the
respondents were described.

Conclusions. The analysis of patient comments obtained from a standardised survey allowed
to characterise the patient journey using data that describes patient experience, enabling a
prioritisation of actions aiming to improve practice and quality of care at the institution,

department, and staff level.
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HIGHLIGHTS

Although measurement of patient experience using surveys has greatly been developed
in the recent years, the effective use of the data obtained to improve practice and quality
of care remains debated.

In an institutional strategy to improve patient experience, a thematic and syntactic
analysis of comments from patient experience national surveys allows to identify a great
variety of specific themes and sub-themes. This enables to identify and categorise
different levels of actions according to different timeframes (quick operational actions
and long-term improvements) that involve different members of staff (e.g., nurses,
physicians, administrative teams).

Translating qualitative data obtained from patient comments into quantitative indicators
allows to create a patient journey of which each step can be analysed and prioritised to
implement field-oriented actions to improve quality of care and help staff improve their

practice.
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INTRODUCTION

Patient Experience (PE) has been recognised as a useful measure to help evaluate and improve
healthcare systems [1-2]. PE measurement and evaluation programmes derived from
standardised tools and specifically designed for healthcare institutions have been nationally
implemented in several countries [3-4]. However, patient associations raised two main
limitations regarding these programmes [5-6]. First, it is not certain that the data and evidence
generated really reflect the experience of the patients as the approach privileges the evaluation
of service quality rather than focusing on all the aspects of PE. Secondly, these programmes do
not appear to be effective drivers of change within healthcare institutions. The most common
barrier to the use of the results from local or standardised surveys is the difficulty to engage
staff as the quantitative results are perceived as not sufficiently specific and are hard to translate
into effective interventions [7-8]. To improve healthcare practices and quality of care,
healthcare institutions are increasingly using patient feedback as a tool to inform strategies for
improving care, both at the hospital governance, department, and staff levels [9-10]. For
example, a survey showed that more than 40% of outpatient healthcare providers use patient
feedback for implementing measures to improve patient care [11]. In this context, we designed
an innovative approach to analyse patient comments from the French national patient survey of
an academic hospital federation. The hypothesis was that these data allow to reflect patient
views and identify specific improvements and practices while at the same time valuing the use
of a national patient experience survey. The objectives were to (i) not presuppose an a priori
framework for patient experience (to be as close as possible to their experience), (ii) to
encompass all experiences (by including all comments and keeping all the subjects mentioned),
(iii) to propose a prioritisation of the subjects based on the most important issues for patients,
and (iv) to identify, within the comments, actions and initiatives that could help staff and

institutions improve their practice.

91



O ~J oUW

METHODS

Materials. This study reports the analysis of qualitative data from the French national patient
satisfaction and experience survey named e-Satis. We analysed the comments from the patients
who spent at least two consecutive nights in a medical, surgery, or obstetric department (survey
called +48H MCO) of the Hospices Civils de Lyon (HCL), an academic hospital federation that
includes 13 healthcare organizations bringing together all medical and surgical disciplines. The
online survey is sent automatically by e-mail to all patients (if the latter provided an e-mail
address on admission) and the patient, a relative, or both can answer up to 10 weeks after the
email is sent. The survey contains 62 closed-ended questions and two open-ended questions at
the end of the survey. The comments analysed came from these two open-ended questions,
which present a positive and negative duality: "What do you remember as being positive during
your stay?" and "What do you remember as being negative during your stay?" [12]. The

analysed surveys were recorded between 01/07/2018 and 01/07/2019

Guarantee of anonymity. No traceability is possible between the patient and the data collected,

thus preventing any issues of anonymity.

Study design. The comments analysis methodology used for this study translates qualitative
material (comments) into quantifiable data. The methodology consists of three main steps:
analysis of the meaning of words: constitution of a dictionary of themes and sub-themes;
analysis of syntax: measurement of speech engagement; generation of statistics, creation of the
patient journey, and prioritisation of sub-themes [13]. The STROBE statement checklist was

followed.
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Dictionary of themes and sub-themes. The comments were decomposed into single words or
phrases (a combination of morphemes or words that follow each other and produce an
acceptable meaning). The text decomposition was carried out by the linguistic analysis software
named Qualitative (Lidia SA, Orléans, France) which produced an exhaustive list of all the
unique words or expressions present at least once in the comments. A categorisation was then
carried out manually by two researchers in a double-blind way to create a dictionary of themes
from the exhaustive list of words or expressions. The categorisation was based on the lexical
field and the meaning of the words. Words or expressions referring to the same theme were
grouped based on two levels of precision: a general theme and a specific sub-theme. In the
event of a discrepancy in the identification of themes, a reconciliation was carried out with the
support of a third researcher. Beyond the gathering, when a word or expression included a
qualifying adjective or words specifying the respondent’s intention, it was also qualified in a
positive or negative way. A researcher reviewed the themes and sub-themes and read the
comments associated to check if they were coherent between them, distinct from each other,
and if they made sense. A definition of the themes and sub-themes was made to describe their
subject. Each sub-theme was characterised by a sentence reflecting the content of the comments
and by a short description of the qualitative and quantitative data: comments included and
characteristics of the respondents mentioning them. Actions, expectations, and practices that

were described by the respondents in their comments were also identified.

Syntax analysis: measurement of speech engagement. This second part of the analysis focused
on the syntax used to express ideas, and not on the meaning of the words. The syntax analysis
(the way in which words are articulated) enables to measure the engagement of the speaker in
his speech. For each word and expression, the linguistic analysis software gave a score based

on a predefined engagement index and then indexed them on the mean level of engagement of
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all comments (all themes and sub-themes combined). These calculations measured the positive
and negative engagement, as well as the mean engagement of each theme and sub-theme. These
positive and negative engagement scores were normalised to a base of +100 (positive) and -100

(negative), so that all results included the same maximum value [13-15]

Generation of statistics, creation of the patient journey, and prioritisation of sub-themes. For
each theme and sub-theme identified, three indicators were calculated by the software: the
occurrence of each theme and sub-theme (the percentage of respondents who mentioned this
theme); the mean satisfaction which included the number of positive, negative, and neutral
comments for each theme and sub-theme; the positive and negative speech engagement.

The themes and sub-themes identified were ordered to chronologically follow the patient’s
journey from pre-admission to discharge and follow-up. The patient journey was then modelled
using Adobe Illustrator (Adobe, San Jose, USA) and graphic elements that illustrated five
indicators: (i) the sentence that summarised the sub-theme; (ii) a grey and blue bubble
displaying the occurrence of each theme and sub-theme, respectively; (iii) a yellow man
representing the mean satisfaction; (iv) a blue bar representing the positive speech engagement;
(v) a red bar representing the negative speech engagement.

The identified sub-themes were prioritised according to four criteria: (i) strengths: sub-themes
with a high occurrence and a high level of positive speech engagement and a high level of
satisfaction; (ii) priorities: sub-themes with a high occurrence and a potential for progression
(negative mean satisfaction and a high level of speech engagement); (iii) good practices: sub-
themes with a low occurrence and a high level of positive speech engagement; (iv) weak
signals: sub-themes with a low occurrence and a high level of negative speech engagement. The
thresholds were not strictly defined to reflect reality by not selecting too many sub-themes that

could not be dealt with. This also fits with the constitution of a non-predetermined dictionary,
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as the number of words and expressions in each sub-theme was not driven to attain a specific
threshold of occurrence. Using an inductive approach, sub-themes were gathered into key
categories and a summary of the quantitative and qualitative data for each of them was
provided: prioritisation; description of the sub-theme; content of the comments; quantitative

characteristics on this sub-theme; actions/ practices/ expectations identified in the comments.

RESULTS

Characteristics of the surveys analysed. Among the 13 institutions of the HCL, eight had the
e-Satis survey and comments available at the time of the study period. Over that period, 134
151 patients were hospitalised in one of the departments of one or more of these institutions.
The survey was sent to 30 840 patients and 7 362 completed it. Among these, 5 868
questionnaires had a least one comment: 79.7% of the respondents left a comment. The 5 868
questionnaires were included, for a total of 10 061 comments distributed as follows: 5 401
comments for the positive question and 4 660 for the negative question. On average, comments
were 145 characters long (average of 93 characters for the positive question and 145 for the
negative one). The characteristics of the respondents to the 5 868 surveys included for analysis

are reported in Table 1.

Dictionary of themes. The decomposition of the 10 061 comments into words and expressions
by the linguistic analysis software gave 31 878 words and expressions. The exploratory
thematic analysis without a priori found 28 general themes and 184 specific sub-themes

(Appendices 1 and 2).

Creation and analysis of the patient journey. The complete patient journey with the indicators

for each theme and sub-theme is shared in Figure 1. The patient journey resulted in 26 themes
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distributed into 145 sub-themes. Two themes and 39 sub-themes were excluded, the reasons for
exclusion are detailed in appendix 3. Among the 145 sub-themes, 124 were stated positively
and negatively by the respondents and 21 were only stated negatively. The 5 most commented
themes were: the perception of staff, their relational behaviours with the patient (n=72%); the
bedroom commodities (n=30.6%); communication and information (n=24.1%); catering

(n=23.2%); environment (n=21.5%).

Prioritisation of sub-themes. Among the 145 sub-themes, 23 fitted the prioritisation criteria
established: four strengths, eight priorities, three good practices, and eight weak signals. They
were then gathered into four key categories: relationship between patient and staff (Table 2),
environment (Table 3), surgery and pain management (Table 4), and information and care
coordination (Table 5).

Within the first category, the perception of professionals was the most commented theme
(n=72%) and contained the greatest positive speech engagement; 8/14 sub-themes had a
positive mean satisfaction. The four strengths identified in this category were easily shared with
the staff, as they described the positive perceptions of the patients regarding staff behaviour and
highlighted simple actions/practices that greatly impact PE (e.g., importance of smile and sense
of humour: “nurses, always with a smile and a touch of humour to make you think of other
things™). One strength revealed that patients are aware of the staff’s working conditions and
thus do not expect them to be constantly available. Instead, they valued the capacity of the staff
to be available and active listeners in key moments (e.g., night, days without visitors). The
priorities and week signal identified in this category showed a need for improvement on three
main subjects, specifically in the surgery department: raise staff awareness regarding their
discussions in front of the patients or in the corridors, limit or inform the patient of the number

of professionals that will be present during the visit (academic hospital), ask more frequently
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(especially during the visit) if the patient has questions. In paediatric, maternity, and geriatric
departments, the patients shared a negative perception about a lack of support from the staff.
They had the feeling that they must ask for help and felt obliged to justify their request to get
support. To illustrate this point, a woman commented: “/ was exhausted, and I decided to leave
my baby in the nursery. Two nurses asked me why, I replied that I was very tired and that it
was the first time I had asked for help [...] I had a hard time with this because I had to justify
myself and then feel guilty for leaving her”. To deepen this perception, we also investigated the
feeling of a lack of reassurance that illustrates the need for patients to be better informed and
accompanied by the staff, particularly during stressful moments (e.g., waiting times with young
children, diagnostic announcements; Table 2).

Regarding the second category, the perceptions of patients were negatively impacted by the
dissatisfaction about shared bedrooms (n=13%). This was particularly relevant in the paediatric
and maternity departments, where the need to manage the discomfort of the patient and the
relatives was largely commented on. This dissatisfaction also came from the misunderstanding
of the patients who had asked for a single room but found themselves in a shared room
(n=7.7%). The weak signals of this category allowed to further identify specific expectations
regarding the hospital environment, and two of them were specific to one of the institutions of
the HCL. For instance, an orientation issue (n=0.7%) was described by patients having trouble
finding their way in the institution. The comments proposed to include patients in the process
of rethinking the orientation panels and clearly stated which aspects needed improvement, e.g.:
“signs orienting the places [...] are too small [...] poorly signposted and badly placed, not
highlighted (sign background standing out from the environment)” (Table 3).

The negative perceptions concerning surgery and pain management were not caused by a high
level of pain but rather by moments where the patient felt his/her pain was not “faken seriously”

by the staff or that he/she “must prove” his/her pain. This category also highlighted the
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discrepancy between evidence-based results (e.g., success of the surgery) and PE. For example,
the priority “perception of the quality of the surgery” described patients seeking to assess the
quality of their surgery. In this situation, patients relied on what they felt (absence of pain) and
what was communicated to them before (to reassure, defuse anxieties, etc.), during (explanation
of the gestures, etc.), and after the surgery (details of the surgery, follow-up, etc.). The
comments described a good level of information before (preparation for the surgery was a good
practice) and during the surgery, but were negative regarding communication after the surgery,
e.g.: “little information on the surgery itself, except a "it went well", you must beg for details .
The lack of information after the surgery triggered a feeling of mistrust from the patient: "if’
they don't tell me anything, it means there is something to hide" (Table 4).

The last category emphasized the lack of information (n=6.8%) received by patients who
explained they must “dig deeper” to obtain detailed information. Some patients (n=1.5%)
explained this by a bad coordination between teams, describing reverse situations where the
patient would inform the staff about their situation. However, contrary to other departments,
the women in maternity departments regretted an excessive amount of information, e.g.: “/ was
overwhelmed with information which put me under a lot of stress for fear of forgetting
something”. Furthermore, a weak signal (n=0.8%) described conflicting advice about
breastfeeding: “too many professionals with differing opinions. In maternity, it is a bit confusing
and stressful.”. The last weak signal was rarely commented on (n=0.2%) as it only concerned

stillbirths and the process for declaring children born without life (Table 5).

Usefulness of the non-prioritised sub-themes from the patient journey. The sub-themes that
were not prioritised were nevertheless used to help specific staff improve their quality of
service. For instance, the staff in charge of the catering was made aware of the expectation of

patients to have access to a greater variety of menus. Similarly, the staff in charge of improving

10
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the care of patients with disabilities was told that patients describing themselves as deaf asked

to use a light signal in certain rooms rather than a knock on the door.

DISCUSSION

Over a year, nearly 80% of the respondents to the French PE survey left a comment after their
hospitalisation in the HCL. The analysis of the surveys containing comments allowed to create
a patient journey with a very high number of precise sub-themes. More than 15% of these were
prioritised using the present methodology and are described in operational sheets to help
institutions, departments, and staff conduct quality improvements regarding four key
categories: relationship between patient and staff; environment; surgery and pain management;

information and care coordination.

The results obtained herein reflect those found in the existing literature, particularly the fact
that more than half of the themes mentioned in patient comments were not present in the
survey’s closed-ended questions [16] and that patient narratives can improve healthcare quality
beyond what standardized survey scores can accomplish [10,17]. The most commented themes
and sub-themes identified herein also confirm those reported in the literature, especially the
importance of patient-staff interaction to improve patient journey [18], and the need to improve
information in the aftercare [19]. Some expectations reported by the patients are specific to the
present analysis as they concern the specific institution commented on (for example, the
orientation issues) or are specific to French hospitals (for example, the incomprehension of
patients who find themselves in a shared room despite their request for a single one and despite
the fact that they pay their insurance company to cover this particular service).This approach
places the patient's view at the heart of the institutional strategy while combining it with action

levers that are directed at the department and staff level. It also encourages the engagement of
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patients by bringing patient comments to light. Communication of the results and the actions
defined should also increase the overall engagement of patients in the process. Identifying such
actions at different levels and on different time scales allows to rapidly implement targeted
actions at the department and staff level while developing long-term institutional strategies,
thus enabling to keep a balance between the improvements needed and the daily functioning of
an academic hospital federation. For example, a first step consisted in valuing staff for their
work by sharing the practices commented on by patients and the good quantitative and
qualitative feedbacks. To this end, the modelling of the patient journey represented a good
pedagogical tool when sharing the results to the staff. Another type of rapid action concerns
practical improvements (e.g., orientation issues, information before admission, birth
registration process) implemented by support teams, thus avoiding the burdening of front-line
professionals. In a second and longer step, improvements such as the need to improve aftercare
information, became part of the institutional strategy which aimed to engage staff at different
moments of the patient journey (e.g.: after care, during preparation for discharge, follow-up
after discharge, etc.). Some of the improvements needed (such as pain management and
behaviours during visits) are not limited to the institutions included as such issues can be
addressed during the initial training of the professionals (schools or universities). In this specific
context of an academic hospital federation, the results will be shared with the actors involved

in initial training with the aim to raise awareness on patients’ expectations as early as possible.

The methodology applied herein is particularly relevant to reflect PE and conduct changes at
the staff, department, and institution level. For instance, another analysis conducted on the same
material but using a different methodology (word and comment filtering and non-negative
matrix factorisation algorithm), allowed to identify about twice as less themes compared to the

present methodology [20]. That specific analysis, conducted by the French National Authority
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for Health (Haute Autorité de Santé, HAS), differed however, as it aimed to identify frequently
raised themes and included more than two million comments. Another difference relates to the
choice to analyse themes and sub-themes commonly, whether they are mentioned in the positive
or negative question. This approach, which was applied herein, allows to measure how often a
theme or a sub-theme is mentioned (positively or negatively), to determine the mean overall
satisfaction regarding the theme/sub-theme, and to measure the proportion of positive and
negative speech. This therefore allows to identify the reasons of dissatisfaction but also the
practices valued by the patients on a same theme. Furthermore, when sharing the results with
the staff, it contributes to conveying the results in a positive and engaging manner. The
constraint of a joint approach, however, lies in the additional analytical time required, as it is
necessary to differentiate positive, neutral, and negative speech. The present analysis also
proposes to consider the syntax of the comments, allowing to measure speech engagement [14],
to go beyond the mere recurrence of themes in order to prioritise improvement actions, and to
highlight sub-themes that are rarely mentioned. In both approaches, the quantification of the
identified themes allowed to transform qualitative material into measurable and comparable
data that could allow comparisons in the long-term, given that the expression mode of patients
remains stable over time. This expression mode depends on the case mix (age, sex, type of
disease), the educational, and socio-economic level of patients [21-22]. The selection of an
analytical method must thus consider the number of respondents, the expected outcomes, the
time constraints, and the technical challenges. A manual analysis, which can be time
consuming, enables to overcome certain challenges met by natural language processing (NLP)
as, according to Greaves et al., “machines struggle to read and understand comments
accurately; software finds comments preceded by negatives difficult to interpret”.
Furthermore, the use of sarcasm and irony — a feature of British and French cultures- is hard to

process by machines [9]. The proposed approach enables to analyse many patient comments,
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allowing a comparability of results between institutions and over time, which is difficult to

obtain on small samples using methods such as qualitative interviews or focus groups.

The present study has certain limitations. The use of comments from open-ended questions that
are placed after closed-ended questions may bias the content of the comments. However, one
study tested the variation in narrative content and quantitative scores as a function of the
placement of open-ended questions on the Consumer Assessment of Healthcare Providers and
Systems (CAHPS) survey. The results showed that the relative placement of closed and open-
ended questions had little impact on CAHPS narratives or scores [23]. The use of the e-Satis
survey implies a bias in the selection of respondents, as it implies needing an e-mail address,
answering the online survey, etc. This bias, however, is limited by the manual intervention
which enables to identify specific sub-themes raised by only a few respondents and the use of

patient characteristics that allows to target specific populations.

The next step in our research will consist in involving the staff to collect and analyse their
perceptions regarding their interactions with patients in order to balance the present patient-
centred results. This would allow to refine improvement actions to remain as close as possible
to the staffs’ specific needs and engage staff in a dynamic process for improving their practice

and patient care.

CONCLUSIONS

The analysis of patient comments obtained from a standardised survey allowed to characterise
the patient journey using data that describes PE, further enabling a prioritisation of actions

aiming to improve practice and quality of care at the institution, department, and staff level.
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TABLES

Table 1. Characteristics of the respondents to the e-Satis survey containing at least one comment

received by the HCL between 01/07/2018 and 01/07/2019.

Characteristics N=5 868
Respondent
Patient 5058 (86.2%)
Parent or relative 536 (9.1%)
Both 274 (4.7%)
Sex
Woman 3694 (63%)
Man 2174 (37%)
Age (yrs)
+90 53 (0.9%)
80 to 89 269 (4.6%)
70 to 79 865 (14.7%)
60 to 69 1047 (17.8%)
50 to 59 789 (13.4%)
40 to 49 654 (11.1%)
30 to 39 1391 (23.7%)
20 to 29 419 (7.1%)
10to 19 182 (3.1%)
- 10 199 (3.4%)
Type of room
Single 3557 (60.6%)
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Shared

2311 (39.4%)

Referral
Emergency 811 (13.8%)
Physician 2664 (45.4%)
Relative 762 (13%)
Other institution 507 (8.6%)
Other 1124 (19.2%)
Departments

Surgery 2387 (40.7%)
Medical 1916 (32.7%)

Intensive care

31 (0.5%)

Obstetrics/Maternity

1398 (23.8%)

Paediatrics

136 (2.3%)

Results are expressed as N (%)

HCL: Hospices Civils de Lyon; yrs: years
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Table 2. Relationship between patient and staff: characteristics of the sub-themes identified in

the patient journey after prioritisation and actions proposed based on the comments in the

category.
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Table 3. Environment: characteristics of the sub-themes identified in the patient journey after

prioritisation and actions proposed based on the comments in the category.
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Table 4. Surgery and pain management: characteristics of the sub-themes identified in the

patient journey after prioritisation and actions proposed based on the comments in the category.
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Table 5. Information and care coordination: characteristics of the sub-themes identified in the

patient journey after prioritisation and actions proposed based on the comments in the category.
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Résumé

Sur une année, prés de 80% des répondants a ’enquéte e-Satis laissent un
commentaire a la suite de leur hospitalisation aux Hospices Civils de Lyon.
L’intégralité de ces enquétes a été analysée pour un total de 5 868 questionnaires
remplis (avec au minimum un verbatim) et 10 061 verbatims. L'analyse des
commentaires des patients a permis de répartir leur parcours en 26 thémes généraux
et 145 sous-thémes spécifiques. Parmi eux, 23 sous-thémes ont été hiérarchisés
(quatre points forts, huit priorités d’action, trois bonnes pratiques et huit signaux
faibles) et rassemblés en quatre catégories: (i) relation entre le patient et le personnel
; (11) environnement ; (iii) chirurgie et gestion de la douleur ; (iv) information et
coordination des soins. Pour chacune d'entre elles, les actions et les attentes
formulées par les répondants ont été décrites. De plus, les données quantitatives et
qualitatives qui n’avaient pas fait 1’objet d’une priorisation ont été analysées et
partagées de fagon plus spécifique (prestataire externe, service, etc.). L’analyse
structurée des commentaires a permis de retracer I’expérience patient en repartant du
vécu des patients et d’identifier des axes stratégiques d’améliorations a I’échelle des
services et du CHU. Afin de s’inscrire dans une stratégie d’amélioration de
I’expérience patient et d’engager les acteurs dans ce projet, il est essentiel
d’impliquer les professionnels en recueillant leurs perceptions et en les mettant en
perspective avec celles des patients, puisqu’une méme interaction n’est pas

forcément vécue de la méme fagon par chaque population.
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IV. INTERACTIONS ENTRE PATIENTS ET PROFESSIONNELS :
COMPRENDRE LES CONVERGENCES ET DIVERGENCES
D’EXPERIENCE POUR MIEUX CIBLER LES ACTIONS
D’AMELIORATION

Introduction

Cette quatrieme partie s’intéresse a la mise en perspective des perceptions des patients et des
professionnels lors d’interactions clefs décrites dans leur expérience respective. En amont de
cette analyse, une enquéte a été menée aupres des professionnels afin de recueillir leurs
perceptions sur leurs interactions avec les patients, puisqu’elles représentent le premier levier
d’amélioration de I’expérience patient. Les principaux résultats issus de ces deux analyses
(expérience des professionnels en interaction avec les patients et mise en perspective des deux
expériences) ont fait I’objet d’une publication (article 4) et sont partagés de facon plus détaillée

en annexes 3 et 4.

Les objectifs de ce chapitre sontde : (i) présenter le matériel, la méthodologie et les
enseignements de I’étude aupres des professionnels ; (i1) décrire le matériel et la méthodologie
appliquée pour identifier les interactions entre patients et professionnels et les perceptions qui
s’y attachent ; (iii) montrer comment cette analyse peut conduire a la proposition d’un plan

d’action.

4.1 Expérience des professionnels: matériel, méthodologie et

enseignements

Matériel et méthode. Contrairement a I'expérience des patients, aucune enquéte n’est mence
de facon continue ou annuelle aupres des professionnels des HCL qui aurait permis de recueillir
des données existantes. Un questionnaire électronique a donc été congu pour obtenir des

verbatims des professionnels sur leurs interactions avec les patients. L'enquéte comporte neuf
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questions (aucune obligatoire) : trois questions ouvertes sur les interactions des professionnels
avec les patients et six questions fermées sur la typologie des professionnels (age, ancienneté,
etc.). Les deux premicres questions ouvertes ont été congues pour faire écho a I'enquéte aupres
des patients en demandant les aspects positifs et négatifs des interactions. Elles ont été
présentées comme dans I'étude aupres des patients : les aspects positifs en premier et les aspects
négatifs en second. L'enquéte a été envoyée le 31 janvier 2020 et a été arrétée prématurément
le 21 février 2020. Cette décision a été motivée par le début de la crise sanitaire Covid 19 aux
HCL. Au total, 215 professionnels avaient complété 1’enquéte a cette date, pour un nombre total
de 511 verbatims. Les verbatims ont été analysés en suivant exactement la méme méthodologie

que celle appliquée a 1'étude patient. (Article 4).

Modélisation et priorisation. Le parcours des professionnels en interaction avec les patients
comprend 16 thémes généraux et 66 sous-thémes spécifiques. Parmi les 66 sous-themes, 52 ont
été énoncés positivement et négativement par les répondants et 14 n'ont été¢ énoncés que
négativement. Parmi les 66 sous-thémes du parcours, 23 répondent aux criteres de
hiérarchisation établis : quatre points forts, sept priorités, quatre bonnes pratiques et huit
signaux faibles. IIs ont été regroupés en quatre catégories clefs : relationnel entre professionnels
et patients ; accompagnement et soutien des professionnels ; information et coordination des
soins ; chirurgie et gestion de la douleur. Les données quantitatives et qualitatives de chaque
sous-theme ont été résumées et sont partagées sous forme de tableau au sein de 1’article 4 (cf.

4.4). Une présentation plus détaillée de ces résultats est partagée en annexe 3.

Comprendre les perceptions des professionnels et identifier leurs besoins. Les
professionnels décrivent, en écho aux patients, que la qualité de leurs interactions ne dépend
pas uniquement de la qualité de leurs soins. Cette perception illustre la différence d’une
approche par I’expérience qui permet d’apprécier la qualité de I’ensemble d’un parcours plutot
que la performance unique d’un acte, d’un soin. L’intérét d’améliorer I’expérience patient pour
les professionnels pourrait paraitre comme une motivation uniquement extrinséque. Pour autant
les premieres motivations décrites par ceux-ci sont intrinseéques (par exemple, la fluidité¢ du
parcours patient) en ce qu’elles vont avoir un effet sur leur quotidien et leurs conditions de
travail (gestion des plannings, des incivilités, etc.). De plus, I’étude unique des perceptions des
professionnels (avant mise en perspective avec celles des patients) permet d’identifier deux

principaux axes d’amélioration (reconnaissance et formation) qui permettent d’agir sur les deux
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expériences. L’inclusion des professionnels permet de recueillir les perceptions d’un des
acteurs principaux du systéme (dans une approche d’utilisateur final) et de faire appel a ceux
qui sont les plus aptes a le faire évoluer, que ce soit par le changement de leurs propres pratiques

que comme force de proposition dans les améliorations a apporter dans 1’expérience patient.

Synthese des enseignements.

Trois points d’attention

1. Une qualité des interactions qui ne dépend pas uniquement de la qualité de soins.

e Le manque de fluidité, de singularité¢ des parcours patients (acces a 1’hopital,
déficit d’information, processus administratifs, organisation silotée, transfert du
patient d’un service a un autre, etc.) est fréquemment a I’origine de conflits et

parfois d’incivilités.

e La compensation permanente des professionnels des manquements du systeme
(outils peu performants, accés a I’information, déficit de collaboration

interservices, planning surchargés, gestion des rendez-vous, etc.).

2. Un besoin de reconnaissance.

e Le grand déficit de retours positifs a I’endroit des professionnels (encadrement,
manque de culture de la reconnaissance au sein des établissements, manque
d’organisation des retours patients) qui entraine un manque d’identification des

professionnels sur ce qu’ils font bien dans leur quotidien.

e Un sentiment d’échec omniprésent chez les professionnels dans de nombreuses

situations (gestion de la douleur physique et psychologique, difficultés a apaiser,
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ajuguler le découragement, actes de contention, etc.) qui n’est pas pris en compte

par I’encadrement.

3. Un besoin de formation.

e Le manque de formation des professionnels sur la gestion de certains moments
clefs du parcours patient (notamment la relation de confiance, le refus de soin,
la gestion des proche / accompagnants, etc.) : absence de méthode, de direction,
de partage de bonnes pratiques qui conduisent les professionnels a développer

des stratégies individuelles.

4.2 Mettre en perspective ’expérience des patients et des professionnels

lors de leurs interactions : matériel et méthodologie

Utilisation des résultats d’analyse de I’étude patient et professionnel. Les sous-thémes
prioris€s dans la cadre de 1’étude patient et 1’étude professionnel ont été analysés afin d’y
identifier plus précisément les aspects liés aux interactions entre patients et professionnels. Les
sous-thémes ont été analysés (lecture qualitative des verbatims associés) afin de les différencier
en trois groupes: (i) ceux donc I’intégralité¢ des commentaires évoquaient une situation
d’interaction entre les deux populations ; (ii) ceux dont certains commentaires évoquaient une
situation d’interaction entre les deux populations ; (iii) ceux dont aucun commentaire évoquait

une situation d’interaction entre les deux populations.

(1) Lorsque I’ensemble des commentaires présents dans le sous-théme faisait référence
a une interaction entre patient et professionnel, ce sous-theme et les indicateurs
associés ont ¢té inclus sans modification.

(i)  Lorsque les commentaires des sous-thémes priorisés n’évoquaient pas tous une
interaction impliquant 1’autre population, seuls les commentaires évoquant
I’interaction avec 1’autre population ont été conservés. Par exemple, dans 1’étude
patient, le sous-theme concernant les perceptions liées a la qualité de I’intervention

contient différents types de ressentis, aussi bien physiques (absence de douleur) que
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relationnels (accompagnement des soignants). Pour ce sous-théme, dans une
approche d’analyse de I’interaction entre patient et professionnel, seuls les ressentis
relationnels des patients ont été conservés. A la suite de 1’identification des
commentaires pertinents, un nouveau calcul des indicateurs (occurrence, moyenne,
implication) a été effectué sur cette sélection.

(i)  Les sous-thémes qui ne comprenaient aucun commentaire li¢ a une interaction entre
les deux populations ont été exclus (par exemple, la problématique d’odeur qui

faisait référence uniquement a des verbatims sur les produits utilisés).

Identification des types de perceptions. Pour chaque interaction par population, une analyse
a été effectuée afin d’identifier sa perception par I’autre population. Cette analyse s’est portée
sur I’ensemble des perceptions identifiées au sein des €tudes patients et professionnels et non
pas uniquement sur les seuls sous-thémes priorisés dans la cadre de chaque étude respective.
Cette démarche établissait comme postulat qu’un sous-théme peut étre une priorité pour une
population et étre évoqué par I’autre population tout en ayant pour elle une importance moindre.
A la suite de cette analyse, les perceptions ont été classées en fonction des différents types de
de perceptions identifiées en article 1 (cf. figure 9) : convergences, divergences et perceptions

uniques a une population.

4.3 Putting into perspective patient and staff experience to guide hospital
quality improvement strategy: analysis and comparison of experience

survey comments (article 4)

Interactions clefs entre patients et professionnels. Seize interactions entre les patients et les
professionnels ont été identifiées avec six différents types de perceptions : convergences
positives (n=5) et négatives (n=5) ; divergences entre des professionnels qui ont une perception
négative alors que les patients ont une perception positive (n=1) et au contraire, les
professionnels ont une perception positive alors que les patients ont une perception négative
(n=1) ; des perceptions positives (n=1) et négatives (n=3) des patients non pergues par les

professionnels. Une présentation détaillée des résultats est partagée en annexe 4.
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Mettre en perspective les perceptions pour agir sur les interactions. En écho a la revue de
la littérature effectuée en amont (cf. 1.5), la qualification des différentes perceptions permet de
dégager les objectifs a atteindre. Lors de perceptions positives communes, il s’agit de favoriser
/ systématiser ces perceptions. Les interactions qui sont percues négativement par les deux
populations demandent d’aider ou d’accompagner les professionnels afin d’interrompre les
cercles vicieux en place. Les divergences de perceptions présentent deux types d’objectifs : soit
une sensibilisation des professionnels (dans le cas ou ils pensent bien faire mais ou les patients
sont insatisfaits : niveau d’information postopératoire) soit leur venir en aide pour qu’ils
continuent a adopter les comportements appréciés des patients mais qu’ils leur sont douloureux
(par exemple, la patience et I’implication lors des soins). Pour les perceptions non pergues par
’autre population (par exemple la banalisation des douleurs ou les avis contradictoires), il s’agit
de sensibiliser les professionnels. Une fois les perceptions et les objectifs a atteindre identifiés,
les actions qui émanent des verbatims permettent de différencier les actions et les acteurs
concernés en trois niveaux : agir sur les individus (micro), les organisations (méso) et le
systeme (macro). Les interactions identifiées et des différents niveaux d’actions sont présentées
ci-dessous en quatre figures : convergences de perceptions positives (Figure 20) ; convergence
de perceptions négatives (figure 21) ; divergences de perceptions (Figure 22) ; perceptions

patients non décrites par les professionnels (Figure 23).
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Enseignements transverses.

Trois points d’attention

1. Des efforts relationnels pour rattraper des problémes systémiques.

e Plusieurs problématiques - telles que la prise de rendez-vous, I’arrivée et
I’admission des patients - sont relevées de fagon conjointe par les deux
populations. Une frustration commune décrit 1’impossibilité¢ d’agir directement

dessus (par ailleurs, des propositions d’amélioration sont formulées dans ce sens).

e Les patients, qui subissent ce systéme et qui n’en ont pas une bonne connaissance,
développent des ressentis négatifs envers celui-ci et des comportements défiants
voire désobligeants envers les personnes qui les prennent en charge. La
connaissance du systeme permet d’atténuer ce type de ressenti : par exemple, les
patients fréquemment hospitalisés pour une maladie chronique ont une meilleure

connaissance des différentes étapes et développent moins de ressentis négatifs.

e Les professionnels, conscients de ces problématiques et de leurs effets sur les
patients, adoptent des stratégies individuelles pour y pallier : écoute des doléances,

temps d’accueil plus long pour « faire oublier » au patient ces irritants, etc.

e Larésolution de ces problématiques est aujourd’hui conditionnée par les stratégies
individuelles des professionnels qui reposent sur leurs efforts relationnels avec les
patients et leurs proches / accompagnants. Ces stratégies impliquent une charge

de travail et mentale supplémentaires pour les professionnels.

e Les améliorations proposées dans les verbatims doivent donc faire I’objet d’une
vigilance en ce qu’elles proposent d’agir soit sur la cause (processus d’admission)

ou les conséquences (désamorcer 1’agressivité du patient) : il convient donc de
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trouver un €quilibre entre une stratégie de temps court (pour aider dans I’immédiat

les professionnels) et de temps long (pour résoudre la source des problématiques).

Temps de soins et prendre soin : de la protection a la valorisation.

La qualité des moments de soins est intrinsequement liée & une notion de temps

dans les verbatims des patients et des professionnels. Cette notion se présente sous

quatre aspects :

(@)

(i)

(iii)

(iv)

Avoir le temps minimum d’effectuer un soin : avec des infirmiéres qui
décrivent des soins parfois non effectués ou mal effectués par manque de
temps.

La protection du temps de soins : avec des verbatims de patients et de
professionnels qui expliquent qu’il ne s’agit pas forcément de passer plus
de temps mais de pouvoir bénéficier d’un temps « qualitatif». Les
professionnels demandent donc une « protection » de ces moments-1a : ne
pas étre interrompu, veiller a ce que les plannings prennent bien en compte
ces moments avec les patients.

Le temps du patient: avec les patients et les professionnels qui
encouragent une personnalisation de la prise en charge pour adapter les
plannings et les soins au patient.

La valorisation du « prendre soin » : les professionnels souhaitent que
leurs postures relationnelles et 1’adaptation de la prise en charge du patient
(par exemple, lors d’une proposition d’une gestion non médicamenteuse

de la douleur) soient valorisées dans le parcours de soins du patient.

Informations : de ’expertise a I’expérience.

Les interactions liées a la qualité des informations sont toutes négatives. De fagon

transverses a ces interactions, les verbatims — des patients et des professionnels -

décrivent une difficulté pour les professionnels d’appréhender I’information
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autrement que par I’expertise. Cette difficulté s’exprime principalement sous trois

angles :

(1) Des professionnels qui se limitent aux informations clefs et qui ne
pergoivent pas bien le besoin des patients d’obtenir un récit plus narratif.

(1)  Une retenue / réticence a informer les patients lorsque toutes les
informations ne sont pas disponibles : les patients se retrouvent alors dans
des longs moments d’attente sans avoir aucune interaction avec les
professionnels. Dans ces moments, les patients ne sont pas tant en attente
d’une réponse technique que d’étre rassurés sur la fait qu’on ne « les oublie
pas ».

(ii1)  Une formation insuffisante (initiale et continue) des professionnels sur leur
facon de communiquer et informer les patients et leurs proches /
accompagnants. L’interaction négative sur I’annonce de diagnostic illustre
particuliérement cette problématique de posture centrée sur 1’expertise
avec des professionnels qui ne savent pas bien informer les patients et leurs
proches / accompagnants dans ces moments-la (postures décrites par les

patients et les professionnels).

Sélection des actions. Les actions détaillées présentent une grande diversité tant par leur
périmetre que par les acteurs concernés, ce qui peut causer un dispersement dans la mise en
action. Afin d’éviter cet écueil, il est possible et méme préférable de n’en retenir que certaines
a conduire au sein des établissements en fonction du projet d’établissement et aussi par un
travail de consultation et de codécision avec 1I’ensemble des acteurs concernés (instances,

comités, etc.).
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Article 4.

[Article en cours : en attente de la publication de I’article 3]

Putting into perspective patient and staff experience to guide hospital quality
improvement strategy: analysis and comparison of experience survey

comments.

ABSTRACT

Background. Patient and staff experience are associated, and their interar
to improve patient experience. Thus, after conducting a first analv
academic hospital federation, we aim to conduct an analysis among staff to characterise the

experience and to put into perspective patient and staff pe

Methods. We design ar .« their
interactions with patients ased for the
patient study and consistc ;; generation of
statistics for the creation « - en, the subjects
prioritised in both studies to the different

types of perceptions: commonalities, disagreements, and perceptions unique to a population.

Results. The staff stud d and 23 were
prioritised and gat’ patient, support
for staff, infr ' T'he analysis of
both stv .teractions between patients and staff. The perceptions of

the- Jnalities (n=10), disagreements (n=2), and patients’ perceptions



not perceived by professionals (n=4). For each of them, we described in three level of
organisation the actions that could be implemented to improve experiences.

Conclusions. The study of both patient and staff experience allows healthcare facilities to
identify improvements actions on the three different levels of organisation (miso, meso, macro)

to improve practice and quality of care at the institution, department, and staff level.

KEY POINTS FOR DECISION MAKERS

e Although patient experience studies flourish in the recent years, the inclusion of staff
remains limited while they represent the first lever to improve the patient experience.

e In an institutional strategy, we conducted a first study among patients and this research
presents the second part conducted among staff to characterise their experience and to
put it into perspective with the patients’ views.

e The study of both patient and staff experience allows to identify the key interactions to
improve at healthcare facilities level and to characterise improvements actions on

three different levels of organisation (miso, meso, macro).

BACKGROUND

Patient Experience has been recognised as a major lever to improve healthcare systems and as
a useful approach to improve quality and safety of care for patients [!,2,,]. Hence, we conducted
a first study among patients in a French academic hospital federation that described patient
experience and enabled a prioritisation of actions to improve practice and quality of care at the
institution, department, and staff level [REF]. Our results showed, accordingly to the literature,
that the first lever to improve patient experience was the interactions with staff. In addition,

literature have described that patient and staff experience are associated [4] and that the study

of their interactions allowed to identify actions to improve one or both experiences [°]. We
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therefore aimed to conduct an analysis among staff in the same French academic hospital
federation to characterise their experience and to put into perspective patient and staff
perceptions during their interactions. The objectives were first to propose an analysis of staff
experience, to prioritise the subjects based on the most important issues for them, and to identify
actions and initiatives that could help institutions to support staff and to improve their practice.
Secondly to put into perspective patient and staff perceptions during their interactions and to
identify actions to improve practice and quality of care on the three different levels of

organisation (miso, meso, macro).

METHODS

A first analysis of patient experience was already conduct and publish [REF]. A second analysis
was conduct among staff to collect their views and their feelings on their interactions with the
patients and to put into perspective both experiences by comparing their perceptions during

their interactions.

Staff survey. No surveys were conducted among staff on an ongoing or ad hoc basis that would
have allowed to collect existent data. Thus, we design an electronic survey to obtain comments
from the staff on their interactions with patients. We followed the checklist CHERRIES for
reporting results of e-surveys [°]. The survey was designed on the academic hospital federation
software with nine questions: three open questions dealing about interactions and six closed
questions of staff typology (age, seniority, etc.). The questions are shared in Appendix 1. None
of the questions were mandatory. The survey was pre-tested following a cognitive interview
methodology [’]. The survey was sent on the professional e-mail address of medical and non-
medical staff that have daily interactions with patients and that worked in the same departments

as in the patient study (intensive care; medical; obstetrics/maternity; paediatrics; surgery).
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Staff study design. The comments analysis methodology used for this study was the same used
for the patient study and was already published [REF]. The methodology consists of three main
steps: (1) a first step consists in an analysis of the meaning of words with a constitution of a
dictionary of themes and sub-themes. The comments are decomposed into single words or
phrases and a categorisation is then carried out manually by two researchers in a double-blind
way. (ii) Then an analysis of the syntax (the way in which words are articulated) is conducted
by the linguistic analysis software named Qualitative (Lidia SA, Orléans, France) to measure
the speech engagement. For each word and expression, the software measured the positive and
negative engagement, as well as the mean engagement of each theme and sub-theme. (iii)
Finally, three indicators were calculated by the software: the occurrence of each theme and sub-
theme (the percentage of respondents who mentioned this theme); the mean satisfaction which
included the number of positive, negative, and neutral comments for each theme and sub-theme;
the positive and negative speech engagement. As in patients’ study, the sub-themes were
prioritised according to four criteria (strengths, priorities, good practices, weak signals). Using
an inductive approach, sub-themes were gathered into key categories and a summary of the
quantitative and qualitative data for each of them was provided: prioritisation; description of
the sub-theme; content of the comments; quantitative characteristics on this sub-theme; actions/

practices/ expectations identified in the comments.

Identification of the interactions in patient and staff studies. The sub-themes prioritised in the
patient and in the staff studies referring to an interaction with the other population were included
in the analysis. For each included sub-theme, a qualitative researcher analyses them to identify
if it was mentioned by the other population in its comments and if it was mentioned in a positive
or negative manner. Following this analysis, the perceptions were classified according to the

different types of perceptions [°]: commonalities, disagreements, and perceptions unique to a
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population. A summary of the quantitative and qualitative data for each interaction was
provided: type of perception; description of the interaction; content of the comments;
percentage of respondents who commented the interaction, actions and expect” "~ns identified
in the comments. The actions and expectations were then categorised in three levels nf

organisation: micro, meso, macro.

Guarantee of anonymity. No traceability is possible betw

collected.

RESULTS

Patient results. A first an publish [REF].
A total of 5 868 patients 1g the 145 sub-

themes, 23 fitted the prioritisation criteria established: four strengths, eight priorities, three good
practices, and eight we?" es: relationship
between patient a- aformation and

care coordine’

Str 2 professionals the 31 of January 2020 and was stopped
2020. This decision was motivated by the start of the covid

19 health management at the HCL. A total of 215 professionals had completed it at this time.

All .ncluded, for a total of 511 comments. The characteristics of the

respona orted in Table 1.

Staff study .e decomposition of the comments into words and expressions by the linguistic

analysis software gave 5 836 words and expressions. The staff journey resulted in in 66 sub-

themes distributed in 16 themes. Among the 66 sub-themes, 23 fitted the prioritisation criteria



established: four strengths, seven priorities, four good practices, and eight weak signals. They
were then gathered into four key categories: relationship between staff and patient, support for

staff, information and care coordination, surgery, and pain management (Table 2).

Commonalities and disagreements in perceptions. Sixteen interactions between patients and
staff were identified. The perceptions of these interactions were commonalities (n=10),
disagreements (n=2), and patients’ perceptions not perceived by professionals (n=4). The
commonalities (n=10) took place during positive interactions (n=5) or negative interactions
(n=5). The commonalities with positive perceptions were, for four of them, transversal to each
patient hospitalisation pathway (arrival in the department; visits; care; after the discharge) and
one was specific to patient surgery pathway (arrival in the surgery room). Staff valued those
interactions as they could take care of the patients through relational techniques (active
listening, hypnosis, etc.) and thus create a more personalised and in some cases “privileged”
moments with patients. These interactions were also valued by the staff as they had a direct
view on the effects of their postures: they saw the patients being more relax and confident (as
patient also stated in their comments). This need to perceive the quality of their work was also
present in the last positive commonality that describes the exchanges with the patients after
their discharge with staff describing the importance for them to receive patients’ feedbacks
(comments, letters, etc.) (Table 3).

The commonalities during negative interactions (n=5) took place, for two of them, at the
beginning of the patient hospitalisation journey: appointment booking and admission process.
The complexity and length of the processes lead to aggressive interactions. The patients that
were stress by the delays and the complexity of the processes lose their patience and the staff,
whose repeated interactions and lack of leeway to deal with them, were no longer able to be

“calm’ and “diplomatic”. The third interaction took place when patients were waiting for news
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and results: they had the feeling that staff did not give any information, that they were reluctant
to inform them. As a result, they described in their comments their individual strategies to get
some information. For example, to provoke interactions (‘“you have to watch out for them in the
corridor”; “waiting for an hour in front of the staff’s lunchroom”) or to adopt derogatory
behaviour (“sometimes we had to get angry”). In response, staff felt that patient were
increasingly expecting “instantaneity” and “immediacy” from them and that they did not show
understanding when they cannot provide them with answers (since they are not within their
scope, or they don't have any answers yet: “we can't answer them right away because we are
waiting for an answer ourselves™). This interaction was badly experienced by the staff, who
described a feeling of “anger”, which they end up expressing to the patient (““/ lost my patience,
which I later regretted”’). The two last negative interactions described professionals who felt
helpless. Firstly, during the visits, they regretted not knowing enough about the patients’ files
and felt “uncomfortable” with a “a feeling of frustration, a feeling of participating in the
patient's trauma and accentuating it”. Secondly, staff regretted announcements of diagnosis
that they had not been able to carry out properly. The comments describe a workload that did
not allow them to accompany patients properly and a lack of training to announce and support
the patients during this interaction. The training was requested by all professionals (not only
those in charge of the announcement), as the patients also seek comfort within hours of the
announcement to different types of professional, for example, a secretary at the reception desk
stated: “a patient who was told he had dermatological cancer came to the reception area to tell
me about it, crying...He didn't speak much...I couldn't find words...I listened...the silence was
difficult and frustrating...it was a difficult moment and I wondered, after that, what to do or
say” (Table 4).

Disagreements in perceptions (n=2) were either staff having a positive perception while patients

had a negative perception (n=1) or the converse (n=1). In the first situation, staff did not notice
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the need to give detailed information to the patient after the surgery as they estimated that
“everything was ok” with a surgery that went well, and that the patient was safe. In this moment,
patients reported negative perceptions with a lack of information and reassurance (“little
information on the surgery itself, except a "it went well", you must beg for details”) and
provoked triggered a feeling of mistrust from them (“if they don't tell me anything, it means
there is something to hide”). In the second situation, patients described good staff behaviours
(listening, availability, professionalism, kindness, patience) while doing a care whereas the
staff, particularly nurses, shared negative perceptions on their work with the feeling a job
“badly done”, as they did not have enough time (Table 5).

The patients’ perceptions not perceived by staff (n=4) where either positive (n=1) or negative
(n=3). These perceptions concerning staff were blind spots of the staff on their attitudes (e.g.,
importance of smiling) and the quality of their information to the patients (e.g., insufficient

information, non-consistent information) (Table 6).

Actions to improve the quality of experience. The actions identified in reply to the results of
selected interactions concerned either: the individuals, the teams (micro level); the institutions
(meso level); or the system (macro level). The first level (micro) described three types of
actions: awareness-raising, trainings, and development of recognition. The action, to make
professionals aware of certain feelings and perceptions of patients, was to reinforce, change, or
improve some of staff behaviours and attitudes. Comments suggested to organise meetings to
exchange on good practices described by the patients or conversely practices that were a source
of patient dissatisfaction. Different types of meetings were mentioned: meetings within the team
following an evaluation of a patient's stay; workshops between patients and professionals,
meetings between medical and paramedical teams, etc. The action to develop or to give a greater

access to trainings to help staff to manage difficult interactions with the patients, was a request
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of patients and staff. Staff asked particularly for trainings to develop their soft skills (e.g.,
managing emotions, non-violent communication). The last action was to develop the
recognition directed to the staff. In their comments, staff gave three reasons for fostering
recognition: to trigger positive feelings in a tense environment; to help them to regain
confidence in the quality of their work (as they did not feel to be professional in all
circumstances) and to understand the reasons of patient’ satisfaction. This need of recognition
was also caused by the lack of recognition and support from the management, on this subject a
nurse stated: “recognition from the patients, do us good and give us a boost in our very cold
daily lives. They tell us what our managers never really tell us.”

The meso level described the actions that could be implement by the institutions to help staff
in their interactions with the patients. They concerned a wide scope of improvements that
targeted different departments in the institutions. For example, the department in charge of
building and real estate (to develop private spaces when the patients are in shared rooms), the
communication department (to develop information materials personalised in certain
departments) or the digital department (to help staff with tools and software).

The macro level (healthcare system) described three different types of actors: the schools and
universities to increase courses and trainings to help the students in their future interactions
with patients (e.g., role-playing/simulation of key interactions with patients and their relatives).
The city in which the academic hospital federation is situated, for example to improve its
accessibility. The last actor concerned national healthcare system to support the institutions in

collecting the patient experience.

DISCUSSION
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The study of interactions between patient and staff allows to understand how they are perceived
by both populations and the different levels and types of actions that can be done to improve
patient and staff experience.

The qualification of the different perceptions makes it possible to identify the objectives to be
achieved to improve the interactions [°]. When positive perceptions are shared, it is a matter of
encouraging/systematising these perceptions, including staff meetings to exchange on good
practices. These moments could allow at the same time to improve the quality of practice, to
develop moments of exchange between teams, and to value the staff by sharing the good
patients’ comments and perceptions. Interactions that are perceived negatively by both
populations require assistance or support for staff to interrupt the vicious circles in place. The
disagreements of perceptions have two types of objectives: either to raise the awareness of
professionals (in our results, the need to develop postoperative information) or to help them to
continue to adopt the behaviours that patients appreciate (for example, patience and
involvement during care). For perceptions not perceived by the other population (e.g.,
trivialisation of pain or conflicting opinions), the aim is to raise awareness among professionals
to change their postures and behaviours. The actions identified in the comments allowed to
differentiate the actions and actors concerned into three levels: acting on individuals (micro),
institutions (meso), and the system (macro). In an institutional approach, the identification of
actions that are addressed to different actors and that have different time constraints makes it
possible to implement rapid actions in a short period of time (a few months) while defining a
longer strategy with improvements that are part of an annual or multi-year strategy. The
different types of staff involved in these actions (medical, administrative, service providers,
etc.) make it possible to find a balance between the necessary improvements and the reality of
working conditions and daily life in an academic hospital federation. The detailed actions are

very diverse in terms of scope, which may lead to a dispersal of action. To avoid this pitfall, it
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is possible and even preferable to select only some of them to be carried out within the
institutions in accordance with the institution project and through consultation and co-decision
with all the actors concerned (staff, committees, etc.) [®].

Five main expectations emerged from our results and can be translated into proposals or
recommendations for institutions to improve the quality of the experience they deliver. (i) The
need to work on both micro and meso level [%,'°] to resolve interactions that are badly lived by
both patients and staff. For example, several issues - such as making appointments and
admission of patients - were identified jointly by both patients and staff. Patients, who are
subjected to this system and who do not have a good knowledge of it, develop negative feelings
towards the institution and derogatory behaviours towards the staff. Staff, aware of these
problems and their effects on patients, adopt individual strategies to overcome them (listening
to grievances, taking more time with the patients, etc.). The resolution of these problems is
conditioned by the individual strategies of staff, which are based on their relational efforts with
patients. These strategies imply an additional workload and mental burden for the staff [''].
Furthermore, staff does not manage to always to keep their “ca/m” and ended up being less
respectful towards the patients. The improvements proposed in the comments must therefore
be carefully monitored as they propose to act either on the cause at meso level (admission
process) or the consequences at micro level (defusing the patient's aggressiveness): a balance
must therefore be found between a short-term strategy (to help professionals in the immediate)
and a long-term strategy (to resolve the source of the problems). (ii) The expectation to protect
and enhance the interactions that take place in the moments of a care. These interactions are
part and parcel to a concept of time in the patients' and staff’s comments. This concept presents
four aspects: having the minimum time to carry out care (with nurses describing care not carried
out or carried out badly due to lack of time); to protect this time (not to be interrupted, to ensure

that schedules take these moments with patients into account, etc.): with patients and staff
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explaining that it is not necessarily a question of spending more time but of being able to benefit
from qualitative time; to personalise this time to the patient (with patients and staff encouraging
personalised care to adapt schedules and care to the patient); to value this time (staff ask that
their relational postures and behaviours to be valued in the patient's care pathway). (iii) The
interactions linked to the quality of information are all negative. These interactions are also
affected by different perceptions of time between patient and staff ['?]. Across these
interactions, the comments - from patients and staff - describe a difficulty for staff to give
information other than through expertise. This difficulty is expressed through three aspects:
staff who limit themselves to key information and who do not fully perceive the patients' need
for a more narrative account; a reluctance to inform patients when all the information is not
available; and insufficient communication trainings (initial and ongoing) for the staff. (iv) The
expectation to propose and give greater access to more trainings is not limited to the academic
hospital federation but to the entire training pathway: from university/school to the staff training
pathway, to teaching or companionship carried out within the hospitals. The training needs
(which are also reflected in the patients' comments) are not so much related to the expertise and
technicality of the staff but rather to their behavioural skills. Our results also describe the need
to give a greater access to certain types of trainings. For example, the training on supporting
patient with his diagnostic: this training is normally for the professionals who are delivering the
diagnostic, our results showed that the patients also seek comfort with other staff that did not
have access to this type of training. (v) The last expectation is to better value and recognise the
staff, as our results and the literature [!3,'* '3 ] describe the lack of positive feedback for staff
(from the management, lack of a culture of recognition within institutions, lack of organisation
of patient feedback) which leads to a lack of identification by staff of what they do well in their
daily work.

The present study has certain limitations. The difference of source between the patient and staff
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sample, as there is no national survey directed to the staff. This limit reinforces the lack of
consideration of professionals' perceptions in patient experience approaches [°] and we would
recommend creating a national French staff experience survey to measure their experience, to
provide an objective view of the differences encountered in different institutions, to initiate
directives that are as close as possible to the expectations of the field, and to a better
consideration of professionals. Such a survey would also make it possible, like the one carried
out by the NHS [4], to carry out studies on the possible associations and correlations between
patient and staff experience. The inclusion of staff in our approach to patient experience shows
the interest of an experience-based approach by underlining that the quality of interactions is
not solely linked to the quality of care but it represents additional constraints (human and
temporal). The difference of the sizes between patient and staff also represents a limitation in
our results, as we had to stop the staff survey because of the management of the Covid 19 crisis.
A replication of the study could allow to have a more representative sample and to deepen our
results. The methodology applied herein allowed a great level of granularity to identify actions
for improvements but represents human involvement and time constraints that are less binding
when using artificial methods (natural language processing (NLP)), we detailed the benefits
and limitations of choosing a comments methodology in another publication [REF]. Following
this study, we would recommend having complementary approach to balance the constraints of
analysing qualitative data and the precision needed to conduct improvement actions. There is a
need, in the next step of our research, to deepen our results with other methods of collecting

patient and staff experience (for example: targeted surveys, interviews, observation).

CONCLUSIONS
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The study of both patient and staff experience allows healthcare facilities to identify
improvements actions on the three different levels of organisation (miso, meso, macro) to

improve practice and quality of care at the institution, department, and staff level.
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TABLES

Table 1. Characteristics of the respondents to the send survey to professionals of the HCL

between 31/01/2020 and 21/02/2020.

Characteristics | N=215

Gender

Woman

154 (71.6%)

Man 26 (12.1%)
Not indicated 35 (16.3%)
Age (yrs)
+ 55 23 (10.7%)
45 to 54 56 (26.0%)
35t0 44 57 (26.5%)
25 to 34 39 (18.1%)
-25 2 (0.9%)
Not indicated 38 (17.7%)
Seniority
+ 10 122 (56.7%)
- 10 27 (12.6%)
-5 23 (10.7%)
-1 7 (3.3%)
Not indicated 36 (16.7%)
Profession
Administrative 18 (8.4%)
Health care 7 (3.3%)
executive
Intern 5(2.3%)
Medical-technical 3 (1.4%)
Midwife 15 (7.0%)
Nurses 84 (39.1%)
Physician 42 (19.5%)
Socio-educational 3 (1.4%)
Not indicated 38 (17.7%)
Departments
Intensive care 10 (4.7%)
Medical 76 (35.3%)

Obstetrics/Maternity | 29 (13.5%)

Paediatrics 14 (6.5%)
Surgery 39 (18.1%)
Not indicated 47 (21.9%)
Management
Manager 42 (19.5%)
Non manager 133 (61.9%)
Not indicated 40 (18.6%)

Results are expressed as N (%)

HCL: Hospices Civils de Lyon; yrs

: years
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Résumé

Contrairement a l'expérience des patients, aucune enquéte n’est menée de facon
continue ou annuelle auprés des professionnels des HCL qui aurait permis de
recueillir des données existantes. Un questionnaire €lectronique a donc été congu
pour obtenir des verbatims des professionnels sur leurs interactions avec les patients.
Au total, 215 professionnels ont complété cette enquéte, pour un nombre de 511
verbatims. L'analyse de ces commentaires a permis de caractériser leur parcours en
16 thémes généraux et 66 sous-thémes spécifiques. Parmi eux, 23 sous-thémes ont
¢té hiérarchisés (quatre points forts, sept priorités d’action, quatre bonnes pratiques
et huit signaux faibles) et rassemblés en quatre catégories: (i) relationnel entre
professionnels et patients ; (i) accompagnement et soutien des professionnels ; (iii)
information et coordination des soins ; (iv) chirurgie et gestion de la douleur. Pour
chacune d'entre elles, les actions et les attentes formulées par les répondants ont été

décrites.

Afin de mettre en perspective les perceptions entre patients et professionnels, une
sélection des sous-thémes priorisés a été effectué¢ pour chaque étude (patient et
professionnel) puisque certains sous-thémes excluaient une interaction entre les deux
populations. Seize interactions entre les patients et les professionnels ont été
identifiées : quatre convergences positives ; une perception positive des patients ;
deux divergences ; trois perceptions négatives des patients ; cinq convergences
négatives. Pour chacune d'entre elles, les actions et les attentes formulées par les

répondants ont été décrites.

Les deux analyses ont permis d’identifier les axes d’améliorations, leurs objectifs et
les actions opérationnelles pour y répondre. Ces actions présentent une grande
diversité tant par leur périmetre, leurs colits financiers que par les acteurs concernés.
I1 est donc possible et préférable de n’en retenir que certaines a conduire au sein des

établissements en fonction du projet d’établissement et aussi par un travail de
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consultation et de codécision avec 1’ensemble des acteurs concernés (instances,

comités, etc.).
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DISCUSSION

« Pour « exploiter » efficacement un systéme, il faut en avoir une connaissance intime ».

Erving Goffman. Asiles, page 267, 1961. (5)

Prendre en compte I’expérience.

Rares sont les systémes dont les citoyens francais partagent de fagon commune une
connaissance intime. La santé fait presque preuve d’exception dans sa capacité a toucher chaque
individu, de sa naissance a son décés. Chaque citoyen a été, est ou sera un patient de ce systeme
et en développera une connaissance, une expérience. Cette expérience sera intime tant par son
individualité que par I’abandon de « son propre corps a un praticien » (5). Prendre en compte
cette expérience présente de nombreux bénéfices, dont ’amélioration des systémes de santé
(20; 21; 29) et une meilleure qualité et la sécurité des soins (28). Une stratégie d’amélioration
du systeme de santé qui prend en compte I’expérience patient permet aussi de (re)placer le
patient au cceur du systéme et de le rendre acteur de celui-ci. Cette approche n’exclut pas la
dimension financiére et de gestion des cofits et peut, dans cette dynamique, lui étre favorable.
La démarche du disease management, en vigueur dans plusieurs pays anglo-saxons, qui
encourage les personnes atteintes de pathologies chroniques a devenir actrices de la prise en
charge de leur maladie, en est un exemple illustrateur. Cette approche, impulsée en France par
I’ Assurance maladie, permet de limiter des soins supplémentaires ou lourds qui sont trés
couteux. En France, le programme d’accompagnement de retour a domicile apres
hospitalisation (Prado) et le service d'accompagnement des malades chroniques pour I'asthme
et le diabete (Sophia) s’inscrivent dans cette démarche (57). La prise en compte de 1’expérience
patient par le systeme de santé permet aussi d’explorer une voie alternative de financement des
¢tablissements de santé. Les résultats de cette recherche permettent d’illustrer la dichotomie
entre la qualité réelle des soins et celle qui est percue autant par les patients que par les
personnes qui les réalisent. La tarification a I’activité (T2A) est aujourd’hui remise en question,
notamment sur les choix des établissements de privilégier les secteurs et les interventions les
plus rémunérateurs et sur la multiplication d’actes plus rémunérateurs (58). Cette approche

budgétaire, fondée sur la rentabilité, est aussi dommageable puisqu’elle n’encourage pas
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I’exploration de voies alternatives comme la prise en compte de I’expérience des patients et
ceux qui les prennent en charge. De plus, la T2A présente un risque accru de risques psycho-
sociaux pour les professionnels (58) et les résultats de ce manuscrit soulignent 1’état de fragilité
psychologique du personnel. Prendre en compte 1’expérience des patients et des professionnels
dans les stratégies des établissements et dans leur mode de financement peut étre une
amélioration humaine mais aussi financiére du systeme. Partant, il est important de souligner,
au regard du déséquilibre actuel, que ce mode de financement devrait différencier les
¢tablissements de santé publics et privés afin de ne pas conduire a une privatisation du systéme

de santé francais.

Dispositif national pour recueillir ’expérience.

En France, depuis 2016, le déploiement du dispositif national e-Satis permet d’initier cette voie
en mesurant la satisfaction et I’expérience des patients (32). Ce dispositif se heurte toutefois
aux critiques de trois acteurs principaux du systéme de santé : les patients et leurs proches /
accompagnants (difficulté a rendre réellement compte de leur vécu), les professionnels (manque
d’implication et d’indications pratiques sur les améliorations a apporter) et les établissements
(complexité a transformer les résultats quantitatifs en stratégies opérationnelles) (24; 33; 43;
44). Les limites, évoquées par ces différents acteurs, peuvent trouver leurs réponses a la
discrétion des établissements et c’est dans ce cadre-la que ce projet de recherche s’est inscrit.
Ce travail propose une méthode, une « rationalité » (4) de I’action dans un systéme défini, tout
en s’inscrivant dans une approche plus large de stratégie d’amélioration a 1’échelle des
établissements pour in fine interroger de facon plus large le systeme : « le systéme n’existe que
par ’acteur qui seul peut le porter et lui donner vie, et qui seul peut le changer » (4). Loin de
faire table rase des dispositifs existants, ce travail s’est intéressé a 1’exploitation de ceux-ci. Le
prélude de cette these était une simple démarche individuelle, poussée par la curiosité, de
connaitre les méthodes de mesure et d’évaluation de la satisfaction et de I’expérience des
patients en France. Cette démarche a conduit a identifier des données non exploitées : les
verbatims, commentaires des patients a la fin des questionnaires e-Satis. L’exploitation de ces
verbatims présente différents avantages (généralisabilité, respect de I’anonymat, matériel
adapté et disponible, etc.) et permet de répondre aux limites du dispositif tout en s’inscrivant
dans celui-ci. L’utilisation des commentaires des patients aide a s’approcher plus
« intimement » de leur expérience et aussi, par leur nombre, de reconstruire une expérience
représentative. Ce travail s’inscrit dans le cadre d’un CHU (et par la suite a été reproduit au
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sein d’un deuxi¢éme CHU) qui permet un équilibre entre un périmétre suffisamment large avec
plusieurs établissements de santé inclus et une échelle plus opérationnelle au sein des stratégies
d’amélioration de la qualité. Ce travail propose de nouvelles alternatives aux établissements et

compléte les démarches en cours de la HAS sur I’exploitation de son dispositif.

Choisir une méthodologie d’analyse de verbatims.

Les méthodologies d’analyse de verbatims peuvent étre différenciées en deux types :
artificielles (via une intelligence artificielle, un traitement automatique, des approximations
matricielles, etc.) ou manuelles (avec un traitement qualitatif humain). Ces méthodes présentent
toutes des bénéfices et des limites ; ce travail n’avait pas pour objet d’en discréditer. Il a plutot
été préféré d’appliquer une méthode qui serait la plus @ méme de répondre aux deux objectifs
principaux définis en amont : rendre compte du vécu des patients, ne pas présupposer de leurs
expériences et conduire a 1’identification d’actions opérationnelles pour les professionnels et
les établissements de santé. Trois sous-objectifs y étaient associés : mesurer la part de discours
positifs et négatifs, prendre en compte les perceptions positives et négatives pour un méme
theme et n’exclure aucun commentaire sur la base du nombre de mots. Trois contraintes
supplémentaires dans le choix d’une méthodologie sont I’implication humaine, financiere et
temporelle. Dans le cadre de cette these, ces contraintes n’ont pas été des facteurs de décision
puisque les trois étaient maitrisées en amont. A posteriori, il est possible de relever que la
contrainte temporelle s’est posée a cause de problématiques non identifiées en amont de la
recherche (demande de la consolidation auprés de 1I’ATIH, crise sanitaire Covid 19). Les
objectifs définis motivent le fait de privilégier une approche qualitative. A la suite de la
définition des objectifs, il s’agit d’évaluer la quantité et la qualité du matériel utilisé. Le nombre
de verbatims a analyser doit étre considéré comme un des points clefs pour préférer une
méthodologie a une autre. Par exemple, un corpus de quelques centaines de verbatims permet
une lecture humaine (possibilité de faire appel a différents acteurs : chercheurs, professionnels,
usagers, etc.) envisageable et recommandée. Au contraire, un corpus avec plusieurs millions de
verbatims sans échantillonnage (traitement exhaustif) appelle un traitement le plus automatisé
possible. Un point d’attention doit aussi étre accordé a la qualité des verbatims a analyser :
orthographe, spécificités de langage, identification du discours positif et négatif. La qualité de
I’orthographe, dans le cadre de verbatims patients issus d’e-Satis, est trés hétérogene : il existe
un biais d’alphabétisation dans I’utilisation de commentaires mais une fois ce biais dépassé, les
usagers s’expriment avec leurs mots et leur niveau d’orthographe (il a ét¢ notamment relevé
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dans ce manuscrit le recours a une écriture phonétique). La qualité de 1’orthographe ne
représente pas une limite pour un traitement humain et elle peut étre dépassée par un traitement
automatisé notamment par une correction orthographique et une lemmatisation (forme neutre
canonique des mots). Ce procédé permet de dépasser la qualité de I’orthographe mais une
vigilance doit étre apportée sur éventuelle lexicalisation et non une thématisation du
regroupement des mots. Prenons par exemple, le verbatim suivant d’un proche / accompagnant :
« ¢’était tres douloureux pour moi de la voir souffrir lorsqu ’elle s est réveillée ». La complexité
d’analyse se situe sur le mot « douloureux » puisqu’il s’agit de le différencier du mot
« souffrir » : I'un se réfere au ressenti négatif d’un proche, I’autre a une douleur au réveil du
patient. Dans une analyse lexicale, les mots « douloureux » et « souffrir » peuvent étre classés
dans le méme sujet puisqu’ils se réferent au méme champ lexical. Dans une analyse thématique,
une différenciation des thémes serait apportée afin de différencier le ressenti du proche /
accompagnant et les douleurs du patient. Cette distinction s’inscrit aussi dans le choix d’analyse
de comprendre les mots uniques, des groupes de mots, les verbatims dans leur intégralité ou
bien de les traiter par une logique d’éloignement entre les mots (par exemple, présence de deux
mots du méme théme dans la méme phrase). De nouveau, il convient de prendre en compte
I’intégralité de la démarche : s’il n’y a que peu de verbatims avec une lecture humaine, il est
alors préférable de conserver ces verbatims dans leur intégralité. Par ailleurs, afin de limiter les
biais d’un traitement humain, notamment de confirmation et de sélection, une analyse par
groupe de mots est plus apte a limiter les biais tout en permettant la réalisation d’une analyse
thématique (qui prend en compte le sens). Une autre technique, utilisée par les intelligences
artificielles, est le traitement par I’¢loignement des mots par rapport aux autres. Cette technique
permet de limiter les biais mais peut conduire a une approche plus lexicale que thématique. Ce
niveau de précision se retrouve aussi dans les spécificités de langage (utilisation de 1’ironie ou
du sarcasme). Afin de choisir une méthode, il convient également de choisir de traiter de fagon
conjointe ou de séparer les verbatims issus des questions positives et négatives issues d’e-Satis.
Les résultats présentés dans ce manuscrit permettent de formuler une recommandation sur le
fait de porter une analyse conjointe. Cette approche permet de ne pas présupposer que le
répondant va forcément exprimer que du positif lorsqu’il répond a la question positive et
inversement pour la seconde question. Cela permet aussi de mesurer la fréquence d’évocation
d’un sujet (de fagon positive ou négative), de déterminer la moyenne de satisfaction au global
sur ce sujet et d’identifier la part de positif et négatif. La contrainte d’une approche conjointe

se situe dans le temps supplémentaire d’analyse (et donc potentiellement son colit humain et
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financier) : il est nécessaire lors de I’analyse de différencier les discours positifs, neutres et

négatifs.

Les deux autres recommandations, lors du choix d’une méthode d’analyse de verbatims, a la
suite de notre recherche sont : (i) bien définir le niveau de précision dans 1’identification des
themes et sous-thémes en amont ; une analyse trés précise est plus longue et coliteuse mais
permet une meilleure identification des actions d’amélioration a apporter. (ii) De proposer une
quantification des theémes identifiés, afin de transformer un matériel qualitatif en données
mesurables et comparables (cf. recommandations). Dans cette démarche de quantification,
notre analyse propose un niveau supplémentaire en prenant en compte la syntaxe des verbatims
qui estutile pour extraire des informations (notamment les relations entre les mots pour
comprendre I'engagement du discours) (59) et qui permet de ne pas limiter a la seule récurrence
des thématiques pour prioriser les actions d’améliorations. L’analyse syntaxique présente
aujourd’hui une contrainte humaine et / ou financieére importante (recours ou développement

d’outil ou d’intelligence artificielle) et ne peut donc étre recommandée de fagon systématique.

Dans le cadre de notre recherche, ces contraintes ne se sont pas présentées. Par conséquent,
I’analyse a pu étre conduite et a permis de hiérarchiser les thémes en prenant en compte
I’implication des répondants dans leur discours et d’identifier des sujets faiblement commentés
avec une forte utilité. Dans le cadre d’une recherche avec un objectif similaire, il pourrait donc
étre recommandé de prendre en compte la syntaxe. Un procédé intermédiaire pourrait aussi
comprendre une analyse des sujets faiblement commentés afin d’identifier, pour les
établissements, ceux qui présentent des pratiques ou des attentes qui pourraient étre déployées
ou systématisées. De plus, dans une démarche de priorisation, une méthode de hiérarchisation
a I’analyse peut étre congue (systéme de concertation, de vote, etc.). Les deux recommandations
a la suite de notre recherche sont : ne pas hiérarchiser les sujets sur leur seule occurrence et

identifier puis étudier les sujets faiblement commentés (cf. recommandations).

Ce travail de recherche n’a pas pour objectif de recommander une méthode unique d’analyse
de verbatim. La recommandation principale concerne la bonne définition en amont de la
recherche des objectifs, des moyens et la qualité et quantité du matériel (cf. recommandations).
Dans le cadre de notre recherche originale, 1’analyse manuelle par groupes de mots avec une
approche par le sens était privilégiée, en tant que meilleure option pour répondre a nos objectifs
tout en ne présentant pas de contraintes majeures, en accord avec le matériel a disposition. A
posteriori, cette décision s’est avérée opérante : les objectifs fixés ont été atteints et en
comparant nos résultats avec ceux issus de I’analyse menée par la HAS, il est possible de relever
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que notre analyse permet d’identifier davantage de sous-thémes plus précis qui permettent
d’identifier les actions a apporter pour les établissements (du fait d’objectif différent, la HAS

s’intéressant a la récurrence).

Inclure les professionnels.

Trois volets d’études sont présentés dans ce manuscrit, les deux premiers peuvent étre réalisés
indépendamment, le troisieme (mise en perspective des perceptions) est intrinsequement li¢ a
la réalisation a priori des études aupres des patients et des professionnels. Dans une démarche
d’amélioration de 1I’expérience patient, le seul volet d’analyse des verbatims d’e-Satis permet
d’inscrire le point de vue du patient au cceur de la stratégie institutionnelle du CHU tout en
I'associant a des actions opérationnelles au niveau des départements, des services et des
professionnels. Dans une approche institutionnelle, 1'identification d’actions qui s’adressent a
différents acteurs et qui comportent différentes contraintes temporelles permet de mettre en
place des actions rapides dans un délai court (quelques mois) tout en définissant une stratégie
plus longue avec des améliorations qui s’inscrivent dans une stratégie annuelle ou
pluriannuelles. Les différents types de professionnels impliqués dans ces actions (médicaux,
administratifs, prestataires de services, etc.) permettent de trouver un équilibre entre les
améliorations nécessaires et la réalité des conditions de travail et de la vie quotidienne d'un
CHU. Le volet d’¢étude aupres des professionnels exige un temps de travail supplémentaire
d’enquéte di a I’absence de données existantes. Ce premier constat est généralisé : la scoping
review réalisée en premiere partie de ce manuscrit a détaillé le manque de prise en compte des
perceptions des professionnels dans les démarches d’expérience patient et plus largement dans
la réalisation d’enquéte a échelle nationale aupres des professionnels. Cette dichotomie entre
expérience patient et professionnel interroge le manque d’appréciation des systémes de santé
sur le role clef des professionnels tant par leur connaissance « intime» du systeme
(identification des améliorations, des problématiques, etc.) que par leur nécessaire engagement
dans le changement de leurs propres pratiques. L’inclusion des professionnels dans les
démarches d’amélioration n’est pas seulement éthique. Elle est nécessaire pour les mener a
bien. Une démarche d’enquéte nationale aupres des professionnels permettrait, au-dela d’une
premicre mesure de leur expérience, de donner un regard objectif sur les différences rencontrées
en fonction des établissements et d’engager des directives qui soient au plus prés des attentes
du terrain. Cette démarche viendrait compléter et mettre en lumiere celle menée par les
instances syndicales au niveau national. Ce type d’enquéte pourrait aussi alimenter la réflexion
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sur de nouveaux modes de financement des établissements de santé. Si on consideére que
I’expérience vécue par les patients doit étre un critere, il est possible d’envisager un criteére
concernant les professionnels. Ce type de démarche reste trés sensible (notamment sur
I’instrumentalisation des professionnels) mais pourrait contribuer a une meilleure considération
des professionnels. Une telle enquéte permettrait aussi, a I’image de celle menée par la NHS
(60), de réaliser des études sur les éventuelles associations et corrélations entre expérience
patient et professionnel. L’inclusion des professionnels dans notre démarche sur 1I’expérience
patient montre I’intérét d’une approche par I’expérience en soulignant que la qualité des
interactions n’est pas uniquement liée a la qualité des soins et que leur lien est méme marginal
dans les verbatims des professionnels. En écho a 1’étude patient, les professionnels proposent
des actions qui s’inscrivent dans différentes temporalités et qui concernent tous types d’acteurs
(hiérarchie, direction, etc.). Cette étude supplémentaire aupres des professionnels ajoute des
contraintes (humaines, financieres, temporelles) mais ses résultats et les actions engagées
permettront d’améliorer 1’experience des professionnels et celle des patients. Le dernier volet
d’étude sur la mise en perspective des perceptions est intéressant a développer et a inclure
lorsque les deux premiers ont été¢ précédemment effectués : la charge de travail est moindre
puisque le matériel est déja présent et en partie analysé. La scoping review (article 1) réalisée
en amont de 1’étude avait décrit I'intérét de mener cette analyse, notamment par la
comprehension des convergences et des divergences de perceptions, ce qui permet d’identifier
des actions d’amélioration. En vue de développer une stratégie d’amélioration opérante, la
compréhension des perceptions permet aussi de comprendre les éventuels freins et barriéres
rencontrés par les professionnels sur leurs actions ou inactions dans certaines situations (par
exemple, la peur de se confronter a 1’agressivité). La qualification des interactions clefs a la
suite de la mise en perspective permet d’identifier autant les objectifs que les actions a mettre
en place pour y répondre. Cette confrontation permet de proposer les actions et les stratégies

les plus opérantes possibles, de nouveau a différentes temporalités et échelles d’acteurs.

Principaux résultats de ce travail de recherche.

Bien que les principaux résultats de cette recherche (décrits en troisieme et quatriéme parties)
puissent étre compris de fagon distincte, il est intéressant, dans une démarche réflexive, de les
évoquer conjointement par leur capacité a se répondre et a se renforcer mutuellement.

Intentionnellement, les résultats discutés ci-dessous sont ceux qui permettent de dépasser le
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cadre unique des HCL pour se faire I’écho aux problématiques relevées ces derni¢res années

par le systeme de santé frangais et aussi de fagon plus large européen (57; 61; 62).

Le dilemme de la reconnaissance. Décider de soulever comme premier point la
reconnaissance des professionnels de santé dans le cadre d’une démarche d’amélioration de
I’expérience patient peut paraitre surprenant: cela ne cible pas directement les patients.
L’hypothese qu’une meilleure reconnaissance des professionnels agirait de fagon positive sur
I’expérience patient n’est pas clairement démontrée, bien que certaines corrélations et
associations entre les deux expériences puissent abonder en ce sens (63). Nos résultats
suggerent que le sujet de la reconnaissance est, par sa fréquence et son implication, un des
résultats clefs de ce travail. Il vient aussi éclairer ce concept qui a été¢ mis en avant lors de la
crise sanitaire Covid 19 et qui revient fréquemment dans les articles journalistiques
contemporains sur la « crise » des hopitaux et des systeémes de santé (2; 61; 62). Le concept de
la reconnaissance est complexe, polymorphe et polysémique (64). Ce travail de recherche
n’avait pas pour objet de définir ses formes mais plutot de décrire les attentes spontanées des
professionnels. Il serait possible de souligner en premier lieu une approche financiere de la
reconnaissance par le besoin d’améliorer la rémunération des soignants. Pour autant, ce sujet
évoqué par les professionnels n’était pas autant commenté que le besoin de reconnaissance
humaine. Au travers de nos résultats, il est possible d’identifier trois axes de reconnaissance :
(1) celle venant de I’externe (les patients, les usagers, etc.), (ii) celle venant de I’interne (la
hiérarchie, la direction, etc.) et (iii) celle provenant du systéme (avec ses acteurs tels que le
ministére de la Santé et la Prévention mais aussi ses formes plus normatives). Le besoin de
reconnaissance de la part des patients doit alerter sur le doute des professionnels de bien réaliser
leur travail qui est causé par une dynamique double : des conditions de travail dégradées (charge
de travail, planning, etc.) et une absence de visibilité sur « la suite » du patient. Une proposition
d’action de ce manuscrit dégage le fait d’arriver a recueillir des retours d’expérience positifs a
la suite d’une hospitalisation. Les professionnels décrivent I’aspect crucial de ce type de retour
(réassurance, réconfort, sens au travail, etc.) mais c’est aussi une fagon d’établir un continuum
avec le patient. A la sortie de leur hospitalisation, les patients, bien que certainement
reconnaissants, ne sont pas forcément en mesure de formuler / penser des remerciements (état
de santé, affaiblissement, etc.) et ne voient pas toujours les effets positifs de 1’hospitalisation
(de la mise en place du traitement aux résultats d’une chirurgie). Aborder la reconnaissance

sous le prisme du continuum n’est pas sans rappeler la définition de I’expérience patient
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(« across the continuum of care »). Développer une forme de continuum entre les patients et
ceux qui les ont pris en charge n’est évidemment pas la solution a 1’'urgence du contexte du
systeme de santé mais elle présente une premicre étape dans une démarche plus large sur la
facon de I’aborder et de le modifier. Cette reconnaissance n’est pas neutre d’enseignement et
participe a I’amélioration des pratiques des professionnels : elle permet d’identifier les
pratiques appréciées, valorisées et importantes pour les patients. Malencontreusement,
I’importance de la reconnaissance des patients est aussi le symptome d’un manque de
reconnaissance en interne. Ce manque de reconnaissance est considéré comme structurel, voire
appartenant a la culture méme des établissements de santé. Il se matérialise autant entre
professions (notamment médicale et paramédicale), avec la hiérarchie (encadrement) et de
facon plus large avec les différentes directions (ressources humaines, directoire, etc.). Cette
culture de « non-reconnaissance » pourrait étre éclairée par différentes approches tant
philosophique que sociologique. Afin de la questionner, j’ai plutdt choisi de la regarder a travers
le prisme de I’historien Fernand Braudel qui a développé la dimension du temps long (65). Le
temps long, celui de la culture d’un systeme qu’il serait difficile de venir ébranler tant celui-ci
parait immobile et difficilement changeable. Il n’est pas possible de changer une culture par
simple décision et toute action de communication en ce sens se limiterait a un veeu pieu et non
a un changement en profondeur du systeme. Par ailleurs, il est possible d’agir, méme de fagon
factice, sur un temps plus court en changeant les comportements. De facon factice puisqu’il ne
s’agit pas de manipuler les intentions de ceux qui vont formuler de la reconnaissance mais juste
de créer une dynamique qui va agir sur un temps moyen pour iz fine s’inscrire dans le temps
long. 11 s’agit alors d’impliquer chaque acteur qui puisse contribuer a cette dynamique. Au sein
des établissements de santé, il peut s’agir dans un premier temps du comportement des équipes
de direction (travailler sur un éventuel phénomene de tour d’ivoire, de dissociation entre savoir
et pouvoir) pour ensuite développer des gestes et des actions des équipes encadrantes. Par
exemple, une premicre étape pourrait consister a valoriser le personnel pour son travail en
partageant les pratiques commentées par les patients et les bons retours quantitatifs et qualitatifs
décrits dans ce travail de recherche. Cela permet autant de sensibiliser le personnel sur leurs
bonnes pratiques que de créer un premier moment de reconnaissance. L’importance des
remerciements a aussi été évoquée dans ce manuscrit. Ces gestes qui pourraient paraitre
anecdotiques sont pourtant le premier levier — certainement le plus court et le moins cher — pour
s’inscrire dans une démarche qui favorise des changements plus en profondeur. Ici, de facon

anecdotique, lors d’une présentation des résultats de 1’étude aupres des professionnels, un
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médecin des HCL a effectivement réagi de fagon spontanée et transparente en disant : « ¢ ’est
vrai que je ne remercie jamais mes équipes ». La reconnaissance ne pourra pas se défaire de
changements plus systémiques (rémunération, charge de travail, formation, etc.) et qui pourront
agir de facon polymorphe. Par ailleurs, des premiers changements qui agissent tant sur la
structure que sur le symbolique peuvent étre mis en place, avec par exemple la simple démarche
de défaire les directions hospitalieres de leurs acronymes : PNM (personnel non médical ) et
PM (personnel médical). Cette opposition de profession entre ce qu’elle est et ce qu’elle n'est
pas ne fait que renforcer le manque de reconnaissance entre professions décrit au sein de ce
manuscrit. Pour reprendre les mots de Frédéric Adnet, Chef de service des urgences de I’hopital
Avicenne : « Comment se sentir valorisé dans sa profession lorsque |’'on vous nomme « non-
médecin » ? » (2). Si la question de 1’anecdotique peut étre soulevée sur I’importance des mots,
il n’en reste que ce sont eux qui définissent les acteurs, qui structurent les établissements et qui
sont appris au sein de I’Ecole des hautes études en santé publique (EHESP) qui forme les futurs
directeurs d’hopitaux. S’il reste un doute sur une approche trop anecdotique de certaines actions
(remerciement, appellation des professions), un dernier argument pour convaincre les décideurs

serait que ce sont encore celles qui sont les moins onéreuses !

Changements au sein de I’organisation : quel acteur ? Les propositions de modifications
plus organisationnelles et structurelles des établissements de santé sont nombreuses au sein de
ce manuscrit: de la prise de rendez-vous, au processus d’admission en passant par
I’organisation d’un transfert patient. Les actions proposées par les professionnels comme des
patients permettent de proposer plusieurs solutions opérationnelles. Ce travail de recherche
s’est limité a ne pas proposer des actions / solutions qui émaneraient des chercheurs et non des
patients et des professionnels. « Pour « exploiter » efficacement [le] systeme » (5), ce travail
vise a matérialiser la « connaissance intime » des patients et des professionnels. Ce parti pris
réside dans la citation d’introduction de ce manuscrit que « le systeme n’existe que par [’acteur
qui seul peut le porter et lui donner vie, et qui seul peut le changer » (4). Il semble important
de veiller a ce que les stratégies d’améliorations de 1’expérience patient et des changements
organisationnels qu’elles peuvent impliquer donnent une place large (voire son intégralité) aux
acteurs qui vont les porter et les faire vivre. Pour illustrer ce point, le contre-exemple de
I’hopital Karolinska en Sue¢de décrit bien I’importance d’opérer des changements en prenant en
compte ’avis des personnes au sein des établissements (66). Le nouvel hdpital universitaire a

été pensé, construit et géré un par cabinet d’architecture et une société de consultants qui n’ont
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pas souhaité écouter les remontées opérationnelles et critiques du personnel. Des bureaux ont
ainsi été remplacés par des espaces ouverts, qui ne garantissent pas le secret médical. Des
décisions organisationnelles ont conduit a la suppression d’une soixantaine de services pour
batir une organisation autour de sept grands thémes (inflammation et infection, cancer, etc.)
sans prendre en compte les risques de confusion pour les patients ou les difficultés de mener
I’enseignement et la recherche dans ce cadre. Le nouvel hopital qui devait justement mettre au
cceur de sa stratégie la satisfaction des patients a résulté en un « naufrage », marqué par une
incapacité a recevoir et soigner le nombre de patients attendus et le licenciement de nombreux
professionnels (250 médecins, 350 aides-soignantes, 550 administratifs). La présidente du
syndicat des médecins avait alerté sur 1’absence d’écoute du terrain et a par la suite conclut : «
1l y avait une volonté manifeste des responsables politiques, des fonctionnaires et des
consultants de nous tenir a l’écart, sous prétexte que nous étions opposés au changement »,

(66).

Les changements au sein des établissements de santé doivent étre menés avec ses acteurs
principaux et conduits par des personnes en interne qui s’inscrivent dans le temps long de
I’établissement (au contraire d’une présence temporaire, telle que celle d’un consultant). 11 est
difficile de recommander de systématiquement nommer une personne responsable de
I’expérience patient au sein d'établissements publics (colit humain et financier) mais il est
possible d’engager différents acteurs, qui par des actions plus ou moins contraignantes peuvent
y contribuer. Ce travail de recherche a décrit les différents niveaux d’actions et de personnels
pouvant étre investis sur ces questions et qui peuvent par ailleurs contribuer a favoriser la
collaboration (et la reconnaissance !) entre eux. Ainsi, ce manuscrit se propose de privilégier
une approche ascendante (dite bottom-up) dans le cadre de 1’amélioration de 1’expérience

patient (cf. recommandations).

Le triptyque de ’information. La premiére partie de ce manuscrit souligne 1I’importance des
¢tudes d’Erving Goffman sur le concept d’expérience. Reprendre les écrits d’ E. Goffman ne
constitue pas une seule appréciation conceptuelle, mais ouvre la possibilit¢ d’y voir les
principales composantes de 1’expérience et les attentes des patients. L’importance du rdle de la
confiance pour les patients et les professionnels et le besoin d’« assurances sans cesse
renouvelées » (5) (avant, pendant et apres 1’interaction) des patients se retrouvent dans les
principaux résultats de ce manuscrit. De plus, la « fension émotionnelle » (5) et les trois
composantes de ’interaction (technique, juridique et civilité¢) font écho aux problématiques

180



rencontrées dans les perceptions communes négatives décrites en derniére partie. Par ailleurs,
la composante « civilité » au sein de 1’interaction est, dans nos résultats, double : le besoin de
considération des patients et aussi des soignants (qui renvoie autant a la question de la
reconnaissance qu’a la gestion des incivilités). La question de continuum est bien présente au
sein de la définition de ’expérience patient mais fait plutdt référence au parcours de santé,
notamment entre ville et hopital. Dans le cas d’une stratégie d’amélioration de I’expérience
patient lors de I’hospitalisation, ce continuum peut étre compris de fagon assez simple en trois
temps : avant, pendant, aprés. Dans le cas du circuit de I’information et dans le souhait de
prioriser les actions les plus importantes, il est possible de cibler les interactions les plus
problématiques qu’elles soient décrites par les patients et / ou les professionnels. Aux HCL, un
moment reste problématique : le postopératoire. L’appréhension du triptyque de I’information
décrit par Goffman et du besoin d’« assurances sans cesse renouvelées » permet un découpage
simple entre ces trois périodes d’informations et sur les assurances bénéfiques ou au contraire
absentes. L'« avant » et le « pendant » faisant référence a des commentaires positifs, il est
possible d’homogénéiser les pratiques aujourd’hui effectuées individuellement dans I’objectif
de les systématiser. Dans un deuxi¢me temps, ces pratiques positives peuvent étre une ressource
sur les actions d’améliorations a apporter sur I’« apres » (aujourd’hui négatif). Cet « apres » a
peut-étre méme été sous-estimé par E. Goffman (bien que cela ne rentrait pas dans le cadre de
son ¢tude) puisque lors de I’évocation de I’exemple sur la relation entre le client et le réparateur
de postes de télévision a domicile (cf. .1.1), il détaille particulierement 1’avant (faire confiance
a un inconnu pour le laisser entrer) et le pendant (se soumettre a son expertise). Pour continuer
sa métaphore, « /’apres » pourrait étre, aujourd’hui, de se faire la réflexion : « est-ce que mon
poste de télévision va bien continuer a fonctionner ou est-ce que le technicien vient juste
d’apposer un pansement sur une obsolescence programmeée (qui arrivera en plus le jour ott ma
garantie ne sera plus valide !) ? ». Dans une approche par I’expérience, il convient de prendre
en compte la part de subjectif des patients qui va aussi contribuer a son adhésion aux soins et a

la réussite des traitements ou des soins a la suite de son hospitalisation.

L’importance de la formation. Un dernier résultat mis en lumiere dans le cadre de cette
discussion est le besoin et la demande des professionnels d’avoir acceés a davantage de
formations. Ce résultat ne se limite pas au cadre des HCL mais a I’ensemble du parcours de
formation de ces différents acteurs: de 1’université¢ / I’école, au parcours de formation

professionnelle, & ’enseignement ou au compagnonnage réalisés au sein des hopitaux. Les
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besoins de formations (qui se retrouvent aussi dans les verbatims des patients) ne touchent pas
tant a I’expertise et a la technicité des professionnels mais plutdt a leurs compétences humaines
et comportementales. Dans une approche des ressources humaines, il serait possible de faire
référence aux « soft skills». Le premier axe de formation doit concerner les équipes
d’encadrement pour leur enseigner / les accompagner dans le management d’équipe. Une telle
formation pourrait prendre un cadre normatif qui la rendrait obligatoire. Par exemple, 1’article
64 de la loi de transformation de la fonction publique (n°2019-828 du 6 aofit 2019) pose le
principe selon lequel « les agents publics qui accédent pour la premiere fois a des fonctions
d'encadrement doivent bénéficier d'une formation au management ». Par la suite, il est aussi
possible de proposer au sein des établissements des échanges entre pairs sur des problématiques
d’encadrement qui peuvent conduire autant a 1’échange de pratiques qu’a un rapprochement
entre différents métiers / fonctions. Ce type d’approche permet de limiter le cotit financier (mais
demeure la contrainte temporelle) et de conduire a une meilleure proximité avec les équipes des
ressources humaines (création d’une forme de reconnaissance de I’institution). Un deuxi¢me
axe de formation concerne la communication et la gestion des émotions des usagers. Cet axe
est évoqué de facon tres large (« savoir parler aux patients malades ») comme sur des besoins
plus spécifiques tels que I’annonce du diagnostic ou la gestion des situations d’agressivité des
patients. Ces formations doivent donc dans un premier temps se retrouver dans la formation
initiale des professionnels (école ou université) et ne peuvent se défaire d’une mise en pratique
fictionnelle puis avec I’appui de l’encadrement ou d’un compagnonnage de pratique en
situations réelles lors des premicres expériences professionnelles (stages, internat, externat,
etc.). Il serait dommageable pour les ressources humaines de ne pas se saisir de ce sujet, qui
représente a la fois une possibilité de formation continue mais aussi une relation de proximité
avec les professionnels (par exemple la proposition de travail en groupe ou entre pairs). Ce type
de formation peut étre envisagé en deux volets : patient et proche / accompagnant. Un dernier
axe de formation (a noter que d’autres sont aussi rapportés au sein de la partie 4 de ce manuscrit)
concerne une demande et des pratiques appréciées des professionnels au sujet de la gestion non
médicamenteuse des douleurs. Cette formation questionne aussi la technicité et I’expertise :
dans une appréciation de ressources humaines cette formation peut étre considérée comme
relevant des hard skills. La gestion non médicamenteuse des douleurs est plébiscitée par les
patients et les professionnels et présente de nombreux avantages : financier (gestion des
dépenses en médicaments), limitation de la consommation de médicaments (qui a elle-méme

de nombreux effets: sur la résistance médicamenteuse, sur [’environnement, etc.),
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reconnaissance et sens au travail pour les professionnels (actifs dans la prise en charge et une
des rares occasions d’observer « en direct » les effets de leurs soins), considération des patients
(ne pas se limiter a la douleur mais aussi s’intéresser a la souffrance), etc. Cette approche permet
aussi de favoriser la création de parcours de formations certifiantes qui peuvent contribuer a la
valorisation comme a 1’évolution des professionnels. Par leur spécificité, ces formations doivent

étre encouragées et valorisées par les établissements de santé et les équipes encadrantes.

L’expérience patient : entre crise et temps long.

L’expérience patient est un levier majeur d’amélioration des systémes de santé et son
inscription dans les stratégies d’améliorations des établissements de santé peut engendrer de
multiples bénéfices, tant humains que financiers. Cela étant, il serait impossible de conclure ce
manuscrit de thése sans confronter cette approche a la réalité¢ du systéme de santé francais (et
plus largement européen). Est-il possible d’établir ou de consolider une telle stratégie au regard
de la « crise » (2; 61; 62) rencontrée par le systéme et les hopitaux ? La mise en place et le
déploiement d’une telle stratégie représentent des contraintes (humaines, financieres,
temporelles) qui peuvent décourager les acteurs de s’y engager a court terme. En cela,
I’expérience patient ne peut €tre envisagée comme une solution (un pansement) a des
problématiques systémiques urgentes. Des actions rapides peuvent étre mises en place a la suite
d’une étude (comme détaillé au sein de ce manuscrit) mais celles-ci concernent plutdt des
attentes spécifiques non systémiques. Par ailleurs, ne pas inclure aujourd’hui une démarche
d’expérience patient empéche la mise en place de tout cercle vertueux a moyen et long terme.
Par exemple, sur les besoins de formation des professionnels, il est possible d’engager des a
présent des actions (au sein des écoles ou des universités) qui auront un impact positif lors de
I’intégration de ces ¢tudiants au sein des établissements. La considération de 1’expérience
patient par le systéme de santé permet aussi de s’ouvrir a une démarche prospective sur ses
futures évolutions. L’absence d’appréciation d’un temps moyen et plus prospectif lors des
décennies précédentes est a regretter : les transformations démographiques et sociologiques
qu’ont connu les métiers de la santé n’ont pas été anticipées (par exemple, féminisation,
renouvellement de génération, souhait d’un meilleur équilibre entre les temps de vie, etc. (57))
et les comportements des acteurs dans le syst¢tme non simulées (par exemple, sur la T2A, le
choix des établissements de se tourner vers des secteurs et des interventions plus
rémunérateurs : cette liberté¢ d’action de 1’acteur dans un systéme donné aurait pu étre mieux
anticipée et donc rectifiée). L’absence de prospection entraine un travail de crise qui ne s’inscrit
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pas sur le long terme. Afin de s’assurer de la pérennité du systéme, la crise doit étre gérée mais
ne devrait pas se démettre d’actions et de stratégies dans le temps long. Le développement de
stratégies nationales et locales doit s’assurer que celles-ci ne se limitent pas a I’unique mesure
de I’expérience, ce qui aurait pour effet un simple ajout d’indicateurs (avec un cott de travail)
sans réelle traduction pour les professionnels. De plus, cela peut conduire a une forme
d’instrumentalisation de 1’expérience patient qui resterait une stratégie centralisée. Afin qu’elle
soit la plus opérationnelle possible, il est important de décentraliser I’expérience patient pour
la rendre compréhensible et utile au niveau des établissements et surtout des professionnels.
Une approche ascendante peut contribuer autant a des changements concrets du quotidien qu’a
I’amélioration plus longue de 1’expérience des patients et de ceux qui les prennent en charge.
L’intitulé de la premiére partie de ce manuscrit « replacer [’acteur au coeeur du systeme » a
inscrit la premiere réflexion a se poser sur la réussite d’une analyse de 1’expérience. Si
I’approche le permet, I’acteur (que ce soit le patient ou le professionnel) qui a été tenu a distance
du systeme, dont la liberté a été restreinte, peut reprendre sa place et pourrait alors le changer.
Par ailleurs, il serait difficile de reprocher aux professionnels le refus de « porter [le systeme]
et lui donner vie » aujourd’hui et plutdt que de pointer une forme de désengagement (de fuite
du systeme), il convient de souligner le découragement face a un systeme excluant. Pour autant,
le patient, usager et citoyen, indissociable par sa connaissance intime du systéme, pourrait
passer d’un role d’acteur de son parcours de soins a celui d’acteur du systéme en provoquant

les changements qui pourraient lui (re)donner vie.
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CONCLUSION

Cette thése apporte une nouvelle approche de 1’expérience patient qui permet dans un premier
temps de rendre compte du vécu des patients, d’identifier des actions opérationnelles pour
améliorer leur expérience et aussi de valoriser 1’utilisation des dispositifs nationaux. Dans un
second temps, 1’inclusion des professionnels permet d’identifier leurs besoins et de mettre en
perspective les perceptions entre les deux populations afin d’éclairer et d’accompagner les

stratégies d’amélioration des établissements de santé.
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RECOMMANDATIONS, PROPOSITIONS ET PERSPECTIVES

Recommandations sur la mise en place de méthodologie d’analyse de I’expérience patient

au sein des établissements.

e Inclure les patients et les professionnels au sein de la démarche.

e Privilégier une approche ascendante (dite bottom-up) en utilisant un matériel qui émane
des patients et des professionnels.

e Privilégier une méthode mixte (quantitative et qualitative).

e Réaliser des enquétes aupres des professionnels de la santé et croiser les données avec

les résultats issus des analyses menées aupres des patients.

Recommandations sur la démarche d’analyse de verbatim.

e Définir précisément les retombées attendues, afin d’en définir le niveau de précision.

e Prendre en compte la qualité et la quantité du matériel (nombre de verbatims, longueur
des verbatims, qualité de I’expression écrite, etc.).

e Analyser conjointement les questions positives et négatives.

e Proposer une quantification des thémes identifiés, afin de transformer un matériel
qualitatif en données mesurables et comparables.

e Ne pas hiérarchiser les thémes et sous-thémes sur leur seule occurrence.

¢ Quel que soit le périmetre étudié (d’une interaction unique a I’ensemble du parcours),
identifier les trois temps de I’interaction (avant / pendant / apres).

o Identifier et analyser les attentes et pratiques décrites au sein des verbatims.

e Identifier et analyser les thémes et sous-thémes moins fréquemment évoqués dans les

verbatims.

Recommandations et propositions sur les pratiques des établissements de santé.

e Développer une symétrie d’écoute et d’attention entre patient et professionnel.
e Inclure le développement d’une culture de la reconnaissance dans la stratégie de

I’établissement.
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Changer, en concertation avec les équipes, les dénominations et acronymes : personnel
non médical (PNM) et personnel médical (PM).

Développer et encourager les formations en compétences humaines et
comportementales et a la gestion non médicamenteuse des douleurs.

Renforcer I’accompagnement et le suivi des professionnels lors d’agressions verbales
et / ou physiques.

Accentuer I’information des usagers en amont de leur hospitalisation (accessibilité,
disponibilité¢ des chambres, temps a prévoir / anticiper) et en aval (effets secondaires,

niveaux de douleurs, personnes a contacter).

Recommandation et proposition auprés des universités et écoles dont sont issus les

professionnels de santé.

Développer les formations en compétences relationnelles et comportementales, en
communication et en gestion des émotions, y compris a travers des mises en situations.
Sensibiliser les étudiants, notamment ceux de 1’Ecole des hautes études en santé
publique (EHESP), a I’'importance de recueillir I’expérience et aussi de 'utiliser a des

fins d’amélioration.

Propositions et perspectives auprés de la gouvernance du systéme de santé et des

politiques de santé.

Développer un dispositif national de mesure de la satisfaction et de I’expérience des
professionnels au sein des établissements de santé. Un rapport préalable des dispositifs
internationaux existants, tel que le dispositif NHS Staff Survey, pourrait permettre
d’éclairer et de contribuer a la mise en place de ce dispositif.

Faire bénéficier aux professions médicales et pharmaceutiques et aux auxiliaires
médicaux d’une formation au management lorsque les acteurs accédent pour la premicre
fois a des fonctions d’encadrement.

Réviser, en concertation avec les offreurs de soins, la dénomination « auxiliaires
médicaux » pour proposer une appellation qui ne soit pas en opposition aux professions

médicales.
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Explorer des voies alternatives de financement des établissements de santé centrées sur
I’expérience patient (avec ses différentes composantes : parcours de soins, suivi,
prévention) et I’expérience professionnel.

Valoriser la prise en considération de 1’expérience patient dans les carricres de
directeurs d’établissements ou des gestionnaires.

Encourager des projets de recherche pour mettre en évidence les éventuels liens entre
la mise en place d’une stratégie de I’expérience patient au sein d’un établissement et
’attractivité de celui-ci aupres des professionnels de santé.

Encourager la recherche pluridisciplinaire dans la recherche prospective en santé.
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ANNEXES

Annexe 1. Enseignements détaillés de I’analyse des verbatims patients.

A. Relationnel entre patient et professionnel

Occurrence

Priorisation Sous-théme (en pourcentage de
répondants)

Qualité de I’accueil. 10,3%

Perception de compétences et de

: . . 22,6%
Points forts professionnalisme des professionnels.
Ecoute et disponibilité. 36,5%
Gentillesse et sympathie des professionnels. 26,8%
Respect et considération. 8,6%
Priorités Accompagnement. 7,1%
Capacité a rassurer les patients. 8,3%
Bonne 0,9%

it Patience.

Siaielseihl o Manque de franchise, d’honnéteté. 0,2%

Figure 24. Sous-thémes détaillés dans le cadre du relationnel entre patient et professionnel.

Qualité de ’accueil. L’accueil est le septieme sous-theme le
Personnel soignant accueillant

plus comment€ par les usagers (sur les 145 sous-thémes). La | ,; couriant

moyenne du discours est extrémement positive : c’est un
marqueur important de 1’expérience usager pour les HCL. L’accueil est particulierement
apprécié des lors qu’il semble plus personnalisé : le personnel se présente ; adopte un juste

équilibre entre une attitude empathique et professionnelle ; délivre des explications et répond
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aux questions du patient et de ses proches / accompagnants. La qualité de I’accueil permet a
I’usager de se sentir rassuré et de commencer a créer un lien de confiance. Les usagers décrivent
un accueil « chaleureux », « souriant » et « bienveillant ». Ce sujet est aussi un marqueur de
I’expérience en ce que la qualité de 1’accueil est systématique : que ce soit avec les patients ou

les proches / accompagnants.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues (patients

et proches / accompagnants).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : importance du sourire, les

équipes prennent le temps de se présenter (ne parlent pas trop vite).

Perception de compétences et de professionnalisme des ) o
Bonne écoute et bonne réactivité

professionnels. Le professionnalisme des équipes est le | = professionnalisme.

troisieme sujet le plus commenté par les patients. Ce sujet
est le plus impliqué positivement du parcours. La perception de professionnalisme repose
notamment sur I’écoute, le suivi et la réactivité. Les chirurgiens et professeurs bénéficient d une
« confiance » liée a leur métier : ’expérience est trés positive dés qu’il y a une action

relationnelle en plus du soin.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues (patients

et proches / accompagnants).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : importance de la visite du

chirurgien.

Ecoute et disponibilité. L’écoute et la disponibilité des
Excellent travail du personnel,

professionnels est le sujet le plus commenté par les | incroyablement patients et a
l'écoute malgré leurs conditions de
travail a la chaine difficiles. Le
apparait a différents niveaux : elle concerne I’ensemble | Service était surchargé et malgré

) ) o tout ils étaient disponibles et n'ont
des professionnels ; quelles que soient leurs conditions | jamais laissé filtrer leur stress et

patients. La qualité¢ de 1'écoute est valorisée car elle

leur fatigue.

de travail (surcharge de travail, urgences, etc.) ; tout au

long du parcours du patient ; quelles que soient les

caractéristiques du patient (étranger, age, etc.). Les verbatims décrivent qu'il ne s'agit pas
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nécessairement de passer plus de temps avec les patients mais plutét de la capacité des
professionnels & ne pas leur donner l'impression d'étre pressé ou stressé. La notion de
disponibilité est également associée a la discrétion des professionnels, avec un bon équilibre
entre disponibilité et respect de I'intimité. Les professionnels savent identifier les moments
clefs ou ils doivent se montrer disponible et a I’écoute, par exemple dans les moments
d’angoisse ou de solitude du patient (nuit, jour sans visite, etc.). A noter, I’importance du temps
d’écoute des chirurgiens : interaction trés valorisée par les patients qui ont besoin d’avoir un

temps d’échange privilégié (déroulement de I’intervention, suite opératoire, etc.).

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues (patients

et proches / accompagnants).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : poursuivre ces pratiques :

e ne pas faire sentir/expérimenter au patient le contexte compliqué ;

e ne pas faire ressentir au patient que son profil peut étre compliqué (personnes agées,
patients étrangers, etc.).

e travailler sur les moments clefs ou les patients ont davantage besoin d’écoute (nuits,

jours sans visite, etc.).

Gentillesse et sympathie des professionnels. Ce sujet
Infirmieres et infirmiers trés

est le deuxieme sous-théme le plus commenté par les | professionnels, compétents, toujours
le sourire et un petit mot d'humour
pour vous faire penser a autres

bonne humeur des professionnels ; leur sourire / trait | choses. Merci a eux.

patients. Ces qualités s’expriment notamment par : la

d’humour ; IDaccessibilité / coOté avenant ; la
« douceur » (pas de gestes brusques, patience). Les patients relévent que ces qualités leur
permettent de se sentir mieux et plus calmes. Ces postures relationnelles font fortement écho

au concept du « care ».

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues (patients

et proches / accompagnants).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : importance du sourire et du sens
de I'humour. Continuer a montrer une linéarité entre les comportements relationnels et les

soins (douceur dans les paroles et dans les soins, pas de gestes brusques).
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Respect et considération. Malheureusement, certains

J'ai vu le chirurgien 2x 15 minutes
avant cette opération (salutations
devant le patient ; visites « expédiées » ; trop de | comprises). Sentiment d'étre expédié
par le médecin, travail a la chaine,
déshumanisé, désincarné, comme a la
caisse de Lidl.

patients relevent des « manquements » : discussions

professionnels pendant les visites ; peu de respect pour

la vie privée et l'intimité.

La perception du manque de considération nait souvent

au moment de la visite :

trop de personnes sont présentes (plus de trois) ;

e e patient se sent tres vite « inférieur » : patient couché vs. professionnels de santé
debout ;

e i le patient ne partage pas I’avis de 1’équipe médicale : il se retrouve seul face a

plusieurs personnes ;

e patient souvent intimidé de parler devant plusieurs personnes (timidité, intimité, etc.).

Ces moments, particulicrement mal vécus, donnent une perception des professionnels en
posture de « sachant » et qui « rabaissent » le patient face a ses ressentis et ses choix. Les

patients, qui se sentent jugés, regrettent alors un manque d’empathie et de bienveillance.

En obstétrique, plusieurs verbatims décrivent des attitudes et des comportements a 1’origine

d’un sentiment de déficit de considération :

¢ infantilisation des parents ;
e manque d’aide vs. des femmes qui ont besoin d’étre accompagnées sur des gestes / soins
nouveaux (ex. allaitement) ;

e manque de bienveillance : sentiment d’étre jugée.

Caractéristiques des répondants : principalement commenté par les patients hospitalisés en

chirurgie (n=76,5% des verbatims) et dans le parcours maternité / obstétrique.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : attention aux discussions entre

professionnels (notamment dans les couloirs). Eviter un trop grand nombre de professionnels

lors des visites et / ou informer le patient a l'avance du nombre de personnes présentes.

197



Accompagnement. La notion
J’étais épuisée au bord des larmes j'ai décidé pour ma

d’accompagnement est | dernicre nuit de confier mon bébé a la nursery du
service. Deux aides-soignantes [...] ne m'ont pas vu, je
les ai interpelés en leur demandant si je pouvais laisser
parcours pédiatrie et maternité | ma petite. Celles-ci m'ont demandé pourquoi, j'ai
i répondu que j'étais tres fatigué et que c'était la premiere
(notamment lors d’une premicre fois que je demandais de l'aide [...]. J'ai insisté en
disant que j'avais besoin de dormir car a mon domicile
3 autres enfants m'attendaient. J'ai mal vécu ce
I’allaitement). Les patients sont trés | moment car j'ai dii me justifier et ensuite culpabilisé
de l'avoir laissé.

particuliecrement commentée dans les

grossesse et sur les questions lides a

sensibles a la  capacit¢ de

« personnalisation » de

I’accompagnement surtout lorsqu’ils sont hospitalisés dans des €tablissements d’envergure : «
accompagnement individualisé |...] remarquable alors que [’hdpital recevant beaucoup de
patientes qui peut apparaitre comme « une usine » de prime abord ». L’accompagnement -
lorsqu’il est commenté de fagon positive - se retrouve dans des points d’étapes clefs de suivi
du patient: réunions d’informations, point avant la sortie, etc. La perception de
I’accompagnement est liée a des postures d’écoute et de disponibilité (urgence ou non) mais
aussi au fait de devoir attendre ou de devoir demander (absence de proactivité des
professionnels de santé). Les expériences les plus négatives sont provoquées lorsque le patient
se sent obligé de « justifier » sa demande d’aide, d’accompagnement. A noter des attentes plus
fortes chez les patients qui ont le sentiment de ne pas étre « demandeurs » (qui sollicitent peu
les professionnels de santé), cette attente se retrouve particulierement dans les services de

gériatrie (cette perception avait déja été précédemment relevée dans la littérature (67)).

Caractéristiques des répondants : parcours pédiatrie, maternité / obstétrique et gériatrie.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : essayer de ne pas remettre en

cause la demande d'aide. Proposer des moments clefs d’accompagnement : réunion

d'information, réunion préparatoire avant la sortie, etc.

Capacité a rassurer les patients. Les patients qui Entrée & 8h pour une intervention
décrivent des angoisses et du stress ressentis lors de leur | chirurgicale qui a finalement eu
lieu a 19h15. Délai d'attente tres
long (et a jeun) générateur

d’angoisse.

hospitalisation ne se qualifient pas comme

« angoissés des le début» : 1’angoisse et le stress

apparaissent pendant 1’hospitalisation. IIs sont causés par

des comportements relationnels inadéquats ou un manque d'information (pas de programmation
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des visites / planification) et des moments d'attente sans information. Les verbatims décrivent
des moments trés précis ou le patient a besoin d'étre rassuré (préparation d'une intervention

chirurgicale, annonce d'un diagnostic, etc.).

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues (patients

et proches / accompagnants).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : travailler sur les moments clefs

qui déclenchent I'anxiété : annonce du diagnostic (surtout dans la suite de I’annonce : une

fois que le patient est seul dans sa chambre), préparation avant 'opération, attente a jeun, etc.

Patience. La patience des professionnels est un sujet peu

évoqué par les patients mais il provoque une trés forte | Jesuis admirative de leur empathie,
bienveillance et patience envers des

satisfaction chez eux. Les verbatims qui évoquent ce sujet | patients pas toujours faciles.

le mettent souvent en regard de la charge de travail des

professionnels et / ou du contexte compliqué (patients « pas faciles », urgences, etc.). Les
patients se montrent admiratifs des professionnels qui arrivent a ne pas laisser transparaitre ses

contraintes et qui restent disponibles en toutes situations.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues (patients

et proches / accompagnants).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : essayer de ne pas brusquer le

patient, méme si la situation est tendue, complexe.

Manque de franchise, d’honnéteté. Le sentiment de

Pas toujours de vraie réponse sur
son état de santé avec les médecins

professionnels est un sujet trés peu évoqué mais il | qui passent en coup de vent.

manque de franchise, de « malhonnéteté » des

présente 1’insatisfaction la plus marquée du parcours. Ces
quelques retours décrivent des situations ou les personnes ont le sentiment qu’on « ne leur dit

pas tout » sur leur état de santé ou sur I’opération qu’ils ont subie.

Caractéristiques des répondants : patients hospitalisés en chirurgie (n=85,7% des verbatims).

A moitié formulés par les patients et  moitié par leurs proches / accompagnants.
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Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : demander plus fréquemment si

toutes les questions ont été soulevées, s'il reste des doutes, des questions.

B. Environnement

Occurrence

Priorisation Sous-théme (en pourcentage de

répondants)

Satisfaction au sujet de la chambre.

Priorités Chambre double alors que demande de

0,
chambre individuelle. 1%
0,
Bom.le Ambiance / atmosphere dans le service. LA
pratique
Orientation / signalétique. 0,7%
. Odeurs. 1%
Signaux
faibles Produits de toilette. 0,3%
Téléphone. 0,6%

Figure 25. Sous-thémes détaillés dans de la partie sur 1’environnement.

Satisfaction au sujet de la chambre. L’expérience est significativement plus positive lorsque
les patients sont en chambre individuelle. Lorsqu’ils sont satisfaits de leur chambre, ils

évoquent :

e chambre moderne / rénovée ;

e chambre spacieuse ;

e bien équipée ;

e ameublement et matériel « confortables », « bien pensés pour les douleurs » ;

e salle de bain individuelle.

Les patients restent cependant trés insatisfaits des chambres, ils soulignent notamment :
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e chambre petite / exigiie ;

e chambre et mobilier vétustes ;
e ameublement cassé ;

matériel

e ameublement et peu

« confortables » ;
e absence de clef/ serrure / coffre-fort ;
e {dclairage et lumiére désagréables ;
e chambres non adaptées a certains
patients

(situations de handicap,

obésité, gériatrie, etc.).

Lit en plein soleil pour quelqu'un qui ne le
supporte pas et impossible de changer malgré un
déménagement de chambre au milieu de la
semaine, douche trés peu adaptée pour un
malade qui est douché dans un fauteuil (les
aides-soignantes ont du meérite) [...] chambre
trop petite pour 2 personnes. On ne sait pas ot
mettre le déambulateur, la mousse des fauteuils
s'en va quand encore il y a des fauteuils. Un de
ses voisins devait manger assis sur son lit, les
jambes pendantes, alors qu'il n'arrivait pas a
tenir assis sans dossier. Crainte excessive des
fausses routes, ce qui influengait le moral.

L’insatisfaction est plus prononcée dans certains cas :

e hospitalisation de plus de quatre jours (déménagements successifs, non connaissance

des différents voisins, etc.) ;

e pédiatrie / maternité : problématique des accompagnants ;

e constat de chambres « libres »/ disponibles : probléme de communication sur

[’utilisation de ces chambres.

Les retours négatifs concernant la salle de bain participent aussi a la perception négative des

chambres : absence de salle de bain dans la chambre ; vétusté et inconfort (pas de sicge de

douche, barre, etc.). Parmi les insatisfactions les plus marquées du parcours patient, on retrouve

notamment les patients hospitalisés dans des chambres sans salle de bain.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues (patients
et proches / accompagnants). Plus grande insatisfaction : patients hospitalisés plus de quatre

jours et parcours de pédiatrie et maternité (problématique des proches / accompagnants).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : essayer de ne pas déplacer un

patient plusieurs fois au cours de son hospitalisation. Privilégier les solutions en pédiatrie /

maternité, pour les membres de la famille / les proches.
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Chambre double alors que demande de

chambre individuelle. Outre I'inconfort que | Ce gui est regrettable c'est de ne pas avoir de

chambre seule alors que le patient I'a demandé
mais personne n'en tient compte alors qu'il lui
la surprise de s’y retrouver quand une demande | avait été dit que le nécessaire serait fait. Je
pense que c'est a revoir car ce n'est pas normal.

peut apporter une chambre double, c’est surtout

de chambre simple a été formulée. Les patients

ne comprennent pas toujours pourquoi ils « se
retrouvent » en chambre double. Plusieurs verbatims formulent le souhait d’étre mieux informé
en amont sur la disponibilité des chambres (forte critique du service Happytal dans ces

verbatims).

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : mieux informer en amont sur la

disponibilité des chambres.

Ambiance / atmospheére dans le service. Bien
L'ambiance de cet hdpital est sereine. Les
personnels se saluent a chaque rencontre et

avec les patients (sourire, politesse, mot | sont souriants la politesse est exemplaire et
c'est rare.

que dépendant des postures des professionnels

sympathique), ce sujet est surtout évoqué

lorsqu’il y a une bonne ambiance entre les

professionnels / entre les équipes : salutation, respect de chacun, pas de « dénigrement », etc.

Caractéristiques des répondants : principalement commentés par les patients hospitalisés en

chirurgie (n=84,6% des verbatims).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : veiller a adopter une attitude

respectueuse entre professionnels.
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Orientation / signalétique. L’orientation au sein de I’hopital est mentionnée par les patients

hospitalisés au sein de I’hopital Lyon Sud, ils soulignent :

absence de signalétique depuis les
transports en commun ;

absence d’indication pour trouver le
batiment d’admission ;

une signalétique qui n’est pas pensée par
et pour les patients
(« incompréhensible », « labyrinthe »,
etc.) ;

des panneaux trop petits (mauvaise
visibilité) ;

des panneaux mal placés.

La signalétique d'acceés aux bdtiments est
certainement bien concue, mais totalement
incompréhensible pour les gens qui ne
connaissent pas : j'ai passé 10 jours a
rencontrer des gens "perdus" dans I'hépital. 11
me semble évident qu'il faut repenser les
signalétiques en se mettant a la place des
visiteurs. Le schéma actuel super « logique »
(4, B, C etc.) est un schéma concu par ceux
qui connaissent déja par ceeur l'hédpital ! 11
faut vous faire conseiller dans ce domaine
car 100 % des nouveaux arrivants (y compris
moi), galerent de 30 a 45 minutes pour
trouver le bon pavillon.

Caractéristiques des répondants : patients hospitalisés au sein de 1’hdpital Lyon Sud.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : améliorations nécessaires :

signalisation depuis les transports publics, indications pour trouver le batiment d'admission,

panneaux plus grands (pour augmenter la visibilité) et mieux placés. Repenser la signalisation

avec les patients (codesign).

Odeurs. Les verbatims a ce sujet proviennent de

patients hospitalisés a I’hopital Lyon Sud qui

soulignent que 1’eau et le produit utilisés pour

laver

le sol sentent particulierement

« mauvais ».

Un comparatif entre [l'avant et ['aprés la
société de nettoyage. Avant lorsque la chambre
était terminée apres plusieurs minutes celle-ci
sentait bon et le frais. Aprés lorsque le ménage
est fini la plupart du temps l'odeur est celle
d'eau croupie.

Caractéristiques des répondants : patients hospitalisés au sein de [’hdpital Lyon Sud.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : changer le produit pour laver le

sol et veiller a un changement fréquent de 1’eau utilisée.
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Produits de toilette. Les patients regrettent un
Besoin de réclamer souvent du papier toilette

manque ou une absence de produits d'hygiéne car oublié & chaque fin de rouleat,

(savon, shampooing, dentifrice, papier toilette).
De plus, ils décrivent des produits non remplacés spontanément, ce qui les oblige a les réclamer

aupres des professionnels.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : mieux informer en amont de

I’hospitalisation sur la nécessité d’apporter certains produits. Proposer des produits d'urgence

/ de dépannage.

Téléphone. Le service téléphonique est . .
Dysfonctionnement du téléphone durant tout

vivement critiqué par les patients et leurs | mon séjour et impossibilité de me proposer une

. A solution de secours et de remplacement.
proches / accompagnants qui regrettent un cott

trop ¢élevé et des dysfonctionnements. Les

verbatims concernent des personnes dgées qui n’ont pas de téléphone personnel.

Caractéristiques des répondants : patients agés et leurs proches / accompagnants, parcours

gériatrie.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : lorsque les patients sont 4gés :

vigilance accrue sur la qualité du service téléphonique.

C. Chirurgie et gestion de la douleur

Occurrence

Priorisation Sous-théme (en pourcentage de
répondants)

Perception de la qualité de I’intervention.

Priorités
Gestion de la douleur. 7,5%

B . . Y
U Prise en charge au bloc opératoire. 1.6%
pratique
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Figure 26. Sous-thémes détaillés dans le cadre d’une chirurgie ou de la gestion de la douleur.

Perception de la qualité de I’intervention. Soucieux de comprendre / évaluer comment s’est
passée leur opération, les patients s’en remettent a ce qu’ils peuvent percevoir ou a ce qui leur

est communiqué :

e absence de douleurs, de complications ;

e renommée de I’établissement, des chirurgiens ;

e niveau d’information et de communication : avant (pour rassurer, désamorcer les
angoisses, etc.) pendant (explications gestes, etc.), aprés (détail du déroulement de
I’intervention, suite, etc.) ;

e attention des professionnels dans leurs gestes : douceur vs. « brutalité ».

Ainsi, les verbatims négatifs (outre ceux
o ) Peu d'information sur ['opération en elle-
¢voquant de réelles complications) décrivent | jueme, sauf un « ca s'est bien passé », il faut

quémander pour avoir du détail...

un manque d’information a la suite de

I’intervention qui déclenche un sentiment de

défiance chez le patient : « si on ne me dit rien, c’est qu’il y a quelque chose a cacher ». La
perception patient dépend moins ici des compétences techniques des professionnels que de la
qualit¢ de la communication : avant, pendant, apres I’intervention. Malheureusement,
« l’apres » semble souvent étre mésestimé par les professionnels : « une fois [’intervention
terminée je n’ai jamais revu mon chirurgien, on ne vous connait plus ». Les verbatims décrivent
un faible niveau d’information. Les patients, souhaitent plus de détails / d’explications et sont
trés attachés a échanger avec les professionnels qui ont effectué leur opération. Cet axe
d’amélioration concerne les patients sous anesthésie générale mais aussi ceux en anesthésie
locale / sans anesthésie. Par exemple : a la suite d’un accouchement, plusieurs femmes décrivent
un manque d’information sur ce qui s’est passé : la douleur / I’événement / I’intervention font
que les personnes ne sont pas & méme de « réaliser » / comprendre tout ce qui est fait / le

déroulement / les décisions prises.

Le besoin d’information décrit ci-dessus résonne en parfait écho aux enjeux qui entourent la
confiance soulevés par E. Goffman (cf. 1.1) lorsqu’un patient se soumet a un professionnel de
santé en abandonnant « son propre corps a un praticien » (5). E. Goffman soulignait déja le

besoin d’« assurances sans cesse renouvelées » (5) : avant, pendant et apres 1’ interaction.
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Caractéristiques des répondants : parcours chirurgie et maternité.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : attention particuli¢re a porter a

la communication : avant (pour rassurer, désamorcer les craintes, etc.), pendant (explications

de l'anesthésiste, etc.) et apres l'intervention (détails de l'intervention, suivi, etc.).

Gestion de la douleur. La prise en charge de la douleur est aujourd’hui en moyenne commentée
négativement (moyenne de discours négative), cependant plusieurs verbatims positifs évoquent

un bon niveau de suivi des douleurs :

e passage fréquent pour évaluer 1I’évolution des douleurs ;

e prise en compte de 1’avis du patient sur ses douleurs ;

e une grande réactivité des professionnels ;

e des professionnels qui se « démenent » pour trouver des solutions (patients affectés par
des douleurs chroniques) ;

e une ¢coute et une attention des propos du patient concernant sa douleur.

Les verbatims évoquent plusieurs bonnes pratiques sur une prise en charge des douleurs qui

dépassent le traitement médicamenteux :

e prise en compte des douleurs « psychologiques » ;
e gestion des douleurs par la sophrologie, par I’hypnose, par des techniques posturales ;

e prise en charge pluridisciplinaire.

Les verbatims négatifs sur la prise en charge de la douleur mentionnent notamment deux

problématiques :

e un manque de réactivité face aux

Mon sentiment aprés cette hospitalisation est
que les infirmieres sont en sous-effectif. Bien
un personnel en sous-effectif (surcharge | qu’elles nous demandent de les prévenir si nous
avons des douleurs elles ont du mal a étre
disponibles lorsque ce moment arrive.

douleurs : plusieurs verbatims soulignent

de travail) qui ne peut pas se rendre

disponible rapidement pour calmer les
douleurs ;
e des douleurs qui ne seraient pas « prises au sérieux », ou le patient doit « prouver » ses

douleurs.
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Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : essayer de ne pas remettre en

question la douleur exprimée par le patient.

Prise en charge au bloc opératoire. La prise en
Un excellent point pour la prise en charge de

charge au bloc est un moment souvent | ['‘anxiété et du stress du patient avant
l'intervention chirurgicale (luminothérapie et
des équipes tres humaines au moment de
Les verbatims décrivent des postures l'entrée en bloc opératoire). Des personnels

) ) ) treés professionnels et qui font un travail
relationnelles qui permettent au patient de se | remarquable.

« angoissant » et « marquant » pour les patients.

sentir plus « détendu » et en confiance :

e informations et explications nombreuses en amont et lors de 1’arrivée au bloc ;

e personnel «souriant» et «agréable» : juste milieu entre une posture
« professionnelle » et une posture plus « détendue » : pas de stress, de crispation dans
les équipes ;

e présentation de chaque personne dans le bloc par son prénom.

Beaucoup de verbatims décrivent des rapports décevant avec les anesthésistes en dehors de la

prise en charge au bloc, ce moment contribue a changer la perception sur ces professionnels.

Caractéristiques des répondants : parcours chirurgie.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : chaque membre de I’équipe se

présente par son prénom.

D. Information et coordination des soins

Occurrence

Priorisation Sous-théme (en pourcentage de
répondants)

Priorités Communication et acceés aux informations. 6,8%

Signaux Coordination et communication entre les 1,5%
faibles équipes.
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Avis contradictoires. 0,8%

Service déclaration de naissance. 0,2%

Figure 27. Sous-thémes détaillés dans le cadre de I’information et de la coordination des soins.

Communication et accés aux informations. Concernant la communication et ’accés aux

informations, les patients sont en attente :

e des trois temps d’informations décrits par E. Goffman : avant / pendant / apres ;
e d’explications « claires » : pédagogiques, schéma, répétitions si besoin, etc. ;
e de supports écrits : documentation, livret d’accueil, supports lors de 1’hospitalisation,

récapitulatifs / comptes-rendus, rappel des consultations, sms, emails.

Ces éléments leur permettent de se sentir rassurés, en sécurité. A noter, le souhait des patients
d’avoir des conseils personnalisés et bienveillants (absence de propos « culpabilisants »),
notamment sur les suites de I’hospitalisation : conseils en diététique et nutrition, reprise des

activités sportives, etc.

La communication et I’acces aux informations restent un sujet d’insatisfaction pour les patients

qui regrettent :

(o e 1o .
* undéficit d’information ; 1l est tres compliqué d'obtenir des informations

e des informations qui ne sont pas de .la pqrt.des médecins. Parfois il faut
vraiment insister.

« spontanées » . obligation pour le

patient de « creuser », de formuler plusieurs demandes, etc. ;

e absence d’interlocuteur dédié : 1’usager ne sait pas a qui s’adresser et / ou les
professionnels estiment que les informations ont déja été transmises par d’autres ;

e des informations peu précises ou trop précises : les professionnels ne s’adaptent pas
suffisamment au patient ;

e un manque d’empathie lors d’annonces importantes ;

e des « moments d’informations » mal choisis (quand le patient n’est pas en état de les

recevoir).
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Le parcours maternité repose particulicrement sur la qualité des informations. Les femmes sont

souvent angoissées et ont un fort besoin d’étre rassurées. Les verbatims soulignent :

e un trop grand nombre d’informations
en un temps trop restreint ;

e trop peu d’informations écrites

(beaucoup d’oral) ;

e peu d’explications ;

[Obstétrique] J'ai été submergée
d'informations ce qui m'a beaucoup stressée
par peur d'oublier quelque chose ou de ne pas
étre a la hauteur.

e des termes utilisés peu compréhensibles voire « anxiogenes » ;

e une sortie parfois trop précipitée.

Plusieurs femmes ont été particuliecrement marquées par le manque d’information (parmi les

verbatims les plus longs, les plus détaillés). Les femmes décrivent une défiance des lors qu’elles

ne comprennent pas les décisions prises par les professionnels (manque d’explications des

équipes). Quelques exemples :

e hospitalisation en urgence sans explication ;

e sortie précipitée alors que la patiente ne « tient pas debout »

e accouchements compliqués : probleme avec la péridurale, utilisation de forceps,

accouchement tres long, etc.

grande insatisfaction dans le parcours maternité.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues. Plus

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : plus grande proactivité dans

patient si le moment lui convient.

I’information des patients. Essayer de mieux adapter I'information au patient. Demander au

Coordination et communication entre les
équipes. Les verbatims positifs a ce sujet
mentionnent : un respect du planning (peu
d’attente), une bonne coordination dans les

soins et une atmosphére calme dans le service

(pas de précipitation, de personnes qui «

Bien que tous soient consciencieux, nous avons
constaté  clairement un  manque  de
communication entre les infirmieres et les
médecins. Peut-étre serait-il opportun qu'une
infirmiere soit présente lors de la visite du
médecin afin d'éviter les erreurs et les oublis
d'information tel que les permissions de sortie

209



courent dans tous les sens »). Les perceptions restent cependant trés négatives avec des patients

qui regrettent :

un besoin de répéter / d’informer les différents professionnels ;
e des passages « intempestifs », des soignants qui ne semblent pas au fait des soins déja

réalisés ;

e des erreurs / des oublis, notamment lors | Avant le séjour l'information semblait trés mal
passer entre chirurgien / anesthésiste /
hématologue. C'était moi qui semblais tenir
probléme d’identitovigilance, confusion | fout le monde au courant. A mon arrivée, le
service était au courant de mon hospitalisation
dans les ordonnances, etc.) ; mais ne savait pas précisément pourquoi je
venais !

de la sortie (documents erronés,

e des examens et des médicaments en

doublon.

Ce manque d’organisation entraine du stress et de 1’anxiété chez les patients. Plusieurs patients
relévent que le manque d’organisation est aussi dii a un manque de moyens de I’hopital et a une
situation de sous-effectif trop important. Ce sujet est notamment évoqué en réanimation avec

une véhémence trés prononcée (étude avant crise sanitaire Covid 19).

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims: disposer d'une fiche

récapitulative afin que le patient n'ait pas a répéter les informations.

Avis contradictoires. Les avis contradictoires
Les soignants devraient accorder leurs violons
surtout lors de [’accompagnement des mamans
d’insatisfaction chez les patients. Bien qu’il soit | @ Pallaitement.  Ils ont  chacun  leurs
fonctionnements qui sont différents et
peu évoqué, il reste néanmoins un point de non- | contradictoire qui perdent souvent les
mamans, les font douter et peuvent devenir
source de stress.

sont le deuxiéme sujet qui provoquent le plus

retour pour les patients concernés. Les patients

décrivent des avis qui différent selon les
professionnels, plusieurs verbatims pointent que le changement fréquent des équipes participe
a ce type de perception. Ces contradictions déclenchent du stress et de 1’anxiété chez les patients
et leurs proches / accompagnants. Deux sujets sont particulierement évoqués : 1’organisation de

la sortie et les conseils et accompagnement a 1’allaitement.
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Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues. Plus

grande insatisfaction dans le parcours maternité.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : veiller a harmoniser les

informations, notamment en cas de rotation du personnel.

Service déclaration de naissance. Les o ) .
Le manque intolérable de professionnalisme du

femmes en maternité et leurs proches / | service de déclaration des naissances.

accompagnants formulent plusieurs critiques

vis-a-vis du service pour déclarer les naissances :

e un manque de respect/ de professionnalisme des équipes, des personnes « méprisantes »
voire « insultantes » et « agressives » ;

e un non-respect du secret professionnel ;

e un processus non efficient pour déclarer les enfants nés sans vie (a noter que 1’étude a
¢été réalisée avant la loi du 6 décembre 2021 qui accorde aux parents le droit de donner

un nom a I’enfant).

Caractéristiques des répondants : parcours maternite.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : essayer de faciliter le processus

pour les enfants nés sans vie (notamment, a ce que le ou les parents n’aient pas a se déplacer).
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Annexe 2. Enseignements et utilisation des données non priorisées de

I’analvyse des verbatims patients.

Les données quantitatives et qualitatives qui n’ont pas fait I’objet d’une priorisation ont été
analysées et partagées de facon plus spécifique. Quelques exemples sont partagés ci-dessous :
sous-theémes relatifs a des prestations de services (hygiéne / propreté, restauration), sous-thémes
spécifiques a certains patients (personnes en situation de handicap), sous-parcours avec des
populations ciblées (parcours patient diabétique et parcours Gynéco Oncologie Chirurgicale a

Lyon Sud).

Sous-thémes relatifs a des prestations de services.

L’hygiéne et la propreté sont des sujets complexes a mesurer, car rarement pergus
positivement (lorsque la propreté est bien respectée, cela est rarement relevé par les patients).
Certaines entreprises souffrent particulicrement de ce type de perception toujours orientée
négativement. Par exemple, les sociétés ferroviaires : lorsqu’un train est ponctuel, cela n’est
quasiment jamais commenté de fagon positive par les usagers. Les verbatims positifs sont donc
trés succincts et peu impliqués. La perception négative sur I’hygiéne et la propreté se construit

sur plusieurs types de retours :

e prestation réalisée par une entreprise
' ' Depuis que le ménage est sous-traité il y a du
extérieure (sentiment que 1’externe est | Juisser-aller.

plus « désinvesti ») ;
e ménage trop succinct : « fait a la va-vite » avec un personnel qui n’a pas le temps de
faire le ménage « en profondeur » ;
e fréquence de nettoyage des chambres / salles de bain ;
e vétusté de certaines chambres qui donnent le sentiment qu’elles sont « sales » ;

o utilisation de matériel « sale » (serpilleres, lavettes, etc.).
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Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues. Plus

grande insatisfaction lorsque les patients sont en chambre double et n’ont pas de salle de bain

dans la chambre (douches collectives).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims: comme mentionné

précédemment, veiller a la propreté du matériel utilisé, attention au nettoyage des surfaces
(changer les « lavettes » entre les surfaces de la chambre et la salle de bain), attention a la
fréquence de nettoyage des sols, proposer un nettoyage plus en profondeur (voire le mettre

en scene) : poignées de porte, tablettes, etc.

La variété des repas est le sujet qui peut

L. Repas peu variés sur une longue durée.
permettre d’améliorer de fagon la plus pas pettva &

significative la perception sur la restauration.

Les verbatim positifs sur la restauration se réferent fréquemment a la variété et présentent une
forte implication positive. Ce sujet est un levier de satisfaction sur la prestation restauration en
situation d’hospitalisation. De plus, les patients formulent le souhait d’avoir davantage de fruits
et légumes qu’ils percoivent comme nécessaires pour I’équilibre des menus et pour leur santé.
Les femmes en maternité regrettent elles, des quantités insuffisantes (sensation de faim) et des

plats pas toujours adaptés (plats en sauce considérés comme lourds pour la digestion).

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues. Plus

grande insatisfaction dans le parcours maternité.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : proposer une plus grande variété

/ diversité dans les menus (insatisfaction moindre si un aliment n’est pas apprécié et une
perception d’un régime plus équilibré). Proposer plus systématiquement aux patients de

choisir leur repas (offre qui n’est pas proposée dans tous les hopitaux).

Sous-théme spécifique a certains patients.
. ) . J'aurais aimé que quand vous frappez a la
Un focus spécifique est effectué sur le matériel porte, il v ait une lumiére pour les sourds et
malentendants. Il faudrait également penser
aux masques puisque c'est difficile de les
personnes se déclarant en situation de | comprendre quand ils en portent.

et les infrastructures sous le prisme des

handicap dans leurs verbatims (n= 0,6%),

213



notamment les personnes sourdes et malentendantes. Deux demandes trés spécifiques ont été
formulées par cette population : le développement de chambres avec un signal lumineux pour
savoir quand une personne entre dans celle-ci et ’utilisation de masques inclusifs pour pouvoir

lire sur les lévres.

Sous-parcours avec des populations ciblées.

Parcours patient diabétique : les patients

Etant insulino-dépendant avec diabéte de type
1, pour les injections d'insuline, je suivais mon
diabete type 1 ou 2, ont des perceptions plus | protocole, différent en dosage de celui des
infirmieres. Je comprends cette situation, car
elles ne sont pas spécialisées en diabétologie.
(connaissance de leur prise en charge et Mais si un(e) infirmier(e) pouvait étre présent
dans I'hdpital afin de rencontrer (si possible)
certains patients ont une trés bonne littératie | Jes patients diabétiques de type 1 ou 2, cela
serait plus sécurisant pour ces patients, qui
sont de plus en plus nombreux.

avec une maladie chronique, ici avec un

précises sur la qualité de leur prise en charge

en santé). Il est possible de relever, dans ce

parcours, un inversement des roles : le patient

a une meilleure connaissance de sa maladie,
des protocoles, des recommandations, etc. La principale critique des patients concerne le

manque de connaissance / formation des professionnels sur leur maladie :

e dosages non adaptés ;
e confusion sur les différents types de diabéte : notamment en maternité ou il y a des
confusions avec le diabéte gestationnel ;

e repas non adaptés.

De plus, les verbatims soulévent un besoin d’information prononcé lors du traitement du

diabéte : les effets ne pouvant se mesurer rapidement (vs. hospitalisation pour une chirurgie).

Parcours Gynéco Oncologie Chirurgicale a Lyon Sud : I’acces et la qualité des informations
sont les deux principaux sujets pour améliorer 1’expérience des patientes dans ce service. Les

informations délivrées aux patients sont

notamment erronées et peu détaillées : Avoir regu un livret explicatif avant opération,
l'avoir lu, voir qu'il ne se passe pas la méme

e décalage entre le livret d’informations chose dans ['établissement versus dans la
description du livret.

et les observations des patientes ;
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peu d’information sur les
complications éventuelles et les effets
indésirables a la suite de la chirurgie ;
informations erronées concernant le
numéro de téléphone a contacter en cas
de complications ;

manque  d’information  proactive
concernant la continuité des soins ;
manque d’information concernant la
présence de psychologues dans le
service (forte attente des patientes sur
une meilleure

prise en charge

psychologique).

J'ai  tenté de prendre contact post
hospitalisation en raison de complications, on
me donne un numeéro [...] le numéro n’était pas
le bon et c'est une dame totalement hystérique
qui m’a répondu et m’a hurlé dessus en me
disant que j’étais la 10eme. Mauvaise fin pour
une expérience qui jusque-la c’était plutot
bien passée... J’en ai méme oublié les points
positifs.

L'équipe médicale et soignante ne parle pas de
la possibilité de rencontrer et de discuter avec
un psychologue pendant [l'hospitalisation ce
qui me semble indispensable vu l'opération que
Jj'ai subie. Il a fallu que je demande au cadre
de santé du service pour en voir un (en plus,
présence de 2 psychologues dans le service
donc sur place).
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Annexe 3. Enseignements détaillés de 1’analyse des verbatims des

professionnels.

A. Relationnel entre professionnels et patients

Occurrence

Priorisation Sous-théme (en pourcentage de

répondants)

Faire preuve d'empathie et de gentillesse.
Lien de confiance avec le patient. 10,5%
Points forts

Relation privilégiée avec le patient. 17,7%
Reconnaissance des patients. 46,4%

Respect de la part des patients. 26%

Bonne

. E-mail ou lettre d'un patient. 5,5%
pratique
Agression physique de la part des patients ou 6.1%
Signaux des proches / accompagnants. 0
faibles
Réalisation d’une contention sur un patient. 3,3%

Figure 28. Sous-thémes détaillés dans le cadre du relationnel entre professionnels et patients.

Faire preuve d'empathie et de ) ]
Une patiente est venue |[...] me raconter sa solitude

gentillesse. Les professionnels de santé - | depuis I'annonce de sa maladie [...] aprés un long
temps d'écoute attentive, elle disait que cela l'a
beaucoup réconforté et qu'elle se sentait mieux.
essaient de faire preuve d'empathie et de | Mon ressenti d'empathie pendant ce temps de
rencontre m'a confirmé l'idée que ['écoute
gentillesse envers les patients et leurs | pienveillante et attentive peut aider les patients en
situation difficile d'aller mieux.

et plus particulierement les infirmicres -

proches / accompagnants. Les verbatims

décrivent que D'« écoute active »
contribue a ces postures et que les professionnels essaient d'agir de maniére physique et
psychologique. Lorsque les professionnels peuvent adopter ce type de posture, ils ont le

sentiment de venir en aide aux patients et ils éprouvent de 1’utilité¢ dans leur travail. De plus ils
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sont souvent remerciés et valorisés par les patients et leurs proches accompagnants pour ces

postures.

La prise en charge d'un patient qui me fait comme retour que lorsqu'on est gentil avec les gens, les
autres sont gentils aussi en retour (ne parlant pas spécifiquement du secteur du soins et des
soignants). Et je me suis fait la réflexion que de maniere générale nous étions avenants et
bienveillants envers les patients, et dans cette attitude ils étaient la plupart du temps aussi gentils
envers nous et nous remerciaient. Apres cette interaction, du positif, et que cela pouvait aussi étre
appliquée pas que soignants -patients, mais entre collégues, envers tous.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : souhait que ces postures

relationnelles soient valorisées dans le parcours de soins du patient.

Lien de confiance avec le patient. Les
La chance du soignant c'est d'avoir la confiance de
celui, qui en détresse, se confie a lui. Quel autre
lien de confiance: (i) un lien de métier offre cette opportunité? C'est cette confiance
acquise, ce petit rien, qui donne le sentiment d'avoir
confiance « acquis » 1ié a la perception | trouvé la bonne écoute et les réponses ad hoc.

verbatims commentent deux types de

de la profession et (i1)) un lien de

confiance « construit » qui se créé par les
Une jeune fille que je suis depuis sa naissance et qui
a une douzaine d'année m'a écrit une lettre qu'elle
m'a remise en consultation. Cela suivait une période
de tension avec ses parents a la suite d’une
individuelles pour le créer ou le renforcer | complication liée au traitement, malgré I'absence de
faute (aléa thérapeutique), la confiance avec les
parents a été tres altérée. Dans ce courrier elle me
contacts a différents moments du | ?isaitsa confiance en moi, qu'elle avait le sentiment
que j'avais toujours tout fait pour l'aider et trouver
parcours du patient ; soutien des patients | des solutions. J'ai été trés touché par ce geste qui
permettait de rétablir un lien de confiance avec la
jeune et indirectement aussi avec les parents.

comportements des professionnels. Les

professionnels décrivent des stratégies

: réunions régulicres avec le patient ;

et de leurs proches / accompagnants. Ce

lien de confiance est percu comme

« crucial » en ce qu’il permet au patient d’accepter certains soins / interventions et aussi parce
qu’il permettrait une meilleure prise en charge. Quelques médecins décrivent des situations ou
le lien de confiance a été ou aurait pu étre rompu (échec de traitement, complications, etc.) mais
ou le patient a continué a « faire preuve » de confiance. Ces moments - extrémement précieux

- démontrent la force du lien qui s’est créé.
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Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues. La moitié

des répondants sont des médecins.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : créer différents moments de

contact avec le patient et / ou ses proches / accompagnants au cours du parcours du patient.

Relation privilégiée avec le patient.
Les professionnels sont trés satisfaits
lorsqu’ils parviennent a créer une relation

plus « privilégiée » avec un patient :

e plusieurs rencontres avec le

patient ;

Un jeune garcon de 4 ans, vu en consultation, qui me
reconnait au bloc opératoire, puisque c'est moi qui
I’endors et pas un confrere. La personnalisation
comme dans certains établissements privés. C'est
gratifiant pour le patient et également pour moi.

e Jlorsque le patient revient a plusieurs reprises pour des soins ;

e Jorsqu’ils peuvent réaliser un acte en ayant précédemment rencontré le patient

(anesthésie) ;

e lorsque le patient revient proactivement pour donner suite a ses soins.

Dans ces moments, les professionnels ont le sentiment de :

e pouvoir assurer un suivi du patient ;

e personnaliser les soins et la prise en charge « comme dans certains établissements

Dprivés »

e d’étre reconnus personnellement et dans leur métier.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : nécessité de rencontrer le patient

a plusieurs reprises (surtout avant une chirurgie).
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Reconnaissance des patients. La reconnaissance des patients est le sujet le plus commenté

spontanément par les professionnels. Ils sont extrémement touchés lorsque le patient va

signifier sa reconnaissance (sourire, remerciement, cadeau, etc.). Outre la valorisation décrite

dans les verbatims, les points d’attention doivent se concentrer sur trois aspects :

1. le besoin d’entendre ce type de
retour : avec des équipes qui sont
rassurées de voir que le patient
percoit leur investissement et leur
implication ;

2. le besoin de réassurance : avec des
équipes qui doutent parfois de la
qualité de leurs soins puisqu’ils ont
le sentiment de ne pas avoir
suffisamment de temps pour les
réaliser. Les équipes sont rassurées

de voir que I’hopital n’est pas

Lors de la sortie d'une patient d'une hospitalisation,
il était souriant et heureux de sa prise en charge. il a
chaleureusement remercié l'équipe et est rentré chez
lui satisfait. 1l est important d'avoir des retours
positifs quand tout va vite et que l'on pense ne
Jjamais assez prendre le temps.

Le patient rentrait a la maison et il avait les larmes
aux yeux en nous quittant. Il nous a remercié une
bonne dizaine de fois ! Ca fait du bien de voir que
certaines personnes voient l'investissement que les
équipes mettent dans leur travail. Ca prouve que
l'hospitalisation s'est bien déroulée et a peut-étre
été bien « vécu » par le patient.

toujours synonyme de « mauvaise expérience » pour un patient, que cela peut étre «

bien « vécu » par le patient » ;

3. larareté des moments de reconnaissance : avec des équipes qui ont le sentiment de ne

pas en recevoir souvent.

De plus, deux infirmieres se sont exprimées
sur des rencontres avec des patients dans
des moments hors soins (évaluation du
séjour, projet de service). Ces moments sont
intéressants : ils ont permis aux équipes

de
des

d’entendre et comprendre la

reconnaissance patients et les
professionnels ont aussi pu identifier les
comportements qui sont appréciés des

patients.

L'interaction positive derniere est celle d'évaluer la
satisfaction du séjour de la patiente. Le retour positif
est toujours agréable a recevoir et agréable a
retourner a l'équipe. Avoir le sentiment d'avoir
répondu aux attentes, aux besoins méme ceux
spécifiques. Pendant l'interaction, j'ai ressenti un
sentiment de réaliser avec ['équipe un travail
exhaustif et de réunir les conditions nécessaires a
soigner au mieux la patiente. Aprés, un sentiment de
compassion de réaliser qu'un sourire suffit parfois
a satisfaire le patient dans le vécu de sa maladie.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.
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Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : créer un processus pour

développer / encourager les commentaires positifs des patients.

Respect de la part des patients. Les professionnels commentent fréquemment 1’amabilité des
patients, ce sujet reste marqué tres négativement avec un constat d’une hausse de 1’agressivité
de la part des patients et de leurs proches / accompagnants. L’amabilité est souvent
conditionnée, dans les verbatims, par le stress ressenti par les patients. Ainsi, les patients, qui
sont amenés a venir fréquemment, sont décrits comme plus aimables, ils « »n’ont plus trop
d'appréhension vis a vis de l'hospitalisation ». De trés nombreux verbatims décrivent des

patients irrespectueux voire agressifs. L’agressivité est souvent liée au sujet de ’attente :

e attente trop longue (admission, , , ) ,
Patient agressif verbalement car je ne suis pas

soin, etc.) ; disponible immédiatement lorsqu’il sonne. Sensation
d’incompréhension et explications non comprises

e souhait d’instantanéité : le patient par le patient.

ne comprend pas qu’il doit

attendre pour un soin ou un rendez-vous.

Dans certains cas, les professionnels
Un patient tres demandeur, jamais satisfait des soins

finissent par perdre le contréle face a ces qu'on lui apportait, toujours dans la critique qui a
fini par me pousser a bout. J'ai fini par hausser le ton
mais m'en suis voulu ensuite car apres réflexion il
moments sont trées mal vécus par les | demandait peut-étre juste a étre rassuré.

patients qui les poussent « a bout ». Ces

professionnels qui regrettent de ne pas
avoir pu gérer leurs émotions et qui estiment parfois ne pas avoir été¢ en mesure de comprendre

pourquoi le patient était dans cet état (stress, anxiété, etc.).

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues. Moitié

des répondants : équipes administratives.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : nécessité de mieux informer les

patients sur les temps d'attente, les délais et les retards.

Développer / renforcer les formations et I’accompagnement sur la gestion de 1’agressivité et

la gestion des émotions.
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E-mail ou lettre d'un patient. Les professionnels apprécient de recevoir les commentaires /

lettres / e-mails des patients qui ne leur parviennent pas directement.

Beaucoup de moments m'ont touché en tant qu'homme, pas seulement comme médecin. Je me
rappelle une patiente que j'avais pris en charge, qui, au moment de quitter ['hopital, m'a remercié
pour les soins prodigués et pour « la chaleur humaine ». Récemment, la direction de HCL m'a
transmis une tres belle lettre qu'un autre patient a envoyé pour remercier toute l'équipe, avec une
mention particuliere pour les qualités dont j'aurais fait preuve. Dans les deux cas, je me suis senti
heureux et j'ai ressenti, a mon tour, la chaleur humaine dont ils parlaient. Cela est trés important.
Parfois ces messages, ou plutot ces aides, nous arrivent dans une période de faiblesse dans sa
propre vie personnelle ou professionnelle. Et un acte bienveillant gratuit a une puissance que l'on
ne peut pas imaginer lorsque « tout va bien ».

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : encourager les patients a écrire

aux professionnels / au service / a I’établissement apres leur hospitalisation.

Agression physique de la part des
Une mere de famille vindicative, violente, a levé la

patients ou des proches /| yqin sur mon interne, une infirmiére puis moi-méme.
[...] Pendant l'interaction, j'ai ressenti beaucoup
d'incompréhension, d'injustice, de colére. Aprés
d’agressions physiques sont mal vécues | /'interaction, beaucoup de dégoiit, de remise en

. ,. . question, et l'envie de changer de métier ou
par les professionnels. Outre I’intention d’hépital.

accompagnants. Les situations

du patient, les professionnels estiment :

e que ces situations se répetent fréquemment, sans solutions proposées et mises en ceuvre
(notamment pour les patients présentant des troubles liés a 1’alcool) ;

e qu’il y aune absence de moyen dissuasif (médiateur, sécurité) : 3,8% des professionnels
demandent la « présence d'un médiateur ou d’un agent de sécurité pour désamorcer les
situations d'agressions » ;

. . \ I 7 5 7 . . . ) L.\
e que dans les situations ou la sécurité de 1’établissement intervient, c’est aussi a la charge

des professionnels de « calmer » le patient.

Quelques professionnels décrivent des risques psychosociaux assez prononcés dans leur
verbatim, a la suite d’agressions des patients. Ces situations causeraient aussi le départ /

absentéisme / arrét de certaines professionnels.
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De plus, les professionnels souhaiteraient un meilleur suivi lorsqu’ils signalent un événement

sur «ennovy» (plateforme qui sert
notamment a déclarer les agressions
physiques), que ce soit un rappel de
I’encadrement ou les suites données a ce

signalement.

Un rappel (par la direction du groupement avec le
chef de service) au respect par courrier ou entretien
des patients pour lesquels un ennov violence verbale
ou physique a été fait.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : présence d'un médiateur ou d'un

ennov.

agent de sécurité pour désamorcer les situations d'agression. Développer un processus pour

les patients « alcoolisés ». Développer un meilleur suivi lorsqu'un événement est signalé sur

Réalisation d’une contention sur un
patient. La réalisation d’une contention
sur le patient est un moment tres mal vécu
par les

professionnels. Malgré des

situations  exceptionnelles avec des
patients qui présentent des troubles
séveres, les professionnels ont une fort

ressenti des réactions et des mots que

Expérience frustrante en salle de réveil du bloc
pédiatrique avec un réveil d'enfant extrémement
agité. Réveil post -opératoire exceptionnellement
agité, nécessitant contention et traitements
médicamenteux puissants, sans raison expliquée et
attendue a la suite d’une intervention classique.
Sentiments ressentis: démunie, violence,

frustration, incapacité a passer a autre chose et
oublier, ranceeur...

peuvent avoir les patients dans ces moments. Ces verbatims montrent aussi le besoin des

professionnels de s’exprimer a la suite des actes de contention puisqu’ils restent un souvenir

assez « fraumatique » pour eux.

Caractéristiques des répondants : infirmiéres.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : nécessité pour les professionnels

professionnels a la suite de cet acte.

de s'exprimer a la suite d’une contention, prendre le temps de débriefer avec les

B. Accompagnement et soutien des professionnels
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Priorisation Sous-théme

Occurrence

(en pourcentage de
répondants)

Priorités Ecoute et disponibilité. 28.7%
Bonne
pratique Formations. 5,5%
. Outils. 3,9%
Signaux
faibles Fréquence des interruptions au travail. 1,7%
Soutien du management / de I’encadrement. 8,8%

Figure 29. Sous-thémes détaillés dans le cadre de 1’accompagnement et du soutien des

professionnels.

Ecoute et disponibilité. La capacité a se rendre disponible auprés des patients est le sujet le

plus commenté par les professionnels sur les améliorations qu’ils souhaiteraient voir dans leur

quotidien. IIs soulignent que leur disponibilité permet :

e d’avoir une interaction positive
avec le patient ;
e au patient d’exprimer ses craintes

et inquiétudes ;

Dés que l'on prend du temps aupres des patients ou
qu'ils peuvent sentir notre disponibilité cela est
bénéfique au patient et a l'interaction avec lui.

e de désamorcer les situations de stress ;

e de ne pas ressentir de frustration : « il n'y a pas de sentiment d'échec méme si in fine le

geste ne peut étre réalisé » ;

e de donner du sens et un sentiment d’utilité a leur quotidien ;

e de pouvoir réaliser leur métier correctement : « d'avoir ENFIN pu exercer mon métier

dans toutes les dimensions ».

Les verbatims décrivent une trés grande frustration des professionnels de ne pas pouvoir

prendre de temps aupres des patients. Les professionnels décrivent une charge de travail qui

ne leur permet pas de réaliser leur travail correctement (temps insuffisant pour les soins) et dans

des conditions décentes (« esclavagisme »). De plus, ils estiment que « /’écoute » devrait étre

une partie intégrante du parcours de soins des patients. De facon préoccupante, ils
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(particulicrement les infirmieres et les sages femmes) décrivent des soins non effectués ou mal

effectués par manque de temps. Certains
verbatims vont méme jusqu’a décrire des
soins « peu respectueux » et «peu

humains ».

Avoir plus de temps pour pouvoir m'occuper d'eux
d'une maniére respectueuse et humaine.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : protéger certaines interactions
avec les patients (information, lors de la réalisation d'un soin). Possibilité de modifier le

temps passé lorsque le patient est particulierement stressé.

Formations. Les professionnels sont
particuliérement  satisfaits  lorsqu’ils
peuvent mettre a profit ce qu’ils ont

appris en formation auprés des patients.

Avoir plus de personnel formé a I'hypnose dans le
bloc opératoire pour améliorer encore la prise en
charge de la période préopératoire.

Les formations les plus commentées de fagon positives sont celles sur 1’hypnose et les

techniques de communication thérapeutiques. Ces formations permettraient notamment de

désamorcer des situations avec des patients « compliqués » et de faciliter leur prise en charge.

Le besoin de formation reste cependant le
quatrieme sujet le plus commenté dans les

propositions d’améliorations (n= 15,7%).

Des formations sur le stress et savoir parler aux
patients malades.

Les souhaits de formation portent notamment sur les formations en communication et gestion

de crise :

e communication thérapeutique et hypnose ;

e travail sur les interactions ;

e gestion des émotions des patients ;

e communication positive dans les soins ;

e gestions des situations difficiles ;

e prévenir et faire face a l'agressivité ;

o« Santé, Croyances et Culture » ;

e accompagnement du malade en fin de vie.
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Les professionnels souhaiteraient aussi étre formés sur les réactions a adopter face a

I’agressivité des patients :

e comment écouter un patient agressif’;

e comment réagir face a ses plaintes ;

e gestion des émotions du professionnel qui y fait face ;

e comprendre ce qui peut déclencher I’agressivité du patient.

Une derniére attente de formation
I’annonce de

Les

concerne diagnostic

(grave). professionnels

souhaiteraient étre plus accompagnés

Des formations sur des concepts difficiles afin de
trouver les mots justes et d'avoir le positionnement
professionnel tel que la personne en face serait plus
réceptive.

pour trouver les mots justes et aussi étre strs de savoir adopter les bonnes postures face a la

détresse du patient et de ses proches / accompagnants.

Formation en hypnose : infirmicres.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : développer la formation a

I'hypnose. Développer / encourager les formations, notamment : communication, gestion de

crise, réactions face a des patients agressifs, annonce de diagnostics (graves).

Outils. Les professionnels regrettent des
soucis d’outils (connexion informatique,
pannes, bugs) qui ne permettent pas
d’informer ou de recevoir un patient. Ils
décrivent des soucis trop fréquents et non

résolus depuis plusieurs mois.

Patient jeune venant de loin pour une Cs de recours
(maladie inflammatoire  chronique invalidante
résistante a plusieurs lignes de traitement). Easily en
panne, pas de moyen de rédiger le CR de Cs pendant
la Cs, pas de moyen de sortir une ordonnance a la
fin, mesure de la TA difficile pendant la Cs car
dynamap en panne depuis des mois.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : essayer de résoudre les pannes

plus rapidement).
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Fréquence des interruptions au
L'interruption des tiches est également un grand fléau,
malgré les petites choses mises en place pour limiter le
probleme. Les patients sont victimes chaque jour de ces
interruptions, et c'est aussi un gros désagrément pour la
taches trop fréquentes qui | qualité des interactions.

travail. Les infirmiéres

regrettent des interruptions de

viendraient dégrader leurs | Exemple simple mais quotidien, une des infirmieres du
] ] ) service doit avoir le téléphone du service avec elle. S'il sonne
interactions et leurs soins. Malgré pendant un soin, c'est une véritable coupure aux interactions
en cours. Que ce soit sur le plan relationnel ou technique. 11
peut sonner une dizaine de fois en 20 minutes, c'est
limiter ces interruptions, le | impossible de conserver des soins de qualité quand nous
sommes obligés de répondre au téléphone a longueur de
temps.

irritant ~ extrémement  marqué | Pour ce probléme, je ne vois pas d'autre solutions (sauf celui
de ne pas répondre, laisser le téléphone sonner pendant un
temps interminable, pour que la personne raccroche et
réessaie d'appeler).

des actions mises en place pour

téléphone du service reste un

(interruption systématique).

Caractéristiques des répondants : infirmi€res.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : revoir le processus du téléphone

de service avec les infirmi€res.

L’interaction est le remerciement du patient qui est
sans mesure et sincere. Ca arrive régulierement. Ils
I’encadrement. Les professionnels | comprennent parfaitement ce que ['on vit au
quotidien et surtout savent trés bien que nous
donnons tous pour eux. Sans manger, passer aux
WC, sans boire. Ces remerciements parfois méme
avec des présents font du bien et reboost dans notre
n’arrive pas a adopter les bons | quotidien tres froid. Ils nous disent ce que nos chef
ne nous disent jamais réellement. C’est brut et ¢a
fait du bien.

Soutien du management / de

soulignent un manque de formation en

management de 1’encadrement qui

comportements. Ils sont notamment en

attente d’une plus grande reconnaissance
de leur encadrement, ainsi ils décrivent
que la reconnaissance des patients est effectivement essentielle puisque que les professionnels
n’en recoivent pas de leur supérieur. De plus, les professionnels souhaiteraient avoir accés a un
meilleur soutien psychologique a la suite de situations difficiles vécues lors de leur travail. Un

verbatim (encadré) propose un soutien psychologique dans ces moments ainsi que des réunions
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dédiées aux « bomnes pratiques » qui permettraient aux cadres de santé « de féliciter,

encourager et motiver l'équipe ».

Prévoir un temps et un lieu pour discuter en équipe des situations difficiles, qui ont posé un
probleme, ou bien des situations au contraire positive, serait idéale pour avancer ensemble et
améliorer continuellement nos pratiques de soins.

Concernant les situations difficiles, cela pourrait étre réalisés par une psychologue (ou autre) et
pour les situations positives, cela peut étre le role de la cadre de santé, ce qui permettrait de féliciter,
encourager et motiver l'équipe.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : développer / renforcer les

formations en management de 1’encadrement.

C. Information et coordination des soins

Occurrence

Priorisation Sous-théme (en pourcentage de
répondants)

Informer le patient.

Organisation interne. 18.2%
LA OELES Coordination et communication entre les 12,7%

équipes.

Prise des rendez-vous patients. 13,3%
Bonne : _ o ,69

. Gentillesse des équipes secrétariat. SR

pratique

Admission des patients. 7,7%

Signaux
faibles

Reproches des patients sur les services tarifés.  1,1%

Figure 30. Sous-thémes détaillés dans le cadre de I’information et de la coordination des soins.
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Informer le patient. Les professionnels décrivent des stratégies individuelles pour soigner le

début des interactions afin que la patient soit réceptif :

e présentation spontanée lors de I’hospitalisation ;

e indiquer au patient la disponibilité pour répondre a ses questions ;

o efforts relationnels (gentillesse, écoute) pour désamorcer les débuts d’interactions
difficiles ;

e cfforts pour essayer de comprendre pourquoi le patient est en situation de détresse ;

e utilisation de différents outils pour communiquer (téléphone, dessin, etc.).

Une nouvelle fois, les professionnels indiquent le besoin d’avoir du temps pour mener a bien

ce type d’interaction :

e nécessité¢ d’évoquer le contexte de vie du patient, de ses problématiques personnelles ;
e attendre que le patient soit réceptif avant de lui délivrer les informations ;

e prendre le temps de répondre a toutes les questions du patient sans le « presser ».

Les professionnels soulignent a de nombreuses reprises le besoin d’améliorer I’information des
patients, notamment en amont de leur admission (éviter le stress, les retards, 1’agressivité, etc.).
Les verbatims décrivent des situations de tensions répétitives en début d’interaction parce que
le patient n’a pas bien été informé et que le professionnel n’est pas en mesure de répondre a son
insatisfaction (ex. reproches sur les services facturés). Par la suite, le professionnel se trouve

dans I’incapacité de « raisonner » le patient :

e patient refuse de communiquer ;
e patient qui met en doute les compétences du professionnel ;
e patient en situation d’agressivité ;

e patient qui rejette les arguments du professionnel au regard des informations qu’il a

trouvées sur internet.
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Une interaction plus spécifique concerne
Dans le cadre du suivi d'une infection par le VIH

le refus de traitement ou de soins de la | cpez yn patient dgé, la personne refusant tout suivi
notamment néphrologique, baissant les bras vis a vis
de ses traitements [...] j'ai ressenti une déception
vécu par les professionnels qui ont un | pour ne pas avoir trouvé l'angle d'approche qui
. . ) aurait pu faire basculer le raisonnement, pour ne
sentiment d’¢chec de ne pas avoir su pas avoir trouver un argument qui fasse mouche et
Iui  fasse accepter une aide autre que
médicamenteuse dans la prise en charge de son
qui remettent en doute leur capacité & | désarroi, et une sentiment de tristesse pour cette
personne et sa perte « d'élan vital ».

part des patients. Ce moment est mal

trouver le « bon angle » d’approche et

bien informer le patient.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : améliorer 1’information des

patients en amont de leur admission (éviter le stress, les retards, I’agressivité, etc.). Besoin
des professionnels d’avoir un temps suffisant / protégé en début d’interaction pour que le

patient soit en mesure d’entendre les informations / explications du soignant.

Organisation interne. Les
Une désorganisation globale qui fait que les patients

professionnels décrivent une lassitude et | sopr des numéros, ne sont pas humanisés, il faut

une frustration concernant I"organisation | ¢ntabiliser le bloc opératoire ...

interne qui ne leur permettrait pas de

réaliser leur travail dans des conditions correctes. Ils décrivent une surcharge des plannings et
un manque de collaboration entre les différentes acteurs (administration, cadres supérieurs et
équipes médicales) qui auraient un impact rédhibitoire sur leur soins et qui entraineraient

fréquemment des longs moments d’attente pour les patients.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : rapprocher les équipes

administratives et notamment la direction du « ferrain ».

Coordination et communication entre les équipes. Les professionnels décrivent un manque
de communication / de collaboration entre les équipes. Ils soulignent un clivage entre les acteurs

médicaux / paramédicaux et entre les services. Les verbatims mentionnent notamment :
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e des informations non transmises ) _ . .
L'interaction frustrante est celle oii on a le sentiment

au patient lors d’une décision | d'aveir manqué d'informer un patient, de le mettre
a mal dans une situation car non averti d'une
décision médicale, d'un examen complémentaire.
complémentaire ; Des loupés qui arrivent dans tous les service mais qui
met toujours mal a l'aise, qui montre un manque de
e un manque de suivi des dossiers | professionnalisme, un manque de communication
dans l'équipe, et qui ne met pas en condition la
patiente pour vivre l'examen.

médicale ou d’un examen

patients entre les différents

SErvices , Pendant, on s'excuse auprés de la patiente, on
assume notre erreur et on informe. A postériori, un
sentiment de frustration, un sentiment de participer
entre les médecins de différentes | au traumatisme de la patiente et de l'accentuer.

e un manque de communication

spécialités (méme lorsqu’ils sont
sur le méme site).

Lors de ces situations, les professionnels culpabilisent de voir que ce manque de collaboration

participe au « traumatisme » du patient.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : créer / renforcer les moments /

réunions d’échanges entre les équipes, notamment médicales et paramédicales.

Prise des rendez-vous patients. Les
Certains patients [...] se déplacent pour tenter de

délais pour obtenir un rendez-vous sont prendre un RDV mais notre consigne est de ne pas
donner de RDV physiquement et de renvoyer sur la
ligne téléphonique.... Les patients manifestent
d’agressivité de la part des patients. Les | aupres de nous leur mécontentement d'une réponse
qui n'a pas de sens pour eux. Comme nous ne
pouvons pas les aider cela engendre de la frustration
et nous devons déployer beaucoup de diplomatie car
certains patients montrent de l'agressivité....

un facteur de mécontentement, voire

équipes qui y font face se sentent

démunies et découragées, surtout quand

les patients se déplacent physiquement

(impossibilité de fixer un rendez-vous sur place). Les équipes se sentent découragées

puisqu’elles ne peuvent agir sur ces situations qui sont fréquentes au quotidien.

Caractéristiques des répondants : équipes administratives.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : accompagner/ donner des
¢léments de langage pour répondre aux patients qui se déplacent physiquement pour

demander un rendez-vous.
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Gentillesse des équipes

L. . Une patiente a félicité I'hopital en disant :
secrétariat. L’importance de P f ?

o o « On dit toujours qu'a l'hdpital on est mal accueilli, mais moi
I’équipe secretariat eSt | je dois féliciter I'hépital pour l'amabilité et l'efficacité d'une
secrétaire qui est parvenue a me donner les 4 RV souhaités
d'examens ou consultation en cardiologie, a la demande de
médicales qui valorisent leur | mon ophtalmologiste, et dans un délai assez rapide.
Transmettez-lui de ma part mes remerciements »

soulignée par les équipes

efficacité et leur gentillesse. Les
J'ai ressenti de la fierté, et de la tristesse aussi, car cette

patients font également part de | secréraire a quitté I'hépital quelques semaines aprés avoir

, S . . .
ces retours et félicitent I’hopital donné ces RV et je n'ai pas pu lui transmettre ces compliments:

Sa cadre n'a pas pu lui assurer des horaires fixes pour qu'elle

a ce sujet. Malheureusement, un puisse s'organiser avec son mari pour les allées et venues de

verbatim indique qu’un | 5¢ enfants a l'école. Nous avons perdu quelqu'un d'excellent
dans son contact humain, juste pour un défaut de gestion des
personnel particulierement | ressources humaines. La cadre l'a remplacé par quelqu'un qui

, . N n'avait pas d'enfant en bas dge.
compétent n’a pas pu Etre p e &

On demande au personnel administratif d'étre tres
« humain », trés « réactif », trés « arrangeant» avec les
patients mais il n'y a pas forcément le méme traitement pour
eux-mémes.

maintenu dans 1’équipe, a cause

d’une problématique de

ressources humaines (horaires
fixes). Le praticien souligne a ce sujet un manque de symétrie des attentions : « On demande
au personnel administratif d'étre trés « humain », tres « réactif », trés « arrangeant » avec les

patients mais il n'y a pas forcément le méme traitement pour eux-mémes ».

L’équipe secrétariat valorise elle aussi son importance dans la prise en charge des patients.
Plusieurs verbatims décrivent des situations ou I’équipe dépasse ses fonctions et prend en

charge les patients psychologiquement.

En tant que secrétaire | ...] J'ai eu un jour l'appel d'une maman qui m'a remerciée d'avoir toujours
été a son écoute durant la prise en charge de son enfant |...] Cette maman en pleurs m’'a fait part
de son angoisse a chaque fois qu'elle avait dii contacter l'hépital, de peur d'étre mal recue, elle
appréhendait les réactions "désinvoltes" et parfois "agressives" des secrétaires qui traitent les
appels a la va-vite en sous-estimant le mal-étre de leur interlocuteur.

Elle était néanmoins trés ouverte car elle m'expliquait bien comprendre le ras-le-bol et le stress
des secrétaires en sous-effectifs chroniques, premiéres en ligne pour prendre en pleine face
l'agressivité des familles. Elle comprenait également que par leur quotidien, les personnels
hospitaliers doivent se parer aux émotions et certains ne trouvent pas le juste milieu entre l'empathie
et la distance, d'ou un comportement parfois difficile a vivre pour les familles.

Cette maman m'a avoué que durant la période la plus difficile pour elle, j'ai été sa bouée de
sauvetage. Je n'aurais jamais pensé lui avoir tant apporté car j'estime ne faire que mon travail.
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Caractéristiques des répondants : médecins praticiens et équipes secrétariat.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : mieux valoriser le travail de

I’équipe secrétariat. Mieux adapter les postes pour retenir les personnes compétentes.

Admission des patients. Les professionnels souhaitent que le processus d’admission des
patients soit amélioré. Plusieurs professionnels (7,7%) rapportent que la prise en charge des

patients est souvent mal engagée puisque ceux-ci arrivent énerves, voire agressifs, a la suite de

e une problématique de stationnement (manque de place, tarif) ;
e une attente importante au bureau des entrées ;

e un manque de fluidité au bureau des entrées / incompréhension des patients sur le

processus a suivre.

Les professionnels ont le sentiment que ces situations sont de plus en plus fréquentes et qu’ils
commencent des entretiens avec des personnes en situation de « tensions », « irritation »,

« agressivité », etc.

Je vois régulierement des patientes qui sont excédées car elles ont attendu 45 mn au bureau des
admissions, qu'elles n'ont pas compris le circuit patient ( incohérence entre les messages recus
« votre dossier est prét » mais la nécessite de refaire des étiquettes a un autre étage ), elles arrivent
en retard devant ma porte , parfois une autre patiente a pris leur place , bref elles ont une heure de
démarche administrative pour une consultation « calibrée » de 20mn....

Je me retrouve a gérer en bout de circuit I’énervement voire l'agressivité générée par ces situations
qui ne dépendant pas de mon fait et qui ne semblent pas en voie de résolution.

J'ai un peu honte.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : retravailler sur I’information des

patients et notamment en amont de leur rendez-vous / hospitalisation. Les verbatims évoquent

notamment :

e adapter I’information en fonction du mode d’admission en hospitalisation ;

e des vigilances a apporter sur les convocations (erreurs, non réception du document) ;
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e sms de rappel insuffisamment détaillé ;

e meilleure réactivité dans la réalisation des préadmissions (dépot formulaire et
réalisation des étiquettes) ;

e faire figurer le mail du bureau des entrées sur le document de préadmission ;

e informer le patient lorsque ses étiquettes sont prétes ;

e passer des accords avec les ambulanciers pour passer au bureau des entrées lorsque
le patient est transféré d'un autre hopital ;

e lors d’un transfert, faire figurer I’unité fonctionnelle du site vers lequel le patient est

transféré et non du site de provenance.

Reproches des patients sur les services tarifés. Les patients ne semblent pas toujours bien

informés en amont de leur hospitalisation sur :

e Ja disponibilit¢ des chambres
Lors de l'accueil des patients le lundi nous nous

individuelles ; heurtons a des difficultés vis a vis des souhaits de
chambre seule et le ton est déja monté plusieurs fois
malgré les explications données quant a l'attribution
chambre individuelle ; des chambres selon les situations propres a chacun.
Et ces mémes patients ont tendance a déverser leur
e les couts des services (téléphone, | coléere sur l'équipe par rapport au "supplément
chambre seule" surtout quand ces dites chambres ne
disposent pas de salle de bain équipées de douche.

e le supplément tarifaire pour une

télévision).

Les professionnels regrettent de devoir
gérer I’insatisfaction, voire 1’agressivité, de ces patients sur des sujets ou ils n’ont pas de marge

de manceuvre.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : mieux informer les patients en
amont de leur hospitalisation sur I’attribution des chambres individuelles et sur les services

tarifés.

D. Chirurgie et gestion de la douleur

Priorisation Sous-théme Occurrence
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(en pourcentage de

répondants)

Priorités Gestion de la douleur. 12,7%

Bonne 3,9%

Prise en charge au bloc opératoire.

pratique

Figure 31. Sous-thémes détaillés dans le cadre de la chirurgie et de la gestion de la douleur.

Gestion de la douleur. L’accompagnement des patients et la gestion de leurs douleurs est un
moment particulierement apprécié par des professionnels lorsque ce sont leurs actions qui
permettent une bonne prise en charge. Ainsi les enseignements appris en formation (notamment
en hypnose) sont de nouveau valorisés puisqu’ils permettent aux professionnels de réaliser un
accompagnement dans la douleur qui leur est personnel : ils sont actifs dans la gestion de la

douleur (pas uniquement soulagement médicamenteux).

\

Les professionnels se sentent impuissants lorsqu’ils n’arrivent pas a prendre en charge la
douleur des patients. Les situations décrites montrent la limite d’un traitement médicamenteux

chez certains patients, qui relévent alors

d’une prise en charge plus psychologique
(relationnelle et / ou émotionnelle). Les
verbatims décrivent I’impuissance de
certains professionnels qui n’arrivent pas
a trouver le bon comportement a adopter
avec ces patients. Ils regrettent de ne pas

avoir de solution dans ces moments.

C était une patiente qui avait d’intenses douleurs qui
ne semblaient étre atténuées par aucun traitement
médicamenteux.

J’ai ressenti une certaine impuissance face a cette
demande de soulagement qu’elle m’exprimait et
que je n’arrivais pas a lui procurer et qui par
conséquent provoquait un certain agacement de la
patiente.

Caractéristiques des répondants : toutes caractéristiques de répondants confondues.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : valoriser et encourager la gestion

« humaine » de la douleur : accompagnement / écoute/ hypnose / etc.
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Prise en charge au bloc opératoire. La prise en charge au bloc opératoire est percue comme
un moment privilégié avec le patient. Les infirmieres, mettent en place des techniques
relationnelles — notamment celles appris en formation d’hypnose — pour rassurer et détendre le
patient (écoute active, importance du regard, discussions sur des ¢léments de la vie du patient,

etc.).

Une patiente qui était venue pour réaliser un geste délicat au bloc opératoire dont la décision était
difficile a prendre et qui était dans un état de tristesse important [...] J'ai essayé du mieux que je
pouvais d'occuper l'esprit de la patiente en accrochant son regard et en lui parlant d'un tas de
choses et d'autres de la vie. J'ai pu rire avec elle et lui faire oublier pendant un court instant la
raison pour laquelle elle était venue. [...] A la fin, elle m'a remerciée avec beaucoup de bienveillance
dans le regard a tel point que j'ai été émue.

[...] Je pratique régulierement en utilisant ce que je connais de I'hypnose, des mots positifs dans
mon discours et que ¢a me permet en général de bien rassurer les patientes |[...] rester concentrée
et me mettre dans une bulle avec la patiente | ...]

A la fin de U'interaction j'étais fiére d'avoir pu rendre ce moment difficile un peu plus supportable
et je me suis souvenue de pourquoi je me sentais si bien dans ce poste.

Caractéristiques des répondants : infirmieres de bloc opératoire (IBODE ).

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : continuer / renforcer les

formations, notamment en hypnose.
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Annexe 4. Enseignements détaillés a la suite de la mise en perspective de

P’expérience des patients et des professionnels lors de leurs interactions.

Types de perception

Convergences positives :
perceptions positives des

patients et des professionnels.

Perception positive des

patients :

non percue par les

professionnels.

Divergence :

les professionnels ont une
perception négative alors que
les patients ont une

perception positive.

Divergence :

les professionnels ont une

perception négative alors que

Description de I’interaction

Arrivée dans le service :

qualité de I’accueil.

Visites :

fréquence et confiance.

Soins :

douceur et gestion des douleurs.

Arrivée au bloc opératoire :

détente et réassurance.

Post hospitalisation :

reconnaissance des patients.

Soins :

sourire et réassurance.

Soins :

patience et dévouement.

Post opératoire :

déficit d’information.

Occurrence

(en pourcentage
de répondants)

Patients = 9,3%
Pro. =4,9%

Patients = 1,6%
Pro.=7,7%

Patients = 6,8%
Pro. =9,4%

Patients = 0,9%
Pro.=1,7%

Patients = 5,1%
Pro. =43,8%

Patients = 1,1%

Patients = 4%
Pro. =20%

Patients = 5,8%
Pro.=11,6%
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les patients ont une

perception positive.

Demande d’aide et de soutien : _
. - o Patients = 5,4%
| 9 {3 (0 O 2 TN I manque de proactivite.

patients :

Gestion de la douleur : )
o i o Patients = 4,9%
non percues par les Justification et banalisation.

professionnels. Allaitement

) o Femmes = 0,8%
avis contradictoires.

Prise de rendez-vous : Patients = 2,6%
attente et incompréhension. Pro. = 13,5%
Admission : Patients = 19%
stress et retard. Pro. =8,6%
Convergences négatives :
. o Attente et informations : Patients = 10 %
perceptions négatives des
ivité et inquiétude. .=19,3¢
patients et des professionnels. proactivite et inquictude [Fig, = Be27
Visites : Patients = 3,9%
connaissance du patient. Pro. = 8,8%
Annonce des résultats : Patients = 0,6%
soutien et humanité. Pro. = 8,5%

Figure 32. Présentation des interactions clefs entre patients et professionnels de leurs

perceptions et de leur occurrence.

A. Convergences positives

Arrivée dans le service : qualité de ’accueil. L ’accueil des usagers est un moment apprécié
des professionnels qui tiennent a créer une premicre interaction positive a travers leurs postures
relationnelles (écoute, identification des craintes / inquiétudes, réponses aux premicres
questions). Les patients et leurs proches / accompagnants y sont particulie¢rement sensibles et
décrivent des postures chaleureuses et bienveillantes. La « bonne humeur » communiquée par
les professionnels permet aux patients de se sentir « plus détendus » et permet de désamorcer

les irritants que les patients ont pu rencontrer précédemment dans leur parcours (accessibilité,
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parking, attente admission, etc.). Les professionnels considérent I’accueil comme un « vrai

travail d’équipe » :

e ils essaient de se faire le relai de leurs collegues dans les situations difficiles (patients

« compliqués ») ;

e ils éprouvent une fierté collective sur de la qualité de I’accueil. Par exemple, plusieurs

praticiens seniors soulignent que les patients sont bien accueillis par les équipes de

secrétariat, ce qui a un impact sur leur propre interaction avec le patient.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : « Protéger » le temps d’accueil

patients en chambre double.

des patients. Mettre en place des espaces d’accueil a certains étages, notamment pour les

Visites : fréquence et confiance. Les patients sont tres satisfaits lorsque les professionnels qui

les prennent en charge viennent les voir a différents moments de leur hospitalisation. Ils

apprécient le fait de reconnaitre les
professionnels (sentiment de continuité,
établissement d’un lien de confiance) et
de développer avec eux une relation plus
« horizontale » (pas de sentiment
« d’infériorité »,  de

des

comportement
technocrate professionnels  qui

adoptent une posture accessible et

sympathique). Les visites et rendez-vous

[Patient] Une super chirurgien qui vient parler avec
ses malades et ne fait pas des visites de docteur - il
est trés sympa et détend par sa gentillesse et son
sourire tout le monde le malade comme les
accompagnants - il explique et réexplique si on n'a
pas tout compris - il est tout simplement génial ! |[...]
idem pour l'anesthésiste [...] Quand on va se faire
opérer on n'est pas rassuré mais la tout le monde fait
tout pour qu'on se sente bien - paroles gentilles
sourires. C’est vraiment super.

avec le personnel médical (chirurgiens / professeurs / anesthésistes) sont particulierement

attendues et appréciées des patients. Elles les rassurent sur leur prise en charge et renforcent

leur perception du professionnalisme des équipes.

Les professionnels  valorisent ces
interactions en ce qu’elles permettent de
créer un lien de confiance avec le patient
et une meilleure prise en charge de celui-
ci. Ils essaient - dans la mesure du

possible - d’établir une relation plus

[Professionnel] 1/ est toujours trés agréable autant
pour le soignant que pour le soigné d'établir un
contact régulier dans des circonstances multiples
(médical, suivi, urgence, non médical, prise en
charge de la  douleur  par  techniques
complémentaires). La confiance et le vécu est
largement amélioré lorsque c'est possible.
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personnalisée avec le patient et ses proches / accompagnants en les rencontrant réguliérement

ou en leur rendant visite a différents moments du parcours patient.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : renforcer les temps de rencontre

avec certains professionnels (chirurgiens, médecins, anesthésistes). Développer un suivi plus

« global » / personnalisé des patients.

Soins : douceur et gestion des douleurs. Les verbatims sur ce sujet concernent : les
infirmieres, les aides-soignantes, les sage-femmes et les auxiliaires de puériculture. Les patients
et les professionnels valorisent les moments de soins qui permettent d’allier une prise en charge

physique et psychologique. Plusieurs caractéristiques viennent construire ces perceptions :

e respect de I'intimité (moment de .
[Proche / accompagnant] Service cadgene 1 recevant

soin le plus adapté pour le patient | mon fils mucoviscidose est pour moi un service de
tres haute qualité [...] Ils sont toujours a l'écoute,
prévenant et s'adapte totalement au patient. 1l
respecte leur intimité et le temps de repos. 1l adapte
les soins en fonction. Ils sont toujours souriants et
réaliser un acte) ; disponibles alors que ce service recoit des patients
. , dont la prise en charge est lourde au niveau infirmier
e stratégies pour détendre les (perfusion +++, contrainte hygiéne, écoute ++.). Ce
service prend en charge en globalité le patient tant
psychologiquement, que physiquement.

vs. en fonction du planning) ;

e explications et demandes avant de

patients (prise en charge des

douleurs par des techniques

relationnelles (hypnose, musique
douce, massage, etc.)) ;
e possibilité de créer des interactions plus personnalisées lors des soins : créer / renforcer

le lien de confiance.

A noter, une perception patient de « perméabilité » entre les postures relationnelles (gentillesse,
sourire, mots rassurants) et les soins: si le professionnel adopte une posture « douce »,

sentiment des patients que ses actes le seront aussi.

Ces interactions qui ont souvent pour effet de détendre les patients ont un impact tres positif
sur les soignants qui se sentent eux-mémes « plus détendus ». De plus, ils représentent un
moment ressource dans leur quotidien : « j'ai ressenti beaucoup de satisfaction personnelle, je
me suis rappelée que ce sont pour des moments comme celui-ci que je fais ce travail si

difficile ».
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Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : adapter les moments de soins au

patient (vs. planning). Vérifier I'accord du patient lors de la réalisation d'un soin et veiller a
expliquer les actes / gestes. Renforcer et encourager la prise en charge non médicamenteuse
de la douleur (hypnose, massage, etc.), notamment par le développement de formations

aupres des professionnels.

Arrivée au bloc opératoire : détente et réassurance. Les patients et les professionnels
valorisent leur temps d’échange avant 1’opération, cette interaction est pergue comme un «
moment privilégié » entre eux. En utilisant des techniques relationnelles (notamment celles
apprises lors de la formation a I'hypnose), les infirmiéres aident les patients a se sentir plus

« détendus » et « confiants » pour l'opération.

Point d’attention : ce sujet présente des occurrences de répondants plus faibles puisqu’il se

limite aux patients hospitalisés en chirurgie et aux professionnels du bloc opératoire.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : présenter les membres de

'équipe par leur prénom. Réexpliquer en détail I’intervention. Renforcer les formations a

I'hypnose (notamment I’importance du regard).

Post hospitalisation : reconnaissance des patients. Les verbatims patients formulant des
remerciements sont toujours intrinséquement liés aux interactions avec les professionnels. Ils
valorisent un ensemble de postures relationnelles qui s’expriment a différents moments du
parcours et avec I’ensemble des professionnels (notamment toutes les interactions positives
relevées dans ce rapport et les pratiques qui s’y attachent). Comme relevé lors de 1’étude sur les
professionnels (cf. 4.2) les professionnels sont extrémement touchés lorsque le patient signifie
sa reconnaissance (que ce soit oralement ou par email, lettre, etc.) et ils considérent ses

manifestations comme cruciales dans leur quotidien.

A noter : les verbatims les plus longs et élogieux proviennent de patients avec un trés faible
niveau d’expression ¢&crite (par exemple : faute d’orthographe a chaque mot, écriture
phonétique). Ces patients sont reconnaissants que les professionnels adoptent une attitude
bienveillante et de constater que ceux-ci ne changent pas de comportement en fonction des

patients .
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Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : créer un processus pour

développer / encourager les commentaires positifs des patients (2 noter que les verbatims

décrivent un besoin de retour nominatif).

B. Perception positive des patients

Soins : sourire et réassurance. L’étude
[Patient] L'équipe soignante était a l'écoute malgré

patient (cf. 3.2) met en exergue beaucoup de travail avec toujours le sourire.

I’importance du sourire dans 1’ensemble
des moments d’interaction. Le « sourire» revient dans ’ensemble des comportements
relationnels valorisés par les patients (gentillesse, professionnalisme, posture avenante, etc.).
Cette perception concerne 1’ensemble des professionnels méme lorsque ceux-ci portent un
masque (on « devine le sourire derriere les masques »). Les verbatims révelent une forme de
systématisme avec une majorité de patients qui utilisent la formule suivante : « toujours avec
le sourire ». Dans plusieurs verbatims, les patients soulignent qu’ils savent que la charge / les
conditions de travail peuvent étre parfois lourdes et qu’il est d’autant plus « impressionnant »,
« remarquable » de voir les professionnels sourire. L importance du sourire est difficilement
perceptible par les professionnels, notamment parce que les patients ne vont pas forcément

penser / formuler des remerciements sur cette attitude précise lors de leur prise en charge.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : transmettre les remerciements

des patients aux professionnels pour décrire I’importance / I’'impact de ce geste.

C. Divergences

Soins : patience et dévouement. Les éléments de posture des professionnels particulierement
appréciés par les patients (écoute, disponibilité, professionnalisme, gentillesse, patience) le sont
d’autant plus que ces derniers ont une haute conscience de la charge de travail qui leur incombe.
Les patients sont tres satisfaits lorsque les professionnels ne leur donnent pas I'impression d'étre
pressés ou stressés et ils se montrent admiratifs de ces professionnels qui parviennent a ne pas

laisser transparaitre leurs contraintes.
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Les professionnels, et plus particulierement les infirmiéres, souhaitent effectivement apporter
cette qualité de soins, d’accompagnement et de suivi a ’ensemble des patients malgré des
conditions de travail « compliquées ». La charge de travail trop importante et les conditions
difficiles sont considérées comme faisant partie intégrantes du quotidien : habitude des
professionnels de prendre en charge les patients dans un contexte « dégradé » (ce qui constitue
un point d’alerte évident). Par ailleurs, deux situations - qui ne sont pas perceptibles par les
patients puisque les professionnels retiennent justement leur « douleur » - engendrent des
frustrations trés profondes, voire conduisent a terme a des risques psycho-sociaux (stress,

fatigue, etc.).

(1) Qualité des soins : avec des soins non effectués ou mal effectués par manque de temps.
Les professionnels ont un sentiment persistant de « mal faire » leur travail : perceptions
divergentes sur la qualité des soins, avec des patients extrémement positifs et des

soignants trés négatifs sur la qualité de leur prise en charge au quotidien.

i1) Les infirmieres regrettent qu’alors | ,
(i) & q [Infirmiere] Remarques quotidiennes des médecins

qu’elles essayent de prendre au | malgré nos efforts augmentent notre stress physique
et psychologique et le patient se retrouve au milieu

mieux en charge les patients, | . ;0. cela

certains membres des équipes

médicales se montrent .
[Infirmiére]| Beaucoup d'enfants lourds, soins de

désobligeants ou tres critiques confort importants a faire, parents impatients,
interruptions de tdches donc peu de travail en
binéme avec une AP. Nous prenons donc du retard
pris sur les plannings (cf. | pour prendre en charge au mieux ces imprévus mais
. . colére et impatience du médecin, avec des propos
verbatims encadrés). tenus dans le couloir, qui nous somme de nous
dépéchait parce que nous prenons trop de temps !

lorsque d’éventuels retards sont

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : protéger les temps de soins.

Encourager la collaboration et la communication entre les différentes équipes, notamment

médicales et paramédicales (réunion d’équipes, d’échanges, etc.).

242



Post opératoire : déficit
d’information. L'étude patient décrit le
manque d'information a la suite d’une
intervention chirurgicale, ce qui conduit
les patients a douter de sa qualité. Les
professionnels ne pergoivent pas ce
besoin d’information puisqu’ils estiment
dans leurs verbatims que la chirurgie

s’est « bien passée ». Ils décrivent une

[Patient] Manque de clarté sur les conditions de
l'intervention. Etant donné l'absence & ce jour (aprés
2 mois) de résultats positifs, doute sur la facon réelle
dont l'intervention a été réalisée.

[Patient] Difficulté pour voir le chirurgien avant et
apres ['opération. A la sortie de [’hdpital, nous ne
savions toujours pas ce qui s’ était passée pendant
intervention.

sensation de travail « bien fait », avec par exemple en obstétrique la mention d’avoir effectué

un accouchement « sécurisé » avec une mere et un enfant en bonne santé.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : sensibiliser les professionnels a

ce besoin d’information postopératoire.

D. Perceptions négatives des patients

Demande d’aide et de soutien : manque de proactivité. Ces sujets sont particulierement

commentés en pédiatrie, maternité et gériatrie. Les patients ont le sentiment de devoir demander

de l'aide et/ou du soutien (manque de proactivité¢ des professionnels). Ils regrettent un manque

de proactivité des professionnels.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : sensibiliser les professionnels

sur le besoin de proactivité décrit par les patients.
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Gestion de la douleur : justification et
banalisation. Sur la prise en charge de la
douleur, certains usagers regrettent que
leurs ressentis ne soient pas pris au sérieux
par les professionnels. Les verbatims
décrivent une forme de banalisation avec
des professionnels qui ne « s attardent »
pas sur les douleurs, qui ne prennent pas le
temps d’expliquer les raisons de celles-ci
et qui des trés

apportent réponses

génériques. De plus, dans certains cas, les

[Patient] Le chirurgien et les internes ne m’ont pas
expliqué les raisons de mes douleurs ni comment ou
en combien de temps elles allaient disparaitre. Les
réponses sont trées laconiques et c’est
particulierement infantilisant et irrespectueux.

[Patient] Les infirmieres ont eu un comportement tres
déshumanisant, c'était trés désagréable. J'ai fait une
allergie grave aux électrodes que l'on a mis sur mon
corps pour des analyses et ma douleur n'a pas été
prise au sérieux jusqu'a ce que j'enléve moi-méme
les électrodes pour montrer ma peau brulée et pleins
de pustules...

patients ont le sentiment qu’ils doivent prouver leur douleur, que celle-ci n’est pas écoutée par

les professionnels.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : mieux informer sur les raisons

et exprimées par les patients.

et les évolutions des douleurs. Essayer de ne pas remettre en question les douleurs ressenties

Allaitement : avis contradictoires. Les
femmes décrivent des opinions et des
avis qui different selon les professionnels

rencontrés.

[Patient] Difficile d’avoir des informations
concordantes. On dirait que chacun bosse dans son
coin. Il s’agit d’un point a améliorer car c’est
anxiogene pour le patient et les proches.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : améliorer la transmission des

informations patient lors des changements d’équipes. Allaitement : toujours demander les

souhaits de la femme avant de formuler une opinion, une recommandation.

E. Convergences négatives
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Prise de rendez-vous : attente et

incompréhension. Les patients

regrettent un manque de fluidité dans la

prise de rendez-vous manque de

[Patient] La secrétaire qui ne sait que répéter qu'elle
regrette [...] son irresponsabilité m'interpelle. Je vais
porter les fautes professionnelles et incompétences
devant qui de droit.

réactivité téléphonique, impossibilité de prendre un rendez-vous directement dans le bureau du
secrétariat, délais d’attente longs, attitude des interlocuteurs qui sont décrits comme désinvestis
/ désinvoltes (manque d’écoute, de respect, de professionnalisme / de solutions : « la secrétaire

qui ne sait que répéter qu'elle regrette »). Ce sujet reste commenté a la marge, notamment du

fait du questionnaire qui concerne uniquement les patients hospitalisés.

Les personnels administratifs estiment
que les délais pour obtenir un rendez-
vous sont un facteur de mécontentement,
voire d’agressivité, de la part des usagers.
Les équipes qui y font face se sentent
démunies et découragées, surtout quand

les usagers se déplacent physiquement

[Professionnel] Des parents ont voulu prendre un
rendez-vous en urgence pour une situation qui ne
l'était pas. Ils étaient frustrés du délai de rendez-vous
et ont été agressifs au téléphone. La discussion a
duré un certain moment mais je n'ai pas réussi a leur
faire entendre raison. Devant ce genre de situation,
il faut garder son calme mais cela demande une
énergie qui se perd apreés la gestion de la situation.
Et cette situation se reproduit souvent car les appels
sont nombreux. C'est épuisant et décourageant.

(impossibilité de fixer un rendez-vous

sur place). Les professionnels essaient de garder leur « calme », de se montrer « diplomates »
mais la répétition de ces interactions houleuses provoque une forme de lassitude (début
d’indifférence) ou d’exaspération qui peut, a terme, engendrer des comportements moins

respectueux envers les usagers.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : demande des patients d’un

contact téléphonique plus empathique voire personnalis€é. Accompagner / donner des
¢léments de langage aux équipes secrétariat pour répondre aux patients qui viennent a

'hopital pour demander un rendez-vous.
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Admission : stress et retard. Les

[Patient] 2 points noirs : le temps d'attente pour faire
les étiquettes, et le parking Comment peut-on arriver
d’attente et de manque de fluidité au | a [l'heure a un rdv avec ¢a ? Il faudrait arriver 2h
avant, c'est ingérable !! Je peux comprendre le
probleme de place pour le parking mais que ['attente
des | pour les étiqueties soit aussi longue est
incompréhensible pour moi, sentiment
usagers et conduisent a des interactions | d'amateurisme pour un hépital de cette taille Cela
contraste avec la qualité de la prise en charge par
ailleurs.

problématiques de stationnement puis

burecau des entrées sont un motif

d’insatisfaction trés important

compliquées avec les personnes a

I’accueil mais aussi avec les personnes
qui les prennent en charge par la suite. En
effet, les usagers se retrouvent souvent en retard, stressés et énervés par ces différents sujets et

vont faire savoir / projeter ce mécontentement envers les professionnels.

Les professionnels rapportent que )
[Professionnel] Je pense que les patients arrivent

I’admission des patients est souvent mal | parfois aux RDV (activité de consultation pour ma
part) déja « énervé », « stressé » car ils sont en
retard parce qu'il n’y a pas de place sur le parking,
voire agressifs a la suite d’une | qu'il est payant, qu'ils ont attendu parfois 30.40
minutes aux admissions au RDC avant de pouvoir

problématique de stationnement | vepir en consultation. Cela peut générer des tensions
des le début des entretiens.

engagée puisque ceux-ci arrivent énerveés

(manque de place, tarif) et / ou une

attente importante au bureau des entrées.
Les professionnels ont le sentiment que ces situations sont de plus en plus fréquentes et qu’ils
commencent des entretiens avec des personnes en situation de « fensions », « irritation »,

« agressivité », etc.

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims :

e Convocations : adapter I'information en fonction du mode d'admission a 1'hopital ;
indiquer la nécessité de se rendre au bureau des admissions ; indiquer le temps
d'attente moyen au bureau des admissions ; rappeler les conditions d'attribution des
chambres individuelles ; inclure 1'adresse électronique du bureau des admissions.

e Parking : proposition d'un forfait (maternité, etc.) ; préciser avant 1'admission les frais
de parking et proposer d'autres moyens d'acces moins onéreux (parkings relais,

transports en commun, etc.).
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e Bureau des entrées : mieux identifier les personnes « moins mobiles » (personnes
agées, personnes en situation de handicap, pour éviter les stations debout et les

déplacements) ; mutualiser les étiquettes pour toutes les hospitalisations.

Attente et informations : proactivité et inquiétude. Les usagers regrettent un manque
d’informations proactives de la part des professionnels, surtout dans les moments ou ils ont le
sentiment d’attendre longtemps. Ce sujet créé un cercle vicieux avec un sentiment d’attente
décuplé par le manque d’information. Les usagers finissent par développer un état de stress et

d’inquiétude : « Les attentes dans l'incertitude |...] sont tres éprouvantes pour le moral ».

Les verbatims décrivent une forme de réticence des professionnels a informer les patients et
leurs proches, ce qui les conduit a adopter des postures « insistantes ». Cette réticence provoque
chez les patients et leurs proches le sentiment de « déranger » et aussi, parfois, I’impression
d’étre pris de haut / infantilisé par les professionnels : « le patient peut étre capable de réfléchir

et de comprendre ! ». Les patients et leurs proches / accompagnants finissent par :

e provoquer des interactions : « i/ faut les guetter dans le couloir », « attente d'une heure
devant la salle de repas du personnel » ;

e adopter des comportements désobligeants : « i/ fallait parfois s ’énerver » ;

e développer un sentiment de défiance : « trop de non-dit pour ne pas mettre en cause un

collegue ».

Le manque de proactivité décrit par les usagers se retrouve dans la crainte des professionnels
de se confronter a une interaction déplaisante, sinon fréquemment dans une situation
d’agression verbale ou physique. Dans leurs verbatims, les professionnels indiquent que
I’attente et les délais sont les deux principaux €léments qui provoquent 1’irrespect, voire
I’agressivité des usagers. (Pour rappel, les situations d’agressions physiques sont commentées
spontanément par 6,1% des professionnels). Les professionnels ont le sentiment que les usagers
sont de plus en plus dans I’attente d’«instantanéité » et « d’immédiateté » de leur part. De plus,
ils regrettent que les usagers ne fassent pas preuve de compréhension lorsqu’ils ne peuvent pas

leur fournir de réponses puisque :
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e clles ne relevent pas de leur
[Professionnel] Lorsque vous n'apportez pas une
réponse, que le patiente attend du médecin, que vous
n'apportez pas une réponse, que | n'éles que secrétaire el que le patient est tellement
impatient qu'il écrit a la direction pour se plaindre
le patient attend du médecin, que | de votre non-réponse. On ressent de la colére et de
la frustration car cette réponse vous ne pouvez pas
l'apporter et c'est quand méme vous la responsable

le patient est tellement impatient | aux yeux du patient.

périmetre :  « lorsque vous

vous n'étes que secrétaire et que

qu'il écrit a la direction pour se

plaindre de votre non-réponse » ;

e ilsn’ont pas encore d’éléments de . )
[Professionnel] Rappeler aux patients que nous

réponse : « nous ne pouvons pas | sommes comme eux, que nous travaillons dur pour
eux et que parfois nous ne pouvons pas leur
répondre tout de suite car nous sommes nous-

. A , ,
nous sommes nous-mémes dans | Mémes dans l'attente de réponse.

leur répondre tout de suite car

'attente de réponse ».

Ces interactions — violentes — sur le temps d’attente et le déficit d’information sont trés mal
vécues par les professionnels qui décrivent fréquemment un ressenti de « colere », qu’ils
finissent parfois par exprimer au patient : « j’'ai perdu patience, ce que j’ai regretté par la

suite », ce qui renforce le cercle vicieux de cette interaction.

[Professionnel] Des formations -actions avec des formateurs qui se déplacent pour observer et nous
aider a réagir ou débriefer des situations réelles...quelquefois il est difficile de s'auto-évaluer et
méme en analysant on ne trouve pas ce qui a pu déclencher de l'agressivité ou du mécontentement
de la part de patients de plus en plus exigeant et qui n'accepte plus d'attendre...

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims :

Patients

e Acces a des explications lorsqu'ils en expriment le besoin, qu’ils sont 8 méme de les
recevoir.

e Explications claires (vérifier que le patient a compris) et détaillées (dans les
verbatims, les patients regrettent un manque de niveau de détails). Instruire le patient

: explications des protocoles, de la maladie, etc.
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e S’adapter au patient : pas de posture technocrate, effort pour vulgariser le langage

technique et s’adapter au niveau de littératie du patient.
Professionnels

e Formations pour apprendre a gérer I’agressivité des usagers.

e Informer les usagers sur les temps d’attente « prévisibles » a I’hopital.

Visites : connaissance du patient. Les patients regrettent des visites et un suivi des

professionnels qui :

e ne seraient pas programmeées : situation de stress pour les usagers ;

e ne seraient pas coordonnées entre les différents professionnels, ce qui oblige le patient
a répéter ses informations : « le personnel m'a redemandé plusieurs fois pourquoi j'étais
admis car les informations ne circulent pas ».

e ne seraient pas préparées par les professionnels avec des soignants qui ne prennent pas
connaissance de leur dossier : «J'aimerais faire passer le message que les
professionnels de santé lisent les dossiers au moins un minimum avant d'annoncer des
choses parfois tres inquiétantes (vous pouvez sortir, on ne comprend pas pourquoi il

s'est passé telle chose, cela n'arrive que dans tel ou tel cas or j'étais dans ce cas...) ».

Les patients estiment que le manque de coordination entre les différents professionnels entraine
des visites et un suivi non organisés / préparés : sentiment de « répétitions inutiles », de

« défilé » chez les patients.

Les professionnels regrettent souvent de ne pas connaitre suffisamment les patients et leurs

dossiers, ils remettent en cause notamment :

e une organisation interne qui ne permet pas de connaitre les patients : lors de transfert de
services ou dans le cadre d’une activité répartie sur plusieurs services ;
e une absence de communication entre les différents corps de métier avec un manque de

transmission des informations du patient ;

e un manque d’utilisation / de consultation de la part des équipes médicales des outils et

logiciels de suivi ;
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e de soucis d’outils (connexion informatique, pannes, bugs) qui ne permettent pas

d’informer ou de recevoir un patient.

Dans ces situations, les professionnels se sentent « mal a l'aise » avec une « sensation de travail
mal fait » voire dans certains cas : « un sentiment de frustration, un sentiment de participer au

traumatisme de la patiente et de l'accentuer ».

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims :

Patients

e Programmer / organiser les passages des professionnels (limiter le sentiment de
répétitions inutiles).

e Consulter plus systématiquement le dossier des patients.

e Identification d’un interlocuteur dédi€ (ex. infirmiere coordinatrice) pour s’assurer du

suivi du patient.
Professionnels

e Créer / renforcer des moments d’échanges, surtout entre équipes, notamment
médicales et paramédicales.
e Résolution plus rapide des soucis informatiques.

e Former / accompagner a I’utilisation des logiciels et outils de suivi des patients.

Annonce des résultats : soutien et humanité. L annonce d’un diagnostic ou de résultats aux
usagers est un sujet faiblement commenté puisqu’il ne concerne que certains cas
d’hospitalisation. Les verbatims sur ce sujet proviennent de : chirurgie, médecine et
réanimation. Les usagers dénoncent un manque « d’humanité» et « d’accompagnement »
autour de ces annonces, ce qui constitue un point d’alerte important de ce rapport. Les verbatims

décrivent plusieurs sujets :

e annonce « expédiée » en quelques minutes ;

e des annonces dans des lieux inadéquats : « on vous annonce la fin de vie de votre époux
au milieu d'un couloir, debout, un téléphone portable sonnant sans arrét » ;

e une approche par la maladie et non par le malade avec des explications technocrates : «
lorsque l'on a la responsabilité d'annoncer [...] au malade qu'il a un cancer. Apprendre

[...] a ne pas donner un cours de médecine a un patient »
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e une absence de suivi /
d’accompagnement dans les
heures qui suivent ’annonce : «
personne n'est passée pour me
fournir des explications et pour
que je puisse parler de mon
anxiété. Je me suis retrouvé seul

dans ma chambre jusqu'au repas

fournir des explications et pour que je puisse parler

[Patient] Manque d'humanité dans ['annonce du
diagnostic par les chirurgiens (cela a pris 2 a 3
minutes). Aprés l'annonce de ce mauvais diagnostic
dans l'apres-midi, personne n'est passée pour me

de mon anxiété. Je me suis retrouvé seul dans ma
chambre jusqu'au repas du soir (grand moment de
solitude malgré tout ce qui était promis dans le
service).

du soir (grand moment de solitude malgré tout ce qui était promis dans le service) ».

De plus, les usagers regrettent un manque de suivi par un psychologue : absence de disponibilité

des psychologues et un manque de proposition / d’initiative d’accompagnement psychologique.

[Patient] L annonce du diagnostic assez grave par la neurologue a 20h debout dans la chambre en
5 mn. Je suis restée choquée et désemparée, les infirmiére de nuit, heureusement m’ont réconforté
au mieux, le lendemain j’ai demandé a voir une psychologue pour en parler et m’aider. Je suis
sortie 3 jours plus tard sans visite de la psychologue qui n'avait pas de disponibilités, dommage...

[Proche / accompagnant] Pas d'aide d'office (psychologues...) ou avoir des noms et adresses ou aller
apres des annonces tres difficiles a entendre. Nous savons qu'il y en a mais c'est encore a nous de
faire la démarche de chercher...J'aurai souhaité que l'on me dise en sortant d'une telle consultation
« allez voir tel psy telle personne...il vous attend il est au courant du dossier de votre enfant... »
plutot que de chercher par moi-méme et redire encore une fois toute notre histoire...

Les professionnels regrettent des
annonces de diagnostic qu’ils n’ont pas
su bien mener. Les verbatims décrivent

une charge de travail / un manque de

[Médecin] Une formation serait nécessaire,
notamment pour |’annonce diagnostique.

temps qui ne leur permet pas de bien accompagner les usagers ou des problémes / erreurs au

sein de I’hdpital qui conduisent a une annonce précipitée. De plus, les professionnels regrettent

un manque de formations dans I’annonce et 1’accompagnement des usagers sur ce type

d’interaction. Ces formations sont demandées par I’ensemble des professionnels :

e pas uniquement ceux qui sont en charge de I’annonce ;
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e nombreuses situations ou le patient a la suite de ’annonce va aller chercher du soutien

aupres d’autres personnels (infirmicres, agents d’accueil, secrétaires, etc.).
Les professionnels sont en demande :

e d’un acces plus systématique a des psychologues pour les patients ;

e de formations afin de savoir trouver les bons mots, le bon accompagnement : « patient
a qui on a annoncé un cancer dermato vient a l'Espace d'accueil me raconter cela en
pleurant...1l ne parlait pas beaucoup...je ne trouvais pas de mots...je suis resté dans
l'écoute...le silence était difficile et frustrant... c'était un moment difficile et je me

demandé, apres cela, ce qu'il fallait faire ou dire ».

Actions / pratiques / attentes identifiées dans les verbatims : renforcer 1’accés aux

psychologues pour les patients. Développer / encourager les formations pour les

professionnels.
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