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Les 6 dimensions de la qualité: Les patient-e-s au centre
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Techniques pour faciliter
I’engagement

Création d’un contexte
réceptif

Leadership action

Conception de
I’engagement

p.ex. patient-e-s /
proches définissent
I'agenda

p.ex. patient-e-s proches
participent a tous le
étapes d’un projet

p.ex. utiliser un dialogue
démocratique pour établir
un consensus

p.ex. conduire des séances
de formation pour clarifier
les roles, objectifs,
développer des
compétences de
partenariat etc...

p.ex. garantir un
engagement
institutionnel

p.ex. inclure des cadres
dans des projets

p.ex. établir des
mécanismes
d’amélioration des
problémes soulevés

Sélection des
participants

p.ex. patient-e-s
conduisent des
entretiens avec d’autres
patient-e-s

p.ex. chercher a inclure
un grand nombre de
patients venant de
différents contextes

p.ex. engagement des
patients hors milieu
hospitalier / a la maison
pour faciliter 'engagement
et le confort

p.ex. communiquer
I'engagement

institutionnel au patient-
e-s



ROles des Patients dans le Partenariat

Adapté / Adaptiert: Pomey et al. The Montreal model: the challenges of a partnership relationship between patients and healthcare
professionals; Santé Publique 2015/HS (S1), p. 41-50.
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Continuum de I'engagement des patients

NIVEAU DE
PARTICIPATION

Continuum de | ‘engagement des patients

+++

>

Information

Consultation

Collaboration

Partenariat

Décision partagée

Patient accompagné dans le

services et de
gouvernance
(meso = organisationnel)

patients portant sur leur
maladie

—>

des themes particuliers

. . Patient recoit de . .

Soins directs - . Patient consulté sur sa portant sur les , L

. L I'information > . ng (et = déceloppement de ses capacités
(micro = clinique) . . . perception préférences , . .
(diagnostic, traitement) . . d’auto-gestion de sa santé

thérapeutiques
Organisation des . . NS Co-construction de services, de
Documents données aux . . Création de comités ou ,
Groupe de discussion sur programmes et de démarches

sont présents des
patients

d’amelioration continue de la
qualité

Elaboration de
politiques de santé
(macro = politique)

Centre d’information
pour les patients

Groupe de discussion
pour recueillir I'opinion

Recommandation faires
par des patients aux
sujets de priorités
de santé

Co-construction avec des
patients/citoyens de politiques
favorable a la santé

Co-constructions des

Enseignement

Utilisation dans
I’enseignement
d’information obtenue
aupres de patients

Implication individuelle

non encadrée de patient
dans des cours

(ex. Témoignage)

Implication de patients
formés et avec des
taches précises
(simulation, jeux de role)

programmes et co-enseignement
avec partage de savoir
expérientiel

Implication de patients de la

Recherche

Information pour les
patient sur la recherche

Consultation des patients
sur les thématiques de
recherche

Implication de patients
dans la recherche

—

gouvernance jusqu’a la diffusion
des résultats de recherché en
passant par la question de
recherche

pratiques), organization (culture, pratiques et politiques), société (normes sociales, regulations, politiques)

Formation et accompagnement

Facteurs influengant I'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, education), intervenants (croyance,

des patients et des intervenants

Cadre théorique du continuum de I’engagement des patients inspire de Carman et al. (2013)
Source: Pomey M-P, Flora L, Karazivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier M-C, et al. Le « Montreal model » : enjeux du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la santé. Santé

Publique. 2015;S1(HS):41.
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Exemple: Co-Construction avec des patient-e-s de politiques
favorables a la santé

NIVEAU DE
PARTICIPATION

Continuum de | ‘engagement des patients

+++

Information

Consultation Collaboration

- >
Partenariat

Soins directs
(micro = clinique)

Patient regoit de
I'information
(diagnostic, traitement)

Décision partagée
portant sur les
préférences
thérapeutiques

Patient consulté sur sa

—
perception

Patient accompagné dans le
déceloppement de ses capacités
d’auto-gestion de sa santé

Organisation des
services et de
gouvernance

(meso = organisationnel)

Documents données aux
patients portant sur leur
maladie

Création de comités ou
sont présents des
patients

Groupe de discussion sur

m -
des themes particuliers

Co-construction de services, de
programmes et de démarches
d’amelioration continue de la

qualité

Elaboration de
politiques de santé
(macro = politique)

Centre d’information
pour les patients

Recommandation faires
par des patients aux
sujets de priorités
de santé

Groupe de discussion
pour recueillir I'opinion

Co-construction avec des

patients/citoyens de politiques
favorable a la santé

Enseignement

Utilisation dans
I’enseignement
d’information obtenue
aupres de patients

Implication individuelle
non encadrée de patient
dans des cours
(ex. Témoignage)

Implication de patients
formés et avec des
taches précises
(simulation, jeux de role)

Co-constructions des
programmes et co-enseignement
avec partage de savoir
expérientiel

Recherche

Information pour les
patient sur la recherche

Consultation des patients
sur les thématiques de
recherche

Implication de patients
dans la recherche

Facteurs influengant I'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, education), intervenants (croyance,
pratiques), organization (culture, pratiques et politiques), société (normes sociales, regulations, politiques)

Implication de patients
gouvernance jusqu’a la diffusion
des résultats de recherché en
passant par la question de

Formation et accompagnement
des patients et des intervenants

Cadre théorique du continuum de I’engagement des patients inspire de Carman et al. (2013)

Source: Pomey M-P, Flora L, Karazivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier M-C, et al. Le « Montreal model » : enjeux du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la santé. Santé
Publique. 2015;51(HS):41.
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Mesure des expériences des patient-e-s et citoyens pour
améliorer la qualité: Le cadre conceptuel de I'OECD

Non-health care determinants of health

Healthcare System Performance
How does the healith system perform? What is the level of quality of care across the
range of patient care needs? What does this performance cost?
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3

. : Cost/ o

Quality Secess expenditure w

Responsiveness/
Health Care Needs Effectiveness Safety Patient Accessibility
Staying healthy t .
Getting better g ; 8
Living with illness or I
Coping with end of 5 £
life
Efficiency

Macro and micro-economic efficiency
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https://www.oecd.org/health/health-systems/health-care-quality-framework.htm

Implication de patients de la gouvernance jusqu’a la diffusion

des résultats en recherche
ricerca svizzera contro il cancro g g

swiss cancer research Patient expert Co-Principal Investigators
C. Bienvenue  C. Arditi, M. Eicher, I. Peytremann

krebsforschung schweiz
recherche suisse contre le cancer

* Description et Analyse des expériences des personnes
atteints de cancer dans 4 hopitaux de la Suisse

Romande SCAPE

* Beschreibung und Analyse der Erfahrungen von
Krebsbetroffenen in 4 Krankenhausern in der Suisse
Romande SWISS

CANCER PATIENT
EXPERIENCES

Hopit : i _ )
V Unberonaires FR ? {\/‘? Hopitaldu Valss http://www.scape-enquete.ch
Ceneve N Spital Wallis
opital fribourgeois

http://www.scape-enquete.ch/
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http://www.scape-enquete.ch/

Expériences les plus positives (scores 280%)

Soins infirmiers

Réponses compréhensibles lors des consultations infirmieres 96.1%
Facilité a contacter infirmier-ere-s des consultations infirmieres  92.6%
Dotation infirmiere a ’h6pital suffisante 87.3%

Je dois relever le professionnalisme des
L'équipe d'infirmitres est a la fois infirmiers et infirmieres aux soins continus.
trés compétente, accueillante et

pleine de compassion.

7 @ _ -

; Institut universitaire de formation

N7 AR

‘ ; et de recherche en soins FBM



Expériences les moins positives (scores <60%)

Annonce de la maladie

Information concernant la possibilité d’étre accompagné-e
, 48.9%
d’'un-e proche

Informations écrites sur le type de cancer lors de I'annonce 49.9%

Au moment de ['annonce, sous le choc on ne retient
rien, le besoin d'information vient plus tard.

y A

Nous devrions recevoir aussi par écrit ['information et le
nom précis. (...) apres lannonce, je me suis sentie choquée,
et tout ce que l'on a essayé d'enregistrer devient flou.
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Brochures envoyées aux répondant-e-s

RESULTATS TRANSMISSION ET UTILISATION DES RESULTATS

126 PAR LES HOPITAUX PARTENAIRES
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s de Pécude SCAPE sont tos mmpertans

sur b départarnnt

s trols projets Jameboration de ks prive e

« Laprés-cancer n'est que Pt e

SWISS
CANCER PATIENT
EXPERIENCES

YECU DES PATIENTS EM SO INS ONCOLOGIGUES

peu ou pas abordé et je nau-
Durs bes pages suaness, mows avore duot de vous pedsemer ks pancipos

R AT R rais jamais imaginé que cette

s ) période soit aussi difficile et
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Continuum de I'engagement des patients

NIVEAU DE - Continuum de | ’engagement des patients +++ >
PARTICIPATION Information Consultation Collaboration Partenariat
Soins directs Pa’t_|ent regglt de Patient consulté sur sa Décision part,ag'ee portant sur ’Patlent accompagné dans Ije ]
(micro = clinique) I'information = perception = les préférences =P déceloppement de ses capacités
(diagnostic, traitement) thérapeutiques d’auto-gestion de sa santé

Organisation des services et Documents données aux . . . NS Co-construction de services, de
; Groupe de discussion sur des Création de comités ou sont ,
de gouvernance patients portant sur leur =9 - g , . programmes et de démarches
. . themes particuliers présents des patients ) . . . s
(meso = organisationnel) maladie d’amelioration continue de la qualité
. . . Recommandation faires .
Elaboration de politiques de . ) . ) ) Co-construction avec des
, Centre d’information pour les Groupe de discussion pour par des patients aux . . "
santé . = e . A P patients/citoyens de politiques
. patients recueillir I’'opinion sujets de priorités N .
(macro = politique) . favorable a la santé
de santé
. Implication individuelle Implication de patients .
Utilisation dans P , ) p, p Co-constructions des programmes et
. , . . . non encadrée de patient formés et avec des taches .
Enseignement I'enseignement d’information = - . S =P  co-enseignement avec partage de
N . dans des cours précises (simulation, jeux de R S
obtenue aupres de patients . savoir expérientiel
(ex. Témoignage) role)
Implication de patients de la
Recherche Information pour les patient [ Consultation des patients sur [ Implication de patients dans gouvernance jusqu’a la diffusion des
sur la recherche les thématiques de recherche la recherche résultats de recherché en passant par la

question de recherche

Facteurs influengant I'engagement: patient (croyance, niveau de littératie, education), intervenants (croyance, pratiques), Formation et accompagnement des
organization (culture, pratiques et politiques), société (normes sociales, regulations, politiques) patients et des intervenants

Cadre théorique du continuum de I’engagement des patients inspire de Carman et al. (2013)
Source: Pomey M-P, Flora L, Karazivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier M-C, et al. Le « Montreal model » : enjeux du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la santé. Santé
Publique. 2015;51(HS):41.
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Patient-e / Proche
actuellement en
recrutement

Co-Principal Investigators
M. Eicher S.Colomer D. Bryant-Lukosius

Patient and healthcare provider experience

in adoptive cell therapies:

An Experience-Based Co-Design study

. o N 4
Institut universitaire de formation UNIL | Université de Lausanne UﬂlVerSItY %g
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Objectif

L'objectif principal de cette etude est de contribuer a
I'amélioration de la prestation actuelle des soins
pendant l'essai clinique de phase | avec des Tumor-
Infiltrating Lymphocytes (TILs) en examinant les
experiences et les perspectives des patients, des
proches et du personnel soignant tout au long de la
I trajectoire de soins.
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Experience-Based Co-Design (EBCD)

approche qui permet au personnel et aux patients (ou autres utilisateurs de services) de
co-concevoir des services et/ou des parcours de soins, ensemble, en partenariat.

consiste a recueillir les expériences des patients, des proches et du
personnel par le biais

- d'observations

- d'entretiens approfondis

- de discussions de groupe

identifier les principaux “touch points" (points émotionnellement significatifs)
et a attribuer des sentiments positifs ou négatifs.
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Experience-Based Co-Design (EBCD)

approche qui permet au personnel et aux patients (ou autres utilisateurs de services) de
co-concevoir des services et/ou des parcours de soins, ensemble, en partenariat.

consiste a recueillir les expériences des patients, des proches et du
personnel par le biais

- d'observations

- d'entretiens approfondis

- de discussions de groupe

identifier les principaux “touch points" (points émotionnellement significatifs)
et a attribuer des sentiments positifs ou négatifs.

Un court métrage est crée a partir des entretiens avec les patients qui est
ensuite montré au personnel et aux patients, ce qui permet d'expliquer de
maniére efficace comment les patients vivent le service.
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Experience-Based Co-Design (EBCD)

g @

approche qui permet au personnel et aux patients (ou autres utilisateurs de services) de
co-concevoir des services et/ou des parcours de soins, ensemble, en partenariat.

consiste a recueillir les expériences des patients, des proches et du
personnel par le biais

- d'observations

- d'entretiens approfondis

- de discussions de groupe

identifier les principaux “touch points" (points émotionnellement significatifs)
et a attribuer des sentiments positifs ou négatifs.

Un court métrage est crée a partir des entretiens avec les patients qui est
ensuite montré au personnel et aux patients, ce qui permet d'expliquer de
maniére efficace comment les patients vivent le service.

Le personnel et les patients sont ensuite réunis pour explorer les résultats
et travailler en petits groupes pour identifier et mettre en ceuvre des
activités qui amelioreront le service ou le parcours de soins.
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Le partenariat patient-professionnel: Evolution au fil du temps

TO THE PATIENT FOR THE PATIENT WITH THE PATIENT

s INFORMATION CONSULTANCE

Adapté / Adaptiert: Pomey et al. The Montreal model: the challenges of a partnership relationship between patients and healthcare
professionals; Santé Publique 2015/HS (S1), p. 41-50.
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La participation des patient-e-s et citoyen-ne-s: Une longue
histoire

Citizen control

) 8 (e— -——4

3 Degrees
Mw Delegated power of
TWIWM 7] citizen power

g%

" Partnership
m . 6 _ R ———
. ' Placation
G ¥ Y | ] " 5 esseseme—— — DEQ‘I'EES
Consultation — of
tokenism
4 e—————— ﬂ
Informing
3 — kg:;} ] -
Therapy
2 Swr—— - w— Nonparticipation
Manipulation
1

FIGURE 2 Eight Rungs on a Ladder of Citizen Partici-
Sherry R. Arnstein (1969) A Ladder Of Citizen Participation, Journal of the pation
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