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Un contexte mondial

Maladies chroniques Vieillissement de la
population

20% de la population frangaise
en 2007 : 15 millions? de
malades chroniques

38% de la population adulte
au Canada

Perspectives de croissance
rapide : 10 millions en 3 ans

Associées a 69%-89% des
déces dans le monde

1. Défi des maladies chroniques rapport OMS 2005.
2. Plan national 2007-2011 pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques. Ministere de la
santé . 2007.




COMPLICATIONS INDUES

LIEES A LA MALADIE
Pratique médicale sous optimale

Perte de temps, rupture dans la continulté des
soins, déviances diverses/recommandations

ACCES
impossible

trop lent, pas au
bon niveau

Longtemps limité a
l'inégalité sociale,
l'accés au bon médecin
dans le bon temps, au
bon endroit est devenu
stratégique pour les
traltements
sophistiqués modernes

(AVC, infarctus, etc)

Safety in healthcare is a moving
target

Charles Vincent,' Rene Amalberti’

Safety in healthcare 1s a constantly moving
target. As standards improve and concern
for safety grows, we come to regard an
increasaing number of events as patient
safety issues. In this respect, healthcare
differs from almost all other safety-critical
industries, What we regard as harm in, for
instance, ¢ivil aviation remmns the same
whatever advances may occur in aviation
technology or practice. In contrast, innov-
ation and improving standards in health-
care alter our conceptions of both harm

S and preventability,
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COMPLICATIONS
INDUES LIEES AU

SITE Infections,

) chutes...
| PATIENTS MAL ——
I, ASSOCIES A LEUR SOIN
i

Ces deux doigts Un théme montant

rapidement en puissance
i "”’"‘;‘&"d’g la Inclus tous les défauts de
g ; p" mbmb I l'information, de la décision

" partagée, et plus
N Arc traditionnel des globalement de la

progrés médicaux, Vision coproduction du soin

des grands nombres,

Approches

dpidémiologiques,

Expérience collective plus

importante que

I' expérience personnelle

\ P ERREURS
GROSSIERES
SYSTEMIQUES

Patient décédé et
oublié dans les
toilettes ... erreur de
patient.... patient
décédé dans
l'ascenseur blogué...

Un inventaire a la
Prévert, d’EIG rares,
pas d'approche
épidémiologique
possible. Le réle de la
gouvernance de
l'établissement est au

premier plan

drug events in the community that cause
admission to hospital, polypharmacy and (1
general harm from overtreatment.” All
these, in the past, might have been regret-
ted, but now receive greater attention by
being viewed under the safety umbrella

I'he perimeter of salety i, lhcvc(nrc.
expanding. This 18 welcome for patients
as it reflects nsing standards and aspira.
gons,. However, the shifting penmeter

does present problems, both conceprual
and practical. The defininon of harm
seems increasingly difficult to pin down




L'expérience du patient : un savoir

Source : guide pédagogique de ’'OMS pour la sécurité des patients, édition multi professionnelle

histoire du patient et son expérience de la maladie, de sa PEC peut
aider le soignant pour :

* poser le diagnostic

* prendre des décisions relatives aux traitements appropriés

* veiller a ce que les traitements soient correctement administrés
* identifier les EIAS et les déclarer le plus rapidement possible




Un constat

Au cours d’'une année les personnes atteintes d’une

maladie chronique passent :

- entre 5 a 10 heures avec leurs soignants

- mais jusqu’a 6000 heures a se soigner eux méme.

A. Coulter Engaging patient in healthcare, 2011
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Les patients sont la seule constante lors des transitions
entre professionnels de santé et environnements de
soins. Inclure systématiquement les patients aux
échanges d’informations permettra de garantir
I'exactitude des communications.

Source : guide pédagogique de ’'OMS pour la sécurité des patients, édition multi professionnelle




Les défauts de communication
constituent une des
principales causes racines
des évenements indésirables
en milieu de soins?




Objectifs du PNSP

Favoriser I'émergence et le développement d’une
culture de sécurité qui associe usagers et
professionnels de santé, pour une réduction des

évenements indésirables évitables



Pilotage et cibles du PNSP

A l'initiative du Ministere chargé de la santé et en
articulation avec la Haute Autorité de santé, un
Programme national sur la sécurité des patients pour:

» tous : patients, usagers, professionnels de santé,
managers

» tous les types de prise en charge : ville,
établissements de santé et médico-social

» tous les domaines de risques associés aux soins

COPIL, équipe projet, coordonnateurs et 4 groupes de travail .



«Cahier des charges» du PNSP
+** Des orientations prioritaires a 4 ans : 2013-2017
¢ Parcours de soins, les interfaces
¢ Cohérence entre les actions des différents acteurs de

la politique de sécurité des soins (Ministere, HAS, ARS,
agences....)

s Actions pragmatiques et réalistes

90 livrables au total



Outils PNSP, HAS, DGOS

wgramme
national

e SECUIIHE
- pahents
LY

Direction générale de Fofire de soins (D60S)
Direction générale de la santé (DGS)
Haute autorité de santé (HAS)

Programme national pour la sécurité des patients

2013/2017

Programeme ratonl paur i sécurté des paserts - Féwier 2013 - Page 1/28
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Mieux impliquer le patient

Outil de reformulation

S’assurer que
I'information donnée
par le professionnel de
santé était adaptée de
maniere a étre prise en
compte et retenue
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Sécurité de la sortie d’hospitalisation

QO Indicateur qualité lettre de QO Des outils
liaison a la sortie

Q Test d un nouvel indicateur en MCO O Sortie de maternité apres
avec 50 Ets de santé en 2015 accouchement : conditions et
O Campagne de recueil 2016 en MCO sur organisation du retour a
le nouvel indicateur qualité de Ia lettre domicile des meres et de leurs

de liaison a la sortie sans diffusion nouveau-nes
publique O Check-list de sortie
d'hospitalisation §upérieure a
o~ —— 24h - outil d  aide a la

préparation de la sortie

Q Faire Dire, un outil de
) mddeci desmtrs reformulation que | on peut
aussi utiliser a la sortie

O Comment améliorer la sortie
de [I'h6pital et favoriser le
maintien a domicile des
patients adultes relevant de
soins palliatifs

O Campagne de recueil 2018 sur le nouvel
indicateur avec diffusion publique



Outil de dialogue RU-professionnels

Guide outil de dialogue avec les
professionnels» concernant I'engagement
des ES sur la sécurité des soins

; Favoriser le dialogue
ntre roprbuntams dos usa.
ot Professionnglg el

Utilité pour les représentants des S ropon ey s
usagers : e

— mieux discerner |'étendue du champ des
risques et la mobilisation des professionnels

— renforcer leur positionnement au-dela du
cadre habituel

Utilité pour les professionnels :

— prise de conscience du role de levier que les
RU peuvent jouer dans ce domaine

17



Le projet des usagers

 Décret du 1° juin 2016 relatif a la Commission des
usagers : un projet des usagers peut émaner des CDU et
s'inscrire dans le projet d’établissement

—> Exprimer les attentes et les propositions des usagers en
termes d’accueil, de qualité et sécurité de la PEC et de
respect des droits des usagers

—> Positionnement et expression renforces pour les usagers
et leurs représentants vis a vis de la gouvernance



Diffusion publique décembre 2016

Actualisation de Scope santé et diffusion publique du score de

satisfaction globale — =
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Valorisation par un affichage
trés visible sur tous les onglets de

la fiche (Note /100)




Expérimentation PACTE de la HAS

Théme : mieux impliquer le patient

« Constats issus de Pacte:

— outils favorisant I'implication du patient encore peu
utilisés, y compris par les équipes qui s’engagent a
développer les conditions propices a I'implication du
patient

— 1er niveau d’implication du patient correspondant a
Pinformation du patient non acquise

« Perspectives

_ voir concrétement ce quU€ implication du patient
signifie avec quelques équipes Pacte volontaires
HAS




Différents degrés d’implication du
patient

Le consulter
L’ informer

Dépend de sa capacité et sa volonté
d'implication dans ses soins

Coopérer
I L’ impliquer

Adapté de « Levels of patient Engagement » Alberta Health Services (the AHS Patient Engagement team)

21



L'expérience de Montréal : construire « pour »...
vers construire « avec » le patient

PRISE DE DECISION
LIBRE ET ECLAIREE

RECONNAISSANCE ET MOBILISATION
DES SAVOIRS EXPERIENTIELS

DEVELOPPEMENT DE
COMPETENCES DE SOINS

MEMBRE A PART ENTIERE
DE L'EQUIPE DE SOINS

_ MOBILISATION D'UN

ROJET DE VIE

Karazivan P. Dumez V., Flora L., Pomey M-P, Fernandez N, Guadiri S, Del Grande C, Jouet E, Las Vergnas O, Lebel P. The Patient © DCPP 2013
as Partner in Care: Conceptual Grounds for a Necessary Transition. Academy Medicine {AcadMed-D-13-01604). January 20, 2015



L’EXPERTISE DE VIVRE AVEC LA MALADIE e
REFERENTIEL DE COMPETENCES DU PATIENT etprofessiomeles

L Assumer un codeadership

& Accompagner un individu

~& Faire preuve d'altruisme oU un groupe
AL Analyser des situations
2 Se;acnntler de facon relationnelles de différents niveaux
pédagogique de complexité
4L se connaltre dans |a vie avecla 2 .
maladie Al Commun quer Tisser et entretenir des réseaux
AR Mobiliser ses savoirs ,
expérientiels & Etre réflexif et transmettre ASSUMER
B UN LEADERSHIP >
AL Développer sa résilience 8 Btre 3 lécoute TRANSFORMATIONNEL

AL Redonner un sens 3 sa vie au
travers ses expériences

& Flaborer son projet de vie et
I'adapter au changement

_..n.@.h

DEVENIR DES
PARTENAIRES DE SOINS

PATIENT RESSOURCE
PATIENT FORMATEUR
PATIENT COCHERCHEUR

PATIENT PARTENAIRE

HABILITATION DES PARTENAIRES

Ces competences, qui se définissent en frois niveaux, sont issues de |a vie avec |la maladie. Elles ont été identifiées suite a six ans d'observation de différents patients mobilisant!
leurs expériences dans des missions (Flora, 2012 , 2015 ). Elles ont été déclinées par Luigi Flora et une partie de I'équipe de la DCPP entre 2013 et 2015.

Flora L. (2012). Le patient formateur : élaboration théorigue ef pratigue d'un nouveau métier de la santé, Thése de doctorat en sciences de |'éducation, Université Paris 8, Campus
Caondorcet

Flora L. (2015), Un référentiel de compétences de patient : pourquoi faire ? Du savoir expérientiel des malades a un référentiel de compétences intégré : 'exemple du modeéle de

Montréal, Presses Académiques Francophones, Sarrebruck, Allemagne.
Séminaire, Promouvoir le patient co-acteur de sa sécurité : enjeux et perspectives : I'exemple du modéle de Montréal, Luigi Flora, le 18/11/2016

§t0zddid @ DYNAMIQUE CO-CONSTRUCTION




Différents niveaux d’engagement des patients

L § - LY. .
b - ,}H - W
b { i

PARTENARIAT
INFORMATION CONSULTATION IMPLICATION
CO-CONSTRUCTION
m— Décision Prise de décision par les
SOINS DIRECTS de l'information L partagée portant e
: . consulté sur leur sur les ses objectifs de vie, plan
(MICRO = CLINIQUE) (diagnostic, ; : 8 ;
traitement) perception préférences d'intervention
thénpeﬁm interdisciplinaire
QUALITE ET Documents Groupe de Co-‘?;:strucﬁons de
ORGANISATION DES donnés aux discussion sur ks 4 é‘f: rog:ammes,
SERVICES usagers portant des thémes daméli :’ 2 .
(MESO=0RGANI.) sur leur maladie particuliers b
de la qualité
POLITIQUES Centre Groupe de Recommandations Co-construction avec des
DE SANTE d'information discussion pour faites par des usagers/citoyens de
(MACRO=POLITIQUE pour les usagers/ recueillir groupes usagers politiques favorables a la
) médias I'opinion sur priorités santé santé

FACTEURS INFLUENCANT L'ENGAGEMENT PATIENT :

Croyance, littératie, éducation, organisation, culture, pratiques, société, normes, régulations,

Floea L Karadivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier M-C, Jouet E, Le modide relatonned patent partenaro au profit des patents atteints de maladies chroniques : proposition d'une
méthodologie de déplolement et d'sppropriation. Numéro spécial : Maladies chroniques, quels enjeux pour les systémes de solns? Revue de Santé Publique. Avrd 2015



Profils de patients partenaires | evawuarionoe

y PROJET DE REHERCHE
(/

/

CO-DESIGN

X7
PATIENTS | VBT o

CO-CHERCHEURS |

- Recherche
| CAPTEUR
: D'EXPERIENCE

Iy
S

e

INGENIERIE L

o
LN O

POPULATION

MENTORAT l
PATIENTS PARTENAIRES |

Flora L. (2014), "Le patient formateur, un nouveau métier pour accompagner un nouveau paradigme au sein du systéme de santé®, dans, (Coord. : Jouet E.,
Las Vergnas O.,Noel-Hureaux E.), Nouvelles inferventions réflexives dans la recherche en santé : du savoir expérientiel des malades aux interventions des

professionnels de santé, Paris, Archives contemporaines, cpp.21~41.
Séminaire, Promouvoir e patient co-acteur de sa sécurité : enjeux et perspectives : I'exemple du modéle de Montréal, Luigl Flora, le 18/11/2016
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« MONTREAL MODEL »

-9
Une vision

du
partenariat

en santé

AVEC UNE ECOLE DU PARTENARIAT EN SANTE

UNE STRUCTURE
FACULTAIRE
CO-GEREE

Faculté de médecine

Université I"\ Y

de Montréal [UAX

Des patients Des
chercheurs

DIRECTION
COLLABORATION

DEDIEE AU PARTAGE
DES SAVOIRS ET A LA CO-
CONSTRUCTION EN SANTE

PARTENAIRES EN ENSEIGNEMENT

+160 patients formateurs

* Transformation de programmes
d'études (MD, post-doc, etc.)

* +3000 etudiants de 13 disciplines
formés [ an (+ 10 000 depuis 2011)

* Reconnaissance internationale

PARTENAIRES DANS LES SOINS

+90 patients ressources

+ +30 établissements impliqués a
travers le Québec

* +40 projets d'amélioration
continue de la qualité {Lean, etc.)

* Implication dans la gouvernance
stratégique et tactique

* Politique ministérielle de la
qualité québécoise 2015-2020

PARTENAIRES EN RECHERCHE
+10 patients co-chercheurs
* 3 Projets IRSC : Réseaux de

Transplantation, de Soins intensifs et
dArythmie.

* Influencer |a recherche nationale
{Instituts de recherche en santé du
Canada, Santé Canada, MSSS, etc.)

* Mesurer les impacts de nos actions



Novembre 2016

 Séminaire de travail « partenariat patient »
avec des usagers, des patients chercheurs et
des experts nationaux : co-contruction

 Travail exploratoire visant a élaborer une
vision commune partagée des axes
d’évolution du concept de patient co-acteur
de sa sécurité et de |la stratégie a mener.

DEMA RMER




Quelques pistes pour progresser...

 Développer des expérimentations dans les facultés de
meédecine, les IFSI, les établissements de santé : ambition
de pérenniser des formations communes, identifier des
patients partenaires, constituer des banques patients...

 Appui régional pour développer la formation et
I'information : manque de connaissance des outils
HAS/DGOS et de la démarche par les professionnels (ARS,
PRS, CISS, SRA, etc.)

* Développer des outils d’évaluation HAS pour valoriser les
initiatives positives

* Informer les citoyens par des campagnes d’information
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