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Préoccupation Les organismes de santé au Canada commencent a peine a insister sur la prise en

ou probleme compte des besoins et des attentes des patients pour guider la prestation de soins
de grande qualité. Ce passage a l'intégration de I'expérience des patients reconnait
que la connaissance des patients d’eux-mémes, de leur santé et des soins qu'’ils
recoivent est un ¢élément essentiel des efforts d’amélioration. 11 existe d’ailleurs un
grand nombre de stratégies, notamment la mise en place d’entretiens et de groupes de
discussion, I'utilisation de dispositifs de chevet portatifs, I'établissement de kiosques
dans des hdpitaux, pour mieux comprendre les besoins, les attentes et les expériences
des patients. Toutefois, les renseignements sur les patients ne sont pas recueillis,
analysés ou synthétisés de maniere cohérente et méme lorsqu’ils le sont, leur potentiel
d’alimenter les efforts d’amélioration n’est pas optimisé.
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Solutions | Pour profiter au maximum de ce qu’ils apprennent des patients, les organismes de santé
proposées doivent développer :
® un processus d’amélioration qui met a contribution les patients et leur famille;
e divers mécanismes pour recueillir les commentaires des patients au point et moment
des soins;
e des systémes pour analyser ces renseignements et pour les synthétiser en
connaissances utiles afin de guider les efforts d’amélioration;
® une direction solide et des ressources appropriées pour tenir en compte les
commentaires et les connaissances des patients;
e des structures de gouvernance et de direction qui encouragent les patients et leur
famille a prendre part a la prise de décision sur les améliorations.

Avantages Seuls les patients sont présents a toutes les étapes de leur cheminement dans le systeme de
soins, ce qui leur donne une perspective unique des services qui répondent a leurs besoins
et préférences. La collecte et 'utilisation de leurs commentaires ainsi que leur participation
aux processus d’amélioration permettent non seulement de créer un systeéme plus réactif,
mais aussi d’envoyer un message puissant tant au personnel et a la collectivité qu’aux
patients sur I'importance de la voix de ces derniers. A long terme, on peut réaliser des
changements transformationnels en octroyant un pouvoir réel aux patients et en mettant a
profit leur sens de discernement ainsi que leur expérience pour concevoir des processus et
des systemes qui sont réellement axés sur le patient.
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Expériences Des organismes comme le Medical College of Georgia aux Etats-Unis et les organisations
ou progrés Planetree dans le monde ont pleinement embrassé le principe des soins centrés sur les
patients en les faisant participer a leurs propres soins et a 'amélioration des systemes de
santé. L'adoption d’une approche des soins axés sur le patient leur a permis d’apporter de
nombreuses améliorations, qu’il s’agisse de réduire les taux de réadmission, les infections
nosocomiales, la durée des séjours; d’augmenter la satisfaction des patients et d’améliorer
la satisfaction et la rétention du personnel. Une co-conception fondée sur I'expérience
est un autre modéle qui fait ressortir 'importance du partenariat : les patients et le
personnel sont amenés a se partager la responsabilité de 'amélioration des soins et de la
restructuration des services. Des initiatives de co-conception dans les soins du cancer et
les services d'urgence au Royaume-Uni et en Australie ont donné lieu a des améliorations
dans les pratiques et processus de travail, dans les cheminements cliniques et dans les
déplacements des patients. Ces solutions qui refletent 'expérience des patients et du
personnel ont non seulement amélioré I'expérience des patients, mais également augmenté
la satisfaction de ces derniers ainsi que celle du personnel. Alors que I'amélioration des
processus est importante, une meilleure compréhension du point de vue des patients a
I'égard des résultats en santé est un autre volet crucial de I'amélioration de la qualité. Les
mesures des résultats rapportés par les patients ont été mises a I'essai aux Etats-Unis, au
Royaume-Uni et au Canada aupres des patients en chirurgie €lective, et se sont avérées des
marqueurs fiables et utiles de la qualité et de I'efficacité.
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Difficultés el Pour faconner les améliorations selon I'expérience des patients, les organismes de
limites santé doivent se doter non seulement d'une culture et d'un leadership qui valorisent

explicitement I'inclusion des patients a toute prise de décision, mais aussi d’'une
infrastructure d’amélioration de la qualité pour recueillir et analyser les commentaires
des patients et pour y répondre systématiquement. Quant au personnel, il faut lui
donner un mandat, des capacités et des ressources pour mettre en ceuvre des projets
d’amélioration de la qualité. La participation des patients et des familles exige de la
préparation pour assurer que tous les intervenants — patients, familles, personnel et
dirigeants — travaillent ensemble sur le méme pied d’égalité. Dans le cas des patients,
cela suppose que les processus et les critéres d’inclusion des patients et le soutien
continu afin de les préparer pour une participation effective et notable soient adaptés a
leur condition et leurs capacités.

Matiere 3  La collaboration des patients et des familles avec des organismes de santé en vue de
réflexion pour véritables changements axés sur le patient est un phénoméne nouveau au Canada. Aussi
pouvons-nous encore en apprendre davantage des pays, comme le Royaume-Uni et
I’Australie, qui ont appliqué avec succes des méthodes comme la co-conception fondée
sur I'expérience. 11 est important d’obtenir le point de vue des patients sur les processus
de soins ainsi que sur les résultats cliniques et fonctionnels pour orienter les efforts
d’amélioration a venir. Quant aux politiques de santé¢, elles devraient établir clairement la
participation des patients tant au point de soins qu’a 'amélioration du systéeme comme
une attente pour tous les organismes de santé. La mise a contribution des patients a la
transformation en vue d’un systeme plus axeé sur les patients optimisera leur expérience
et permettra de créer un systéme qu’ils peuvent vraiment considérer comme le leur.

le Canada

La Fondation canadienne pour I'amélioration des services de santé appuie 17 organismes qui associent les patients et
leur famille a la conception, a la prestation et a I'évaluation de leurs services dans le cadre de I'initiative Projets sur
la participation du patient (PPP). Pour en savoir davantage, consulter : www.fcass-cthi.ca/WhatWeDo/Collaborations/
PatientEngagement.aspx. Carol Fancott est membre de I'équipe de PPP a I'Institut de réadaptation de Toronto.
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Une contribution financiére de Santé Canada par I'intermédiaire du Partenariat canadien contre le cancer a permis de
financer la production de cet article. Le Conseil canadien de la santé et la Fondation Max Bell Foundation ont fourni une
aide financiére aux équipes de la premiére cohorte de PPP.
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