SECURITE DES PATIENTS A
PROGRESSER AVEC LES

Le Guide canadien de |@ngagement des patients en
matiére de sécurité

UN GUIDE CANADIEN Equipe d@ction pour I@ngagement des patients - Mai 2017

-

CpSI“ICSP

- ]
»r> .
_ L Ontario j’?

Canadian Institut ATLANTIC SEvaiant Health Quality Ontario PATIENTS FOR|PATIENTS POUR LA

9 % QUE
Patient canadien COLLABORATIVE  quavITé DES Qualité des services PATIENTCSK\;EJX SE%;\RI’\};%ADES PATIENTS
Safety pour la sécurité HEALTH QUALITY  SOINS ET SECURITE de santé Ontario

Institute des patients S PATIENTSAFETY  DES PATIENTS




SECURITE DES PATIENTS |

PROGRESSER AVEC LES

TABLE DES MATIERES

Introduction : Un partenariat pour des soins de santé plus SECUTITAITES .......ccuoiiiiiiiiieiiie e 4
MESSAGE UES AULEUIS ...eeeeiiiiiiiiieee e e e s e sttt et e e e e e e e et te e e eeee s s s e beeeeeeeeeseasssteaeeeaeeesassssteeeeeeeeesaannsteeeeeaeeesansnbaneeeeeeesannnnannneeennas 4
€ QU ITeSTRTEAGUIAE 7 .ot 4
QuEl eSt 1 DUL AE CE QUIER 2. ..ttt 4
QUE CONLIENT CE GUILE 2 ...ttt ettt e et e e et e e et e e e eabe e e e e nnbe e e e e areas 5
Pourquoi et comment ce guide a-t-il E1E CONGU 2 ..ottt e bt e et e e 5
1. Laparticipation des patients en tant qUE Part@NaAITES ......ueiiiiiiiii ittt e s 7
1.1. Pourquoi sbassocier pour | a s®cu?..t.®..des...pa.t.i.ent.s.7et |
1.2. L6®t at actuel de | 6engagement..des..padt.i.e.nt.s..au..Candda
Les patients et les groupes de patients deviennent des partenaires de confiance ..........cccccvvvvvvvennns 9
Les initiatives |l ocales so6int...gr.ent.....t.ous..ll@s niveaux c
Les lacunes de la pratique ACUEIIE ...........ooueeiiiiiii e 11
13. Léengagement des patients influenc.e..pas..t.i.vement..lles
Comment le partenariat avec les patients exerce son inflUENCE.........c.vvevviiiiiiiiiie e 12
Construire une meill eure base de donn®es..pr.dbantes pour
14, Les d®fis et | es catalyseulr.s...de..l.bengagement..des.lgat i e
Les d®fis que pospgatehtd.e.n.g.a.gement. . .d.eS.eeeeeeennnnnns 14

Les catalyseurs de | é6.eng.a.g.emen.t..d.e.s..p.a.t.i.e.n.t.sl6

Culture et |l eadership : des catal ys.eur.s..es.s.elitiels 7 | 6c¢

15 I nt®grer | dengagement des p.at.i.ent.s..et..as.s.ur.er..s.a.lBgoer er
INFTASTIUCTUIE ©1 FTESSOUITES ....eiieeiiiiiiiteiie et e e et ettt ee e e e e e s et eeeeeeeesnnee e e eeeeeaeannntsaeeeaeeesaasnseneeaeeeeaaannne 18

Le continuum de | 6en.ga.g.eme.n.t..des..pa.t.i.e.nt.s.....20

1.6.  Sommaire I Ce qUE VOUS POUVEZ TAIIE .....iuiiiiiiiiiiie ittt ettt ettt e et e e e st e e e st bt e e s bbeeeeaaes 21
Les patients, les familles et les patientS ParteN@iresS .........cocuueeeiiiiiieiiiiiie e 21

Les fournisseurs de soins, |l es sp®ci al.i.s.t.es..26n mati re

IS [T Lo =T OO PP P U PSP PPPPPP PO 22
S o =T ] o1 (SR e (=T o] = 14 o [ 1= R PP E TP PTPUPPPRT 22
La participation des patients aux comités et aux initiatives i Centre universitaire de santé McGill .. 22
2. Partenaires au po..nt..doi.nt.ernV.ent i 0. s 24
2.1.  Partenariat pour [a SECUNE dES PALIENTS .......eiiiiiiiiii ittt e e s e e st e e s bt e e s anneeeens 24
2.2.  Partenariat pour [a gestion deS INCIAENTS .........iiiiiiiiii ettt e e e e st e e s e e e annneee s 26
= W =T F= T = Ao ] o TP PRPR 26
= W0 VU] o = Ao T o R PP PRR 27
Loanal yse de.S..dnCi.d el S e 28
2.3. Sommaire T Ce qQUE VOUS POUVEZ TAINE ...t ettt ettt ettt e e e e e sttt e e e e e e s nnb b bt e e e e e e e e e nnnneeneeas 29
Les patients et 18S FAMIIIES ........ooo ettt e e e e e e e e e e e neees 29



SECURITE DES PATIENTS |

PROGRESSER AVEC LES

[T (01O T SY U | 3o (ST 1 TN 29
(ISR [ST=T0 [ £ 30
2.4, EXEMPIES 8 PIAliQUES ... .oeiitiiieiieiiiie etttk e o4kttt e 4kttt e ok et e 4k et e 4Rt e e e R et e e e s 30

Léengagement des patients pour pr ®veni Sashkathewapr ®] 80 i ces (
Partenaires au niveau de | .4.0r.g.ani.s.at.i.on..et..du..s.y.st.. 3he

3.1 Se pr®parer 7 | 6eng.agement..des..pat.i.eni. s, 31
Les gens T roles et reSPONSADIIILES .......uiiiiei it e e e e e e s a e e e 31
La planification du PArENAIIAL ...........uvveiiiie e e e e e e e e e e e e s e st r e e eeeesaansabanreeeeeesaannnes 36
3.2 Le partenariat dans la SECUNITE AES PALIENTS ......ciiiiiiiiieii e e e e e e et e e e e e e e annrararaeeaeaeas 43
3.3 Le partenariat dans la gestion deS INCIAENTS ........ciiiiii bbb 47
Apprendre de | dengagement des p.a.t..ent.s..au..nibYeau de | dor
3.4 Sommaire i Ce QUE VOUS POUVEZ FAITE .....ueeiiiiiiiiie ittt ettt ettt e et e e et e e st e e e e 52
LS PALIENLS PAIMENAINES ...ttt ettt e et e e e bttt e e et e e e bt e e e nbe e e e e neeas 52

Les fournisseurs de soins, |les sp®ci al..s.t.es..52n mati re ¢

ST (=T Lo [T TP PP PP PPPPPPPPPN 53
3.5 EXEMPIES A€ PraliQUES ... .. e s 54
Laparticipation des pati eirntdosH!piltdéad n ploys e .ethd.sa5dit rsec idcee iStesat t
£valuation de | opratregtageme..n.t ...... B S 56
4.1 I ntroducti on. . . .. . l.a®V.al U a. b 0. e 56
Les indicateurs servant ~ O®v.al.uer..l.0engagembdt des patie
La planificati.on..de..l.o®@v.al.ual. i o0 . ... 58
Les m®t hodes et | es outils servant..l..®val.uer59| é6engagemer
4.2 Lé6®valuation de | 6engamgte medit ntdersv.eom@att.i.em.t.s...a.ul..p.o.i..59
Les indicateurs et | es outils doé®valuation..dk@ | 6engageme
4.3 Lé6®valuation de | 6engagement des...p.at..ent.s..aul..ni.v.e68u de
Les indicateurs et | es outils doé®valuation ®&®&8& | 6engageme
4.4 Lé6®valuation de |1 6int®gration de | 6eng.a.geme.nit..des6bpat.
4.5 Sommaire I Ce QUE VOUS POUVEZ FAITE ... .ueiiiiiiiiiei ittt ettt ettt e e st e e et e e e e e e annes 67
Les patients, les familles et les patients ParteN@iresS.........cocuueeeiiiiieiiiiiie e 67

Les fournisseurs de soins adagemensdespati@tsi..a.l..i.s.t.668 en mat i r e
TN Lo T [T PSPPSR 68

4.6 EXeMPIES dE PratiGUES.........oiiiiiiiii 69
Eval uer un conseil consultatif pAdoniCancer @ntarice.t..69 6 ex p ®r i enc «

DOCUMENES AE FEIEIEINCE ...ttt e e e ettt e e e e e et ettt s e e e e e e e e et e e e e e s eesaataa s eeeaeseesbaba e eeesesessaannans 71



SECURITE DES PATIENTS (4

PROGRESSER AVEC LES

Introduction : Un partenariat pour des soins de santé plus sécuritaires

Message des auteurs

Au cours de |l a derni re d®cennie, il a ®t ® prouv® que de gr
soins travaillent en étroite collaboration avec les patients et leur famille. Le systeme de soins de santé devient plus

sécuritaire et les patients vivent de meilleures expériences et obtiennent de meilleurs résultats cliniques quand les patients,

les familles et le public participent pleinement a la conception et a la prestation des services et des programmes. La

participation des patients est également importante au ni veau de | 6,@wal @®®t iadmpolitgtes b e
des priorités, ainsi que de la gouvernance.

Ce travail ndest pas fembarrdssant apremee uue. |l st possiblegae les fourmisseurs de soins

aient a renoncer a un certain contréle, a changer leurs comportements pour mieux écouter et comprendre les patients, a

mettre leurs idées en commun, a instaurer un climat de confiance et a intégrer un large éventail de points de vue. Les

patients peuvent avoir a participer plus activement aux décisions se rapportant aux soins qui leur sont prodigués. Les

leaders doivent appuyer tout ce travail en revoyant les pratiquesa f i n do6i nt ®g r e rpatlerisedang laugse ment d
procédures, leurs politiques et leurs structures. Cependant, le fait de découvrir des fagons différentes et novatrices de

travailler ensemble, méme si ca pose des défis, bénéficie a tout le monde.

Les résultats sont impressionnants quand les patientsetlesf our ni sseur s de s oefficasemeheNosgsant ® s
vous invitons a vous joindre & nous pour faire progresser ce travail. Nous sommes ouverts aux différents points de vue et

aux idées qui pourront remettre en question le statu quo. Explorons de nouvelles avenues pour changer les comportements,

en faisant preuve de courage et en mettant a contribution les perspectives uniques de chacun pourrendrel 6 e x p ®r i enc
vécue dans le milieu de la santé plus positive.

Cbest cette conviction profonde en | aLd oGeiedeuc pradiearmrdatl
patients en matiére de sécurité (le Guide). Ecrit par les patients et les prestataires pour les patients et les prestataires, ce
guide doéinformation d®montre notre engagement commun ~ . ass.
€ qui sbaduide8se ce

Ceguides 6 adr es s e persbnoes torcsrnéesepar | edgagement des patients, notamment :

1 Les patients et les familles qui veulent savoir comment collaborer a leurs propres soins pour assurer leur sécurité

1 Les patients partenaires qui veulent savoir comment ils peuvent aider a améliorer la sécurité des patients

1 Les fournisseurs de soins intéressés a créer des partenariats avec les patients et les familles pour mettre en place
des soins collaboratifs

1 Les gestionnaires et les leaders responsables de | eigagement des patients, de la sécurité des patients ou de
| 6am®l i oration de |l a qualit®

1 Toutes autres personnes intéresséesas 6 a s s 0 cpatemts paun &laborer des programmes et des systemes de
soins de santé

Bien que ce guide porte essentiellement sur la sécurité des patients, plusieurs des pratiquesf avor i sant | 6enga

patients peuvadhda wdonaes,comme k& qualité, la recherche e t ducdid. Ce guide est congu pour
favoriser la participation des patients dans tous les secteurs de la santé.

Quel est le but de ce guide ?

Cette r essour,doadéastrees danmégsprob@antes et des pratiques exemplaires, aide les patients et les
familles, les patients partenaires, les fournisseurs de soins et les leaders a travailler ensemble de facon plus efficace pour
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améliorer la sécurité des patients. En travaillant en collaboration, nous pouvons identifier les risques de maniére plus
proactive, mieux soutenir les personnes concernées par un incident et aider & empécher que des incidents similaires ne se
repr odui s e nEnsemble] nbua poavoris induire une prestation de soins sécuritaires de qualité supérieure,
concevoir conjointement des systémes de soins de santé plus sécuritaires et nous améliorer constamment pour assurer la
sécurité des patients.

Que contient ce guide ?

Un encadrement fondé sur des données probantes

Des pratiques utiles pour favoriser la participation des patients

Une synthése de renseignements, de ressources et d dutils

Des pr euv e stdes exenipegpde partout au Canada

Des expériences vécues par les patients et les familles, les fournisseurs de soins et les leaders

Des questions & régler pour renforcer les approches actuelles

Des stratégies et des politiques visant a respecter les normes et les exigences des pratiques administratives

E ]

Sommaires des chapitres

Chapitre 11 La participation des patients en tant que partenaires

Pour quoi polirdassécoritéides patients et la qualité des soins
lasi tuation actuell e de | 6erdegCamqadament des patients
Des donn®es probantes sur ehgagement®es@dtientses et | 6i mpact

Les défis et les catalyseurs de | egagement des patients
L6i nt ®g r mdintiem de | édggagement des patients

= =4 —a 8 8

Chapitre 21 Partenairesau poi nt doéinterventi on
1 Le partenariat pour la sécurité des patients
1 Le partenariat pour la gestion des incidents

Chapitre3i Part enaires au niveau de | dorganisation et d
1 Se préparer au partenariat
1 Le partenariat dans la sécurité des patients
1 Le partenariat dans la gestion des incidents

Chapitre4i £val uati on de | 6engagement des patients
1 Introduction”™ | 6 ®val uation de | dengagement des patients
T Lé6®valuation de patiéntsauparg@d niemt edesnt i on
T Lé6®valuation de | 6e auwnwapedekofanisatiens pati ent s

1T L6®val uhbobégratbnddle6engagement des patients

Pourquoi et comment ce guide a-t-il été congcu ?

Le Consortium national sur la sécurité des patients, un groupe composé de plus de 50 organismes, a élaboré le Plan

dbéact i oensécorité®esmpatients,un pl an d b a cpourafir des somaplusisécuritaires. L 6 @ des lignes
directrices de ce p | a n emgagemeht des patients, et| 6 u n ses inteventions concertées consisteen| 6 ® 1 a bdd wrt i ¢
guide complet sur | edgagement des patients fondé sur des données probantes et des pratiques exemplaires.
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L6l nstitut canadi en p ¢l@SP), unarganiSre national fAndé parsSanpéaCaniada paursaméliorer la

s®curit® des patients et |l a qualit® des soins dans |l e syst
Collaboration sur la qualité des soins et la sécurité des patie nt s d e | 0 @ualltéadestsarvicesele sarité Ontario ont
assuré le leadership et les fonds nécessaires au déploiementde ce guide. A compter de 2016, | 61 CSP
le gouvernementetd es or gani smes responsables de | 6am®lioration de |
niveau national ou provincial afin de former | 6®qui pe dbact
Les membres ddaion:l 6®qui pe doba

Agrément Canada i Organgation de normes emsanté

Alberta Health Services

Collaboration surlaqualitétdessoi ns et |l a s®curit® edes patients de | 6At |
B.C. Patient Safety and Quality Council

Fondatonc anadi enne pour | 6 amdelsantér ati on des services
Institut canadien pour la sécurité des patients

Centre d &eellence sur le partenariat avec les patients et le public

SoinsSantéCAN

Conseil de la qualité des soins de santé de | Afberta

Qualité des services de santé Ontario

IMAGINE Citizens Collaborating for Health

Institut pour la sécurité des patients du Manitoba

Santé, Ainés et Vie active Manitoba

Ministére de la Santé et des Soinsdelongue dur ®e de | 60Ont ari o

Association des h!'!pitaux de | 60ntari o

Patients pour la sécurité des patients du Canada

Conseil de la qualité en santé de la Saskatchewan

Réseau universitaire de santé

Université de Montréal

=4 =8 -8 -8 _0_0_9_9_9_9_42_-92_-2._>-24._>-24._-2°_-29_-2._-2-

Une équipe de conseils (One World Inc.) a collaboré au travailde I®q u i p e dndpecétiant@ nne analyse du contexte
afind 6 i d e n tdonhéeeprobantessactuelles, les pratiques exemplaires et émergentes et en rédigeant le contenu du
guide.L 6 an al y s eles axeripteside paiticipation des patients a la sécurité et a la qualité des soins les concernant,
une revue ciblée de la littérature didactique, une recherche sur le Web et des entrevues avec des intervenants clés dans le
domaine.

Quarante patients et fournisseurs de soins de partout au pays ont participé a des groupes de consultation pour aider a
élaborer la portée et le contenu du guide, notamment en donnant leur avis sur les versions préliminaires. Dix patients et
fournisseurs de soins ont aussi participé a un projet pilote pour évaluer la convivialité du guide et valider son format et ont
donn® | eurs id®es pour faciliter I 6utilisation du guide

Ce guide sera révisé de fagon réguliere et perfectionné au fur et a mesure que de nouvelles données probantes se
dégageront et que de nouveaux contenus seront élaborés. Pour contribuer au guide (p.ex., avec des ressources, des
pratiques exemplaires, des sujets potentiels) ou pour étre les premiers a connaitre les derniéres mises a jour, envoyez-nous
un courriel au : patients@cpsi-icsp.ca.

Des ressources complémentaires, dont le Réseau canadien pour la participation des patients et la Plateforme sur la
participation des patients de la Fondationc anadi enne pour | 6am®I i o,sattdisppnibleslig.s ser vi


http://www.patientsafetyinstitute.ca/fr/pages/default.aspx
http://www.hqontario.ca/Accueil
https://accreditation.ca/
http://www.healthstandards.org/
http://www.albertahealthservices.ca/info/patientengagement.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/toolsResources/Presentations/pages/atlantic-learning-exchange-2015.aspx
https://bcpsqc.ca/
http://www.cfhi-fcass.ca/Home.aspx
https://ceppp.ca/en/
http://www.healthcarecan.ca/
http://www.hqca.ca/
http://imaginecitizens.ca/
http://mips.ca/
http://www.gov.mb.ca/health/
http://www.health.gov.on.ca/en/
http://www.health.gov.on.ca/en/
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/About/Programs/PPSC/Pages/default.aspx
http://www.health.gov.on.ca/en/
http://www.health.gov.on.ca/en/
http://www.health.gov.on.ca/en/
http://www.health.gov.on.ca/en/
mailto:patients@cpsi-icsp.ca
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/toolsResources/Patient-Engagement-Resources/Pages/default.aspx
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1. La participation des patients en tant que partenaires

filavisionfln 6 est pas de
voir les patients et le personnel faire des efforts collectifs de participation afin d 6
partagent; le pouvoirn 6 ®t a nt
coproduction/co-conception?. o

am®Il i orer |l es serv

p a ungloBded B u n p a r, massméaicant plutdt dans le processus méme de

v é fr f dedairegperticipen lasmpatients de facon toujours plus importante, mais de

i ces

Les patients, les fournisseurs de soins,les| eader s, | es chercheurs et |l es responsal
aujourdbébhui pour dire que |l a participation des patientss et
Le partenariat avec les patients leur démontre du respect, valorise leur point de vue et leur expérience et leur permet de
participer activement a leurs soins. Plusieurs organisations, autant des hopitaux et des établissements de soins
communautaires et de soins a domicile que des centres de soins primaires ou de longue durée, multiplient leurs efforts pour
accroitre la participation des patients, mais elles en ont encore a apprendre pour réussir a travailler en collaboration. Ce
chapitre résume les avantages e t imgdadi, la situation actuelle, les défis et les catalyseurs pour mettre en place et intégrer
| ebgagement des patients dans une organisation.
1.1. Pour guoi pobrdassécoritéides patients et la qualité des soins ?
Le systeme de soins de santé du Canada fait face a une hausse des codts liés aux soinsdesanté,” | 6accr oi ssemi
taux de maladies chroniques et a une population vieillissante. Bien que certaines de ses mesures fonctionnent bien, il se
classe derriere les autres pays occidentaux pour la prestation des soins centrés sur le patient (8¢ sur 11 pays), la rapidité
déacc s a(lilgsursld),lanceordination des soins (8¢ sur 11) et la sécurité des soins (10¢ sur 11). En 20141 2015, il y
avait au moins un incident préjudiciable a chaque 18 séjours dans un hépital canadien (138 000 sur 2,5 millions de séjours
| pitah).23
Les patients, les fourni;seurs dg soins, les leaders, les cherc_:heurs et Ie§ . . L éngagement des patients : une
responsal:_)les des pollthuc_as sdbentend en t aujo ljlleaibatllhmlsl Bpﬁr cﬁeq i\/ige%faipe‘f)a%iciper
et les familles sont essentiels pour assurer la s?curlte et la qualité de_s soins. les patients, les familles ou les
lls apportent de nquvelles connalssances_et cre79r;t1:)jial ?chlté\ﬁaux outils qui patients partenaires a :*
servent ergagen®ent @es patients. § 10441212 1 leurs propres soins de santé
Fondamentalement, les patientss 6 at t endent °tre en g@fﬁogcﬁptt" la Le%tar'ﬁlo e | 9
recoivent des soins de santé. Les données probantes et la pratique vatiation tes setvices de
. . . santé

d®montrent de péngagemenhdepphtierds est importdntidans . .
la prévention des incidents liés a la sécurité des patients,| 6i nt er vent |ﬂ o} Iﬁl_mqnugrg Qul corr(_aspond le
cesincidents,| 6 apprenti ssage ~ en tirer et |l églw]%plpu(gsrbeo‘s?lqson de |l a s
soins. Parce que |la sécurité des patients est un facteur de qualité des soins, la . -
participation des patients a la sécurité des patientse st | i ®e doéa ée; GORNQISSINCER KREYME tales
de la qualité (p.ex., accessibilité, pertinence, efficacité, efficience, équitabilité). es patients son reconnues € le

pouvoir est partagé 5 grace a des
Voici quelques raisons pour encourager la participation des patients et des relations pontlnuel!emgnt
familles - constructives et utiles a tous les

niveaux du systéeme :
Cava de soi i IesAsoir_ls directs ]

1 | fganisme de santé

Le partenariat avec les patients et les familles leur démontre du respect, (conception des services,
valorise leur point de vue et leur expérience et leur permet de participer gouver‘nance) ,
activement a leurs soins. Les personnes qui travaillent dans le systéme de T Ie, systeme de santé Lo
santé sont moralementd ans | 6 o b faire gaatitipeoles patients, que ce (etabllssement dess priorites
soit a titre de membres de leur équipe de soins ou en tant que partenaires, afin et des politiques)
déam®liorer | a s®comau®setnl dequabrg®ndeme d.d dexmtr®Risu odu

7
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pour moi sans moi » exprime bien ce concept.

Chest plus s®curitaire

En tant que partenaires respectés, les patients et les familles peuvent améliorer la qualité et la sécurité de leurs propres
soins. Le rapport de la Table ronde de 2014 sur la participation des consommateurs a la sécurité des patients> décrit les
patients comme des yeux et des oreilles supplémentaires qui doivent étre intégrés aux processus de sécurité de tous les

organismes de santé, parce que :

1 lls connaissent leurs symptdmes et leurs réactions aux traitements mieux que quiconque.

T lissdinvesti ssent ®nor m®métme etledr aitnagion géméarale. pr opr e bi en
1 lls sont toujours présents| or s q u &odignés, s anmoti ns qudi |l s s oi en tindépendants de® s
leur volonté. lls sont les premiers a savoir et a sentir g u 6 3ymptébme se transformeouar essent i r | es

traitement, et ils peuvent les communiquer a leur équipe de soins.
Leur courage et leur résilience peuvent inspirer et stimuler leur équipe de soins.

E ]

Ca apporte des solutions originales

lls ont souvent des points de vue sur le processus de soins qui peuvent échapper aux fournisseurs de soins, parce
quecesderniersse concentrent sur ce qubéils ont

faire

Lébengagement actésurngmmt lie € médisament vedette du siecle ». ®Les patients apportent de nouvelles

approches originales :17

1 Les patients apportent un point de vue unique dans la prise de décision portant sur leur propre santé et leur propre
traitement, dans la conceptiondesp | ans doi autseindele®®ti @am|l | sane dedaurtrégidneou pour
les plus grandes décisions politiques qui faconnent le systéme de santé. lls sont les experts de leurs propres soins

et sont des usagers expérimentés du systeme de santé.18

1 Lespatientsqui s d&i mpl i g u eavantagedenrpraitenremt,eemrainant ainsi de meilleurs services de santé

et une meilleure utilisation des ressources.®

1 Le partenariat avec les patients pour la planification et la conception des services de santé est un moyen efficace
d @méliorer la qualité des soins et la responsabilisation au sein du systéme.?° Les patients partenaires faisant partie
des ®quipes ou des ¢noidamtt:®s ddédexamen des

o Offrent un point de vue unique :

A Une autre « discipline » autour de la table i spécialisée dans | e@périence des patients
A Une vision intégrée des systémes, tandis que les fournisseurs de soins ne connaissent que leur

propre partie du continuum de soins

A Unnouvel éclairagesurl 6 anal yse des incidents

o Impliguent les personnes les plus concernées par les décisions

0 Permettent aux fournisseurs de soins de parler exclusivement de leur propre réle aulieud 6 essayer

ditnaginer le point de vue du patient et de la famille

o Diversifient la résolution de problemese t | 6 i d edastsolutiansea équigen

Cohest uné nargowmel |l e on sbéattend

Au Canada, les gouvernements et les organismes de santé font progresser les soins centrés
sur le patient et la famille avec | 6 a iedpatierds et des familles qui jouent des roles plus
actifs, avisés et influents.2%.22

Les organismes de santé travaillentavecdeso r g a n i sgnénent récdnnus afin de revoir
et de renforcer la qualité et la sécurité de leur prestation de soins. Les nouvelles normes

d Agrément Canada exigent la participation des patients a la gouvernance, au leadership et a
la prestation des services.Les nor mes dobéagr ®ment fond®es
évoluenta f i n ddquelesiorgamismes instaurent des politiques et des pratiques qui

S
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appuient | ebgagement des patients et visent des soins davantage centrés sur le patient.?® Depuis 2016, les organismes de
santé et de services sociaux qui participent au programme Qmentum d Agrément Canada sont évalués en fonction des
nouvelles exigences relativesauxs 0i ns centr ®s sur pourusager et |l a famille
1 Collaborer avec les patients et les familles dans la planification, | 6 ® v a letlaaptestation de leurs soins.
1 Inclure les patients partenaires au sein des conseils consultatifs et des groupes de planification.

1 Surveiller et évaluer les services etlaqualitt a v e ¢ | Gea papeats dt des familles.

1
D6aill eurs, |1 60Organisation de normes en sant® est pr ®clrss ®me
de soins, |l es cliniciens et | es @aeoacpvoinesaardviceeles norraes depanté pauri q u e s
sbassurer que tous |les points de vue soient repr®sefit®s | ot

Certaines provinces ont mis en place des mesures législatives qui exigent que les organismes fassent participer les patients
a la planification du systéme de santé. Par exemple, la Loi donnant |a priorité aux patientisd e | 6 (Qprévoiala mige en
place de comités consultatifs de patients et de familles dans chaque réseau local d 6 i gratio®des services de santé.

1.2. LO®t at aeodgagemdnt ddsegatiénts au Canada

Au Canada,| es exempl es domtregsafantpreeve de cadirage, de collaboration,d 6 i n n oevta t d ownn e
dynamique de changement face™ | 6 a mp WHédisu Mousdaeors encore beaucoup de chemin & faire avant que

| ebgagement des patients devienne une pratique courante dans chacune des interactions, dans chaque milieu et chaque
secteur. Depuis le début des grandes initiatives canadiennes autour de 2004, encore plus de changements et de données
probantes faisant état de soins plus sécuritaires a tous les niveaux du systéme ont été publiés.?®

Les patients et les groupes de patients deviennent des partenaires de confiance

Depuis plusieurs années, les groupes de patients,s ouvent r ®unimalaadioal ro ud d6didreamm@n, fart d e
activement campagne pour collaborer a leurs propres soins, aux décisions concernant les priorités des services de santé et

de la recherche, ainsi que la conception et la prestation des soins. 26 Depuis 2004, des groupes de patients, officiels ou non,

ont émergé etcontinuentd 6 appar a’” tr e u@angilaeen manidestantdaurtvoleatd de contribuer a la sécurité et a

la qualité des soins.

Depuis plus déune d®c,aesmgroupesdeapatierits\camene Patieats pour fa adlcurité des patients du
Canada et le Canadian Family Advisor Network (Réseau canadien des conseillers des familles), ont travaillé en
collaboration avec de nombreux leaders, fournisseurs de soins et décideurs pour intégrer le point de vue du patient a la
conception des serviceset ~ | 6 ®1 ab or a.tLeupimentibre est d bitir untsystgmeads santé plus sécuritaire et
plus viable qui réponde aux besoins des patients. Les patients fagonnent des outils, des ressources, des directives, des
nor mes et des pr ogr apooraider leds@arpspatientstlas patieaty gartenaires, les fournisseurs de
soins et les leaders.

Aux niveaux provincial et local, les groupes de patients comme Patient Voices Network (réseau de représentation de la voix
des patients) en C.-B. et le Conseil consultatif des patients, des familles et du public de Qualité des services de santé
Ontario formulent des politiques provinciales et locales, des cadres de travail, des indicateurs de performance et des
interactionsaupoi nt doéi.ntervention

Le nombre de réseaux et de groupes informels de patients va aussi croissant. Les patients entrenten contact, s 6 ent r, ai d ¢
prénent le changement et collaborent avec les fournisseurs de soins, les administrateurs et les responsables des politiques
pour apporter des changements positifs au systéme de soins de santé.

De nouveaux efforts visent a établir des liens entre différents groupes de patients dans un « réseau des réseaux »,
principalementpar | 6i nt elra®ndg taii tn pour osécurité dés patients (ICSP). Grace aux réunions et aux liens
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tissés, | I@SP aide a réduire les recoupements, transmet des connaissances et concerte les efforts pour atteindre un objectif
commun:des soins plus s ®gagementdes pateats.gr ©ce ~ | 6en

Les initiatives bhtousdeb miwaux duisystemae r ent

Les premiers efforts déployés pour faire participer les patients a la sécurité et a la qualité des soins sont nés des patients,

des cliniciens et des principaux organismes de santé qui travaillent au niveau local pour des soins centrés sur le patient et la
fami||e_27,28,29,30,31

1 LaFondatoncanadi enne pour | 6am®l i o(FGASE)aide led erganisnesadirigereetsa d e

expérimenter les projets liés a | egagement des patients. Cette initiative a contribué ai mpl ant er ~ | 6 ®c

S a
|

national e une ¢ ommu nfarmée®e pdti@rdaspetpde feutnissesrsde gomsa f i n  d Gadbase dec h i

données probantesd ® montrant | 6i mpact deopstierttsi®¥ de | 6engagement
1 Le Consortium national sur la sécurité des patientsd e | 6ald€ SR mi n® que | O mategtaépiimie n t
des principaux objectifsd e | 6 e f f des brgasismed ciéscvouiesfa la sécurité des patients et a la qualité des

d

soins. L €$P integre les modéles d@&ngagement des patients a la sécurité des patientsdepui s pl us déun

ens 6 sumnt que 100 % des programmes soient élaborés et offerts en partenariat avec les patients. lls élaborent

des ressources particuliéres pour les patients etlepublicet il s vi ennent datienssipaida ~ |
sécurité des patients du Canada.
1 SoinsSantéCAN contribue a la formation des professionnels et des organismesdesantépar | e bi ai s

programmed 6 a p p r e mtatigsexemligne axésurl 6 e x p ®r i e n ¢ le patientrettsa c®recepson. r

1 AgrémentCanadaaadopttdes nor mes de s oi n setsurdafamilepaur aiderles brganisnasge r
augmenter la participation des patients et pour améliorer la qualité et la sécurité dans les organismes de santé a
travers le pays.

1 L &1 n detrachierche en santé du Canadame t d e sh @rgpnre atnatégie organisationnelle pour promouvoir
| 6gagement des citoyens. L éngagement des patientse st | 6 un dsa Stratggieldé recheschedarée sur le
patient, dont les initiatives provinciales et nationales de renforcement des capacités sont en cours.

Au niveau provincial ou territorial, certaines autorités ont établi des structures et des stratégies pour faire progresser la
sécurité et la qualité des soins par le biais de | efgagement des patients et des soins centrés sur le patient et la famille :
1 La consultation sur les soins de santé - la « Patient First Review » - de 2009, en Saskatchewan, tenait compte de

| & o pi npatents al des personnes soignantes d a n slabdralidd des priorités de leur réforme du systéme de

001

do

santé provincial.3® Ces priorités continuent a modeler un changement progressif qui intégre «xlePat i ent »dw a b ¢

cTur de ses Vval e etrvise afaméiadeal mike arienmedde patient. La principale priorité du Conseil de
la qualité en santé de la Saskatchewan estd 6 i rett|e® patients et les familles en tant que partenaires dans tous
les aspects des soins de santé.34

1 Le Patient Voices Network de la Colombie-Britannique recrute, forme et aide les patients a participer aux processus
de changement qui améliorent la conception des soins et des services. Les régies de la santé et les autres
intervenants collaborentp our d®t er mi ner enbjagesnemp.ossi bi |l i t®s db

1T LeCadre pour | 6engagement des pat i eOntari® oriente ulgisteatédietp®vindiaes
pour r enf or c engagdementadespaienis audeindda systeme de santé de la province et dans sa propre
organisation.

Plusieurs autres autorités sanitaires et organismes de santé entreprennent des démarches pour intégrer | edgagement
des patients dans leur travail :

S €

1T Le Kingston Gen ©ntaibainstawsédaptraelmider el 6pol i ti gque suiP | 0@algeailk

| 6 or g a nLesyatients partenaires font maintenant partie de tous les principaux comités et participent aux

décisionsd 6 e mb a, U cofiebtatondu per sonnel et ~ | 6®ducation®des four

f La Régie de la santé Capital en Nouvelle-Ecosse (maintenant appelée la Régie de la santé de la Nouvelle-Ecosse)
a instauré une politique3® qui intégre la participation du patient et du citoyen comme une valeur fondamentale et un
processus opérationnel, en offrant des outils et des consultations pour renforcer la capacitt d 6 e ngage me nt

10


http://www.cfhi-fcass.ca/WhatWeDo/PatientEngagement/PatientEngagementResourceHub/Results.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/About/PatientSafetyForwardWith4/pages/national-patient-safety-consortium.aspx
http://www.patientsafetyinstitute.ca/en/About/PatientSafetyForwardWith4/pages/national-patient-safety-consortium.aspx
http://www.healthcarecan.ca/learning/courses/patient-centred-experience-design-program-paced/
http://www.cfhi-fcass.ca/sf-docs/default-source/patient-engagement/accredication-canada.pdf
http://www.cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html
http://www.cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html

SECURITE DES PATIENTS
PROGRESSER AVEC LES

4

Le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaukldariaie-et-du-Centredu-Québea élaboré
unestratégie intégrée basée sur trois principes : (1) un leadership partagé entrglgient et le gestionnaire afin

do®l aborer |l a strat®gi e;
conseillers (PC) afin qu
6 ®t abl i ssement; et (3) u

Les lacunes de la pratique actuelle

(2)

oi |
n

un

processus

cl

S puissent

parti

air g

ciper

principetethesr ®t roacti ol

Malgré les progres réalisés, la consultation nationale du Conseil canadien de la santé de 2015 concluaitq u 6 i | enfaigel | a i
plus pour augmenter la participation des patients dans le systeme de santé et ses organismes.38 Le rapport soulignait que
les fournisseurs de soins et les administrateurs du systéme de santé canadien reconnaissent que les patientsd de méme
que leur point de vue et leur expérienced doivent étre le facteurq u i
degré de participation des patients aux soins varie. De plus, alors que la plupart des organismes de santé recueillent les
commentaires des patients ~

6ai
| ifformation concernant leur diagnostic et leur cheminement clinique, de nombreux patientsontditq u 6 i | s

de

d®t er mi ne

| 6 @lnigues Toatafoisoen

detqueslaptudagt des fournisseurs de soins partagent avec les patients
s Gaaubet e n ¢

meilleure communication pour les aider a gérer leur propre santé, a une plus grande participation et a des soins intégrés et
plus collaboratifs qui respectent leurs besoins.

Bien que le partenariat avec les patients soit une stratégie reconnue pour améliorer la sécurité et la qualité des soins, il y a
encore beaucoup de travail a faire pour :
9 Créer une culture qui favorise le partenariat et la collaboration.

1 Fournir des structures et des politiques, d e infbrrdation et des outils ~

| 6appui

T Sdassur er delaparticipationtdu gatient réponde aux besoins, aux préférences et aux capacités des
personnesquis b engagent

1.3.

L éngagement des patients influence positivement les données probantes

Etant donné que la participation des patients aux soins de santé demeure une approche relativement nouvelle, seules

quelques études de qualité ont été menéesj us qu 6~

ne&4?4hDe eacu\elles données démontrent des améliorations

concretes de la prestation des services de santé et de ses résultats grace au partenariat avec les patients. La plupart des
données probantes sont issues de projets pilotes, d 6 ®t u dcasdorntlées et de témoignages anecdotiques des patients
et des fournisseurs de soins. Imagine Citizens Collaborating for Health (Alberta)*2d i s p ousesdéfidiiion extensive des
données probantes qui s6 ®t e cind| sources. Pour bien comprendre les défis que posent les soins de santé et identifier

des solutions, il faut étudier larecherchep ar al |

Larechercheenmat i

retard en pratique, y compris les approches les plus novatrices.*34 Méme
sans données probantes de recherche, un nombre croissant de Canadiens
sbdatt ende ratprisé dedécisiansi relatives aux soins de santé reflete
les priorités des patients et soit basée sur un partenariat de collaboration a

tous les niveaux.4>46

Il est tout & fait logique de s 6 a s s 0 cpatemts paun mieux comprendre
leur expérience et leurs besoins. Cette meilleure compréhension avise les
personnes qui congoivent et fournissent les soins de concentrer leurs efforts
| 6 a mdulbiensétreaet de ta gualité de vie des patients.

sur

re

d 6 e n gaients ateusetencdre du

~ | e me donhnéés prdbardes.t r e s

Cingsourcesd 6 ® ®ment s

Les legons
que les
Albertains ont
tirées de leurs
expériences

Les données qui
font état
du rendement
de notre systéme

Ce que
les rapports de
recherche

nous
ont appris
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Comment le partenariat avec les patients exerce son influence

Vous retrouverez des exemples d éhgagement des patients qui font une différence en sécurité et pour d dutres variables
gualitatives dans le tableau suivant. 4748 Certains résultats (p.ex.,| 6 e f f) sootdiés i t @ 6 aaspgectseds la qualité et sont
décrits comme étant des « indicateurs integrés » danslePl an d 6 a m®| iqualitéa2015-66nde Qualitéldes services
de santé Ontario intitulé Caractéristiques des indicateurs.

Variable qualitative | Exemplesd 6 a m®I| i or ati ons
Sécurité 1 Augmentationdut a u kygi€hé des mains et réductiondest aux doi
1 Meilleure autogestion de la pharmacothérapie®
1 Réduction des incidents liés a la sécurité des patients, comme les erreurs de
médicaments ou les chutes des patients
9 Contribution accrue des patients et des familles * idendification d6 ® v e n t
problémes de sécurité, empéchant ainsi les incidents liés a la sécurité de se
produire50.51
Soinscentréssurle | 1 Réductiondel 6 an x i ®tre®s geite a th présence de la famille/des
patient et la famille aidants
1 Meilleure communication entre les patients et les fournisseurs de soins
1 Meilleure compréhension de la santé, des options et du plan de soins
1 Augmentation de la satisfaction du patient et de la qualité de son expérience
de soins en milieu hospitaliers2
Coordination des 1 Meilleure transition entre | 6pital et la maison, meilleure planification du
soins congé
1 Meilleure collaboration interprofessionnelle
Equité 1 Meilleures sensibilisation et prise en compte des différentes cultures lors de la
prestation des services
Résultats sur la 1 Meilleure santé émotionnelle des patients
santés? 1 Soulagement plus rapide des symptémes, meilleur fonctionnement et
meilleure maitrise de la douleur
1 Meilleurs paramétres physiologiques (p.ex., tension artérielle, glycémie)
1 Baisse du taux de mortalité des personnes atteintes de
bronchopneumopathie chronique obstructive®*
Efficacité et 1 Meilleure prestation de soins et de services suite a leur conception avec les
pertinence patients, (p.ex.,| e p or t s pmbdeinans gargenpersonnel, tournée
déterminée a toutes les heures au chevet des patients)
1 Reéduction des taux de réadmissions évitables™ | 6 B pi t al
1 Réduction de la durée des séjours al Opital>®
Efficience 1 Baisse des colts par séjour du patient ™ | pidah ?
1 Meilleur recrutement et meilleures composition et rétention du personnel
1 Réduction des frais médicaux et juridiques découlant de poursuites intentées
contre un fournisseur de soins ou un organisme

L @dnpact sur la sécurité des patients

Les études démontrent que les patients et les familles peuvent fournir des renseignements uniques sur la sécurité et étre de
précieux partenaires pour assurer la surveillance de la sécurité.57:58:59.60 par exemple :
1 En 2008, une étude chez 998 patients récemment hospitalisés au Massachusetts a révélé que les patients avaient
identifitcenvi ron deux f oliésalpdéaurié pdtjpdicialies a@ur patiests pendant leur visite a | Opital
gue les fournisseurs de soins qui avaient passé en revue les dossiers médicaux des patients.
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1 Une récente étude aupres de plus de 746 parents/aidants d 6 e n fhaspitalisés a révélé g u orappostaient des
taux similaires d érreurs e t inaidénts de sécurité préjudiciables aux patients que les fournisseurs de soins. lls ont
également rapporté cing foisplusd 6 e rsretdraisf oi s pl us déi nci deaduistaipdécRjédans ci a
les rapports d 6 i n c DfficielmdeshoOpitaux. Les taux globaux de détection dé@rreurs ont augmenté de 16 % et les
incidents préjudiciables a la sécurité des patients ont augmenté de 10 %.

Il est prouvé que la participation des patients peut contribuer a un meilleur contréle des infections (p.ex., | & h yegle leurs
propres mains, | 6hygi ne des m#lienso mee dlse (Cros | facgussiaifaiepe v ras de
participer les patients ent a n tobserwat@ursd e | Gddegmains.

D6 aut r e suniwersitaires Héstent a préciser les impacts positifs de la participation des patients a la sécurité des
patients.6263 Par exemple, ce ne sont pas tous les patients qui sont intéressés a participer activement * idenification des
incidents liés a la sécurité des patients. Dans certains cas, les patients et les fournisseurs de soinshe s d&ent esudent
ladéfini t i o incidenblig &la sécurité du patient. Les données sur les expériences des patients ne représentent pas

assez de patients sur une période suffisamment longue pour fournir des résultats de bonne qualité qui peuvent étre

généralisés.

L dnpact sur le personnel

Certaines données indiquent g u eenghgiment des patients peut augmenterlas at i sf acti on et | 6engag
fournisseurs de soins, améliorer le recrutement du personnel et réduire son roulement, ainsi que diminuer les congés de

maladie et le temps supplémentaire®4, ce qui contribue grandement a offrir des soins sécuritaires de qualité.

L dnpact sur les patients partenaires

Dans bien des cas, le patient ayant déja subi un préjudice est davantage porté as 6 i mp | i tpiveau béredvolatpour

améliorer la sécurité des soins. Le fait de partager son propre vécu et de collaborer au changement peut faire partie du

processus de guérison®s. Cette expérience personnelle permet aux patientsd 6 apport er des rensei gnen
contribuent & prévenir les préjudices et & mieux y réagir.

Des données probantes sur des pratiques prometteuses pour faire participer les patients aux soins
directs

L6bune des iPartnershipstfar Ratdests alrévélé que plus les patients participaient & leurs soins, plus ils
diminuaient leurrisqued 6 ° t r e r I®DpitdlffiLes hdpitalx Gui avaient atteint les objectifs de quatre ou cing indicateurs
réussissaient mieuxa®vi t er que | es pat idmtal apseslevecongevi ennent 7 | 6h

Une analyse des données probantes de 2017 a examiné les impacts des pratiques qui intégraient les patients aux soins

directs.®” Les pratigues suivantes peuvent mener a de meilleurs résultats en matiére de sécurité, de qualité et de

d 6 e x p ®patiemtn ¢ e

Une prise de décision partagée avec les patients

La présenceetl 6 i mp |de la familie dams les soins

Une planification avancée des soins

Une prestation de soins compatissants

La formation des four ni s s e ucapacit@aedtalsimdesmpartenarfats et leurHaptin@sa or er
communiquer et ° d®montrer de | dempathie

E -

Un article dbdune r evue préspniedes rgidultas des évaluatinhsided travaux de éeg¢h@rche (p.ex.,
essais, examens systématiques)t r ai t ant d eengage@®énhdesdpatientsdiricluant des données probantes qui
soutiennent les approches les plus prometteuses.®

13


file:///C:/Users/Owner/AppData/Local/Microsoft/Windows/INetCache/Content.Outlook/GT9IYMXC/The%20patient-as-observer%20approach%20at%20Women’s%20College%20Hospital

SECURITE DES PATIENTS (4

PROGRESSER AVEC LES

Des donn®es probant es gatientsldéns la peahgrehmensantéd e s

Certaines donn®es probantes d®montrent que | 0 pautpaggndrarenet de ¢
recherche davantage axée sur les besoins des patients et aider a intégrer les résultats des recherches a la pratique.

Cependant, | Gafatio n  crgagendent des patients en recherche en est toujours g u 6 ° débuasst les meilleures

méthodes d éngagement ne sont pas encore bien comprises.®°

Construire une meilleure base de données probantes pour | edgagement des patients

Pour construire une meilleure base de données probantes, la surveillancee t | 6 ® vsgsi®una tt ii @ muengagethent | 6
des patients sont primordiales. Il est tout aussi important de partager et de diffuser les apprentissages, les connaissances,

les recherches et les pratiques disponibles. Une base de données probantes plus solide aidera a élaborer davantage de
politiques, de stratégies et de programmes plus pertinents qui permettront d d@ccélérer les efforts portés a la sécurité des
patients et a la qualité des soins.

1.4. Les défis et les catalyseurs de | ebgagement des patients

« Les patients et les familles font face & des défis, dont le plus crucial est] 6 o b | degcanvaincrendavantaged 6 or gani s |
de santé et de fournisseurs de servicesq u 6 i | s faegarticipen les patients et les familles a chaque aspect des

initiatives liées a la sécurité des patients. Ces aspects comprennent la formation des professionnels de la santé, les

réunions, les consultations, les comités consultatifs, les conseils sur la sécurité des patients, les initiatives de recherche et

de transfert des connaissances, les lignes directrices de divulgation des renseignements et les politiques en matiére de

sécurité des patients. Ce qui est misen T u v Iprésentement dans ces domaines ne fonctionne pas, et nous aurons besoin

de | 6engagement de t ouwsttegtoation.»@rri ver 7~ changer

Les d®fi s engagemet des pdtiénts

Certains des défiscourants| i ®s ~ | 6 des ppbegteam géndral sont aussi communs a la participation des patients
a la sécurité. Citons parmi ces défis ;71.72.73
1 Latransformationdelaculturede | a prestation et de | 6d6obtention des se

1 Les aspects pratiques d e enjagement des patients envers leurs propres soins et au cours de la planification
Transformer la culture
Changer une mentalité et un systéme de santé centré sur les fournisseurs de soins demande de revoir les politiques, les

structures et les processus actuels quie n t r a engagdmerit des patients. Cel a veut dir e ¢ ucltureouf au't
les services individuels sont fournis par des professionnels ou des experts a des soins collaboratifs intégrés.

Les fournisseurs de soins de santé et les leaders peuvent craindre que :

1 Les points de vue des patients puissent différer des leurs et entrainer un *
changement quédéils ne souhaitent pas Le conseil
f Lespatientsn 6 a i e nraimentdes connaissances nécessaires pour d'administration s'occupe de la

participer de maniere significative

i Lespatientsper dent <confi ance e ifp.ek, oapgenantes n
en discutant des défis entourantlesp | ans d 6 i et risquesgoutla o n ) .
sécurité ou les incidents liés a la sécurité qui ont entrainés des préjudices aux partenariats constructifs avec leg
patients) usagers et leur famille

1 Les patients ne respectent pas la vie privée et la confidentialité des
renseignements

1 Les roles et les pouvoirs décisionnels puissent porter & confusion et ne pas satisfaire les attentes

supervision des efforts de
l'organisme visant a établir des
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Les patients peuvent aussi démontrer de la peur ou de la résistance parce que :
1 Les fournisseurs de soins sont les experts, et les patients doivents 6 en r emet tr e ° | edirecévesc o n s
1 La responsabilité et la responsabilisation incomberont aux patients
1 Les patients peuvent manquer de confiance, de connaissances e t aptitddes pour devenir des partenaires
1 Léngagement des patients ne sera que symbolique et leur contribution ne sera pas prise en compte dans les
décisions

Mettre | 0engpajentsempratique s

Mettre | 6engaignsmenpraés que et en f air e undespptiertspdes fadu@issduessn s |
de soins et des leaders en santé pose un défi pour plusieurs raisons, dont :
1 Les divergences de priorités
Les conditions exigeantes pour les fournisseurs de soinsau poi nt déi ntervention
Les ressources limitées en soins de santé
Les pressions subiespour augmenter | é6defficacit®
Une disponibilité, une expertise et des ressources inadéquates des fournisseurs de soins pour soutenir
| ebgagement des patients
Un manque de diversité parmi les patients participants (c.-a-d., non représentatifs de la population desservie)
Les patients et les fournisseurs de soins peuvent manquer de connaissances, de compétencesetd 6 e x p ®eni e n ¢ |
mat i “engegerdedt des patients
La planification des réunionsetl es contraintes de temps bénévaeRlespatipnssr | 6 ho
L 6 a cattopdux changementsde | 6 ®t at de sdansted codditiens ghrariques n t
L deintification des occasions ou les patients peuvent participer de maniére significative
Le mainti en ¢aientsétides fo®@misseurs dbasains dans leur travail au fil du temps
La bureaucratie et les modalités techniques (p.ex., le partaged 6 i nf or mat ipar le reppecodu @rgit@ & vie
privée)

f
f
f
f

= =

=4 =4 -8 —a -9

La nature unique de | edgagement des patients envers leur sécurité

Les d®fis que pose | dengagement des pat i etpeusenteificveeselenleureur pr
niveau, Qgque ce soit ou au po deltd ®ddbaibnltoesswatbetia’t@oand oa demandevaexa u
patentsd 6ai der ~ i dentifier | es r i s qugeusd iplost eltigsiéetiessquestions entourant s ® ¢

la sécurité avec les fournisseurs de soins parce que :
T lisontpeur gue Exprimeraitunimgdaet s léurs relations
T 1 s cr isineesont peut-ati@ pas assez qualifiés pour aider
1 lls trouvent certaines activités liées a la sécurité des patients difficiles a accomplir
1 lls craignent que leur participation a la sécurité des patients ne déclenche des réactions qui pourraient leur porter
pr® udice de nouveau ou porter pr® udice ° dbébautres

Les fournisseurs de soins peuvent aussi opposer une certaine résistance face a la participation de leurs patients a des
guestions de sécurité a cause de :8
1 La q u a neffartg, & tethfs et de ressources nécessaires pour participer a une activité liée a la sécurité des
patients
1 Lapeurdes conséquencess 0 i |lent dgsancidents aux patients, aux membres des équipes et aux dirigeants de
|l 6organi s me
1T La peur doun n o udaesdelcasdeas bournsaeurs desoins qui ont déja été impliqué dans un incident
lié a la sécurité des patients

Finalement, les cibles et les mesures incitativesd e | 6 or gani sati on | i ®es au r epatiérasme nt
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peuvent ne pas toujours étre compatibles avec | efgagement des patients.

Certains organismes considéerent le patient comme un individu qui a déja fait appel aux services de santé ou qui le fera
éventuellement. lIs veillent a ce que les patients soient préts a devenir des partenaires et veulent les conscientiser
davantage a la sécurité des patientsavant qubéil s ne soi e ndéleummicourd @ans les $oing de sahté. a u

Les catalyseurs de | edgagement des patients

En analysant la recherche et la pratique, les chercheurs ont fait ressortir
trois facteurs intimement liés qui se renforcent| 6 u n  podr parmettre
| ebgagement des patients :7®

1. Recruter et préparer les patients & devenir des partenaires,
desmembres de 7l 6®UU mperr@dsd aut r ¢
2. Encourager les fournisseurs de soins a faire participer les
patients en tant que partenaires dans les équipes, les comités,
les conseils et les autres organismes.
3. Assurerquelesleaderss o ut i e engagament de$ perspective
patients et les soins centrés sur le patient et la famille dans stiatégique
| 6 e ns e nbijarisatbreetaupointd 6i nterveati vun ur 1 cu

Encourager le
personnel a faire
rles

Une méthode qui vise a aider les patients, les fournisseurs de soins et les leaders a influencer | ebgagement des patients
sbaxe not afment sur

1. Transformerlec i uet la téte grace a une vision et & une cible communes. Le partenariat et la collaboration
font partie de la culture de | ofganisation et | ehgagement des patients est une valeur visible qui se vit et qui est
lite” | 6 engage merstins eentnésesurse d e
patient et la famille. 77 Les gens doivent y réfléchir, le
ressentir et le croire.

2. Appuyer les interventions par des normes, des v \
pratiques et de la communication. Renforcer le i 5;";:;"”“:;:;2‘-’?"““
partenariat,| 6 e n g a g e mecnasioned 6 d ®GguU !
des compétences chez les patients et les fournisseurs

de soins.
3. Mettre des structures de soutien en place (p.ex., Structures
politiques, processus et compétences essentielles z::f;i': Actions
attendues). Intégrer | ebgagement du patient dans Politiques
| 6ensembl e de | @antdbinn tseart v Processus

Compétences
fondamentales

Il existe des facteurs spécifiques, interconnectés, qui facilitent la
participation des patients a leur sécurité, influencée par une
culture de la sécurité. Po u r f amgagementelas pdtiahts, les
organismes doivent : 78
1 Recueillir, analyser et partager activement | irdormation
pertinente sur la sécurité
1 Créer un climat de confiance ou les gens se sententa | & ade fiee part de leurs inquiétudes sur le plan de la
sécurité sans craindred 6 ° t r e . Il do®ent@soir confiance et croire que leurs préoccupations seront prises en
considération
1 Considérer les incidents évitables liés a la sécurité des patients comme des occasionsd 6 a p p r e apgortee de® t
changements en conséquence
Rééquilibrer les politiques et les pratiques pour remédier aux lacunes du systéme et clarifier les responsabilités
Croire que lesgens p e u v e n t adéptereanx nsudelles attentes

ion, normes, réglementati

= =
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Culture et leadership : des catalyseurs essentiels a | edgagement des patients

« Une culture bienveillante qui encourage les partenariats, les améliorations continuelles du systéme,l e t r avai | do
la responsabilisation méneraé n aellement a ressentir le désir inexorable de suivre le point de vue des patients et des
familesdans t out a@ganisqtore»™ ai t | 0

Culture et valeurs

La culture se décrit couramment comme « notre fagon de faire les choses », et elle est ancrée dans les attitudes, les
croyances et les actions des gens. Les organisations qui réussissent depuis longtemps a faire participer les patients ont des
cultures qui engagent les patients dans toutes les activités et décisions majeures. Elles placent ® g a | eegagement | 0
des patientsaucentrede | eur s priorit ®s Iprodigeegtulds sding sauritairasn - oi vent et

Pour réagir aux incidents liés a la sécurité des patients et les prévenir, il faut des mesures systémiques capables
déam®liorer | es imeconbectésgu influemaent ka auttuse de la sécurité.8%81 Les organisations doivent
combinerl es efforts doéam®lioration énl dehigag eatshta posréhewechagu® et d
aspect des soins et chaque stratégie.8283

La culture de la sécurité concerne tous ceux et celles qui sont impliqués dans les processus et les systemes de soins, y
compris les patients, les fournisseurs de soins et les leaders (c.-a-d., chacun a son rdle et sa responsabilité). Pour réussir a
encourager cette culture, les organisatonsd oi vent s &Gaferf®r cer doa

1 L &egagement et la visibilité de la direction et du conseil

T Untravail d én®acpmmupieation éfficaces et ouverts a tous les niveaux

1 Que les membres des équipes, y compris les patients et les familles, signalent ouvertement les problemes et les
incidents, et évaluent, surveillent et tirent des lecons des incidents liés a la sécurité
Un apprentissage organisationnel
Des ressources organisationnelles en matiere de sécurité des patients
Des valeurs qui accordent la priorité alasécurité p | ut 1 t production (plexa efficience, colt)
Une éducation, une formation et des ressources pour que tout le monde sache comment la culture soutient la
sécurité des patients et leur role & cet égard

E R E

Opérer un changement de culture exige :8586
1 Un échéancier a long terme pour opérer le changement

1 De fixer des objectifs clairs et réalistes, et de mesurer les progrés

1 De soutenir le partenariat et la collaboration

1 D oider les gens a comprendre le but et les avantages de | egagement

1 De lier les expériences des patients, des familles et des fournisseurs de soins
1 Doneourager | 6 ap pr eacdompdissaat@tesn apprenant ensemble

Leadership et gouvernance

Lesleaderss o nt e s s engageneeht des patientd. Les établissements de santé de premier plan prouvent que les

hauts dirigeants peuvent transformer la culture et la pratique en donnant le ton, en créant un cadre de soutien et en

fournissant les ressources qui favorisent | edgagement des patients et des familles. Une mission, une vision, des valeurs et

une stratégie fortesnibnci t er ont ° agir que s imahiféseeetgamge.ment des | eaders

Les leaders efficacesenmat i " re dobéengagement des gourdetpatienn:t’® et de soins c
1 Sont visiblement des champions (p.ex., ils partagent les expériences de soins des patients; rapportent les
partenariats avec les patients et les impacts de leur engagement au conseil, au personnel et aux patients; et
communiquent! 6 e n g a g elmigamisatiod envers la participation des patients)
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1 Lient les efforts de participation des patients aux autres stratégies organisationnelles (p.ex.,| 6 am®]I| i or at i on
processus de soins et des résultats cliniques, faire progresser la sécurité et la qualité)

Mobilisent les patients et le personnel” ®I| aborer des obj ect i posrardéliozenlg@Eauitédife n t
Sont des modéles de comportement en matiére de partenariat avec les patients et les membres des familles (p.ex.,
iIsrecher chent | d agsderst endonctign de celd-ai, tils invitent les patients a participer aux réunions,

ils travaillent avec les patients partenaires pour identifier les priorités et élaborer des stratégies)

1 Four ni mfsasrocture nétessaire, ainsi que les ressources humaines et budgétaires pour | eigagement des

= =

patients
1 Sob6as s ur kExnsystemas soient en place pour ;
o I nt ®gr er Ipétienk PplaRptanifieatian erganisationnelleet™ | 6 ®t ab |l i s s e needed initidtiees p r

déam®l i oration
0 Aider les patients a identifier et & signaler les risques liés a la sécurité et a rapporter les plaintes et les incidents
liés a la sécurité des patients
o Surveiller et évaluer les résultats de | ehgagement, y compris des partenariats et de la collaboration
0o Cultiverunenvi ronnement pr opi c elielespatiermtpapxfoimisséuss sleasgires etdeuri  r
permetd 6apprendre en coll aboration
1 Mobilisent et soutiennent les cliniciens et le personnel de | 6 h * danstear|

participation aux initat i ves f angagemert des pgatiehtd
1 Intégrent | edgagement des patients aux politiques et aux pratiques des ressources *’ o
humaines (p.ex.,lapo | i t i que d declaR¥giegde lmsanté Capital, appelée Les equipes sont

maintenant la Régie de la santé de la Nouvelle-Ecosse) appuyées dans leurs efforts en
_ _ _ _ _ vue de travailler en partenariat
Pour que les stratégies de soins de santé axées sur le patient et la famille soient avec les usagers et leurs famillg

adéquatementmi s e s e nlesfonganisnees de santé doivent rechercher a :%°
1 Avoir une vision, une mission, des valeurs et des principes qui expliquent
globalement pourquoi | eAgagement des patients est nécessaire
1 S 6 a s squetautrle monde comprenne le concept, y compris le conseil de
I 6 or g alesihauts dirigeants, les fournisseurs de soins, les patients et les familles
1 Expliquer et démontrer clairement que | ebgagement des patients est essentiel pour réussir a intégrer des soins
centrés sur le patient et la famille dans les processus de soins, la prise de décision et la conception des services

pourtous les aspects de leurs
soins

Plusieurs provinces et organismes de santé de premier plan ont élaboré une vision, une mission, des valeurs et des

principes pour faire progresser les soins centrés sur le patientet | a f angaigdmlerg de patiehtsd Par exemple, les

v a | e WAlberta Health Services (AHS)®! relient la compassion et le respect a la sécurité des patients, a la

responsabilisation et ©  excéllence; la stratégie Priorité aux patients (Patients First) et le Patient Safety Framework for

Albertans (Cadre de travail pour la sécurité des patients albertains) placent | efgagementd es pati ent & au c¢1 U
sécurité des patients.

1.5. Intégrer| Ogagement des patients et assurer sa pérennité

Infrastructure et ressources

Intégrer| 6 e n g a glesipaientset | 6 h ar maraciuress aux palitiques et aux processus aide a assurer la sécurité
des patients.

Au poi nt d gl edgagenen des fatiemtsipeut aider les patients et les fournisseurs de soins a interagir de fagon
plus efficace.Ci t ons, xémptes, it & ® a Id @ pditigue®emtoudart la présence de la famille, les rapports de
changements de quart au chevet du patient, la planification des congés et les transitions de soins.

Au niveau de | ofganisation et du systeme, | ebgagement des patients est plus solide et plus durable quand ses structures
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sont formelles pour aider les patients partenaires a fagonner des stratégies élargies. Leur point de vue est encore plus utile
qguand il agit sur différents organismes en vue d @méliorer les transitions de soins et leur coordination. Voici quelques-unes
de leurs idées :

1 Faire participer les patients a la gouvernance et a la prise de décision (p.ex., patients partenaires au sein des
conseils, des comités de direction, ainsi que des comités sur la qualité et la sécurité, des conseils consultatifs des
patients et des familles ou des groupes de patients)9?

1 Faire participer les patients a la conception de processus formels pour recueillir et inclure les expériences des
patients dans les décisions (p.ex., des systtmesded ®c | ar at i on e tquidndleept [arégoadtiadnses a g e
patients, les compliments et les plaintes, ainsi que les incidents déclarés)%

1 Prépar er |l es gens pendamtomgrendre le dle important q @ dondagoner @ur obtenir des
traitements sécuritaires en apprenant, en posant des questions et en plaidant pour eux et pour les autres

O

Processus d’implication
USAGER RESSOURCE

2

Requéte

Rétroaction
Ajustements

LEGENDE
! Personne Personne S Processus d'amélioration
OUsager ressource Equipe de référence responsable \ ) continue (cycle PDCA)
pour le projet du parntenanat N
L ibfrastructure etlesressourcesd e | 6 engage me rcompeent:Pati ent s

Les structures organisationnelles

Pour étre efficaces, les organismes doivent avoir des structures formelles responsablesde| 6 e n g a g e matients, tetles s
que :
1 Un bureau/service particulier (p.ex., pour | eRpérience patient)
€ | 6i nt<sRwiceowde la tbrction de la qualité et de la sécurité
€ |1 6i nt ®r i ewde la tbnctios @des oormneurications et des relations publiques
1 Un comité de direction

=a =

Lor s gqu b auc uprganistionnelle formellen 6 e x lesorganismes peuvent tisser des liens et recourir au soutien
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de groupes externes de patients, comme Patients pour la sécurité des patients du Canada, les conseils de la qualité
provinciaux ou les régies de la santé.

Le(s) poste(s) au sein du personnel

Plusieurs organismes ont ajouté un ou plusieurs postes de s p®ci al i sehgagementrdesmpaienis, r e d 6
habituellement responsables de :%
1 Le recrutement, la sélection, la formation et le soutien aux patients partenaires

1 La création de conseils consultatifs des patients et des familles et leur soutien
1 LaplanificationetlamiseenT uvdé&acti vit®s participatives
1 L daBoration etl 6 odeformation aux patients et aux fournisseurs de soins
1 Lasurveillance et la production de rapports s u engagément des patients
En | 6absence douangdgamnentges mtieets, anaeviRit accorted du temps particulier au personnel chargé

de ces responsabilités pour accomplir le travail.9¢ Les patients partenaires travaillent souvent avec le personnel formel pour
diriger conjointement (pdxealagcapgésiderce)t des patients

Ressources financiéres

Les budgets et les politiques financiéres doivent inclure | ehgagement des patients et une rémunération pour les patients
partenaires. Voir le document de la Fondation Change Should Money Come into It? A Tool for Deciding Whether to Pay
Patient-Engagement Participants (Est-c e dfautipayer?Un out i | pour d®cider si |1 6on doi
participent ° | 6en gtéagpdiigendde SaskatchewpraHealtleimitulée)Patient and Family Advisor

Program Compensation and Reimbursement (Rémunération et remboursement du programme des conseillers des patients

et des familles).

La sécurité des patients et la participation des patients aux soins de santé sont soutenusp ar | 6 a patientsaux e s
renseignements sur |l eur sant®, ce qui demah® e des pl ans doi

Les ressources humaines

Les services des ressources humaines peuvent promouvoir | egagement des patients par le biais du recrutement, de

| ofientation et du soutien aux fournisseurs de soins, aux leaders et au personnel e n  sujaatsjue :99.100,101

Les descriptions de postesincluent des principes de basessur | dengagemen
Les quest i onmluedtdedgagementdaeseatients.

Les processus d 6 e n t eté&yaomités de sélection incluent les patients partenaires.

L drientation inclut | egagement des patients, les expériences des patients et les patients partenaires.

Les évaluations de la performance encouragent le perfectionnement continu des compétences.

Des occasions de perfectionnement professionnel sur | ebgagement des patients soient offertes.

E R ]

Le cont i nengagener dds patients

Lecont i nuengagethents @®t end d 6 un fajpla envesgure ouil isffermatiom est partagée entre les
fournisseurs de soins et les patients, a un haut niveau de partenariat, de collaboration et de prise de décision partagée.
Tous | es ni veausantap@opri®Eag g esme vta nt engagembnt. kes patients, kksefamillés et les patients
partenaires doivent déterminer ensemble le niveau le plusa p p r o pmgag@medtd

Deux cadres pour | efigagement des patients sont couramment utilisés dans le systéme de santé du Canada : le Cadre

Carman, élaboré par les American Institutes for Research, et le Spectrum de la participation du public d e Askogiation
internationale de la participation du public. Certaines provinces canadiennesut i | i sent ces cadres de |
élaboré les leurs,commeleCadr e pour | 6engaqgeQualitéedes deevises gessanté Omidric. Cel e
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diagramme,pr ®s ent ® avec Qualaéudessericasad santérOntdrie, a été adapté a partir de ces trois cadres
de travail.

Niveaux d’engagement Continuum de 'engagement

* (Conception
services

A

« Nous

« Nous « Nous yous demanderons collaborerons
partagerons votre point de vue et vos avec vous pour
v -
. linformation  jdées et vous reviendrons aborder un
Promesse au patient et nous vous A aborder.
e FRNZ pour vous dire comment robléme et
tiendrons au elles ont influencé les appliguer des
courant. » décisions. » solutions. »

1.6. Sommaire 1 Ce que vous pouvez faire

Les patients, les familles et les patients partenaires

1 Apprenez a utiliser les ressources qui vous aideront a bénéficier de soins sécuritaires.
1 Partagez vos attentes et vos besoins.
9 Discutez de vos idées pour améliorer la sécurité et écoutez les différents points de vue.
1 Informez-vous au sujet des sondages de rétroaction des patients ou de la procédure officielle pour transmettre vos
compliments ou vos plaintes.
1 Sachez:
0 Quiestr esponsable de | dengagement des patients
o0 Comment | dexp®rience des patients es aladomeptogde®smins | a

o Comment entrer en contact avec les autres patients et familles
1 Apprenez comment agir en patient partenaire pour améliorer la sécurité des soins des autres :
0 Siégez sur un conseil ou un comité

o Impliquezzvous dans un projet ou une initiative dbéam®lior
o Aidez " la proc®dure doéaccr®ditation
Les fournisseurs desoins,l es sp®ci ali stes en mati re dbéengage
1 Apprenez a utiliserlesressource s qui favori sent | 6eenn gvaoienirddés soingdsécsritajea t i e n
et de qualité.
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Assurezv ous de compr e n dleseratedes ekdmplairpsl pougfaveriser la participation des patients.
Créez un climat de collaboration, ouvert et s(r, pour partager les idées ou les différents points de vue.
Déterminez les exigences de la collaboration (p.ex., réles, responsabilités, objectifs réalistes).
Sachez:
0 Quiestr esponsabl e de | 6en gangvetreétabtissechensde panté i ent s
o Comment votre établissement de santé integrel 6 e x p ®r i e ertse laglandficafon des services et a
la conception des soins
o Comment entrer en contact avec les patients partenaires au seindel 6 ®t abl i ssement
1 Cherchez ou créez des occasions pour favoriser la participatond es patients ° | 6am®liorat|
qualité :
o Demandez aux patients et aux familles de vous raconter leur expérience en milieu hospitalier et recherchez
de nouvelles pistes ddédbam®lioration
o0 Favorisez la participation a la planificationdess er vi ces ou aux p.rMetjeede soutliesa m® | i
idées” | 0 e susvezileureprogres.Sui vez | a mani r eutilidéoehlds rébufiats plppoojett  a
0 Collaborez avec les patients et les famillesaux pr oj et s dldngter®d. Réservaztvous adu -
temps pour réfléchir a ce qui fonctionne bien et a ce qui pourrait étre amélioré

=a =4 -8 -9

Les leaders
1 Favorisez une culture axée sur la sécurité des patients grace a leur participation.
1 Prdnez des soins centrés sur le patient et la famille et la participation des patients a la vision, la mission, les
principes et lomanisdiagnr at ®gi es de | 6
Rel i ez cl air e maestpatiéns aur giratégiesmegantsationnelles et a la sécurité des patients.
Passez de la parole aux actes :
0 Soutenez les nouvelles politiques et procédures quir e n f o remgagenient kdwpatient.
0 Appuyez et favorisez les possibilités de participation active des patients partenaires.
o0 Veillez a ce que les patients participent a tous les niveaux de décision (p.ex., conseils, comités de la qualité
etdelasécurité, ®qui pes char g®e s, agiément)d am®Il i or ati on
1 Assurez des structures et des processus durables pour la participation des patients (recrutement, orientation,
formation).
T Cr®ez un environnement propi ce §etded$fanullpsrpartenaires, dugpegrsonnatatt u e |
des médecins.
T Donnez | 6occasion doappr eiddirda,pt dd e B ®rpovefavbrises fa padiGpatiomr at i ¢
des patients.

f
f

1.7. Exemple de pratique
La participation des patients aux comités et aux initiatives i Centre universitaire de santé McGill

Le Centre universitaire de santé McGill integre depuis longtemps les représentants des patients dans les comités de toute
son organisationetdanssonc ons ei | d 6 a domielle réstmedetdoconrent Creating Engagement Capable
Environments in Healthcare92 (Créer des milieux hospitaliers pr opi c e s eiit). Degus B04( lgsaaprésentants des
patients se joignent au personnel au sein des équipesc har g®e s de | 0 agoaBié. Lagartipation des pagents a
aux®qui pes doam®l i or débutéavec un projdt @loteqgdana ting tun@és,au des démarches étaient déja
entreprises pour renforcer les soins au chevet du patient.

Cette approche de conception conjointe s 6 eétenidue a 19 unités, en y jumelant des processus et des outils nouvellement
mis au point ou repensés (p.ex., usage de tableaux blancs pour améliorer la communication, meilleurs transferts des
dossiers infirmiers des patients lors du changement de quart). Les résultats des cing unités pilotes révélent :

1 Une baisse de 60 % des incidents liés aux médicaments

1 Une augmentation de 8 % du temps de travail des infirmiéres autorisées consacré aux soins

T Lébaugmentati on despalieats sati sfacti on
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1T Des ®conomies de cagdipersentau ni veau de | 06®

T Une bai sse des (de25¥xdand i@ cas duecdifficile et de 26 % dansceluide | 6 ent ®r oc 0 q U €
a la vancomycine)

1 Une plus grande efficacité des équipes

1 Une réduction statistiquement significative du roulement volontaire et du temps supplémentaire des infirmieres
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2. Partenairesaupointd 6i nt er venti on

« Quand les choses tournent mal, les patients et les familles doivent savoirc e qui s ONmssavons des@En®
déentendr eJ ¢ e md evode & pat des personnes impliquées dans| 6 ® v ® net, e eas €chéant, nous avons
besoin de voir erganismi acaepte sagartele regspoasalili®@d ans | & Quandiled matents et les

familles sentent que | ifformation est tenue secréte, ils perdent confiance et deviennent plus anxieux, craintifs et en colére.

On ne s obat tperfedionpmnaasi s ademd asl®h o n n,°atagusti® et a un apprentissage partagé. Déclarer un

incident lié a la sécurité des patients en toute honnéteté, avec ouverture et compassion, démontre du respect pour le patient
etlafamille. Celad ® mo nt r e g une mérit@ potrggcanfiance et que les besoins du patientetde lafamiles ont d o6 ur
importance capitale. &

La sécurité des patientse x i ge que | es pati ent sfownisseurede sofnapour prévens lessndidehts i e nt
liés a la sécurité des patients. Lorsque ces incidents surviennent, les patients, les familles et les fournisseurs de soins

peuvent prendre des mesures pour protéger les personnes concernées de tout nouveau préjudice, leur permettre de guérir

et de comprendre ce qui sbest pass®, et apporter des am®l i c
de punir, | 6objecti f acsosnusriesrt el 6"®qcuci mpirberned rdee sets y'st mes et de
des incidents liés a la sécurité des patients. La facon dont les patients, les familles et les fournisseurs de soins de santé
interagissent au point d.&ibretsear werret iexrc ed 4 te nft en damearsti aolne pour

dédagir individuell ement et collectivement afin dbéaccro’ tre
Loexp®rience et | e point de vue des pati ent setaintégeerede fagora mi | | e
proactive |l es facteurs de s®curit® ~ | @eclapirecépgnd essemntiellanent sy st

aux gquestions suivantes :
1 Comment les patients et les familles peuvent-ils collaborer avec les fournisseursdesoins au point doéint
de prévenir les incidents liés a la sécurité des patients ?
1 Comment les patients et les familles participent-i | s ° | 6i nterven?2ion |l ors doéun i nc

2.1. Partenariat pour la sécurité des patients

Lasécurittaupointd i nt er vent i on .B*Cequlsiydfieduai re de tous
1 Les patients et les familles participent activement aleurs soins.| | s s e s e npow poser des guestmns gte
en confiance pour parler de leurs besoins, leurs préférences, leurs observations et leurs idées a propos de ce qui
pourrait améliorer la sécurité et la qualité de leurs soins. lls se chargent de fournir des informations précises a leur
équipe de soins, posent des questions pour comprendre | irformation et aident a élaborer et & suivre le plan de

soins.

1 Les fournisseurs de soins sont ouverts aux suggestions et aux commentaires des patients et des familles et ils
invitent ouvertement les patients a exprimer leurs préoccupations et a poser des questions.S6i | s consi d r
suggestion du patient pourrait étre mise en place et améliorer lasécurité,i | s | 6 adopt e dontpartap i de m

patient que sa suggestion a été mise en application. Si la suggestion du patientn 6 a p u ° t,ledournisbeup t ® e
de soins assure le patient que sa suggestion a été sérieusement envisagée, et il lui décrit les raisons pour
|l esquel l es el l e noaenestant @ve®a racbnsidérerl itee Uliéneurement.
1 Les organisations s 6 suient que les équipes de soins, incluant les patients et les familles, aient accés a des
documents de référence fiables pour les aider a comprendre comment la sécurité des soins découle de
| eBgagement des patients et des comportements coopératifs.

L dhgagement des patients peut aider a prévenir ou a réduire les risques liés a la sécurité des patients en :

1 Apprenant a toutes les personnes concernées comment identifier les risques liés a la sécurité et a prendre les
moyens pour prévenir un incident
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1 Améliorant la communication entre les patients et leurs fournisseurs de soins et entre les fournisseurs de soins de
| 6®qui pe soignant e

1 Accueillantlesfamilesau sei n de | 6 ®q encquegeantleuspoésence tow au loagdu cheminement
clinique, selon leurs désirs

Les patients et les familles participent aux soins directs et sont &8 méme de constater les précautions & prendre pour assurer
la sécurité. lls ont aussi une expérience directe de la facon dont les processus de soins peuvent accroitre ou réduire les
risques liés a la sécurité ou affecter la gravité de ces risques. lls voient souvent des solutions et des remédes, mais on ne
leur demande pas souvent leurs idées ou de prendre part au processus d @mélioration. Les patients et les familles doivent
étre invités et encouragés a donner leurs points de vue sur la fagon dont les processus influencent la sécurité et leur
expérience en soins de santé (p.ex., la prescription et la distribution des médicaments, les transitions de soins d 6 uumieé a
| 6audeel &h ! pi t aelvicé-versa. L idfariatian fournie par les patients et les familles aide a identifier les
risques liés a la sécurité .10

Plusieurs études se sont penchées sur la fagon dont les patients observent les méthodes de travail des fournisseurs de
soins.1% Des outils ont été congus pour guider les observations des patients dans le cadre de certaines activités, comme
| 6 hygi maires, 9 |a distribution des médicaments10°110 e t idehtification des patients.111.112

Les patients, les familles et les fournisseurs de soins ont besoin de soutien pour se partager les soins grace a une culture
organi sationnel | e eagenient.| $ enwrist ® pats daclid e deiongcmaRiessr cubne sctl i |
essentiel. Les patients et les familesd oi vent s e &é&uwritépsaychologidué)@daursseulever des questions ou faire
part de leurs observations au sujet des préjudices potentiels. Uneculturede souti en et dbédouverture
T R®dui r e | anxiépédagerauxecdnséfjuénces potentiellesd 6 expr i mer une inqui ®t ude
oudesignalerun incident |1 i® " |l a s®curit® doéun patient
1 Créer les conditions d 6 wialogue constructif au sujet de la prévention des incidents liés a la sécurité des patients et
trouver des solutions qui peuvent mener a des systemes de santé plus sécuritaires
T Promouvoir | édespoir ngoubei lIcihsaecru nl &paetutte ngti poodraitirstiterd lewrsnsoings ow b |
a ceux des autres

Pour devenir des partenaires a part entiere dans le systeme de santé, les patients et les familles doivent comprendre leur

plan de soins et participer a son élaboration. Par exemple, la campagnel t 6 s S a {Veus poovez/psskr des questions)

améliore la littératie en santé, ce q u i si gni fdidas nled gpEetristondceser é&t comprendre | @dormationtralative s
a la santé. Une faible littératie en santé peut représenter un obstacle majeur pour les patients qui participent a leurs soins et
peut augmenter | es risques doi e Lakcampdgse aidd |e® patients 1 aesnghg®ravec lest ®

fournisseurs de soins en posant trois questions :114
1. Quel est mon probléme de santé ?
2. Qu 6 eeque je dois faire ?
3. Pourquoi dois-je le faire ?
Il existe également d ithportants défis pour faire participer les patientsal 6 i d e n tdesfrisques dt des incidents liés a la
sécurité des patients :
1 Lespatientsetlesfamilesne parl ent pas par cekaitpnimpact surleurssoinpailear q u e
sécurité ou que ca offusque leurs fournisseurs de soins.
1 Les patients et les familles ne savent pas comment amener ces questions aux fournisseurs de soins sans porter de

jugement.
1 Les fournisseurs de soins ne sont pas habitués a's 6 o y arecevoir et répondre aux commentaires des patients.
1 Les fournisseurs de soins mettent en doute les commentaires provenant de gens g u i néont pas | eur

expérience médicale.
1 Lesfournisseursdesoinss ent ent une pr e s grgacisatiordpaur dcaroitpe e rehderdeat, parfois au
détrimentdel 6 ®cout e et de Esgpréacaupapons@bseatisnison d
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