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Implication des patients

Les enjeux °

= |Is peuven;r.,’bbserver quasiment I'ensemble du processus de soin &
= |Is sont LanterIocuteur des différents professionnels qui le prennentgn
cha rg@ (coordlnatlon interprofessionnelle a améliorer, réseau ville/hépital) &e\\e

- IIs,\e’vaIuent une situation de soins en regard de leurs connalgs"ances

d‘é leurs attentes et de leur expérience d'autres situationgs e soins
= comparables o

«0

P "o

GQ)
lls souhaitent et peuvent participer AVEC nogkg
= Ala détection et au signalement eventgéls des erreurs
= Alarecherche d’actions damelloratlgﬁ
\’b
Une compétence décrite en cas d’EIG (Edberts, 1%@5"6 Weingart, 2005)
Peu audible par les professionnels de santé, @awes 2005; Safran 2006, Campbell, 2008)

Q)@'\ Source HAS, journée régionale des RSMQ et des CREX, janvier 2017
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Implication des patients
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L'histoire de la relafflon avec les usagers a I'nopital
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Des scandales sarm%lres

Une crise |dent,;t‘é|re des professionnels
Les limites dg,éta médecine curative
Evolution d@ la jurisprudence, Droits des usagers

La fin dw‘paternallsme medical
A&
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o Des malades plus actifs i
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v Les malades atteints de maladie chg@mque
La vulgarisation de la médecine yig'internet France

experlence patient <8 ASSOS ‘
Le recours a des soins dlverﬁ\?les Santé
e e aease2 . La qualite de vie sou halt@ Plavitimomen

—zzzzi - Lessor des objets conngctés et des technologies en santé
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Implication des patients
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L'organisation mondiale qié 'la santé

OMS (1976, 1986, 19992§?§ct|0ns pour promouvoir la santé :
RENFORCEMENT @E LACTION COMMUNAUTAIRE

ACQUISITION D,APTITUDES INDIVIDUELLES &
,-on \\0\_@
La pressmr@bassoaatlve Q@"’
& QJ

Rag@ort Caniard 2000, place de l'usagers dans le systeme de sagﬁe

Rapport HQ'P 2016 QI P Healthcare Quality
C) Improvement Partnership
<b© o o .
Certification V2014
Cibles du Collége de la HAS: <&

Développer 'engagement du patient, é‘
Renforcer la culture de la pertinence, gFu résultat et du service rendu
o°°
>> Ce qui compte vraiment pour les pati%ﬁts

S ASSISTANCE
PUBLIQUE

HOPITAUX
DE PARIS




Implication des patients
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Stratégie nationale dg,o@a nté (2018-2022)

@J
Axe 4. innover pom‘ transformer notre systeme de santé en réaffirmant la
6\
place des utoyeg% &

WO
Qv@%
&

- Favorlsggﬂ?emergence et la diffusion des organisations innovantes ¢
3 Reaf@b?ner le rGle des usagers comme acteurs de leur parcours de@ante et
as§Q®C|er les citoyens a la gouvernance du systeme de santeé 6§°

Q\Q)

E«é\/orlser 'autonomie et la participation des usagers par«ﬂes démarches

e nnovantes d'accompagnement et d'education pour la saﬁte (démarches de

s renforcement des capacités (« empowerment 6») et d'education

thérapeutique, mobilisation des technologies e- sam’e démarches de type

patient/usager « expert », médiateur de santé palr accompagnement de
'observance o
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Implication des patients
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PROFESSIONNELS ET (\& b PATIENTS

)

299
INTERVENANTS b°0 i Experts de |a vie avec
Experts de la maladlgz la maladie

@

<3

<€ s
. 29
Q'é xQ
& &

geconnalssance de la complémentarité des expertises @

)

& «>Reconnaissance de l'interdépendance &

o\
,(&Source de l'image: Direction Collaboration et Partenariat. Faculté de médecine. Université de Montréal @6‘

QA\L

Q
8
X
\)0

& « Tout ce qui est fait sur moi, est fait a\aec moi »
eoo &0
o  Cequeveulent |es patients dans une relation de soins

&Qv

P = Respecter la dignité des patients 5@
= Choisir les objectifs des traitements avec les patlentsé‘partlr de ce qui a de
la valeur pour eux \g\/v
= Répondre a toutes leurs questions, se fier a ce qéﬁ ils disent
= Discuter ouvertement avec eux de toutes Iesﬁptlons possibles
= Leur donner acces a leurs dossiers medlcg@%( et a toutes leurs données
meédicales en temps réel o
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Approche centrée sur le patient et sécurité transfusionnelle
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Stratégie thérapeutique cenyé sur le patient
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ALICI

Gestion du sang pour I%«fiatlent

et du patient

Gwdeb@e bonnes pratiques
C)ﬁerer 'anémie et 'hémostase
& Réduire les pertes sanguines

© u

Hémartologie
N g
/@

Tribune de réflexion éthique

théraj

Hématologie 2012; 18 (3): 1903

> I\/IuIt|d|SC|pIg§a|re

» Centrée gu“r le patient

> Fondeeb‘sur des données
pro@éntes

itératives

Dominique Bordessoule
Dominique Jaulmes
Michgle Lévy-Soussan

Eric Fiat

Robert Zittoun

Joél Ceccaldi

JeanJacques Sotto, et les
aufres membres de la
commission d'éthique de la
SFHe

Optimiser l'utilisation des produits
sanguins labiles

Réflexion sur la prise en charge ¢
des patients atteints d’hémopathies &G
mallgnes nécessitant des transfusmﬁs

,(\Q

numéros d’ urgenoe Une consuhﬂi@d éducation du pollenl
et de ses proches, a |'exemple Meelles proposées aux dia-
bétiques, pour reconn0|lre |%Qomp|loclhons en amont, et les
prévenir, peut étre orga e en début de prise en charge
transfusionnelle palli l@é afin de mieux les sensibiliser au
respect des consiga® en termes de calendrier des prises
de sang. De p|us&1 "éducation du patient doit lui permetire
de mieux « g&mncﬂm » pour dépister les signes prémoni-
toires d’ upglanémie plus profonde ou d'une thrombopénie,
mais ul.@ de mieux connaitre leur capacité de tolérance et
|eur r\@ecu de risque ; cela permet d'anticiper en partie les

ions graves, susceptibles de conduire le malade aux

Q&gences, le p|us souvent le soir ou le week-end. Des outils

L : . &
Implication des patients encouragée par %@/‘
les professionnels en matiére de &,,\’b
deplstqge c!es complications et de Iﬁma]lette
mauvaise tolérance de la transfusion
‘b
‘b©\
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Approche centrée sur le patient et sécurité transfusionnelle

TRANSFUSION Q'fifjii‘ﬂ_JGLlrn-'il of ) ) .Av" é. British Blood
MEDICINE i it Shad TIMAeRn Cookly — Table 2. Reasons given by stall for nol explaining (he rationale o
Transfusion Medicine | ORIGINAL ARTICLE | (& iransfusion to the patient
Q
O
National Comparative Audit of Blood Trans@(’s\lon report on the e
2014 audit of patient information and c%d‘sent b et 85
@ Y Patient already on iransfusion 42
i 5 4w e i, S ¥ g Patient unabie to understand B e—
& Patient unable to communicate 16 O
.Q'rge' Mo time 4 \\é\
& Dl mot occ o me 4 o
© Blood prescribed elsewhere 2 ©
. Lack of commumnication i QQ'?’
Informer |l patient o oS
Mok known 3{?‘@6‘
\’b 06\)(}
Vlgllagﬁ:e sur la structure de l'information &
<
@000 modification de |la perception du risque (2011) >
\r-be ‘le
© S
p\"b '0@
P &
Les patients veulent &
\
O
&
= Evaluer le choix de la transfusion &
= Recevoir plus d'information notamment sur les com@ﬁcatlons de la transfusion
= Mieux comprendre les risques liés a la transfusmg&@
= Choisir leur thérapie @"’
= Plus de coordination entre les différents pro@ssmnnels
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Approche centrée sur le patient et sécurité transfusionnelle

. . =&
Les droits des patients
&"&O
KO
Information &
Consentement -’\‘tHOD(JUdICIGUX @
&
Acces au d055|ermed|cal R
o_, — <&
f{\ D055|er Patient Communlcant transfusmnnel DPCT g &
<8’ l Plateforme de partage des informations transfu5|onnell<@§Q’EFS/ES |
<& Y J & y
é< \\o°
Actlv&te du bureau des relations avec les usagers des HUHM en 2@?7 -2018
c)o° 3¢
<° &0
@\“—’0 @‘Q’Q
X s or médical
(19\ Demandes d'acces au dossier médica 1 reclamatlon en lien avec le

resser}fl d'une mauvaise
tolg<f<ance d’'une transfusion

DM seul

1 B Historique tranfusionnel

séﬁ guine
B Dati
2343 3 Patient Q{QJ%
Ayant droit QC,OQ
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Approche centrée sur le patient et sécurité transfusionnelle
\\0&

EIG Déces d’'une patiente survenu a J4 Qél hospitalisation pour prise en charge d'une anémie
,0@

Etape 1:la prescription d’exame@é‘d’immuno—hématologie en vue d'une transfusion

- Les examens a prescrire @b"

- La prescription médicale d@é‘ examens dimmuno-hématologie

- Les prélévements sanguifis

x@
- La transmission au Iab@’ratowe ,é@*&\
% XN
Etape 2 : La demarg,@e de PSL suite & une prescription médicale ¥l 'Q\\e“”%
- Information pr§§ able du patient &
- Prescription<de PSL homologues ou autologues W <&
- Transmlssjén de la prescription au site transfusionnel ou au dépot de PSL &\00&
\)0
Etape %b La réception des PSL ¥ 0Q«°°
- Le B%nsport des PSL 0\;@‘
A
J;;é réception zles PSL Légende: o
ntreposagewgesPSL Perception de la @ﬁ‘nlle des
Ftape 4 : La réalisation de I'acte transfusionnel dvsfonctlonnenments dans le Processus
- La préparation de l'acte transfusionnel transfuswnrye_
- Le contrdle ultime pré-transfusionnel Ecarts rei@\ves lors de l'analyse systémique W
- La pose de la transfusion ~ fe &
- La surveillance de la transfusion 3¢ R
@;
Etape 5: La gestion des documents relatifs a I'acte transt@fonneI
- Le dossier transfusionnel 5
- Tragabilité des PSL ©
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Approche centrée sur le patient et sécurité transfusionnelle

o
Comment les patients pgﬁlent-ils participer a la sécurité transfusionnelle ?

O

Faire en sorte que Ie\s*‘z’organlsmes de prestation de soins de santé disposent de
systemes qui encogfﬁgent les patients a participer a toutes les étapes du processus.

@’

S
Recommandations @f/IS 2011 &
.\\\?} @Q)"o
Etude de I&pportunlte de l'implication dans la securisation du processu@’s‘
transfugabnnel (David et al. 2011) &
~
\’b \)C‘aQ
& ) . _ S
& Questionner sur la pertinence de la transfusion &
9 s e . . N
~“ = Interroger sur les bénéfices, risques et alternatives <&
)4 . w2
= [nterroger sur les conséquences de leur choix Qf’
= Assurer leur bonne identité 5@‘

= |nterroger sur ce qu'ils peuvent ou ne peuveQ&»@pas faire pendant la
transfusion et sur ce a quoi ils doivent sattgﬁdre

= Assurer la prise en compte de leurs obsgwatlons

= Surveiller leur état et transmettre Ieugg?essentl d’'une complication
du traitement P
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Approche centrée sur le patient et sécurité transfusionnelle
Identito-vigilance, quelle conthutlon possible?
6‘

Implication des patients et d@éTentourage
Recommandations OMS Patient Engagement in &aducmg Safety Risks in Health Care, 2011

»@v
/\0°
S
s EXEMPLE ) &
Q, p— - 3 X
@ d’ldentification de Patients o
$ &
\,,6 Politique Mettre I'accent sur le fait que les prestataires de soins sont responsables au premier chef de la Q,(‘}
&0\‘ q vérilication de I'identité des palients, el que ces derniers doivent y parficiper activemenl el élre rendus Q,Q
,(\s générale conscients de I'importance d’une bonne identification. 'Q;é\
£ &
> _ Uil deux éléments d'identificatio nirdler I'identité d' I'exclusion d d
%be'\ Admission mnﬁ'ﬂ&:ﬂn::{:mm éme [ n pour contrdler I un patient, & sion du ob\)
(‘Q‘@ * Q&Q
X
0C)o ~ Normaliser les mélhodes d'identification des palients utilisés dans les différents étabi
rgf Elémmts d'un méme systéme de soins. Utiliser par exemple des bracelets d'identification bl ec un
©'\ - 5 _ motif ou une marque et des informations précises (par ex. le nom et la date de nai i
N d 'dem]ﬁf:atmn = Définir un pratocole institutionnel pour identifier les patients sans identification g&lalie ou les
N du patient homonymes.
‘ ~ Uiliser d'autres méthodes non verbales, telles que la biométrie, pwrles@ntsurmtam
&O
. Contréler les détails de I'identité d'un patient, méme s'ils sont ¢ du prestataire de soins, pour
Intervention s"assurer que les soins sont dispensés au patient auguel on Ics
’b
Qv\
Patient Impliguer les patients dans le processus d’ |denllﬁcah%%
o(\g
\ &1%mﬁhmrﬂu€mﬁp{u!ﬂu&kﬁﬂa@m¥mﬂtﬁd&sﬁm )
= _—a
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Approche centrée sur le patient et sécurité transfusionnelle

Identito-vigilance &

S
Implication des patien@t&@et de I'entourage
N\
<8’

& . s o N L
= Eduquer Ies{@tlents sur les risques associés a la mauvaise identification §
des patienss §®
I{g@‘lquer aux patlents leurs prqu\ues a risque _ N &QQ
Kinviter les patients et leur famille a n'utiliser qu'un document d'identité de &
7 7 . . . Q
Q\,;o référence unique pour les soins cﬁO
& . - i -
E)oo%‘f)emander au patient de vérifier les données saisies pour confirmet leur
s exactitude <

N ?
© N
\"b P G_)Q)

. N . c . s @ . s
© = Encourager les patients & exprimer leurs mqwetudes@»af‘elatlves a la
sécurité et aux erreurs potentielles, a poser des ques;\ioevﬁs sur la qualité

des soins <&
&
>
&”\
-9

&0
c)°°Q
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Les freins et leviers d'amélioration

Les freins &

Le manque de temgg

Pour ecouter les patients &

Pour mettre erybrathue la collaboration o &
Leso@lents retiennent et comprennent moins de la moitié des explications données (Schllllngeg,bQ%O?a)
&&& 6(@6\@

La volgﬁte de garder le monopole du savoir o\°°

Integeﬁretatlon des attentes des patients « on est tous des patlengss »

C)o° &0\0
\T;a recherche de représentativité gef”
f@“q’ Discours disqualifiant les patients experts, les assouatlogg
O\)%&0

Non reconnaissance de I'expertise patient 4««&

Minimiser l'expérience du patient dans sa vie ave\éla maladie et la

prevention des complications @%

Crainte d'une mauvaise compréhension deJ@i compIeX|te du probleme

W
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Les freins et leviers d'amélioration

¥
& YOUR STORIES Care
5 MAKE ME BETTER > Opinion
Comment impliquer les patngzﬁts AT MY JOB
&"6\\0
N
e@ Suivre et
&0& mesurer
o Implémenter et I'amélioration de 8\@'
Qée' soutenir la la prestation &
& Préparer le démarche eé‘\o
5\‘(’ patient a devenir N
& : &
K Sensibiliser, un partenaire. Qrzﬁ‘
&:&0 former et FaClllter ‘.&Q
QA« Identifier les entrainer les 'engagement &
\@6 opportunités equipes. entre pairs c,;\\o‘\
\dentifie@la dimpliquer le Travalller le obo
cult (Q%qualité ot patient leadership avec eQ«
[ at de le patient &Q’\
<Pequipe ,&0
'\rb 'Q)o.)
© N
NP &
® &
&O
\)%
Transformation des soins au chevet du patient TSAC L
Enseigner aux équipes (professionnels et de représentants des pa%zg@nts) comment effectuer un
cycle rapide d'amélioration des processus a l'aide du cycle Planlfé@r Faire-Etudier-Agir « PFEA »
Les résultats ont été positifs @?
» introduction d'une zone de tranquillité pour la prepara'@,@n pharmaceutique a entrainé une
réduction de 50 % des interruptions et une diminuti$ de 60 % des erreurs de transcription
» les patients et le personnel ont repensé une salle g® traitement pour ESCShSI'rrT}}:l%gEe N v
réduisant ainsi le temps de préparation au tralteﬁ’]ent de 57 %
ps d€ prep PUBLIQUE DE PARIS
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Perspectives

%]
\\Q)
{\\,

Projet AP-HP/P13 (2018- gm 9)

\.

Question de rechergﬁe quelle est I'expérience des patients hospitalisés
en termes de sec@‘rlte des soins?

éef" .\{\@'&\
Hypotheses\\ <&
Les patleg}:f’s expérimentent des El &*@
Ces El\g‘ont a la fois de l'ordre du ressenti (et facteurs de stress ewtaﬁeles
et cgﬁsecutlfs a des actes médicaux o\\°°
Ilge‘seralent satisfaits d'étre questionnés sur leur expérience d@Qfa sécurité
c(‘fes soins par des représentants des usagers &

UNDERSTANDING
PATIENT OPINION
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Conclusion
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s  Let the patient revolution begin &
§ Patients can improve healthcare: it's time to take partnership seriously @Q’
< O
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" Ne pas craindre les e-patients mais contribuer & la d|ffu51@n d’'informations
de qualité sur internet
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