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Expérience patient : le souci de la mesure (quanti)

B Dans un souci de suivi et de pilotage, le systéme de
santé a prévu la mesure de I'expérience patient avec
notamment des enquétes quantitatives ...

» la mesure de la satisfaction patient et notamment les 3
enquétes nationales « e-Satis » développées par la Haute
Autorité de la Santé en France

» la mesure de I'expérience patient : les PREMs

W ..et le suivi (quantitatif) des réclamations des usagers

—

SATISFACTION

Etes-vous satisfait de la

Tres satisfaisant
Satisfaizant

Mesurer les atlentes. fagon dont vos douleurs ont Moyennement
préférences et la été prises en charge? satisfaisant

satisfaction du patient Insatisfaisant

PROMS (Patient- Oui, taut le temps
Reported Outcome Avez-vous eu des douleurs Cui, de temps en temps
Measures) aprés votre opération? Non

Mesurer les résultats des
soins par fes pafients

(Je n'ai pas eu mal)

PREMS (Patient-
Reported Experience
Measures)

NMesurer ['expérience du
patient vis-a-vis des soins
recus

Avez-vous regu des
antalgiques pour votre
douleur?

Oui, tout le temps
Qui, de temps en temps
Non

(Je n'ai pas été opére)
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Expérience patient : pourquoi aller plus loin que la mesure

B La mesure (quanti) de I'expérience patient est indispensable...
» simplicité de compréhension du résultat, liée a la nature chiffrée
» comparaison entre services, DMU/pdles, hopitaux facilitée
» analyse temporelle facilitée

» approche « rationnelle » qui s’appuie sur la robustesse des données (et volumétrie de données recueillies) et ayant
permis la reconnaissance du besoin de recueil de la voix des patients.

M ...mais insuffisante : VISION PARTIELLE DE L'EXPERIENCE

. . : . " PATIENT
» pour les enquétes et leur recueil en nb suffisant : nécessité

d’avoir un questionnaire avec nb limité de questions et donc
des questions fermées assez générales, souvent peu

PERCEPTION « DEPERSONNIFIEE » ET
exploitables pour un plan d’action

FLOUE DE L'EXPERIENCE DES PATIENTS
» des évolutions de scores trés faibles d’une année sur

I'autre (a I’échelle de I’AP-HP), donc sans réel effet de

nouveauté et d’animation DEFAUT D'IMPACT SUR LES
» des critéres/ champs « obligatoires » et structurés en miroir PROFESSIONNELS ET RISQUE DE PERTE DE
de thématiques/champs d’actions des professionnels, MOBILISATION
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L'expérience patient, un ensemble d’interactions et perceptions au coeur

de multiples dimensions, dans un continuum, connu ou non de I’hopital

« La combinaison des perceptions et faits vécus

par le patient et ses proches lors d'interactions cliniques
et non cliniques, tout au long de sa trajectoire de soins »

Beryl Institute & Picker institute

Au domicile/en
ville

Parcours de soin |

Parcours de vie

| Au
- domicile Expérience
- /enville patient a un
instant « t »
Sensibilité et Vie familiale,
\ psychologie sociale, pro., /
el Référentiels
personnels en
matiere de
services, santé et
attentes
Symptdme... 1ere consultation Analyses / exploration ... 2é Consultation... Hospitalisation

ville ou OPD... éventuelle...

Traitement... Suivi...
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Le vécu du patient : pour partie invisible des professionnels

()2 [ 62

Confiance établie

avec son oncologue
Consult. d'annonce s s
J'ai de la visibilité sur

infirmiére permet tous les RAV HdJ

de mieux
Perdu dans
I'hopital

comprendre
Ai-je bien choisi
I'hépital?

moral
patient

Une assistante )
sociale vient mgh patient

proposer de M oriente
Iaide vers sophro :

espoir

Problémes
d'incompatibilité
de RdV résolus

montage

///05 1y /0, l'//'

PARCOURS DE

) SOIN (bien connu
des professionnels)

Annonce N'a pas retenu . -

diag. grand-chose de E:nu;ingt?;;at'gu%adio sans debriefing: gy reporté Difficultés &
sa lere Sensation d'étre UN ou attente récupérer dossier
consultation produit sur une chaine de interminable médical

»
>

+ Gérer angoisse des proches + gérer son travail/ arrét de travail + changer orga. Perso/familiale

+ problemes financiers et tracas admin...

Temps

EXPERIENCE

VECUE (peu ou
pas connue des

— professionnels)
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Les 5 caractéristiques de I'expérience patient

1) L'expérience patient, c’'est le vécu donc le point de vue du
patient

2) L'expérience patient est mentalement compléte et intégre les
dimensions cognitive, affective, sensorielle, émotionnelle et
sociale

3) L'expérience patient est transverse, elle prend en compte
I'ensemble des interactions

4) L'expérience patient est globale, elle s’intéresse a toutes les
interactions directes et indirectes, tangibles ou intangibles,
entre le patient et 'écosysteme de I'organisation

5) L'expérience patient se joue dans le souvenir du patient, elle
n’est pas linéaire
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Notre enjeu : doubler I'analyse « froide » d'une compréhension a la fois

plus fine et plus empathique de I'expérience des patients

Avec ...

... 'écoute de ce que le patient souhaite partager au-dela des réponses a des
questions choisies (par des « professionnels) et fermées

... la possibilité de partager des notions plus subtiles et plus « chaudes » : des
ressentis, des interprétations, des émotions, voire des propositions

... et la possibilité de marquer ainsi un peu plus les esprits et dembarquer dans
des actions

- Créer un échange possible entre professionnels et patients pour un retour
rapide, en miroir, sur les contraintes, possibilités et vécu des professionnels?

7
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A I'AP-HP, différents axes et expérimentations pour développer I'écoute de

I'expérience des patients

/" EXPERIMENTATION  / N\ N\ ./

DISPOSITIF HOSPITALITE - N eE EXPERIMENTATION
EXPERIENCIA » * «recueil et SEMANTIQUE DES DEVELOPPER LE CARTOGRAPHIE
analyse de conversations R PARTENARIAT PATIENTS D’EXPERIENCE sur un
[ i arcours
libres avec des patients D'ENQUETES PROFESSIONNELS P

hospitalisés

\ / \ / \ / Projet copiloté DQ2P et DST

\ 4 $ A 4

/ \ ﬁ)biectif : \ ﬁ)biectif : \ Objectif :
Objectif : «  Prendre en - favoriser le partage des * Proposer une méthode
- Recueillir et analyser compte et expertises et des savoirs participative (Ije o
l'expression libre des patients analyser respectifs et, par la co- CEEOEEINIE S BEMEnCE
5 [ Sl Gl e e fers l'expression libre construction, (patients et professionnels)
(entre bénévoles et patients) du patient l'amélioration de la santé dans l'objectif d'améliorer la
(questions et de la qualité de vie de prise en charge dans le cadre
\ / \ ouvertes / \ l'usager et des proches / d’'un parcours
Expérimentation terminée .
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Pilotes : prise en charge cancer poumon -

‘ Ve [ [ J (]
‘/.,'A Expérimentation cartographie de I'expérience st

Objectifs :
» Proposer une méthode participative (patients, professionnels) de cartographie de l'expérience...
» ...dans l'objectif d'améliorer la qualité des prises en charge et I'expérience des patients, professionnels

H H . ) Parcours cancero 0! A ‘
Principe:
° Détection
» Identifier lensemble (ou presque) des actions pour P comamion ) e e
un parcours prédéterminé e [ (B (e (B [ '-WVJ ] [ o am,‘.? T
» Faire participer patients et professionnels - ® © @ ® W 0 © © C
» Définir les irritants et émotions des usagers tout pos
au long des actions o b o
“iples proche”
» Comprendre les besoins \/ —
» Associer les solutions existantes possibles au L R —
besoin ou en identifier de nouvelles - e e B L s —
» Prioriser et définir un plan d'action e — o c Ml p—
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Expérimentation cartographie de I'expérience :

Méthodologie : 4 temps principaux

15 sept 2022
2-3 patients individuellement (prévoir consentement) Mix médecins et para-médicaux
Cadrage projet, c .
recherche . . ntretiens ;
parcours et EntrEtlenS patlents f . I En palrte/:larlat
ambassadeurs protessionnels :‘;:Fe:tss, es
i ?
) _ - Précisions,
:> 1ere cartographie Ajustements/ clarifications, échange
ajouts sur - Identification outils
cartographies déployables / projets
Partis-pris . existants ailleurs

» Ne pas chercher a étre 100% exacts, ni a avoir la cartographie la plus « représentative »,

» ...mais viser a cartographier un parcours qui englobe le plus grand nombre de besoins (parcours le plus complet/ avec le plus
d'étapes)

» Faire de la place au subjectif : prendre en compte les ressentis, interprétations, émotions
» Méthode qui pose la symétrie des besoins
» ...sur la globalité du parcours vécu par le patient 10

» Approche a la fois impliquante et Iégere (en temps) pour les professionnels ASSISTANCE @ HOPITALX
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Examens I

ﬁupﬂ Premiere consultation
A prise de rdv scanner p(isederde | orientation :
chats d de Rl 2 | de rdv
Actions o= o médedn rappel ADV Consultation ‘"":: :mw I—» thoracique en médecin = Consukaton = versun  m pﬂsi:l s
Patient ) garﬁaliste | = ville Egénéraliste || preumoiogue RS AER
. quantification S
tati o e
A.:bn"' validation ROV &v duvalume de 'u";nmé::;iv:rs E::::eru g
Seignant sang eraché
“certains généralistes font
“heureusement que j'ai eu un s courriars pour le patient
rdv ropidement” et lui demandent de se
Ressenti débrouiller. Puis les patients Tai réussi & avoir un
débarguent ouy urgences” vous rapidement|
heureusement”
“J'ai 6 reprendre un stress impartant - o'ar|
fendes L = & avoir ROV
“ieest erd .
- e "gronde violence™ a I'annonce
Impressionnant de §
e ko diggnostic em sortie ds-smnnv{mc
risque cardiague annonce
Trouver 2 _ aveir un
< éra bien Sy un rendez-vous savair ce gui A
facilement un i =avoir ol alier n= pas arendre it 4 savair ol aller rendez-vous
- accueilli immédiat m'arrive
Besoins rendez-vous rapidement
avai = e
Comprendre il un fien fluide Etre gUidé dans
= rendez-vous
les enjeu s entre les mon choix
professionnals
de sante "
esszayer d'aller

comprandre la
maladie

rapidement

-+ @
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Ajout
solutions/
outils/
bonnes
pratiques
existantes
connues

Cartographie de I'expérience : Zoom sur début de
parcours (y.c. pistes solutions/outils :

prise ce rov (7 )
(== (==
SR Eénécalists |
ki
Y
validation RDV

/bonnes pratiques)

+ encourageant
pour les équipes
de savoir que des
solutions/outils
existent déja
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lers retours d’expérience cartographie de I'expérience:

Préparation

» Etre 2 facilitateurs/ animateurs : complémentarité
questions, I'un sur la cartographie, I'autre pour prise
de note plus complete

» Compter sur un ambassadeur médecin pour
embarquer quelques professionnels

» Pour les « facilitateurs », se renseigner en amont sur
le parcours pour étre plus a l'aise dans la
compréhension du récit des patients

» Valider en amont la disponibilité des professionnels
qui seront sollicités (quitte a planifier demblée les
différents RdV)

» Veiller a ce que les 2 ou 3 professionnels interrogés
soient en mesure de « couvrir » le parcours

» Définir un « persona », pour que les professionnels
aient en téte un « patient type »:

* Caractéristiques principales, son histoire, principaux
verbatim, freins , motivations

Philippe
51 ans

Cadre du secteur prive

Caractéristiques principales

Fhilippe et dinectea commercial, bdarié, 2 enflants (£ 2t 15 ans} t Habite e
b & Sakie-Rériy-Lis-Chivediise,

et hows les joairs Irovaller e vitve 1 5T dgalement igulinament
ddnlacement.

# suppante mal guian i dise qood foire, ou débat, frés & Mécoute, ou bout
Fun moment remet ples e question les chases puis se résigne &
LR

Vet g confort et dtve bien traté

A tencance & bokser fes bros over le femps qul pase.

Son histoire

Ancien funmew, ¥ contieue & fumir de femgs e temgs, ne ronge pas trés blen ef
5T B strensé por s vk e S peRpossaiHliEs.

s pas Fantdubdents mideaus particulier et entrrien v rapport ou s =
Aaintain s, De mamvén: géneral 1 1'ad0pte pos CaTIude préventive d s santé. o
DAL QU CONCEr STy e N R ke s o L o SUT e S
n cnces du gen,

CeST se vt U L 0 conselié e faie des examens de déninmge NI 8
consmlé o be e » Tddecks qul exeroe & FARHP. if 0 Confionce Dwer b som moi
# ithe Bien tout compernde e vest ie mediag rofement. i est oxses contrilnt et

cuigeant

Principaux werbatim
Fhrazes prononcées par Artifscten représentatives de ses ottentes
i erwie de chokir le tratement Je pis ropide®
e e wews g i i dan malede ofaibiie”
e ne peux mon bouicd trap .
"84 f Yy crvent pars s medleur, médiecins je mired pas doves le publigre”
“Clest iraiment fe boedel o hépeal_ mime pos de will pour boszer

Ses freins
W st dies besnins, graies, probiémes, frrtrotions, motvations acfsiles o persong w4 ws de wofre sganisotion ¢ solution

Court farme -

la critie

Faire comme 5 taut allaft bien aupnés de o famille

CQuel Fraitement 7 Se renseigoer sur is malaghe, quel vaie ia plus ropide
Tratement ke plus cowrt pozsihle méme 5 Cest e plus doolourem:

Prét & se mettre en arrit poor oo

Moyen terme
Boavol vre normoclement avec
Envie cHuller fe modn:

& b
+ Me pas paraitre diminae, nis pas prét ou trakement qui pourroient jouer sur son dot physigue

Ses motivations

I souhaite reprendre le travail et 53 corriére au plus vite
Ilveut se soigner pour ossurer favenir de ses enfonts

il e veut pas ovoir Faic diminué

I veut “se déborrasser™ le plus vite possible de son cancer
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lers retours d’expérience méthodo. cartographie de I'expérience :

Enseignements

» Prévoir / anticiper un 2é& temps avec les patients pour
visualiser, vérifier, et préciser avec eux les étapes, apres
lere carto.

» Aider le patient a ne pas rester focalisé sur son
expérience uniquement hospitaliere

» Pour les entretiens patients : penser a doubler la
question de « que s'est-il passé a ce moment-la? » de
« qu'avez-vous ressenti? »

» Pour les entretiens avec professionnels : penser a
doubler la question de « que se passe-t-il a cette
étape? » de « qu'est-ce qui pour vous pourrait étre
amélioré, pour le patient comme pour vous? »

Prof. santé

Patient

Compréhension de
maladie et hopital

Patient

Professionnel

Ressenti/compréhension de I’
état, des émotions et besoins de
vie du patient
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lers retours: gu’en disent les professionnels ?

« Les frises de parcours,
on a I’habitude. Regarder
en miroir ce qui se
passe, c’est une
représentation qu’on n’'a
jamais »

«on a I'impression d’avoir
le patient en face de soi,
d’étre dans sa téte »

« On a beaucoup travaillé le
découpage du parcours de soin
dans le souci d’apporter ce qu’il
y a de mieux pour le patient,
mais on a la sensation et la
conviction qu’il y a plein de
choses auxquelles on ne pense
pas »

n est concentrés sur les R.C.
(réunions de concertation pluri-
disciplinaires), les délais . On va
s’écouter différemment entre
patients et professionnels, en
sortant de notre position et de
nos schémas »

HOPITAUX
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lers retours d’expérience méthodo. cartographie de I'expérience :

Bénéfices observés / remontés

» Possibilité pour les professionnels de prendre connaissance du vécu du patient de maniere holistique :
* de l'ensemble des dimensions / étapes pour le patient (ex : les aspects administratifs), permettant de visualiser les angles morts
* sur lensemble du parcours, dans sa version narrative
» ... sur une format court en temps, mais mobilisateur (avantage de 'aspect visuel et de la présence de patients en atelier)

» Méthodologie qui fait de la place aux émotions, aux ressentis et facilite 'empathie, dans les 2 sens

» Plus d’appétence, voire de facilité a initier / tester des actions damélioration en partenariat avec les patients

Perspectives

» Possibilité pour les professionnels de prendre connaissance du vécu du patient de maniere holistique :

* de l'ensemble des dimensions / étapes pour le patient (ex : les aspects administratifs), permettant de visualiser les angles morts

* surlensemble du parcours, dans sa version narrative

» ... sur une format court en temps, mais mobilisateur (avantage de 'aspect visuel et de la présence de patients en atelier)

» Méthodologie qui fait de la place aux émotions, aux ressentis et facilite 'empathie, dans les 2 sens 16

» Plus d'appétence, voire de facilité a initier / tester des actions d'amélioration en partenariat avec les patients
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Merci pour votre attention

NOUS
MSSIOMES
POUR OPTiMiSER LE
FONCTONNEMENT
m; OPITAL.
RIELVOUS
Systéme d'écoute s ke T

formateur

Co-acteur des soins

Co-acteur de
585 s0ins

Associe et actif

Merci de votre attention
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