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I Le diagnostic

Préalablement a toute nouvelle démarche, ou en paralléle, il peut étre pertinent de faire un « diagnostic »
interne sur I'avancée du partenariat et de la collaboration lors des différents travaux avec les usagers au sein
de I'établissement. Cette démarche d’objectivation est parfois complexe et il convient de s’accorder sur
I'outil et les criteres communs retenus pour permettre cet état des lieux qui permettra de contribuer a
I’orientation des projets. Vous trouverez ci-dessous un outil inspiré du cadre théorique de Carman, et adapté
pour un établissement de soin Francais, qui peut vous aider a effectuer cette évaluation. Vous pouvez
également faire le choix de créer un tel outil avec le Comité de Pilotage de votre établissement.
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NIVEAU D'EXECUTION

Niveau b ) o
T Description du niveau d'exécution
d'exécution
Aucune action
2 Actions ponctuelles
3 Actions réguliéres programmées (Plan d'action)
4 Actions réguliéres programmées (Plan d'action), évaluées, corrigées.
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Il. Modalité de recueil

Plusieurs méthodes permettent le recueil de I'expérience patient :

Pour ce qui reléve des entretiens, vous devrez prévoir d’enregistrer I'entretien (audio), ce qui implique de
demander I'accord des participants (voir consentement). Vous devrez également vous organiser de sorte
gu’une personne soit en charge de I'animation de I’entretien et une personne soit en charge de la prise de
note. Ainsi, vous étes certains de ne rien perdre des échanges parfois intenses.

Avant de débuter, vous rappellerez le cadre de bienveillance, de confidentialité et I'objet de votre travail.
Vous prendrez soin de demander au patient si cela lui convient et s’il est d’accord (le patient est libre d’arréter
a tout moment, dans ce cas, toutes les données fournies seront non-utilisables et détruites).




Une co-animation patient-soignant peut étre pertinente et permettre une complémentarité des regards.

1) Entretien individuel co-animé par deux personnes :

Il vous faudra envisager 45 min a 1H par question. Selon ce que vous cherchez a explorer, vous aller
prévoir une a 2 questions suffisamment générales pour ne pas induire les réponses, ex :

« Comment décririez-vous votre ressenti sur votre parcours »
« Que proposeriez-vous d’essentiel sur ce parcours »

2) Réunion de groupe co-animée par deux personnes :
Il vous faudra envisager 2 heures. En fonction de votre recherche, vous poserez une a 2 questions.
Attention toutefois a laisser suffisamment de temps de parole a chacun des participants. Plus il y a
de participants, moins vous pourrez poser de questions.

Exemple de déroulement :

14H15 Accueil des patients
14H30 Présentation de I'aprés-midi
- Quel est I'objectif de la démarche :

Nous allons enregistrer ce temps d’échange, seul le son est enregistré, cela nous permettra de réécouter la
bande et ainsi de ne rien perdre de notre aprés-midi de travail. L’enregistrement sera entierement détruit
dés que nous aurons terminé la synthése. Nous allons récupérer un exemplaire de votre consentement a
I’enregistrement Document vierge si besoin a disposition

- Définition du cadre de confort (respect, bienveillance, non jugement, ...)
14H40 Brise-glace (présenter son bindme) : objectif est de mieux se connaitre pour échanger en confiance
15H00 Présentation de la démarche focus groupe :

- Comment va se dérouler I'apres-midi :

e Nous allons dans un premier temps vous remettre a chacun 4 post-its sur lesquels vous
devrez indiquer une idée, une phrase pour répondre a la question que nous vous poserons
et les positionner sur une des 6 étapes,

e Vous avez 4 post-it, il y a 6 étapes, vous pouvez positionner tous vos post-it sur la méme
étape parce qu’elle vous semble essentielle et vous avez beaucoup de choses a dire, ou
les répartir sur 4 des 6 étapes

e Parlasuite, nous (les animateurs) reprendrons avec vous les post-it et échangerons avec
vous

- La consigne est-elle clair pour tout le monde, avez-vous des questions ?
- Pouvons-nous commencer ?

15H10 Réflexion individuelle de chaque participant en lien avec la question : Comment décririez-vous votre
ressenti sur votre parcours au regard des étapes suivantes ? puis dépot des post-it

15H20 Débriefing des post-its par les co-animateurs (32 maxi)




16H20 Conclusion et remerciment aux participants

16H30 Départ des participants

16H45 Début du débriefing

17H30 Fin

3) Accompagnement d’un patient lors de son parcours (« Ampatti ») : cette méthode est décrite par le
CEPPRAL sur le site du ministére de la santé
www.solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Fiche projet shadowingVF 2 .pdf

Un kit d’usage est également a disposition : www.ceppraal-sante.fr/wp-

content/uploads/2017/09/kitamppati VersionV1 25nov2014 logoCEPPRAALmMai2017.pdf

Il Le recrutement

1) Qui:

Les patients doivent étre représentatif du parcours que vous souhaitez observer. Il est nécessaire en amont
de s’appuyer sur les « statistiques » d’activité pour identifier un profil de personnes a contacter. Cette
démarche est impérative car un travail de recueil mené avec un groupe qui ne correspondrait pas au profil
de patient suivi pourrait conduire a des résultats erronés. lls doivent étre volontaires et avoir vécu de fagon
significative le parcours que vous souhaitez étudier.

Le profil de recrutement sera indiqué dans la synthése (critéres d’inclusion, critéres d’exclusion) car il
constituera la limite de votre recueil d’expérience.

La sollicitation est effectuée au nom de I'établissement dans le cadre d’'une démarche d’amélioration de la
qualité de I'offre de services proposée aux personnes accueillies.

Le premier contact s’effectuera par téléphone avec la personne pressentie pour participer a I'animation de
I’échange. Il est préférable de préparer un argumentaire



http://www.solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Fiche_projet_shadowingVF_2_.pdf
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Exemple d’argumentaire :

RECUEIL DU RESSENTI DES USAGERS & DES AIDANTS LORS DE LEUR PARCOURS EN XXXX (EXEMPLE :

EXPLORATIONS FONCTIONNELLES RESPIRATOIRES)

Nous vous proposons de participer a un entretien ou moment de réflexion collective (focus groupe) :

Objectifs :
Recueillir votre ressenti sur votre prise en soins dans le service XXXXXXXX tout au long de votre parcours
et/ou formuler des suggestions de modification et/ou d’amélioration

Modalités :

Date: le
Horaire : de 14H30 a 16H30, arrivée a 14H15
Durée : 2 heures
Composition du groupe : 8 a 12 usagers (patients et/ou aidants) du service XXXXXXXX
Animation du groupe :

M. ou Mme. Prénom Nom, fonction sur le service XXXXXXX

M. ou Mme. Prénom Nom, fonction
Conditions de conservation des données : I'entretien sera enregistré (audio) en vue d’une
retranscription. A lissue de la retranscription, les enregistrements seront supprimés
définitivement. Seules les données anonymisées (exemple : post-it écrits le jour de I'atelier)
seront conservées sur 'ordinateur des investigateurs.
Résultats : cette démarche fera I'objet de la rédaction d’une synthése transmise a la direction
de I'établissement et a chaque participant

Autres informations :

Le fait d’accepter de participer a ce recueil d’expérience et a ce temps d’échange engage
chaque participant au respect de la confidentialité relative a la nature et au contenu des
échanges.

Cette démarche participative, innovante au sein de ['établissement, nous amenera
probablement a accueillir 3 a 4 observateurs qui ne prendront pas part aux échanges mais
qui seront soumis aux mémes regles de confidentialité.

Combien ?

Pour les entretiens individuels : vous poursuivrez vos entretiens jusqu’a arriver a la saturation des
données, dit sous une autre forme, tant que vous obtenez des informations nouvelles jusqu’alors
non indiquées par d’autres patients précédents. En général, il faut faire entre 10 et 15 entretiens
selon la complexité du parcours

Pour les focus groupes (entretiens collectifs) : 8 a 12 personnes par réunion de groupe. Vous pouvez
faire 1 a 2 réunions en fonction de vos objectifs de recherche. Chaque rencontre ne durera pas plus
de 2 heures.

De facon générale, recueillir I'expérience d’une douzaine d’usagers permet de collecter 80% des
informations




V. Le consentement

Le consentement des participants est obligatoire et doit étre formalisé. Vous trouverez ci-dessous un
exemple de document de consentement que vous pouvez adapter a votre démarche :

RECUEIL DU RESSENTI DES PATIENTS LORS DE LEUR PARCOURS DE SOINS EN XXXXXX

Avant d’accepter de participer a ce projet, veuillez prendre le temps de lire et de comprendre les
renseignements qui suivent. Ce document vous explique le but de ce projet et son déroulement. Nous vous
invitons a poser toutes les questions que vous jugerez utiles a la personne qui vous présente ce document.

INVITATION A PARTICIPER

Je suis invité(e) a participer a la démarche de recueil de I'expérience patient désignée ci-dessus qui est
animée par :

Mme XXXXXXX, en qualité de : Cadre du service de. ......................... &

M. XXXXXXXX, en qualité de : ....ccccevevvreercrnienne

BUT

Le but de cette démarche est de recueillir mon ressenti en tant que patient(e) du service « XXXXXXX » de
I’établissement XXXXXXX concernant I'ensemble des étapes de mon parcours de soins depuis ......... jusqu’a

CRITERES D’INCLUSION ET D’EXCLUSION

Etre patient(e) suivi(e) par le service « XXXXXXX » de I'établissement XXXXXXX. Etre majeur(e) et pouvoir se
déplacer pour un entretien collectif.

PARTICIPATION

Mon rdle consiste a participer a un entretien de groupe nommé « focus group » (durée estimée a 2 heures
environ) durant lequel je serai libre de m’exprimer sur les sujets abordés. La réunion est prévue le ...............
- I dans la salle .............. de I'établissement XXXXXX en présence des deux animateurs mentionnés ci-
dessus.

Cette démarche novatrice au sein de I'établissement pourra étre suivie a des fins de pédagogie par des
observateurs qui ne prendront pas part aux échanges et seront soumis au méme titre que I'ensemble des
participants au respect des régles de confidentialité.

BIENFAITS

Ma participation a cette démarche aura pour effet de recueillir mon avis et d’aider |’établissement
XXXXXXXXXX a mieux cerner les attentes de leurs patients.




RISQUES

Il n'y a aucun risque connu lié a la participation a ce recueil d’expérience.

CONSERVATION DES DONNEES

L'entretien sera enregistré (audio) en vue d’une retranscription. A l'issue de la retranscription les
enregistrements seront supprimés définitivement. Seules les données anonymisées seront conservées sur
I'ordinateur des animateurs et une copie sera sauvegardée sur un disque dur externe.

CONFIDENTIALITE ET ANONYMAT

Les données seront anonymisées, c’est-a-dire qu’il n’y aura aucune possibilité a quiconque de pouvoir les
relier a votre identité. Dans le cas des groupes de discussion, les animateurs sont en mesure d’assurer la
confidentialité des échanges mais ne peuvent s'engager au nom des autres participants.

PARTICIPATION VOLONTAIRE

Ma participation a la démarche est volontaire. Je suis libre de me retirer a tout moment ou de refuser de
répondre a certaines questions sans conséquence pour moi. Si je choisis de me retirer, je n'aurai qu’a en
informer les animateurs par simple avis verbal et les données recueillies jusqu’a ce moment seront détruites.
En acceptant de participer a cette démarche de recueil d’expérience, je m’engage a respecter la
confidentialité des échanges et a ne pas communiquer les informations que j’aurai entendues en dehors des
temps d’échange prévus a cet effet. Cette disposition est également applicable si je fais le choix de me retirer.

COMMUNICATION DES RESULTATS

Les données seront recueillies en vue de I'élaboration de suggestion visant a 'amélioration de la prise en
soins des usagers dans le service de « XXXXXXXXX » de I'établissement XXXXXXXX. Les résultats de la
démarche seront transmis aux personnes interrogées.

ACCEPTATION

1€ SOUSSIZNE(E), weevereierieeteeeree et et accepte de participer a ce recueil d’expérience de soin
menée par Mme ............ & M. ............ sous la supervision de M. ............., Directeur du Centre Hospitalier
XXXXX.

Le formulaire de consentement comprend 2 exemplaires dont I'un m’est destiné.

Signature du participant : Signature

M. e Directeur




V. Le parcours a observer

En fonction de/des objectif(s) de la démarche que vous souhaitez conduire, vous allez devoir définir le
périmetre du parcours que vous souhaitez observer.
e Celui-ci peut débuter en amont de I'hospitalisation ou de la consultation exemple: avant
I'hospitalisation et la venue a I'hopital (prise de RDV/rappel SMS),
et se terminer apres la sortie exemple : sortie et le retour a la vie quotidienne (lien avec le
service) ; ou coordination médecin et infirmier libéraux (CRH/documents paramédicaux).
e Vous pouvez également faire le choix d’observer une partie du parcours, exemple sur des
consultations externes, depuis I'arrivée jusqu’a I’entrée dans la salle de consultation.

VL. Le recueil des informations et la synthése

Co-animer une rencontre peut paraitre plus confortable. Il est toutefois impératif de s’accorder avec son
bindme et de bien définir le role de chacun pour éviter de « parasiter » les échanges et donc de perturber les
participants. L'interaction des 2 co-animateurs doit paraitre naturelle pour entretenir la dynamique. En tout
premier lieu, gardez a I'esprit que vous étes la pour écouter les participants raconter leur vécu et encourager
cette expression. Ce n’est ni le jour, ni le lieu pour répondre a leurs questions.

e Lapersonne en charge de I'animation doit faciliter et veiller a I'expression de tous. Elle est la garante
du respect du cadre de bienveillance collectif, de I'aboutissement des réflexions.

e La seconde personne doit lui venir en aide si I'’échange ne progresse plus pour permettre a
I"animateur principal de prendre le recul nécessaire a la relance de I’échange. Durant la rencontre,
ou l'observation, elle va également devoir prendre en note les idées soulevées sur une fiche
préformatée et plus particulierement un maximum de verbatims en lien avec les propos des
participants. Ce travail est trés engageant mais déterminant pour la production de la synthése par la
suite. Ne cherchez pas a essayer d’ordonner vos notes (vous perdriez trop de temps) mais préférez
une rédaction au « fil de I’eau ». Chaque « secrétaire » a la liberté d’organiser sa prise de note ; seul
le résultat compte.

A la fin de la rencontre, il est préférable de se relire immédiatement tant que I'on a encore en mémoire les
échanges. Vous pouvez alors, avec votre co-animateur, vérifier la bonne compréhension et commencer a
ordonner vos notes en respectant la chronologie des échanges.

Le plus rapidement possible ensuite, vous effectuerez la rédaction de la synthese de I'entretien. En ce sens,
I’enregistrement vous permet de revenir a postériori sur le contenu de celui-ci. C'est toutefois chronophage
puisque vous étes contraints de réécouter I'intégralité des conversations. Le fait d’avoir pris le temps
d’ordonner vos idées vous permet de gagner du temps lors de la relecture de I’'enregistrement audio puisque
vous pourrez vous attarder uniquement sur la partie qui le nécessite.

La synthése peut prendre le format que vous souhaitez. Il faut toutefois garder a I'esprit qu’elle doit étre
rapidement compréhensible par tous. Le format d’un tableau est celui qui est le plus souvent utilisé. Vous
pouvez adapter chaque intitulé a votre besoin.




VII. Exemples de fiches de recueil de travail

Entretien individuel

Date :

Patient N° :

Age :

Pathologie

Contexte socio-professionnel

Début du parcours observé

Fin du parcours observé

Commentaires

Notes




Focus groupe

Date :

Nombre de participants :

Heure début :

Début du parcours observé

Heure fin :

Fin du parcours observé

Commentaires

Notes
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VIII. Choisir des actions

La lecture de la synthése va vous permettre de définir des objectifs d’amélioration en lien avec la qualité du
vécu de I'expérience de soin. Il serait probablement prétentieux de penser mener un grand nombre d’action.
Il va donc falloir les prioriser de fagon a ne retenir que celles que vous serez en capacité de mener, puis d’en
évaluer le résultat. Vous pouvez utiliser un outil qui permettra d’objectiver vos choix.

Utiliser une grille de priorisation permet au groupe en charge du projet de se donner un langage commun et
des balises qui permettent d’orienter la réflexion et de faciliter la discussion. Chaque Comité de Pilotage peut
se I'approprier et la modifier en fonction de ses besoins. La grille proposée a pour but de répertorier les
actions et de les prioriser selon 3 criteres cotésde1a5:

e La faisabilité : disponibilité des ressources nécessaires, occasions permettant de réaliser les projets
(ressources humaines, financiéres, etc.) et capacité d’agir des organisations.

o L’effet escompté : Retombées de |'action sur certaines conditions de vécu de I'expérience de soin,
amélioration potentielle du ressenti sur le parcours de soin, gains estimés sur la qualité de
I’expérience du soin par les usagers, notamment par 'amélioration des environnements.

e Le temps : temps nécessaire a la réalisation de chaque action. La perspective de chacun est
essentielle, car elle permet de reconnaitre des conditions critiques, parfois connues de quelques
personnes seulement, qui pourraient allonger la période requise pour réaliser le projet. Ces
conditions pourraient méme remettre en question la faisabilité du projet.

. L. .
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