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Messages clés de ce chapitre

e La participation des patients et du public aux stratégies de diffusion est
précieuse pour développer du matériel éducatif, des ressources en ligne et des
outils de mise en ceuvre que le public et les professionnels trouvent utiles,
compréhensibles et convaincants.

¢ |l est essentiel d’associer les patients et le public a une combinaison de stratégies
pour favoriser leur participation lors de la diffusion des recommandations des
lignes directrices. Cela comprend des communiqués de presse, des outils
numeriques, la distribution de versions des lignes directrices pour les patients et
la nomination de champions communautaires.

e Les organisations de patients et les organisations caritatives peuvent
promouvoir la directive (et sa version destinée aux patients) auprés des
patients et du public par diverses voies. Il s'agit notamment des médias
sociaux, de leur bulletin d'information, des conférences, de I'hébergement sur
leur site Web et de leur inclusion dans les trousses d'information fournies a
leurs membres.

e Fournir aux patients et au public de l'information sur les affections ou les
procédures recommandées par les lignes directrices peut les aider a comprendre
les soins et les choix de traitement qui s'offrent a eux en fonction des données
probantes. Cela peut également soutenir la prise de décision partagée concernant
leur propre santé. Cela peut aider a mettre en ceuvre les recommandations des
lignes directrices.

e Les organisations de patients et les organisations caritatives peuvent

promouvoir des recommandations de directives aupres des professionnels par
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le biais de supports éducatifs, de réunions éducatives telles que des
conférences et d'informations sur les médias de masse.

o L’attitude des professionnels de santé ainsi que le désaccord avec les
recommandations peuvent constituer des obstacles a leur mise en ceuvre. Les
patients, le public et les organisations de patients peuvent jouer un role clé dans
la résolution de ces problemes en s'impliquant dans les stratégies de mise en

ceuvre.
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Meilleurs conseils

e Les patients et le public peuvent avoir des points de vue contradictoires sur les
recommandations, et ceux-ci doivent étre compris et résolus au cours du
processus d'élaboration des lignes directrices.

e Pensez a la facon dont les patients et le public peuvent participer aux plans de
diffusion et de mise en ceuvre pendant I'élaboration des lignes directrices et non
a la fin du processus.

o Mettre I'accent sur I'élaboration de stratégies de mise en ceuvre dans
lesquelles les patients et le public peuvent jouer un réle actif.

e Permettre aux patients et au public d'avoir acces aux recommandations et a
leurs justifications en utilisant des versions des lignes directrices pour les
patients et d'autres outils de prise de décision afin de les sensibiliser et
d'encourager leur utilisation dans les soins des personnes.

e Encourager et soutenir les patients a s'impliquer dans I'élaboration de stratégies
de diffusion et de mise en ceuvre des recommandations d'autogestion.

¢ Faire connaitre les outils aux patients et au public pour promouvoir la prise de
décisions en matiere de soins et de traitement, contribuant ainsi a la mise en
ceuvre des recommandations des lignes directrices.

e Les patients et les membres du public des groupes de lignes directrices qui
participent aux stratégies de diffusion et de mise en ceuvre devraient étre
formés et soutenus.

e Fournissez une personne-ressource désignée aux patients, au public et aux
organisations.
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Objectifs de ce chapitre

Ce chapitre se concentre sur les différentes fagcons de promouvoir les
recommandations des lignes directrices afin de maximiser leur impact sur les soins
aux patients. Il décrit les facons dont les patients, le public et les organisations
peuvent étre impliqués dans la diffusion et la mise en ceuvre des stratégies de
diffusion et de mise en ceuvre des lignes directrices. Il vise a décrire les personnes a
qui participer a ce processus et comment elles peuvent participer a la planification et
a la mise en ceuvre des stratégies de diffusion et de mise en ceuvre. Il ne donne pas

d'orientations ou de conseils sur la fagon de mettre en ceuvre des lignes directrices.

Le chapitre met en évidence une multitude d'exemples de concepteurs de lignes
directrices et d'autres organisations sur la participation des patients et du public

a la diffusion et a la mise en ceuvre des lignes directrices.

Diffusion des lignes directrices

La diffusion des lignes directrices vise a sensibiliser le public, les patients et les
professionnels a I'existence et au contenu des lignes directrices. Idéalement, les
plans de diffusion sont élaborés en paralléle de I'élaboration des recommandations
(SIGN 2019).

Des plans de diffusion sont nécessaires pour clarifier au début du processus
d'élaboration des lignes directrices le public cible, qui déterminera la portée, les
objectifs, le format, le style et le libellé des recommandations ainsi que les outils de
diffusion (NICE 2020, Schipper et al. 2016, Armstrong et al. 2018).

La participation des patients et du public aux stratégies de diffusion est
essentielle pour élaborer du matériel éducatif, des ressources en ligne et des
outils de mise en ceuvre qui soient utiles, compréhensibles et convaincants tant
pour le public que pour les professionnels, c'est ce que démontrent les études

decas1et?2.

Etude de cas 1
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Lors de la publication de son epidermolysis bullosa (EB) psychosocial

quideline en 2019, DEBRA International a diffusé I'information aupres de:

e 45 groupes de soutien aux patients

e 3,422 abonnés aux médias sociaux

Involving patients and the public in guideline dissemination and implementation Page 50f 23

© GIN [2021]. All rights reserved.


https://www.debra-international.org/psychosocial-care-in-eb-cpg
https://www.debra-international.org/psychosocial-care-in-eb-cpg
https://www.debra-international.org/

e 400 membres du réseau international d'implication dans la
recherche DEBRA
e 530 membres du réseau clinique international de I'EB (EB-CLINET), et

e 407 membres du réseau des lignes directrices de pratique clinique.

DEBRA International a également présenté cette directive lors du congres
annuel en Suisse (2018) et du premier congrés mondial de la CE « EB
2020 » (2020), auquel ont participé 690 délégués représentant 215
organisations de

54 pays.

Les groupes de soutien aux patients impliqués dans DEBRA International
sont fondés et dirigés par des patients (de hombreuses personnes au sein
du réseau des lignes directrices de pratique clinique sont également
affiliées a ces groupes). lls ont également soutenu la diffusion de la

maniére suivante :

¢ diffuser I'information sur la directive auprés de leurs membres et indiquer que le
document est disponible sur le site web de DEBRA International.la mise en ligne
de la ligne directrice sur leurs propres sites web ;

e la présentation de la ligne directrice lors d'événements, tels que des
réunions nationales de patients et des cliniques, des journées d'étude
et des forums ;

e présenter des histoires de patients issus de la vie réelle pour enrichir le contenu
des lignes directrices ;

e en liaison avec les organisateurs d'autres groupes pour le
promouvoir, par exemple, a la suite de discussions avec DEBRA
Norvége, il a été inclus dans le programme de la Journée

européenne des maladies rares (2019).

Lors de I'EB 2020, DEBRA International a lancé 3 versions patientes de la
directive pour aider les adultes atteints d'EB, les parents d'enfants atteints
d'EB, ainsi que les soignants et les patients a comprendre |'équipe
multidisciplinaire impliquée dans leurs processus de soins. Ceux-ci sont
hébergés sur le site web de DEBRA International, diffusés par les mémes

moyens, et disponibles gratuitement. Actuellement, DEBRA Belgium les
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traduit en néerlandais et des demandes de versions turques ont été
formulées.

DEBRA International a lancé un programme de développement
d'infographies sur I'EB pour les pays a faibles ressources afin d'aider les

patients atteints d'EB, leurs familles et les médecins a
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les pays qui n'ont pas de groupe DEBRA. Les infographies EB sont plus
imagées et garantissent que les recommandations clés des lignes
directrices restent cohérentes quel que soit I'endroit ou les personnes
vivent. Pour la ligne directrice EB Psychosocial, les infographies EB «

Healthy mind and control » sont en cours de développement.

Etude de cas 2

Le Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN) a produit la premiere

directive britannique sur les enfants et les jeunes exposeés a l'alcool avant la

naissance. Les lignes directrices sont également accompagnées de
renseignements téléchargeables pour les personnes qui subissent une
évaluation de I'ensemble des troubles causés par l'alcoolisation foetale
(TSAF) et de renseignements pour les cliniciens afin de soutenir les
personnes et leurs aidants avant, pendant et aprés le processus
d'évaluation. Pour mieux faire connaitre la ligne directrice, il y a eu une
large couverture sur les médias sociaux avec des gazouillis partagés par
divers organismes de bienfaisance, notamment NOFASD-UK, Scottish
Drugs Forum, Alcohol Awareness, FASD Network UK et Adoption UK. I
s'agissait de confirmer l'impact de la directive SIGN sur les patients et les
soignhants en Ecosse. Dans le cadre de I'étude SIGN, un jeune atteint de

I'ETCAF a participé a la production d'une vidéo d'animation sur YouTube

sur I'ETCAF qui s'est servie de son histoire pour sensibiliser les
professionnels et le public aux recommandations de la maladie. Il s'agissait
d'une approche différente, qui convenait a des publics ayant des styles
d'apprentissage différents et permettait d'accéder a de nouveaux publics
sur une plate-forme plus large. La vidéo a été visionnée 930 fois au cours
des 6 premiers mois suivant sa publication et a soutenu la promotion des

recommandations de la ligne directrice sur les médias sociaux.

Stratégies de diffusion des lignes directrices aupres des patients et
du public
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Pour s'assurer que les patients et le public sont au courant des recommandations
des lignes directrices, une combinaison de stratégies est essentielle (Schipper et
coll.,, 2016). L'une des stratégies consiste a diffuser les recommandations des lignes
directrices et leurs justifications a I'aide de versions destinées aux patients et au
public des lignes directrices dans divers formats et d'autres outils d'aide a la
décision (DECIDE
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patients et public, Schaefer et al. 2015, Santesso et al. 2016, Utrankar et al. 2018).
Des détails sur I'élaboration de ces lignes directrices et sur la fagon dont les patients
et le public participent au processus sont fournis dans le chapitre sur la fagon
d'élaborer de l'information a partir de lignes directrices a l'intention des patients et du

public.

Lors de la diffusion des recommandations des lignes directrices via des versions
destinées aux patients et au public, la participation de ces derniers aux diverses
stratégies de diffusion décrites ci-dessous s’est révélée efficace (Schipper et coll.,
2016).

Il s'agit notamment de:

e Communiqués de presse impliquant des patients et le public
e Outils numériques, tels que les sites Web et les applications

e mettre a disposition des copies des versions destinées aux patients et au public
dans des espaces publics tels que les bibliothéques.;

o faire appel a des champions communautaires engagés pour promouvoir la
diffusion des versions des lignes directrices aupres des patients.

Communiqués de presse

La participation des patients, du public et des soignants dans les communiqués de
presse offre une plate-forme utile pour mettre en lumiere leurs histoires
personnelles, ce qui peut contribuer a faire connaitre les recommandations des
lignes directrices. Les patients, les soignants et les membres du public, qui ont
contribué a I'élaboration de lignes directrices, devraient étre encouragés a participer
a des communiqués de presse afin de souligner I'importance de prendre des
décisions de diagnostic et de traitement fondées sur les derniéres données
probantes. Les patients et le public peuvent également contribuer a faire savoir que
leur participation a été prise en compte dans I'élaboration des lignes directrices, afin
de garantir que les recommandations répondent aux besoins des utilisateurs. Le
consentement du patient, de I'aidant ou du membre du public doit étre recueilli pour
partager ses expériences personnelles de soins dans des communiqués de presse.
Les coordonnées de la personne ne doivent pas étre partagees et les commentaires
doivent étre envoyés a l'organisation responsable des directives. Toute critique doit
étre traitée directement par I'organisation responsable de la directive. Les
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communiqués de presse partagés via les médias sociaux doivent étre partagés a

partir du compte de médias sociaux de l'organisation de directives.

Outils numériques

‘utilisation d’outils numériques, tels que des applications mobiles et des sites web,
peut faciliter la diffusion des recommandations des lignes directrices. Les

programmes d'autogestion en ligne peuvent servir
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comme outil permettant aux professionnels de la santé de partager de
I'information fondée sur des données probantes pour aider les patients a gérer

avec succes leur affection (Brosseau et coll., 2012).

Champions communautaires

Les personnes vivant avec des conditions particulieres ont des connaissances
spécialisées pour devenir des champions communautaires, et il est & la fois faisable
et efficace de les faire participer a I'adaptation de l'information des lignes directrices
pour les patients, par exemple les guides d'autogestion (Campbell et coll. 2018). Les
patients, le public et les aidants des groupes d'élaboration de lignes directrices
peuvent agir en tant que champions du changement. Avec d'autres patients
champions, ils sont bien placés pour communiquer aux autres l'importance des

données probantes lorsqu'ils prennent des décisions concernant leurs propres soins.

Fournir un soutien et une formation aux patients et aux membres du public afin
qu’ils deviennent des champions communautaires est une approche que les
concepteurs de lignes directrices peuvent adopter pour diffuser les versions
destinées aux patients et au public. Ceci est mis en évidence dans le manuel

des développeurs de directives de SIGN 50. Les champions communautaires

éduquent et sensibilisent aux directives en organisant des stands, des
conférences et des présentations dans divers lieux fréquentés par les patients et
le public.

Il s'agit par exemple de conférences sur la santé, de groupes communautaires et
de festivals locaux. Les patients et les membres du public peuvent également étre
encouragés a participer a des événements virtuels, tels que des conférences et
des webinaires, afin de faire connaitre les recommandations des lignes directrices.

L'étude de cas 3 met en évidence comment les patients et les membres du public

des groupes de lignes directrices peuvent étre formés et soutenus pour devenir des

champions communautaires afin de contribuer a la diffusion des lignes directrices.

Etude de cas 3
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Le SIGN a désigné des patients membres de groupes d'élaboration de
lignes directrices et des membres du public pour devenir des
volontaires de la sensibilisation (champions de la communauté). Outre
les patients membres des groupes d'élaboration des lignes directrices,
d'autres ont été recrutés par l'intermédiaire de groupes de patients,
d'associations caritatives, d'organisations bénévoles et de centres de

bénévolat.
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hopitaux et en discutant avec des groupes de patients et de groupes
communautaires au sujet de SIGN et des versions des lignes directrices
pour les patients. En plus de cela, les bénévoles de la sensibilisation ont
donné des conférences aux étudiantes infirmiéres pour les sensibiliser aux

directives et aux versions des directives pour les patients.
SIGN a fourni une formation et un soutien, notamment :

e Formation sur les processus d'élaboration des lignes directrices

e Taches pratiques pour développer les compétences de communication et de
présentation

e Uune personne-ressource désignée pour les personnes qui pourraient les soutenir
dans leur réle ;

¢ la disponibilité d'un copain pour les personnes nouvellement dans le role.

Les ressources organisationnelles nécessaires pour assurer la
participation réussie des patients et des membres du public aux

groupes de diffusion comprenaient:

¢ le temps consacré au recrutement, a la formation et a la supervision des
patients et du public (voir le chapitre sur le recrutement) ;

e des moyens financiers suffisants pour rembourser les frais
remboursables, y compris les frais de déplacement, les frais de garde
d'enfants et I'allocation de soins (voir le chapitre sur le recrutement)

¢ des fonds suffisants pour les supports de communication.

e éventuellement, une compensation financiére pour les patients et les représentants
du public

du temps et du travail.

Organisations de patients et réseaux de patients

Les organisations de patients et les organisations caritatives peuvent promouvoir la
ligne directrice (et sa version destinée aux patients) par le biais des médias sociaux,
dans leur bulletin d'information, lors de leur conférence annuelle, en le publiant sur

leur site web (voir 'étude de cas 4) et en l'incluant dans les trousses d'information
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fournies a leurs membres.

Les avantages des organisations et des organismes de bienfaisance qui font la
promotion des lignes directrices sont les suivants :

¢ lls ont une base de membres établie et engagée
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e Les patients et le public peuvent étre plus susceptibles d'accéder a
l'information par l'intermédiaire de leurs canaux lorsqu'ils recherchent de
I'information

¢ ils constituent une source d'information fiable pour le public ;

e Leur connaissance du groupe de patients et du public peut leur permettre de
choisir et de formuler les recommandations les plus pertinentes pour leur

public.

Les organisations de patients peuvent organiser des événements ou les personnes
partagent leurs expériences et participent a des formations et a des activités
éducatives (Schipper et al. 2016). Les recommandations des lignes directrices
peuvent étre diffusées lors des événements organisés pour les patients et le public,
par exemple par le biais d'affiches, de cartes de poche, de prospectus et de
résumes.

Des discussions peuvent avoir lieu sur la fagon dont les patients peuvent les
utiliser pour les aider a participer a la prise de décision partagée (voir le chapitre
sur la facon d'élaborer de l'information a partir de lignes directrices pour les
patients et le public). Les associations de patients peuvent également fournir des

conseils téléphoniques basés sur les recommandations des lignes directrices.

Les réseaux ou « panels virtuels » de patients et de public peuvent faciliter la
diffusion des recommandations des lignes directrices, comme le montre le manuel

de SIGN 100 pour les représentants des patients et des soignants. Les membres du

réseau de patients de SIGN sont alertés lorsque de nouvelles lignes directrices ou
des versions de lignes directrices pour les patients sont publiées. Les membres du
réseau peuvent promouvoir ces recommandations en les diffusant auprés des

patients et d’autres organisations de patients.

Etude de cas 4
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Organisations de patients promouvant les lignes directrices du NICE :

Mind fournit des liens vers les conseils du NICE dans leurs sections
de traitement et de soutien des sujets. Par exemple, dans le trouble

schizo-affectif.

L'Association MND a créé _des ressources conviviales pour les patients

afin de soutenir la ligne directrice du NICE sur la maladie du
motoneurone (NG42 2016). Il s'agit notamment d'un guide de poche

contenant un résumé de ce a quoi vous devriez vous attendre de vos
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Stratégies de diffusion des lignes directrices aupres des
professionnels

La participation des patients et du public aux plans de diffusion peut étre cruciale
pour accroitre la sensibilisation a la ligne directrice, non seulement parmi les
patients et le public, mais aussi parmi les professionnels de la santé. Diverses
stratégies existent pour diffuser des directives aux professionnels, notamment des
supports pédagogiques, des réunions éducatives telles que des conférences et
des informations sur les médias. Les données montrent que l'utilisation de
plusieurs stratégies de diffusion et de mise en ceuvre des lignes directrices
entraine probablement des améliorations significatives des connaissances, de la
pratique et des résultats pour les patients (Fischer et coll. 2016, Schipper et coll.
2016).

De nombreuses organisations de patients, organisations caritatives et leurs réseaux
entretiennent des liens étroits avec les professionnels de la santé et des services
sociaux dans leur domaine de maladie. lls peuvent ainsi promouvoir la ligne
directrice aupres des professionnels par le biais des médias sociaux, sur leurs sites
Web et lors d'événements et d'ateliers auxquels participent a la fois des
professionnels et des organisations de patients. Les associations de patients et les
associations caritatives envoient également leurs membres assister a des
conférences destinées aux professionnels de la santé (et organisées par eux),
promouvoir leurs propres organisations et s'informer sur les nouveaux
développements concernant leur maladie.

Les représentants des patients et du public des groupes de lignes directrices
peuvent également étre formés et soutenus par des organisations de lignes
directrices pour prendre la parole lors de conférences pertinentes afin de

sensibiliser les professionnels de la santé a la ligne directrice. L'étude de cas 3

fournit des détails sur le soutien et la formation pour ce role.

Les patients et le public qui ont participé a I'élaboration des lignes directrices
peuvent étre encouragés a participer a des communiqués de presse destinés aux
professionnels afin de les sensibiliser aux recommandations des lignes directrices

(voir I'étude de cas 5).

Etude de cas 5
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SIGN published its guideline on risk reduction and management of delirium on

World Delirium Awareness Day. To help raise awareness of the guideline, the
patient representative from the guideline development group was involved in a

media release. They were supported to share their experience of delirium and

how the quideline could improve care in a blog and video.
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Le recrutement de patients et de membres du public en tant que champions
communautaires peut également contribuer a sensibiliser les professionnels de la

santé et des services sociaux aux lignes directrices (voir I'étude de cas 3).

Mise en ceuvre des lignes directrices

Parmi les obstacles a la mise en ceuvre des lignes directrices par les
professionnels de santé figurent le manque de sensibilisation ainsi que la
méconnaissance des lignes directrices et de leurs recommandations.

Les attitudes des professionnels de la santé et le manque d'accord avec les
recommandations peuvent également constituer des obstacles a la mise en ceuvre
(Fischer et al. 2016). Les patients et les organisations de patients peuvent jouer un
réle clé dans la résolution de ce probleme en s'impliquant dans les stratégies de
mise en ceuvre (SIGN 2019). Une mise en ceuvre structurée peut améliorer

l'adhésion aux recommandations des lignes directrices.

La mise en ceuvre des lignes directrices comprend I'élaboration d'outils, de
documents ou de campagnes supplémentaires pour encourager la sensibilisation
et l'utilisation des lignes directrices. Ceux-ci peuvent étre congus soit pour les
patients et le public, soit pour les professionnels. Les patients et les membres du
public des groupes d'élaboration de lignes directrices peuvent participer a la
conception, a la mise a l'essai et a la promotion de ces stratégies de mise en

ceuvre.

Une fois que les outils de mise en ceuvre ont été développés, les patients et les
membres du public et les organisations peuvent aider a promouvoir et a diffuser ces
outils. Cela se fait généralement simultanément a la diffusion de la ligne directrice
elle-méme, en utilisant des stratégies de diffusion telles que celles décrites dans ce

chapitre.

Les outils de mise en ceuvre peuvent inclure des ressources en ligne pour les
professionnels de la santé et les services sociaux ou les patients afin d'aider a
mettre en ceuvre les recommandations des lignes directrices, par exemple, des
podcasts et des présentations vidéo. Elles peuvent également inclure |'élaboration

de campagnes et de stratégies de sensibilisation du public plus ou moins étendues.
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peuvent soutenir la mise en ceuvre des recommandations des lignes directrices.
Etude de cas 6

Dans le cadre de la mise en ceuvre de la ligne directrice SIGN sur le

glaucome, une affiche a été créée mettant en évidence les principales
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Optométristes. Un représentant des patients du groupe des lignes
directrices a participé a la conception et a la diffusion de ces

recommandations.

Etude de cas 7

Les organisations de patients peuvent promouvoir des lignes directrices
dans leur formation pour les patients et les professionnels afin
d'encourager un changement de pratique. Pour aider a mettre en ceuvre_

les directives de SIGN sur les enfants et les jeunes exposés

prénatalement a I'alcool (SIGN156), Adoption UK Scotland met en

évidence les recommandations de ces directives dans la formation qu'ils

dispensent aux professionnels pour aider les familles a s'adapter.

Information tirée des lignes directrices a l'intention des patients et
du public

Les informations destinées aux patients et au public, telles que les versions des
lignes directrices pour les patients et les résumés en langage clair, permettent aux
patients, aux soignants et aux membres du public d'accéder aux recommandations
des lignes directrices. Cela peut aider a la mise en ceuvre (voir le chapitre sur la
facon de développer des informations a partir de lignes directrices pour les
patients et le public). L'information des patients sur les affections ou les
procédures peut les aider a comprendre les soins et les choix de traitement qui
s'offrent & eux en fonction des données probantes et peut soutenir la prise de
décision partagée concernant leur propre santé (Bradley et coll., 2019).

Les informations fournies par les lignes directrices peuvent aider les patients a
evaluer leurs propres soins, car ils peuvent vérifier si leurs propres soins sont
conformes aux options recommandeées dans les lignes directrices.

Il permet aux patients de dialoguer avec les professionnels de santé au sujet des
options de traitement recommandées, ainsi que de comprendre pourquoi certains
traitements ne leur sont pas proposes.

Fournir ces informations aux patients peut contribuer & changer le comportement

des professionnels de santé qui les aident. L'étude de cas 8 le démontre.
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Etude de cas 8

Le Service national de compétence pour I'abus simultané de substances

et _de maladies mentales en Norvege a produit un large éventail de

ressources pour les patients et les professionnels, qu'il publie sur son site
Web. Ces ressources comprennent une « carte de recommandation »
pour les patients qui met en évidence les 10 recommandations les plus
importantes afin que les patients et les proches aient une meilleure
connaissance du type d'évaluation, de traitement et de suivi a attendre de

leurs professionnels de la santé.
Exemple

Les lignes directrices norvégiennes pour 'évaluation, le traitement et le
suivi des personnes souffrant de toxicomanie et de maladie mentale ont
été élaborées par la Direction nationale norvégienne de la santé, des
associations meédicales, le Centre de connaissances pour le double
diagnostic et 10 organisations d'utilisateurs. Une version utilisateur de la
directive a été développée par le Centre de connaissances pour le
double diagnostic en collaboration avec plusieurs organisations
d'utilisateurs et de proches. lls ont également développé et publié

plusieurs autres ressources:

e Recueil de vidéos illustrant l'utilisation des outils d’évaluation et des
entretiens motivationnels dans la pratique clinique, ainsi que des vidéos
avec des représentants d'organisations d'utilisateurs qui abordent
plusieurs sujets importants.

e Page Web avec une introduction a I'entrevue motivationnelle (EM), avec
des exemples cliniques de la fagon dont les différentes techniques d'EM
peuvent étre utilisées, ainsi que des vidéos qui montrent comment la
méthode peut étre utilisée dans le travail clinique. Les soignants et les
patients peuvent commander des cartes gratuites pour |'évaluation de la
consommation de médicaments et des IM.

e Télévision a double diagnostic composée de conférences en

continu, d'interviews et d'autres courts extraits.

Involving patients and the public in guideline dissemination and implementation Page 23 of 23
© GIN [2021]. All rights reserved.


https://rop.no/
https://rop.no/
https://rop.no/

e Coordonnées du Conseil d'experts, un groupe ou le Centre national
de connaissances pour le double diagnostic, les organisations
d'utilisateurs, les entrepreneurs sociaux et les organisations

professionnelles partagent leurs expériences et leurs expériences.
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Discuter de sujets clés dans le domaine de I'abus de drogues ou

de substances et de la santé mentale.
Une ressource Web pour les utilisateurs ayant :

1. Information sur le suivi et le traitement
2. Lignes directrices et documents d'orientation des autorités
3. Liens vers toutes les organisations d'utilisateurs, les fondations et les
entrepreneurs sociaux dans le domaine de la toxicomanie et de la
santé mentale
4. Droits de l'utilisateur
Programmes d'auto-assistance ou d'orientation numeériques

e Lignes d'assistance téléphonique et organisations humanitaires a

En plus d'informer les patients sur les options de traitement, la sensibilisation aux
recommandations des lignes directrices peut favoriser leur implication dans d'autres
domaines, tels que la mise en ceuvre des recommandations relatives aux infections
associées aux soins de santé. La sensibilisation des patients aux risques et a la
transmission des infections est une méthode pour promouvoir leur participation aux
interventions de prévention et de contréle des infections. L'implication des patients
en tant que partenaires peut favoriser des conversations avec les professionnels sur
le contrble des infections, par exemple, le patient peut rappeler aux professionnels
de la santé de se laver les mains (Fernandes Agreli et al. 2019).

Outils d'autogestion

L'autogestion est un élément important des soins pour les patients atteints de
maladies chroniques. La recherche montre que les patients considérent les lignes
directrices comme des sources potentielles de soutien a I'autogestion (patients de
DECIDE et le public, Vernooij et al. 2016). Il est donc crucial que tous les efforts
soient déployés pour développer des stratégies de mise en ceuvre dans lesquelles
les patients peuvent jouer un rdle actif. Les outils d'éducation en ligne qui favorisent
la prise de décision partagée en sont un exemple. Brosseau et al. 2012 ont
constaté qu'un programme éducatif en ligne fondé sur des données probantes
offert par Facebook pourrait améliorer les connaissances, les compétences et
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l'auto-efficacité des patients atteints d'arthrite en ce qui concerne

Interventions de réadaptation autogérée fondées sur des données probantes.
Facebook offre un moyen
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permettre aux professionnels de la santé d'interagir avec leurs patients et de
partager les recommandations des lignes directrices afin de promouvoir la

prise de décision partagée.

L'implication des patients dans des stratégies innovantes de mise en ceuvre des
recommandations d'autogestion peut renforcer leur sentiment de contréle sur leur
propre vie. Par exemple, l'autosurveillance, I'utilisation de services de messages
courts (SMS), de journaux intimes, de rappels et de plans d'action peuvent servir
d'outils pour soutenir I'autogestion des patients atteints de maladies telles que la
douleur cancéreuse, I'asthme et le diabéete. Chez les patients atteints de douleur
canceéreuse, les alertes SMS et la réponse vocale interactive (via un téléphone
portable) peuvent étre utilisées pour signaler et évaluer la douleur, ce qui permet
aux patients d'étre plus impliqués dans leur gestion de la douleur. Chez les patients
asthmatiques, les plans d'action peuvent encourager les patients a mieux contréler
leur asthme. L'utilisation de tels outils peut favoriser 'autonomisation des patients,
en rendant leur role plus actif dans la gestion de leur maladie, ce qui facilite ainsi la
mise en ceuvre des recommandations en matiére d’autogestion. (te Boveldt et al.

2012, Vernooij et al. 2016). L'étude de cas 9 fournit un exemple de la maniéere dont

les organisations de patients peuvent soutenir la mise en ceuvre de

recommandations d'autogestion.
Etude de cas 9

Une organisation de patients britannique, la National Rheumatoid Arthritis
Society, a développé un cadre d'autogestion soutenue pour les personnes
atteintes de polyarthrite rhumatoide nouvellement diagnostiquée dans le

but d'améliorer les résultats pour les patients. Le service et les ressources

Bon départ soutiennent la mise en ceuvre des recommandations sur

l'autogestion dans la ligne directrice du NICE sur la polyarthrite rhumatoide

chez I'adulte : prise en charge (NG100 2018) et la norme de qualité
associée (QS33 2013). Les résultats de Right Start font I'objet d'une

évaluation indépendante dans le cadre d'un programme d'amélioration de

la qualité et d'un audit national.

Développement d'applications et de ressources Web
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Des applications et ressources en ligne sont souvent développées a I'intention
des professionnels de la santé et des services sociaux, ainsi que des patients,

afin de les aider a mettre en ceuvre les recommandations des lignes directrices.
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Les études de cas 10 et 11 illustrent la participation de patients et de

membres du public a I'élaboration de tels documents de mise en ceuvre.

Etude de cas 10

Pour faciliter la mise en ceuvre des lignes directrices du NICE, les
patients ou les utilisateurs des services ont été impliqués dans le

développement de podcasts.

Le NICE a travaillé avec des organisations de patients, telles que la
British Lung Foundation, Prostate Cancer UK et la British Skin
Foundation, pour développer des podcasts. En voici quelques

exemples:

1. Pourquoi devriez-vous vous faire vacciner contre la grippe — avec la
British Lung Foundation

2. Comment le cancer de la prostate est-il pris en charge et traité ? -

avec Prostate Cancer UK

3. Qu'est-ce que le mélanome et comment puis-je le prévenir ? —

avec la British Skin Foundation et un patient.

Des patients individuels ou des utilisateurs de services ont également

participé a I'élaboration des balados suivants :

Etude de cas 11

Pour faciliter la mise en ceuvre de la ligne directrice élaborée par SIGN

NICE et le Royal College of GPs sur la gestion des effets a long terme du

COVID-19 (2020), une application est en cours de développement pour

les patients et le public. Un patient qui a participé a I'élaboration de la
ligne directrice a été impliqué a la fois a I'étape de la planification et a
I'étape précoce des tests utilisateurs du développement de I'application.
Du contenu interactif est en cours d'élaboration pour soutenir I'autogestion.

D'autres tests auprés des patients et du public sont prévus.
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Campagnes de sensibilisation du public

Les organisations de patients et les organisations caritatives peuvent étre
impliquées dans I'utilisation d'une directive pour développer des programmes
d'éducation pour les patients ou les personnes a haut risque d'une maladie.
Informer les patients et le public sur une maladie et sur la meilleure facon de la
prévenir, de la diagnostiquer et de la traiter peut soutenir la mise en ceuvre d'une
ligne directrice en encourageant les patients a se faire soigner conformément a la
ligne directrice. Il veille également a ce que les professionnels traitent les affections
des patients conformément aux lignes directrices nouvelles, mises a jour ou
existantes. En plus d'étre organisés ou co-développés par des organisations de
patients ou des organisations caritatives, les patients peuvent étre impliqués dans

la mise en ceuvre de ces programmes d'éducation.

Les patients et les membres du public peuvent participer a la sensibilisation aux
messages de santé publique, en s'appuyant sur des données probantes. L'étude de

casl2 en est un exemple.
Etude de cas 12

La Semaine mondiale pour un bon usage des antibiotiques (WAAW) est
une campagne mondiale qui se déroule chaque année a la mi-novembre.
Le Scottish Antimicrobial Prescribing Group (SAGP) et Health Scotland
dirigent des activités en Ecosse pour soutenir la WAAW et travaillent en
étroite collaboration avec leurs collegues de Public Health England et des
groupes professionnels pour coordonner les activités et partager les
commentaires. L’objectif est de sensibiliser le personnel de santé et d’aide
sociale, les patients ainsi que le grand public a I'importance d’'un usage
plus judicieux des antibiotiques afin de lutter contre la résistance aux
antimicrobiens. Depuis 2019, le slogan de la campagne est « Keep
Antibiotics Working » (Préservons I'efficacité des antibiotiques), et le SAPG
a relayé les messages clés a travers les réseaux sociaux, son site web et
des campagnes publicitaires a la radio. Health Scotland a soutenu la
campagne en utilisant des affiches dans les pharmacies communautaires,
les cabinets de médecins généralistes et d'autres contextes

communautaires. Les équipes de gestion des antimicrobiens en Ecosse
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dirigent leur campagne du Conseil de la santé et les activités locales sont
soutenues par les communications et les ressources du SAPG. Les
partenaires publics (bénévoles) jouent un réle important dans ces activités
locales en faisant la promotion des messages clés et en faisant participer
le personnel de santé et les membres du public aux discussions sur la

campagne.
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Evaluation de la prestation de services et de et de leur mise
en ceuvre

Les organisations de patients et les associations caritatives peuvent évaluer la
qualité et la prestation des services en s’appuyant sur les lignes directrices comme
outil de référence. lls peuvent élaborer des projets de recherche et formuler des
guestions sur la disponibilité et la qualité de I'offre afin d'évaluer si les services et les

expériences sont alignés sur les directives publiées.

Les organisations de patients et les organisations caritatives peuvent ensuite utiliser
des lignes directrices pour élaborer ou examiner des plans d'amélioration des
services, afin de s'assurer qu'ils s'alignent sur les preuves de ce qui constitue des

soins efficaces et de bonne valeur. Les études de cas 13 et 14 en fournissent des

exemples.

Etude de cas 13

Healthwatch Bucks en Angleterre a voulu en savoir plus sur les

expériences des personnes traitées au service des urgences de 'hopital

apres une blessure d'automutilation . Ils voulaient voir si la directive clinigue
du NICE sur l'automutilation chez les plus de 8 ans (CG16 2004) était

suivie. lls ont travaillé avec une organisation caritative de santé mentale,
Buckinghamshire MIND, qui a mené des entretiens avec des utilisateurs de
services. A la suite du projet, Healthwatch Bucks a formulé des
recommandations visant a soutenir la mise en ceuvre de la directive NICE.
Les organisations locales de services de santé ont réagi en produisant un
plan d'action conjoint qui a mis en ceuvre plusieurs recommandations,

notamment celles concernant la vie privée et le consentement.

Etude de cas 14
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Pancreatic Cancer UK a travaillé avec I'hdpital universitaire de Birmingham

pour développer un projet visant a fournir une chirurgie accélérée du

cancer du pancréas.

L'organisation de patients a travaillé en partenariat avec I'hdpital pour
mettre en ceuvre les recommandations des directives du NICE afin

d'améliorer lI'acces aux services et de réduire les temps d'attente. Le projet
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de plus d'un cinquieme, et a permis de réaliser des économies de 3

200 £ par patient.
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