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Résumé

Le systéme de santé québécois fait face a de nombreux défis, notam-
ment en ce qui a trait au vieillissement de la population, a la baisse des res-
sources médicales et a la volonté sociale de mourir dans la dignité. Il apparait
donc souhaitable de développer de nouveaux services pour une expérience
de soins plus humaine ou I'environnement physique et émotionnel est consi-
déré. Toutefois, les processus qui visent 'amélioration de cette expérience
sont peu connus et certains croient que les approches du design permet-
traient des soins plus humains et ce, par des approches collaboratives. Le
souci de construire pour et avec les individus touchés par ce type de problé-
matique sociale renvoie a une certaine éthique de la sollicitude (éthique du
care) ou étre juste correspond a un «prendre soin» des autres. Larticle pro-
pose donc un cadre de réflexion autour de la notion de «care», mais surtout
autour de la notion de participation afin d’explorer le réle que tient le design
dans I’élaboration de services en milieu de soins.

Abstract

Quebec’s health system faces many challenges with an aging popula-
tion, declining health resources and social willingness to die with dignity.
Therefore, the development of new and more humane healthcare services,
where the physical and emotional environment is taken into consideration
seems to be needed. However, the processes aiming at improving that expe-
rience is not well known and some believe that, through collaborative
approaches, design methods would allow to craft more dignified healthcare
services. The need to create for and with people in healthcare services can
be linked to the ethics of care where the notion of being fair refers to taking
care of others. Thus, this article offers a framework to reflect upon the notion
of care, but more importantly upon the notion of participation in order to
explore the purpose of design in the development of healthcare services.

Le domaine de la santé est un secteur sensible ou l'intérét en design est
grandissant (Annemans, Karanastasi et Heylighen, 2014; Jones, 2013; Design
Council, 2011, 2012, 2013, 2015; Fuelfor, 2013; Hughes et Scupelli, 201 3).
Une réflexion sur le systeme de santé québécois et plus spécifiquement sur la
volonté d’améliorer I'expérience du patient et de ses proches en contexte de
soins, voire d’'innover, a travers une approche collaborative devient importante et
ce, particulierement pour le design. Cette initiative s'inscrit dans une volonté de
passer des soins centrés sur le traitement des symptémes d’'une maladie a ceux
prenant en compte I'amélioration de la santé d'une communauté (Tamber, Kelly,
Carroll et Morgan, 2015). En ce sens, quelques initiatives québécoises ont vu le
jour récemment, la plus connue portant sur la question de mourir dans la dignité
(Assemblée nationale du Québec, 2012). Le Programme partenaires de soins
de la faculté de médecine de I'Université de Montréal (Lebel et Dumez, 2014)
propose aussi un environnement ou le patient participe avec les professionnels
de la santé afin de rendre son expérience de soins plus humaine. Ces initiatives
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semblent prendre la forme de recommandations pour les professionnels de la
santé en ce qui a trait au processus de soins (accueil a un service, annonce du
diagnostic, mécanismes de communication aux patients, planification et coor-
dination des soins) (Lebel et Dumez, 2014). Toutefois, I'environnement physique
et émotionnel a l'intérieur duquel sont délivrés les soins n’est probablement
pas encore assez abordé dans les études sur I'expérience du patient en insti-
tution de santé et ce, méme si le contexte dans lequel une personne supporte
I'attente d’un traitement médical peut favoriser le calme devant I'inconnu ou en
augmenter le stress (Balik, Conway, Zipperer et Watson, 2012).

«The physical aspects of how the service is delivered. The first
impression for the patient and family, as well as caregivers, signals the
type of experience they will have. Health care environments can easily
cause undue stress; alternatively, they can offer a sense of calm, hope
and healing. Organizations that pay attention to the details signal in many
ways that we are here to care for you. Noise, lighting, case of finding
your way (or staff members eager to help you find your way), cleanliness,
orderliness, comfortable settings, and staff appearance all provide clues
about the experience — positive or negative.» (Balik, Conway, Zipperer
et Watson, 2011, p.12).

Il faut néanmoins souligner que I'implication des patients dans 'amé-
lioration des soins de santé est en place au sein de plusieurs institutions et ce,
depuis maintenant plusieurs années (Bate et Robert, 2006). Toutefois, la com-
préhension de I'expérience du patient et de ses proches est principalement
associée a des enquétes quantitatives qui n’offrent que peu la possibilité de
comprendre cette expérience en profondeur, ce qui pourrait étre réalisé grace
a des approches plus qualitatives (de Silva, 2013). Ainsi, sur la base de ces
constats, il serait intéressant, voire essentiel, d’explorer les possibilités d'in-
novations sociales et publiques qu’offre le design en regard d’'un partenariat
avec le patient et le public. Larticle analysera donc les différentes approches
participatives développées par et pour le secteur de la santé qui permettraient
d'appréhender I'expérience des patients et de leurs proches dans I'écosysteme
de soins.

1. — L'expérience patient
en milieux de soins

Plusieurs établissements de soins québécois ont adopté le cadre concep-
tuel de I'expérience patient proposé par le National Health Services anglais
(NHS, 2012) et retiennent ainsi huit grandes dimensions qu'’il est important de
considérer pour une prestation de soins de qualité, soit: la courtoisie et le respect,
I'implication du patient et de ses proches, I'information et la communication,
le soutien émotionnel, 'accés, la coordination, la transition et la continuité des
soins, ainsi que le confort physique et de I'environnement (Bélanger, Marquis et
Mercier, 201 3). Autrement dit, 'expérience du patient et de ses proches doit étre
courtoise et respectueuse, engagée et informée. Les soins offerts doivent étre
accessibles et coordonnés tout comme les services qui doivent permettre une
transition et une continuité dans les soins prescrits et octroyés et ce, dans un
environnement physique confortable ot un soutien émotionnel est disponible.

La qualité des soins offerts par un établissement de santé reposerait
aussi sur trois indicateurs intimement liés, soit la sécurité des patients, I'effica-
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cité clinique et I'expérience patient (Doyle, Lennox et Bell, 2012). Linclusion de
'expérience patient comme un des gages de la qualité des soins offerts par
un établissement de santé est alors justifiée par sa valeur intrinseque, c’est-a-
dire par l'offre d’'un service de soins humains et empathiques qui rencontrerait
ainsi les attentes des patients (Doyle, Lennox et Bell, 2012). Ainsi, I'évaluation
de I'expérience patient comme indicateur de la qualité des soins pourrait aussi
étre motivée, sous un angle plus fonctionnel, comme un moyen d’améliorer
la sécurité des patients et I'efficacité clinique (Doyle, Lennox et Bell, 2012).
Somme toute, I'évaluation rigoureuse de I'expérience patient, par la collecte et
'analyse des données d’enquétes, permettrait de mettre en lumiere les forces
et les faiblesses en matiére de sécurité et d’efficacité des soins et ainsi amé-
liorer tous les indicateurs liés a la qualité des soins offerts en milieux de santé.

Les enquétes d’expérience en milieu de soins se sont surtout développées
suite a une remise en question de la validité des enquétes de satisfaction parce
qu’un service de soins satisfaisant n'est pas nécessairement synonyme d’un
service de soins de qualité (COMPAQ-HPST, 2011). En effet, il s’agirait plutét
d’'un service de soins suffisant ou acceptable puisque, pour une personne en
situation de vulnérabilité, il peut étre difficile de critiquer négativement un service
dont il est dépendant et/ou redevable. Il semble que les patients n'expriment
leur(s) insatisfaction(s) que s'ils percoivent ou interpretent une faute grave ou
de la négligence dans le travail du personnel soignant et cette perception et/
ou interprétation est/sont directement liée(s) aux valeurs ainsi qu’aux besoins
des patients (COMPAQ-HPST, 2011). En d'autres mots, la qualité des soins recus
n’est pas évaluée de maniere objective car la satisfaction du patient est liée a ses
attentes en termes de soins offerts et recus. Ainsi, les enquétes sur I'expérience
patient se sont développées afin de mesurer de maniére plus objective la qualité
des soins prodigués en termes de sécurité et d’efficacité des soins (Doyle et
al., 2012) mais également en termes de qualité de I'expérience sur les plans
de la communication claire et empathique, de la coordination des soins et du
soutien émotionnel. Méme si plusieurs études internationales se sont penchées
sur I'évaluation de I'expérience patient, leurs objectifs peuvent différer mais
normalement, elles permettent au régulateur d'un systéme de soins d’exposer
ou d’augmenter les choix des patients envers un établissement de santé tout
en permettant 'amélioration de la qualité des soins offerts (COMPAQ-HPST,
2011 ; Bélanger, Rainville, Coulombe et Tremblay, 2015).

Lattention accrue portée a I'expérience des patients en milieu hospitalier
est attribuable a plusieurs facteurs tels que les rapports publics sur la per-
formance des hépitaux, la difficulté des organisations a améliorer rapidement
les résultats de leur expérience patient et a les intégrer stratégiquement a leur
plan d’'action (Balik, Conway, Zipperer et Watson, 2011 ; Baker, 2014). Létude
de Balik, Conway, Zipperer et Watson (2012) a permis d'identifier cinq éléments
qui contribueraient a atteindre I'objectif d’offrir une expérience de soins excep-
tionnelle au patient et ses proches: un leadership partagé; un dévouement du
personnel soignant; un partenariat respectueux entre le patient, son entourage
et le personnel soignant; des soins fiables et probants. Ainsi, 'exceptionnalité
de I'expérience patient pourrait étre possible par la mise en place d’'un systéeme
intégré regroupant les aspects cliniques, relationnels et environnementaux; un
leadership permettant la création d’un environnement qui nourrit et améliore
continuellement I'expérience, et un parcours d’actions dynamiques renforcées
positivement pour atteindre I'excellence dans I'expérience plutét qu’un ensemble
d’activités linéaires (Balik, Conway, Zipperer et Watson, 2011).

«The clues indicate why creating an excellent patient and family

experience is a result of a well-designed system, not just an isolated set
of activities.» (Balik, Conway, Zipperer et Watson, 2011, p.12).
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Cependant, il existe toujours plusieurs freins entourant I'expérience
centrée sur le patient qui en a ralenti le progrées, tels la remise en question
de l'efficacité des soins regroupés autour du patient et de ses proches, les
colts y étant associés, la surcharge possible de travail pour le personnel
soignant, les demandes irréelles des patients et de la famille qui s'immiscent
dans l'octroi des soins créant ainsi des délais, des erreurs et des défaillances
dans le contrdle des infections (Frampton et al., 2008. Tiré de Balik, Conway,
Zipperer et Watson, 201 1). Or, plusieurs études s’entendent pour dire que les
soins centrés sur le patient et ses proches ont des retombées positives sur le
systéeme de santé et ce, malgré la difficulté d'implantation qu’ils posent dans
les institutions de santé (Pomey et al., 2015; Karazivan et al., 2015; Tahara et
Green, 2014 ; Ross Baker, 2014). Ainsi, les approches paternalistes des derniéres
décennies ont graduellement laissé la place a des approches centrées sur le
patient par la considération de son expérience, mais aussi de ses différences
et de ses valeurs (Pomey et al., 2015). Le patient passe ainsi d’'un acteur passif
du systéme de santé a un participant actif (Karazivan et al., 2015; Center for
advancing health, 2010). Le savoir expérientiel du patient devient donc un
facteur important a intégrer dans le choix de traitement a prodiguer (ou non)
car il est le seul a vivre avec la maladie, a connaitre les problémes qui y sont
associés et les impacts qu'ils ont sur sa vie et sur celle de ses proches (Pomey
et al,, 2015; Karazivan et al., 2015).

2. — Mieux comprendre
I’expérience du patient

Le manque d’empathie, le sentiment de ne pas étre écouté et/ou en-
tendu, la lourdeur bureaucratique du systéme de soins de santé sont autant de
facteurs qui peuvent nuire a I'expérience du patient et a sa capacité de s'impli-
quer activement dans ses soins ou ceux de ses proches (Bélanger, Desmartis
et Coulombe, 2016). Ace sujet, il existe un nombre croissant de recherches
empiriques sur 'empathie en médecine, mais les approches qualitatives y sont
encore peu privilégiées malgré de récents travaux (voir Picard, Catu-Pinault,
Boujut, Botella, Jaury, et Zenasni, 2016 ou Robieux, Karsenti, Pocard, et Flahault,
2017) et la prédominance des instruments quantitatifs n’en offrirait qu'une
portée étroite et périphérique (Pedersen, 2009). Par exemple, les expériences
concretes, les sentiments, les interprétations des médecins et des patients
ainsi que I'empathie dans les pratiques cliniques seraient négligés dans ce
type d’études. Pourtant, les efforts déployés pour répondre aux besoins émo-
tionnels des patients engendrent la confiance et signalent au patient qu'il est
au bon endroit pour recevoir les soins nécessaires. Autrement dit, une relation
respectueuse et empathique associée a des soins de qualité sont essentiels
a une expérience patient exceptionnelle (Balik, Conway, Zipperer et Watson,
2011 ; Bélanger, Desmartis et Coulombe, 2016).

Lexpérience de soins devrait donc offrir aux patients d’étre pris au sérieux
et ce, a travers I'écoute ainsi que par la communication d’informations compré-
hensibles et honnétes quant a leur état de santé afin qu'ils puissent faire partie
intégrante du processus décisionnel face aux traitements a recevoir (Frampton,
Gilpin et Charmel, 2003 cité dans Rangachari, 201 1). Ainsi, un partenariat entre le
personnel soignant et le patient devient possible pour s'assurer que les décisions
prises respectent les désirs, les besoins et les préférences du patient et que ce
dernier détient les informations ainsi que le soutien nécessaire pour prendre ses
décisions (Institute of medecine, 2001 cité dans Carman et al., 2013).
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Les organisations de santé ainsi que les décideurs politiques devront
réaliser d'importants changements dans les cultures, les processus et les struc-
tures organisationnelles pour aller de I'avant et s’arrimer avec le nouveau role
actif du patient (Carman et al, 2013). Il faudra alors passer d’'une logique de
client a usager, mais surtout a la mise en place d’un environnement ou le patient
devient un partenaire dans le développement de services de soins. Ainsi, ces
changements demandent généralement une ouverture face aux expériences
humaines qui permet le développement de propositions innovantes dans le
secteur public (Gagnon et Co6té, 2016). En ce sens, les approches participatives
et de co-design sont de plus en plus utilisées dans les contextes de management
public et plusieurs croient que l'innovation par la collaboration est une facon
intéressante de transformer les projets publics (Serensen et Torfing, 2012 cité
dans Gagnon et Cété, 2016; Sgrensen et Torfing, 2015).

Limplication des patients dans 'amélioration des services par le redesign
des processus de soins a été développée au début des années 2000 et ce,
principalement a travers des études de préférences qui ne permettaient pas
une compréhension approfondie de I'expérience des patients (Bate et Robert,
2006). Le NHS Institute for Innovation and Improvement, reconnu pour la qualité
des services qu'il développe dans le systeme de santé anglais, a développé en
collaboration avec des chercheurs universitaires une approche orientée sur le
patient nommée Experience-based design qui vise le co-design des services de
soins avec le patient a travers une méthodologie inspirée des outils de co-créa-
tion du design (Bowen et al., 2013). L'objectif de cette approche serait donc
d'impliquer concrétement les usagers dans le design de leur propre expérience
(Bate et Robert, 2007 cité dans Bowen, 2013). Lapproche est structurée par
un processus en quatre phases ou les patients, les soignants et le personnel
de santé tentent de capturer et de comprendre les expériences qu'ils ont vé-
cues dans le systéme de santé, améliorer conjointement le service selon leurs
savoirs expérientiels et ensuite, mesurer les effets des changements qu'ils ont
apportés (Bate et Robert, 2007 ; NHS Institute for Innovation and Improvement,
2012 cité dans Bowen et al,, 2013). LExperience-based design est présenté de
maniéere a ce que le personnel soignant puisse mener le processus sans I'im-
plication de designers et ce, a I'aide de documents imprimés et de ressources
disponibles en ligne qui décrivent les étapes a entreprendre tout en offrant du
matériel de soutien (Bowen et al,, 2013). Il est étonnant de constater que malgré
la popularité grandissante des approches de design dans le développement
de services publics, peu de designers semblent participer au développement
desdits services. Designers, mais ou sommes-nous ?

3. — Discussion

Les méthodes issues du design sont de plus en plus utilisées dans le
domaine public. Elles sont souvent associées au design thinking ou la nature
intuitive et innovante de cette approche est attrayante pour les disciplines de
la gestion qui se servent de ces outils au sein de leurs projets (Bason, 2017,
2014,2010; Sgrensen, E. J. Torfing, 2015 ; Kimbell, 2014). Souvent assimilées
a une démarche participative de co-design avec les usagers, ces méthodes de
conception impliquant des outils de collecte d'information et d'idéation créatives
gagnent en popularité au sein d’équipes multidisciplinaires. D’une part, dans
ces approches, la notion de design est implicitement associée a une question
de méthodes et de techniques a appliquer. D’'autre part, elles préconisent des
démarches collaboratives d'implication des parties prenantes qui ne sont pas
exclusives au champ des pratiques du design, renvoyant plus globalement
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a la démocratie participative. Se posent alors les questions du design et du
role du designer dans ces démarches et leur capacité a se traduire dans les
contextes d’amélioration de I'expérience patient.

Il peut étre utile de rappeler que le co-design apparait dans les années
1980 a travers les disciplines de I'architecture et de la planification urbaine et
plus tardivement, en design de produits et design graphique (Sanoff, 2011;
Sanders et Stappers, 2008). Ces démarches qui repositionnent le réle du
designer davantage comme un facilitateur et moins comme un créateur isolé
dans le développement des projets s’ancrent dans les notions de sens de la
communauté, d’attachement au lieu et d’intelligence collective avec un recen-
trage des pratiques autour de 'usager et de son expérience. Les approches de
conception participative favoriseraient des projets plus favorables aux publics
concernés (Sanoff, 2011). Dans les années 2000, un réel engouement pour le
co-design est perceptible, notamment par les opportunités qu’offre le numérique
dans le développement de nouveaux champs de pratiques comme le design de
services (Bason, 2014). En somme, le design intervient pour rendre les choses
visibles et tangibles par le design dans des contextes de co-production et de co-
management, une démarche qui favoriserait a la fois I'innovation technologique
et collaborative par le design (Manzini, 2014). Lintroduction du citoyen/usager
dans le processus de design (Sanders et Stappers, 2008) améne a considérer
le citoyen/usager comme un expert de sa propre expérience qui génere des
données que le designer a la tache de traduire dans le projet.

S'appuyant sur ce tournant participatif du design, Jullier et Kimbell (2016)
ont voulu comprendre comment la recherche transdisciplinaire en design per-
met de recueillir un savoir coproduit, socialement orienté qui forme et informe
le changement, mais plusieurs aspects méritent d’étre explicités sur la nature
méme du design et de ses retombées dans de tels processus. La recherche
orientée par le design créerait une médiation entre les réalités observées et les
potentialités tant matérielles que virtuelles, elle permettrait de documenter les
publics et les enjeux, elle explorerait des lieux et des événements ambigus et
agonistiques, et finalement, elle mettrait en lumiére les différences entre 'amé-
lioration et I'innovation. En d’autres termes, elle permettrait surtout d’étudier les
relations entre I'environnement physique et émotionnel, les réalités vécues par
les différentes parties prenantes, les enjeux des usagers et des usages, leur
relation aux espaces et aux objets physiques et communicationnels participant
a la qualité de I'expérience patient. En outre, elle offrirait 'exploration d’'une plus
grande possibilité de solutions mises en cohérence les unes en regard des
autres et en phase avec les expériences de I'ensemble des intervenants sou-
tenant la qualité de 'expérience patient. A ce titre, Sanders et Stappers (2008)
ont souligné limportance accrue des compétences du designer qui aménent
a considérer a la fois les dimensions transversales et intégratives d’une pro-
blématique, la capacité a déceler les informations pertinentes pouvant éclairer
les problémes de maniére ouverte et décloisonnée par rapport aux disciplines
traditionnelles (absence de perspectives disciplinaires), a penser visuellement
et a le partager pour recadrer les projets, les actions et les solutions.

«Designers will be needed because they hold highly developed
skills that are relevant at larger levels of scope and complexity. By selec-
tion and training, most designers are good at visual thinking, conducting
creative processes, finding missing information, and being able to make
necessary decisions in the absence of complete information » (Sanders
et Stappers, 2008, p.12).

Enfin, Jullier et Kimbell (2016) croient que la recherche en design pourrait
jouer le role de médiateur entre le réel et le possible, tant dans sa forme académique
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que pratique. Il serait alors possible de traduire les préoccupations révélées par
la recherche en de futurs espaces, produits, services et systemes, mais aussi de
futurs usagers, organisations et contextes d'usage. Ainsi, les études permettraient
a 'ensemble de la communauté de soins de s’identifier a des enjeux ou a des
préoccupations communes. La recherche en design supporterait, toujours selon
les auteurs, la négociation de 'ambiguité entre les intentions, les méthodes et les
constituants de la production de connaissances tout en célébrant la participation
agonistique dans la co-production de savoirs et de nouvelles solutions. Finalement,
ces auteurs soulignent que la recherche en design a le potentiel d'innover en
dépassant la réalité actuelle et ne serait pas seulement associée a une résolution
de problémes dans une logique d’amélioration, mais de réelle transformation tant
dans sa forme matérielle, virtuelle qu’organisationnelle.

Dans le souci de construire pour et avec les individus touchés par une
problématique, le design dans un contexte de santé renverrait aussi a une
certaine éthique de la sollicitude (éthique du care) ou étre juste correspond
a un «prendre soin» des autres (Brugere, 2013):

«Les politiques publiques doivent alors prendre en compte des
capacités a se rapporter aux personnes individuelles en vue de leur
permettre de mener une vie digne d’étre vécue.».

Ainsi, 'objectif de développer un cadre de réflexion impliquant le design
est de nourrir le changement dans les sphéres publiques en créant pour et avec
les parties prenantes, dans ce cas-ci, les patients et leurs proches ainsi que les
professionnels de la santé impliqués dans le développement d’un service de
soins. Junginger (2012) propose donc un réle plus important du designer dans
le développement de services publics et plus largement de politiques publiques
pour stimuler I'innovation sociale et publique. Ainsi, la contribution du design
permettrait non seulement d’'implanter des nouvelles pratiques qui pourraient
rendre |'expérience patient plus humaine, mais aussi de les développer en
collaboration avec les diverses parties prenantes impliquées dans le processus
tout en influencant les politiques qui supportent les actions concrétes. Les
compétences du designer pourraient alors étre exploitées a leur plein potentiel
et leurs savoirs ainsi que leur savoir-faire reconnus par le secteur public.

Conclusion

D’un co6té, 'expérience patient semble étre généralement mesurée dans
une optique d’'amélioration continue des soins offerts en milieux de santé par
des méthodes de collecte de données principalement quantitatives, dont les
résultats gagneraient a étre approfondis par des approches qualitatives. D’un
autre coté, le design offrirait cette possibilité d'innover dans les services de santé
par son approche systémique et ses méthodes plus qualitatives qui permettent
de recueillir de l'information plus sensible, des insights sur des possibles. La
participation des différents acteurs du milieu de la santé — patients, familles,
personnel hospitalier (personnel soignant, gestionnaires et aussi, designers!) —
est donc essentielle a I'élaboration de ce changement dans la définition d'une
problématique, I'élaboration de possibles plus diversifiés et leur validation avant
l'implantation dans un milieu de soins. Le niveau de participation de chacune
des parties prenantes reste a déterminer, mais il faut garder en téte que les
méthodes développées en design, bien que de plus en plus utilisées par des
non-designers, demeurent liées aux approches de design et que le designer
devrait avoir un réle plus important que celui qu'il tient présentement en faisant
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partie intégrante des équipes de projets en milieu de soins, ne serait-ce que
pour leurs savoirs et leur savoir-faire liés a la transformation physique des lieux
par la conception matérielle des espaces tout comme I'ensemble des objets,
des équipements de traitement et des dispositifs communicationnels. Ainsi, le
besoin de mieux définir lapport du design dans les milieux de santé est incon-
testable. Toutefois, il faut noter qu’une certaine volonté académique semble
émerger et qu’elle aurait comme objectif de mieux analyser les processus et
les résultats associés a I'apport du design dans les secteurs publics afin d’en
démontrer (ou non) la pertinence (Bason, 2017; Jullier et Kimbell, 2016 ; Bowen
et al,, 2013). Ce travail naissant permettra de valoriser la pratique du design
et la recherche en design dans le secteur public et particulierement dans le
milieu de la santé afin d’'amorcer le changement tant attendu et offrir des soins
de santé a hauteur d’humain. <
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