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PREFACE

Raison d'étre de ce Guide :

A limage du guide rédigé suite a I'Atelier d'intégration des Patients-Ressources (réalisé

en février 2021 dans le cadre de MUSCO et en collaboration avec le Réseau Planetree
Francophone), ce support a pour objectif de synthétiser les échanges entre les
collaborateurs qui ont pu assister a un autre atelier MUSCO, celui mené cette fois pour
sensibiliser a limportance de considérer l'expérience patient-famille en matiere
d'évaluation d'un projet. Lorsque les équipes ménent un projet dans le cadre de
MUSCO, quelle que soit le sujet ou les départements concernés, ce projet impactera
ultimement les patients et leur famille et il est donc essentiel de considérer leur
expérience pour mesurer les effets du projet, et ce dans une optique d'amélioration
continue et de pérennisation pour apporter des ajustements, au besoin, tout au long du
processus.

Rappelons que les ateliers organisés dans le contexte de MUSCO s'inscrivent dans un
Plan de formation comportant un volet FAMILLES destiné a outiller les collaborateurs et
a renforcer leurs pratiques collaboratives avec les familles. L'idée générale tend vers la
création d'une communauté de pratique afin de partager les points de vue et
d’alimenter les réflexions.

Malgré des agendas toujours bien occupés, de nombreux collaborateurs se sont de
nouveau inscrits de facon volontaire a cet atelier non obligatoire, et ont donc pu avoir
une approche réflexive sur leurs projets, en échanger sur les bonnes pratiques en
matiére d'expérience famille, mais aussi en matiére d’évaluation et de partenariat avec
les patients et leur famille. La richesse de ces échanges se retrouve dans ce Guide, qui
comme le précédent est destiné a étre un outil pour tous, patients, familles, médecins,
gestionnaires, intervenants, ou toutes autres parties prenantes au sein des groupes de
travail MUSCO et au-dela.


https://musco.ca/ressources/collaboration-avec-les-familles/
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CONTEXTE

L'initiative MUSCO est une
collaboration portée par les
grandes institutions
pédiatriques que sont le CHU
Sainte-Justine, son Centre de
réadaptation Marie-Enfant,
I'H6pital de Montréal pour
enfants et les Hopitaux
Shriners pour enfants -
Canada, avec le soutien
financier de la Fondation
Mirella et Lino Saputo. Il s'agit
d'une initiative concertée pour
transformer les soins et les
services offerts aux familles.

INCLUSION

COLLABORATIO
|

MUSCO est né d'un constat : les
enfants qui souffrent de
troubles MUsculosquelettiques
et qui nécessitent des Soins
COmplexes font trop souvent
face a des problématiques
d'acces tout au long de leur
parcours de soins et dans leur
intégration sociale. Face a cette
situation, ces institutions ont
décidé d'unir leurs forces pour
développer une collaboration
inter-établissement donnant vie
a plus d’'une vingtaine de
projets variés.

Chacun des partenaires partage
la volonté de faciliter la vie des
patients et des familles qui
fréquentent leur établissement
et souhaite faire une différence
pour améliorer leur qualité de
vie. Il s'agit de garantir l'acces
des bons patients aux bonnes
institutions et au bon moment
pour les meilleurs soins.
L'objectif est de transformer les
soins et services grace a une
approche inclusive, innovante,
transdisciplinaire et
collaborative.

Placer les patients et leur famille au coeur des actions, pour une
amélioration continue de leur qualité de vie.

S'engager dans une démarche collaborative basée sur une communication
constante et dans le respect des missions de chacun.

services en s'appuyant sur une approche translationnelle,
interinstitutionnelle, intersectorielle et transdisciplinaire.

INNOVATIO

N
NUHRISERNINVARIE  Mettre en ceuvre des actions concrétes pour améliorer les soins et les
N

Développer des projets innovants pour inciter I'implication d'autres

partenaires financiers et garantir la pérennité de l'Initiative, sans toutefois
reproduire des projets existants.


https://musco.ca/

Ce Guide est le fruit des échanges qui ont eu lieu dans le cadre d'un atelier dont le
contenu a été préparé en collaboration avec un groupe de travail composé de
représentants de chaque établissement partenaire de MUSCO, et avec le soutien d'un
partenaire externe, NISKA, qui a contribué a la fois a la création et a I'animation de
I'atelier, mais également a la rédaction de ce Guide.

Les membres du groupe de travail provenaient des Directions qualité et performance
de chaque institution, mais aussi des services responsables du partenariat entre les
patients, familles et soignants. Il s'agissait de la premiére fois ou I'un des projets MUSCO
réunissait cette catégorie de professionnels au sein d'une table de travail virtuelle.

Le partenaire NISKA est quant a lui une coopérative travaillant sur la notion de
développement organisationnel et la complexité des systémes, et qui promeut une
approche participative et démocratique tant a l'intérieur de son organisation que dans
le cadre de ses mandats ou aupres de ses partenaires. NISKA a également travaillé avec
I'équipe de coordination de MUSCO et les collaborateurs impliqués afin de mesurer
I'impact global de l'Initiative sur les familles et les professionnels, avec des résultats et
des recommandations qui se retrouvent dans un rapport d'impact qui servira de base

pour la suite du développement de ['Initiative.

NISKA

PARTEMAIRE DE VOTRE DEVELOPPEMENT COLLECTIF


https://niska.coop/
https://musco.ca/impact/etude-dimpact/
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2 ateliers 4 axes abordés 20 participants 1 Guide

Au sujet du déroulement
Les participants ont été invités a 'une des deux sessions d'atelier d'une durée de 2h.

Chaque atelier était divisé en plusieurs étapes:

1 2 3 4 5
Accueil et Mise en Atelier pratique Pléniere Activité
et inclusion contexte Division en groupes Modélisation du de

de discussion cadre cléture

méthodologique

Les groupes ont été formés en lien avec les différents projets MUSCO au regard de la
nature des participants inscrits (implication au sein de I'un des projets MUSCO et ou
intérét potentiel pour 'un de ces projets), chacun étant invité a formuler des questions
évaluatives au regard du projet et ou du theme identifiés au sein de son groupe.

Ainsi, les projets MUSCO et ou thémes suivants ont été abordés:
e projet Trajectoire du patient

e projet Technologie éducative

e projet Relais

e axe clinique-recherche (regroupant projet URCO - Unité de recherche clinique en

orthopédie, projet Conseillere en génétique et projet Soutien a la recherche
clinique en réadaptation)

A la suite des discussions en groupe, un rapporteur était chargé de présenter en
pléniere les échanges et discussions soulevés.


https://musco.ca/tous-les-projets/accompagnement-des-familles/trajectoire-du-patient/
https://musco.ca/tous-les-projets/accompagnement-des-familles/technologie-educative/
https://musco.ca/tous-les-projets/accompagnement-des-familles/brigade-relais/
https://musco.ca/tous-les-projets/amelioration-des-soins-et-services-recherche-clinique/travaux-de-recherche-clinique-de-lurco/
https://musco.ca/tous-les-projets/amelioration-des-soins-et-services-recherche-clinique/travaux-de-recherche-clinique-de-lurco/
https://musco.ca/tous-les-projets/amenagement-et-equipement/sequencage-adn/
https://musco.ca/tous-les-projets/amelioration-des-soins-et-services-recherche-clinique/soutien-a-la-recherche-clinique-en-readaptation/
https://musco.ca/tous-les-projets/amelioration-des-soins-et-services-recherche-clinique/soutien-a-la-recherche-clinique-en-readaptation/

Au sujet des participants

L'ensemble des collaborateurs évoluant au sein de MUSCO ont été invités a s'inscrire.
Par conséquent, il y avait des participants de toute nature et catégorie d'emplois:

e patients et familles

e coordonnatrice du service des bénévoles
e psychoéducatrice

e professionnels de recherche

e associés de recherche-clinique
e conseillere en génétique

e coordonnatrice trajectoire

e coordonnatrice de programme
e designer de service

e gestionnaire

e directeur

e représentants de fondations

La liste de participants qui se retrouve en (Annexe 1) reflete cette diversité de profils,
qui a contribué a la richesse des échanges.

Des impacts paralléles

L'organisation de l'atelier a permis aux directions ayant sous leur responsabilité la
qualité et I'évaluation de travailler ensemble sur un projet commun pour batir un
module qui n'était pas existant ou peu élaboré dans les services qu'ils offrent aux
équipes dans les différents établissements. Cela a favorisé un partage des perspectives
et une meilleure compréhension du mandat porté dans chaque institution.

En outre, parler dimpact et d'expérience-patient a amené a aborder le sujet du
partenariat avec les familles et a sensibiliser chaque participant. Si un patient et/ou sa
famille n'est pas autour de la table de discussion et qui ne participe pas activement aux
discussions, comment s'assurer que son besoin est pris en considération? Comment
faire pour que chaque interlocuteur soit 'ambassadeur de la réalité vécue par les
familles en tout temps?



POURQUOI EVALUER ET QUEL EST MON ROLE?

Lorsqu’on parle d’évaluer, il s'agit de
e déterminer, fixer, apprécier la valeur, le prix de quelque chose, d'un bien, d'un

service offert, d'une démarche entreprise, etc.
e déterminer approximativement la durée, la quantité, le nombre, I'importance de
quelque chose.

« Evaluer, clest essentiellement porter un jugement de valeur sur un objet, & partir
d'informations méthodiquement recueillies, puis décider des mesures a prendre qui
découlent de ce jugement et qui permettent d’améliorer ce qui est évalué. » Franklin Midy

« L'évaluation est un outil d’apprentissage. » Fondation McConnell

« L'évaluation est l'appréciation systématique de la conception, de la mise en ceuvre ou des
résultats d'une initiative pour des fins d‘apprentissage ou de prise de décision. » Société
canadienne de 'évaluation

« Démarche systématique permettant d’estimer la valeur d’'une intervention. » Territoires
innovants en économie sociale et solidaire (TIESS)

Les raisons d'évaluer sont multiples et complémentaires :

« Garder le cap sur les intentions de départ, rester centrer sur le sens de l'action.
* Mesurer le chemin parcouru.

+ Apprendre.

+ Faciliter le pilotage et la prise de décision collective.

* Adresser les défis qui se présentent en cours de route.

« Démontrer la pertinence.

* Mettre en valeur.

+ Célébrer les réussites.

L'évaluation est créatrice de valeurs !



Il est fondamental que tous les collaborateurs concernés soient porteurs de la

démarche d'évaluation et de l'approche patient-famille. Il faut souvent envisager de

développer une culture d'évaluation participative.

Quelques conditions a mettre en place par le « porteur » de I'évaluation :

Procéder de facon progressive. Commencer «petit» avec un seul objet
d'évaluation : les effets d'un projet par exemple.

Sensibiliser les collaborateurs a 'aspect constructif/utile de I'évaluation.
Sensibiliser les collaborateurs a la portée de I'évaluation selon l'expérience
patient-famille.

Eviter d'associer I'évaluation des projets/activités & I'évaluation des équipes qui
développent le projet/I'activité.

Penser a I'évaluation des la formulation des objectifs du projet.

Mettre en place les outils de suivi et d’évaluation.

Développer le réflexe de garder des traces écrites, de compiler I'information et
de s’en servir lors des exercices de bilans.

Diffuser les résultats pour mettre en valeur les réalisations et bons coups.



L’OBJET DE L'EVALUATION

On peut tout évaluer !

L'objet de I'évaluation est déterminé a partir de notre intention de départ :
e Dans quelle intention voulons-nous évaluer notre projet ou nos collaborations?
e Qu'est-ce que nous voulons apprendre?
e A quoi voulons-nous que cette évaluation serve?
e Et donc a quelle(s) question(s) veut-on répondre?
e A quel moment peut-on obtenir ces informations?

Qu’'on soit au démarrage, en cours ou en fin de projet, les questions évaluatives restent
toujours pertinentes pour garder en téte le sens de l'action. De plus, il s'agit d'une
approche en continu, qui peut se répéter et se faire en boucle selon les réponses
recherchées.

On évalue les effets sur les personnes ou organisations rejointes et ce selon les points
de vue des différentes personnes impliquées (patient.e.s, familles, intervenant.e.s,
participant.e.s, partenaires, membres de la gouvernance, bénévoles, patients-familles,
etc.).

Pourquoi faire un lien avec I'expérience patient-famille ?

L'approche participative favorise :
— L'appropriation du processus par les parties prenantes.
— Un processus bien adapté au contexte et aux besoins de |'organisation.
— Un processus plus riche qui tient compte du point de vue des diverses parties
prenantes (co-construction).
Une acceptation des indicateurs et des criteres d'évaluation.
L'utilisation et la diffusion des résultats.
La mise en place des changements nécessaires.
Les apprentissages collectifs.

Ll bl

Les valeurs et pratiques démocratiques.



— « L'empowerment » puisque l'organisme et les individus s'approprient la
démarche.

— La discussion entre les partenaires d'un projet quant aux indicateurs et criteres
sur lesquels le projet doit étre évalué, favorisant ainsi une vision commune du
projet.

— Parfois I'implication des bailleurs de fonds et leur conscientisation aux objectifs
et facons de faire de I'organisme ainsi qu’aux besoins des participant.e.s.

Comment faire un lien avec I'expérience patient-famille ?

— Déterminer la démarche d'évaluation AVEC les personnes concernées : impliquer
les patients-familles dans ['élaboration des questions évaluatives et de la
stratégie, ainsi que dans I'élaboration des recommandations qui seront issues de
I'analyse.

— Evaluer en consultant directement les personnes concernées par l'objet de
I'évaluation, ce sont eux les experts en la matiere.

10



LES ETAPES D’'UN PROCESSUS D'EVALUATION

On peut se baser sur les impacts souhaités d'un projet. Par exemple, dans le cas
de MUSCO, on peut se référer aux chemins de changement de l'initiative.

Il s'agit de déterminer qui peut répondre a nos questions, de quelle facon et a
quel moment. A cette étape on se questionne sur la facon de collecter nos
informations, notamment sur le choix des outils (ex: journal de bord,
observations, documentation, questionnaire/ sondage, entrevues individuelles,
groupes de discussion). On élabore également les protocoles de quéte de
données en conséquence du choix retenu des outils. Enfin, on détermine aussi
qui est chargé d'administrer et d'effectuer la collecte de données.

Il s'agit de mettre en ceuvre les mécanismes de collectes de données:
questionnaires, entrevues, groupe de discussion, collecte d'informations
quantifiables...

Cette étape permet de tirer les apprentissages collectivement.

Il est important au final de diffuser les résultats aux personnes concernées
(bénéficiaires, intervenants, décideurs, partenaires) et publiquement au besoin.

11



LA BASE DU PROCESSUS : LA QUESTION EVALUATIVE

Il s'agit de préciser a travers les questions évaluatives les dimensions que I'on souhaite
approfondir a propos de I'expérience patient-famille du projet concerné.

Il s'agit d'orienter les projecteurs sur des questions de fonds, d’éclairer des angles
morts, de remettre en cause les postulats de base.

Dans la mesure ou tout est questionnable (dans le sens ou n'importe quel élément de
'expérience peut étre remis en cause - tout comme son fondement méme), il faut
hiérarchiser les interrogations et définir le périmeétre de ce qui sera effectivement
investigué et traité. Des questions évaluatives trop précises et spécifiques peuvent
passer a coté d'une problématique centrale

Ainsi quelles sont les questions les plus sensibles a déposer la ou en est le projet ?

Comment s'assurer de poser les questions qui permettront d'éclairer des points
spécifiques tout en conservant une vision globale ?

ol Fﬁf@%ﬁ:’

winead
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/1
-
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A

Source * Ballar et Dhawara (1582

12



Voici une grille de repéres avec une typologie de questions de base ' pour permettre de

mener une évaluation a 360 degrés de son projet.

Type d'évaluation

Type de questions

Besoins d'une analyse de
I'expérience

Ex:
A quels besoins de l'expérience patient-famille le projet va-t-il
répondre ?

Conception et
prototypage de
I'expérience

Ex:
Que retenons-nous d'essentiel dans la conception de la démarche ? Et
pourquoi ?

Surveillance de
I'expérience

Ex:
Quelle évolution avez-vous remarqué dans les différentes phases du
projet?

Evaluation du processus

Ex:
Qu'est ce qui a été novateur dans votre processus ?

Evaluation des résultats et
impacts

Ex:
Quels sont les résultats observables de notre projet/activité ?

Efficience

Ex:
Est-ce que notre facon de travailler ensemble a été optimale au regard
des résultats obtenus ?

Il s'agit de s'inspirer de ces questions principales pour aller plus loin avec d'autres

sous-questions qui apparaissent pertinentes la ou en est le projet.

Il est important de formuler des questions ouvertes qui ameénent a comprendre

quelque chose et a le qualifier. On utilise « comment», « pourquoi», «dans quelle

mesure », « qu'est-ce qui... », etc.

' [Source : Adapté de Owen ] with Rogers P (1999). Program Evaluation: Forms and Approaches. Sydney: Allen

& Unwin/London: Sage UK.]
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Exemple d'une bonne question évaluative:
Qu’est-ce qui vous a permis de bien comprendre l'information recue?

Cette question nous amene a évaluer les pratiques dans un certain contexte et a
mesurer lesquelles sont porteuses ou pas.

Exemple d'une moins bonne question évaluative:
Jugez-vous que l'information que vous avez recue était suffisante pour votre
compréhension de la situation?

Cette question nous amene a tirer un bilan de l'action: est-ce que ce qu'on a fait a
fonctionner ou pas, mais c'est une question fermée qui ne nous permet pas de
comprendre les pratiques et leur impact sur les personnes ciblées.

e A quels besoins de I'expérience patient-famille le projet va-t-il répondre ?

e En quoi avons-nous facilité implication du patient et de sa famille pour rendre
leur participation plus confortable et fluide?

e En quoi l'outil technologique améliore t'il le parcours des familles? En quoi cela
améliore leur expérience de soins? En quoi cela répond-il aux attentes profondes
des familles?

e Est-ce que la démarche permet de cibler les besoins des familles dans le
parcours global de 'enfant? Si oui, comment?

e Quelle est I'expérience vécue par les patients-ressources ? Comment les patients
se sentent-ils lorsqu'ils sont interpellés et écoutés ?

e Les patients-ressources ont-ils le sentiment que leur contribution a permis

d’améliorer I'expérience d'autres familles ? Si oui, en quoi cette contribution a
permis d'améliorer I'expérience d'autres familles ?

14



ET APRES ?

o les parties prenantes et impliquer les acteurs clés
° un comité et suivre les étapes du processus d'évaluation (p.11)
° I'aide des experts en évaluation dans son institution

L'évaluation participative au service de l'action collective :
https://agirtot.org/thematigues/evaluation-participative/evaluation-participativeen-savoi

r-plus/

Développer une culture évaluative et apprenante :
https://tiess.ca/developper-une-culture-evaluative-et-apprenante/

Guide pratique sur I'impact :
https://chantier.qc.ca/wp-content/uploads/2018/05/guide pratique impact 2018.pdf

Une évaluation utile et mobilisatrice, est-ce possible ?
https://communagir.org/medias/2018/04/groupe_travail reperes Evaluation.pdf

15


https://agirtot.org/thematiques/evaluation-participative/evaluation-participativeen-savoir-plus/
https://agirtot.org/thematiques/evaluation-participative/evaluation-participativeen-savoir-plus/
https://tiess.ca/developper-une-culture-evaluative-et-apprenante/
https://chantier.qc.ca/wp-content/uploads/2018/05/guide_pratique_impact_2018.pdf
https://communagir.org/medias/2018/04/groupe_travail_reperes_Evaluation.pdf

QUEL LIEN AVEC L'ETUDE D'IMPACT DE MUSCO ?

L'étude qui a été menée avec le soutien de NISKA pour mesurer l'impact de [l'Initiative
aupres des familles et des professionnels est une démarche qui a été menée a part de
cet atelier. Il s'agit d'une approche plus globale qui ne concerne pas les projets en tant
que tels mais plutét 'ensemble de la démarche. Cependant, les deux approches sont
reliées.

La stratégie d'évaluation pour MUSCO dans son ensemble a été construite sur la base
de la théorie du changement de l'Initiative dont le détail se retrouve dans le rapport
dimpact. Dans cette théorie du changement, on retrouve deux chemins de
changements principaux et un chemin secondaire qui définissent les buts ultimes de
MUSCO a long terme :

e les patients et leur famille sont soutenus pour améliorer leur qualité de vie, et ce
notamment en vivant une expérience fluide entre les établissements ;

e les communications et les collaborations sont optimisées et deviennent la
norme;

e [|'expérience MUSCO est reproductible dans d'autres contextes.
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ANNEXES

Annexe 1 : Liste des participants aux ateliers

Amanda Fritz, Directrice associée, dons majeurs et suivis de campagne, Fondation du CHU

Sainte-Justine
Aurélie Vigné, Gestionnaire de MUSCO
Carl-Eric Aubin, Directeur exécutif et scientifique de lnstitut TransMedTech

Chantal Damas, Coordonnatrice des programmes cliniques d'amélioration continue,
Hopitaux Shriners pour enfants - Canada

Claire Grillet, Designer de service chez Meilleur Monde

Daniel Bélec, Papa d’Angélique, Patient-Expert, membre du Péle Consultatif MUSCO
Julie Letendre, Coordonnatrice trajectoire inter-établissement MUSCO

Lise Gagnon, Coordonnatrice action bénévole, Hopital de Montréal pour enfants
Lise Roche, Directrice des programmes, Fondation Mirella et Lino Saputo

Marie Beauséjour, Professeure-chercheure, Département de chirurgie, Université de
Sherbrooke

Martin Sasseville, Professionnel de recherche, Centre de recherche Charles-Le Moyne -
Saguenay-Lac-Saint-Jean sur les innovations en santé

Nathalie Jourdain, Associée de recherche clinique URCO, Centre de recherche du CHU
Sainte-Justine

Nathalie Bilodeau, Coordonnatrice professionnelle en ergothérapie, Hopitaux Shriners
pour enfants - Canada

Patrick Desmarais, /nalyste spécialiste informatique, CHU Sainte-Justine
Sophie Leroux, Psychologue, Centre de réadaptation Marie Enfant

Stéphanie Renaud, Vaman de Nathan, Patiente-Experte, membre du Pole consultatif
MUSCO

Tina Athanasoulias, Conseillere cadre en Clinique Ambulatoire par intérim,Hopitaux
Shriners pour enfants - Canada

Tamara Malinoff, Psychocducatrice, Hopital de Montréal pour enfants

Valancy Miranda, Conseillere en génétique MUSCO
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MERCI AU GROUPE DE TRAVAIL
QUI A PERMIS A L'ATELIER ET A CE GUIDE DE VOIR LE JOUR!

Alexandra Black, Conseillere cadre en amélioration continue, Hopital de Montréal pour
enfants

Alexandre Leclair, Conseiller cadre en performance, CHU Sainte-Justine
Isabelle Mercieca, Conseillére en développement collectif, Coopérative de travail Niska

Kathryn Fournier, Directrice de la qualité, évaluation, performance, éthique et
archives, Hopitaux Shriners pour enfants - Canada

Matthieu Piegay, Coach, agent de changement, Coopérative de travail Niska

Marie-France Langlet, Patiente partenaire experte, Conseillere, Bureau du Partenariat
Patients-Familles-Soignants, CHU Sainte-Justine

Stephanie Pernice, Coordonnatrice, Bureau du Partenariat Patients-Familles-Soignants,
CHU Sainte-Justine

Soléne Tanguay, Chargée de projets et communication MUSCO
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