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Introduction : La Qualité

Introduction : La Qualité

1. Définition de « Qualité des Soins » ou « Soins de Qualité »

Que signifie « des soins de qualité » ?

Est-ce I’obtention des meilleurs résultats ? Une diminution de la mortalité ? L utilisation des
derniéres techniques ? Ou est-ce la possibilité d’une approche palliative, remplie d’empathie,

et sans douleur ?

Est-ce que les différents acteurs dans les soins de la santé ont la méme vision de ce que sont ‘des

soins de qualité’ ?

Est-ce qu’une maman qui vient d’accoucher aura la méme vision et les mémes attentes qu’un

patient qui vient de subir une greffe de moelle aprés une deuxiéme rechute de sa leucémie ?

Et quel rapport avec la qualit¢ de soins d’un hopital, évaluée par une procédure

d’accréditation ?

Les définitions de la qualité des soins sont nombreuses et cette multiplicité peut entrainer une

certaine confusion.

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a défini la qualité des soins en 1982 comme
«la capacité de garantir a chaque patient la combinaison d’actes diagnostiques et
thérapeutiques qui lui assurera le meilleur résultat en termes de santé, conformément a l’état
actuel de la science médicale, au meilleur colt pour un méme résultat, au moindre risque
iatrogene et pour sa plus grande satisfaction en termes de procédures, de résultats et de

contacts humains a l’intérieur du systeme de soins ». (1)

Avant elle, en 1980, Avedis Donabedian, 1’un des pionniers des travaux de la qualité, définit
les soins de haute qualité comme « des soins visant a maximiser le bien-étre des patients apres

avoir pris en compte le rapport bénéfices / risques a chaque étape du processus de soins ». (2)

Selon I’American Medical Association en 1984 « les soins de haute qualité contribuent

fortement a augmenter ou maintenir la qualité de vie et/ou la durée de vie ». (3)
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Et en 1990 P’Institute of Medecine donne sa définition : « la capacité des services de santé
destinés aux individus et aux populations d’augmenter la probabilité d’atteindre les résultats

de santé souhaités, en conformité avec les connaissances professionnelles du moment ». (4)

La « qualité des soins » est donc un concept multidimensionnel, requérant des critéres de
jugement multiples, et la vision de chaque acteur des soins de santé aura ses particularités,
chacun regardant la qualité en fonction de ses propres objectifs. Des visions pouvant paraitre

tres différentes, mais qui, in fine, se rejoignent.

2. Comment évaluer la gualité et avec quels instruments ?

La qualité¢ des soins se mesure a 1’aide de parametres appelés « indicateurs de qualité ».
Donabedian (5) distinguait trois composants dans les soins de santé, pouvant étre considérés

chacun comme les ‘targets’ pour 1’évaluation de la qualité :
Structure — Processus — Résultat

De nos jours, on distingue toujours essentiellement 3 types d’indicateurs : les indicateurs de

structure, les indicateurs de processus et les indicateurs de résultats.

Les indicateurs de structure portent sur les ressources a notre disposition dans le secteur des
soins. Cela comprend les ressources humaines, matérielles, financiéres ainsi que 1’organisation
de la structure qui accueille les patients. C’est I’environnement qui impacte les soins
administrés. Ces indicateurs sont parfois liés a des normes réglementaires. Les indicateurs de

structure sont souvent faciles a observer et mesurer.

Les indicateurs de processus s’intéressent a la maniére dont les soins sont organisés et
prodigues. lls mesurent toutes les taches effectuées par les différents prestataires de soins de
sant¢ dont sont composés les soins d’un patient. Lorsqu’une tache est basée sur une

recommandation de bonnes pratiques (Evidence-Based), I’indicateur permet d’évaluer la
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conformité d’une partie de la prise en charge par rapport a une référence. L’indicateur analyse
¢galement la sécurité dans la réalisation du processus, I’accessibilité, la continuité, le respect
des délais ou encore I’implication des professionnels et des services dans les activités le

concernant.

Les indicateurs de résultats mesurent directement ou indirectement, a I’issue d’un processus
de soins, les bénéfices ou les risques générés pour le patient en termes d’efficacité, de

satisfaction, de sécurité et d’efficience.

Pour construire et choisir les indicateurs a utiliser, certains criteres doivent étre présents :
- Un indicateur doit étre simple:
Il doit étre :

» Facile a élaborer

* Facile a recueillir et calculer

« Etre compréhensible et compris de la méme fagon par tous les acteurs

* Provenir de recommandations professionnelles

* Valid¢ par des représentants professionnels

- Un indicateur doit étre pertinent. Il doit pouvoir refléter ce qu’il est censé mesurer
(validité) et permettre d’identifier, facilement, les problémes a résoudre et pour lesquels des

actions de prévention ou de correction peuvent étre trouvés (pertinence).
- Un indicateur doit étre faisable

- Unindicateur doit étre fiable, ce qui implique une reproductibilité : mémes résultats lorsque

mesuré par des personnes différentes.

- Un indicateur doit étre comparable et améliorable : ce qui introduit aussi la notion du
benchmark. La comparaison des résultats dans le temps met en évidence 1’évolution du
processus mesuré. D’autre part, la comparaison des résultats de différents services ou hopitaux

a un méme moment permet aussi d’avancer.
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Cependant, il ne suffit pas d’avoir des indicateurs et de mesurer, il faut encore les utiliser de

facon réfléchie avec comme ultime objectif : augmenter la qualité des soins !

It doesn't matter how many resources’ you have.

AN \7? -
R >

o

If you don't know how to use them,
it will never be enough.
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3. Evaluation de la gualité des soins dans les institutions hospitaliéres en Belgique

Selon la Loi sur les Hopitaux, au sein de 1’hopital, le Médecin Chef est responsable pour

I’évaluation de la qualité des soins médicaux (AR 15.12.1987).

A Dextérieur de I’hopital, les Colléges de Médecins ont été créés dans le cadre de 1’ Arrété
Royal du 15 février 1999 relatif a 1’évaluation qualitative de 1’activité médicale dans les
hopitaux. Leur mission est de procéder a la définition d’indicateurs de la qualité et des critéres
d’évaluation internes a mettre en ceuvre par les hopitaux, ainsi que de récolter 1’information
fournie par ces derniers. Par ailleurs, ils doivent donner une évaluation externe de la qualité
des activités meédicales. Un enregistrement informatisé avec contrle des données et,

finalement, un feed-back vers les hopitaux devraient s'ensuivre.

Une analogie existe pour le nursing. Effectivement, I'AR du 27 avril 2007 rappelle que la
responsabilité de I’évaluation de la qualité interne incombe au chef du département infirmier.
A Pextérieur de I’hopital, c’est le Conseil Fédéral pour la Qualité de I'Activité Infirmiére
(CFQALI) qui est responsable. Ce Conseil a été institué dans le but de catalyser, de systématiser
et d'harmoniser les démarches d'amélioration de la qualité de l'activité infirmiere afin de

favoriser les pratiqgues communes qui ont démontré leur utilité (Evidence-Based).

Afin de maitriser les dépenses en soins de santé, les autorités publiques ont souhaité que les
institutions de soins rationalisent leurs modeles de gestion. La mise en place du projet “ Pay
for Quality” en 2018 au sein du SPF-SP, introduit la notion de financement variable des
hopitaux en fonction de leurs performances qualitatives. L’accréditation fait partie de ces

critéres qualitatifs reconnus par nos instances dirigeantes.

Les régions ont également embrayé dans ce processus. La Flandre a ainsi affiché sa volonté de
remplacer le systéme d’agrément des hopitaux par la démarche d’accréditation alors que la

Wallonie a adopté un “plan wallon de qualité des soins”.

Et finalement, en 2019, a vu le jour la Loi relative a la pratique des soins de santé, appelée

« Loi Qualité », qui est entrée en vigueur le 1° juillet 2022.
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La qualité est donc une préoccupation importante de nos politiques mais également de nos
patients. Il n’est pas rare qu’un patient choisisse tel hopital plutdt qu'un autre pour une chirurgie
élective en se basant sur un benchmarking des indicateurs de qualité, rendu public via les sites
web des hdpitaux eux-mémes, mais également sur les sites web des organisations hospitaliéres,
voire du SPF-SP.

Cependant, il s’avere que malgré les grands changements que notre systéme de santé a connus
ces derniéres années, la réforme de « I’évaluation de la qualité » a été moins présente au
premier plan comparativement aux aspects financiers. La crise liée a la COVID-19 nous a
forcés a penser et agir difféeremment. Néanmoins ces actions et innovations ne devraient pas se
terminer avec la crise liée a la COVID-19, mais au contraire, étre un levier pour repenser le
réle des hopitaux et notre systeme de soins de santé, ainsi que 1’évaluation de sa qualité plus

globalement.
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Chapitre 1 : La « qualité des soins » selon le patient, a travers les plaintes

déposées au service de médiation hospitaliere

1.1 Introduction

En médecine, « I’Art de la Parole est devenu inséparable de I’ Art de Guérir. Le relationnel fait

partie intégrante de la prise en charge du patient » (1).

L’entrée en vigueur de la Loi relative aux droits du patient (Loi du 22 aott 2002 et publi¢e au
Moniteur Belge le 26.09.2002) (2) a engendré des changements, tant pour le patient que pour
les prestataires de soins et les hdpitaux, tenus de respecter un certain nombre de dispositions

durant les prestations médicales et paramédicales.
Cette loi octroie au patient un grand nombre de droits :

- Bénéficier de soins de qualité et de soins appropriés pour soulager la douleur (art 5 et
11bis);

- Choisir librement le prestataire de soins responsable de ses traitements, pouvoir
demander un second avis et pouvoir changer de prestataire (art 6);

- Etre informé de son état de santé et de son évolution probable (art 7);

- Donner son consentement libre et éclairé avant toute intervention. Il peut aussi le retirer
ou refuser une intervention, un traitement (art 8);

- Consulter son dossier medical, ou en avoir une copie. Celui-ci doit étre tenu a jour et
gardé en lieu sdr (art 9);

- Durespect a I’égard de sa vie privée (art 10);

- Définir son représentant légal (art 14);

- Enfin, le patient peut introduire une plainte auprés du service de médiation hospitaliére
de I’hopital (art 11).
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A coté de ses droits, clairement établis, le patient a aussi le devoir de participer activement a
son traitement par un dialogue ouvert, garantissant au médecin la connaissance de toutes les
informations utiles (art 4). Sa collaboration au processus de soins est nécessaire en vue d’une

relation efficiente entre les parties.

Les prestataires de soins bénéficient, quant a eux, de la possibilité de faire valoir officiellement
I’exception thérapeutique (ne pas communiquer certaines informations au patient), le refus au
patient d’un acces au dossier médical (s’il dispose d’éléments indiquant que le patient subit des
pressions) et aussi de la confidentialité des annotations personnelles dans le dossier médical

(sauf exception : la « consultation indirecte », ¢’est-a-dire par I’intermédiaire d’un médecin).

Enfin, le prestataire de soins a le devoir de se conformer a la législation relative aux droits du
patient. En effet, ’article 17 de la loi sur les hopitaux, coordonnée le 07.08.1987 (actuel article
71 de la loi du 10.07.2008), ajoute un article 17novies et instaure, au sein des hépitaux,
I’obligation d’avoir un service de médiation hospitaliére. Pour étre agréé, chaque hépital doit
disposer d’une telle fonction. L’article 30 relatif au respect par 1’hopital des droits 1égaux du
patient prévoit, en son alinéa 2, I’obligation pour chaque hopital de veiller « a ce que toutes les
plaintes liées au respect des droits du patient puissent étre déposées auprés du service de

médiation » (3).

Malgreé l'attention que les hopitaux et les prestataires de soins accordent a la qualité des soins
et services rendus, il se peut que le patient n’en soit pas satisfait. C’est spécifiquement dans ce
cas qu’il peut contacter le service de médiation hospitali¢re. A travers les plaintes envoyées au
service de médiation, nous essayerons de comprendre ce que le patient considere comme des
« soins de qualité » et les situations lors desquelles son mécontentement intervient de fagon

« réguliere ».
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1.2 Méthodologie

I1 s’agit d’une étude rétrospective sur base de tous les dossiers traités par le service de médiation
du CHU de Liége, prévue initialement sur les 3 années 2018, 2019 et 2020. Au vu de la
particularité de 1’année 2020 liée a la crise de la COVID-19, I’année 2021 a également été

ajoutée, afin d’avoir une vision plus linéaire et moins biaisée par la crise sanitaire.

Les dossiers relatifs a la loi « droits des patients » ont spécifiqguement été sélectionnés. En effet,
il faut savoir que le service de médiation est également contacté pour des dossiers traitant

d’autres domaines, de fagon préventive et/ou pour donner un avis.

Les dossiers qui nous occupent ont été analysés et classés selon différents themes selon les
articles de la loi du patient (qualité, douleur, consentement, informations, ...) afin de mieux
percevoir ce qui est important pour le patient. Les données exploitées sont anonymes. Nous
avons mis le focus plus particuliérement sur les plaintes relatives a 1’article 5 et 11bis de cette

loi, articles concernant la qualité des soins et la gestion de la douleur.

Finalement, nous évaluerons les mesures et changements qui pourraient étre, ou ont été mis en
ccuvre afin d’y remédier, conformément aux recommandations €mises par le service de

médiation.

e Le service de médiation

Le role du médiateur est d'assurer un relais entre le patient, sa famille et I’hopital, lorsqu'une
plainte survient. Il tiche de faciliter et restaurer le dialogue entre les soignants et les soignés.

La médiation est indépendante, neutre et gratuite (4).
Plus précisément, le médiateur a pour role :

- d'examiner objectivement et en toute indépendance les plaintes des patients;
- d'enquéter aupres des personnes concernees;
- de favoriser et promouvoir la communication entre le patient et le(s) prestataire(s) de

s0ins;
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de traiter des situations de facon préventive (sur demande des patients et/ou des
prestataires de soins);
d'émettre des recommandations a l'intention de la direction en matiére d'amélioration

de la qualité des soins et de la satisfaction des patients.

Au CHU de Liége, toutes les plaintes relatives a la loi « droits du patient » adressées a la

direction médicale ou a une autre direction (administrateur délégué, direction infirmier,

direction financiére, etc.) sont transmises a la médiatrice, en vue d’une analyse intégrale par

une seule et méme personne, soit un tiers indépendant. Le patient en est informé par un accusé

de réception de la direction médicale (ou un autre service). La médiatrice prend ensuite contact

avec le patient, I’informant du bon suivi donné a son dossier, par voie de médiation,

conformément a la loi relative aux droits du patient.

D’autre part, elle traite également les dossiers que lui transmettent les prestataires de soins.

Les dossiers de médiation peuvent étre classés de facon suivante :

1° Les dossiers venant des patients :

Dossiers « droits du patient » : mécontentement, plainte ou insatisfaction a propos
d’une hospitalisation, d’un séjour, d’une prise en charge en polyclinique, d’un
traitement, d’une mauvaise gestion de la douleur, d’un défaut de consentement ou
d’information, ou encore d’une difficulté rencontrée par rapport au dossier médical.
Ces dossiers ont un lien direct avec les droits du patient tels que mentionnés dans la loi
relative aux droits du patient.

Dossiers « Autres » : doléances relatives a un autre aspect de la prise en charge d’un
patient au sein de 1’hopital, en dehors du champ d’application de la loi relative aux
droits du patient (perte de prothéses, chute dans le hall, probleme de confort au niveau

de la chambre, etc.).

10
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2° Les dossiers venant des prestataires de soins :

- Dossiers « Prévention » : situations/incidents transmis par des prestataires de soins au
service de médiation ou a la Direction médicale, de facon préventive, pour anticiper un
probléme, et prévenir la survenue d’une plainte officielle.

- Dossiers « Avis » : prestataires de soins qui demandent a la médiatrice un avis sur une

situation, la relecture d’un courrier de réponse a une plainte regue directement, etc.

Les dossiers « droits du patient » qui le nécessitent sont discutés lors de réunions de
concertation avec la Direction médicale. En tant qu’experte dans le domaine médical, je
représente la Direction médicale dans ces réunions, en colloque singulier avec la médiatrice,
sous la responsabilité du Médecin Chef, et ce, sans préjudice de la neutralité et de I’autonomie
de la médiatrice. Il s’agit de rencontres durant desquelles les dossiers qui nécessitent un
transfert vers le service juridique, un geste financier amiable, ou des précisions pointues dans

le cadre d’un examen d’un dossier d’un point de vue médical, sont examinés.

Dans ce chapitre, nous allons nous concentrer sur les plaintes émanant des patients, en lien
avec la loi « droits du patient » (1), et plus précisément ceux relatifs a la qualité des soins (art
5) et la gestion de la douleur (art 11bis) :

« Article 5. Le patient a droit, de la part du praticien professionnel, a des prestations de qualité
répondant a ses besoins et ce, dans le respect de sa dignité humaine et de son autonomie et sans
qu'une distinction d'aucune sorte ne soit faite. »

« Article 11bis. Toute personne doit recevoir de la part des professionnels de la santé les soins
les plus appropriés visant a prévenir, écouter, évaluer, prendre en compte, traiter et soulager la
douleur. »

Par « qualité des soins », nous entendrons tant la « qualité technique » des soins prodigués,
que la « qualité relationnelle », au niveau des rapports/contacts entre le(s) prestataire(s) de

soins et le patient.

11
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1.3 Résultats

Durant les 4 années etudiées, le nombre total de dossiers en médiation enregistrés au CHU de
Liége est de : 542 dossiers en 2018, 581 dossiers en 2019, 543 dossiers en 2020 et 561 dossiers

en 2021. Ces dossiers de médiation peuvent étre classés respectivement en 4 sous-groupes :

331 312 284 381

Dossiers visant la loi « droits du patient » (61%) (54%) (51%) (68%)

Dossiers relatifs a d’autres domaines 156 199 204 152
(dossiers « autres ») (29%) (34%) (39%) (22%)

Dossiers transmis a la médiatrice a titre

0, 0, 0 0
préventif (dossiers « prévention ») 43 (8%) | 49 (9%) | 42(8%) | 44 (7%)

Dossiers qui sont des demandes d’avis
soumises a la médiatrice (dossiers « 11 (2%) | 17 (3%) | 10 (2%) | 21 (3%)
demande d’avisy)

Tableau 1 : Classement des dossiers de médiation de 2018 a 2021 selon 4 sous-groupes

Dans les dossiers visant la loi « droits du patient », les dossiers relatifs a la qualité des soins
(article 5) sont les plus dominants au niveau du fond des dossiers. Si nous faisons abstraction
de I’année 2020, année particuliére liée a la crise COVID-19, nous remarquons que le nombre

de dossiers était relativement stable les années précédentes, mais clairement en hausse en 2021.

Total dossiers 542 581 543 561

Loi « droits du patient » | 331 (61%) | 312 (53%) | 284 (52%) | 381 (68%)

Art5 + autre Art 290 276 228 270

Art5 + Art 11bis 54 58 61 48

Tableau 2 : Nombre de dossiers de médiation de 2018 a 2021 liés a la qualité des soins
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Il s’agit d’'un mécontentement sur :

1) des actes techniques meédicaux, dentaires et/ou paramédicaux.

Extrait! - démarche de la fille d’une patiente dans un contexte de

complication lors d’un examen médical

« Madame la Médiatrice, je me permets de vous écrire aujourd'hui afin
de déposer une plainte contre le Dr Z en service de XXX, pour mangue
de professionnalisme et également pour erreur médicale. Je vous écris
avec l'autorisation de ma mere, patiente de votre hoépital. Elle a
bénéficié de 1l’examen invasif suivant (..). Cet examen a di s'arréter
lorsque les médecins qui se chargeaient de cet examen ont perforé (..),
ce qui a eu pour conséquence non pas les résultats souhaités, mais un
trou de 2 cm approximatifs selon les dires du médecin, et 6 agrafes
(..) . Je vous demande donc, en attente du traitement de cette affaire,
de mettre la facture de cette hospitalisation en stand-by. Et je

souhaite compensation financiere ».
Extrait! - démarche d’'une patiente suite a un traitement médical

« Madame,

Suite a la communication téléphonique de ce 20 mars, avec le service
médiation hospitaliere du CHU (Sart Tilman), Je vous transmets avec

le plus de détails possible, 1’'histoire de mes brGlures aux 2 pouces.

Le ler mars a 11h, j’avais un rdv avec le Docteur Z pour 1 cryothérapie

pour verrues (1 au pouce gauche et 4 au pouce droit).

Celle-ci désigne Madame X pour effectuer le soin. Le soin a été
extrémement douloureux, gquelques heures plus tard (voir photos)
d’ énormes phlyctenes hématiques sont apparues. Depuis le soin, la
douleur est en continu malgré la prise des médicaments, de plus la
mobilisation de mes pouces est pénible. Le 2 mars, Jje vais voir mon
médecin traitant, le Docteur W, qui me conseille d’aller directement

aux urgences du CHU (cf. rapport). Je suis recue par le Docteur Y qui
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me prescrit des soins (cf. ci-joint) et fait 2 photos pour informer

le service concerné de 1’importance de mes brtlures.

Le 10 mars, je revois mon médecin traitant qui me conseille vivement
de prendre contact avec vous et de déclarer 1’accident médical, wvu
1’ importance de mes brllures en prévention de toutes éventuelles

complications possibles s’agissant de mes 2 pouces.

Vous trouverez ci-joint 1’évolution de mes brlGlures avec photos et

dates. Je vous remercie de votre attention ».

2) des aspects relationnels des prises en charge.

Extrait! - mécontentement a 1’égard du comportement d’un prestataire

de soins

« (..) Je pense pouvoir dire que ce comportement me semble tout a fait
déplacé et manque cruellement de professionnalisme, de diplomatie et
de délicatesse envers les patients (..). Si je me rends au CHU pour
étre pris en charge, c’est sur demande du Dr Z afin qu’elle soit
réalisée avec rigueur et précision, mais certainement pas pour que je

m’y fasse rabaisser et maltraiter ».

Extrait! - mécontentement d’une famille & 1l’égard de la prise en

charge d’un patient, lors du ler confinement

« (..) La crise générée par le coronavirus ne peut en aucun cas
expliquer le manque flagrant de communication et une totale absence
de considération humaine (..) La communication avec Madame X, si 1l’on
peut parler de communication, a totalement manqué de vérité,

d’empathie et de compassion ».
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En second lieu de fréquence, aprés 1’article 5, nous retrouvons donc les dossiers qui concernent
la gestion et ’écoute de la douleur (article 11bis). Au-travers des exposés des faits, les

patients décrivent leurs expériences avec beaucoup d’émotions et de ressentis.

Extrait! - mécontentement relatif a une prise en charge dans le

service XXX

« (..) Je demande, sous 1l’effet de la douleur de plus en plus vive,
une perfusion d’antidouleurs et antispasmodiques plus efficaces pour
traiter cette douleur insupportable. Le Dr X, quil passe apparemment
d’un état calme a un état plutdt agité wvoir agressif, refuse
catégoriquement prétextant gqu’on ne vient pas a 1’hépital pour
recevolir des antidouleurs par perfusion (..). En pleurs, et n’en
pouvant plus, le Dr Z me fit en fin de compte administrer plusieurs
antidouleurs. Apres un délai assez court, la douleur a repris toujours
aussi vive. Excédé, le Dr Z me dit que cela était impossible (..) qu’il

n’avait jamais vu ¢a et me traita d’affabulateur ».

Extrait! - mécontentement relatif & une prise en charge dans le

service XXX

« (..) Mon papa s'est rendu le 17 mai dans le service XXX pour des
douleurs lombaires insoutenables, d’apres la suggestion de notre
médecin traitant qui ne voyait pas d'autres alternatives possibles vu
1'augmentation des douleurs déja ©présentes et en constante
progression. Il était déja sous analgésiques puissants tels Valtran,

Oxynorm, Tradonal , ...

I1 a demandé de réaliser un scanner (nous avions d'ailleurs la demande
pour un scanner prévu pour le 30 mai). Cette demande lui a été refusée
catégoriquement et il a été renvoyée chez lui avec le simple conseil

de doubler les doses d'analgésiques qu'il prenait déja.

Le 30 mai, apres 13 jours de douleurs atroces, mon papa a finalement
pu réaliser le scanner tant réclamé le 17 mai et ce scanner a révélé
des métastases osseuses au niveau lombaire suite a un adénocarcinome
au niveau du poumon avec métastases osseuses, hépatiques et au niveau

des glandes surrénales.
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Je ne conteste pas cette facture d'un point de vue financier car Jje
peux vous affirmer que nous réglons des factures avec des montants
bien plus élevés désormais, mais je conteste cette facture car il n’a
pas été prise en charge de maniere professionnelle et ces douleurs

ont été niées et minimisées au plus haut point ».

En troisieme lieu, figurent de facon presque équivalente les dossiers qui relévent du droit a
I’information (article 7) et ceux relatifs au consentement (article 8). Au-travers de ces
dossiers, transparait le sentiment du patient de « ne pas étre correctement informé sur son état
de santé, et ce en prenant le temps nécessaire, dans un langage clair ». Cela va de pair avec le

consentement éclairé du patient.

Extrait! (article 7) - rapport effectué dans le contexte d’une

consultation en médiation pour obtenir des informations sur son

accouchement

« Madame A s’est rendue en consultation de médiation suite a de
nombreuses interrogations concernant ses deux accouchements, mais
principalement celui de son premier enfant (..). Par rapport a cela,
elle a eu une cicatrisation compliquée et aucune explication de la
part du médecin. Par apres, elle a vu le Docteur Z qui 1’a soignée
mais aucune discussion ne s’est tenue a cet égard. Pour la patiente
cela restait tabou. Physiquement, il lui a fallu 1 mois pour s’en
remettre et elle estime que ce médecin ne fut pas adégquat dans son

savoir-étre, d’autant plus sans aucune explication par aprés ».

Extrait! (article 7) - mail d’un époux mécontent de la prise en charge

de Madame Y dans le service X

« L'expérience de mon épouse a été si désagréable lors de cette visite

du 15 juillet gue nous tenions a vous en faire part.

Dés son arrivée, elle a eu droit a un tres mauvais accueil de la part

de Z, se faisant presque reprocher de se présenter alors qu'il ne
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s'agissait slrement "que" de cdtes cassées et gu'on ne saurait alors

rien faire de plus que de lui donner du Dafalgan.

Mon épouse a ensuite vu un premier médecin qui était en fait une
assistante et avec qui tout s'est mieux déroulé, mon épouse ayant
alors eu 1'impression d'étre écoutée et qu'on allait enfin prendre

son cas en considération.

Malheureusement, ce sentiment a été de courte durée car est alors
arrivé le médecin titulaire qui a, a son tour, été trés désagréable,
ne donnant aucune explication claire, ne prenant méme pas le temps de

s'assoir 2 minutes pour donner le diagnostic a mon épouse ».

Extrait! (article 8) - demande d’une mutuelle au sujet des

répercussions financiéres en lien avec un traitement dentaire

« (..) Nous sommes interpellés par notre affiliée au sujet de la facture
susmentionnée. Elle effet, Mme A nous dit apprendre que la réparation
de 1’appareillage ne sera pas remboursée par l’assurance obligatoire.
Madame s’étonne car, nous dit-elle, a aucun moment, elle n’a recu
1’information comme quoi le montant facturé ne serait pas
remboursable. Si elle 1’avait su préalablement a 1’intervention, comme
prévu par la loi du 22/08/2002 sur les droits du patient, elle n’aurait

Jamais fait cette réparation (..) ».

Extrait! (article 8) - contestation d’un patient au sujet du contexte

du consentement donné au moment d’une wvaccination

« (..) Je vous contacte ce jour concernant la facture mentionnée dans
1'objet. Comme vous pouvez le constater, j'ai été wvacciné contre la
fievre jaune et la fievre typhoide en date du 10 octobre par le Docteur

Z. Le rendez-vous avait été pris via la clinigque du voyageur.

J'ali pris rendez-vous pour faire ces vaccins apres avoir recu les
informations de la clinique du voyageur qui stipule qu'ils sont
obligatoires. Le Docteur Z a fait de méme lorsque je l'ai rencontré

le 27 septembre.
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Or, 11 se fait qu'en réalité, ces vaccins ne sont nullement
obligatoires, ils sont juste recommandés. Si je n'avais pas été induit

en erreur, je ne les aurais pas faits.

Je m'estime donc 1lésé et ne suis donc pas d'accord de régler une
facture qu'on m'a fait contracter de maniere erronée. J'estime, qu'en
compensation du préjudice, une suppression de cette facture serait

correcte ».

Notons pour 2020, et encore pour 2021, un sous-groupe de dossiers liés a la COVID-19 : 65
dossiers en 2020, dont 43 relatifs a ’article 5 de la loi « droits du patient » et 5 dossiers
concernant I’article 11bis. Pour 2021 les chiffres sont de 40 dossiers dont 19 relatifs a I’article

5 de la loi « droits du patients » et 2 dossiers concernant I’article 11bis.

Il est intéressant de constater que les « themes » des plaintes ont souvent été en lien avec les

mesures ministérielles, entre autres :

- Port du masque;

- Gestes barriéres;

- Hygiéne des mains;

- Distances sociales;

- Suppression des visites, accompagnants, etc. sauf exceptions;
- Annulation de I’activité « non essentielle »;

- Report des dates de consultations/interventions.

Extrait! - démarche d’'une patiente, craignant une contamination
« J'arrive dans une toute petite salle d'attente avec 2 adultes et un
petit garcon qui devait avoir dans les 8 ans, tous les 3 avait des
masques, sauf gu'a un moment donné le petit a commencé a tousser comme
ce n’est pas possible, a retiré son masque pour essayer de respirer
et a dit a ces parents : j'ai vraiment mal a la téte. Les parents sont
restés inactifs. Bref, je suis allée trouver la dame de l'accueil en
lui disant que c'était inadmissible vu ce qui se passe, et inadmissible
aussi de mettre des personnes dans une méme piéce.... Donc je lui
18
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signale que Jje vails attendre dans le couloir, et Jje demande de

m’ appeler quand ¢a serait mon tour.

Je vais dans le couloir, ou il y a des gens avec du sang sur le visage
(sGrement une bagarre, vue que la police était la aussi), on s'amuse

a aller et venir, avec le masque enlevé.....

Et donc je voulais savoir ce que je dois faire si Jje suis contaminé a
cause de cette situation : me plaindre, écrire dans les Jjournaux, le

partager via les réseaux sociaux ?

Je tiens a préciser que j’avais mon masque et que je gardais bien les
mesures de distanciation, pas comme les gens qui étaient la. La dame
de 1l'accueil était désemparée et désolée. Mais a un moment donné faut
faire preuve d'un peu de sévérité et faire respecter 1'ordre et le

respect ».

e Les services concernés

Regardons de plus pres la quantité de dossiers enregistrés par service, en faisant une distinction
entre les dossiers effectifs et ceux enregistrés préventivement ou pour un avis de la médiatrice.

Le tableau ne reprend que les services qui ont enregistré >= 10 plaintes/année.

En regardant séparément les services médicaux qui font I’objet des dossiers de médiation, nous
voyons clairement une évolution (favorable) des 2 services les plus « visés » par les plaintes :

a savoir le service des urgences et la dentisterie en ce qui concerne le nombre absolu de plaintes.

Il est important de souligner que les urgences et la dentisterie représentent 1’activité la plus
importante de I’hopital. Ensemble, les 2 services comptabilisent 29%, 27%, 25% et 26% des

dossiers de médiation des 4 années étudiées respectivement.
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Chapitre 1 :

service de mediation hospitaliére

La « qualité des soins » selon le patient, a travers les plaintes déposées au

Urgences 106 5 109 5 87 85 7
Dentisterie 51 2 51 4 43 50 2
Pneumologie 10 2 20 5 26 22 6
Neurologie 15 3 15 0 23 18 4
Chirurgie 39 4 37 3 21 16 1
orthopédique
Imagerie 24 2 21 2 20 15 1
médicale
Soins intensifs 14 3 16 6 19 10 2
Gynécologie 16 2 16 6 17 16 5
Chirurgie 15 1 7 0 12 14 1
abdominale

Tableau 3 : Nombre de plaintes de 2018 a 2021 en lien avec la loi du patient ainsi
que les dossiers de prévention regus, par service hospitalier

L’année 2020 étant particuliere, car liée a la crise COVID-19 et ses confinements, nous

analyserons les 2 derniéres années séparément : 2020 avec les spécificités liées a la pandémie

comparée a 2018 et 2019, et ensuite 2021 également en comparaison avec 2018 et 2019.
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service de mediation hospitaliére

A. Année 2020

- Dossiers liés a la qualité des soins

La diminution des plaintes au niveau des urgences et de la dentisterie en 2020 est partiellement

liée a la situation sanitaire que nous avons vécue :

- Pour le service des Urgences : activité a été fortement modifiée en raison de la situation

sanitaire liée a la Covid-19, et le fait que la population a vu des libertés de « vivre en
société » restreintes : moins d’accidents de roulage et/ou domestiques, moins d’infections

saisonniéres, d’incidents en lien avec des grandes manifestations, etc.

- Pour le département de Dentisterie, tout comme les services de chirurgie (orthopédie,

abdominale, maxillo-faciale, ...) ainsi que les services d’ophtalmologie, gastro-entérologie

et cardiologie, le plan PUH avec un arrét de toutes les interventions chirurgicales et non

chirurgicales estimées non urgentes peut parfaitement expliquer cette évolution.

Afin de neutraliser le parametre du nombre de patients ayant consulté le service, nous avons
effectué une analyse plus poussée. Comme le tableau ci-dessous le montre, nous constatons,
par rapport au nombre de patients ayant consulté le service (GCA : groupe de contact
annuel) une augmentation significative des plaintes par 1.000 patients pour le service de
dentisterie, mais également de pneumologie, de neurologie et des soins intensifs. Pour ce qui

est du service des urgences, par contre, les chiffres restent stables.

L’augmentation relative dans les services des soins intensifs, neurologie et pneumologie en
2020 est parfaitement explicable par la situation sanitaire liée a la COVID-19. Effectivement,

ces services ont été les plus sollicités au vu des symptomes liés a cette maladie.

Par contre, pour la dentisterie qui a vu le nombre de patients traités diminuer de 40%, nous

n’avons aucune explication concernant I’augmentation des plaintes.
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Urgences 1,65 1,71 1,59
Dentisterie 1,58 1,65 2,19
Pneumologie 0,8 1,51 2,11
Neurologie 1,3 1,32 2,5
Chirurgie orthopédique 2,52 2,42 1,62
Imagerie médicale 0,35 0,3 0,34
Soins intensifs 5,82 6,26 7,88
Gynécologie 1,05 0,98 1,12
Chirurgie abdominale 1,98 0,99 1,87
Dermatologie 0,27 0,3 0,65
Ophtalmologie 0,64 0,66 0,47
Gastro-entérologie 0,74 1,27 0,72
Gériatrie 3,77 6,08 6,53
Cardiologie 0,9 0,79 0,52
Chirurgie maxillo-faciale 0,92 1,89 2,31
Médecine physique 0,2 0,38 0,43
Pédiatrie 0,49 0,62 0,69

ORL 0,39 0,29 0,09

Tableau 4 : Nombre de plaintes en 2020, comparé a 2018 et 2019, en lien avec la loi du patient, par
1000 patients ayant consulté un service hospitalier.
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Urgences 64.306 63.813 54.830
Dentisterie 32.292 30.832 19.645
Pneumologie 12.577 13.225 12.285
Neurologie 11.475 11.363 9.194
Chirurgie orthopédique 15.488 15.283 12.912
Imagerie médicale 67.730 70.845 59.151
Soins intensifs 2.403 2.557 2411
Gynécologie 15.255 6.389 15.216
Chirurgie abdominale 7.590 7.038 6.389
Dermatologie 22.560 23.110 18.581
Ophtalmo 28.029 30.233 25.544
Gastro-entérologie 16.244 17.282 15.240
Gériatrie 1.857 1.974 1.684
Cardiologie 22.270 22.840 19.280
Chirurgie 23axilla-faciale 5.459 5.301 4.331
Médecine physique 24.960 28.970 23.402
Pédiatrie 16.373 16.126 13.049

ORL 25.737 27.508 21.470

Tableau 5 : Nombre de patients ayant consulté un service hospitalier de 2018 a 2020.
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En refaisant les tableaux, mais en tenant compte uniquement des plaintes liées a la qualité des

soins (article 5 +/- un autre article de la loi « droits des patients ») : en 2020 plus que 4

services ont enregistré >= 10 dossiers/année, avec toujours les urgences et la dentisterie sur les

premiéres marches du podium.

Urgences 82 79 73
Dentisterie 36 25 28
Pneumologie 5 5 7
Neurologie 7 9 8
Chirurgie orthopédique 24 24 13
Imagerie médicale 17 10 12
Soins intensifs 4 2 5
Gynécologie 12 6 7
Chirurgie abdominale 9 7 6
Dermatologie 3 6 6
Ophtalmologie 6 14 7
Gastroentérologie 4 10 4
Gériatrie 2 3 4
Cardiologie (+ reva) 8 9 7
Chirurgie maxillo-faciale 2 8 9
Médecine physique 3 9 4
Pédiatrie 8 10 9

ORL 7 4 2
Urologie 8 1

Tableau 6 : Nombre de plaintes en 2020, comparé & 2018 et 2019, liés a la qualité
des soins (art. 5) par service hospitalier
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Et si en plus nous tenons compte du nombre de patients contacts/an, les chiffres du service des
urgences sont relativement stables contrairement a la dentisterie ou I’augmentation est
significative. Cependant, trois autres services sortent du lot avec chacun > 2 plaintes sur la
qualité des soins/1000 patients contact/an : la geériatrie, les soins intensifs et la chirurgie

maxillo-faciale.

Urgences 1,32 1,24 1,33
Dentisterie 1,11 0,81 1,43
Pneumologie 0,4 0,38 0,56
Neurologie 0,61 0,79 0,87
Chirurgie orthopédique 1,55 1,57 1,01
Imagerie médicale 0,25 0,14 0,2
Soins intensifs 1,66 0,78 2,07
Gynécologie 0,79 0,37 0,46
Chirurgie abdominale 1,19 0,99 0,94
Dermatologie 0,13 0,26 0,32
Ophtalmologie 0,21 0,46 0,27
Gastro-entérologie 0,25 0,58 0,26
Gériatrie 1,08 1,52 2,38
Cardiologie 0,36 0,39 0,36
Chirurgie Maxillo-Faciale | 0,37 1,5 2,07
Médecine Physique 0,12 0,31 0,17
Pédiatrie 0,49 0,62 0,69

ORL 0,27 0,15 0,09

Tableau 7 : Nombre de plaintes en 2020, comparé a 2018 et 2019, liés a la qualité des
soins (art 5) par 1000 patients ayant consulté un service hospitalier

Nous regarderons de plus prés les dossiers du service des urgences et du département de
dentisterie ainsi que ceux des 3 services ayant un taux de plaintes sur la qualité des soins
supérieur a 2/1000 contacts patients/an : gériatrie, chirurgie maxillo-faciale et les soins
intensifs. Comme stipulé plus haut, nous nous sommes uniquement concentreés sur les plaintes

touchant a la qualité des soins, telle que définie par ’article 5 de la loi « droits des patients »,

avec une attention particuliére pour ceux qui concernent 1’article 11bis (gestion de la douleur).
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1. Service des urgences

Total dossiers 106 109 87
Art5 + autre Art 82 79 73
Art 5 + Art 11bis 20 28 27

Tableau 8 : Nombre de plaintes concernant le service des urgences en 2020, comparé a 2018 et 2019.

Le nombre total de plaintes de patients concernant le service des urgences en 2020 est

clairement en diminution.

Analysons de plus prés les dossiers relatifs a la qualité des soins (art 5 de la loi « droits du

patient ») concernant le service des urgences et les demandes des plaignants :

Demande financiére 38 35 25
Explication/solution 29 33 22
Informer 15 9 25

Autre 0 1 2
Envoy¢ a I’assurance 8 8 8

Tableau 9 : Nombre de plaintes concernant le service des urgences en 2020, comparé a 2018 et 2019,
en lien avec la qualité des soins et classés selon la/les attente(s) des plaignants

En regardant de plus pres, les patients contestent la facture de la consultation des urgences pour

les raisons suivantes :

- Chez respectivement 16 patients en 2018, 11 patients en 2019 et 15 patients en 2020 :
le diagnostic était considéré comme « erroné » ou une fracture n’avait pas été vue a
I’imagerie médicale effectuée lors du passage aux urgences.

- Chez respectivement 16 patients en 2018, 14 patients en 2019 mais seulement 4 patients
en 2020 : on note un mécontentement quant a la prise en charge, avec des examens

estimés « inutiles » ou pour un probléeme de communication entre le médecin / infirmier
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des urgences et le patient. Parfois c’est le « ton » du soignant qui est jugé inapproprié
(voir percu comme « raciste » dans 2 cas).

Le fait qu’un spécialiste contacté par le médecin des urgences ne se déplace pas mais
donne uniquement son avis par téléphone fait également partie de ce groupe de plaintes.
Respectivement 4 patients en 2018, 3 patients en 2019 et 1 patient en 2020, estimaient
le temps d’attente trop long et ont quitté les urgences sans attendre les résultats des

examens, raison pour laquelle ils estiment ne pas devoir payer.

Les patients qui demandent simplement une solution, des explications, voire des excuses, mais

pas nécessairement un geste financier, contactent le service de médiation pour les mémes

raisons :

Chez respectivement 7 patients en 2018, 10 patients en 2019 et 7 patients en 2020 : le
diagnostic était considéré comme « erroné » ou une fracture n’avait pas été vue a
I’imagerie médicale effectué lors du passage aux urgences.

Chez respectivement 11 patients en 2018, 12 patients en 2019 et 6 patients en 2020 : il
y a un mécontentement quant a la prise en charge. C’est principalement chez ces
patients que 1’on retrouve des plaintes relatives a 1’article 11bis : la non-prise en charge
de la douleur, sous-estimée par le personnel soignant.

Respectivement 11 patients en 2018, 5 patients en 2019 et 5 patients en 2020 se
plaignent du comportement des prestataires de soins, verbalement, mais dans 2 cas
allant méme jusqu’a utiliser le mot « maltraitance », un cas ou le prestataire de soins se

serait exprimé avec une connotation jugée « raciste ».

Les patients qui veulent simplement « informer », le font surtout pour que I’hopital se rende

compte des problemes auxquels ils ont été confrontés lors de leur passage aux urgences (temps

d’attente trop longs, problemes de communication avec le personnel soignant, prise en charge

de la douleur non optimale) et ce, afin que cela ne se reproduise plus dans le futur.

En 2018, 8 dossiers relatifs a des prises en charge aux urgences contestées furent envoyés a

I’organisme assureur de 1’hopital, a savoir Ethias. Dans 5 dossiers, le médecin expert de

I’assurance a conclu a des aléas thérapeutiques sans indemnité pour le patient. Dans 1 seul cas,

une indemnité de 940 EUR a été versée. Les 2 autres dossiers ont été cléturés suite a une

absence de réponse du patient a une demande de précision que 1’assurance lui avait adressée.
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En 2019, 8 dossiers également furent envoyés a 1’assurance Ethias. Il s’agit de dossiers dans
lesquels le patient (ou son entourage) estimait que le diagnostic posé était erroné. Dans 6
dossiers, le médecin expert a jugé qu’aucune erreur médicale n’était a la base des

complications/décés du patient. Deux autres dossiers ne sont pas encore cléturés.

En 2020, un avis juridique était nécessaire dans 8 dossiers. Sur base d'un examen attentif par
voie de médiation, si des éléments objectifs le justifient, le dossier est alors soumis pour analyse

au service juridique de 1’hdpital qui prendra I'une des décisions suivantes :

) le transfert du dossier a I’assurance;
o la transaction financiére a I’amiable, sans reconnaissance préjudiciable;
o la demande de dédommagement et/ou de geste financier non recevable, et

explications transmises au patient (ou son représentant).

Six des huit dossiers envoyés au service juridique en 2020 sont toujours en cours. Dans 2 autres

dossiers, un accord a ’amiable a été trouvé avec le plaignant.

2. Département de dentisterie

Le nombre total de plaintes de patients concernant le département de dentisterie en 2020 est

également en diminution.

Total dossiers 51 51 43
Art 5 + autre Art 36 25 28
Art5 + Art 11bis 7 2 9

Tableau 10 : Nombre de plaintes concernant le département de dentisterie en 2020,
comparé a 2018 et 2019.
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Analysons de plus pres les dossiers relatifs a la qualité des soins (art 5 de la loi « droits du

patient ») concernant le département de dentisterie et les demandes des plaignants :

Demande financiére 29 13 19
Explication/solution 4 11 8
Informer 3 1

Autre 0 0
Envoyé¢ a I’assurance 3 4

Tableau 11 : Nombre de plaintes concernant le département de dentisterie en 2020, comparé a 2018 et
2019, en lien avec la qualité des soins et classés selon la/les attente(s) des plaignants

Les patients demandant une annulation ou une rectification de la facture ne sont pas satisfaits
du résultat ou estiment avoir été « mal soignés ». Quand un implant ou une greffe « ne tient
pas », qu'un bridge se décolle tout le temps, ou que I’on a abimé une autre dent que celle a
traiter, les patients estiment ne pas devoir honorer les factures. D’autre part, quand la douleur
et/ou I’inconfort persistent malgré les soins regus, les patients estiment également ne pas étre
redevables de la facture. Chez un patient, la facture ne correspondait pas au devis. Il est a noter
que dans certaines situations, il n’est pas toujours facile pour le patient de faire la différence
entre une prothése provisoire et une prothése définitive. Il revient alors au dentiste de lui
expliquer, au départ de sa prise en charge, le plan de traitement auquel le patient devra

consentir.

Les patients qui demandent une explication et/ou une solution expriment essentiellement un
souci de communication avec le dentiste et ne se sentent pas compris. D’autre part, les délais
de plusieurs mois avant de pouvoir avoir un nouveau rendez-vous (lors d'une annulation par le

patient par exemple) sont également évoqués.

Pour ce qui concerne les dossiers envoyés a I’assurance Ethias, il s’agit de respectivement 3, 1
et 4 dossiers pour les 3 années (2018, 2019 et 2020) analysées. Dans les 4 dossiers de 2018 et

2019 cas, Ethias a conclu que la responsabilité du CHU n’était pas engagée.
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Il s’agit de :

une plainte concernant un implant dentaire n'ayant pas tenu;

- la pose d'une vis orthodentaire mal effectuée avec reconnaissance du dentiste. Le
patient refuse des lors de payer la facture et les soins qui en découlent;

- une plainte concernant des protheses dentaires inadaptées. A noter que cette plainte est

arrivée tardivement (en 2020) donc deux ans apres les faits;

- une contestation de toute la prise en charge dentaire et des factures qui en découlent.

En 2020, Ethias a cl6turé 1 des 4 dossier sans responsabilité du CHU engagée : il s’agissait
d’une sinusopathie apparue apres extraction des dents de sagesse. Les 3 autres dossiers sont

toujours en cours. Il s’agit de :

- une prothése dentaire avec défauts, seconde prothése en cours de réalisation depuis
2019, et toujours pas recue en juin 2020;

- des soins prodigués en 2014 jugés inappropriés (délai de 6 ans entre les faits et la
plainte);

- une insatisfaction quant aux implants dentaires et problémes multiples liés a ceux-ci.

3. Service de Gériatrie

Total dossiers 7 12 11
Art5 + autre Art 2 3 4
Art 5 + Art 11bis 1 0 0

Tableau 12 : Nombre de plaintes concernant le service de gériatrie en 2020, comparé a 2018 et 2019.
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Analysons de plus pres les dossiers relatifs & la qualité des soins (art 5 de la loi « droits du

patient ») concernant le service de gériatrie et les demandes des plaignants :

Demande financiére

Explication/solution

Informer

O |l |k, |O
O |Oo|Ww]|O
Ol |W]|O

Envoyé¢ a I’assurance

Tableau 13 : Nombre de plaintes concernant le service de gériatrie en 2020, comparé a 2018 et 2019,
en lien avec la qualité des soins et classés selon la/les attente(s) des plaignants

Les deux dossiers de 2018 concernent un mécontentement quant a la prise en charge. Dans le
1°" dossier, il s’agit d’un patient dément ayant eu une contention sans que la famille ne soit au
courant. Le 2°™ dossier parle de manque de tact, de compréhension et de soutien de la part de

I’équipe soignante.

En 2019, 2 des 3 dossiers concernent des doléances exprimant un mécontentement quant a la

prise en charge dans le service de gériatrie avec une organisation de soins jugée non optimale.

Le troisieéme dossier concerne un patient dont la famille estime qu’il est trop tot pour instaurer

des soins de confort et demande la remise en place de soins de revalidation.

Deux des 4 dossiers de 2020 sont liés directement a la COVID-19. Le 1°" patient aurait contracté
la COVID-19 a I’hdpital suite a une prise en charge jugée incorrecte qui aurait mené a son
déceés. Un autre patient a été mis en quarantaine aprés avoir di partager la chambre avec un
patient COVID-19. Les 2 autres dossiers concernent des problémes de communication : dans
le premier, la famille n’avait pas marqué son accord pour un transfert en Maison de Repos et
de Soins (MRS), et pour le dernier dossier, la famille demande des explications sur la prise en

charge ainsi qu’une concertation pour les décisions médicales.

A noter qu’aucune plainte n’a nécessité I’envoi vers le service juridique ou 1’assurance.
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4. Service des Soins Intensifs

Total dossiers 14 16 20
Art 5 + autre Art 4 2 5
Art5 + Art 11bis 0 0 1

Tableau 14 : Nombre de plaintes concernant le service des soins intensifs en 2020,
comparé a 2018 et 2019.

Analysons de plus pres les dossiers relatifs a la qualité des soins (art 5 loi de la loi relative aux

droits des patients) concernant le service des soins intensifs et les demandes des plaignants :

Demande financiere
Explication/solution
Informer

NI,
Ol |O
R ININ|PF-

Envoy¢ a I’assurance

Tableau 15 : Nombre de plaintes concernant le service des soins intensifs en 2020, comparé a 2018 et
2019, en lien avec la qualité des soins et classés selon la/les attente(s) des plaignants

Les 2 dossiers qui comportent une demande financiére (en 2018) ont été envoyés a I’assurance.
Dans le 1°" dossier, qui concernait le développement d’un syndrome de loge du membre
supérieur sur essai de mise en place d'un cathéter artériel en radial droit, avec hématome
progressif nécessitant plusieurs interventions chirurgicales, I'assureur Ethias a conclu a un aléa

thérapeutique et la responsabilité du CHU n’a pas été engagée.

Dans le 2°™ dossier par contre, le patient ayant perdu I’autonomie de son bras (neuropathie
tronculaire du nerf fibulaire droit, sensitivo-motrice, d'intensité sévere, d'allure récente a
I’EMG), suite a une mauvaise position aux soins intensifs, I’assurance a dédommagé le patient

pour un montant de 4.915 EUR.
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Les 2 autres dossiers concernent des plaintes liées & un mécontentement sur le comportement
du personnel infirmier et un manque d’empathie, tout comme les 2 dossiers de 2019 dans
lesquels les plaintes concernent un mécontentement quant a la prise en charge médicale et

infirmier. Dans 1 des 2 dossiers, une rencontre en médiation a permis d’apaiser la situation.

Pour ce qui concerne les dossiers de 2020, il s’agit de doléances quant a I’encadrement en fin
de vie avec une gestion de la douleur jugée insuffisante, et un soutien a la famille inexistant.
Des excuses des intervenants ont permis de cléturer le dossier. Les doléances dans les 3 autres
dossiers sont : une non-communication du projet thérapeutique au mandataire Iégal du patient,
un mangue de communication concernant le transfert du patient dans une autre unité, avec un
mécontentement concernant les soins prodigués (medication non tolérée, contention du patient,
...), ainsi qu'un mécontentement sur Iattitude du personnel soignant. Le 5™ dossier, qui a été
transféré au service juridique, concerne une dent cassée lors d’une intubation (avec

reconnaissance de cause par I’intensiviste).

5. Service de chirurgie maxillo-faciale

Total dossiers 5 10 10
Art 5 + autre Art 2 8 9
Art 5 + Art 11bis 0 1 4

Tableau 16 : Nombre de plaintes concernant le service de chirurgie maxillo-faciale en 2020,
comparé a 2018 et 2019.
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Analysons de plus preés les dossiers relatifs a la qualité des soins (art 5 loi sur le droits du

patient) concernant le service de chirurgie maxillo-faciale et les demandes des plaignants :

Demande financiére
Explication/solution
Informer

olr|r|o
[ N O N Y
ok~

Envoyé¢ a I’assurance

Tableau 17 : Nombre de plaintes concernant le service de chirurgie maxillo-faciale en 2020,
comparé & 2018 et 2019, en lien avec la qualité des soins et classés selon la/les
attente(s) des plaignants

Les 2 dossiers de 2018 concernent des probléemes de communication : dans le 1° dossier, le
probléme se situait entre le médecin et I’épouse du patient, dans le second, entre le patient et

une infirmiere du service, qui aurait refusé de lui apporter les soins nécessaires.
En 2019 nous avons 3 dossiers avec une demande financiere :

Le 1° dossier concerne une patiente ayant subi un bodylift et une pexie des seins, apres
une perte de poids importante post-chirurgie bariatrique. La patiente conteste la facture, n’étant

pas satisfaite du résultat.

Le 2°™ dossier concerne une patiente ayant « perdu l'usage de son bras droit » suite &
une résection de surplus de peau post-bypass. Il s’avérera que son probléme n’avait aucun lien

avec la chirurgie subie.

Le 3°M dossier, qui est le seul & avoir été transmis a I’assurance Ethias, concerne une
rhinoplastie réparatrice cataloguée comme ‘mal effectuée’ avec des répercussions multiples

pour la patiente.

Dans les 4 autres dossiers, il s’agissait de demandes d’explications et/ou une solution, dans un
contexte de problemes de communication : dans 2 dossiers le patient essaie en vain de contacter
le chirurgien pour obtenir une date de chirurgie aprés qu’il ait ét¢ vu en consultation; les 2

autres dossiers soulévent un manque de communication avec les prestataires de soins.
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Les 2 plaintes qui veulent ‘informer’ concernent d’une part, un patient avec une infection de la

cicatrice post-opératoire non traitée lors des soins post-opératoires, et d’autre part, une patiente

qui se plaint d’un manque d'empathie du personnel qui a mal évalué sa douleur dans le décours

de son hospitalisation pour reconstruction mammaire.

Pendant I’année 2020, 6 plaintes demandant un dédommagement ont été envoyées au service

juridique / assurance. Les doléances des patients étaient les suivantes :

Pneumothorax survenu pendant une chirurgie de reprise de réduction mammaire avec,
selon la patiente, « une perforation du poumon lors de la suture de l'aréole du sein
gauche » ayant entrainé beaucoup de souffrances.

Refus de payer les factures des interventions "réparatrices” d'une intervention de 2019.
Une collection profonde rétro-prothétique au niveau du sein gauche est apparue
quelques jours apres un placement de protheses de seins bilatérales et a da étre drainée.
Opération (débridement ostéite chronique talon gauche post-escarre de grade 4 de
décubitus) pratiquée sans superviseur ayant laissé des séquelles chez la patiente.
Résultats non satisfaisants et ayant entrainé des séquelles apres une intervention des
paupiéres (patient qui présente, en post-opératoire d'un lifting + blépharoplastie, un
ectropion du coté gauche) nécessitant finalement une nouvelle chirurgie.

Séquelles douloureuses et onéreuses pour un patient depuis son intervention (exérese
cutanée sur botryomycome au niveau de sa cicatrice de sternotomie avec surinfection
de la plaie).

Dermatologue et chirurgien plastique pas d'accord sur I’endroit d'exérése au niveau de

la joue. Intervention faite au mauvais endroit ?

Le 7¢™ dossier n’a pas été transmis au service juridique :

Des complications suite a une chirurgie pour blépharoplastie (x4) : douleur, géne et
larmoiements). Cependant, le chirurgien ayant opéré le patient ne travaille plus au

CHU. Le patient demande une prise en charge des frais.

Les 2 autres dossiers, ne demandant aucune intervention financiére, concernent :

Un mécontentement concernant une infirmiére de nuit.

Une information concernant des sequelles post-reconstruction mammaire.
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- Dossiers de prévention.

Il est utile de se rendre compte que certains services recourent davantage a une démarche
préventive auprés du service de médiation : en particulier les services de pneumologie et
gynécologie. Il s’agit, dans la plupart des cas, de patients agressifs ou de familles agressives,
que ce soit lié a un refus de traitement (par exemple la PMA) ou a un non-acharnement
demandé par le patient (et/ou la famille qui a du mal a accepter la situation), voire une
agressivité suite au déces d’un patient. Dans d’autre cas, 1’agressivité du patient ou de son
entourage est dirigée vers 1’équipe infirmier, rendant la prise en charge difficile. En 2020, le
non-respect des régles institutionnelles de visite liées a la situation sanitaire a également éte, a

maintes reprises, le point de départ d’une consultation aupres de la médiatrice.

Dans d'autres cas, 1’avis de la médiatrice est demandé et a éventuellement anticipé la plainte
des patients ou de leur entourage. Notons, par exemple, le déceés d’une jeune fille dans le cadre
d’un choc septique survenu aprés une intervention gynécologique, des complications lourdes
(dont une perforation intestinale) apres chirurgie laparoscopique, I’administration de CaCo3 au
lieu de KCI, une embolie gazeuse ayant entrainé un AVC aprés retrait d’un cathéter central.
Dans tous ces cas, une analyse approfondie du dossier médical et infirmier, suivie d’une
rencontre entre la famille d’une part et le médecin chef, la médiatrice et les professionnels de
soins impliqués dans le dossier d'autre part, peut éviter une éventuelle action en justice. Il faut
savoir que pour ce type de situation, apres en avoir été informée préventivement, la médiatrice
est souvent en « premiére ligne » de 1I’écoute « a chaud » des doléances des patients et/ou de
leurs proches. Cela permet a tous d’avoir une écoute attentive d’un tiers qui instaurera par la
suite une communication entre les parties, afin d’ouvrir le dialogue dans le calme et
I'authenticité. Avec 1’expérience, il s’est avéré utile d’offrir rapidement, dans des situations

urgentes de ce type, un temps d’écoute et d’explications dans un climat bienveillant.
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B. Année 2021 .

- Dossiers liés a la qualité des soins

Pour I’année 2021, nous avons choisi de comparer les chiffres avec 1’année 2019. La crise du
COVID a encore un certain impact mais la vie « normale » a repris son cours. Notons que

seulement les services ayant recu > 10 plaintes pendant ’année 2021 sont pris en compte.

Urgences 1,65 1,71 1,59 1,55
Dentisterie 1,58 1,65 2,19 2,04
Pneumologie 0,8 1,51 2,11 1,67
Gastro-entérologie 0,74 1,27 0,72 1,02
Neurologie 1,3 1,32 2,5 1,9
Chirurgie orthopédique 2,52 2,42 1,62 1,17
Gynécologie 1,05 0,98 1,12 0,84
Imagerie médicale 0,35 0,3 0,34 0,22
Cardiologie 0,9 0,79 0,52 0,75
Chirurgie cardio-vasculaire | 1,72 0,68 1,21 2,59
Chirurgie abdominale 1,98 0,99 1,87 1,87
Ophtalmologie 0,64 0,66 0,47 0,5
Médecine Physique 0,2 0,38 0,43 0,54
Soins intensifs 5,82 6,26 7,88 3,92

Tableau 18 : Nombre de plaintes en 2021, comparé a 2018 et 2019, en lien avec la loi du patient,
par 1000 patients ayant consulté un service hospitalier
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Urgences 64.306 63.813 54.830 54.714
Dentisterie 32.292 30.832 19.645 24.472
Pneumologie 12.577 13.225 12.285 13.171
Gastro-entérologie 16.244 17.282 15.240 17.694
Neurologie 11.475 11.363 9.194 9.451
Chirurgie orthopédique 15.488 15.283 12.912 13.697
Gynécologie 15.255 16.259 15.216 19.024
Imagerie médicale 67.730 70.845 59.151 67.281
Cardiologie 22.270 22.840 19.280 19.965
Chirurgie cardio-vasculaire 5.215 5.852 4.929 5.396
Chirurgie abdominale 7.583 7.029 6.381 7.481
Ophtalmologie 28.029 30.233 25.544 27.614
Médecine physique 21.712 25.183 20.378 22.289
Soins intensifs 2.403 2.557 2.411 2.551

Tableau 19 : Nombre de patients ayant consulté un service hospitalier de 2018 a 2021
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En refaisant les tableaux, mais en tenant compte uniquement des plaintes liées a la qualité des
soins (article 5 +/- un autre article de la loi « droits des patients »), 7 services ont enregistré
>= 10 dossiers/année, avec toujours les urgences et la dentisterie sur les premiéres marches du

podium.

Urgences 82 79 73 71
Dentisterie 36 25 28 35
Pneumologie 5 5 7 10
Gastroentérologie 4 10 4 10
Neurologie 7 9 8 8
Chirurgie orthopédique 24 24 13 13
Gynécologie 12 6 7 13
Imagerie médicale 17 10 12 5
Chirurgie cardiovasculaire 4 2 5 10
Chirurgie abdominale 9 7 6 9
Ophtalmologie 6 14 7 8
Médecine physique 3 9 4 6
Soins Intensifs 4 2 5 3

Tableau 20 : Nombre de plaintes en 2021, comparé a 2018 et 2019, liés a la qualité des soins (art 5)
par service hospitalier

En tenant compte du nombre de patients contact/an, les chiffres du service des urgences sont
relativement stables contrairement a la dentisterie ou 1’augmentation comparée a 2019 est
significative, mais il s’agit possiblement encore d’un effet post-COVID. Cependant, nous
sommes heureux de constater que plus aucun service ne recoit > 2 plaintes/1.000 patients/an

liée a la qualité des soins.
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Urgences 1,32 1,24 1,33 1.29
Dentisterie 1,11 0,81 1,43 1.43
Pneumologie 0,4 0,38 0,56 0.76
Gastro-entérologie 0,25 0,58 0,26 0.57
Neurologie 0,61 0,79 0,87 0.85
Chirurgie orthopédique 1,55 1,57 1,01 0.95
Gynécologie 0,79 0,37 0,46 0.68
Imagerie médicale 0,25 0,14 0,2 0.07

Chirurgie cardiovasculaire 0.77 0.34 1.01 1.85

Chirurgie abdominale 1,19 0,99 0,94 1.20
Ophtalmologie 0,21 0,46 0,27 0.29
Médecine Physique 0,12 0,31 0,17 0.27
Soins intensifs 1,66 0,78 2,07 1.18

Tableau 21 : Nombre de plaintes en 2021, comparé a 2018 et 2019, liés a la qualité des soins (art 5)
par 1000 patients ayant consulté un service hospitalier

Trois services toutefois montrent une augmentation importante comparativement au taux de
plaintes avant la COVID : la dentisterie, comme mentionné plus haut, mais également la
chirurgie cardio-vasculaire et la pneumologie. Il s’agit probablement, pour ces deux derniers,

d’un effet « tardif » lié a la crise sanitaire.

Comme pour I’année 2020, nous regarderons de plus pres les dossiers plaintes 2021 des
services des urgences et de la dentisterie tout en nous concentrant sur les plaintes touchant a la
qualité des soins, telle que définie a 1’article 5 de la loi « droits du patient », avec une attention

particuliére pour ceux qui concernent I’article 11bis (gestion de la douleur)
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1. Service des urgences

Total dossiers 106 109 87 85
Art 5 + autre Art 82 79 73 71
Art5 + Art 11bis 20 28 27 17

Tableau 22 : Nombre de plaintes concernant le service des urgences en 2021, comparé a 2018 et 2019

Le nombre de plaintes concernant le service des urgences reste diminué comparé a 2019,
mais 1’activité n’a pas encore repris comme avant. Effectivement nous comptabilisons

environ 10.000 patients de moins ayant visité les urgences en 2021 versus 2019.

Analysons de plus prés les dossiers relatifs a la qualité des soins (art 5 de la loi « droits du

patient ») concernant le service des urgences et les demandes des plaignants :

Demande financiére 38 35 25 30
Explication/solution 29 33 22 15
Informer 15 9 25 23

Autre 0 1 2 5

Envoyé service juridique 8 8 8 5

Tableau 23 : Nombre de plaintes concernant le service des urgences en 2021, comparé a 2018 et 2019,
en lien avec la qualité des soins et classés selon la/les attente(s) des plaignants

En regardant de plus pres, les patients contestent la facture de la consultation des urgences pour

les raisons suivantes :

- Chez 12 patients, le diagnostic était considéré comme « erroné », incluant également

une fracture / hernie discale non décelée a 1’imagerie médicale lors du passage aux

urgences.
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Chez 20 patients, il y a un mécontentement quant a la prise en charge. C’est
principalement chez ces patients que ’on retrouve des plaintes relatives a 1’article
11bis, soit la non-prise en charge de la douleur, sous-estimée par le personnel soignant.
Mais le temps d’attente jugé trop long fait également partie des plaintes.

Trois patients se plaignent du comportement verbal des prestataires de soins. Dans 1
dossier, le patient précise que le fait d’étre « voilé » a interféré avec la prise en charge.
Reste 3 patients dont le traitement a été jugé inapte : attelle non adaptée, kyste non vidé
correctement ayant entrainé une deuxieme consultation aux urgences aprés 24h, et
thrombose veineuse superficielle extensive, mais non traitée par anticoagulants ayant

entrainé une embolie pulmonaire.

Les patients qui demandent une solution, des explications, voire des excuses, mais pas

nécessairement un geste financier, contactent le service de médiation pour les mémes raisons :

Chez 6 patients, le diagnostic était considéré comme « erroné » ou une fracture n’avait
pas été vue a I’imagerie médicale effectuée lors du passage aux urgences.

Chez 5 patients, il y a un mécontentement quant a la prise en charge. C’est
principalement chez ces patients que ’on retrouve des plaintes relatives a 1’article
11bis : la non-prise en charge de la douleur, sous-estimée par le personnel soignant.

6 patients se plaignent du comportement des prestataires de soins.

Les patients qui veulent simplement « informer », le font surtout pour que I’hopital se rende

compte des probléemes auxquels ils ont été confrontés lors de leur passage aux urgences afin

que cela ne se reproduise plus dans le futur. A titre d’exemples : les temps d’attente tres longs,

les probléemes de communication entre patients et personnel soignant, une prise en charge de

la douleur non optimale.

En 2021, cinq dossiers furent transférés au service juridique et sont toujours en cours. Il s’agit

de dossiers qui nécessitent une lecture plus approfondie afin de distinguer un aléa thérapeutique

versus une erreur médicale.
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2. Département de dentisterie

Total dossiers 51 51 43 50
Art 5 + autre Art 36 25 28 35
Art 5 + Art 11bis 7 2 9 9

Tableau 24 : Nombre de plaintes concernant le département de dentisterie en 2021,
comparé a 2018 et 2019.

En 2021, le nombre de patients ayant visité le département de dentisterie remonte doucement
apres la période COVID-19 mais n’a pas encore atteint le méme niveau qu’avant la crise
sanitaire. Cependant, le taux de plaintes est en augmentation et est méme plus haut qu’en 2019
si nous calculons selon le nombre de patients ayant visité le département. (0,81 versus 1,43

plaintes/1.000 patients/an respectivement)

Analysons de plus prées les dossiers relatifs a la qualité des soins (art 5 de la loi « droits du

patient ») concernant le département de dentisterie et les demandes des plaignants :

Demande financiére 29 13 19 22
Explication/solution 4 11 8 11
Informer 3 0 1
Autre 0 0
Envoyé¢ a I’assurance 3 4

Tableau 25 : Nombre de plaintes concernant le département de dentisterie en 2021, comparé a 2018 et
2019, en lien avec la qualité des soins et classés selon la/les attente(s) des plaignants

Les patients demandant une annulation ou une rectification de la facture ne sont pas satisfaits
du résultat ou estiment avoir été « mal soignes ». Il s’agit de prothéses mal adaptées et/ou qui
ont blessé le patient, ou encore des douleurs dentaires qui persistent, voire une dent « non
réparée » apres une visite au service des urgences dentaires. Sept dossiers, tous avec une

demande financiére ont été transférés au service juridique.
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Les 7 dossiers dentaires transférés en 2021 au service juridique sont toujours en cours. Il s’agit
de 2 dossiers avec paralysie faciale post-extraction dentaire, un dossier concernant une cassure
précoce d’un implant, un dossier concernant un changement de couleur des dents de la
prothese, et 3 dossiers ou les patients se plaignent de douleurs importantes, non pris en compte

par le dentiste et qui ont dd avoir recours a d’autres prestataires de soins afin d’étre soulagés.

Les patients qui demandent une explication et/ou une solution expriment essentiellement un
souci de communication avec le dentiste et ne se sentent pas compris. Ce sont les mémes types
de plaintes que nous avions relevées dans les années précédentes. D’autre part, les délais de
plusieurs mois avant de pouvoir avoir un nouveau rendez-vous (par exemple lorsque ce dernier
a été annulé suite a la crise COVID-19) sont a nouveau évoqués, également déja releve lors de

I’analyse des plaintes des années 2018 a 2020.
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1.4. Discussion

Apres analyse des dossiers de médiation en relation avec la loi « droits du patient », il s’avére

que les attentes des plaignants peuvent étre classees dans 3 catégories :

v Financiéres (rectification/annulation de factures, dédommagement, remboursement de
frais, etc.) : ces attentes sont fort présentes, dans 40 a 50% des cas.

v' Explications et écoute/recherche de solutions : les patients ou leurs familles sont
toujours demandeurs d’une écoute attentive et d'explications claires. A cela s’ajoutent des
demandes d’explications en cas de décés, demande qui s’examine au cas par cas.
L’intention peut étre de I’ordre d’un travail de deuil a accomplir en disposant
d’informations sur le contexte du déces, et dans ce cas, la voie de la rencontre en médiation
est privilégiée. Mais il se peut aussi qu’une demande d’indemnisation soit sous-jacente a
la démarche, et que la famille recherche des preuves. Dans ce cas, une concertation avec
la direction médicale et le service juridique du CHU a lieu, afin d’examiner la suite a
donner.

v Enfin, nous constatons des démarches d’information de D’institution sur les faits
rencontrés, ainsi que dans un but préventif, afin d’éviter que cela se reproduise dans le
futur.

De ce qui précede, en filigrane des démarches de plainte, il en ressort un équilibre quasi de

50/50 entre des intentions financieres et les autres objectifs qui relévent davantage du domaine

de la communication/l’information.

e Les sujets des plaintes, comment les éviter au maximum et ainsi augmenter la qualité des

soins ?

Dans les doléances des patients aux urgences, nous retrouvons fréguemment des diagnostics
estimés « erronés » ou des fractures non diagnostiquées. Malheureusement, il s’agit ici de
plaintes ou le facteur humain joue un grand réle. A noter que le médecin a une obligation de
moyen, pas de résultat (5). Une obligation est dite de moyen lorsque I'on s’engage a tout
mettre en ceuvre pour parvenir au résultat déterminé, mais sans garantir ce résultat.

Contrairement a une obligation dite de résultat ou I'on s’engage a atteindre le résultat détermine.
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En principe, les obligations du médecin sont des obligations de moyen. Ainsi, le fait de ne pas
trouver un diagnostic précis ou de ne pas obtenir la guérison du patient ne le rend ni fautif ni
responsable. 1l ne pourra étre rendu responsable que s'il n’a pas fourni les efforts normaux,
conformes aux données actuelles de la science. Le médecin doit avoir mis tout en ceuvre pour
arriver au diagnostic ou au résultat de traitement avec les moyens qui sont a sa disposition. Le
patient a tendance a oublier cela, et voit de plus en plus le médecin comme un « technicien du
corps humain » (18).

De plus, lorsqu’une radiographie est faite relativement tot aprés 1’événement aigu, il se peut
que la ligne de fracture ne soit pas (encore) visible sur le cliché standard (6). C'est ainsi que
certaines fractures peuvent ne pas étre diagnostiquées. Les patients devraient toujours recevoir
comme message que si la douleur persiste apres 2-3 jours, ils doivent revenir en consultation.
Malheureusement, il n’y a aucun moyen de remédier a ce probleme, excepté par la
communication et la prévention. Il est important que le patient sache qu’une fracture ne peut
étre exclue a 100%. Il est tout aussi important que le prestataire de soins informe correctement
le patient des tenants et aboutissants d’un diagnostic posé aux urgences. Nul doute que dans le
futur, I’intelligence artificielle pourrait encore faire diminuer ces cas non diagnostiqués au strict

minimum (7).

D’autres plaintes sont en lien avec des complications infectieuses ou certaines interventions.
La aussi il s’agit souvent d’un risque lié¢ a I’intervention, des aléas thérapeutiques (8). Les
aléas thérapeutiques sont des accidents médicaux dus a la part de hasard et de risques qui
existent lorsqu’un soin est prodigué. Méme sans erreur médicale, la medecine étant aussi un
art (science + intuition, communication, relationnel...), il y a toujours une part d’incertitude
lorsqu’un acte médical est effectué¢. Expliquer aux patients avant toute intervention les
complications fréquentes possibles, avec un consentement éclairé signé par le patient (ou son
tuteur) au préalable, peut réduire également le nombre de plaintes (9), ou du moins, le service
de médiation pourra rappeler aux patients qu’ils avaient été informés des aléas potentiels. Par
ailleurs, le consentement éclairé du patient est une obligation 1égale, selon I’article 8 de la loi
« droits du patient ». Celle-ci précise que « le patient a le droit de consentir librement a toute

intervention du praticien professionnel moyennant information préalable ».

Les infections nosocomiales sont un autre motif fréquent dans les plaintes des patients. Les

infections nosocomiales sont les infections qui sont acquises dans un établissement de soins
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(10). Une infection est considérée comme telle lorsqu’elle était absente a I’admission. Quand
I’état infectieux du patient a I’admission est inconnu, I’infection est classiquement considérée
comme nosocomiale si elle apparait apreés un délai de 48 heures d’hospitalisation. Ce délai est
cependant assez artificiel et ne doit pas étre applique sans réflexion, puisque bien sar, la durée
d’incubation du pathogene joue également un role. Ces infections peuvent étre directement
liées aux soins (par exemple l’infection d’un cathéter) ou simplement survenir lors de
I’hospitalisation indépendamment de tout acte médical (par exemple une épidémie de grippe
ou de COVID-19). Ces infections nosocomiales font malheureusement partie des risques d’un
séjour en milieu hospitalier (incidence de < 0,5%) . Si tel est le cas, un avis du service d’hygiéne

hospitaliere et, si nécessaire, du service juridique, est demandé.

L’annonce d’un « mauvais diagnostic au mauvais patient » est aussi une doléance qui revient
quelquefois dans les plaintes des patients. Beaucoup moins fréquente mais toujours présente,
il y a I’administration d’'un médicament ou d’un traitement « au mauvais patient ». Une
augmentation de I’identitovigilance, un « systeme de surveillance et de gestion des risques et
erreurs liés a I’identification des patients » est nécessaire. Elle vise a garantir 1’identification
correcte des patients tout au long de leur prise en charge a 1’hopital et dans les échanges de
données médicales et administratives. L objectif est de garantir la qualité et la sécurité des
prises en charge en fiabilisant les données (11). Une procédure institutionnelle est rappelée

régulierement, et permet de limiter ce type d’erreurs.

En dentisterie, les plaintes concernant des prothéses et dentiers jugés « inadaptés » sont
fréquentes. Il conviendrait que le dentiste prenne bien soin d’expliquer au patient qu’il s’agit
souvent de prothéses provisoires et que le probléme sera résolu une fois que la prothese

définitive sera posée (12). De nouveau, cela rejoint le consentement éclairé du patient (9).

Dans tous les cas, les besoins et souhaits réels du patient doivent toujours étre pris en compte
(13). Un traitement, méme s'il a été delivré dans les regles de 1’art et qui, objectivement, n'était
pas vraiment nécessaire (par exemple parce qu’il existe un traitement moins cher tout aussi
efficace), ou qui ne contribue pas a la qualité de vie au sens pergu par le patient, ne peut étre
considéré comme qualitatif. Mais rencontrer les souhaits réels des patients n’est pas toujours
évident : certains sont hésitants ou ont besoin de temps pour réfléchir tandis que d’autres n'osent

pas aller contre 1’avis du médecin, quitte a le regretter ultérieurement.
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Les prestataires de soins de santé doivent prendre conscience qu'il existe une forte demande
d'auto-détermination, en mettant l'accent sur la dignité et le sens de la vie, plutbt que sur la

prolongation de la vie (14).

A la lecture des doléances des patients, on se rend compte que c’est trés (trop ?) souvent
« I’attitude », qu’elle soit verbale ou non-verbale, du prestataire de soins qui « fait
déborder le vase ». Elle devient alors le « déclic » pour que le patient ou sa famille prennent
contact avec la médiatrice. Le constat que la communication - ou « I’art de la parole » - est
tout aussi importante que les actes médicaux et paramédicaux en soi, est de plus en plus présent
(15). Des consultations étiquetées comme « baclées », des soignants « rudes » dans les
manipulations ou sous-estimant la douleur, des prestataires de soins « pas a I’écoute », ou qui
« manquent d’empathie », des médecins qui «regardent les patients de haut » etc., sont
quelques exemples des doléances formulées par les patients ou leur entourage. Pour de
nombreuses personnes, le concept de qualité est ainsi tres étroitement lié a I'humanité des
soins (16). Le contact avec les prestataires et I'expérience de I'humanité, tout au long du
processus de soins, sont au coeur de 1’évaluation de la qualité. Malheureusement, nous
constatons que c’est souvent une charge de travail trop importante et un manque de temps de
la part des prestataires de soins, qui est a la base de ce sentiment de manque d’humanité que

ressentent les patients.

Il est clair que I’erreur est humaine, et qu’il n’est pas facile de garder le sourire a tout moment
de la journée, par exemple en cas de garde difficile ou quand notre esprit est perturbé par des
problemes personnels. Il apparait également, a la lecture de certains dossiers, que la fatigue des
prestataires de soins peut clairement altérer la relation avec le patient. Néanmoins, il est
important de maintenir une communication optimale a tout moment et d’étre attentif a ce que
notre état émotionnel n’altére pas la qualité de la prise en charge. En gériatrie, par exemple,
quasiment toutes les plaintes (a I’exception de celles liées a la situation COVID-19) auraient
pu étre évitées si la communication entre le personnel, d’une part, et le patient et sa famille
d’autre part, avait été meilleure. Devoir utiliser une contention en gériatrie, mais aussi aux soins
intensifs, afin d’immobiliser le patient dans son lit, est souvent vécu comme une agression et
une privation de la liberté par la famille du patient (17). Le simple fait de communiquer
davantage et d’expliquer les raisons de cette contention peut apaiser la situation afin d’éviter

qu’elle ne s’envenime de plus en plus.
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Mais cela implique aussi qu’au sein de I’hopital, il faut essayer d’avoir des soignants
« heureux ». La qualité des soins passe aussi par le bien-étre des soignants, un point trop
souvent oublié. Des soignants « presses » ou « stressés » sont un frein a I’amélioration de la

qualité.

L’effet de la pandémie COVID-19 avec ses restrictions, notamment en ce qui concerne les
visites et les mesures de protection et de distanciation, ont également joué un réle dans les
plaintes recues. Malheureusement, il s’agit ici d’une situation unique qui était imprévisible et
ou le bien-étre collectif, pour essayer de limiter la propagation du virus, a prime sur le bien-
étre personnel et individuel. Mais le fait de ne pas pouvoir rendre visite a un proche hospitalisé,
surtout — mais pas uniquement - si le séjour du patient se termine par un déces inopiné, est trés
difficile a accepter pour la famille. Ici aussi, des rencontres en médiation ou chacun peut
exprimer son ressenti s’averent trés bénefiques.

Notons que 13% des plaintes en 2020 et 7,4% des plaintes en 2021 sont en lien avec la
pandémie. Des infections nosocomiales avec la COVID-19 en font bien sir partie.

Le report de certains soins, que ce soit en dentisterie, en chirurgie ou en médecine interne, a
fait en sorte que, malgré la régression du virus, les délais de rendez-vous sont restés importants.
D’autre part, certaines pathologies n’ont pas été dépistées, ou le traitement a d0 étre retardé
avec des patients plus gravement malades (19-21). Ceci explique partiellement un shift des
plaintes entre 2020 et 2021 des services fortement sollicités pendant la pandémie, comme la
pneumologie, vers des services qui ont repris aprés une période d’arrét forcé (sauf urgences),

comme la chirurgie cardio-vasculaire et la chirurgie abdominale.

Comme nous avons pu le constater, toutes les plaintes ne sont pas en lien avec la qualité des
soins. Si par exemple le nombre de plaintes par 1.000 patients contacts/an est élevé aux soins
intensifs, il s’agit majoritairement de plaintes concernant des pertes d’objets personnels :
dentiers, bijoux, alliances, ... Sur ce point aussi, le personnel est sensibilisé afin d’éviter au

maximum ces doléances.
D’autres plaintes concernent le retour a domicile ou vers leur MR(S) en ambulance avec les

frais que cela engendre. Ces plaintes sont évaluées avec I’aide du service social afin de voir si

un compromis a I’amiable peut étre trouvé.
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Notons que I’environnement dans lequel le patient se trouve joue également un rdle. La
vétusté de certaines chambres, ou la vue sur des parterres non entretenus, peut altérer la vision

du patient sur la qualité des soins recus.

e Démarches de prévention

Chaque année, la mediatrice prend soin d’émettre des recommandations générales et
spécifiques dans son rapport annuel, pour tous les secteurs et services concernés, en rapport
avec les plaintes de 1’année écoulée. Il s’agit par exemple de recommandations concernant
I’attente des patients dans le couloir, du respect de la vie privée et de I'intimité, de la situation
de fin de vie, de I’'importance de I'identitovigilance, ou bien des situations ou le patient ne parle
pas frangais et qu’aucun interpréte n’est disponible.

En plus de ces recommandations générales, des recommandations spécifiques, transversales et
par service sont envoyées aux différents chefs des services médicaux, mais aussi le nursing et

les services logistiques.

De nombreuses conférences sont données sur les droits et devoirs du patient afin de sensibiliser
le personnel a cette Iégislation et au fonctionnement du service de médiation. La médiatrice
donne réguliérement des cours ou conférences sur différents aspects de la médiation, la maniére
dont le service fonctionne, et comment traiter une plainte par cette voie. Tous les mois, dans le
journal « Le Patient » du CHU, un article exposant un cas de figure en lien avec la médiation

était publié.

Il est important que chaque patient, mais aussi tout acteur dans les soins de santé, sache que le

service de médiation existe et comprenne son fonctionnement.
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1.5. Conclusion

“The interest of the patient is the only interest to consider” Dr William MAYO, 1910.

Au-travers des doléances des patients, ce que le patient considere comme « soins de qualité »
devient moins abstrait. Comme décrit dans la littérature (22-25) le patient demande en premiére
instance un diagnostic correct. Mais 1’aspect le plus important est la participation du patient
dans son processus de traitement, la discussion des options thérapeutiques et les informations
nécessaires sur le traitement choisi, et non pas la rapidité ou le résultat du traitement en soi.
Les patients recherchent la qualité dans leurs interactions personnelles avec le prestataire de
soins compétent et minutieux qui écoute, communique bien et se concentre sur des soins
individualisés. La communication et I’humanisation des soins est donc un aspect primordial

pour des soins de qualité au-dela de I’outcome. Voici donc les premiers morceaux du puzzle.

Une amélioration de la qualité des soins, comme demandée par le patient, est réalisée chaque
jour, grace a la communication de chaque prestataire de soins envers les patients et leur
entourage. Et si elle ne devait pas étre optimale, la médiation reste une « bouée de secours »

afin de restaurer cette communication tellement précieuse et primordiale.

51



Chapitre 1 : La « qualité des soins » selon le patient, a travers les plaintes déposées au

service de mediation hospitaliére

1.6. Bibliographie

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Doppagne Caroline, cours donné a I’ Académie Royale de Belgique, 2019
https://www.health.belgium.be/fr/loi-du-22-aout-2002-relative-aux-droits-du-patient
http://lwww.nosoinfo.be/nosoinfos/lempowerment-des-patients
https://www.health.belgium.be/fr/ar-du-8-juillet-2003-fixant-les-conditions-
auxquelles-la-fonction-de-mediation-dans-les-hopitaux
https://www.actualitesdroitbelge.be/

Antonio Pinto et al. Traumatic fractures in adults: missed diagnosis on plain
radiographs in the Emergency Department. Acta Biomed. 2018; 89(Suppl 1): 111-123.
Kim DH, MacKinnon T. Artificial intelligence in fracture detection: transfer learning
from deep convolutional neural networks. Clin Radiol 2018 May;73(5):439-445.
Gaston RG, Kuremsky MA. Postoperative infections: prevention and management. Crit
Care Nurs Clin North Am, 2012 Jun;24(2):323-44

Parvizi J et al. Informed consent: is it always necessary? Injury, 2008 Jun;39(6):651-5.
Sikora A, Zahra F. Nosocomial Infections. In: StatPearls [Internet]. Treasure Island
(FL): StatPearls Publishing; 2022 Jan.2022 Feb 28.
https://www.health.belgium.be/fr/2017-guide-identito-vigilance

Heineman F et al. Immediate occluding definitive partial fixed prosthesis versus non-
occluding provisional restorations - 4-month post-loading results from a pragmatic
multicenter randomised controlled trial. Eur J Oral Implantol. Spring 2016;9(1):47-56.
Say RE and Thomson R. The importance of patient preferences in treatment
decisions—challenges for doctors. BMJ. 2003 Sep 6; 327(7414): 542-545.

Yates DW. Ethical Debate: Providing treatment against a patient's wishes. BMJ
1995;311:118

Chichirez DM and Purcarea VL. Interpersonal communication in healthcare. J Med
Life Apr-Jun 2018;11(2):119-122.
https://www.espace-ethique.org/ressources/article/une-approche-humaniste-du-soin.
https://www.has-sante.fr/jcms/c_447526/fr/contention-physique-de-la-personne-agee
https://www.leconomiste.com/article/1033561-un-medecin-n-est-pas-un-technicien-
du-corps-humain

Kranz et al. Characteristics of US Adults Delaying Dental Care Due to the COVID-19
Pandemic. JDR Clin Trans Res. 2021 Jan;6(1):8-14.

52


https://www.health.belgium.be/fr/loi-du-22-aout-2002-relative-aux-droits-du-patient
https://www.health.belgium.be/fr/ar-du-8-juillet-2003-fixant-les-conditions-auxquelles-la-fonction-de-mediation-dans-les-hopitaux
https://www.health.belgium.be/fr/ar-du-8-juillet-2003-fixant-les-conditions-auxquelles-la-fonction-de-mediation-dans-les-hopitaux
https://www.actualitesdroitbelge.be/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6179080/
https://www.health.belgium.be/fr/2017-guide-identito-vigilance
https://www.has-sante.fr/jcms/c_447526/fr/contention-physique-de-la-personne-agee
https://www.leconomiste.com/article/1033561-un-medecin-n-est-pas-un-technicien-du-corps-humain
https://www.leconomiste.com/article/1033561-un-medecin-n-est-pas-un-technicien-du-corps-humain

Chapitre 1 : La « qualité des soins » selon le patient, a travers les plaintes déposées au

service de mediation hospitaliére

20.

21.

22.

23.

24,

25.

Riera R et al. Delays and Disruptions in Cancer Health Care Due to COVID-19
Pandemic: Systematic Review. JCO Glob Oncol 2021 Feb;7:311-323

Kiss P et al. The impact of the COVID-19 pandemic on the care and management of
patients with acute cardiovascular disease: a systematic review. Eur Heart J Qual Care
Clin Outcomes 2021 Jan 25;7(1):18-27

Christie G. Regula, BA et al. Quality of Care From a Patient’s Perspective. Arch
Dermatol. 2007;143(12):1589-1603

Abrahamsen V. et al. Health care quality from the patients’ perspective: a comparative
study between an old and a new, high-tech hospital. J Multidiscip Healthc. 2018; 11:
591-600.

Otani K, et al. How patient reactions to hospital care attributes affect the evaluation of
overall quality of care, willingness to recommend, and willingness to return. J Healthc
Manag. 2010;55(1):25-37.

Frojd C, et al. Patient information and participation still in need of improvement:
evaluation of patients’ perceptions of quality of care. J Nurs Manag. 2011;19(2):226—
23

53



54



Partie 11 ;
le volet « Infirmier »






Chapitre 2 : Etude sur ’Evidence-Based Nursing

Chapitre 2 : Etude sur ’Evidence-Based Nursing

2.1 Préambule

En analogie avec 1’évaluation de la qualité¢ de I’activité médicale interne et externe dans les
institutions de soins respectivement par le Médecin Chef et les Colleges de Médecins,
I'évaluation interne autant qu'externe de l'activité infirmiere dans les hopitaux est également
obligatoire et ce, depuis I’AR du 5 octobre 2016 et I’AR du 27 avril 2007 et la mise en
application de l'article 17 de la loi sur les hdpitaux. L'évaluation concerne tous les domaines de

I'art infirmier dans tous les lieux de pratique possibles a I'hdpital.

¢ Evaluation interne de la qualité de I'activité infirmiére :

L'A.R. du 27 avril 2007 rappelle que la responsabilité finale en cette matiere incombe toujours

au chef du département infirmier. Celui-ci est responsable de:

- I'enregistrement et de I'évaluation des données,

- I’analyse des données,

- la diffusion de recommandations sur certains themes et de leur traduction sous forme
de protocoles,

- stimuler tous les services a participer a des processus d'amélioration de la qualité,

- larédaction d'un rapport annuel en matiére de qualité,

- la collaboration avec un conseil fédéral,

- lasensibilisation du staff infirmier a la qualité,

- la proposition de mesures d'amélioration,

- lasensibilisation a I'Evidence-Based Nursing.

Evaluation externe de la qualité de I'activité infirmiére :

Cette matiére incombe au Conseil Fédéral pour la Qualité de I'Activité Infirmiere (CFQAI).
Celui-ci est composé d'infirmiers, mais il peut inviter des experts et des représentants d'autres
professions. Ces infirmiers doivent avoir suivi une formation en gestion de la qualité ou en

recherche scientifique et compter une expeérience de 5 ans au moins. Le CFQAI a été institué
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dans le but de catalyser, systématiser et harmoniser les démarches d'amélioration de la qualité
de l'activité infirmiére afin de favoriser les pratiques communes qui ont démontreé leur utilité
(Evidence-Based). Les taches sont identiques a ceux des Colléges de Médecins, mais au niveau

infirmier :

- développer I’aspect scientifique de la profession infirmiére a travers I’Evidence-Based
Nursing,

- favoriser la participation des infirmiers a la politique d’évaluation des processus de
soins,

- favoriser la circulation des informations et 1’échange de bonnes pratiques.

« Mais est-ce que I’Evidence-Based Nursing est vraiment connue et appliquée par le staff

nursing ? Et que pensent les infirmiers de cet outil supposé augmenter la qualité des soins ? »

L’¢tude qui suit a été réalisée en 2015 et est a lire dans 1’esprit du temps. Dans le cadre de cette
thése, je me limiterai a la partie WP2 de 1’étude (cfr infra). Notons que cette partie n’a pas été
réalisée par moi seule, mais en collaboration avec Benoit PETRE et Nicolas GILLAIN de
I’ULiege, ainsi que Nadine NICOLAS-JACQMIN de la Haute Ecole Robert Schumann, sous
I’égide du Prof. Pierre GILLET.

Note : Afin de ne pas rendre le texte trop lourd, dans la partie I1, le mot « infirmier » sera

utilisé a la place de « infirmier(e) » .
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2.2 Introduction

Le SPF-SP a mandaté en 2016 un consortium « EBNursing » pour la rédaction d’un cahier des
charges relatif au développement d’une plateforme numérique pour la diffusion de contenu
Evidence-Based Nursing en Belgique. Ce consortium EBNursing est compose de représentants

néerlandophones et francophones du pays. Le CHU de Liege en assurait la coordination.
Le projet a été divisé en 4 Working Packages (WP) :
e WPI1 : Etat des lieux de ’existant

- Réaliser un état des lieux de la production EBN en Belgique, en Europe et dans le monde,
incluant les initiatives, guidelines et échelles connues, les différents sites de EBNursing, de
Platform Wetenschap en Praktijk (PWP) et de EBMPracticeNet ainsi que les sites des
associations professionnelles, des universités et des hautes écoles.

- [Faire une étude comparative des fournisseurs internationaux de guidelines infirmiers,

notamment en termes de contenu, de contenant et de fonctionnalités.
e WP2 : Attentes et besoins du milieu infirmier

Faire un sondage et analyser les attentes et besoins du milieu infirmier (infirmiers de terrain,

cadres et enseignants) concernant :

- T’utilisation d’une plateforme web de données ‘evidence-based’;

- Dintégration de I’EBN dans leur pratique professionnelle quotidienne.

e WP3: Possibilités techniques
- Analyser les portails existants d'un point de vue technique et fonctionnel.
- Formuler des propositions pour améliorer la fonctionnalité d'un site web EBN.

- Etudier les aspects d’interopérabilité sémantique en vue d’une interaction entre le dossier
patient et le site EBN.

- Evaluer les répercussions sur la certification de logiciels liés au dossier patient.
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e WP4 : Cahier des charges

- Rédiger un cahier des charges pour le développement et la mise a disposition d’une plateforme

informatique de diffusion et d’utilisation des référentiels EBN.

- Suggérer des recommandations nécessaires a une bonne utilisation de cette plateforme.

L’étude au complet a été réalisée grace a un travail d’équipe entre le CHU de Li¢ge qui en était
le responsable, I’Université de Liege et la Haute Ecole Robert Schumann, des représentants de
la Platform Wetenschap en Praktijk (PWP), ainsi que I’équipe de RAMIT (Research in

Advanced Medical Informatics and Telematics VZW) pour la partie opérationnelle (WP3).

Dans ce chapitre, je me concentrerai uniquement sur la partie WP2, a laquelle j’ai participé

activement et dans laquelle nous essayons d’expliquer la problématique de ’EBN en Belgique.

L'objectif de cette partie WP2 était de mettre en évidence les éventuels besoins qui pourraient
étre comblés par le développement d'un tel outil, ainsi que les attentes de toute la communauté

nursing (infirmiers sur le terrain, le cadre infirmier et les enseignants).

e Contexte

L’Evidence-Based Practice (EBP) est devenue un enjeu majeur de santé publique pour les soins
médicaux et paramédicaux au cours des trente derniéres années. Selon I'OMS, les soins de santé
devraient étre basés sur les meilleures données de recherche (OMS, 2011). «Evidence based
practice is the integration of best research evidence with clinical expertise and patient values

to facilitate clinical decision making ».

Le staff infirmier, tout comme les autres professionnels de la santé, se doivent de fournir des
soins adéquats, srs et efficaces, basés sur des preuves scientifiques. L'EBP en soins infirmiers
est associée a une meilleure qualité des soins qui conduit a lI'amélioration des résultats en
matiére de santé et de sécurité des patients, des soins rentables qui apportent une plus grande
satisfaction au travail et une meilleure cohésion de groupe. L'EBP est un moyen d'améliorer
les résultats et 1’outcome, aussi bien pour le patient que pour les professionnels et le systeme

de santé en soi.
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Cependant, malgré ces avantages, il s’avere que la mise en ceuvre de pratiques fondées sur des
données appelées « Evidence-Based » est faible. L'EBP n'est pas utilisee par le staff infirmier
ou seulement de maniére limitée. De nombreux obstacles ont ainsi été identifies : des facteurs
temporels, un acces limité a la littérature, un manque de confiance dans la capacite du personnel
a évaluer de maniére critique la recherche empirique, un manque d’intérét pour la recherche
scientifique, un environnement de travail qui ne soutient ni ne valorise I'EBP, des ressources
de recherche inadéquates et un pouvoir limité pour changer la pratique en fonction des résultats
de la recherche. Justel (2008) souligne que le staff nursing doit avoir acces a des informations
scientifiques avant une éventuelle prise de décision. Cependant, quand toutefois il recherche
de I’'information, le staff est confronté a un autre probléme : une explosion de quantité et de

types d'informations disponibles (Pipe et al, 2005). Comment s’y retrouver ?

Pour faire face a ce probleme, le SPF-SP a développé depuis 2009 un site internet dédié a
I’Evidence-Based Nursing (www.ebnursing.be) ou EBN. Ce site offre a la fois des guidelines
cliniques ainsi que différentes échelles pour la pratique infirmiere. Ces guidelines,
sélectionnées pour leur qualité, ont pour objectif d’aider les infirmiers sur le terrain a résoudre
objectivement des problémes rencontrés avec des patients grace a des échelles fiables et
validées. Les actes infirmiers seront ainsi fondés sur des recommandations et guidelines de

type evidence-based.

Désireux d'améliorer son site internet, le SPF-SP a demandé une évaluation de ce site, sur base
des opinions et perceptions des utilisateurs (potentiels). EBN reste aprées tout encore un concept
assez nouveau en Belgique, ce qui implique que les connaissances d’EBN, ainsi que 1’attitude
envers elle et son utilisation en pratique sont peu connues. Et pourtant, il a été démontré par
Estabrooks et al (2003) que les attitudes des infirmiers sont I'un des principaux déterminants
d’une éventuelle recherche d’information. De plus, Brown et al (2009) suggeérent de développer
des stratégies d’EBN basées d’une part sur les connaissances, les compétences et les pratiques
en vigueur, et d’autre part, sur les barriéres et attentes du public ciblé : le staff nursing. Par
conséquent, il est important de prendre en compte le point de vue et les perceptions du nursing
avant I'élaboration d'un plan de mise en ceuvre EBP. Dans ce contexte, les objectifs du WP2

ont eté élargis et étaient doubles :

1. identifier les différents besoins et attentes exprimés par les utilisateurs potentiels ainsi

que les modifications nécessaires pour ameliorer le site actuel de EBNursing;
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2. d'une maniere plus large, évaluer les besoins et attentes du staff nursing pour une
meilleure intégration de I’EBN dans leur pratique professionnelle, en fonction de leurs

connaissances, leurs attitudes et leur pratique.

2.3 Méthodologie

Une étude qualitative transversale a été menée de mai 2015 a juillet 2015. Comme
méthodologie, des « focus groups » (FG) c’est-a-dire des groupes de discussion, ont été utilisés
pour atteindre les objectifs énoncés. Cette méthode permet de collecter et d'identifier les
besoins et les attentes d'un groupe de personnes sur un sujet donné. La méthode des FG consiste
a rassembler un groupe de personnes dirigé par un animateur pour discuter d'une liste de sujets
définis a I'avance. Un observateur est également présent afin de prendre quelques notes, en
particulier sur les expressions non verbales, mais il ne peut pas participer & la discussion.

L'objectif du FG est d’obtenir une représentation plus précise des besoins des utilisateurs.

2.3.1. Population

La population cible de cette étude sont les utilisateurs potentiels belges francophones et
néerlandophones du site www.ebnursing.be. Il s’agit d’infirmiers travaillant en milieu
hospitalier, extra-muros ou dans 1’enseignement. Les différentes formes de soins de santé
administrés sont incluses dans la population éligible (soins a domicile, soins hospitaliers, soins
psychiatriques, soins gériatriques, soins aux personnes vulnérables et aux malades chroniques).
Une attention particuliere a été portée a bien séparer le personnel infirmier du terrain, le cadre
infirmier et les infirmiers enseignants dans les différents FG afin de respecter I'homogeénéité

des différents groupes.

2.3.2. Recrutement

Dans un premier temps, I'Association belge des infirmiers AUVB - UGIB a été sollicitée pour
envoyer a ses membres notre invitation afin de participer aux groupes de discussion. Les
associations VHLORA et FINE ont a également été contactées pour le recrutement d’infirmiers
enseignants. Dans un second temps, pour élargir I'échantillon, les membres du consortium ont

également contacté leur réseau professionnel.
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Les personnes intéressées a participer ont été invitées a remplir un questionnaire

(caractéristiques de la population).

Ensuite une sélection des participants potentiels a été effectuée afin d’assurer au maximum une
diversité de profils en termes d'expérience, de domaine d'activité, de population traitée, de

langue...

Envoi lettre

d’invitation

Membres
Confirmation volonté de

participation par mail avec
questionnaire

Secrétariat
CHU

Enregistrement des

questionnaires de
participants potentiels

Envoi questionnaires remplis

Team UlLg
Contact les
participnats
Team PWP
participants

Envoi liste
potentiels

Sélection des
Team Ulg

participants

potentiels

Fig. 1 : Méthode de recrutement des participants aux focus groups

2.3.3 Collecte de données

Des interviews collectifs « face a face » ont été réalisés de fagcon semi-structurée sur base d’un
guide préparé a I’avance afin de diriger la conversation. Une discussion ouverte et des questions
plus précises sont posees sans introduire un jugement quelconque. Le guide d’interview a été

construit sur base des questions souleveés par le SPF-SP dans ’appel a projet.
L’interview est divisé en quatre parties :

1) Introduction : présentation de I'animateur et de I'observateur - présentation générale du
projet et de ses objectifs - table ronde - régles de fonctionnement des groupes de
discussion (FG)

2) Evaluation des besoins généraux : perceptions et connaissances EBN - sources et types

d’informations requises - stratégies de recherche d'information - intégration de 'EBN
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dans la pratique professionnelle - support et fonctionnalité de I'outil EBN - promotion
de 'EBN database

3) Evaluation du site web actuel de EBNursing: exhaustivité, pertinence, utilité, type de
information, diversité des fonctions infirmiers abordées. Remarque: le site web a été
introduit de maniére synthétique juste avant les questions sur le site web

4) Conclusion : bref résumé - Derniére question ouverte - Remerciements aux participants.

Pour la réalisation des FG, les participants ont été regroupés en 3 catégories pour répondre au
critere d’homogénéité des groupes : personnel infirmier sur le terrain - cadres infirmiers —

infirmiers enseignants. Les groupes étaient composés de 5 a 12 participants.

Un FG préliminaire a été réalisé pour tester le guide d'interview sur un petit nombre de
participants et pour former les animateurs et les observateurs. Le pré-test a permis la révision
du nombre de questions (en diminution) et la reformulation de certaines questions. Compte
tenu de leur qualité, les résultats du prétest ont été incorporés dans le rapport final étant donné

que seuls quelques changements mineurs avaient été apportés au guide d'entretien.

2.3.4. L'analyse des données

Les interviews ont été enregistrés et entierement transcrits. Une analyse inductive (donc
qualitative) du contenu thématique a été utilisée pour analyser ces transcriptions grace a une

stratégie de codage selon les étapes suivantes :

1) Les transcriptions ont toutes été lues afin d’obtenir un apercu, une idée globale des
données et des sujets abordeés.

2) Les transcriptions ont ensuite été examinées pour identifier tous les éléments dans le
texte, relatifs aux objectifs du projet. Chaque élément a été classé selon plusieurs codes.
Les codes proviennent soit du guide d'interview soit sont dérivés des informations
transcrites.

3) Des éléments convergents et divergents ont été identifiés dans chaque code. Les
données ont eté resumees en utilisant des expressions proches des verbatims du
participant.

4) Les descriptions finales ont été illustrées par des citations d'entrevues sélectionnées (en
italique). Les citations ont été conservées dans la langue originale, telles qu’exprimées

dans le groupe de discussion.
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2.3.5. Aspects éthiques

La loi du 8 décembre 1992 relative a la protection de la vie privée a été respectée : la
participation au FG était sur base volontaire - anonymisation des interviews deés I'étape de
transcription — explication des regles de discussion. Tous les participants ont donné leur

consentement pour participer a I'enquéte.

2.3.6. La validité des critéres

Plusieurs techniques ont été utilisées afin d’assurer la vérification et la confirmation des

données :

formation des animateurs et observateurs des FG - un modérateur indépendant pour éviter
d’éventuelles influences de 1'équipe de recherche lors des interviews et de la transcription - des
citations ont été utilisées pour soutenir et enrichir le synopsis — méthodologie détaillée -
triangulation pour le développement du guide d'entretien, 1’analyse et I’interprétation des
données (réunir des chercheurs de différents domaines / disciplines : santé publique, soins

infirmiers, gestionnaires de soins, sciences informatiques).
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2.4. Résultats
2.4.1. Description des participants aux Focus Groups

Sept focus groups ont été organisés (y compris le FG prétest) rassemblant au total 56 infirmiers.
La répartition des trois sous-groupes d'infirmiers dans les FG est représentée par la figure 2.
Les interviews ont duré entre 1h25 et 2h30. Durée totale de tous les interviews : environ 13

heures.

Public cible

Cadre Cadre
Pre-Test Staff Infirmier Ittirmir Enseignants Staff Infirmier liffirmifiar Enseignants

26/03 16/06 21/05 23/06 17/06 22/06 09/06

7 participants 16 participants 11 participants 10 participants 5 participants 6 participants 6 participants

Fig. 2: Les 7 focus groups avec le nombre de participants

Les principales caractéristiques des participants sont présentées dans la figure 3.

La majorité des participants sont de sexe féminin.

Plus de la moitié des participants avaient au minimum un dipléme de master.

L’age moyen des participants est de 45 ans (avec une ancienneté moyenne de 22 ans).

Plus de 80% des infirmiers interviewés avaient au minimum 5 années de pratique clinique.
Moins de 1/5 participants ont déclaré consulter le site EBNursing minimum une fois par mois

75% des participants ont acces a un ordinateur dans leur environnement de travail.
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NL FR
Staff Manager | Education Total Pretest Staff Manager | Education Total
N=5 N=6 MN=6 N=17 N=7 N=11 N=11 N=10 N=239
Sex
Male 3 3 1 7 (41,18%) 2 3 4 0 9 (23,08%)
Female 2 3 5 10 (58,82%) 5 8 7 10 30 (76,92%)
Age
Mean 48 42 432 44 45 38 50 46 46
Diploma
Bachelor 1 0 0 1 (5,83%) 1 4 1 1 7 (17,95%)
Specialisation 2 1 2 5 [(29,41%) 0 4 2 0 (15,38%)
Master 1 5 2 8 (47,06%) 3 2 6 8 19 (48,72%)
Doctorate 1 0 2 3 (17,65%) 0 0 0 0 0 (0,00%)
Dther 0 0 0 0 [(0,00%) 3 1 2 0 & [15,38%)
Missing 0 0 0 0 [(0,00%) 0 0 0 1 1 [2,56%)
Seniority
Mean 24 20 15 20 26 16 28 23 23
Experience
(5 vears or more)
Clinical practice 3 4 4 11 (64,71%) 7 7 11 10 35 (89,74%)
Education 2 1 4 7 (41,18%) 3 1 8 15 (38,46%)
Research 2 4 3 9 (52,94%) 0 2 1 2 5 (12,82%)
Managment 1 4 1 6 (35,29%) 5 2 ] 0 13 (33,33%)
EBNursing website consultation
(at least once a month)
Nb 0 2 2 4 (23,53%) 0 1 2 3 6 (15,38%)
Support
Desktop 3 5 1 9 (52,94%) 5 9 11 8 33 (24,62%)
Laptop 5 3 6 14 (82,35%) 1 4 3 5 13 (33,33%)
Tablet 2 2 0 4 [23,53%) 0 0 1 5 &  [15,38%)

Fig. 3 : Caractéristiques des participants aux focus groups

2.4.2. Rapport des observateurs

Voici quelques notes prises par les animateurs lors des FG.

Rapport de 1’observateur « cadre infirmier » FR (21/05)

Le groupe était respectueux et prét a collaborer.

Les échanges de groupes de discussion ont commencé lentement, personne ne voulait
étre le premier a parler.

Tous les participants ont eu I'occasion de donner leur avis.

Les participants ont marqué leur accord avec le résumé rédigé par l'animateur.

Rapport de I’observateur « personnel infirmier sur le terrain » FR (16/06)

Le groupe était respectueux et prét a collaborer.

Plusieurs participants travaillent partiellement comme cadre mais les autres
participants ont marqué leur accord pour qu’ils restent. L'animateur leur rappelle de
penser et répondre en tant que personnel infirmier sur le terrain.

Tous les participants ont eu I'occasion de donner leur avis.
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- Les participants ont marqué leur accord avec le résumé rédige par I'animateur.
- La majorité des participants ont souhaité recevoir une copie du rapport des qu'il sera

publié.
Rapport de 1’observateur « personnel infirmier sur le terrain » NL (17/06)

- Le groupe était respectueux et prét a collaborer.

- Tous les participants ont eu l'occasion de donner leur avis.

- Une participante était plutot introvertie mais trés intéressée (réponses non verbales) et
s’est dite trés contente de la réunion.

- Une personne a souvent répondu « a coté de la question » et continuait a parler. Ceci
semblait frustrer les autres participants.

- Les participants ont marqué leur accord avec le résumé rédigé par I'animateur.
Rapport de I’observateur « domaine de 1I’enseignement » FR (21/06)

- Le groupe était respectueux et prét a collaborer.

- Deux personnes sont arrivées en retard (aprés environ 30 minutes) a cause des
embouteillages.

- La majorité des participants ont souhaité recevoir une copie du rapport des qu'il sera
publié.

- Presque tous les participants ont pris des notes.

- Tous les participants ont eu l'occasion de donner leur avis.

- Les participants ont marqué leur accord avec le résumé rédigé par I'animateur.
Rapport de I’observateur « cadre infirmier » NL (22/06)

- Le groupe était respectueux et prét a collaborer

- Les participants semblaient se connaitre. Cela a facilité les discussions.

- Tous les participants ont eu I'occasion de donner leur avis.

- Une personne (qui représentait également un syndicat) était plut6t négative (cynique)
quant a l'utilisation d'EBN sur le lieu de travail. Cela a frustré les autres participants.

- Une personne est arrivee en retard (aprés 30 minutes) a cause des embouteillages.

- Les participants ont demandé une pause a mi-chemin de la réunion.

- Les participants ont marqué leur accord avec le résumé rédigé par I'animateur.
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Rapport de I’observateur « domaine de 1’enseignement » NL (09/06)

- Le groupe était respectueux et prét a collaborer.

- Tous les participants ont eu I'occasion de donner leur avis.

- Une personne ne travaille qu’un temps partiel dans 1’enseignement, mais les autres
participants ont accepté qu’elle reste en raison de son experience dans différents
domaines.

- Une personne était plutdt « assertive » (peut-étre trop engagée ?). Mais le moderateur
avait la situation sous controle.

- Une personne était tres silencieuse mais montrait son accord ou désaccord de fagon non
verbale.

- Une personne travaillant également pour une organisation qui développe de I’EBN était
fachée que leurs directives ne figurent pas sur le site EBNursing du SPF-SP.

- Les participants ont marqué leur accord avec le résumé rédigé par I'animateur.

2.4.3. Reésultats des Focus Groups

Un total de 388 verbatim ont été sélectionnés : 96 fragments néerlandais et 292 fragments

francais. Trois thémes principaux et six sous-themes ont été identifiés :

1) Perception de I’EBN et pratiques en vigueur

a. Perception des pratiques

b. Pratiques actuelles

c. Expression des besoins ainsi que des obstacles
2) Evaluation du site web EBNursing
3) Propositions de solutions

a. Outil intégré

b. Data manager

c. Outil / plateforme
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a. Perception des pratigues actuelles

Ce premier topic decrit comment les participants considérent I'EBN, leurs sentiments, leur

position / vision du concept.

Les participants déplorent I'état actuel de I’EBP dans les équipes de soins de santé. Ils regrettent
que ’EBN se limite a des initiatives locales et que la majorité des infirmiers ne savent pas et
ne comprennent pas ce qu’est ’EBN. Plus précisément, le concept d'EBN est connu dans tous
les groupes, mais peu de participants sont capables d’expliquer ce qu’est PEBN
effectivement. Plusieurs participants expriment également leurs difficultés personnelles a
travailler sur la base des principes d’EBN. Finalement, les participants déplorent le manque

d'autonomie dans leur pratique pour promouvoir I’intégration des pratiques EBN.

Les enseignants se sentent particuliérement vulnérables pour enseigner ’EBN car ils ne
comprennent pas entierement le concept eux-mémes. Pourtant, ils trouvent important que les
étudiants sachent ou trouver des informations fiables. Les infirmier(e)s sur le terrain appliquent
essentiellement les procédures et ne voient pas vraiment I’importance de I’EBN. De leur point
de vue, un dossier patient bien tenu et des guidelines claires sont des éléments essentiels pour
effectuer du bon travail. L'EBN est vue comme un fardeau car cela leur demande une mise a
jour perpétuelle des pratiques. Les infirmiers cadres sont concernés par 1’amélioration des

pratiques actuelles grace a des procédures dites evidence-based.

De plus, certains participants s'étonnent du manque de standardisation dans les guidelines et
se demandent pourquoi le gouvernement n'exige pas, par exemple, de travailler avec les mémes

guidelines partout dans le pays.

« Les gens ne voient pas le rapport entre leurs problémes
fonctionnels de prise en charge des patients, de soins de base,

d’amélioration de la qualité des soins et ce terme evidence-

based, i1l y a un gouffre. » [FG Cadre infirmier]

« Tant que je fais mon dossier, je ne m’occupe pas du patient.
Elles n’ont pas encore dépassé le pratico-pratique et mes mains

touchent le patient.» [FG Cadre infirmier]
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« A part mettre un gant de toilette sur le front d’un patient
quand il a de la température et d’ouvrir la fenétre, nous ne

pouvons rien faire sans un avis médical. » [FG Infirmier de terrain]

« Je ne vois pas en quoi moi, ¢a va m’aider dans ma pratique.
En fait, c’est c¢a que je ne comprends pas bien .. Concretement,

sur le terrain, ca va m’aider a quoi ? » [FG Infirmier de terrain]

« Wat me wel verbaast, is dat er veel verpleegtechnieken zijn
waarbij zowel nationaal als internationaal verschillende
aanbevelingen rond verschijnen bv. rond het plaatsen van een
maagsonde en het controleren dat deze correct is. Waarom moet
iedereen er telkens een onderzoek rond uitvoeren? Waarom kan Jje
nationaal of internationaal niet tot eenzelfde aanbeveling
komen? Momenteel verschillen de technieken zelfs van ziekenhuis
tot ziekenhuis. Men zou graag zien dat er gewerkt kan worden met
dezelfde aanbevelingen/technieken. Je kan misschien het Dbest
beginnen met een Europees systeem. Graag meer uniforme systemen
zodat iedereen systemen op dezelfde manier kan werken. »

[FG Education]

b. Pratiques en vigueur

Ce topic présente les sources d'informations scientifiqgues et comment les participants

recherchent et traitent I'information trouvée.

Pour certains infirmiers sur le terrain, la recherche d'informations n'est pas nécessaire : ils
appliquent les procédures et ne demandent des explications au médecin uniquement si certaines

choses semblent incohérentes ou incompatibles avec leurs propres connaissances.

Les participants ont déclaré utiliser plusieurs sources d'information mais a des niveaux
différents. En clinique pratique, les collégues sont souvent la premiere source d'information en
cas de questions sur les bonnes pratiques parce que ¢’est un moyen simple et rapide d’obtenir
des réponses. Les outils online sont la deuxieme source d'informations : site web d'associations
ou d'autorités sanitaires, bases de données en ligne (par exemple CINAHL, Pubmed, Medilink),

plateforme comme Portal4care. Les congrés sont également une autre source d'inspiration
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intéressante pour les infirmiers interviewées. Cependant, aucun participant ne mentionne la
bibliothéque papier "classique" comme une source d’information. Le temps est a nouveau le
facteur qui détermine les ressources utilisées. Les participants rencontrent beaucoup de
difficultés a trouver des informations pertinentes, a considérer la fiabilité des sources et a

interpreéter les informations.

Plus spécifiquement, les étudiants sont encouragés a rechercher des informations, non
seulement sur Google, mais également dans le département ou ils font leur stage.
L'inconvenient est que les étudiants n'osent parfois pas faire la démarche de demander ces

informations.

«Un médecin fait une procédure, on appligque la procédure. Pour
moi, si elle vient d’un médecin.. alors, s’il y a vraiment quelque
chose d’illogique, qui me semble illogique dans ma pratique et
dans ce gque moi, on m’'a appris, Jje vais m’interroger et peut-
étre interroger le médecin. Mais si la logique des principes
qu’on nous a.. que Jj'ail appris et que Jj’ai appris pas
nécessairement a 1’école mais sur mon expertise, ben Jje
1’applique. Je m’en fous de savoir d’ou elle vient et qui a fait
toutes ces recherches et comment on les a menées.» [FG Infirmiers de

terrain]

« On crie a la collegue, on demande comment est-ce qu’on fait
ca ou ceci et cela, ca va beaucoup plus vite, Jje rejoins, que
de commencer a faire des recherches sur internet. C’est dommage
parce que voila, ce n’est pas basé spécialement sur des preuves,
sur quelque chose de scientifique, c’est « on m’a dit que »,
mais c’est comme ¢a qu’on fonctionne parfois dans 1l’urgence pour
que c¢a tourne, quoi, et pour avancer dans le soin des patients. »

[FG Infirmiers de terrain]

« Een docent moedigt de studenten aan om PortaldCare te
gebruiken. Op deze website staan goede richtlijnen die klaar

zijn voor gebruik en die gescreend =zijn. Kennis 1s een
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belangrijke bron om goede patiéntenzorg te kunnen doen. Maar
momenteel is enkel Pubmed goed gekend als informatiebron. »

[FG Cadre]

« D’aller chercher 1l’information mais comment savoir si c’est
la bonne. Ou qui 1l’a mise, qui..Donc avoir soit une liste de
références ou on sait que derriére c¢a, c’est réellement des
scientifiques et que c’est pas.. En fait, on ne sait pas. On ne
sailt pas juger la fiabilité de ce gu’on va trouver sur internet.»

[FG Infirmiers de terrain]

c. Expression des besoins et des obstacles

Ce topic résume les difficultés exprimées par les participants et les changements nécessaires

pour le développement de ’EBN

Les participants regrettent le manque de formation en EBN dans leurs études de base,
surtout pour les infirmiers plus agés. lls souhaitent que I'EBN soit intégré a la fois aux études
de base et a I'enseignement tout au long de la vie. Cette formation devrait inclure des
informations sur la pertinence de I'EBN (signification et valeur ajoutée) ainsi que le
développement de la pensée critique (sur la lecture de sources scientifiques) afin de pouvoir

intégrer I'EBN dans les habitudes de travail.

« Si dés la formation de 1’étudiant, on suscite cette envie
d"aller chercher 1’information pour pouvoir évoluer dans son
soin et que c’est devenu tout a fait normal d’aller chercher
1’information quand on ne la possede pas ou qu’on a un doute,
je pense qu’a partir du moment ou les infirmieéres seront formées

a cela, ce sera plus facile. » [FG Pretest]

« Les gens n’ont pas été formés, les gens n’ont pas été
sensibilisés. On repart toujours de la base, hein, c’est.. Si on

impose un outil qui n’a pas de sens, qui n’est pas reconnu comme
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ayant du sens pour les infirmieres, elles vont le contourner. »

[FG Pretest]

« Niet iedereen 1is tijdens de opleiding geconfronteerd met
evidence based practice (oudere generatie). Zij kennen dit niet
en vallen dan uit de lucht op de werkvloer. Zij hebben er moeite

mee. » [FG Enseignement]

o Vers le développement d'une culture EBN

Selon les infirmiers interrogés, il y a une nécessité absolue d'augmenter et de stimuler le
développement vers une véritable culture EBN dans le but de l'intégrer dans la pratique
professionnelle. Pour les participants, le développement d'une telle culture doit se faire a
differents niveaux (politique / organisationnel ; institutionnel ; dans les équipes de soins
de santé ; personnel). Cela pourrait se faire grace a la stimulation en soins infirmiers de la
recherche scientifique, dans un cadre imposé par le Ministére de la Santé ou par une direction
institutionnelle afin d’encourager le développement de ’EBP. Un participant pense que
I’accréditation des hopitaux est peut-étre une opportunité pour améliorer I'intégration de I'EBN.
Le lien entre les domaines de recherche / enseignement / pratique est également un
facilitateur selon les participants interrogés, notamment pour maintenir les informations a jour
ainsi que pour évaluer comment appliquer I’EBP dans les soins infirmiers. Les infirmiers

devraient &tre impliqués des le début du processus d'intégration d’EBN.

« Dans quelle mesure un Ministere comme la santé ne peut pas, a
un moment donné, pour rejoindre ce que tu dis, imposer.. je ne
sals pas comment dire.. imposer le fait que voila, quand on doit
travailler sur base de certaines procédures, recommandations et
ainsi de suite, qu’elles soient prouvées, qu’elles soient comme
tu dis argumentées. Et que quelque part, ceux ou celles qui
continueraient a travailler un petit peu par habitude ou parce
que j’ai toujours fait comme ca, a un moment donné.. je vais loin
peut-étre dans ce que je dis, hein, je nuance le propos, serait

peut-&tre un petit peu sanctionné. » [FG Enseignement]
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« Je crois qu’il y a aussi une responsabilité du management,
hein. Parce gu’analyser et critiquer, c¢a induit des changements.

I1 faut avoir une culture du changement. » [FG Cadre]

« Et donc ici, le modele, on a toujours une dissonance en réalité
entre ce qu’on apprend a 1’école, <ce qgu’on apprend a
1’université, ou ce que les universités étudient, et ce qu’on
fait a 1"hdépital. Et donc ils ont trouvé un moyen de mélanger
les trois, et donc de détacher des gens de 1’université a
1’hépital, qui sont des gens de référence Et donc vraiment,

cette tripartite. » [FG Cadre]

« Je moet de mentaliteit veranderen, maar dat is moeilijk. Als
je een vernieuwing wil doorvoeren en Jje geeft mee dat het
universeel is, zal je nog weerstand hebben, maar wel minder. »

[FG Enseignement]

« Als het onderzoek wvanuit de afdeling komt, dan is men
gemotiveerd. Maar dan ben je weer gedecentraliseerd bezig. Je
kan deze vraag natuurlijk doorgeven aan een centraal punt,
iemand wvan het kenniscentrum, die alle onderzoek centraal
aanstuurt. Je moet de werkvloer gebruiken voor een soort van
peer-review rond expertise, dat is de enige manier om
gedragenheid te creéren. Er is een
cultuurwijziging/mentaliteitswijziging nodig op de werkvloer om
het geimplementeerd te krijgen en zodat verpleegkundigen zich

mee verantwoordelijk en betrokken voelen. » [FG Cadre]
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e Manque de temps

Le probleme principalement reconnu, outre le manque de culture et de formation EBN, est le
manque de temps. C’est le frein le plus fréquemment exprimé, en particulier par les infirmiers

de terrain.

« Quel est le temps gui nous est attribué, durant le temps de
travail, pour pouvoir faire de la recherche ? Rien, rien n’est
prévu, qu’on soit infirmiere de terrain, gqu’on soit infirmiere
chef et probablement chef de service également. Ca je pense que
c’est une grande difficulté parce que c¢a veut dire que cela
émane d’une démarche personnelle et en tous qu’on fait la plupart

du temps a la maison, chez soi. » [FG Cadre]

« Donc c’est un outil qui est trés intéressant mais dans notre
statut et dans le rdéle qu’on exerce au quotidien, Jje pense qu’il
faut étre.. I1 faut soit étre détaché pendant une certaine partie
de notre temps de travail pour ne faire que c¢a, soit étre
réellement motivé, une grande source de motivation, mais Je

pense que tout ca fait que c’est pas facile, quoi. » [FG Cadre]

e Profession et reconnaissance des infirmiers

La profession d’infirmier doit étre revalorisée et reconnue au méme niveau que les autres

professionnels de soins.

« 51 on se focalise sur les sciences infirmieres, 1’importance
de cette science, elle est vraiment minime par rapport aux
sciences médicales. Et c¢a, c’est aussi.. ca fait un petit peu
peur. En disant : qgu’est-ce qgu’on met en place aussi pour
développer et publier, faire des recherches, par rapport a notre

métier ? » [FG Cadre]
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26,79% des participants (15/56) ne connaissent pas le site EBNursing.

Pour ceux qui le connaissent, le site est percu comme non attractif. Les themes abordés
semblent incomplets (informations trop résumees et ne couvrant pas tous les domaines
infirmiers), obsolétes, parfois indisponibles et pas assez visibles. Les participants ont du mal a
retrouver les informations souhaitées. Certains participants francophones aimeraient que toutes
les informations soient disponibles en francais. Pour certains, le langage utilisé n'est pas
accessible (alphabétisation) tandis que d'autres regrettent que les informations disponibles ne

soient parfois pas suffisamment adaptées a la pratique infirmiere.

Les participants se demandent également pourquoi deux sites, financés chacun par les autorités
de santé publique, existent parallélement, I'un a c6té de 1’autre: « portaldcare » et

« ebnursing ».

Cependant certains participants mentionnent un intérét particulier pour ce type de site,

principalement dans le groupe d’enseignement.

« Méme, sur le site du ministere, il y a.. mais c’est pas tres

convivial non plus pour y aller. » [FG Cadre]

« C’'est intéressant.. alors convivial, pas convivial, c¢a se
débat. Non, moi Jje trouve ca intéressant d’avoir une base de
recherche ou on peut aller se frotter par rapport a des
problématiques de terrain. Je le vois plus synthé.. a la rigueur
plus synthétique et alors dans le texte éventuellement avoir des

liens pour aller voir un peu plus loin si ca. » [FG Cadre]

« Sa visibilité. Je pense que déja, pour accéder a EBN, il faut
quand méme chercher. Méme quand on y va souvent, ben 1l faut..

Donc je pense que la visibilité n’est pas du tout optimale. »

[FG Cadre]
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« Quelgu’un ou un groupe ou un comité qui 1l’alimente aussi parce
que bon, c’est bien mais il.. enfin, il faudrait 1’alimenter. »

[FG Cadre]

« Une série de difficultés. La premiere, c’est qu’il y a quand

méme énormément de choses en anglais. » [FG Prétest]

« Pour les soins de bouche par exemple.. moi j’étais intéressée
par les soins de bouche et je n’ai pas trouvé.. i1 y a des choses
qui m’ont intéressée mais ¢ca n’allait pas suffisamment au fond
des choses. Il est recommandé de ne pas utiliser tel produit

trop longtemps. Ca veut dire quoi trop longtemps ? » [FG Prétest]

« Je suis trop biesse pour tout c¢ca. Ben oui, mais c’est vrai,
ca me semble tellement pas accessible a mon niveau. » [FG Infirmiers

de terrain]

« Par rapport a ca, moi ce que Jj’ail apprécié, méme si c’est
obsolete, c’était le site du Ministere qui était critérisé, ou
tu avais les échelles et certaines guidelines, ou tu avais des
criteres de qualité. Et donc c’est vrai que méme s’il est
obsoléete, ben J’'y wvais quand méme encore voir parce que ¢a me

guide, quoi. » [FG Enseignement]

« Omdat de info verstopt is. Je moet veel te veel aanklikken
voor Jje bent waar je wilt zijn en dan moet Jje de info al weten
zitten. Het is een kluwen (niet op de juiste plaats weggezet).
Via Portald4Care kan je er makkelijker bij, dan heb Jje minder
klikken nodig. De inhoud [.. EBNursing..] 1is zeer beperkt. Je
vindt enkel een paar basis verpleegproblemen. Men heeft graag
een eenvoudige site waar Jje geen paswoord nodig hebt om aan de

juiste informatie te komen. » [FG Enseignement]
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Ce topic regroupe les solutions proposees par les participants pour favoriser la diffusion et mise
en ceuvre d'EBN.

Trois solutions sont proposées par les infirmiers pour tendre vers une meilleure intégration des
pratiques EBN: un outil intégré au dossier patient électronique; un groupe de personnes (data-
managers) pour traiter les données existantes; une plateforme qui centralise toutes les

informations scientifiques.

a. Outil intégré

Les participants souhaiteraient un outil consultable de facon rapide qui leur permette de
travailler au chevet du patient, sans devoir se déplacer. Ils veulent plus précisément que
I'information scientifique soit directement liée et intégrée au dossier électronique du patient et
disponible via des « boutons » ou un lien qui envoie vers des informations scientifiques, photos

et vidéos de bonnes pratiques. L'outil doit également étre une aide a la décision et au diagnostic.

Les répondants demandent également que les enregistrements des données obligatoires
(comme le RIM) soient intégrés dans le systeme.

IIs souhaiteraient également que cet outil permette d'automatiser certaines procédures.

« Donc je pense qu’il faut qu’on puisse avoir dans 1l’unité au
moins un poste, si pas plusieurs, ou on peut aller chercher
l’information. Moi, j’imaginerais méme, toutes nos chambres sont
informatisées, qu’on puisse y aller a partir du lit. Parce que
lorsgue vous vous posez une question, vous n’allez pas ressortir
de votre chambre.. Je ne sais pas, une échelle de mesure par
exemple. Ou par exemple, vous vous dites : ben tiens,
aujourd’hui, chez ce patient, Jje voudrais bien calculer sa
charge en soins ou.. mais bon, vous n’allez pas retourner imprimer

un document. Donc voila, je pense gqu’on doit avoir acces a cette
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information de la ou on se trouve et assez rapidement. Mais si
c’est une recherche plus conséquente, bien évidemment, on ne va
pas le faire au chevet du patient. Mais pour certaines
informations, c’est important de pouvoir le faire au chevet du

patient. » [FG Cadre]

« Quelque chose de contextuel. En fait, quand 1’infirmiere
travaille dans son dossier, si on veut qu’elle consulte quelque
chose, 11 faut qu’elle ne quitte pas son environnement de
travail. Donc on a des exemples nombreux, hein. On avait des
procédures sur intranet. Ben s’il faut regarder le nombre
d’infirmieres qui sont déja allées voir des procédures sur
1’intranet, vous n’en avez pratiquement pas parce que ben elle
ne va pas quitter a un moment donné son environnement de travail
pour aller dans un programme parallele, essayer d’accéder,
trouver 1l’endroit ou se trouve la bonne procédure, etc. »

[FG Prétest]

« Je vais prendre 1l’exemple : je suils en train de réaliser un
pansement de cathéter et je vais voir la bonne pratique pour le
pansement, etc. et donc si maintenant, je suis dans mon soin et
qgqu’en cliquant, j’ai un lien hypertexte qui m’ouvre directement
la photo et les bonnes pratiques du cathéter, ben je vais dire
ca peut marcher. Si maintenant, elle doit quitter, aller méme
via internet chercher le site, méme si c’est dans ses favoris,
ouvrir le site, se dire : tiens je vais chercher dans la rubrique
procédure — cathéter, cathéter périphérique et éventuellement
ouvrir la procédure.Elle ne le fera pas. Il faut que ce soit
quelque chose qui soit relié directement a ce qu’on fait Donc
1’infirmiere qui pratique gqui est au chevet de son patient, elle
ne doit pas sortir des outils dans lesquels elle travaille. »

[FG Prétest]

« Men wil graag de protocollen, waarvan men zeker is dat er
evidence bestaat, inbouwen 1in de elektronische dossiers. Ook

naar registratie naar de overheid toe (gewoon klikken in het
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dossier en het is geregistreerd) . Iedereen
(softwareleveranciers, verpleegkundigen) is vragende partij om
tot één systeem te komen om zaken te registreren. Maar hiervoor
mist men de basis om zaken te registreren, het is bv. al moeilijk
om tot één lijst voor allergieé&n te komen voor Belgié. De
volgende stap 1is dan tot protocollen komen, maar dit gaat
moeilijk als de diagnoses zelf al verschillend zijn. »

[FG Eseignement]

Cependant, certains participants interrogés ont émis des doutes quant a la possibilité de
géneraliser ce systeme en cas de décisions plus complexes. Certains infirmiers sont également

réticentes parce qu'un tel systeme induirait une perte de réflexion et de pensée critique.

« Oui, mais tu ne peux pas non plus leur faire tout mécher,
prémdcher tout et alors aprés, t’as plus.. t’as un manque de..
Parce que déja, les infirmieres, il y a déja un probléeme de
réflexion dans leur démarche. Si déja maintenant, tu mets des
boutons et tu leur rappelles : « Tiens, t’avails une tension qui
était a 18/10 la ». Et qu’apres, a 8h du soir, de 8h du matin,
t’as pas repris la tension et qu’il faut que c¢ca te rappelle, il
faut aussi gqu’elles puissent réfléchir et qu’elles travaillent.»

[FG Prétest]
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Ce systeme est quasi mis en place comme l'explique une infirmiére de soins a domicile.

« On a réfléchi a cette question-la déja pendant 2 ans a la
plateforme eHealth. Donc dans nos logiciels, c’était pour les
logiciels homologués infirmiere a domicile, on a mis la barre
tres haut et on voulait que sur nos petits mobiciels au chevet
du patient, on puisse avoir acces a des données justement. On
est face a un médicament gu’on ne connalit pas, on va devoir
cliquer et on a directement 1’information. Donc la, le canal est
bon parce qu’il donne direc.. mais on y travaille, on n’y est pas
encore. Ce sont les fournisseurs de logiciels qui doivent nous

le faire. » [FG Cadre]

« Dans nos dossiers informatisés, maintenant, on a quand méme
acces. Par exemple, on a une plaie, ben on va cliquer sur, ben
voila, la profondeur, la couleur, ceci, cela, on va cligquer sur
une petite fleéche gqui va nous amener a un protocole. Donc on a
quand méme acces a de la bonne pratique, a des informations
basées sur des preuves, sans vraiment.. enfin, c¢a fait partie,
je crois, de notre.. voila. Il parlait des médicaments, mon
collégue ici, ben maintenant, dans la PIPAM [logiciel de
prescription informatisée des médicaments], on clique droit sur
beaucoup de médicaments, on a la notice courte et on peut voir
tres facilement, alors qu’avant, 11 fallait encore chercher un
compendium et encore fallait-il 1le trouver dans le service.
Maintenant, on clique droit, on voit & quoi sert, quelles sont
les indications, quels sont 1les effets secondaires de ce
médicament. Trés facilement. Donc on a quand méme cet acces a
l"information via nos dossiers et.. enfin, i1l y a 1l’informatique

maintenant, mais c’est vrai que ce serait évidemment un énorme

plus.. » [FG Cadre]

A noter que sur ce point, seuls les infirmiers de terrains et le cadre nursing ont donné leur avis.
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b. Data managers

Pour la deuxiéme proposition, les infirmiers interrogées souhaiteraient une reconnaissance
officielle d'une période de travail dédiée a la recherche et a I'exploitation d'informations
scientifiques. Dans leur proposition, certaines personnes pourraient traiter les informations

scientifiques disponibles pour les rendre plus accessibles.

Plusieurs implémentations possibles ont été évoquées : un data manager dans les équipes ; des

groupes de travail pour chaque thématique ; une unité de recherche au sein de I'ndpital.

Pour d'autres, ce travail doit étre effectué en général, a I'extérieur de I'népital et en groupe

(intégré dans un site web similaire a I'actuel site EBNursing).

Cette solution est partagée par tous les groupes.

« Je me dis, si on pouvait réver, ben on réve que quelgqu’un lit
pour nous tous plein d’articles, nous met tout plein de mots
clés, fait une analyse critique de tous ces articles de recherche
et comme c¢a, si je cherche quelque chose, j’ai qu’a rentrer les

mots clés et j’arrive sur des données probantes. » [FG Enseignement]

« Il faut des gens qui.. une cellule qui ne fait que ca et qui

est a la disposition des professionnels en fait. » [FG Enseignement]
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c. Outil / plateforme

L'outil révé par les participants est une sorte de plateforme qui fusionnerait toute la littérature,
soit un outil central. Cette plateforme devrait étre fréguemment mise a jour, opérationnelle
24/24H (maintenance), disponible dans les trois langues du pays (éviter I'anglais) et accessible

sur différents supports (PC, tablette, smartphone).
Les informations doivent étre standardisées et transmurales.
Les informations doivent étre exactes, courtes, correctes, utiles, et complétes.

Les infirmiers souhaitent trouver des informations sur les maladies en genéral, les traitements,
les meilleures techniques et supports, la gestion des services, les aspects Iégislatifs et éthiques,
la pharmacologie.

Les résultats d’études plus qualitatives devraient également étre disponibles.

Selon les participants, le systeme devrait : récupérer la base de données dédiée au staff infirmier
(acces au texte intégral), fournir des liens vers des sites spécialisés, articles, associations
professionnelles, personnes ressources, possibilités de benchmarking, actualités (congrés ou
¢tudes récentes), proposer un forum de discussion et d’échange, une fonction Skype et un

manuel. Il devrait également étre attractif avec, par exemple, I'utilisation de vidéos et de photos.

Les sites du KCE, Cipig-s, portal4care sont donnés a titre d'exemple car ces sites permettent

de trouver rapidement des informations et sont plus complets.
La plate-forme doit permettre un enregistrement électronique.

Le site devrait enfin permettre de récupérer rapidement des informations grace a un outil de
recherche avancée. Cet outil doit permettre la recherche par mots-clés (le choix de la
terminologie est donc assez important), ou via un algorithme construit sur base de domaines /
services, de procédures, de techniques ou de public cible. Ces catégories doivent également
étre utilisées comme filtres en cas de recherche par mots-clés. Le systeme de recherche ne doit
pas imposer de travailler avec une classification, mais cette classification doit opérer en arriére-

plan.

Les participants souhaitent un acces direct au site, sans mot de passe ni autre procédure

d'identification.
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Un participant a suggéré que si une recherche reste sans résultat, un bouton permettrait
d'envoyer cette recherche infructueuse au webmaster qui pourra décider d'ajouter, ou non, sur

le site des informations complémentaires sur ce sujet.
Les participants estiment qu’un point de contact est une fonction importante.

Les participants voudraient également connaitre le niveau de preuve (qualité de I'information)
de I'information trouvée. Un historique des recherches précédentes devrait également étre

Propose.

L'outil doit étre accessible de maniére multidisciplinaire, ce qui serait une valeur ajoutée a son

utilisation.

La promotion de cet outil pourrait étre assurée par les réunions d'associations, des formations,
des campagnes de communication, les médias sociaux, des revues professionnelles, les écoles,
des affiches, des déclarations ministérielles, ... Une lettre personnelle a tout le staff nursing
est une autre idée avancée. L'accréditation peut étre une autre piste. Finalement, la promotion

pourrait également étre fournie via un petit film de démonstration.

Un tel outil répondrait aux besoins et aux attentes de tous les groupes.

« Mais c’est dommage qu’au niveau national, il n’y ait pas, au
niveau infirmier, voila, décentralisation, d’endroit ou on peut..
C’est parce que les ressources sont mises indépendamment par

chaque institution. » [FG Cadre]

« Une plateforme. (Ca pourrait étre une plateforme style EB-
Nursing par exemple, ou je rentrerais des mots clés, ou je dirais
si je cherche plutdt une guideline ou plutdt par exemple un
protocole ou plutdt.. avec le degré de fiabilité évidemment de

1’article tel grade, tel grade, tel grade. » [FG Enseignement]

« Donc avoir quelque chose de centralisé avec des gens derriere
qui justement mettent a jour les données et des connexions, des
liens tres faciles avec un petit résumé : "Ce site vous indique..
peut vous apporter des informations sur c¢a, c¢a, c¢a, ca, ca".

Déja qu’on trie un peu et que celui qui veut faire une recherche
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en soins infirmiers sur 1l’hygiéne des mains ou autre se dise
« Ah, je dois aller.. » en cliquant 1la : « Ah ben il y a ce site-
la et puis il yv a ¢a ». Et voila, un peu diriger, aider, donner

une direction en tout cas dans ce dédale de sites. » [FG Cadre]

« Le probleme c’est de trouver effectivement une centralisation
des informations, de bonnes informations validées, en francais,
parce que le gros probleme Jje pense du personnel, et des
étudiants et des infirmiers, qu’ils soient anciens ou nouveaux,
c’est qu’on se retrouve tres souvent confrontés a des documents
en anglais et que les gens ne sont pas incités a aller plus

loin, puisqu’ils ne comprennent pas. » [FG Cadre]

« Que ce ne soit peut-étre pas abordé.. enfin, que ce ne soit pas
présenté avec plein d’études, quoi. Du clair et net. On a besoin
d’une réponse précise quand on pose une question. On disait déja
tantdt qu’on n’a pas le temps d’aller chercher 1’information
mais s’il faut lire 50 pages avant d’arriver. » [FG Infirmierssur le

terrain]

« Les gens de terrain, qu’est-ce qu’ils attendent, c’est des
choses pratico-pratiques. Donc il y a tout un travail

préparatoire. » [FG Cadre]

« Peut-étre une espece de site.. donc un seul site avec des
algorithmes, comme ¢ca il y a toutes les disciplines gqui seraient
représentées avec.. en cliquant a chaque fois sur des termes plus
précis, on arrive a accéder a 1l’information synthétique a ce
moment-la. Donc plutdt une espéce d’arbre comme ca.. » [FG Infirmiers

sur le terrain]

« Ca pour moi, ce serait aussi quelque chose.. et qui fait partie
aussi pour moi de 1l’evidencebased. Parce dque si par exemple,
j’ai un taux d’infection qui est vachement élevé par rapport au
CHR de Namur, ben il faut que Jje fasse quelque chose. Pourquoi
est-ce que j’ai ca ? Comment est-ce que Jje peux faire pour

1’améliorer ? Mais j’ail aussi besoin de données chiffrées, de
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pouvoir me comparer a d’autres. Et c¢a, en tant qu’infirmier,

aujourd’hui, je ne pense pas qu’on y a acces. » [FG Cadre]

« Korte filmpjes; korte en duidelijke richtlijnen; goede linken;

alles op één plaats; kort en boeiend (weinig lezen). » [FG Cadre]

« Men mist kwalitatief onderzoek. Ook inlevingsvermogen voor de
verpleegkundige mist men in de pyramide. Er zijn nog andere
aspecten aan verpleegkunde dan meetschalen,
guidelines/richtlijnen ... Kwalitatieve studies moeten apart
beschikbaar zijn. Je leert niet alleen bij op basis wvan
guidelines. Men hoopt dat er meer kwalitatief onderzoek komt

rond beleving (extra dimensie). » [FG Cadre]

85



Chapitre 2 : Etude sur ’Evidence-Based Nursing

2.5. Discussion

Les résultats montrent que nos participants etaient peu ou pas familiers avec la notion d'EBN.
De précédentes recherches aux Etats-Unis (Pravikoff et al, 2005), en Australie (Mott et al,
2005) ainsi qu’en Belgique (Hannes et al, 2007) ont montré des résultats similaires. La plupart

du temps, les soins infirmiers ne sont pas « evidence-based ».

Les résultats de notre étude confirment ceux de I'étude d'Estabrooks et al. (2005) selon laquelle
les infirmiers intégrent des informations de recherche dans leur pratique et s'appuient sur

d'autres sources d'informations telles que les connaissances pratiques de leurs collégues.

Les infirmiers interrogés signalent de nombreux obstacles a I'utilisation de I'EBN dans la
pratique : manque de temps, manque de compétences pour trouver, traiter et appliquer
I'information, le manque de soutien de leur hiérarchie, le manque de reconnaissance de la
profession... Ces barriéres ne sont pas surprenantes. Elles sont bien documentées dans la
littérature (Kajermo et al, 2010; Paramonczyk, 2005) mais cette étude met en évidence les
obstacles tels que percus par un groupe spécifique. Il est important de les prendre en

considération lors de 1’¢laboration d’un plan pour la mise en ceuvre de I’EBP.

Un point important signalé par les participants concerne la formation des infirmiers sur
I'EBN. Les infirmiers s'attendent a ce qu’un groupe sélectionné de leurs pairs travaille pour
des organisations afin d’aider le personnel infirmier a adopter I'approche EBN. Ceci est en
adéquation avec la conclusion de plusieurs recherches antérieures selon lesquelles il n’est pas
nécessaire que tous les infirmiers soient formés a un niveau d’expert (Strokke et al, 2014). Une
¢quipe de soutien EBN pourrait étre mise en place pour aider le staff nursing a mettre en ceuvre
I'approche EBN. Cependant, il est important que chaque infirmier soit au courant du concept
EBN, qu’il sache ce qu'est 'EBN, ses objectifs et son processus, puisse formuler une question
clinique pertinente et sache qui, dans la hiérarchie, peut 1’aider a développer une réponse EBN
a un probléme clinique (Ciliska, 2006; Castledine, 1997).

Une stratégie identifiée dans la littérature pour faciliter 'EBN sans exiger des compétences
approfondies du staff consiste a elaborer des procédures et des guidelines evidence-based que
les personnes sur le terrain peuvent appliquer directement (Strokke et al, 2014). C'est ce dont
nos infirmiers ont besoin. Mais ces procédures et guidelines standardisées impliquent un risque
de perte de ce qui rend chaque patient unique. Afin que les solutions soient adaptées a la

pratique, il est important que les infirmiers de terrain participent a la définition de ces
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procédures et guidelines. Des rencontres avec les parties prenantes peuvent favoriser la
diffusion et I'implémentation. (Strokke et al, 2014; Grol, 2001).

Néanmoins, une telle stratégie sera difficile pour certains groupes infirmiers, en particulier
ceux qui travaillent en zone rurale avec un acces limité aux informations médicales et aux
experts EBN. Une autre solution pourrait &tre un systéme intelligent intégré. Nos résultats
démontrent que les infirmiers souhaitent qu'une telle procédure soit intégrée directement dans
le dossier électronique du patient. Dans la littérature, un tel systeme est appelé Clinical
Decision Support System (CDSS). “Decision support is an extension of electronic health
record or electronic patient record systems. As well as enabling health professionals to look
up information about individual patients stored in the system and to consult evidence-based
guidance, they give advice on the treatment and management most appropriate for that patient.
They are designed to help with the process of clinical decision making” (Dowding, 2013). Des
CDSS ont déja éte utilisés dans un large éventail de situations. Mais un tel systeme nécessite
une stratégie bien définie et I'évaluation de l'efficacité du systéme est vitale. Actuellement,
nous observons une grande variabilité dans les avantages décrits de l'utilisation du CDSS.
(Dowding, 2013; Bryan et Boren, 2008). Des recherches supplémentaires sont nécessaires afin

de mettre en évidence les conditions favorables du systéeme CDSS.

Les participants a nos FG qualifient I’actuel site EBNursing d'« intéressant », mais il nécessite
de nombreux changements. Les infirmiers montrent un réel intérét pour ce genre d’outil.
Néanmoins, il devrait étre tres intuitif et devrait donner des réponses plus rapides a un probleme
clinique. Un site internet comme EBNursing peut permettre de surmonter les principaux
obstacles signalés par les infirmiers (Ciliska et al, 2001), soit le temps disponible et les
difficultés a trouver, traiter et implémenter les informations. De nombreux sites internet ont été
développés dans lesquels les infirmiers peuvent trouver des informations précieuses sur ’EBN
(Oermann, 2007) mais rares sont celles qui correspondent a des critéres de qualité selon Morris
et al (2001). Plus précisément, les participants apprécient, par exemple, des résumés de
I'enquéte originale, outil de diagnostic, ou d’évaluation avec des commentaires sur les possibles
applications, ... Le site EBNursing doit donc évoluer en tenant compte tant des attentes du staff

infirmier, que des critéres de qualité recommandés pour un tel site (Morris et al, 2001).

Pour terminer, un dernier résultat majeur de notre enquéte est lié a la nécessité d'un véritable
développement de culture EBN. La mise en ceuvre de 'EBN nécessite un changement

fondamental dans la culture de « agir » vers « agir de fagon réfléchie » (mentalité axée sur la
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recherche) ainsi que l'accompagnement / transformation des individus, des équipes, des

structures de gestion et d'organisation (Rycroft-Malone J, 2008). Administration et institution

ont une influence significative sur la perception des participants (Happel et al, 2003). Les

résultats d’études effectuées dans le passé montrent que, selon I’attitude des infirmiers, on peut

prédire le comportement futur (Strokke et al, 2014). Développer une culture EBN est donc une

condition sine qua non pour faire évoluer la situation. L'EBN offre aux infirmiers une

possibilité d'autonomie dans les processus décisionnels (Zeitz et McCutcheon, 2003), et cette

autonomie est clairement quelque chose dont ils manquent actuellement.

Notre étude conduit & quatre recommandations pour les pouvoirs publics ou les organisations

intéressées dans le développement de I’EBN en Belgique :

1.

4.

Renforcer la formation EBN dans I’enseignement initial et continue sur deux niveaux:
niveau de sensibilisation et niveau d’expert ;

Développer une unité de soutien pour les équipes de terrain aidant a intégrer I’EBN
dans les pratiques infirmieres, en essayant de trouver également des solutions pour les
infirmiers exercant a I'extérieur des institutions ;

Envisager de développer le CDSS accompagne de son protocole d’utilisation et
d’évaluation ;

Modifier le site EBNursing selon les attentes et les critéres de qualité préconises.

Cependant, notre étude présente certaines limites :

1.
2.

Il'y a une sur-représentation d'infirmiers titulaires d'un dipléme de Master ou plus ;
L’échantillon n'était pas aléatoire, la méthode de recrutement était basée sur un
échantillonnage de convenance et n'est donc pas représentative de toute la population
infirmiére belge ;

Les résultats sont basés sur la perception des infirmiers et doivent étre considérés
comme tels ;

Nous avons essayé de couvrir un large éventail de sujets pendant les FG, mais cette
stratégie ne permet pas des découvertes plus approfondies.

De futures recherches seront nécessaires pour pouvoir se concentrer sur des sujets

spécifiques et pour confirmer nos résultats de maniere plus représentative.
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2.6 Conclusion

Les avantages de I’EBP en nursing, ou EBN, ont été démontrés a la fois en ce qui concerne
la qualité, la sécurité et la rentabilité des soins, mais aussi sur la satisfaction du staff
infirmier. Cependant, I'EBN est un processus difficile et complexe et nos résultats montrent

une mauvaise connaissance et un manque d'implémentation de I'EBN chez nos soignants.

Nous suggérons plusieurs approches pour le développement de I'EBN, basées sur les
besoins et les attentes des infirmiers travaillant dans différents contextes. Cette étude peut
étre considerée comme une base de travail a partir de laquelle les autorités Belges peuvent

lancer des initiatives afin d’augmenter ’utilisation et I’implémentation de I'EBN.

Nos résultats doivent s'intégrer dans une analyse plus approfondie de la littérature sur
I’implémentation de ’EBN. Différents modéles pour guider le développement de I’EBN
existent déja. Mais il est clair que I'implémentation et Dutilisation de I’EBN
augmenteront davantage la qualité des soins. Il s’agit d’un autre morceau du puzzle de la

qualité des soins.
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Chapitre 3 : Qualité des soins : le personnel infirmier pendant et apres la
crise COVID-19

3.1 Introduction

La pandémie COVID-19 a profondément secoué la profession infirmiére et apporté une
pression importante sur leurs épaules, puisque le nursing était et est toujours en premiére
ligne des soins. Les infirmiers ont joué un réle crucial dans la gestion de la pandémie.
L’efficacité des soins de santé repose aussi sur eux. Comme le stipule un rapport de la
WHO (1) : « Le monde n’était pas préparé et doit faire mieux, la pandémie de la COVID-
19 doit étre un catalyseur pour un changement fondamental et systémique dans la
préparation d’événements semblables a I’avenir, aussi bien au niveau local qu’au plus hauts
niveaux internationaux ». Mais apres cette crise de la COVID-19 le métier d’infirmier est

en détresse...

3.2 Pénurie d’infirmiers

Le personnel infirmier est en pénurie depuis des années. Mais la crise sanitaire de la
COVID-19 a clairement accentué ce phénomene. Le KCE a publié en janvier 2020 — donc
juste avant 1’arrivée de la pandémie de COVID-19 dans notre pays — un rapport intitulé
«Dotation infirmiére pour des soins (plus) sdrs dans les hopitaux aigus» (Rapport KCE
325) (2). Ce rapport révéle que le bien-étre et la satisfaction professionnelle des infirmiers
travaillant dans les services d’hospitalisation générale sont problématiques : 36 %
présentaient un risque ¢levé d’épuisement émotionnel, 32 % déclaraient avoir l'intention de
changer d'emploi et 27 % étaient insatisfaits de leur travail. La méme étude a montré que
le nombre de patients par infirmier dans les services hospitaliers classiques (9,4 en
moyenne) était plus élevé que la norme de sécurité internationalement acceptée (qui est de
8 patients par infirmier maximum). A savoir que ce ratio a été fixé en 1964 et n’est plus
adapté a la charge de travail actuelle. Le rapport constatait également des variations
significatives de ce ratio entre hopitaux. D'autres aspects de I'environnement de travail des
infirmiers comme la relation avec les médecins, le leadership, leur implication dans la
politique de I'hopital, etc. montraient également d’importantes variations. Il existait une

corrélation entre ces parametres et le bien-étre au travail des infirmiers (insatisfaction et
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épuisement professionnel, etc.), mais aussi avec la quantité de soins non réalisés en raison
de la pression du travail (p. ex. administrer les médicaments a temps). Le rapport
recommandait de développer une « politique sdre de dotation infirmiere » dans les hdpitaux

belges.
Il était nécessaire :

- que les ratios patient/infirmier soient alignés sur la charge de travail et conformes aux
normes internationales,

- que des investissements soient réalisés dans du personnel de soutien pour permettre aux
infirmiers de se concentrer sur les taches et les responsabilités nécessitant leur expertise,

- que des efforts soient faits pour développer une culture et une pratique qui accordent
de I’'importance a la dotation a tous les niveaux, du lit du patient jusqu’au management,

- que des programmes soient mis en place pour renforcer 1’environnement de travail
infirmier (p. ex. leadership),

- que l'impact de cette politique soit évalué.

Essayer d’attirer des travailleurs issus d’autres secteurs pour répondre a la pénurie dans les
soins de santé, c’est I’ambition du projet #choisislessoins, mis en place par le Fonds
intersectoriel des services de santé (Finss) et porté¢ par ’ASBL FeBi. Le concept est assez
simple, les candidats suivent une formation rémunérée et sont par la suite assurés d’étre
embauchés au sein d’un établissement dans les soins de santé. Mais malheureusement, vu

I'importance de la pénurie, c’est comme déposer une goutte d’eau sur une plaque chaude.

Mentionnons également le « Fonds Blouses Blanches » qui a vu le jour fin 2019 (3). Ce Fonds
vise a développer I'emploi et a améliorer la formation des infirmiers en financant, entre autres,

la création nette d'emplois :
- pour le personnel de santé,
- pour le personnel de soutien qui soulage directement le personnel de santé.

Ainsi, le temps effectif pour les soins aux patients (avec une priorité pour les soins au chevet

des patients) pourra étre augmenté.

Malheureusement, la crise de la COVID-19 est arrivée et les politiques se sont concentrés sur
la gestion urgente de la crise plutdt que sur les problémes sous-jacents, ce qui n’a fait

qu’empirer la situation. Effectivement, au vu du grand nombre de patients qui arrivaient a
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I’hopital d’une part et des soignants tombés eux-mémes malades d’autre part, avec une
augmentation de la pression sur ceux qui restaient, le résultat est un nombre croissant de burn-
out et d’infirmiers qui désirent quitter la profession, réduisant encore davantage I'effectif - déja
en sous-staff - disponible pour un nombre de patients toujours croissant : une situation qui
devient intenable. Et n’oublions pas le vieillissement de la population belge qui accroit encore

les besoins en personnel soignant et ce, en dehors des effets de la crise sanitaire.

Le KCE vient de publier, en 2022, un deuxiéme rapport (rapport 353) sur « La dotation
infirmiere dans les soins intensifs belges : impact de deux ans de pandémie COVID-19 » (4).
Les conclusions sont évidentes : les problémes d’avant la pandémie sont toujours présents et
ont été davantage accentués. L’impact sur le bien-étre professionnel des infirmiers en soins
intensifs est énorme et risque de perdurer longtemps. Mais plutdt que de mettre un seau en
dessous d’un robinet qui coule, mieux vaut fermer le robinet : il faut attaquer le probléme par
la racine ! Le KCE recommande un plan global pour le personnel de santé, portant notamment
sur une meilleure reconnaissance, une rémunération adéquate, une promotion de la formation

ainsi qu’une « politique de dotation siire » comme déja stipulé dans le premier rapport.

Un budget de 500 millions d'euros a été libéré par le ministére de la santé en 2021 (5) mais ceci
n’a permis aux hopitaux que d’engager des aides-soignantes dans les services d'hospitalisation,
vu la penurie des infirmiers, et d’appliquer le protocole IFIC (Institut de classification des
fonctions), lequel supprime les titres et qualités pour un travail équivalent. Il n’y a aucune aide
concrete aux premiers concernés, ou alors dérisoire pour les plus chanceux d’entre eux. Sans
geste fort, sans infirmiers revalorisés et mieux reconnus, on se dirige vers une pénurie
exponentielle d’infirmiers. Et ¢’est alors tout notre systeéme de santé qui risque de s’écrouler
avec une qualité des soins qui en subira les conséquences. Nous risquons de tomber dans la
médecine a deux vitesses, avec les meilleurs soins réserves aux riches, dans des cliniques
privées, encore seules capables de s’arracher les derniers infirmiers diplomeés. Et pourtant,
comme le disait Nelson Mandela : « Une nation ne doit pas étre jugée selon la maniere dont
elle traite ses citoyens les plus éminents, mais ses citoyens les plus faibles ».

En attendant, les hopitaux ferment des lits, voire des unités de soins entiéres, afin de faire face
a la pénurie d’infirmiers. Mais nous savons que cette situation ne peut perdurer dans le temps.
Quand les urgences déborderont, et que les autres hdpitaux du réseau seront également saturés,
que ferons-nous ? Il est midi moins une pour trouver et mettre en application des solutions a

long terme...
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La pandémie a clairement démontré que les MR et MRS peuvent devenir des foyers de la
COVID-19. Les maisons de repos ont enregistré plus de la moitié des 25.000 morts de la
COVID-19 en Belgique. Une mortalité importante qui n’est pas sans conséquence sur la
fréquentation actuelle de ces institutions. Deux pics en particulier ont été recenses, lorsque la
premiere et la seconde vagues se sont abattues sur le pays. Selon les données publiées par
I’Institut de Santé Publique Sciensano (8), 66% de ces personnes sont mortes a I’hdpital et 33%
en maisons de repos en Wallonie alors qu’elles étaient 55% a mourir a 1’hopital et 44% en
maisons de repos en Flandre. Des chiffres qui t¢émoignent de I’ampleur de ce drame a 1’échelle

nationale, en particulier dans les populations agées, plus fragiles.

Par conséquent, les familles hésitent davantage a placer leurs proches dans des établissements
de soins de longue durée. Au lieu de cela, ils choisissent des services de santé a domicile. Les
entrées en MR(S) ont, en effet, diminué d’un tiers entre 2019 et 2021. Le profil des nouveaux
entrants évolue et la crise sanitaire a accéléré ces changements. Les seniors arrivent désormais
beaucoup plus tard en maison de repos. Ils préférent rester a leur domicile tant qu’ils sont
encore autonomes et capables de subvenir a leurs besoins sans aide extérieure. IlIs n’entrent
alors en maison de repos qu’en dernier recours, lorsque leur niveau de dépendance ne leur

laisse plus d’autre choix.

Ce changement dans les soins crée des possibilités pour de nouveaux réles en soins infirmiers.
De plus, de nombreuses organisations adoptent un module de soins pour transférer les soins
hospitaliers & domicile. Le modéle « Hospital at Home » (9), comme développé aux Etats-Unis,
permet aux patients qui ont besoin de soins actifs de recevoir des soins a domicile, ce qui crée
¢galement une demande d’infirmiers a domicile ayant des compétences en soins de type
‘hospitalier’. Les infirmiers gerent les patients & domicile sous surveillance médicale. Mais
cela implique également un shift des infirmiers hospitaliers vers les soins a domicile...

augmentant ainsi davantage la pénurie dans les hépitaux.

Et si nous « sortions du cadre », et au lieu de voir une pénurie d’infirmiers, on verrait un « trop

de lits » dans nos hopitaux ??
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3.3 Migration des infirmiers

En dehors de la crise COVID-19 qui a accentué la pénurie d’infirmiers, n’oublions pas que la
Belgique connait un vieillissement de sa population, ce qui accroit en soi les besoins en
personnel soignant. Or, I’arrivée de jeunes travailleurs sur le marché de I’emploi ne permet pas

pour I’heure de compenser les départs a la retraite de la génération du baby-boom.
Face a cette pénurie se distinguent trois possibles stratégies :

1° accroitre I’attractivité du métier ;

2° mener une politique active de recrutement dans I’actuel réservoir de main-d’ceuvre ;
3° recruter du personnel a I’étranger.

Si jusqu’a présent la politique belge s’est surtout centrée sur les deux premieres pistes, depuis
quelques années, des hdpitaux ainsi que des maisons de repos et de soins font appel a du
personnel venant de 1’étranger. Depuis plusieurs années déja, les hopitaux belges tentent de
pallier leur pénurie d'infirmiers en recrutant a I'étranger (6-7). En 2004, en Fédération
Wallonie-Bruxelles, 5% des infirmiers étaient étrangeres. En 2018, le chiffre avait déja plus
que doublé, atteignant les 13%. Mais depuis la pandémie, la tendance semble prendre encore

plus d'ampleur.

Historiquement, les infirmiers venaient du Portugal, de Roumanie ou encore du Maroc et de
Tunisie. Mais, plus récemment, le Liban s’est ajouté a la liste. Les raisons en sont simples : le
francais y est parlé couramment mais surtout, le pays traverse une crise économique trés
importante depuis I'explosion du port de Beyrouth, le 4 aolt 2020. Il y a une pénurie
d'électricité, un manque de médicaments, une chute vertigineuse du cours de la monnaie : les
habitants manquent de tout. Au Liban, depuis la crise, le salaire de I'infirmier a été divisé par
dix, avoisinant a peine les 100 dollars par mois comme 1’expliquait un journaliste de la RTBF
en mai 2022. Dans ces conditions, les pays comme la France et la Belgique semblent le nouvel
Eldorado. Cependant, notons que cette migration voire ‘importation’ de personnel soignant
n’est pas recommandée par I’OMS. Les pays d’ou viennent ces nouvelles recrues sont
également en pénurie et leur départ met les soins de santé dans leur pays d’origine encore plus
en difficulté. Et sans parler des aptitudes de ces infirmiers qui ne sont pas toujours identiques
aux notres... Cependant, en cas de pénurie, certains organismes n’hésitent pas a faire miroiter

a ces infirmiers étrangers les bénéfices financiers et autres ...
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Si toutefois ces infirmiers venus d’ailleurs permettent de diminuer un petit peu le déficit dans
les hopitaux, c’est clairement insuffisant. Les trois stratégies devront étre mises en ceuvre

ensemble, mais malheureusement, cela prendra du temps...

3.4 Télémédecine

Si la pandémie de la COVID-19 a eu énormément d’effets néfastes sur les soins de santé, il en
ressort aussi de bonnes évolutions, comme celle de la télémédecine. Avant la crise sanitaire,
les professionnels de la santé, les patients, mais surtout 'INAMI exprimaient leur hésitation a
I’égard des services de télémédecine, invoquant des préoccupations concernant la qualité des
soins en ligne. Cependant, la pandémie a fait progresser I’utilisation de la télémédecine « d’une
décennie », et elle continue de s’étendre. La telémédecine transforme la fagon dont les patients
recoivent une partie de leurs soins, en remplacant les visites traditionnelles en personne par des
visites vidéo ou téléphoniques ainsi que des dispositifs portables ou des applications qui
surveillent la santé. Les infirmiers utilisent désormais la télémédecine dans plusieurs aspects
des soins : éducation, prévention des maladies, triage, inscription a des essais cliniques, gestion
des symptdmes, counseling et gestion des maladies chroniques. En diabétologie, la
télémédecine permet de suivre la glycémie des patients a distance (17). En hématologie et

cardiologie, il en est de méme pour les patients anticoagulés avec des antivitamines K (18).

Bien que la télémédecine minimise les obstacles physiques, son utilisation est difficile si les
patients n’ont pas d’ordinateur, d’internet ou de connaissance de la technologie. Les infirmiers
doivent encadrer certains patients ou prendre des rendez-vous et leur apprendre comment
utiliser les portails en ligne. La croissance de I’utilisation de la télémédecine nécessitera donc
également une augmentation du nombre d’infirmiers qualifiées et de solutions créatives pour

améliorer I’acces des patients.

3.5 Représentation des infirmiers au niveau macro

La pandémie a montré au public la réalité des soins infirmiers : les compétences cliniques
avancées des infirmiers, la complexité de leur travail et leur engagement envers les patients.

Mais le public a également vu les fragilités des soins infirmiers : en cas de manque d’infirmiers
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par exemple aux soins intensifs, trop peu de leurs collégues au sein de 1’hopital possédaient les

compétences nécessaires pour les remplacer.

A une échelle plus large, nous avons également vu qu’au niveau leadership, les infirmiers
n’étaient pas assez représentés pour aider le gouvernement a trouver des solutions adéquates.
En effet, bien que certains infirmiers soient capables d'assumer un leadership, les soins
infirmiers sont tres faiblement représentés au plus haut niveau dans nos gouvernements et nos
ministéres de la santé. Pendant la pandémie, il était normal de voir des médecins-chefs ou des
médecins présidents d’une Association syndicale médicale prendre la parole aux cotés de nos

politiques, mais rares étaient les infirmiers en chef a faire de méme.

Comme le stipule Howard Catton, le président de 1’International Council of Nurses (10, 15) :
« Pour que la santé soit un principe central de toutes les politiques, les leaders en soins
infirmiers doivent prendre place a table dans tous les domaines et systémes de santé ou les
décisions en matiere de politique de santé sont dirigées et motivées. Infirmieres et infirmiéres
seniors doivent jouer un réle de facilitateur, non seulement dans les ministeres de la santé,
mais également dans les organisations et les institutions qui répondent a des questions

touchant la santé y compris [’éducation, [’environnement et l’économie. »

3.6 Conclusion

Puisque le bien-étre des patients, et donc la qualité des soins, passe également par le bien-étre
de ses soignants, il est important - en dehors de I’EBN afin d’améliorer la partie « pratique »
des soins - de mettre également tout en ceuvre pour améliorer la situation quotidienne des
infirmiers. Le dicton «soignants heureux = patients heureux » est certes vrai, mais
actuellement trés loin de la réalité. Les études du KCE de 2020 et 2022 ont été présentées au
Ministre de la Santé. Une fois les causes mises en évidence, il faut attaquer le probleme par la
racine, et ce en commencant le plus vite possible. Effectivement, chaque jour qui passe est un
jour de plus ou une infirmire risque de raccrocher définitivement son tablier a cause d’une
charge de travail trop importante ou a cause d’un burn-out. Revaloriser le personnel soignant
devient nécessaire, voire vital si nous voulons continuer a avoir droit a des soins de sante de
qualité dans le futur. Il est de la tache de nos politiques de trouver des solutions immédiates

mais aussi a long terme et de les mettre en pratique. Et voila donc un autre morceau du puzzle. ..

99



Chapitre 3 : Qualite des soins : le personnel infirmier pendant et apres la crise COVID-19

3.7 Bibliographie

1. Independent Panel for Pandemic Preparedness and Response. Second report on progress
for the WHO executive board. 2021

2. Van de Heede K et al. Dotation infirmiere pour des soins (plus) slrs dans les hépitaux
aigus. 2020 Rapport KCE 325.

3. Van de Heede K et al. Dotation infirmiere dans les soins intensifs belges : impact de deux
ans de pandémie COVID-19. 2022 Rapport KCE 353

4. https://lwww.inami.fgov.be/fr/professionnels/etablissements-services/Pages/fonds-
blouses-blanches.aspx

5. https://www.inami.fgov.be/fr/themes/financement/budget-comptes

6. Buchan J. The migration of nurses: trends and policies. Bull World Health Organ 2004
Aug;82(8):587-94.

7. Wets J. and De Bruyn T. La migration: la solution aux pénuries de personnel dans le secteur
des soins et de la santé? 2011 Rapport Fondation Roi Baudouin

8. https://covid-19.sciensano.be

9. https://www.hospitalathome.org/

10. Catton H. How to reposition the nursing profession for a post-covid age. BMJ
2021;373:n1105

11. https://nurse.org/articles/how-covid19-changing-future-of-nursing-students-rn/

12. Rathnayake S et al. Nurses’ perspectives of taking care of patients with Coronavirus disease
2019: A phenomenological study. PL0oS One. 2021; 16(9): e0257064.

13.Lee J et al. Nursing strategies for the post-COVID-19 era. Int Nurs Rev 2021
Jun;68(2):149-152

14. Davidson A. COVID-19 and How It’s Changed Nursing: A Two Year Reflection.
https://nursejournal.org/articles/covid-19-how-its-changing-nursing

15. Catton H. International Council of Nurses representing nursing at the World Health
Organization: COVID-19, policy and holding politicians to account. Int Nurs Rev. 2021
Sep;68(3):267-269.

16. Ruthledge C et al. Telehealth Competencies for Nursing Education and Practice: The Four
P's of Telehealth. Nurse Educ. 2021 Sep-Oct 01;46(5):300-305

100


https://www.inami.fgov.be/fr/themes/financement/budget-comptes
https://covid-19.sciensano.be/
https://nurse.org/articles/how-covid19-changing-future-of-nursing-students-rn/
https://nursejournal.org/articles/covid-19-how-its-changing-nursing

Chapitre 3 : Qualite des soins : le personnel infirmier pendant et apres la crise COVID-19

17.Young HM et al. Nurse Coaching and Mobile Health Compared With Usual Care to
Improve Diabetes Self-Efficacy for Persons With Type 2 Diabetes: Randomized Controlled
Trial. IMIR Mhealth Uhealth 2020 Mar 2;8(3):e16665

18. Singh LG et al. Implementation and outcomes of a pharmacist-managed clinical video
telehealth anticoagulation clinic. Am J Health Syst Pharm. 2015 Jan 1;72(1):70-

101






Partie 111 :
| e volet « Médecin »






Chapitre 4 : Etude d’évaluation des Colleges des Médecins

Chapitre 4 : Etude d’évaluation des Colléges des Médecins

4.1 Préambule

Il s’agit une étude commanditée par le Service Public Fédéral de la Santé Publique (SPF-SP),
sur I’évaluation des activités et le fonctionnement des différents Colléges de Médecins et leurs
Sections depuis leur création. Le début de 1’étude était concomitant avec 1’installation des

Colléges en mai et juin 2013. Elle a été finalisée fin 2014, juste avant la 6°™ réforme de 1’Etat.

Depuis lors, une réforme des soins de santé a eu lieu en Belgique.

Le 28 avril 2015, Maggie De Block, Ministre de la Santé a I’époque, annoncait son plan de
réforme du financement des hopitaux. Dans son communique, elle cite : « Dans le futur, les
hopitaux collaboreront entre eux et avec d’autres partenaires de soins d’une maniere
beaucoup plus systématique, ceci sous la forme de réseaux care & cure de différents types. Les
hopitaux constitueront [’'un des maillons de l’ensemble de la chaine de soins (transmuraux)
centrée sur les besoins du patient. Cette collaboration se traduira par une amélioration de la
qualité des soins. L’innovation sera encouragée et les soins justifiés seront financés d’une
maniére correcte.»

Depuis 2020, les réseaux hospitaliers sont devenus une réalité. Cette réforme vise a encourager
la collaboration entre hopitaux, concentrer la prise en charge des pathologies complexes et
diminuer les colts, notamment par le partage des équipements les plus onéreux. Chacun des 25
réseaux hospitaliers de Belgique doit couvrir une population d’environ 400.000 habitants. La

Wallonie compte 8 réseaux, dont deux pour la province de Liege.

Certaines institutions fréquemment citées dans 1’étude comme I’ISP n’existent plus sous ce
nom de nos jours. L’ISP a été fusionné en 2018 avec le CERVA dans une nouvelle structure
appelée « Sciensano ». Sciensano est le Centre de Recherche et I'Institut National de Santé
Publique en Belgique. A ce titre, c'est une institution scientifique qui travaille sous l'autorité
du Ministre fédéral de la Santé Publique et du Ministre de I'Agriculture. La qualité des soins

de sant¢ fait partie de ses domaines d’action.
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Egalement en 2018, le CNEH, qui était composé de deux sections, la section ‘financement’ et
la section ‘programmation et agrément’, est devenu le CFEH avec une seule Commission
‘financement et programmation’, suite au transfert de 1’agrément vers les Communautés dans

les suites de la 6°™ réforme de 1’Etat.

Il faudra finalement attendre le 22 avril 2019 (publication MB 14.05.2019) pour voir apparaitre
une nouvelle loi relative a la qualité de la pratique des soins de santé, appelée « Loi Qualité ».
Nous y reviendrons plus tard.

L’étude sur les Colléges des Médecins est a lire dans I’esprit du temps, juste avant la 6™

réforme, ou tout était encore a « reconstruire »...

4.2 Introduction

Selon la Loi sur les Hopitaux, au sein de 1’hdpital, le Médecin Chef est responsable pour

I’évaluation de la qualité des soins (AR 15.12.1987).

A T’extérieur de I’hopital, les Colléges de Médecins ont été créés dans le cadre de 1’Arrété
Royal du 15 février 1999 relatif a 1’évaluation qualitative de 1’activité médicale dans les
hopitaux. Leur mission est de procéder a la définition d’indicateurs de la qualité et des critéres
d’évaluation internes a mettre en ceuvre par les hopitaux ainsi que de récolter I’information
fournie par ces derniers. Par ailleurs, ils doivent donner une évaluation externe de la qualité
des activités médicales. Un enregistrement informatisé avec contrle des données et,

finalement, un feed-back vers les hdpitaux devraient s'ensuivre.

Dans I’esprit d’une grande majorité des médecins Belges, les Colléges des Médecins sont mal-

connus. On ignore leur travail et donc leur utilité. Certains ignorent méme leur existence...

Une étude commanditée par le Service Public Fédéral de la Santé Publique (SPF-SP), sur
I’évaluation des activités et le fonctionnement des différents Colléges de Médecins et leurs
Sections depuis leur création, a été attribuée au CHU de Liege en 2013. Elle a été réalisée par
mes soins, en collaboration avec le Dr. Paul-Henri CERCKEL, sous la supervision du
Professeur Pierre GILLET.
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L’étude comporte 4 étapes :

Description de I’existant
Point de vue des Colléges

Relation des Colleges avec I’extérieur

A

Discussion et recommandations

4.3 Méthodologie

Nous avons basé la premiére étape, la description de I’existant, sur les documents publics et les
rapports transmis au SPF-SP par les Colléges. Nous nous sommes focalisés plus
particulierement sur le fonctionnement des Colleges par rapport a leurs missions définies dans
I’AR du 15.02.99 et qui sont décrites plus loin dans le texte. En outre, les sujets suivants sont

également développés :

e Le cadre légal des Colleges,
e Les parties intervenant de facto dans la réalisation des missions des Colleges, ainsi que
leur réle respectif,
e [’analyse des indicateurs ¢laborés par les Colleges et leur alignement éventuel sur des
standards internationaux,
e [L’analyse des processus et des outils :
o d’enregistrement,
o de controle,

o de consolidation et d’analyse des données dans le cadre des missions des Colléges.

Enfin, nous avons d’initiative et a titre d’élément comparatif, ajouté a nos descriptions dans ce
travail la Commission de Biologie clinique. Son réle est comparable a celui des Colleges de
Médecins. Il nous semble intéressant de pouvoir comparer leurs fonctionnements respectifs.
Le tableau comparant 1’activité rapportée par les Colléges au SPF-SP permet de faire la
synthése. La description détaillée des Colleges et la documentation correspondante ont été

reprises dans le rapport préliminaire envoyé au SPF-SP.
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Un autre objectif de cette étape de 1’étude consiste a préparer les suivantes, et ainsi a :

e permettre I’élaboration d’une liste de questions a poser aux différents Colleges (Etape 2),
¢ identifier les collaborations des Colléges avec d’autres parties (Etape 3),

e établir des conclusions et des recommandations initiales (Etape 4).

L’information utilisée pour la description de ’existant comprend les documents ou textes

suivants :

e Les Lois, Arrétés Royaux ou Arrétés Ministériels publiés (Site web du SPF-SP et/ou du
Moniteur Belge).
e Les rapports des Colléges décrivant leurs activités en 2010 et 2011 ainsi que leurs plans
pour 2012 transmis par le SPF Santé Publique a I’équipe de recherche.
e Les rapports d’activité regus antérieurement a 2010 dans le cas ou ils ont un impact
actuellement.
e Les rapports regus de Colleges décrivant 1’utilisation des moyens.
e Les sites Web accessibles et les documents disponibles sur I’internet :
o Colléges, Sections, Groupes de Travail,
o SPF-SP, e-Health, KCE, Centre du Cancer etc.,
o Les associations professionnelles et/ou scientifiques, belges ou internationales, de
médecins spécialistes,
o Associations de patients (Vlaamse Patiéntenplatform et LUSS),
o Registres de certains Colleges,
o Sociétes de services informatiques (privées ou asbl),
o Associations, agences fédérales ou internationales citées.

e Avis du CNEH (2011) sur la qualité intégrale des soins hospitaliers.

Pour la deuxiéme étape, soit le point de vue des Colléges, nous avons procédé aux interviews
des représentants des Colleges et Sections. Les questions ont été rédigees a la fin de la premiere
étape comme suit :
o Etes-vous d’accord avec la description [de [’existant telle que présentée par les
auteurs] de votre College ? Commentaires ? Corrections ?

e Comment les Colleges devraient-il fonctionner dans l’absolu ?

106



Chapitre 4 : Etude d’évaluation des Colleges des Médecins

e Comment les Colleges devraient-il gérer les normes ? Les indicateurs ? Les
guidelines? La coordination nécessaire a une approche globale de la qualité ?

e Comment les Colléges devraient-il gérer un systeme de qualité ? La collecte, le controle
et ’analyse des données ? Le « feedback » aux hdpitaux ? Le contrdle des hépitaux ou
les « Peer Reviews » ?

e Comment les Colleges devraient-ils collaborer :

o Avec le pouvoir exécutif (Fédéral et/ou entités fédérées) ? La Conférence
Interministérielle Santé Publique ? Le Groupe de Travail de la Structure
Multipartite ?

o Entre eux ?

o Avec le SPF Sante-Publique (Support, CNEH, la « Cellule Qualité »), ['INAMI,
[’AIM-IMA ?

o Comment les Colléges devraient collaborer avec le KCE (entretemps rebaptisé
Sciensano), [’ISP, e-Health (et/ou les partenaires d’e-Health), les associations
scientifiques, les institutions ad hoc (exemples: BELRAP, BELAC, Registre du
Cancer)?

o Avec les associations professionnelles ?

o Avec les hopitaux et les prestataires de soins ?  Comment les inciter a
collaborer ?

e Quelles autres recommandations pour les Colléges ?

Le rapport initial décrivant leur College et le questionnaire étaient envoyés a I’avance a nos
interlocuteurs. Le questionnaire et le rapport initial avaient été validés par le comité de pilotage
mis en place par le SPF-SP et le CHU de Liége pour I’étude. L’interview se déroulait sous la
forme dite semi-structurée, et donc, pour partie en discussion libre et pour partie en question-

réponse.

Apres chaque interview, un résumé était rédigé et envoyé pour validation aux participants, puis
transmis au SPF-SP. La synthese de toutes les interviews a été reprise dans un rapport

préliminaire envoyé au SPF-SP.
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Le tableau ci-dessous donne la liste des interviews (15) réalisées (9 Colléges et 6 Sections) par

ordre alphabétique :

# Collége ou Section
1 Cardiologie chirurgicale

2 Cardiologie non chirurgicale

3 Geénetique Humaine

4 Geériatrie

5 Imagerie-Radiologie

6 Médecine nucléaire

7 Maternité ou MIC

8 Néphrologie

9 Néonatologie ou NIC

10 Oncologie

11 Pédiatrie

12 Procréation Médicalement Assistée (PMA)
13 Radiothérapie

14 Soins Intensifs (SI)

15 Soins d’Urgence Spécialisés (SUS)

Tableau 26 : les 15 Colleges de Médecins et Sections qui ont été interviewés
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Pour la troisieme étape, soit les relations des Colléges avec 1’extérieur, nous avons procédé a
des interviews des parties prenantes. Les questions ont été établies a la fin de la deuxiéme étape
comme suit :

o (Concernant la qualité des soins de santé et l’évaluation de la qualité des activités
médicales dans [’état actuel des choses

o Quel est le point de vue de l’institution que vous représentez ?
o Quel est le réle de l'institution que vous représentez ?
o Comment évaluez-vous la fonction et le travail des Colleges de médecins ?

e Présentation des résultats préliminaires de 1’étude du fonctionnement des Colleges de
Médecins par 1’équipe, y compris le point de vue des Colléges

o Commentaires sur la présentation des résultats préliminaires ?

e Concernant le futur, les besoins, les améliorations potentielles et les recommandations
concernant la qualité des soins de santé et [’évaluation de la qualité des activités
médicales :

o Quel est le point de vue de [’institution que vous représentez ?

o Que préconiseriez-vous le cas échéant a propos de l’institution que vous
représentez ?

o Que préconiseriez-vous a propos des Colleges ?

e Présentation des recommandations préliminaires de 1’étude du fonctionnement des
Colleges de Médecins par 1’équipe.

o Commentaires sur la présentation des recommandations et des priorités de

celles-ci ?

Le rapport initial décrivant les Colleges et le questionnaire €taient envoyés a I’avance a nos
interlocuteurs. Le questionnaire et le rapport initial avaient été a nouveau validés par le comité
de pilotage et I’interview se déroulait sous la forme dite semi-structurée.
Le résultat des interviews est repris de fagon synthétique et en 3 parties :

1- Recommandations en termes de macrostructure et d’organisation institutionnelle,

2- Recommandations en termes de méso-structure et de fonctionnement,

3- Recommandations en termes de microstructure concernant les Colléges, I’hopital et les

outils informatiques.
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Apres chaque interview un résumé était redigé et envoyé pour validation aux participants puis

transmis au SPF-SP. Les résumés des interviews sont confidentiels.

Le tableau ci-dessous donne la liste — validée en comité de pilotage - des interviews (19) des
parties prenantes :

1 | Marc Moens BVAS, CNEH Vice-Président

2 | Jacques de Toeuf éﬁ;ﬁM COBEPRIVE, Vice-Président

3 | Philippe Olivier AFMC Président

4 | Patrick Van Krunkelsven | CEBAM Président

5 | Mark Justaert AIM-IMA et CM Président

6 | Pascal Meeus INAMI - CNPQ Responsable

7 |Jo De Cock INAMI Administrateur Général
8 | Johan Van Bussel ISP Responsable Registres

9 | Raf Mertens KCE Directeur général

10 | Yolande Husden Mutualité Socialiste Conseillere

11 | Dirk Ramaekers Pour le projet VIP2, CM Cellule Politique Santé
12 | Yves Smeets Santhea Directeur General

13 | Chris Decoster SPF-SP Administrateur Général
14 | Margaretha | Haelterman SPF-SP Cellule Qualité

15 | Ingrid Mertens SPF-SP ﬁ;\é;zeerazm

16 | Wim Aelvoet SPF-SP Statistiques

17 | Rob Van den Oever Structure Multipartite Président

18 | Donald Claeys VVH Membre

19 | Peter Degadt Zorgnet Vlaanderen, CNEH | Administrateur delégué

Tableau 27 : les 19 parties prenantes et leur représentant qui ont été interviewés
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Pour la quatrieme étape, soit les conclusions et recommandations, aprées discussion en comité
de pilotage sur base des réponses recues de la part de nos interlocuteurs, le choix s’est porté
sur une explication du raisonnement suivi entre les observations (étapes 1, 2 et 3) et les choix
de solutions menant a des recommandations (situation désirée et phasage/ transition vers ladite

situation désiree).
Par ailleurs, I’information suivante a été incluse dans nos références :

- Plan d’action e-Santé (voir http://www.rtreh.be/ ) dont principalement :
2- Développement d’un Dossier Patient Informatisé pour chaque hopital (Point
d’action2.2.7)
18- Inventaire et consolidation des registres (Point d’action 3.2.1)

- Qualité et sécurité des patients dans les hopitaux belges en 2011
SPF : http://health.belgium.be/eportal/Healthcare/Healthcarefacilities/Patientsafety/
15766534 FR?ie2Term=2013&ie2section=9126&fodnlang=fr#.UvIh5LQR4Ro

- Performance du systéme de santé belge
KCE : https://kce.fgov.be/fr/publication/report/la-performance-du-syst%C3%A8me-
de-sant%C3%A9-belge-rapport-2012
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4.4 Résultats

Les premiers des douze Colleges de médecins sont créés par I’AR du 15.02.99 :

1. Radiothérapie (Service médico-technique)

1. [Insuffisance rénale chronique (Centre de traitement) aussi appelée
Néphrologie

2. Imagerie médicale (Service médico-technique)

3. Soins d’urgence spécialisés SUS (Fonction)

4. Soins intensifs SI (Fonction)

D’autres Colléges seront créés par la suite. Leur création fait systématiquement référence a
I’AR initial du 15.02.99. Certains Colléges ont malgré tout leurs spécificités légales. Ces
spécificités sont détaillées en préambule de leur description respective (cfr infra). La création

de ces autres Colléges est liée a celle du Programme de Soins correspondant :

5. Cardiologie
a. Section cardiologie non chirurgicale
b. Section chirurgie cardiaque
Geériatrie
Procréation Médicalement Assistée (PMA)

Oncologie

© o N o

Pediatrie
Un Collége de

10. Néonatologie intensive aussi dite NIC

sera créé et deviendra ultérieurement le College Mére et Nouveau-né (ou Mere-Enfant), la
notion de service ou de Fonction étant également élargie. Il se compose de 2 Sections :

c. Section Néonatologie, aussi dite NIC

d. Section Maternité, aussi dite MIC.
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Le Collége d’Imagerie deviendra, lui, le College pour le Diagnostic par Imagerie Médicale et
Médecine Nucléaire et la définition du service médico-technique sera aussi élargie. 1l se

compose eégalement de 2 Sections :

a. Imagerie,

b. Médecine Nucléaire.

La documentation fournie mentionne également un Collége d’ Anthropo-Génétique, mais ne

donne pas de preuve de son activité en 2013, depuis sa création en 2012,

Initialement (AR du 15.02.99), les Colleges de Médecins sont chargés des missions

suivantes :

- Procéder a la définition d’indicateurs de la qualité et des critéres d’évaluation internes
a mettre en ceuvre par les hopitaux (Médecins Chefs et Chefs de services) et récolter
I’information fournie par ces derniers.

- Une évaluation externe de la qualité des activités médicales par :

o L’élaboration, sur une base consensuelle, d’indicateurs de la qualité et critéres
d’évaluation relatifs a une pratique médicale. Ces critéres concernent, entre
autres,

= P’infrastructure,

= le personnel,

= la pratique médicale pour I’ensemble du service médico-technique, du
service de la fonction ou du Programme de soins ou de la spécialité, ainsi
que leurs résultats;

o Lamise en ceuvre d’un modele d’enregistrement informatisé et d’un rapport
type, compte tenu des directives élaborées par le Groupe de Travail de la
Structure Multipartite.

o D’éventuelles visites (dixit le texte de I’AR, nos interlocuteurs parlant en général
de Peer Reviews) a effectuer, ainsi que des contr6les des données enregistrées.

o Larédaction d’un rapport annuel national. Ces rapports sont transmis au Groupe

de Travail de la Structure Multipartite.
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o La formulation de réponses aux questions d’un service ou d’un praticien,
relatives au processus d’évaluation.

o Larédaction d’un rapport sur I'utilisation des moyens.

o La fourniture aux hopitaux et aux médecins concernés d’un feed-back des
données, tant en ce qui concerne les indicateurs de la qualité et les critéres

d’évaluation, que I’utilisation des moyens.

L’AR du 15.02.99 spécifie la composition et le processus de nomination des membres des
Colléges parmi les médecins spécialistes de 1’activité concernée et reconnus par leurs pairs,

apres consultation des organisations professionnelles et scientifiques.

Le nombre exact de membres des Colléges est specifié par Arrété Ministériel (AM). 1l y aen
général 8 membres par Collége. Si le Collége comporte des sections, on compte de 4 a 8
membres par Section. Les membres des Colleges sont nommés par AM pour une durée de 6

ans et renouvelés, en principe, pour moitié tous les trois ans.

L’AR du 15.02.99 prévoit aussi la tutelle des Colleges sous forme d’un Groupe de Travail de
la Structure Multipartite. Ce Groupe de Travail est charge de procéder a :

- L’¢laboration de directives uniformes concernant le fonctionnement et les missions
des Colléges.

- La formulation, sur base des rapports des Colleges, des conclusions qui s’imposent
pour la politique fédérale en matiere de programmation, d’agrément et de
financement. Ces conclusions sont transmises aux instances fédérales de la Santé
Publique et a I’assurance maladie.

- Latransmission des rapports annuels, rédigés par les Colléges, aux différentes
instances fédérales compétentes en matiere de soins de santé et aux hopitaux

(Médecins-chefs et chefs des services concernes).

Le SPF-SP aide les Colleges a rédiger leur rapport sur 1’utilisation de leurs moyens. Le
budget de fonctionnement des Colleges dépend du SPF Santé Publique. Il s’éléve a 822.325
EUR pour 2012 pour tous les Colléges ensemble (de 29.000 a 145.000 EUR selon le
College).
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Elle s’appuie sur les données disponibles lors de la rédaction (mai 2013). Outre prendre
connaissance du travail réalisé par les Colleges, I’objectif était également de préparer les

interviews des Colleges et des parties prenantes.

La mission principale des Colléges de Médecins est le contrdle externe de la qualité des
activités médicales de certains services hospitaliers, sur base d’un enregistrement informatique
des données correspondant a un indicateur défini ou validé par ce Collége. Le terme ‘service
hospitalier’ comprend des services médicaux ou médicotechniques, des programmes de soins

ou des fonctions.

Le contrdle de la qualité passe par plusieurs étapes successives avant d’aboutir au niveau
requis (définition  des indicateurs, enregistrement  électronique  des  données,

recommandations) :

- Analyse stratégique (Pédiatrie, Imagerie),

- Enguéte ad hoc (Gériatrie, SUS, SI),

- Inventaire de la situation: patients, morbidité et comorbidité, activités médicales
(Néphrologie, Oncologie),

- Lien entre I’enregistrement des données cliniques du patient et le remboursement de
certaines prestations (Cardiologie interventionnelle et électrophysiologie),

- Peer Review (Gériatrie, Néphrologie, Radiothérapie, Oncologie),

- Benchmarking (NIC),

- Définition et utilisation d’un indicateur de qualité (PMA, Radiothérapie),

- Evolution des indicateurs dans le temps (PMA),

- Sur base des résultats des indicateurs, formulation de recommandations en termes de

pratique médicale (PMA) ou technique (Radiothérapie).

Sur base de I’AR du 15.02.99, nous pensons qu’un Colleége effectue I’ensemble de sa mission
lorsqu’a la fois il :

- mesure la qualité ou réalise des audits ou des Peer Reviews,

- émet des recommandations concernant 1’activité et

- Vérifie la mise en ceuvre et I’'impact de celles-ci.
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Les Colléges de médecins qui répondent le mieux a cette définition, in casu le College de PMA,

de cardiologie non chirurgicale, de NIC et de radiothérapie, sont aussi les Colléges dont les

activités médicales sont, et/ou :

simples a définir,
limitées a un nombre restreint de situations cliniques (diagnostic ou traitement),

pratiquées par un nombre limité de centres.

Lorsqu’il y a collecte de données pour évaluer la qualité des activités médicales :

elle se fait en général sur base volontaire, en collaboration avec les associations
professionnelles et/ou scientifiques correspondantes,
elle concerne parfois une enquéte ad hoc : questionnaire papier ou électronique, voire
sous forme d’interview (Gériatrie, SUS, Sl),
elle utilise parfois un registre ou un portail internet ad hoc (Cardiologie chirurgicale,
Néphrologie, MIC, oncologie, PMA, Radiothérapie), ou se fait éventuellement via une
connexion informatique automatisée avec le dossier médical du patient :

o antérieurement cardiologie non chirurgicale,

o en développement via e-Health et e-Birth pour la néonatologie.
La collecte des données RCM, RHM (SUS) ou via QERMID pour la Cardiologie non
chirurgicale n’est pas effective a ce jour en ce qui concerne le contréle de la qualité des

activités médicales.

Le controle et I’analyse des données enregistrées, ainsi que le feed-back aux services

hospitaliers se font de la maniére suivante :

Parfois par une solution ad hoc, en collaboration avec les associations scientifiques
correspondantes (BACTS DB Committee pour la cardiologie chirurgicale, BELRAP
pour la PMA), éventuellement avec 1’aide du SPF-SP, du Registre du Cancer
(Oncologie) et de I’AFCN (Radiothérapie).

Les autres Colleges ou Sections procedent sans controle formel de I’enregistrement des
données. lls donnent du feedback de leurs enquétes directement (SI, SUS) et/ou au
travers des associations scientifiqgues et/ou professionnelles correspondantes
(Cardiologie non chirurgicale, Gériatrie, Néphrologie, Mére et Nouveau-né, Imagerie
Médicale et Pédiatrie).
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Plusieurs Colléges publient, seuls ou en collaboration avec le KCE, des guidelines, sur base de
recommandations établies en Europe, aprés une eventuelle révision/adaptation a la situation en
Belgique (Gériatrie, SUS, Imagerie Médicale et Médecine Nucléaire, Radiothérapie, PMA,

Oncologie).

- Des manuels multidisciplinaires sont rédiges dans certains Programmes de Soins sous

la supervision des Colléges (Cardiologie non chirurgicale, Gériatrie, Oncologie)
Contrairement a ce qui est requis :

- Les médecins directeurs des hopitaux n’envoient pas de rapport évaluant, en interne,
la qualité des activités médicales des services concernés aux Colleges correspondants.
- Le Groupe de Travail de la Structure Multipartite n’envoie pas ses instructions aux

Colléges et, en conséquence, il n’y donc pas d’intégration formelle au niveau Fédéral :

o lorsque plusieurs spécialités sont concernées par le contrle de la qualité des
activités medicales (prescription d’Imagerie Médicale, charge de travail des
services des SUS, charge de travail des urgences pédiatriques et des services
hospitaliers pédiatriques),

o avec d’autres initiatives du SPF-SP en matiere de qualité (Contrat de Coordination
de la Qualité et de la Sécurité du Patient),

o avec d’autres initiatives des hopitaux en matiere de qualité (Accréditation,

déclaration des infections nosocomiales,...).

Les membres des Colléges sont déja actifs a plein temps comme médecins spécialistes. 1ls sont
souvent enseignants, maitres de stages ou membres d’associations scientifiques ou
professionnelles, ce qui implique une contrainte supplémentaire. La charge de travail associée

a leur activité au sein d’un College vient en plus du reste.

Plusieurs Colléges choisissent donc de sous-traiter tout ou partie de leurs activités

opérationnelles et, a cette fin, mandatent et/ou utilisent :
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- Les associations scientifiques et/ou professionnelles correspondantes (BWGIC,
BeHRA, BACTS, BelRAI, GNFB, NBVN, GBN-BVN, VVOG-GGOLFB, BELRAP,
diverses associations de pédiatres) :

o dans ce cas, cette collaboration est garante d’une certaine cohérence au sein d’un
groupe professionnel,;
o néanmoins, elle ne garantit pas la cohésion entre différentes spécialités.
- L’AFCN, I’AIEA, le Registre du Cancer.

D’autres externalisent la collecte et le traitement des données (vers, par exemple, des sociétés

de services informatiques).

A ce stade, et sur base de I’information disponible, les budgets alloués semblent principalement
utilisés pour les registres et I’analyse des données (Cardiologie interventionnelle, PMA). Dans
le cas de 1’Oncologie, les institutions qui supportent le College ont leurs propres budgets

(Registre du Cancer, Centre du Cancer, KCE).

La charge de travail suite au contrble des services est également lourde pour les hopitaux et les
prestataires de soins. Elle concerne quasi toutes les étapes et implique I’engagement effectif

des médecins hospitaliers pour :

- lacollecte des données par le service,

- le contr6le des données du service,

- lavisite de contrble ou Peer Review du service,
- P’analyse et le feedback propres au service,

- les recommandations et le suivi de I’application des recommandations par le service.

L’impact a long terme de cette charge de travail doit encore étre évalué et pris en compte dans

’organisation du contrdle externe de la qualité des activités medicales.

La Commission de Biologie Clinique a un réle qui est comparable a celui des Colléges de
Médecins. Elle a comme particularité de s’adresser a des médecins, mais aussi des non-

médecins (biologistes, pharmaciens) hospitaliers et extrahospitaliers.
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Elle a comme caractéristique de se composer de trois étages :

- la Commission,
- les Groupes de Travail,

- le Collége des Experts qui alimente les Groupes de Travail.

Afin de montrer plus clairement les détails, nous avons mis toutes les informations sous forme
de tableaux, qui ont été adaptés et corrigés apres avoir entendu les Colléges (cfr Etape 2).

Les tableaux en question se trouvent apres cette deuxieme étape.

11 s’agit d’une synthese des observations concernant I’activité et le potentiel des Colléges. Cette
partie reprend les déclarations des membres des Colleges telles qu’exprimées lors de leurs

interviews.

Trois Colléges sont trés actifs et ils sont décrits individuellement vu leurs spécificités
respectives (Cardiologie, Oncologie et Procréation Médicalement Assistée).

Les Colleges ou Sections Néphrologie, Radiothérapie et Néonatologie sont également actifs et
s’organisent en regard de la technicité propre a leur spécialité. Ils sont décrits ensemble, tout
comme les Colleges de Soins d’Urgence Spécialisés, Soins Intensifs, Gériatrie, et

Pédiatrie dont les activités sont plus géenériques.
Les 3 autres Colleges constituent des situations particuliéres qui sont chaque fois citées.
1-2 Collége de Cardiologie (Section chirurgicale et non chirurgicale)

- Ce Collége enregistre activement des données (8 + 1 registres) sur base de ses propres
ressources ou celles de 'INAMI (QERMID).

- Il'ale potentiel pour mettre en ceuvre des indicateurs (mais a tester d’abord).

- Il présente également un potentiel de collaboration avec e-Health, INAMI et/ou ISP
pour tous les registres sur base de QERMID.

- Cependant, il y a une nécessité d’adapter QERMID (gouvernance, performance,
efficience).
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- Le Collége a une approche type « Conseil d’ Administration ».

- Collaboration (et publication) avec le KCE et les réseaux d’un « canevas » de manuel
multidisciplinaire (Programme de Soins).

- Potentiel « canevas » réseau.

- Potentiel de croiser des données avec d’autres sources (AIM-IMA) mais ¢’est loin

d’étre une évidence...
3 Collége d’Oncologie

- Il publie régulierement des guidelines, avec le support du KCE.

- Il présente un potentiel d’audit concernant I’observation des guidelines.

- Des données sont enregistrees sur base des ressources du SPF-SP et du Registre du
Cancer.

- Il ale potentiel pour mettre en ceuvre des indicateurs (mais a tester d’abord).

- Il présente clairement une stratégie et un plan stratégique (Plan Cancer) avec le
support du SPF-SP.

- Le Collége a une approche type « Conseil d’Administration ».

- Potentiel « canevas » manuel multidisciplinaire et de réseau.

- Potentiel de collaboration pour 1’agrément des services.

- Potentiel de croiser des données avec d’autres sources (AIM-IMA) mais c¢’est loin

d’étre une évidence...
4 Collége de Procréation Médicalement Assistée (PMA)

- Il publie des guidelines, sur base de ses propres ressources.

- Il vérifie I"utilisation de ses guidelines.

- Il enregistre des données (BELRAP) sur base du budget obtenu via le SPF-SP

- Ce Collége utilise des indicateurs de qualité.

- Il présente clairement une stratégie et un plan stratégique avec le support du SPF-SP.

- Le College a une approche type « Conseil d’ Administration ».

- Il'aun potentiel d’extension (registre et remboursement « insemination artificielle »).

- Quid d’autres groupes de patient(e)s, par exemple : endométriose (strictu senso en
dehors du Collége de PMA).

- Il'a publié un article récapitulatif sur son expérience.
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- Potentiel de croiser des données avec d’autres sources (AIM-IMA) mais ¢’est loin

d’étre une évidence...

5-6-7 Colleges de Néphrologie, de Radiothérapie et la section Néonatologie (NIC) du

College Mére et Nouveau-Né :

- lls enregistrent des données sur base de ressources propres ou ressources via le Plan
cancer en ce qui concerne la Radiothérapie.

- lls publient des Guidelines sur base de ressources propres.

- lls utilisent des indicateurs sur base de ressources propres.

- lls vérifient I’observation de leurs guidelines sur base de ressources propres ou de
collaboration.

- lls répondent au SPF-SP pour la stratégie et les plans stratégiques.

- lls présentent un potentiel de collaboration avec d’autres Colléges.

- Ces Colléges ont une approche de type « exécution » et « bénévolat ».

8-9-10-11 Colléges Soins d’Urgence Spécialisés (SUS), Soins Intensifs (SI), Gériatrie et

Pédiatrie

- lIs travaillent sur base d’enquétes ad hoc, et de ressources propres.

- Il'y a peu au pas d’enregistrements, le cas échéant, sur base de ressources propres.

- lls publient peu de guidelines, sur base de ressources propres.

- lls vérifient I’observation des guidelines internationales sur base de ressources
propres.

- lls répondent au SPF-SP pour la stratégie et les plans stratégiques.

- lls présentent un potentiel de collaboration avec d’autres Colléges.

- Ces Colléges ont une approche de type « exécution » et « bénévolat ».
12-13 Collége d’Imagerie Médicale (les deux sections)

- Ce Collége est actuellement en non-actif, et en attente de nomination (qui dépend de

I’avis de I’ Inspecteur des Finances).
14 Collége d’Anthropo-génétique

- Ce Collége tout récent est seulement en phase de formation.
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15 La section Maternité (MIC) du College Mere et Nouveau-Né

- L’interview a eu lieu tardivement (aprés plusieurs demandes sans réponse initiale). A
noter que le Collége venait d’avoir une nouvelle présidence. Un nouvel essor est
visiblement donné & cette section, mais au-dela de la description de ses projets
particuliers, I’interview n’apporte pas d’¢éléments nouveaux en ce qui concerne le

fonctionnement général des Colléges et des recommandations qui y sont associées.

Lors des interviews, plusieurs modeles de concertation ont été exprimés. Ils impliquent chaque

fois des visions tres différentes des missions qui leur sont confiées :

- La Section Radiologie du Collége Imagerie promeut un modeéle basé sur la concertation
entre services au niveau de 1’hopital.

- Le Collége de SUS soutient un modele basé sur la subsidiarité : prévoir un « canevas »
de collaboration entre services au niveau fédéral si pas d’accord au niveau de I’hopital;

- Le Collége de Néphrologie défend 1’idée d’un Collége de « coordination » ou
« d’intégration » pour départager :
- les Colléges entre eux,
- ou les Colleges par rapport aux autres parties prenantes.

- Plusieurs Colléges veulent des collaborations ou des accords bilatéraux avec d’autres
Colleges ou Sections (Radiothérapie, Oncologie, Cardiologie, Soins Intensifs,

Néonatologie).
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Cette synthése reprend également les points de vue des Colléges tels qu’exprimés lors de leurs

interviews.

Le premier constat est que chaque Collége a sa vision concernant sa mission et que celle-ci est
susceptible d’évoluer dans le temps. Il en est bien entendu de méme pour les perspectives

d’avenir et des moyens requis.

Le second constat est que les Colléges n’ont pas de vue d’ensemble sur eux-mémes. Dans ce
contexte, nous avons rassemblé les éléments de réponse collectés autour des changements

préconisés. Trois types de changements sont a prendre en considération :

1. Changements de type 1 « Comment »,
2. Changements de type 2 « Quoi »,
3. Changements de type 3 « Changement de Paradigme ».

Dans les changements, il est parfois fait référence au Business Process Reengineering ou BPR.

Les BPR sont un concept utilisé fréquemment dans I’industrie. Le BPR consiste :

e aréorganiser les entités concernées : la Tutelle, les Colleges eux-mémes et les hopitaux;

e a revoir leurs processus de fagon systémique : par exemple I’enregistrement des
données;

e aYy adapter la technologie, les outils, les ressources et le budget comme par exemple
I’enregistrement des données dans le dossier médical et I’extraction automatique pour

des registres.

L’objectif est d’aligner tous ces éléments entre eux et par rapport a la stratégie définie, dans le

cas présent, par le pouvoir politique et I’administration.
Changements de type 1 « Comment » :
e BPR collaboration des Colleges avec le SPF-SP (ou de support administratif) :

- Réles, budgets, ressources de type expert et réalisation, plan stratégique,

Programme, Fonction ou Service, acces aux données RCM ou RHM.
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e BPR collaboration des Colleges avec le Groupe de Travail de la Structure Multipartite

(ou la tutelle ou le groupe de pilotage) :

- Développement de séquences types pour organiser les activités des Colléges :

o Approche quantitative : enregistrement, controle des données, analyse des
données, développement et mise en ceuvre d’indicateurs (Colleges PMA et
Cardiologie).

o Approche qualitative: Canevas de manuel multidisciplinaire (Collége
Cardiologie), guidelines, contrdle de la mise en ceuvre de guidelines (Collége

Oncologie).
e BPR collaboration des Colléges avec les hopitaux, I’ISP, les OA, I’INAMI et e-Health

- Collecte automatisée des données (dans les hopitaux),

- Acces aux données de I’AIM-IMA (OA) et/ou INAMI,

- Registres (gouvernance, développement, mise en ceuvre, structure, contrdle,
consolidation, analyse, vie privée, disponibilité, acces),

- Standardisation, Hubs et Meta-hubs pour le transport (e-Health).

e BPR collaboration des Colléges avec le KCE (ou alternatives au KCE et autres ressources
opérationnelles) :

- Guidelines,

- Canevas manuel multidisciplinaire et autres.
e BPR concernant certaines activités, comme :

- Les «enquétes ad hoc» : a sélectionner et éventuellement a supprimer,
- Le «controle des données » : a développer, en relation avec les registres,
- L’«audit » , qui est également a développer, ainsi que les COM, les guidelines, les

manuels multidisciplinaires, tant au niveau des Programmes que des Réseaux.
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Changements de type 2 « Quoi ? » :

e Développement d’une logique systémique et création d’« autres » Colléges, afin de

représenter plus de (toutes les ?) disciplines médicales et chirurgicales :
o Par exemple: Quartier opératoire, Endométriose, Gastro-entérologie,
Diabete/Endocrinologie, Greffe.

e Développer une structure de collaboration entre les Colléges entre eux, ou avec les autres
parties prenantes (College de « coordination » ou « d’intégration »).

e Extension du champ des responsabilités des Colleges : activités extra-muros, approche
multidisciplinaire.

o Adopter approche de la Commission de Biologie Médicale a I’lmagerie :

o Plusun College individuel, mais des groupes projets ou groupes permanents, choisis
parmi les membres d’une réserve de recrutement (= Collége unique), sous 1’égide
d’une coupole.

o Assurer une structure de collaboration avec les « Prescripteurs ».

o  Coordonner les activités des Colléges qui sont en charge de 1’évaluation de la qualité
des activités médicales en milieu hospitalier, avec celles de la Cellule Qualité du
SPF-SP et les différents Plans Qualité : SPF, INAMI, entités fédérées et initiatives
priveées...

o Développer une structure de collaboration, de relais des Colleges avec :

o L’INAMI (remboursement, enregistrement etc.);

o Le Conseil Supérieur des Médecins Spécialistes (reconnaissance des maitrises de
stage);

o Les Commissions d’Agrément (reconnaissance des médecins spécialistes);

o Le CNEH qui décide des normes et des budgets.
e Extension du champ des responsabilités des Colléges :

o Evaluation de I’'impact sur la qualité des mesures économiques;

o Droit de réponse ou d’initiative des Colleges.

e Développer et communiquer aux Colleges la stratégie en matiere de :

o Politique de soins,
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o Qualité des soins,
o Coordination entre services.
e Benchmarkings internationaux (qualitatifs et quantitatifs).

e Evaluation multifactorielle (processus, résultats, structure, financiere).

Changements de type 3 « Changement de paradigme » :

e Appliquer a I’évaluation de la qualité des soins de santé une intégration globale :

o Evaluation des risques, définition des normes, manuels et commissions
multidisciplinaires, guidelines, indicateurs, registres, collecte et contrdle des
données, analyse des données, communication des données, audit, agrément,
mesures conservatoires et de prévention.

o Le besoin exprimé concerne la facilité d’utilisation et I’intégration des outils et
des procédures, notamment en ce qui concerne la collecte informatique des
données; c’est une condition nécessaire a 1’adoption et a I’utilisation d’un systéme
de gestion de la qualité; la mise en place de ces outils et procédure dépend a la fois
d’une coordination centrale (standardisation, consolidation des données) et de leur
mise en ceuvre par chaque hopital.

e Sur le méme modele que le projet « GIFT » (optimisation des étapes qui ménent au don
d’organes) :

o Définition fédérale et application aux prestataires et aux institutions par les

Communautés.

Les résumés des interviews des Colleges de médecins ont été envoyes aux participants
respectifs ainsi qu’au SPF-SP sous forme de 15 documents Word au fur et & mesure de leur
rédaction, et ont été discutés en réunion de travail. Les remarques des participants et de 1’équipe

du SPF-SP ont été incluses dans les versions finales des rapports.

Le tableau synthétique de 1’étape 1 a été adapté sur base des remarques des Colleéges concernés.
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Les parties prenantes ont également été interviewe au nombre de 19. Tout comme les Colleges,
il s’agissait d’interviews semi-structurés. Nous avons fait part des conclusions de I’étape 1 et

2 aux stakeholders avant de débuter ’interview.

Afin de respecter la confidentialité de chacun, le rapport de chaque interview a été discuté en
comité de pilotage mais les détails ne sont pas rendu public. Des conclusions plus genérales a

la suite de toutes ses interviews sont décrites ci-dessous.

Les conclusions sont celles des parties prenantes telles qu’exprimées lors des interviews.
L’évaluation de la qualité des activités médicales (« Qualité ») et les Colleges sont bien entendu
nécessaires dans le contexte Belge actuel, mais les Colleges ont beaucoup de difficultés a
réaliser leurs missions, au point qu’un interlocuteur préconise méme leur suppression pure et
simple. Ces difficultés ont principalement pour origine la facon dont la « Qualité » est

organisée en Belgique, et non les Colleges en eux-mémes, ni les autres parties concernées.

La solution passe par la redéfinition de cette organisation, toutes instances et niveaux de
pouvoir confondus : niveaux micro-, méso- et macro-organisation. En effet, ces dernieres
années ont vu un conflit persistant entre le SPF-SP et la VIaamse Gemeenschap bloquer les
initiatives de chacun en la matiére. La conclusion de la Cour Constitutionnelle est que la qualité
est a la fois une matiere fédérale et communautaire (néologisme : Inter-fédérale). Les deux
niveaux de pouvoir doivent se mettre d’accord. La 6°™ réforme de I’Etat a permis de résoudre

partiellement ce probléme de réorganisation qui persiste depuis des anneées.

Un certain nombre de recommandations ont été formulées par nos interlocuteurs afin

d’améliorer le fonctionnement des Colleges.
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Recommandations en matieres institutionnelles (Macro-structure)

Conférence Inter-Ministérielle (CIM) Soins de Santé

e Un accord entre gouvernement fédéral et celui des entités fédérées doit déterminer une

approche :

o Soit coordonnée au niveau fédéral et communautaire (néologisme d’inter-
fédéral);
o Soit basée sur des systemes relativement indépendants par communauté et/ou

par région.
Les étapes seraient :

1. Déclarations d’intention pour définir d’abord les objectifs;
2. Protocoles d’accords pour choisir ensuite les méthodologies;
3. Accords de collaboration pour fixer enfin le cadre juridique qui ferait force de
loi.
e Avec ’aide technique :
o D’un « Institut des Soins de Santé »;
o Ou des institutions existantes comme le KCE, 'INAMI ou le SPF-SP,
éventuellement réunies en Cellule interadministrative;
o En collaboration avec les représentants des prestataires et des institutions de
soins.
e Avec pour résultat la création d’un « Institut de la qualité »
o Ou d’une structure équivalente sur base des institutions existantes
» Par exemple I'INAMI, avec I’aide de I’ISP, de I’AIM-IMA, du KCE, de
e-Health;
= Qui integre les Colleges ou leur nouvel équivalent;
= Certains appellent cette structure également une Cellule
interadministrative, mais son réle deviendrait plus opérationnel par
rapport a 1’étape qui précede.
o Voir équivalents :
= Aux Pays-Bas avec I’Institut de la Qualité au sein du College des
assureurs;

= Au Royaume-Uni avec le NHS et les différentes régions;
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= En France avec la HAS et une organisation centralisée et planificatrice.
o Le réle de PINAMI est prépondérant pour ceux qui souhaitent que les
recommandations en matiere de qualité soient associées a une forme de controle

ou de financement de 1’évaluation de la qualité.
Principes :

e Laqualité se fera en collaboration avec les médecins. Elle doit devenir partie intégrante
de leur culture et de leur formation.

e Les moyens et les outils adéquats devront étre mis a disposition des médecins, en
particulier a I’hopital.

e L’intégration des processus, des outils et leur facilité d’utilisation font partie des critéres
d’acceptation du projet (Exemple : BPR).

e Le projet doit étre géré dans la durée et la continuité vu I’importance de son impact sur
I’outil informatique, les processus li¢s a la qualité et la formation des prestataires.

e La définition de la qualité doit rester fédérale (ou interfédérale), dans la mesure ou la
mise en ceuvre pourra étre confiée aux entités fédérées mais les résultats devront
pouvoir étre consolidés et des coopérations seront néanmoins nécessaires :

o C’est surtout en matiere de définition des données, de collecte, d’analyse, de
reporting, de benchmarking que la coordination doit se faire a un niveau fédéral
ou interfédéral; en termes d’informatique, cela comprend également les hubs et
méta-hubs (e-Health et transport de 1’information).

o Les canevas de manuel multidisciplinaire qui concernent les programmes de
soins et les réseaux devraient également étre définis a I’échelon national.

o En ce qui concerne les normes, les guidelines, les évaluations des prestataires
ou des institutions, ainsi que les outils informatiques a destination des
prestataires et des institutions, les deux solutions (interfédérales et

communautaires) sont viables (DMI, connexion via le RSW, RSB, Cozo, VPN).

e Suite a la réforme de I’Etat :
o Le financement (INAMI), I’Art de guérir, et donc la definition des programmes
restent a un niveau fédéral; dans ce contexte, il est important de garder comme
interlocuteur de I’INAMI un organisme fédéral (ou interfédéral) en charge de la

qualité et de son évaluation comme les Colléges.
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o La formation (medecins, spécialistes, stages, GLEMSs), la qualité, les normes,
les agréments, les inspections qui concernent les prestataires et les institutions
dépendront des Communauteés.

o LeKCE, I’'ISP, le Registre du Cancer deviennent des institutions inter-féderales.

o Le Conseil Supérieur des Médecins Spécialistes et des Médecins Généralistes
est maintenu avec, chaque fois, une chambre francophone et une chambre
néerlandophone. La structure des Commissions d'Agrément des Médecins

Spécialistes est transférée aux Communautés.
Obijectifs :

e  Définir la qualité par rapport a I’agrément, au contrdle et au financement;
o Laqualité doit rester distincte du contrdle médical et du financement des soins
de santé en termes de processus et de systeme;
o L’agrément/la politique précéde la qualité et les seuils d’activité, et non
I’inverse.
e  Définir une politique intégrée en matiere de qualité, ainsi qu’un plan stratégique
o Qui? Comment? Pourquoi ?
o Le champ d’application de la qualité (Exemple : hopital ou réseau) ?
o  Critéres financiers et de performance financiere, de structure, de processus et de
résultat cliniques ?
o Benchmarking et feedback ?
o Choixentre :
=  « No shame no blame »,
=  « Récompenser la qualité »,
=« Punir les contrevenants » ?
o Information du public et des patients ?
e Intégrer les patients au projet, par exemple avec:
o Approche de type PROMs ou Patient Reported Outcome Measures
o Associations de patients (VIaams Patiéntenplatform et LUSS) et/ou des
mutuelles,
o Satisfaction des patients, acces aux soins, délais d’attente,
o Responsabilisation des patients (compliance au traitement),

o Consentement éclairé et/ou respect de la volonté exprimée par le patient.
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e ldentifier les possibilités de collaboration avec les initiatives ou les institutions
existantes :
o Belfius, 3M, association d’hopitaux, EBM-CEBAM, projet VIP?, accréditations
et organismes d’accréditations,
o Le monde académique, y compris I’enseignement de la qualité et la formation
des prestataires.
e Définir 'impact :
o Budgets de développement, de gestion et de fonctionnement du systéme,
o Impact du systéeme sur les ressources et la disponibilité des prestataires, des
hopitaux et des institutions en charge.

e Adapter les lois et/ou décrets (Hopitaux, Art de guérir, normes).

Recommandations en matieres organisationnelles (Méso-structure) :

Objet :

e Accréditation des institutions et/ou des services;
e Guidelines, manuel multidisciplinaire, manuel réglant le fonctionnement des réseaux
de Programme de soins :
o Rédaction, validation, publication et diffusion, mesure la compliance;
o En qui concerne les mises au point et les traitements;
o Principe de substitution ?
e Application a d’autres disciplines du modele de concertation comme €tabli au travers
des Commissions Oncologiques Multidisciplinaires;
e Peer Review des institutions et/ou des services :
o Créer la structure et définir le fonctionnement;
e Collecte, validation, consolidation et analyse des données médicales :
o Définition des données, des processus, des ressources, des outils, des budgets et
des registres;
o ldentifier les sources (DMI, Hospital Information System);

o Principe d’utilisation de I’existant;

135



Chapitre 4 : Etude d’évaluation des Colleges des Médecins

o Principe d’une seule source authentique et donc réutilisation contrélée d’une
méme donnée a différentes fins.

e Définition d’indicateurs, de benchmarking (Instituts, services et prestataires).

Moyens :

e Formation des prestataires et de leurs institutions, et intégration avec 1’enseignement
de la médecine;
e Publication et diffusion des méthodologies, des guidelines, des manuels
multidisciplinaires;
e Qutils d’enregistrement, de validation, d’analyse et de benchmarking;
e Structures/institutions;
e Intégration (BPR) de I’ensemble;
e Utilisation de références, de benchmarking, d’experts et d’organisations internationaux;
e La qualité en général, et les certifications en particulier, doivent pouvoir travailler et
s’exprimer indépendamment des institutions politiques et gouvernementales en place:
o Néanmoins, celles-ci peuvent décider des objectifs en matiére de qualité;
o Mais la qualité ne peut pas devenir un outil de contrdle ou d’autorisation a
pratiquer pour les prestataires et les institutions de soins dans le chef des

administrations concernées.

Recommandations fonctionnelles (Micro-structure) :

Un seul (nouveau) College :

e Couvrant soit toutes les spécialités medicales, soit les Programmes, les Services
Techniques ou les Fonctions;
e Centré sur I’hopital et le patient, et intégrant leurs représentants respectifs dans ses

structures de décisions;
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e Intégré a une structure opérationnelle de type « Institut de la Qualité » ou Cellule

Interadministrative;

e Fonctionnement du College sur base de trois étages (comme la Commission de Biologie

Clinique) :

©)

Coupole ou bureau, avec eventuellement deux chambres, une francophone, une
néerlandophone, en charge de former les groupes permanents ou projets et
également d’intégrer les points de vue des hopitaux et des patients.
Groupes permanents ou projets :
= désignés par le bureau parmi les experts d’une réserve de recrutement;
= responsables de la gestion et de 1’exécution des projets (sur base de
Programmes de soins, de pdle ou de trajet de soins, a 1’hopital et
éventuellement au-dela).
Experts (Multi-métiers, y compris experts en qualité etc.) qui serviraient de base
de recrutement pour les groupes permanents ou projets. Une autre source
pourrait étre constituée a partir des Commissions d’Agrément des Médecins
Spécialistes, a condition d’¢élargir le role et leur permettre de fournir les experts

requis par le Collége.

e Les associations professionnelles et les syndicats médicaux peuvent constituer une

alternative aux Colleges.

o

Une alternative serait de permettre aux Colleges de requérir des médecins
spécialistes aupres de ces associations;
La difficulté réside dans le fait que rien n’oblige ces associations a répondre a

une quelconque requéte dans ce domaine.

e Utiliser éventuellement les modéles de la Commission de Biologie Médicale ou

d’Anatomopathologie pour les services plus techniques (Imagerie Médicale,

Radiothérapie).

e Le Collége ou son équivalent :

o

valide les initiatives en matiére de qualité (voir ci-dessus « Objet» en matiére
organisationnelle) et définit les critéres de subsidiarité;

participe au développement et a la gestion du systéme de gestion de la qualité,
y compris les Peer Reviews;

se fait le porte-parole des médecins en ce qui concerne les outils, les moyens,

les procedures et les systemes de gestion de la qualité mis en place;
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o est soutenu (gouvernance, leadership, mais aussi objectifs, méthodologie,
ressources, outils, budgets) par une structure opérationnelle de type « Institut de

la Qualité » ou Cellule interadministrative.

L’hépital est un relais essentiel de la qualité des soins et de son évolution car :

L’hopital est le lieu ou le travail des médecins s’intégre d’un point de vue médical,
fonctionnel et managérial, et par conséquent, celui ou la gestion de la qualité s’ organise.
o Lagouvernance et le leadership institutionnels sont critiques a cet égard;
o Ladirection et les médecins doivent collaborer pour définir et mettre en ceuvre
la stratégie institutionnelle, les budgets de fonctionnement et d’investissements.
L’hopital fournit aux médecins les moyens et met en place les outils nécessaires a la
gestion de la qualité sur base des canevas fournis par les Colleges, les instituts et/ou les
registres liés a la qualité et son évaluation (certifications institutionnelles, guidelines,
manuels multidisciplinaires, COM, outils informatiques, systeme de gestion de la
qualité etc.).
L’hopital organise le travail des médecins a partir :
o des programmes de soins ou des pdles systémiques (par exemple programme de
soins AVC, programme de soins Pédiatrie,...);
o des services par spécialites medicales (par exemple service d’Ophtalmologie);
o le cas échéant, d’itinéraires cliniques ou de cliniques qui intégrent les services
cliniques et techniques ainsi que les fonctions (par exemple Clinique du sein).
L’ hopital vise a établir des centres d’excellence qui regroupent et coordonnent I’activité
des pbles, programmes, services techniques et les fonctions autour de certains projets :
o Parexemple : greffe, oncologie, centre B2 ou B3 en cardiologie, maladies rares;
o Dans la mesure ou ces centres doivent également étre des centres de référence,
des accords de collaboration doivent étre conclus avec d’autres hopitaux.
L’hopital lui-méme doit s’intégrer a un réseau d’hopitaux, dans le cadre de
programmes, d’associations d’autres types ou d’accords de collaboration, ce qui est

chose faite de nos jours avec les Réseaux Hospitaliers devenus obligatoires.
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L’information médicale :

e Estidéalement structurée, et ce de facon spécifique par spécialité.
e A pour source principale le Dossier Médical informatisé (DMI).
e Estintégrée a I’intérieur de 1’hopital, avec par exemple :

o L’extraction automatisée du RCM et des autres données enregistrées,

o La prescription a trois acteurs,

o Les instructions au personnel infirmier ou technique,

o L’utilisation des données de I’Hospital Information System.

e Estintégrée a I’extérieur de I’hopital, avec par exemple :

o La capture automatisée de certaines données de I’AIM-IMA afin d’assurer un
suivi longitudinal.

e Est transférée automatiquement vers les registres, le cas échéant :

o L’intégration se fait via les instances régionales (RSW, RSW, COZO et VPN);

o Les Hubs et Meta-Hubs et donc le transport de 1’information sont sous la
responsabilité d’e-Health.

e Est définie par les médecins (les Colléges ?), ceux-ci étant in fine responsables de la
définition et de la classification des données, de leur validation et de leur analyse :

o La structure des données en termes techniques ou informatiques peut étre
définie et validée par e-Health et les relais régionaux, idem pour les logiciels
d’application tels que le DMI;

o L’ISP peut aider a définir, créer et mettre en ceuvre des registres;

o L’ISP, le KCE et/ou 'INAMI peuvent analyser les données et donner du
feedback aux institutions, aux services et aux prestataires;

o Toutes les données de soins de santé doivent étre intégrées et disponibles, y
compris les données administratives et financicres, et donc celles de 1’ AIM-
IMA, pour étre utilisées a des fins d’évaluation de la qualité, mais pas I’'inverse;

o Les systémes garantissant la continuité des soins, 1’évaluation de la qualité, le
contréle et le financement doivent étre clairement identifiables (Approche de

type Banque Carrefour de la Sécurité Sociale).
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Suite a I’analyse des documents et rapports recus, et confirmés apres les interviews des étapes
2 et 3, nous constatons que le fonctionnement des Colleges et du Groupe de travail de la
Structure Multipartite ne correspond pas aux missions telles qu’assignées par I’AR. A une
exception pres, les Colleges et leur cadre sont peu efficients et surtout peu efficaces
aujourd’hui. Seul le Collége de PMA fait exception. En effet, ce Collége est capable a la fois
d’émettre des recommandations (limitation du nombre d’embryons transférés) et d’en vérifier
les résultats cliniques (diminution du pourcentage de grossesses multiples) grace a son registre
et a la qualite des donnees enregistrées (cohérence, exhaustivité), qualité elle-méme liée au fait
que les prestations (IVF) ne sont remboursées que si la requéte est diment complétée au
préalable (y compris I’indication et les critéres de choix thérapeutiques). Le taux de grossesses
multiples est, en I’occurrence, l’indicateur de performance agréé par 1’ensemble des

participants.

Pour ce qui est du fonctionnement des autres Colléges, il se confirme que, plus les Colléges se
rapprochent du modele mis en place dans le cadre du College de PMA, mieux ils fonctionnent.
Il est a noter que :

e Plusieurs de ces conditions (instructions de la tutelle, moyens mis a disposition, relais
aupres des institutions comme I’'INAMI et le SPF-SP) sont indépendantes des Colleges,
qui, par ailleurs, ont des domaines d’activité fort différents.

e Nombre de Colléges fonctionnent grace au dévouement bénévole de leurs membres ou

de la communauté médicale qui les concerne.

Lors des interviews des parties prenantes, il apparait que le probleme de la qualité des soins et
de son évaluation, des Colleges et de leur mode de fonctionnement, n’est pas seulement
organisationnel. Il ne suffit pas de simplement donner plus de moyens, mais il faut surtout les
transformer, organiser et les intégrer dans un plan de qualité plus large. Dans ce cadre, les
Colleges sont et resteront indispensables a une politique d’évaluation de la qualité des soins et
a sa mise en ceuvre.

Selon les parties prenantes, toutes les initiatives en ce sens ont été bloguées par des conflits de
compétence, aussi bien entre niveaux de pouvoirs (fédéral et entités fédérées) qu’entre
administrations (SPF-SP, INAMI). Tous insistent sur la nécessité de résoudre (partiellement)

ce conflit de compétence avant de pouvoir réorganiser les Colléges. La 6°™ réforme de 1’Etat
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représente une opportunité dans ce sens. En effet, toujours selon les parties prenantes, et tel
que confirmeé par la Cour constitutionnelle, la qualité des soins et ses corollaires sont des
compétences qui dépendent a la fois du gouvernement fédéral et des entités fédérées. Elles
sont qualifiées d’«inter-fédérales». L’accord gouvernemental et les lois qui ont suivi
permettent de trancher et de les faire avancer. L’accord a propos du plan d’action e-Santé est
un bon exemple de projet interfédéral et pourrait servir de modele a une réorganisation de
I’évaluation de la qualité et des Colléges. Dans ce contexte, I’initiative en revient a la
Conférence Interministérielle Santé¢ Publique (CIM), et donc bien sous la forme d’un projet

interfédéral.

Pilotage de la nouvelle structure des Colleges

Vu la complexité et la technicité du dossier, 1’idée est de créer une Cellule interadministrative
(INAMI, SPF-SP, organismes d’intérét public (OIP) des entités fédérées etc.) qui assurerait le
soutien de la Conférence Interministérielle Santé Publique dans ses travaux. Le KCE pourrait
aider cette nouvelle structure d’un point de vue scientifique et technique. Le rdle de cette
Cellule interadministrative évoluerait dans le temps. Quatre étapes sont a distinguer :

1. Au départ il s’agirait d’aider la CIM a réformer 1’évaluation de la qualité des soins en
général et les Colleges en particulier, a I’instar de la table ronde organisée dans le cadre
du plan d’action e-Santé. La CIM devrait s’assurer de la mise en place du cadre
institutionnel, des lois, décrets et ordonnances et des budgets. Les étapes d’un accord
interfédéral seraient :

o Déclarations d’intention pour définir d’abord les objectifs;
o Protocoles d’accords pour choisir ensuite les méthodologies;
o Accords de collaboration pour fixer enfin le cadre juridique qui ferait force de loi.

2. Ensuite, la Cellule devrait établir, en concertation avec le secteur et les gouvernements
fédéral et des entités fédérees, une politique, une stratégie ou un plan concernant
I’évaluation de la qualité en maticre de soins de santg, et préciser ainsi le role des Colleges
et des autres parties prenantes dans ce domaine. C’est a cette étape que le Business
Process Reengineering (BPR) du systéeme de gestion de la qualité devrait commencer
(analyse de la situation en termes d’organisation, d’outils et de processus, Suivie du

diagnostic et de la solution préconisée).
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3. Par la suite, elle devrait réorganiser les Colleges comme décidé et se constituer en
structure permanente dont le réle, dans le cadre des Colléges, serait de les gérer. Le BPR
devrait se poursuivre (plan d’action et exécution du projet). Il correspond au souhait des
médecins et des hopitaux d’utiliser des outils fonctionnels et pertinents, condition
nécessaire pour maximiser le taux d’adoption et d’utilisation desdits outils, ce qui est le
souhait de toutes les parties prenantes.

4. Une fois cette partie du BPR terminée, la Cellule devenue permanente devrait permettre:

a. D’intégrer les Colléges dans une politique globale de la santé et de la qualité,
qui distingue les niveaux :
i. Systémique (INAMI, SPF-SP),
ii. Institutionnel (hdpitaux, réseaux),
Iii. Sectoriel (programmes, services, poles, centres, cliniqgues comme par
exemple celle du sein, réseaux comme par exemple en cardiologie),
iv. Individuel (prestataires).
b. D’assurer la tutelle ou le pilotage des Colléges et leur relais auprés des
organismes en charge de la Santé (principalement I’'INAMI et le SPF-SP).
c. De leur donner les moyens juridiques, budgétaires et techniques pour assurer
leurs missions, en collaboration avec le KCE, I’'Institut Scientifique Santé

Publique etc.

Le nouvel Institut des Soins de Santé prévu dans ’accord gouvernemental constitue une
alternative a la CIM pour piloter la Cellule interadministrative. La condition premiere est que
celui-ci voie le jour, ce qui ne nous a jamais été confirmé lors de notre étude. Nos interlocuteurs
ont insisté sur le fait que ce soit une Cellule interadministrative et pas un nouvel Institut de la
qualité. La raison est qu’en Belgique, I’organisation des soins de santé est déja distribuée et
défédéralisée et que personne ne veut d’un « machin » en plus... La qualité doit rester du ressort
des institutions existantes. La Cellule aurait les responsabilités et les devoirs des
administrations qui la constitueraient. Dans ce contexte, les deux priorités des Colleges
seraient, sous réserve de validation formelle et ultérieure par les participants :
e D’intégrer dans une politique globale de la santé, de sa qualité et de son évaluation, les
hopitaux (et donc pas seulement les services hospitaliers pris individuellement) et les

Colleges.
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e D’aider a la réalisation du plan d’action e-Santé nécessaire a un systeme de gestion de
la qualité, notamment en ce qui concerne la partie opérationnelle et les outils, comme

le dossier médical informatisé (DMI) et les registres.

Un nouveau College organisé en trois niveaux

En conséquence, il faut prévoir une structure de concertation qui permette aux hépitaux,
représentés par leurs fédérations, et aux Colleges dans leur ensemble, de collaborer (définition
et exécution de projet).

Les Colléges devraient aider a la réalisation du plan d’action e-Santé, lui-méme nécessaire a
un systéme de gestion de la qualité, notamment en ce qui concerne la partie opérationnelle et
les outils, comme le Dossier Médical Informatisé et les registres, et en préparer la mise en

acuvre.

L’organisation des Colleges par spécialité médicale au sein de 1’hopital, sans intégration avec
les autres initiatives du secteur ni concertation avec les autres participants, est caduque.
L’heure est a I’organisation des soins autour du patient (Multidisciplinarité). Si les médecins
doivent rester aux commandes, ils doivent néanmoins se faire aider par d’autres, également
prestataires des soins ou experts scientifiques (Multimétier). De plus, méme si 1’hopital et son
organisation sont déterminants, la qualité ne s’arréte pas a ’accueil ou au seuil de I’institution
et devrait intégrer la premiére ligne. Dans ce cadre, les auteurs ont validé aupres des
interlocuteurs de regrouper tous les Colleges en une seule organisation a trois étages (a I’instar
de la Commission de Biologie clinique), dont (cfr figure 4) :

e Une coupole (ou une plateforme) qui serait composée de médecins spécialistes, de
médecins généralistes, de représentants des directions hospitalieres, des infirmiers, de
I’administration et des patients. Sa mission, ses taches, son positionnement et sa
composition sont encore a affiner. A priori :

o Elle serait constituée a partir de :
= Soit la multipartite actuelle élargie,
= Soit une nouvelle structure.
o Son role principal serait de choisir les projets et de constituer les Groupes

Permanents et les Groupes Projets.
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o Elle serait ¢galement I’organe de la concertation :
= Entre spécialités médicales et avec les médecins généralistes,
= Entre tous les métiers concernés par la santé (médecins, infirmiers,
paramédicaux) et par 1’‘évaluation de la qualité (Santé publique,
informatique etc.).
= Avec les autres parties prenantes, principalement avec les hopitaux et

les patients.

e Les«GroupesP »:

o Groupes Projets (exemples : accident vasculaire cérébral, endométriose);

o Groupes Permanents (exemples : programmes de soins geériatriques,
programmes de soins oncologiques, programmes de soins cardiologiques...).

o C’est a ce niveau que seraient intégrés les quinze Colléges et Sections actuels.
De 25 a 30 Groupes Projets fonctionneraient a géométrie variable selon les
missions et les taches du programme annuel fixées par la Coupole (exemples :
trajets de soins, itinéraires cliniques).

e Les experts sont issus de 1I’ensemble des représentants de toutes les associations
scientifiques et professionnelles de toutes les disciplines et de tous les métiers gravitant
autour des soins de santé. Une liste de plus ou moins 300 experts, ayant une pratique
de terrain, serait définie par un Arrété Ministériel :

o Meédecins généralistes et spécialistes, nommeés en tenant compte des mémes
criteres de représentativité que les Colléges actuels, et payés pour leurs
prestations.

o D’autres experts, nommés par la coupole, également payés pour leurs
prestations,

= Soit en économie de la santé ou en santé publique,
= Soit en gestion de la qualité, en données médicales, en informatique etc.

= Soit des paramédicaux et autres métiers en lien avec les soins.
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Pouvoirs éxécutifs
(Fédéral & Entités Fédérés)

Administrations
Interfédérales

Pilotage

Organes de
concertation

Relais Collége / Cadre (Stratégie, BPR) . .
Support (Budget, personnel, ICT, juridique) Cellule Interadministrative
Inclut Cellule Qualité, CNPQ, KCE, ISP

MP élargie ou
nouvelle
structure

Prestataires, hopitaux
administration et patients

Programmes de soins,
Dossier Médical Informatisé

Réserve de recrutement
(Prestataires et autres)

College

Fig. 4 : Modele proposé pour la réforme des Colléges de Médecins

Selon I’idée que les Colléges sont aussi une caisse de résonance/klankbord pour :
e permettre aux médecins de s’exprimer de facon représentative dans un contexte
institutionnel lié aux soins de santé et a leur qualité;
e pour le compte de, mais en dehors, des instances politiques, administratives, syndicales
ou mutuellistes, tester et développer des idées du point de vue du corps médical,
Les projets pourraient étre :
e des avis concernant des problémes particuliers d’organisation, en lien avec la qualité;
e la mise en place de manuels et de Commissions multidisciplinaires, de Guidelines, de
registres, d’indicateurs ou de Peer Reviews concernant des itinéraires cliniques, les
trajets de soins ou les Programmes de soins;

e des problémes horizontaux (par exemple le contenu du Dossier Meédical Informatisé).

Cette organisation a trois étages aurait pour avantage d’obliger les médecins spécialistes a
collaborer sur des bases concretes, de se modeler sur I’organisation d’un hopital moderne, et
de pouvoir intégrer des partenaires extrahospitaliers, dont les médecins généralistes, et donc de

promouvoir I’intégration systémique et les processus transversaux. Cette dimension de la
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collaboration ou de I’organisation est une difficulté culturelle mais réelle de la profession

médicale (dixit nos interlocuteurs).

Entre les tenants de la suppression des Colléges et ceux qui pronent 1’extension du concept a
I’ensemble des spécialités médicales, 1’éventail des possibilités est large. Dans ce contexte, les
interlocuteurs se sont ralliés a la proposition des auteurs qui est de regrouper tous les Colleges

en une seule organisation a trois étages, comme expliqué ci-dessus.

En termes institutionnels concrets, le nouveau College serait ainsi le gardien des Programmes
de soins et des Réscaux entre hopitaux, de I’interopérabilité (fédérale) des systemes
d’évaluation de la qualité (des entités fédérées) sur base d’une structure de données et de
hubs/métahubs communs, au méme niveau que ’'INAMI (qui gérerait les finances desdits
soins), tandis que la qualité et son évaluation, les normes, les agréments et les nominations

seraient de la responsabilité des entités fédérees.

Le phasage et la transition se feraient en 4 étapes. La gestion du changement et le pilotage de
ces étapes nécessiteraient un suivi formel, a prendre en charge par la Conférence
Interministérielle puis la Cellule Interadministrative. La séquence décrite plus haut se résume
comme suit :

1. suite a un accord entre gouvernement fédéral et des entités fédérées,

2. dans le cadre d’un plan stratégique de la « qualité »,

3. il sera nécessaire de procéder rapidement a un Business Process Reengineering,

4. et de mettre en place le nouvel organigramme (Collége a 3 niveaux, sous 1’égide de la

CIM Santé Publique et d’une Cellule Interadministrative).

Les premiers objectifs de cette nouvelle structure seraient :
1. d’intégrer les quinze Colléges et Sections existants au nouvel organigramme;
2. de faire la synthése entre le plan e-Santé et la réorganisation interfedérale de la qualité,
de son évaluation et des Colleges (I’étude décrit un exemple d’approche en 6 étapes);
3. de mettre en place un systéeme de gestion de la qualité, y compris les processus et les
outils informatiques réalistes, utilisables et utilisés par les médecins, en concertation

et en collaboration avec les hdpitaux.
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4.5 Synthése et conclusion :

Une réforme en profondeur des Colléges s’avére nécessaire et utile car :

e Ils ne peuvent remplir leurs missions définies dans I’AR de 1999, sauf le PMA.

e lls ne concernent que quinze disciplines médicales.

e |Is sont tous mono-disciplinaires.

e |Is ne sont pas nécessairement en phase avec le niveau méso (Direction des hdpitaux,
demande d’un Collége de médecins chefs) ni le niveau macro (INAMI, SPF, ISP,
Entités fédérées, KCE ...).

e Ils ne sont pas intégrés a la politique générale de la qualité et de 1’accréditation.

e Néanmoins, ils sont et resteront indispensables a une politique d’évaluation de la qualité

des soins et a sa mise en ccuvre.

Proposition (un seul Collége organisé en trois niveaux) validée par les interlocuteurs :

e Une Coupole - ou une plateforme - qui serait composée de medecins spécialistes, de
médecins généralistes, de représentants des directions hospitalieres, des infirmiers, de
I’administration et des patients. Elle se constituerait sur base soit :

o de la multipartite actuelle élargie,
o d’une nouvelle structure.
Sa mission, sa tache, son positionnement et sa composition sont a affiner lors de la
transition.

e Les«GroupesP»:

o Groupes Projets (exemples : accident vasculaire cérébral, endométriose);

o Groupes Permanents (exemples: Programmes de soins gériatriques,

Programmes de soins oncologiques, Programmes de soins
cardiologiques...).

C’est a ce niveau que seraient intégrés les quinze Colléges et Sections actuels (voir

point 4). De 25 a 30 Groupes Projets a géométrie variable fonctionneraient selon les

missions et les tdches du programme annuel fixées par la Coupole (exemples : trajets

de soins, itinéraires cliniques).
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Les experts, qui seraient issus de I’ensemble des représentants de toutes les
associations scientifiques et professionnelles de toutes les disciplines médicales et de
tous les métiers autour des soins de santé. Une liste de plus ou moins 300 experts, ayant
une pratique de terrain, serait definie par un Arrété Ministériel (les actuelles
compositions des Colléges).

Pilotage du nouveau Collége par les pouvoirs exécutifs et leurs administrations :

Soit on intégre ceux-ci au fonctionnement du nouvel Institut des Soins de Santé prévu
dans I’accord intergouvernemental,
soit on organise une Cellule Interadministrative sous 1’égide de la Conférence

interministérielle de la Santé.

Phasage et transition :

Etablissement 1) suite & un accord intergouvernemental, 2) dans le cadre d’un plan
stratégique de la « qualité », 3) d’un Business Process Reengineering et 4) d’une
organisation de ce nouvel organigramme.

Intégration des quinze Colleges et Sections existants dans les niveaux 2 et 3 de la
proposition.

Intégration du plan e-Santé (par exemple en 6 étapes) par le nouveau Collége et mise
en place d’un systéme de gestion de la qualité, y compris les processus et les outils
informatiques réalistes, utilisables et utilisés par les médecins, en concertation et en

collaboration avec les hopitaux.

Pour autant, cette étude pose déja de nouvelles questions :

Quelle sera la suite donnée a cette étude par le pouvoir politique ?
Quels changements seront instaurés ? Comment se fera la transition ?

Et comment garder les troupes motivées pendant ce temps ?

Ces questions restent aujourd’hui en suspens. Le pouvoir politique n’a pas souhaité réagir a

cette étude pourtant commandité par la Ministre de la Santé de I’époque. Mais peut-&tre n’est-

il pas trop tard ?
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Chapitre 5 : Evaluation externe de la qualité : presque 10 ans apreés I’étude

des Colléges

5.1 Préambule

Comme mentionné dans le préambule du chapitre sur les Colléges, 1’étude a été menée en 2013-
2014, avant la 6™ réforme de I’Etat. A cette époque, on espérait beaucoup de cette réforme en
ce qui concerne I’évolution et I’évaluation de la qualité, mais on s’est vite apergu que les

Colleges et leur éventuelle réforme avaient été oubliés (volontairement ?) dans les lois et AR.

Cependant, aujourd'hui plus que jamais, la problématique de la sécurité du patient et de la
qualité des soins est au centre des préoccupations de I’opinion publique. De nombreuses
organisations internationales telles que ’OMS, I’OCDE ou la Commission Européenne se
penchent de plus en plus sur cette question. Plusieurs recommandations ont ainsi été formulées

en vue de promouvoir la sécurité des patients.

En Belgique, le KCE a démontré qu’il existe une réelle marge d’amélioration de la performance

du systeme de santé national.

Dans ce contexte, afin de maitriser les dépenses en soins de sante, les autorités publiques ont
souhaité que les institutions de soins rationalisent leurs modéles de gestion. La mise en place
du projet “Pay for Quality” en 2018 au sein du SPF-SP, introduit la notion de financement
variable des hopitaux en fonction de leurs performances qualitatives. L’accréditation fait partie

de ces critéres qualitatifs reconnus par nos instances dirigeantes.

Les régions ont également embrayé dans ce processus. La Flandre a ainsi affiché sa volonté de
remplacer le systéeme d’agrément des hopitaux par la démarche d’accréditation, alors que la

Wallonie a adopté un “plan wallon de qualité des soins”.

Et finalement, en 2019, a vu le jour la loi relative a la pratique des soins de santé, appelée « Loi

Quialité ».
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5.2 La Loi Qualité

L’événement le plus marquant dans cet intervalle de temps est la publication relativement
récente de la Loi du 22.04.2019 relative a la pratique des soins de santé, appelée « Loi
Qualité », et publiée au MB le 14 mai 2019 (1) , qui est entré en vigueur le 1°" juillet 2022 (2).

On peut se demander pourquoi cette nouvelle loi a été créée, puisqu’il existe déja la Loi «Droits
du Patient» (cfr partie | « vision du patient »). Cette nouvelle réglementation est considérée
complémentaire a la Loi « Droits du Patient ». L'objectif est de parvenir a « des soins de qualité,

interdisciplinaires et sirs » pour tous les patients, peu importe ou ils sont traites.

Dans une interview en 2019, Maggie De Block, Ministre de la Santé a 1’époque, a déclaré (3):
« En tant que patient, vous €tes en droit d’attendre que les prestataires de soins qui s’occupent
de vous disposent des connaissances et des directives scientifiques les plus récentes. Nous
voulons garantir les mémes normes strictes qui sont en vigueur aujourd’hui dans les hopitaux
dans tout I’ensemble du secteur des soins de santé. Le patient doit toujours, ou qu’il soit,
pouvoir compter sur les meilleurs soins possibles, peu importe le prestataire qui lui prodigue

des soins ou le lieu ou ceux-ci lui sont prodigués. ».

La Loi « Droits du Patient » (4) précise que chaque patient a droit a des « soins de qualité ».
Avec cette Loi Qualité, la Ministre de la Santé, entend traduire ce droit dans la pratique

quotidienne des soins.

e Continuité des soins et Portfolio

Les prestataires de soins devront pouvoir démontrer qu’ils sont effectivement compétents pour
les soins qu’ils prodiguent. D’autre part, le patient doit pouvoir compter, en tout temps, sur la
continuité des soins. Si un systeme de garde est organisé a son attention, tous les prestataires
de soins sont tenus d’y participer afin de garantir une permanence pour les patients. Un registre
central sera mis en place. Il mentionnera les prestataires de soins et les soins qu’ils prodiguent
et avec quels autres prestataires de soins ils collaborent. Tant les patients que les prestataires

de soins pourront avoir acces a ce registre.

Le visa que les prestataires de soins recoivent apres avoir obtenu leur dipldme sert aujourd’hui

a prouver qu’ils disposent des compétences appropriées. Il s’agit certes d’une garantie

150



Chapitre 5 : Evaluation externe de la qualité : presque 10 ans aprés I’étude des Colléges

importante mais quelque peu « statique ». Afin d’étendre ces garanties, un complément est
prévu a ce visa, comme la tenue d’un « portfolio » dynamique. Grace a lui, les prestataires de

soins pourront démontrer qu’ils continuent a se former pour rester a jour dans leur discipline.

Un tel portfolio doit aussi offrir davantage de flexibilité aux prestataires de soins. Les
specialités et sous-spécialités dans les soins convergent entre elles, mais la réglementation
rigide compartimente encore trop souvent les taches de soins, ce qui complique parfois la
collaboration interdisciplinaire entre prestataires et empéche une répartition logique des taches

entre eux.
e Un dossier médical informatisé (DMI)

Un dossier actualisé et de qualité pour chaque patient constitue la base de soins de qualité. Dans
la Loi sur les droits du patient, il est prévu que le patient a droit a un dossier soigneusement
tenu a jour et conservé en lieu sdr. Les expériences des services de médiation montrent
cependant que les dossiers des patients ne présentent pas toujours le méme niveau de qualité.
Raison pour laquelle la Loi Qualité précise clairement les informations minimales que doit
contenir ce dossier, et a quelles exigences minimales de forme il doit répondre. De méme, les
régles d’accés aux dossiers des patients — qui a le droit de consulter quelles informations

médicales — sont clarifiées.
e Les prestations a haut risque

Un autre point de cette Loi, ce sont les prestations a haut risque. De plus en plus d’interventions
médicales (par exemple en ophtalmologie et en médecine esthétique) ont lieu en dehors de
I’hopital. Afin de garantir, la aussi, des soins de la plus grande qualité et sécurité possibles, la
nouvelle loi Qualité prévoit des conditions supplémentaires en ce qui concerne I’anesthésie.
Ainsi, un anesthésiste ne pourra suivre qu’un patient a la fois lorsque ce dernier est sous
anesthésie car une surveillance correcte est requise, et le patient doit étre préalablement et

correctement informe.
e La Commission Fédérale de Contréle de la Pratique des Soins de Qualité

Une « Commission Fédérale de Contr6le de la Pratique des Soins de Qualité », au sein du SPF-
SP, assurera le controle du respect des différentes exigences de qualité par les prestataires de

soins. Le contrdle du respect de la qualité : n’était-ce pas la une des taches des Colleges ?...
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L’article 44 de la Loi Qualité décrit la mission de cette Commission :
Elle doit controler :

1. L’aptitude physique et psychique des professionnels des soins de santé;
2. Le respect par les professionnels des soins de santé des dispositions de la présente loi
et de ses arrétés d'exécution.

Quant a sa composition, elle est constituée d'une chambre d'expression néerlandophone et d'une
chambre d'expression francophone. Les membres sont nommés par le Roi pour un terme de 6

ans. Chaque chambre comprend :

1. un président et un président suppléant qui sont soit magistrat ou magistrat honoraire de
I'ordre judiciaire;

2. un membre effectif et un membre suppléant qui sont médecins et qui sont proposés par
le Conseil national de I'Ordre des médecins;

3. un membre effectif et un membre suppléant qui sont pharmaciens et qui sont proposés
par le Conseil national de I'Ordre des pharmaciens;

4. deux membres effectifs et deux membres suppléants, pour chacune des catégories
suivantes de professionnels des soins de santé, proposés par les organisations
représentatives de la catégorie concernée sur une liste double de candidats :

a) meédecins,

b) dentistes,

c) pharmaciens,

d) sages-femmes,

e) infirmiers,

f) kinésithérapeutes,

g) psychologues cliniciens et orthopédagogues cliniciens,
h) paramédicaux,

1) secouristes-ambulanciers.

Un fonctionnaire de I'inspection de I’AFMPS ainsi qu'un fonctionnaire du Service de Controle
et d'Evaluation médicaux de 'INAMI peuvent participer avec voix consultative aux réunions
des chambres. Ces fonctionnaires disposent d'une compétence de procéder a des constatations

et de rédiger des proces-verbaux. Ils sont désignés par le Roi pour une période de 6 ans.
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Les chambres peuvent recourir a des experts pour I'exécution de leurs missions.

Un fonctionnaire de la Direction générale Soins de Santé du SPF-SP est le secrétaire de la

Commission de Contro6le. 1l est désigné par le Ministre de la Santé pour une période de six ans.

Le contrdle concret sur le terrain est exercé par les inspecteurs d'hygiéne de la Direction
générale Soins de Santé du SPF-SP. Ce contrble peut également étre effectué par des
inspecteurs de I’AFMPS et du Service de Contrdle et d'Evaluation médicaux de I’INAMI qui

sont designes par le Roi.

La Commission de Controle peut exercer le contrdle de la fagon suivante :

1. par un contrble systématique;
2. par un contrble ad hoc :
a) a la suite d'une plainte,

b) sur initiative propre.

Les inspecteurs consignent leurs constatations dans un proces-verbal qui fait foi jusqu'a preuve
du contraire et envoient ce proces-verbal au directeur général de la Direction générale Soins de

santé SPF-SP qui, a son tour, le transmettra a la Commission de Contréle pour avis.

Le directeur général transmet également, dans les 14 jours suivant les constatations, une copie
du proces-verbal au professionnel des soins de santé concerné. Celui-ci dispose d'un délai de
30 jours, a dater de la réception du proces-verbal, pour faire valoir ses remarques. A sa

demande, il est entendu par la Commission de Contrdle.

Le directeur général de la Direction générale Soins de santé transmet au Ministre, apres avis
de la Commission de Contréle, le proces-verbal de l'inspecteur, I'avis de la Commission de

Contrdle et, le cas échéant, les remarques du professionnel des soins de santé concerné.

En cas de violation des exigences relatives a la qualité de la pratique fixées par la Loi Qualité,
le Ministre peut présenter au professionnel des soins de santé un plan d'amélioration et fixera

le délai dans lequel le plan doit étre exécuté. Le délai visé est renouvelable une seule fois.
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En cas de constatation d'une inaptitude physique ou psychique du professionnel des soins de
santé, en cas de violation des conditions en matiére d'encadrement, de continuité ou de

permanence, le Ministre peut imposer les mesures suivantes :

a) le retrait du visa ;

b) la suspension du visa;

Le directeur général de la Direction générale Soins de santé SPF-SP informe la Commission

de Contrdle de la décision du Ministre.

Le directeur général peut décider de la suspension provisoire immédiate du visa si, sur la base
du procés-verbal de I'inspecteur, il existe une crainte de consequences graves pour les patients
ou s'il existe des présomptions graves et concordantes que la poursuite de I'exercice de la

profession aura de lourdes conséquences pour la santé publique.

Le directeur général demande alors a la Commission de Contrdle, de rendre un avis dans un
délai de 30 jours, a dater de I'entrée en vigueur de la suspension provisoire immédiate. Il
informe le professionnel des soins de santé concerné que ce dernier peut transmettre ses
remarques et que, a sa demande, il sera entendu par la Commission de Contrdle. Une décision

définitive est prise uniqguement par le Ministre.

La Commission de Contréle informe I’AFMPS, 'INAMI et, le cas échéant, le patient, le
professionnel des soins de santé ou l'instance qui a déposé plainte ainsi que les autres personnes

et instances intéressées, des mesures prises par le Ministre.

On pourrait croire que la Loi Qualité, et sa Commission de Contréle, une fois rentrée en
vigueur, remplacera les Colleges. Mais rien n’est plus vrai. Certes, les Colléges ont eux aussi
comme mission 1’évaluation de qualité des activités médicales (et que médicales !) mais la
facon dont ils doivent mettre en ceuvre cette évaluation est d’abord via 1’élaboration, sur une
base consensuelle, d’indicateurs de qualité et des critéres d’évaluation relatifs a une pratique
médicale. Dans un deuxiéme temps ils doivent contrdler la qualité via la mise en ceuvre de
registres. Aucune de ces taches bien spécifiques ne sera repris par la Commission Fédérale de

Controle. Cette commission est plus dans I’optique d une vérification de « licence to practice »,
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surtout au niveau individuel. Elle remplacera les Commissions Médicales Provinciales (CMP).

Les Colleges garderont donc bien un réle a jouer.

Une autre tache des Colleges consiste en, d’une part, les controles (‘visitaties’), interprétés
comme des ‘Peer Reviews’ par les Colléges et d’autre part, la veérification des données
enregistrées. Si les “visitaties’ pourraient étre traduits par les contrdles ad hoc de la Commission
Fédérale de Contrdle, et que la Commission a également comme tache de vérifier la présence
des données obligatoires de chaque patient individuellement selon la loi dans le DMI, il n'est
nulle part mentionné que la Commission Fédérale de Controle s’occupera également de vérifier

les registres. Cette tache reste donc toujours du ressort des Colleges.

Comme nous avons pu le constater en regardant la composition de la Commission Fédérale de
Contrdle et comme nous 1’avions proposé dans notre « nouveau College », la Commission est
multidisciplinaire mais aussi et surtout multi-métier. Effectivement, outre des médecins, on 'y
trouve des dentistes, pharmaciens, sages-femmes, infirmiers, kinésithérapeutes, psychologues
cliniciens et orthopédagogues cliniciens, paramédicaux et secouristes-ambulanciers. Il nous
semble dommage qu’on ait oublié¢ d’y ajouter des experts, soit en économie de la santé ou en

santé publique, soit en gestion de la qualité, en données médicales, en informatique etc.

Comme cela nous a été confirmé par des représentants de la Cellule Qualité du SPF-SP, la loi
Qualité n’a PAS comme objectif de remplacer les Colléges. Elle veut simplement assurer que
« des soins de qualite, interdisciplinaires et sirs » puissent étre prodigués aux patients en

Belgique, aussi bien a I'intérieur qu’a I’extérieur des hopitaux.

Mentionnons toutefois 1’article 41 qui peut étre pertinent puisqu'il prévoit - mais seulement
pour la catégorie limitée des « prestations a risque » (définies par I’art. 2, 4°) - que le Roi peut,
si nécessaire, définir les structures qui organisent ou supervisent 1’évaluation qualitative de la
pratique et la formation professionnelle continue sur une base ad hoc. Il en va de méme pour
les critéres d’évaluation qualitative et de formation continue. A notre connaissance, aucune
autre initiative n’a été prise. L’article a ét¢ mentionné au Conseil Supérieur des médecins
spécialistes et généralistes qui ont obtenu des pouvoirs consultatifs dans cet article, mais

aucune demande d’avis a ce sujet n’a été introduite.
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5.3 Elaboration d’indicateurs de qualité : les Communautés ont pris la main

Ces derniéres années, une plus grande attention est accordée a la responsabilité publique en
matiere de soins de santé. La demande de transparence de la qualité des soins et d'informations
accessibles sur la qualité des hopitaux individuels a la disposition du grand public augmente.

Le gouvernement flamand a publié, le 17 octobre 2003, un décret relatif a la qualité des
établissements de santé et de bien-étre (4). Ce décret « Qualité » vise a promouvoir la qualité
des soins dans les différents secteurs flamands de la santé et du bien-étre en encourageant les

établissements a contrdler et a améliorer en permanence cette qualité.

Dans les suites de ce décret, le projet VIP2, Vlaams Indicatorenproject voor Patiénten en
Professionals a vu le jour. Il s’agit d’une initiative du gouvernement flamand, de la VVH
(Association Flamande des Médecins-Chefs) et des organisations représentant des hopitaux
flamands, Zorgnet Vlaanderen et Icuro (5). Dans le cadre du projet VIP2, des indicateurs de
qualité ont été élaborés par des experts et des médecins spécialistes en collaboration avec
diverses associations flamandes de patients et les mutualités. A noter que le projet VIP2 a été

pérenniseé via la création du VIKZ, Vlaams Instituut voor Kwaliteit van Zorg en 2017.

Les indicateurs du VIP#VIKZ sont utilisés dans la plupart des hdpitaux généraux flamands.
Les hoépitaux choisissent librement quels indicateurs ils souhaitent mesurer. Les résultats
peuvent étre publiés sur le site de I’hopital d’une part et/ou sur le site www.zorgkwaliteit.be

d’autre part.

Les hdpitaux peuvent utiliser ces informations en interne (feedback envers leurs professionnels

de soins) ou se comparer entre hdpitaux (benchmark), également au niveau international.

Cette information peut également aider le patient, qui, en accord avec son médecin traitant,

pourra faire un choix éclairé afin de se faire soigner dans tel hopital plutdt qu’un autre.

L'Inspection des soins de santé s'assure que les hopitaux généraux respectent la qualité des

soins sur le lieu de travail, au niveau de la structure, des processus et des résultats.

La supervision dans les hépitaux flamands se concentre sur les programmes de soins. Un

processus de soins est le processus que traverse un certain groupe de patients dans un hopital.
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Huit trajets de soins ont ainsi été sélectionnés.

11 s’agit de 5 trajets de soins de base :

chirurgical,

e médecine interne,

e mere-enfant,

e rééducation geériatrique,

e le patient psychiatrique.
et 3 trajets de soins spécialiseés :

e le patient cardiaque,
e |e patient oncologique,

e e patient dialysé.

Des cadres d'exigences ont été élaborés pour le modéle d'inspection. L'accent est mis sur les
¢léments cruciaux pour la qualité des soins. Chaque hopital flamand se doit d’étre conforme.
L'Inspection des Soins de santé assure la supervision pour les hépitaux qui n'obtiennent pas
I'accréditation d'un organisme d'accréditation externe. Cette supervision vérifie le leadership,
la stratégie et la politique, le systéeme de gestion de la sécurité et le systéme qualité a I'échelle

de I’hopital (visitaties).

Afin « d’échapper » a cette supervision, les hopitaux flamands se sont logiquement, et
beaucoup plus vite que les hdpitaux wallons, tournés vers une accréditation par une institution

externe.

L'accréditation des hopitaux (6) implique une organisation externe et indépendante évaluant
dans quelle mesure I'hdpital offre des soins de haute qualité et slrs aux patients en fonction
d'un certain nombre de critéres. Les hopitaux recoivent le label pendant un nombre limité
d'années. Contrairement a l'inspection du gouvernement flamand, les hdpitaux choisissent eux-
mémes s'ils souhaitent étre accrédités. En Flandre, les hdpitaux travaillent en collaboration avec
2 organismes, a savoir Joint Commission International (JCI) (7) et I'Institut Néerlandais
d'Accreéditation dans les Soins de santé (NIAZ), entretemps rebaptisé Qualicor (8). Tous les
hopitaux flamands ont obtenu une accréditation dans les années précédentes, a 1’exception de
2 centres psychiatriques (St Lucia a Sint-Niklaas et Openbaar Psychiatrisch Zorgcentrum a
Geel) ainsi que le centre de revalidation Reine Elisabeth a Oostduinkerke. (source :

Zorgnet/Icuro)
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Il est également important de mesurer I'expérience et la satisfaction des patients. En Flandre,
cette mesure est réalisée au moyen de I'enquéte « Vlaamse patiéntenpeiling », un instrument
développé par la Vlaams Patiéntenplatform (VPP) (9). Cet indicateur sur I'expérience et la
satisfaction des patients fait également partie du projet VIP?/VIKZ.

Le gouvernement wallon a approuvé le 28 ao(t 2013 un « Plan de Qualité des Soins » en 6

axes .

Réfléchir sur 1I’évolution des normes et préparer la mise en ceuvre de nouvelles normes.
Produire des indicateurs.

Préparer et accompagner les déploiements du processus d’accréditation.

Mettre en cohérence organisation de I’inspection, indicateurs et accréditation.

Initier un benchmarking entre établissements de soins.

o a0~ w b E

Mener une réflexion sur la diffusion publique des données relatives a 1’inspection, la

performance et les résultats.

Ceci a permis de créer fin 2013, 1a Plateforme pour ’Amélioration continue de la Qualité
des soins et de la Sécurité des patients : PAQS asbl. (10). Elle a pour mission de promouvoir,
de soutenir et d’organiser le développement et la mise en ceuvre de démarches d’amélioration
continue de la qualité et de la sécurité dans les institutions de soins de santé a Bruxelles et en
Wallonie. La PAQS promeut la vision d’un secteur des soins de santé visant I’excellence dans
ses pratiques et son fonctionnement, en généralisant I’amélioration continue. Afin de réaliser

son but, la PAQS:

1. se positionne comme un centre d’expertise et d’innovation reconnu en matiere de
qualité et de la sécurité dans les soins de santé a travers, notamment, le développement
de connaissances et de compétences générales et spécifiques, et la diffusion de celles-
ci le plus largement possible.

2. propose une offre de services globale, cohérente et efficiente en accord avec les besoins
du terrain. Cette offre de service se ventile en trois axes : les programmes, les ressources

et les services d'amélioration.

158



Chapitre 5 : Evaluation externe de la qualité : presque 10 ans aprés I’étude des Colléges

3. se positionne comme un interlocuteur privilégié des instances privees et des autorités
ou organismes publics régionaux, communautaires, fédéraux et internationaux pour
toutes les matiéres concernant le domaine de la qualité et de la sécurité dans les soins
de santé.

4. développe et entretient un réseau rassemblant les acteurs actifs dans le domaine de la
qualité et de la sécurité dans les soins de santé, et promeut 1’articulation et la mise en

cohérence des initiatives développées par ceux-ci.

Pour mesurer I'expérience et la satisfaction des patients, plusieurs hopitaux francophones
travaillent avec BSM-management (11) ou organisent une mesure autonome. BSM-
management est une organisation commerciale en Belgique francophone. Sa mission consiste
a accompagner les structures de soins de sant¢ dans leur démarche d’amélioration continue de
leurs services conformément aux besoins et attentes des patients, notamment dans le cadre du
projet ASPE (Attentes et Satisfaction des Patients et de leur Entourage) (12). Les 18
hopitaux partenaires du projet ASPE disposent d’une série d’outils d’évaluation de leurs
pratiques en regard des expériences des patients et des proches qu’ils accueillent, que ce soit
en hospitalisation ou en consultation, de maniére programmeée ou non. Ces outils sont adaptés
spécifiqguement a la variété des expériences vecues selon les typologies de patients. Les
résultats des études sont ensuite comparés, analysés, discutés, pour comprendre et améliorer le

parcours du patient, a I’hopital, mais aussi en amont et en aval de son expeérience.

A noter que I'enquéte « Vlaamse patiéntenpeiling », a été traduite et validée en francais, mais
celle-ci est seulement utilisée pour les patients francophones pris en charge dans les hopitaux
flamands. Les hopitaux francophones en Wallonie et a Bruxelles n'utilisent pas ce

questionnaire. On se demande pourquoi...

5.4 Le projet « Pay for Quality » (P4Q) ou « Pay for Performance » (P4P) du SPF-SP

Afin de maitriser les dépenses en soins de santé, les autorités publiques ont souhaité que les
institutions de soins rationalisent leurs modeéles de gestion. Le projet « Pay for Quality »
(P4Q) ou « Pay for Performance » (P4P) a vu le jour en 2018 au sein du SPF-SP (13) . Il
introduit la notion de financement variable des hdpitaux en fonction de leurs performances

qualitatives.
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Il s’agit d’un mécanisme qui conditionne la rémunération des soins dispensés a la qualité de
ces soins. La qualité est évaluée au moyen d’indicateurs de structure, de processus et/ou de

résultat.

Les initiatives P4Q sont de plus en plus mises en ceuvre dans le monde entier pour améliorer
la qualité des soins. Bien que tout le monde ne soit pas convaincu des effets potentiellement
favorables et que des effets secondaires défavorables puissent également intervenir (p.ex. le

gaming), il y a malgré tout suffisamment d’expériences positives a 1’étranger.

Le programme, aprés validation par un groupe d’experts et les parties prenantes, choisit chaque
année un nombre limité d’indicateurs pertinents, calculables avec des données a jour, et donne

selon le résultat un incitant financier (au niveau organisationnel, pas au niveau individuel).

Cependant, il doit également tenir compte de certains défis. Le programme belge P4Q ne se
concentre pas uniquement sur les activités cliniques au sein des hopitaux; il inclut également
des indicateurs portant sur I'expérience des patients, la culture et I'organisation apprenante.
Idéalement, des indicateurs sur la continuité des soins et la coopération clinique au sein de

réseaux et les soins transmuraux seront, a terme, également ajoutés.

Le programme P4Q essaie de respecter les critéres suivants :

- Il élabore un calendrier sur plusieurs années.

- Il propose un nombre limité d’indicateurs, pas uniquement de résultat, mais également de
structure et de processus.

- Pour ces indicateurs, il choisit de préférence des données déja recueillies a d'autres fins, de
maniére a éviter de surcharger les hdpitaux avec des enregistrements supplémentaires.

- Un benchmark entre tous les hopitaux belges est effectué.
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5.5 Que sont devenus les Colleges des Médecins?

Aujourd’hui, les Colléges fonctionnent toujours de la méme fagon que lors de leur création :
ils n’ont pas (encore) été réformés, ni abrogés d’ailleurs. Chaque année, un rapport annuel est
envoye au SPF-SP par chaque collége qui le publie sur son site-web (14) méme si les derniers
rapports datent de 2019 & 2021 (juste avant la crise COVID).

1. Le College de Procréation Médicalement Assistée

Le Collége PMA, qui était le ‘meilleur ¢léve de la classe’ selon notre étude, continue a
actualiser le registre BELRAP, qui est toujours financé par le SPF-SP au méme montant (non
indexé) qu’a ses débuts : 145.000 EUR/an. Il publie ses données dans des rapports annuels

(disponibles sur le site www.belrap.be).

Le College PMA a été plus loin que des analyses utilisant uniquement le nombre de cycles
IVF. En incluant le numéro de registre national des patientes, des calculs par patiente sont
également possibles. De cette facon, on arrive a estimer les probabilités cumulatives de
naissance vivante. Cela signifie que, par patiente, ils calculent la probabilité par cycle au cours
duquel une aspiration d'ovule a lieu, et les cycles ultérieurs au cours desquels un embryon
cryoconservé est remis en place. Cela se produit sur plusieurs tentatives jusqu'a une naissance
vivante. Cette représentation du résultat est beaucoup plus importante pour la patiente que les
moyennes par cycle, mais plus complexe a calculer. Le Collége PMA a fait cet exercice pendant
plusieurs années et est arrivé a la conclusion que la probabilité cumulative de naissance d'un
enfant vivant en Belgique était trés similaire a celle d’autres registres et études internationales,
et ceci dans un contexte de faible taux de naissances multiples cumulées (5-8%), faisant ainsi
taire les critiques nord-américaines affirmant que la Belgique, en limitant le nombre de

naissances multiples, diminuerait fortement sa probabilité de naissances vivantes.

Le College PMA a I’intention de définir un set d’indicateurs de qualité qui doit encore étre

défini. Les indicateurs possibles sont :

- nombre de naissances vivantes,
- nombre de naissances multiples,

- nombre d’embryons réimplantés,
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- pourcentage de grossesse par embryon réimplanté,

- pourcentage de naissances vivantes par embryon réimplanté,

- pourcentage de complications (ex : le syndrome d’hyperstimulation ovarienne),

- pourcentage de malformations génétiques et anomalies (pendant la grossesse et la

naissance).

Le Colléege PMA a entretemps développé un deuxiéme registre, cette fois sur 1’onco-fertilité :
le registre « Oncofreezing ». Il s’agit de I’enregistrement de tout tissu de fertilité prélevé et
conserveé avant traitement par chimio- ou radiothérapie afin de préserver la fertilité : des ovules,
du sperme, mais également du tissu ovarien ou testiculaire. Contrairement & BELRAP, les
données sont envoyées a I'INAMI et Sciensano qui feront le lien avec la pathologie

oncologique sous-jacente (via le Registre du Cancer).

2. Le College de Cardiologie

a. Section cardio-chirurgie

Le dernier rapport retrouvé sur le site du SPF-SP date de 2019 et a été rédigé au nom de la
BACTS. Ce rapport développe sa vision et avis sur le remplacement chirurgical de valve
aortique versus les TAVI. Tout comme a ses debuts, la « tache » du College de Cardiologie est
reprise par 1’Association Scientifique de Cardiochirurgie. lls ont un registre pour les
interventions cardiaques mais, malheureusement, certains centres ne transmettent pas leurs
données, ce qui empéche d’avoir une vision compléte de ’activité cardiochirurgicale en

Belgique.
b. Section cardiologie

Trois rapports distincts sont disponibles datant de 2019 : celui de la cardiologie clinique, celui
de la cardiologie interventionnelle et celui du groupe d’électrophysiologie et pacing. Les

rapports sont a chaque fois écrit au nom de 1’ Association scientifique concernée.

Le rapport de la cardiologie clinique a ainsi été rédigé au nom de la BIWAC et concerne les
indicateurs de qualité pour le traitement du STEMI ainsi que la corrélation avec la mortalité
hospitaliere. Des données ont été extraites de la STEMI database (registre électronique par une
compagnie indépendante : Lambda-plus- website: http://www.lambdaplus.com ).
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Les indicateurs utilisés sont :

- Type de strategie de reperfusion: thrombolyse (TL), percutaneous coronary
intervention (PCI) ou pas de reperfusion.

- Temps entre diagnostic et traitement, subdivisé en ”diagnosis-to-balloon time”
(temps entre le premier ECG avec diagnostic de STEMI et I’inflation du ballon :
recommandation < 90 min) et « door-to-balloon time » (temps entre 1’arrivée dans
le centre PCI et I’inflation du ballon : recommandation < 60 min).

- Traitement de sortie : P2Y12 inhibiteur et statine.

Ces indicateurs sont aussi ceux qui sont validés au niveau européen et utilisés dans le projet
flamand VIP2.

Le rapport de la cardiologie interventionnelle est rédigé au nom de la BWGIC et porte sur la
qualité des PCI. Malheureusement, il s’avére que I’enregistrement des données dans le registre
QERMID laisse a désirer par certains centres, rendant impossibles des statistiques correctes.
Depuis 2014, ils ont créé un registre TAVI et plus récemment, en 2017, un registre e-
MITRABEL enregistrant les données des patients qui subissent une implantation Mithra-Clip
pour une valve mitrale avec reflux sévere. Du benchmark entre les grands centres de

cardiologie interventionnelle est ainsi possible et publié.

Le rapport du groupe électrophysiologie et pacing est écrit par le BeHRA. Elle a plusieurs
registres :

- Qermid database : données sur les patients avec implantation de pacemaker et ses
caractéristiques.

- ICD-database : données sur les patients avec implantation de ICD ou défibrillateur
automatique implantable.

- Ablation database : données sur les patients ayant subi une ablation.

Elle permet de faire du benchmark entre centres belges mais également au niveau européen.
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3. Le Collége d’Oncologie

Le Collége d'Oncologie a surtout continué a développer et mettre a jour des guidelines. Les
guidelines réalisés et publiés au cours de 2020 concernent les pathologies oncologiques

suivantes :

- Cancer du pancréas
- Cancer de I’cesophage

- Cancer de la thyroide

D’autres guidelines devraient étre mis a jour a partir de 2021. 11 s’agit des

guidelines concernant :

Les cancers gynécologiques

Les tumeurs cérébrales

Les mélanomes

Les malignités urinaires

D’autre part, le Collége a conseillé 'INAMI dans le dossier concernant les critéres de

remboursement pour une reconstruction mammaire.

4. Le Collége pour le centre de traitement de ’insuffisance rénale chronique, appelé

également Collége de Néphrologie

Les activités du Collége sont basées sur les données recueillies lors de 1’enregistrement quasi
exhaustif du fonctionnement des centres, qui a été effectué avant sa création. Cet
enregistrement est constitué a partir des Peer reviews des Associations francophone (GNFB)
et néerlandophone (NBVN) des néphrologues belges. 1l entretient une collaboration structurée

avec ’ORPADT pour le volet paramédical.

Le registre européen ERA-EDTA concernant les patients dialyses et transplantés permet

d’évaluer la situation belge et de faire du benchmark européen.
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5. College pour la Mére et le Nouveau-né

a) Section maternité

Le dernier rapport publié sur le site du SPF-SP date de 2019. Le Collége supervise le registre
B-0OSS (the Belgian Obstetric Surveillance System - www.b-0ss.be). Plusieurs études ont été

réalisées concernant :

- L’embolie pulmonaire anténatale

- L'hémopéritoine spontanée pendant la grossesse
- L'anaphylaxie pendant la grossesse

A noter gque le collége a initialement proposé au SPF-SP de pérenniser le projet B-OSS de
maniere indépendante du collége avec un financement via le SPE en Flandre et le CEpiP en

Wallonie; cependant il n’y a pas (encore) eu de réponse du SPF-SP.

D’autre part, le collége a mis sur pied une étude concernant 1’interruption médicale de
grossesse. Le projet comprend I’enregistrement des causes des IMG ainsi que leur nombre. Le
travail a été débuté en 2018, d’abord en Wallonie. Selon le dernier rapport, la Flandre aurait dQ

commencer en 2020.

Le groupe de travail B-AMM, analysant la mortalité maternelle (et dont je fais partie en tant

qu'experte), a vu le jour en 2021 et a analysé les premiers dossiers.

b) Section néonatologie

Les 19 services NIC existants participent toujours a I’enregistrement de leurs patients dans
NICAudit avec un nombre élevé de dossiers patients enregistrés. La migration de NICAudit

vers Healtdata.be est en principe programmeée.
D’autre part, le Collége supervise une banque de données appelé « Follow-up ».

Il a planifié de coupler les 2 data-bases dans les années qui suivent.
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6. Le College de Radiothéerapie

Le collége reste tres actif et travaille a beaucoup de projets dont les derniers rapportés (2019)

sont :

Audit (B-QUATRO) : évaluation indépendante de la qualité par un audit approfondi
de I’ensemble des pratiques de radiothérapie. Cet audit effectué par des pairs sur
tous les aspects pratiques de la radiothérapie permet d’identifier les points faibles et
les points forts d’une unité au fonctionnement particulierement complexe. L’audit
B-QUATRO est trés orienté sur le patient et son parcours. Il porte sur
I’infrastructure de radiothérapie, les procédures relatives aux patients et a
I’équipement, les aspects relatifs a la radioprotection, le niveau des effectifs, les
programmes de formation professionnelle, I’accueil des patients, la prise en charge
globale, le soulagement de la douleur, la tenue du dossier patient, la confidentialité...
Pour réaliser cet audit, les auditeurs, tous professionnels de santé, s’immergent
pendant 4 jours dans le service, interviewent I’ensemble des professionnels de santé
et peuvent acceéder aux dossiers médicaux. Cet audit est réalisé par une équipe
pluridisciplinaire ~ d’experts, comprenant généralement un oncologue
radiothérapeute, un physicien médical, un qualiticien et un manipulateur

d’¢électroradiologie médicale.

ProCaHN (en 2017) et ProCalung (2019) : concernant les cancers tétes et cou, puis

les cancers pulmonaires, en analogie avec ProCaRe et ProCaB.

Le développement et le suivi d’indicateurs de qualité : de structure, de processus et

de résultat.

BELJART : Audits sur la dosimétrie : Supervision dosimétrique, mesures
indépendantes de la dose administrée par les machines dans des situations

classiques et techniquement difficiles comme la radiothérapie stéréotaxique.

PRISMA-RT.be : en analogie avec ce qui se faisait déja aux Pays-Bas, ce réseau
permet des benchmarks d’analyse des incidents et near-incidents des 25 centres de

radiothérapie belges.
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7. Le College des Soins intensifs

Le Collége surveille la qualité et de la sécurité des soins dispenses aux patients critiques via le
programme MICA (Monitoring Intensive Care Activities). A cette fin, le College Sl a présenté
aux intensivistes un panel de 9 indicateurs qui ont été définis de facon prospective en fonction
de leur caractére souhaitable et réalisable par la "safety and quality task force™ de I'European
Society of Intensive Care Medicine. Il s'agit d'indicateurs de processus, de structure et de
résultat dont le Collége SI entend améliorer la disponibilité et encourager l'utilisation dans

chaque USI.

8. Le College des Soins d’Urgences Spécialisés

La mission du Collége consiste a assurer la qualité dans son domaine et, plus particulierement,
organiser I'évaluation externe dans tous les domaines de la fonction «soins urgents spécialisés».
Des études sur les Stroke et le Triage ont ainsi vu le jour. lls ont également développé des KPI

(Key Performace Indicators), entre autres sur la douleur et le sepsis.

IIs ont également collaboré avec le Colléges des Soins intensifs sur une étude concernant la

« précharge » d’admission aux soins intensifs de patients stabilisés aux urgences.

9. Le College de Pédiatrie

La mission du Collége consiste a préciser la qualité dans son domaine et plus particulierement
a organiser I'évaluation externe dans tous les domaines du programme de soins pour enfants.
Le dernier rapport d’activité du Collége pédiatrie date de 2014. En 2015 un texte sur la « vision
future de la pédiatrie » a été publié dans 1’optique d’une nouvelle description du programme

de soins pédiatrie.
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10. Le College de Gériatrie

Les Colleges développent (entre autres) des parametres de qualité qui devront étre enregistrés

par les services. Le College de Gériatrie souhaite attirer 1’attention sur les points suivants.

Le développement d'indicateurs de qualité est, et ce certainement en gériatrie, un exercice tres
difficile étant donné qu'il s'agit de problémes complexes de nature médico-psychosociale. Il

fait appel a des experts externes, in casu le KCE.

Imposer un nouvel enregistrement de données n'est possible que si celui-ci remplace d'autres
enregistrements. A I'heure actuelle, les prestataires de soins consacrent énormément de temps
a l'enregistrement de données (RIM, RCM, enregistrement des chutes, mesures des lésions
décubitus et autres), et ne peuvent donc pas consacrer ce temps aux soins des patients. Le
Collége de Gériatrie souhaite collaborer aux initiatives publiques visant la simplification de
I'enregistrement des données, ainsi que I'élaboration d'une seule et unique base de données
pouvant servir a des fins différentes et le développement d'un systeme d'enregistrement (autant

que possible) automatique, p. ex. a partir du dossier électronique du patient.

11. Le Collége d’Imagerie Médicale et de Médecine Nucléaire

- Section Imagerie Médicale

La section a sorti des recommandations afin d’aider les médecins a faire le meilleur usage
possible de I’imagerie médicale. L’objectif principal est d’améliorer la pratique clinique en
apportant des recommandations favorisant un usage responsable des techniques d’imagerie
médicale, de maniere a éviter les expositions inutiles aux radiations. Les recommandations ont

été élaboreées par la Société Belge de Radiologie.

- Section Médecine Nucléaire

Le dernier rapport annuel publié sur le site du SPF-SP date de 2018 et lance le projet SPECT-
CT : une enquéte nationale sur la maniére dont les appareils hybrides SPECT-CT sont
implantés et utilisés au quotidien dans les services d'imagerie belges. Au-dela d'un simple

cadastre des installations, 1’é¢tude vise a appréhender les aspects fonctionnels propres a ce type
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d'appareils, et en particulier les collaborations existantes ou a mettre en ceuvre entre les

differentes spécialites (meédecine nucléaire et radiologie) afin d'optimiser l'usage de ces

appareils colteux.

12. Le Collége de Génétique Humaine

Ce college rassemble tous les centres belges de génétique. Il est un forum unique qui développe

une vision d’avenir sur la recherche cytogénétique et la génétique moléculaire. La mission des

centres génétiques est décrite dans I’AR de 1987. L'installation du Collége nécessite

I’implémentation d’un systéme de qualité. L'introduction de critéres de qualité dans les normes

d’agrément des centres de génétique est donc une tache logique.

5.6 Conclusion

En presque 10 ans, beaucoup d’eau a coulé sous les ponts et pourtant, la structure des Colleges

n’a pas évolué. Les griefs qu’on leur trouvait sont toujours présents :

IIs ont du mal a remplir leurs missions comme définies dans I’AR de 1999

IIs ne concernent que 15 disciplines médicales.

IIs sont tous mono-disciplinaires.

IIs ne sont pas nécessairement en phase avec le niveau méso (Direction des hdpitaux)
ni le niveau macro (INAMI, SPF-SP, Entités fédérées, KCE ...)

IIs ne sont pas intégrés a la politique générale de la qualité et de 1’accréditation.

Néanmoins ils sont toujours indispensables a une politique d’évaluation de la qualité des

soins et a sa mise en Geuvre.

Le College PMA reste « le meilleur éléve de la classe ». Mais il faut tout de méme

reconnaitre que d’autres colléges ont fait de grands progrés dans :

- D’enregistrement des données (Collége de Cardiologie, Collége Mére-Enfant);

169



Chapitre 5 : Evaluation externe de la qualité : presque 10 ans aprés I’étude des Colléges

- le développement d’indicateurs de qualit¢ (College de Cardiologie, de
Radiothérapie, Colléges des Sl et des SUS, Collége d’ Anthropo-génétique);

- le développement (et révision réguliere) de guidelines (Collége d’Oncologie,
College de Radiothérapie, Colleége d’Imagerie médicale);

- les audits (Collége de Radiothérapie, College de Néphrologie);

- et du benchmark entre hopitaux, voire méme au niveau international (Collége de

Cardiologie, Collége Mére-Enfant, Collége de Radiothérapie).

Notons également le travail d’équipe entre le Collége des SUS et le College des Sl sur une
étude concernant la « précharge » d’admission aux soins intensifs de patients stabilisés aux

urgences.

Par contre, le Collége de Pédiatrie, a défaut de retrouver des rapports annuels sur le site du

SPF-SP (derniere veérification mai 2023) n’a plus montré de signes d’activité depuis 2015...

Entretemps, le monde a été frappé par une crise sanitaire d’une ampleur jamais vécue. Des
décisions au niveau des soins de santé ont d{ étre prises, aussi en Belgique... Des soins
étiquetés de qualité sont encore plus plébiscités par les patients.

L’évaluation de cette qualité des soins via des indicateurs de qualité et des benchmarks entre
hopitaux est de plus en plus importante et fait que certains patients choisissent tel hopital et pas
un autre. Repenser les soins de qualité post-COVID devient un exercice nécessaire, qui devrait

aller de concert avec une restructuration des Colleges.
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Chapitre 6 : Repenser les soins de santé post-COVID-19

6.1 Introduction

Le début de I’année 2020 aura été marqué par une pandémie, due a un nouveau coronavirus
dénommé SARS-Cov2 (COVID-19). A la fin de février 2020, plusieurs pays, dont la Belgique,
connaissent une crise sanitaire comme jamais vecue : symptdmes, gravité et mortalité sont au-
dessus de ce qu’on avait connu auparavant. La crise a obligé la société a agir difféeremment
pendant un certain temps. Les soins de santé, et en particulier les soins hospitaliers, ont dd
s’adapter, se réformer. Les hopitaux ont ddi s’entraider. L accés a la télémédecine a fait un bond
en avant. Les «maillons faibles» dans notre systeme de soins de santé ont clairement été mis
en évidence : ’absence d’un protocole national pour chacun des acteurs des soins de santé en
cas d’une éventuelle pandémie, le manque de moyens et de personnel, le financement
insuffisant. Des collaborations inédites et des solutions innovantes ont été trouvées afin
d’avancer pendant cette crise. Cependant, ces actions et innovations organisationnelles ne
devraient pas se terminer avec la crise liée a la COVID-19, mais au contraire, étre un levier

afin de repenser notre systeme de santé.

6.2 L’entraide entre hopitaux, méme au-dela des réseaux

Le 28 avril 2015, la Ministre de la Santé Maggie De Block annonce son plan de réforme du

financement des hopitaux. Dans son communiqué (1), elle cite :

« Dans le futur, les hopitaux collaboreront entre eux et avec d’autres partenaires de soins
d’une maniere beaucoup plus systématique, ceci sous la forme de réseaux care & cure de
différents types. Les hopitaux constitueront |'un des maillons de [’ensemble de la chaine de
soins (transmuraux) centrée sur les besoins du patient. Cette collaboration se traduira par une
amélioration de la qualité des soins. L’innovation sera encouragée et les soins justifiés seront

financés d’une maniere correcte. »

L’existence des réseaux hospitaliers a donc aidé a la communication et 1’entraide entre hopi-

taux. Lors de la crise COVID-19, tous les hopitaux d’un méme réseau ont travaillé ensemble
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et se sont aidés mutuellement face au nombre de patients a admettre, suspects ou atteints par le
virus. Des solutions face a des problémes de terrain ont souvent été trouvées ensemble : que ce
soit pour transférer des patients en soins intensifs d’un hopital a ’autre, mais aussi pour
organiser la distribution des équipements de protection individuels : des masques ou gels
hydroalcooliques, par exemple.

Initialement, cette entraide était organisée entre les hopitaux d'un méme réseau, pour fina-
lement dépasser la « limite » des réseaux. Effectivement, le réseau public autour du CHU de
Liege et le réseau chrétien autour du CHC ont travaillé ensemble face au méme ennemi : la
COVID-19. Les hopitaux ont tous été confrontés a des limites structurelles, des distances a
respecter et un nombre de lits maximal. Lorsque > 75 % de lits de soins intensifs étaient occupés
dans un hépital, les autres hdpitaux en étaient informés et des patients étaient alors référés a un
autre hopital, soit du méme réseau, soit d’un autre réseau, géographiquement plus proche. Ce
qui, avant la crise, semblait impensable est devenu une évidence. Des concertations, quasi

journalieres, entre médecins chefs des différents hdpitaux furent organisées.

Cette aide a été plus loin, au-dela des seuls acteurs des hopitaux. Pour la premiere fois, une
vraie collaboration entre la premiere ligne (les médecins généralistes) et la seconde ligne (les
médecins hospitaliers) a été notée. Les cercles de médecins généralistes se sont investis afin
d’aider les hopitaux sur le terrain, dans les villages « COVID », par exemple. Des médecins
traitants se sont portés volontaires pour aider les hopitaux dans cette crise inédite. D’autres ont
apporté leur aide dans des centres de revalidation. Les dirigeants d hdpitaux et les responsables
des cercles de généralistes se sont concertés a intervalles réguliers et ces réunions virtuelles ont

permis d’avancer la main dans la main.

D’autres problémes survenus au cours de la crise, comme le manque de certains anesthésiants
dont le curare, ont été solutionnés par une gestion inter-hospitaliére plus globale du stock
pharmaceutique. Les pharmacies hospitaliéres étaient soutenues par I’AFMPS et I’ABPH.
Deux fois par semaine, un inventaire des médicaments utilisés leur était communiqué, ce qui a
permis de répartir les stocks contrdlés au niveau des distributeurs belges, mais aussi d’anticiper

et d’acquérir, au niveau international, des médicaments pour éviter les pénuries.

La crise de la COVID-19 a permis de clairement démontrer que des soins de santé de qualité
doivent se faire dans un contexte pluri- et multidisciplinaire, en mettant le patient au centre,
mais que cela nécessite une collaboration de TOUS les acteurs des soins de santé. Une

implication a tous les niveaux est nécessaire. A cote des medecins et du staff nursing, les autres
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professionnels de la santé sont indispensables. Et bien sir, la population, le patient, a aussi un
réle a jouer. La crise sanitaire liée a la COVID-19 a bien démontré la faisabilité de cette
stratégie sur le plan pratique. Ce virage constitue de grands défis pour les hépitaux, notamment
en termes d’organisation et de ressources, et de temps alloué. De nouveaux partenariats seront
indispensables, de nouveaux acteurs de soins vont devoir s’investir davantage. Les roles et les
responsabilités vont devoir étre clairement redistribués, sans altérer la qualité des soins et la
sécurité des patients, en maintenant une bonne disponibilité des professionnels de la santé

aupres des malades.

En 2013-2014, lors d’une étude sur les Colléges des Médecins (2) effectuée a la demande de
la Ministre de la Santé de 1’époque pour le SPF-Santé Publique, nous avions démontré que les
Colleéges, responsables pour 1’évaluation de la qualité des soins dans les institutions hospita-
lieres, ne peuvent fonctionner correctement pour différentes raisons. Une des raisons

principales est la non-représentation de toutes les (sous-) disciplines médicales.

Prenons I’exemple des troubles de la coagulation lors d’une infection au virus SARS-CoV-2.
A la demande de Sciensano, et rassemblés via la BSTH, nous nous sommes réunis :
hématologues, biologistes, gynécologues, chercheurs et techniciens de laboratoire, provenant
des hépitaux universitaires et de quelques hdpitaux périphériques afin de proposer un
algorithme pour le traitement par anticoagulation chez des patients COVID-19 positif (3). La
matiére tombe en dehors des champs d’action des Colleges de Médecins actuellement existants.
Une restructuration comme proposée dans le passé (Figure 4) est plus que jamais nécessaire.
Peut-étre que la crise de la COVID-19 permettra a nos décideurs politiques d’enfin avancer sur

la question ?
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6.3 Repenser le role des hdpitaux

La premiére question qu’on se pose est la suivante : est-ce que les hopitaux doivent étre le

premier endroit de recours en cas de maladie ?

Comparé a d’autres systéemes de soins, le systeme belge a encore une tres grande marge de
progression en termes de durées moyennes de séjour, de pathologies traitées en ambulatoire ou

en hopitaux de jour.

Pendant la crise de la COVID-19, nous avons vu que la population a changé ses habitudes.
L’accés a I’hopital a, quasi immédiatement et spontanément, été limité aux patients nécessitant
des soins plus importants. Les consultations de routine, sans nécessité d’hospitalisation se
faisaient soit par télémédecine, soit ont été reportées. Les patients agés dans des MR ou MRS
ont été soignés sur place tant qu’une hospitalisation n’était pas strictement nécessaire.
Cependant, cela a également permis de mettre en évidence le manque cruel de personnel de

soins et de financement dans ces structures.

Comme le disait Steve Jobs, le cofondateur d’Apple, il faut apprendre a penser différemment :
«Think different». L’hopital doit rester I’endroit des soins aigus. Des centres d’excellence pour
certaines pathologies plus rares sont nécessaires. Cependant, les patients nécessitant une
revalidation, que ce soit apres une infection au coronavirus, ou aprés un infarctus ou un accident
vasculaire cérébral par exemple, tout comme les personnes agées ne nécessitant pas de soins
aigus, n’ont plus leur place entre les murs de I’hdpital. Les centres de revalidation doivent étre
promus et augmentés en nombre, tout comme les MR et MRS. Cependant, une revalorisation
et un refinancement de ces centres sont absolument nécessaires afin de pouvoir garantir des
soins de qualité, tout comme une augmentation de I’encadrement du personnel de santé y

travaillant.

Dés le début de la crise, nous avons vu apparaitre des trajets de soins géographiquement séparés
pour les patients COVID-19 et ceux qui n’étaient pas suspects de la maladie, comme des entrées
différentes pour les patients se présentant aux urgences apres un tri sur base des symptdmes
qu’ils présentaient. Mais également au sein de I’hopital, des services entiers furent attribués
aux patients COVID-positifs. On constate que des médecins de toutes spécialisations
confondues ont travaillé, main dans la main, pour soigner les patients. On ne parlait plus de
service pneumologie, cardiologie ou d’infectiologie mais bien d’un service «COVID» ou «non-

COVID». Un changement de mentalité a (temporairement) eu lieu. Sommes-nous enfin préts
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a réorganiser 1’hopital selon des trajets de soins des patients et leur pathologie, plutot que selon

«I’organe atteint» ?

Et qu’en est-il des consultations dans les hdpitaux ? Ont-elles vraiment besoin de se faire entre
les murs de I’hopital ? Au jour d’aujourd’hui, ou le financement des hopitaux est basé pour une
grande partie sur les honoraires des consultations médicales, celles-ci sont vitales pour la santé
financiere de I’hopital. La crise sanitaire a malmené les finances des hopitaux : pas uniquement
a cause des dépenses liées a la COVID-19, mais aussi a cause du report des consultations non
urgentes pendant la crise qui a représenté un manque financier énorme. La médecine a I’acte,
comme nous la connaissons aujourd’hui, n’est plus viable. Pas de consultations, donc pas
d’argent. Une réforme du financement des soins de santé s’impose. Parce que la crise sanitaire
nous apprend que I’évolution naturelle de la médecine ambulatoire sera une médecine en

dehors des murs de 1’hopital, 1a ou le patient se trouve.

La télémédecine est donc considérée comme un levier important pour affronter les différents
défis auxquels est confrontée I’offre de soins actuellement, a savoir le vieillissement de la
population, I’augmentation des maladies chroniques, I’inégalité a 1’acces aux soins spéciali-

S€s,...

6.4 L expansion de la télémédecine.

La crise de laCOVID-19 a rendu possible ce qui a été impensable et freiné pendant des années:
le remboursement par 'INAMI des consultations par téléphone. Le confinement et la
distanciation sociale, d’une part, et la nécessité d’avoir un avis médical sans encombrer les
urgences des hépitaux submergés par des patients COVID-19, d’autre part, ont fait que deux
numéros de nomenclature ont été adoptés : le 101.990 pour avis en vue de triage COVID-19
(1x/ patient) et le 101.135 pour avis en vue de la continuité des soins (1x par patient/presta-
taire/7 jours). Le premier pas est fait pour 1’évolution d’une médecine classique qui sortira petit
a petit des murs de I’hopital pour se diriger, de plus en plus, vers une médecine connectée avec
le patient, la ou il se trouve. Et contrairement a plusieurs idées trop vite regues, la digitalisation
ne substituera pas le médecin. Elle ne sera pas associée a une réduction de I’aspect ‘humain’
dans les soins, au contraire. Loin de supprimer les contacts médecin-patient, le praticien pourra

plutdét se libérer des aspects techniques et administratifs et prendre le temps pour
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I’accompagnement, par exemple en donnant au patient davantage d’explications. L’objectif
unique est d’apporter le meilleur traitement possible au patient (4).

La e-santé est en pleine expansion. Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), elle est
définie comme «les services du numérique au service du bien-étre de la personne», mais
également «/’utilisation des outils de production, de transmission, de gestion, de partage
d’informations numérisées au bénéfice de pratiques tant médicales que médico-sociales» (5).
Pour les maladies plus complexes, ’intelligence artificielle (IA) peut étre une aide trés
précieuse. En termes de diagnostic, par exemple dans le domaine de I’imagerie médicale, I’'IA
se montre supérieure a 1’approche humaine classique, comme cela ét¢é amplement commenté
dans un article récent (6).

Pendant la crise du coronavirus, en dehors des professionnels de santé, le service informatique
a également été mis a rude épreuve. Des centaines de vidéoconférences par jour devaient étre
rendues possibles, mais aussi le télétravail avec ’accés aux dossiers informatisés (DI) des
patients depuis 1’ordinateur a domicile. L’ informatique a dii assurer une bonne communication
entre les différents services et intervenants dans les soins des patients. Le DI du patient a subi
des changements : possibilité de voir apparaitre des alertes dés que la PCR COVID-19 du
patient sortait positive, adaptation du canevas des consultations pour des consultations par
téléphone, etc. Les changements ont di se faire rapidement et cette capacité d’adaptation est

trés rassurante pour 1’avenir. Il s’agit d’un premier pas vers une médecine plus digitalisée.

I est clair, dans le monde de la santé, comme partout ailleurs, que la technologie va changer
profondément les pratiques. Selon ’OMS (5), nombre d’obstacles a ’adoption de la santé
numérique sont directement liés & un manque systémique d’investissements des pays dans la
réforme des systémes de santé, des systémes d’information sur la santé et des soins de santé
primaires. Il s’agit notamment du manque de financement et de gouvernance de la santé
numérique, d’une réglementation insuffisante ou inadéquate, de modeles de remboursement
dépassés. L’adaptation du cadre Iégal semble donc étre indispensable pour intégrer, au mieux,
ces innovations dans le secteur de la santé. Sans oublier la nécessité d’un changement de

mentalités (7).
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6.5 Les budgets pour les soins de santé.

Afin de faire face a la crise du coronavirus, la stratégie fédérale était, d’une part, le confinement
pour ainsi augmenter «la sécurité» et eviter la propagation du virus, et d’autre part, afin
d’augmenter «la qualité», une augmentation du nombre de tests de dépistage par PCR jusqu'a
10.000/jour. Cette association de sécurité et qualité doit étre la base pour le financement des
soins de santé dans le futur.

Depuis quelques années, un (petit) budget est versé aux hdpitaux pour les récompenser lorsque
des soins de qualité sont fournis (Programme P4P — Pay for Performance). Des indicateurs de
processus ainsi que des indicateurs de résultats sont utilisés et remis en question, voire
substitués par un autre indicateur, d’année en année. Il est clair que ce financement est
insuffisant pour tous les efforts livrés par les hdpitaux. Parfois, I’investissement s’avére plus
grand que la récompense.

Mais le budget global des soins de santé doit également évoluer. Dans le passé, nous avions
une norme de croissance autour de 2-2,5 %, voire méme 4,5 % lors du gouvernement
Verhofstadt en 2003. Cette norme, considérée en dehors de I’inflation naturelle, est censée
répondre & des besoins toujours croissants, liés notamment au vieillissement de la population
et aux surcolts technologiques. Mais depuis le gouvernement Michel, cette norme a été
diminuée a maximum 1,5 % avec, en 2017, une «utilisation» historiquement basse, a peine
0,5%. Ces économies ont partiellement été répercutées sur le budget des hdpitaux, comme par
exemple, une augmentation des salaires du personnel soignant liée a 1’indexation, non prise en

charge par le fédéral.

La crise du coronavirus a clairement démontré que le personnel hospitalier est dévoué a sa
tache au risque de sa propre santé mais qu'a ce jour, il est sous-valorisé et sous-payé. La
diminution des durées de séjours, I'une des raisons de la grogne du personnel infirmier car
rendant les soins des patients hospitaliseés beaucoup plus intensifs et lourds, constitue,
cependant, une augmentation de qualité et, donc, un point positif pour le patient. Impensable
et impossible de faire marche arriere. Une augmentation du budget des soins de santé est
devenue une évidence et une nécessité absolue, avec une vision nécessaire a moyen et long
termes. Dans ce contexte, mettre autour de la table les fédérations hospitalieres, I'INAMI et les
organismes assureurs pour s’accorder sur une vision future commune de la politique de la santé

et réformer le systéme hospitalier devient une urgence en cette période post-COVID-19.
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6.6 Conclusion

La pandémie COVID-19, qui frappa le monde en 2020, laissera des traces. Mais ne nous limi-
tons pas a pleurer sur le sort des milliers de personnes tuées par le virus. Au contraire, essayons
d’en sortir plus forts et d’apprendre de cette période difficile. Une restructuration profonde de
notre systéme de soins de santé est nécessaire. La mise en place de réseaux hospitaliers n’était
qu’une mise en bouche. Nous devons repenser le role des hopitaux, tout en nous servant de la
télémédecine, qui aidera les médecins a donner les meilleurs soins aux patients, sans nuire a la
relation interhumaine. Mais tout ceci a un codt, et le budget des soins de santé doit étre revu,
avec, au préalable, une vision future commune, un « business plan » entre les hopitaux,

I’INAMI et les organismes assureurs.

Dans toutes ces déemarches, le patient doit, non seulement « rester le centre » des préoccu-
pations, mais aussi, étre un partenaire dans les équipes de soins. Or, il va falloir parler du patient
et de la mani¢re d’adapter la prise en charge globale a son lieu de résidence. Actuellement, le
systeme fonctionne avec des secteurs cloisonnés. Le renforcement de la premiere ligne de
soins, la place de la prédiction et de la prévention, 1’organisation autour des sorties d hopitaux,
la prise en charge de la dépendance, le soutien aux aidants proches, sont autant de themes
transversaux qui nécessitent de mettre tous les partenaires autour de la table afin d’aboutir a

une approche d’amélioration.

180



Chapitre 6 : Repenser les soins de santé post-COVID-19

6.7 Bibliographie :

1. De Block M. Maggie De Block lance la réforme du financement des hdpitaux -Communiqué

de presse avril 2015. Ministere des Affaires sociales et de la Santé publique.

2. Vandenbosch K, Cerckel PH, Gillet P. Etude sur le fonctionnement des Colleges des
médecins. Congres GISEH, Juillet 2014, Liége, BE.

3. Définition de cas, indications de demande d’un test et declaration obligatoire de cas COVID-
19. En ligne : https://covid19. sciensano.be/sites/default/files/Covid19/COVID19_Anticoa-

gulation_Management.pdf. Derniere consultation le 10 aolt 2020.

4. Coucke P. La médecine du futur : Ces technologies qui nous savent déja. Ixelles:Editions
Mardaga, collection Santé;2020.

5. Organisation mondiale de la Santé. En ligne : https://www.who.int/fr. Derniére consultation
le 10 aodt 2020.

6. Coucke PA, Deleuse P. La médecine du futur. Professionnels de I’imagerie médicale et

spécialités annexées : une remise en question s’impose. Rev Med Liege 2020;75:249-55.

7. Coucke PA, Coucke-Gilson L. Nécessit¢ d’un nouvel écosystéme en santé... Tous les
éléments sont déja disponibles. Rev Med Liege 2018;73:454-61

181






Chapitre 7 Rassembler les morceaux du puzzle : ’intelligence collective
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7.1 Introduction

Comment améliorer la qualité de soins dans nos hopitaux ? La question semblait pourtant
simple, mais les visions et intéréts des différents acteurs des soins de santé n’étant pas les
mémes, il est difficile — mais pas impossible — de trouver un compromis acceptable par toutes

les parties.

Notre devise nationale est « 1’union fait la force ». Et si cette devise était également la réponse
a la question de "comment ameliorer la qualité des soins™ ? Si c¢’était effectivement en
réunissant les forces de tous les acteurs des soins de santé ? C’est ce qu’on appelle

Pintelligence collective (I1C).

L’intelligence collective est un sujet qui est de plus en plus mis en avant en ce début du 21
siecle. Le terme « intelligence collective » a été popularisé en 1997 par Pierre Lévy, un
philosophe frangais et expert en technologies de I’information (1). I a défini I’IC comme "la
capacité d'un groupe a produire un savoir supérieur a celui des individus qui le composent".
L’IC offrirait a la fois des hautes performances aux organisations et le bien-étre a leurs
employés. Il s’agit d’'un mélange entre le technologique, I’organisationnel, le relationnel et le
potentiel individuel (2). De nos jours, nous sommes poussés a développer des performances
individuelles. Pourtant, ensemble, on va plus loin. Favoriser et mobiliser les compétences,
travailler les uns avec les autres, diversifier les idées et les connaissances... La performance
atteinte par un collectif qui sait travailler en IC dépasse trés largement celle d’un collectif qui
se limite aux théories du leadership. Puisque, outre la performance, I’IC apporte créativité et

bien-étre.
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7.2 Les compétences

L’intelligence collective est ainsi composée de 5 compétences clés, appelées les 5C (3). 11 s’agit

de:

La créativité : grace a cette creativité, nous arrivons a sortir de notre « zone de
confort ». Elle est essentielle pour présenter de nouvelles perspectives.

La compassion : une qualité trés importante. Elle favorise la solidarité, 1’entraide, la
complémentarité des expeériences et compétences de chacun. Elle implique une oreille
attentive a 1’état émotionnel de chacun.

La collaboration : il s’agit de la mise en commun des compétences de chacun afin
d’atteindre un résultat précis. Chacun devra compter sur les autres pour aller le plus loin
possible, ensemble.

La communication : dans tous les domaines, la communication est essentielle pour
réussir @ mettre en ceuvre des projets stratégiques. Elle est la clef méme de I’intelligence
collective. En plus, elle permet de stimuler la cohésion de groupe qui, en soi, est un
cadre propice au dialogue.

La réflexion collective : c’est un type de management qui favorise 1’émergence de
nouvelles propositions. Des brain-storming permettant de trouver des solutions

pertinentes pour 1’exécution de chaque projet.

L’intelligence collective est bien connue dans le monde animal : pensons aux colonies de

fourmis ou aux abeilles. Mais qu’en est-il dans le monde des soins de santé ?

En 2018, lors d’une e-université a Castres (FR), Mme I. Wachsmuth, gestionnaire de projets a

I’OMS, promeut déja D’intelligence collective pour la gestion future des soins de santé

mondiaux (4). Elle rappelle « [I'importance des systemes de santé basés sur l’intelligence

collective pour mettre [’humain au centre ». L’ 1C permet de gérer des situations complexes

en tenant compte de I’environnement social. Le systéme de santé actuel présente clairement

des contraintes comme I’insuffisance financiére, mais aussi la gestion sous-optimale des

travailleurs en santé, la fragmentation des services ou encore le peu d’action intersectorielle.
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7.3 Les différentes facons d’utiliser I’IC

L’OMS encourage les professionnels de la santé a explorer les différentes fagons d'utiliser I’IC
pour améliorer la qualité des soins de santé. Elle peut ainsi aider a améliorer le dialogue entre
les professionnels de la santé et les patients en créant une relation plus collaborative et

informée. Ceci peut se faire de plusieurs manieres :

1. Partage de connaissances et d'expertise : Les professionnels de la santé et les patients
peuvent bénéficier des connaissances et de I'expérience de l'autre. En partageant des
informations, les patients peuvent mieux comprendre leur maladie et leurs options de
traitement, tandis que les professionnels de la santé peuvent prendre connaissance des
perspectives des patients et de leurs expériences.

2. Amélioration de la communication : L’IC peut faciliter une communication plus
ouverte et transparente entre les professionnels de la santé et les patients. Les patients se sentent
entendus et compris, ce qui peut améliorer leur confiance dans le systéme de santé et augmenter

leur engagement dans leur propre prise en charge.

3. Empowerment des patients : En utilisant I’IC, les patients peuvent prendre un role
plus actif dans leur prise en charge. lls peuvent accéder et partager des informations, récolter
des données médicales, donner leur avis et participer aux processus de prise de décision. Cela

peut aider a augmenter leur autonomie et leur satisfaction.

4. Prise de décision fondée sur des preuves (comme EBM et EBN) : En utilisant I'IC,
les professionnels de la santé et les patients peuvent prendre des décisions plus soutenues
scientifiquement. Par exemple, les professionnels de la santé peuvent utiliser les commentaires

et les expériences des patients pour orienter leur pratique et améliorer ainsi les résultats.

5. Collaboration : L'IC peut favoriser la collaboration entre les professionnels de la santé
et les patients, ce qui peut conduire a une meilleure coordination des soins et une prise en
charge plus intégrée. Cela peut entrainer des traitements plus efficaces, des résultats de santé

améliorés et des codts de santé réduits.
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7.4 L’intégration

o  Comment intégrer concretement des 5C de l'intelligence collective dans les soins de

santé ?

En partant du patient comme piéce centrale du puzzle, ses aspirations d’information,
d’empathie ou compassion et de communication sont primordiales, comme démontré dans le
chapitre 1, et beaucoup plus importantes que 1’accessibilité de 1I’hopital ou la qualité des
médecins qui y travaillent, a I’exception de maladies rares ou nécessitant une technologie de
pointe. Une bonne communication, des explications claires, de 1’empathie envers la situation
pas toujours facile du patient, peuvent rendre son séjour a I’hopital plus Iéger, méme si le
message médical (comme par exemple I’annonce d’une maladie incurable) n’est pas toujours
agréable a entendre. Le patient veut comprendre et étre compris. Et pour cela, il est important
que les médecins, tout comme le personnel infirmier et les paramédicaux, apprennent a
communiquer de fagon claire et compréhensible, ce qui aidera d'autant plus le patient a adhérer

davantage au traitement propos¢. Mais optimiser la communication n’est pas la seule réponse.

Passer du temps a 1’hopital n’est agréable pour personne. Une hospitalisation est souvent
ressentie comme stressante, voire anxiogéne pour le patient. Des durées de séjour plus courtes,
accompagnées de traitements en ambulatoire ou en hdpital de jour, peuvent également entrer
dans les aspirations des patients. « Le meilleur hopital est un hopital vide » dixit le Prof. Marc
Noppen, CEO de I’UZ Brussel (5). Effectivement, personne n’aime devoir entrer dans un
hopital et encore moins y rester. « Les ‘ soins des malades’ doivent évoluer vers ‘des soins de
santé’ avec [’objectif de garder le patient le plus longtemps possible heureux et en bonne

santé. ».

Ceci nous mene a trois autres points importants : premiérement la durée de séjour (et son
financement associé). Deuxiémement, 1’évolution vers une médecine de plus en plus en
ambulatoire ou en hdpital de jour avec moins de jours d’hospitalisation. Et finalement, la
remise a I’avant-plan d’une médecine préventive et pas uniquement curative, comme c’est le
cas dans la médecine chinoise traditionnelle depuis des siécles, mais aussi prédictive. Et c’est
1a ou la créativité joue son role. Elle est source d’innovation, nous permet de nous écarter de

nos schémas ou situations habituels pour proposer des idées nouvelles, des perspectives
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novatrices et des concepts parfois inattendus, mais pouvant faire toute la différence. 1l faut oser

« sortir du cadre ».

Diminuer la durée de séjour est également une aspiration des dirigeants des hdpitaux, méme si
c’est plutot par intérét financier. Des séjours plus courts permettent un financement plus élevé
si on arrive a ne pas déepasser la moyenne nationale pour la pathologie (selon les APR-DRG),
en tenant compte des facteurs de risque ou pathologies associés du patient. D’autre part, lorsque
le patient quitte 1’hopital plus vite, I’hdpital a la possibilité de « réutiliser » le lit du patient pour
un autre malade, argument non négligeable quand on sait qu’actuellement, il y a toujours des
lits fermés dans les hopitaux, surtout suite a un mangue de personnel infirmier. Cependant,
pour que cela fonctionne, il faut s’assurer d’un suivi post-hospitalisation en ambulatoire, en
collaboration avec la premiére ligne, soit les médecins généralistes, mais également avec des
soins infirmiers & domicile ou d’autres paramédicaux (kinésithérapeutes, ...). Un exemple est
le projet pilote HAD (hospitalisation a domicile) du CHU de Liege avec ses deux volets :
I’antibiothérapie et 1’oncologie (6). Le patient qui restait plusieurs jours a I’hdpital pour
recevoir des antibiotiques ou, par exemple, des anticorps monoclonaux en intraveineux peut

maintenant — si certains critéres sont remplis — recevoir son traitement a domicile.

Un autre exemple est la prise en charge pédiatrique. Selon une étude récente du KCE (7), la
durée moyenne d’hospitalisation en pédiatrie est actuellement inférieure a 2 jours. Seuls les
enfants malades nécessitant des soins spécialisés sont presque exclusivement traités a 1’hopital.
En conséquence, les patients sont de plus en plus souvent traités en ambulatoire et/ou a
domicile. Par ailleurs, une hospitalisation reste un événement stressant pour I’enfant qui est
sorti de son environnement familial. Si, classiquement, nous voyons un pic d’hospitalisations
en pédiatrie entre fin octobre et début janvier, pic li¢ aux bronchiolites a RSV, I’arrivée d’un
vaccin dans les années a venir contre le RSV pourrait fortement changer ces données. Le fait
est qu’actuellement, durant la plus grande partie de I’année, les lits pédiatriques sont faiblement
occupés (parfois < 10%). Dans ce cadre, le KCE propose des soins « transmuraux » basés sur
une prise en charge a domicile d’enfants qui auraient normalement été traités a 1’hopital, une
approche qui peut s’avérer bénéfique pour la qualité de vie de I’enfant et de ses proches. En
conclusion de I’étude, il est proposé de remplacer le modele actuel d’organisation des soins
pédiatriques par un nouveau programme de soins, encore a développer, dans lequel d’autres
formes de soins auront leur place a c6té du service de pédiatrie classique. De la créativité pure

donc, mais aussi de la collaboration.
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Si nous partons de cette base pour les disciplines en médecine interne, I’hopital du futur aura
besoin de moins de lits d’hospitalisation classique, mais plus de places ambulatoires, voire de
places « one-day ». Et I’intérét des réseaux oU « tout n’est plus fait partout » mais ou 1’on

collabore avec d’autres hopitaux, prend ici toute son importance.

In fine, ¢’est un travail de reflexion collective mené en équipe, avec médecins, paramedicaux,
patients et familles, qui permet souvent de déméler ou d'éclaircir des situations complexes. Tel
est le cas au niveau micro pour les consultations oncologiques multidisciplinaires (COM) mais
aussi, a un tout autre niveau, pour les rencontres en médiation. Au niveau méso, on pense aux
réunions entre les hopitaux d’un méme réseau ou les réunions de la Conférence des Hopitaux
Académiques de Belgique (RUZB-CHAB). Quant au niveau macro, cela nous permet de
retomber sur le diabolo, comme proposé dans 1’étude des Colleges des Médecins avec, a sa
base, des experts issus de 1’ensemble des représentants de toutes les associations scientifiques
et professionnelles de toutes les disciplines médicales et de tous les métiers autour des soins de

santé, y compris les patients eux-mémes.

Il va de soi que I’intelligence artificielle prendra incontestablement une place trés importante,
aussi bien dans les soins de santé en soi (pensons a I’imagerie médicale ou la biologie clinique,
mais aussi aux actes médicaux et chirurgicaux a 1’aide de robots et de nouvelles technologies),
mais également dans la génération et le traitement de data, des big-data, récoltées dans des
DMl structurés et utilisées entr’autre pour développer de nouveaux guidelines afin d’améliorer
notre EBP et le bien-étre des prestataires de soins — et donc des patients - pour ainsi obtenir

d’avantage une amélioration de la qualité des soins.
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7.5 Conclusion

Il'y a un lien indéniable entre la diminution des plaintes de patients et donc I’augmentation de
leur satisfaction, l'utilisation d’une pratique « evidence based » (EBN et EBM), la diminution
de la pénurie des infirmiers et de meilleures conditions de travail, et une restructuration des

Colleges de Médecins en Belgique. Ce lien s’appelle I’intelligence collective.

1. La diminution des plaintes de patients, et donc 1’augmentation de leur satisfaction, peut
étre liée a I'utilisation de données probantes, comme I’EBM et I’EBN. Ces derniers visent a
utiliser des données scientifiquement prouvees pour prendre des décisions en matiere de soins
de sante, ce qui peut conduire & de meilleurs résultats et des soins de meilleure qualité. Une
meilleure qualité des soins réduira le nombre de plaintes de patients, en améliorant leur

experience et en garantissant que leurs besoins sont mieux pris en compte.

2. L'utilisation de I'EBN peut également contribuer a la réduction de la pénurie
d'infirmiers et a de meilleures conditions de travail. En utilisant des données probantes pour
guider les pratiques en matiére de soins de santé, les infirmiers peuvent étre mieux soutenus
dans leur travail, et les soins aux patients peuvent étre plus efficaces et plus efficients. Cela
peut également aider a améliorer les conditions de travail en leur permettant de se concentrer

sur des soins de qualité pour les patients tout en minimisant les taches administratives inutiles.

3. Une restructuration des Colleges de Médecins en Belgique peut également étre liée a
ces améliorations. Les Colléges de Médecins peuvent jouer un role important en encourageant
I'utilisation de guidelines et en veillant a ce que les normes professionnelles soient respectées.
En travaillant ensemble avec les autres professionnels de la santé et les patients, comme
proposé dans le « nouveau Collége », les Colléges de Médecins peuvent également contribuer
a une culture de soins de santé plus axée sur le patient, et a de meilleures conditions de travail

pour les professionnels de la santé.

Il est important de noter que ces liens ne sont pas exclusifs et que plusieurs facteurs peuvent
contribuer a ces améliorations. L’utilisation de I’TA sera un « must » et une condition sine qua
non pour des soins de qualité. En travaillant ensemble, via I’intelligence collective, et aide par
I’TA, les différents acteurs du systeme de soins de santé peuvent contribuer a des prestations de

soins de meilleure qualité pour les patients.
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L'intelligence collective peut donc étre intégrée dans I'amélioration de la qualité des soins en
impliquant tous les acteurs clés du systeme de soins de santé, y compris les patients, les
médecins et les infirmiers, dans la prise de décision et la mise en ceuvre de solutions pour

ameliorer la qualité des soins, aidé par I’TA.

L'implication des patients dans le processus de prise de décision peut améliorer la qualité des
soins en leur donnant une voix dans les décisions qui les concernent et en encourageant une

plus grande transparence et une meilleure collaboration dans le systéme de soins de santé.

L'implication des médecins et des infirmiers peut également renforcer I'efficacité des solutions
mises en ceuvre pour améliorer la qualité des soins. En travaillant ensemble, les professionnels
de la santé peuvent partager leur expertise et leurs connaissances pour développer des solutions

qui sont a la fois efficaces et viables sur le plan opérationnel.

L'utilisation de I'intelligence collective peut également permettre une meilleure compréhension
des perspectives et des défis auxquels sont confrontés les patients, les médecins et les

infirmiers, ce qui peut mener a des solutions plus adaptées aux besoins réels de la communauté.

En fin de compte, l'intégration de l'intelligence collective dans I'amélioration de la qualité des
soins en Belgique peut conduire a des prestations de soins plus efficaces et efficientes, qui
répondent mieux aux besoins des patients, améliorent I'expérience des patients et renforcent la

confiance dans le systéme de soins de santé belge.
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RBSTRACT

Background/objectives: Despite recommendations to integrate evidence-based practice into
nursing care, evidence-based nursing (EBN) implementation is generally lacking. Strategies for
developingan EBN implementation plan require an evaluation of nurses'needs and expectations.
The aim of this study was to evaluate how Belgian nurses perceive EBN.

Methods: Descriptive qualitative data were obtained via focus groups. Fifty-six nurses took part
in the study and were assigned to one of seven focus groups based on their work setting and
the local language.

Results: The main results revealed little familiarity with the EBN concept. There were a number
of reported barriers to integrating EBN into practice: lack of time; lack of skills needed to find,
process, and apply information; lack of support from management; and lack of recognition of
the nursing profession.

Conclusion: Participants identified four strategies for facilitating EBN development: specific
staff dedicated to supporting EBN implementation; an interactive web-based platform to help
nurses find, select, and interpret relevant scientific sources; an electronic tool to help nurses
in clinical decision-making based on patients’ clinical dats; and a change in clinical culture to

include EBN in decision-making processes.

Background

International guidelines recommend the use of evi-
dence-based practice {(EBP), defined as ‘the conscientious,
explicit and judicious use of current best evidence in
making decisions abont the care of the individual patient’
to guide health care practice. It means integrating ‘clinical
expertise, patient values, and the best available research
evidence into the decision-making process for patient
care’ [1]. In 2001, the Institute of Medicine described the
quality chasm in health care and suggested EBP as one
of the five core competencies for professional health care
curricula [2]. In recent decades, myriad studies world-
wide have provided evidence of the added value of EBP
in care and cure; EBP was associated with higher qual-
ity of care leading to improved patient health and safety
outcomes, cost-effective care, higher job satisfaction, and
better group cohesion [3,4]. Yet effective implementation
cf EBP - specifically EBnP (evidence-based nursing prac-
tices) — is still lacking, and remains a challenge for the
health care system [5,6]. While nurses generally have a
positive view of EBP [7], it is not usually part of their
daily work practices, and when it is, it is only a small part

[8,9]. Evidence suggests that nursing practices are based
primarily onintuition, experience, and social interaction
with colleagues rather than evidence [10,11]. Such stud-
ies ought to be linked with others pointing to the lack
of knowledge, skills, and confidence needed to imple-
ment EBnP effectively [12]. Finally, previous studies have
identified numeronus human and organizational barriers
to EBnP implementation, including time constraints,
limited access to the literature, limited interest in scien-
tific inquiry, lack of skills and competencies, conflicting
evidence, language barriers, and a lack of resources {e.g.
access to computer and internet facilities) [6,13-17].
Many governments all over the world have intro-
duced initiatives to support the development of evi-
dence-based health care systems [18]. In recent years,
the Belgian Government has emphasized the need for a
comprehensive, multidisciplinary EBP policy aimed at
improving the quality and efficacy of care for the various
disciplines. From that perspective, the Belgian Federal
Public Service (FOD{SPF) in 2009 developed a dedi-
cated website for EBP in nursing care (www.ebnursing.
be}, offering both evidence-based clinical guidelines and

CONTACT Benoit Pétré () benoit petre@ulg.acbe
@ Acta Cinica Belgica 2017
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validated assessment scales for nursing practice. These
EBnP tools, based on rigorons methodelogical quality
assessment (e.g. internal and external validity, reliability,
and clarity), are designed to help nurses validate patient
problems objectively using reliable, valid scales and
execute nursing procedures according to best practice
recommendations.

As the website content was in urgent need of an
update and the internet portal was not considered
user-friendly, effective, or tailored to current needs,
the FOD/SPF requested an evaluation of the site based
on the opinions, needs, and perceptions of potential
users. Taking the specific needs, expectations, and
barriers of (subgroups of) end users into account
when developing or improving a product - so-called
‘user-centered design’ [19] - is a meaningful way to
improve usability, applicability, and acceptability and
thus improve the odds for effective implementation
of the product.

Because Belgian nurses have little familiarity with the
EBnP concept, little is known about their knowledge,
needs, attitudes, and practices with respect to EBnP
[16]. This is quite important, however, since a number
of authors [20,21] have identified nurses’ attitudes as
oneof the main determinants of effective use of research
evidence. Moreover, Brown, Wickline, Ecoff and Glaser
(2009) [22] argue that EBnP strategies should be based
not just on currentknowledge, skills, and practices, but
also on perceived barriers and target audience expecta-
tions. In line with this argument, Hannes et al. {2012)
[23] suggested that Belgian policy-makers consider tai-
lering their EBnP dissemination systems to country-spe-
cific obstacles.

In this context, the aims of the present study were:
{1) to gaininsight into current EBnP use and knowledge
in the nursing field; (2) to assess the nurses’ needs and
expectations regarding better integration of EBP infor-
mation into their professional practice based on their
current knowledge, attitudes, and practices; and (3) to
identify theideas, concerns, and expectations of poten-
tial users from the nursing field and the changes needed
to improve the current EBNursing website.

Methods
General design

We conducted a cross-sectional qualitative study from
May 2015 to July 2015. The focus group method [24]
was considered appropriate, as it can be used to elicit
and identify the needs and expectations of a group of
people around a given subject. The method involves
assembling a group of people and conducting a discus-
sion on a pre-defined list of topics. A facilitator leads
the discussion. An observer isalso present to take notes,
particularly on non-verbal expressions.
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Population

The target population of this study was Belgian nurses
{French- and Dutch-speaking) considered to be poten-
tial users of the EBNursing website. These nurses work in
hospitals, extramural clinical settings, and the training
sector. Nurses from a variety ofhealth care settings were
included in the eligible population (home-based care,
hespitals, psychiatric care, care for the vulnerable and
the chronically ill, and geriatric care).

Recruitment

First, a national professional nurses’ association (UGIB/
AUVE - Union Générale des Infirmiers de Belgique/
Algemene Unie Verpleegkundige Belgié) was asked to
invite their members, who are practicing nurses, to par-
ticipate in the focus groups. And because education is
important for future implementation, nurse educators
were also included; two specific educational umbrella
organizations (VHLORA — Vlaamse Hogescholenraad
{Dutch-speaking) and FINE - Fédération belge des
enseignants en Soins Infirmiers (French-speaking)) were
contacted to recruit nurse educators.

Second, to expand the study population, the research
consortium members (see authors of this paper) con-
tacted their professional networks. Individuals interested
in participating were asked to complete a questionnaire
on their gender, age, education level, years of practice,
working setting, and current position.

This created a pool of potential participants.

Third, purposive sampling of participants was per-
formed to achieve the broadest possible sample in terms
of experience, field of activity, population treated, loca-
tion, gender, age, education level, years in practice, work
settings, and current position.

Data coffection

Focus groups were conducted using a semi-structured
interview guide tolead the discussions. There were open
discussions and questions, all of them conducted in a
non-judgmental manner. The interview guide (Box 1)
was based on the specific goals set out by the Federal
Public Service (FOD/SPF) for the EBNursing website
improvement project. A pretest (see below) wasadmin-
istered and used to reduce the number of questionsand
make minor changes in the formulation of some ques-
tions. The questions were also divided into primary
questions and secondary questions (to revive the dis-
cussion, if necessary).

Focus groups were structured to ensure homogeneity
[24] by field sector (staff nurses, nurse managers, and
nurse educators) and language group. Groups were com-
posed of five to twelve participants. A preliminary focus
group was held to test the interview gnide on a small
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Box 1. Structure of the interview guide

rules for FG progress;

EBN database;

functions addressed;

(1) Introduction: presentation of the facilitator and ohserver — general presentation of the project and its aims — roundtable —

(2) General needs assessment: EBN perceptions and knowledge — sources and types of required information — information
research strategies — Integration of EBN In professional practices — support and functionality of the EBN tool — promotion of the

(3) Assessment of the current EBNursing website: completeness, relevance; utility, type of information, diversity of nurses'

(4) Conclusion: short summary —final open question — Acknowledgment to the participants. The EBNursing website was
succinctly introduced just before questions on the website for nurses who were not aware of its existence,

number of participants and train the facilitators and
observers. As few changes were made in the interview
guide, data from this pretest were included in the results.

Data analysis

The focus groups were audio recorded and transcribed
in their entirety. An inductive thematic content analy-
sis [25,26] was used to analyze focus group transcripts
through coding strategy, by use of NVivo 9.0. Analysis
followed the procedure depicted in Box 2. Three main
themes were identified and used to structure the synthe-
sis of information: (1) perception of EBN and current
practices; (2) EBNursing website evaluation; (3) pro-
posed solutions.

Criterion validity

Several techniques were used to verify and confirm data
validity [27,28]:

« Focus group facilitators and observers were trained

to ensure standardized data collection;

Independent facilitators were used to ensure that

focus groups were free of research team influence;

« The focus groups were recorded and transcribed
in their entirety so that the analysis could be based
on the raw data. Inaddition, direct quotations were
used to support and enrich the synopsis;

» Triangulation: the protocol design, data collection,
and data analysis were collaborative. A working

-

Box 2. Steps followed for data analysis

group (researchers from different fields/disciplines
and complementary backgrounds in public health,
nursing, care management, and computer science)
met regularly and offered comments on the con-
duct of the study).

Ethical aspects

All participants were informed about the study and their
freedom to leave at any time, and a written statement
of informed consent was obtained from all of them.
Participants’ identity was masked during the transcrip-
tion phase. Based on the non-intrusive nature of the
questions and the lack of any anticipated personal or
professional consequences for the health professionals,
this study was considered free from review of ethics
committee. In the Belgian context, it does not fall under
the terms of the law dated 7 May 2004 related to experi-
ments on human people.

Results

Participant characteristics and focus group
execution

There were seven focus groups (including a pretest focus
group) with a total of fifty-six participating nurses. The
discussions lasted from 85 to 150 minutes. Notes from
observers indicated that, overall, groups were respectful
and collaborative, and all those attending had the oppor-
tunity to give input. The observers reported no incidents.

analysis process,

(1) Transcripts were read through to get a general overview of the data and topics;

{2) Transcripts were scrutinized to identify all text elements relative to the objectives of the study. Each element was classified
according to several codes. Codes came from the interview guide or were derived fromthe data;

{3) Convergent and divergent items were identified within each code, Analyses performed by two researchers: one for each
local-speaking language. Regular meetings took place to discuss data dassification and guarantee the standardization of the

{4) Data were summarized using expressions closeto the respondent’s own words, Final descriptions were illustrated by
selected interview guotes, The results were described in English with quotes translated from original by a bilingual researcher,
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The main participant characteristics are shown in
Table 1. The majority of participants were female. More
thanhalf of the participants had atleast a Master’s degree.
‘The mean age of the participants was 45 years (with a
mean time in practice of 22 years). More than 80% of the
nurses had at least five years of clinical practice.

A total of 388 verbatim comments {quotations) were
selected for the study: 96 in Dutch and 292 in French.

Perception of EBN and current practices

Perception of practices

Participants felt it unfortunate that EBnP was still only
a local initiative (initiated by engaged local health care
professionals) rather than a nationwide movement
(EBnP is person- and department-dependent, and is
rarely an integral part of health care facility culture},
and that the majority of nurses do not understand what
EBnP is{Quotation a, Table 3).

Specifically, although the EBnP concept was familiar
to all of the groups, few participants were able to explain
exactly what the concept comprises. Several partici-
pants also expressed their personal difficulties integrat-
ing EBnP principles into practice. Lastly, participants
deplored thelack of freedom to integrate EBnP processes
into their practice {Quotation b, Table 3).

‘The educators felt particularly vulnerable when teach-
ing EBnP, since they felt that they did not fully under-
stand the concept themselves. Yet they emphasized how
important it was that nursing students knew where to
find reliable scientific information. Staff nurses reported
that they basically follow procedures as instructed and
did not really see the importance of EBnP for nutsing
care. On the other hand, because it requires constant
updating of practices, EBnP was seen as a burden; the
nurse managers were expected to be responsible for
improving practices by means of evidence-based pro-
cedures. Inaddition, some participants were annoyed by
thelack of standardization in the proposed EBnP guide-
lines and wondered why the government, for example,
did not encourage (or even require) nurses throughout

Table 1. Focus group participants’ characteristics.
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the country to follow the same guidelines (Quotation
¢, Table 3).

Current practices

Some participants did not consider it necessary to
seek information; they simply follow the procedures
and consult the physician only if some aspect seems
to conflict with their own knowledge (Quotation d,
‘Table 3).

Participants reported using several sources of infor-
mation. In clinical practice, colleagues are often seen
as the primary source of information regarding good
practice, because this is the fastestand easiest way to get
answers {Quotation e, Table 3).

Online tools were the second most-used source of
information; these included association and health
agency websites and online databases (e.g. CINAHL
and Medline).

Conferences were also valuable sources of inspira-
tion for the nurses interviewed. The participants did not
cite the ‘classic’ paper library as a source of informa-
tion. Time was reported to be the determining factor
for which resources are used. Participants expressed dif-
ficulty in accessing relevant information, assessing the
reliability of the source, and interpreting the information
{Quotation f, Table 3).

Barriers and preconditions for change

Participants regretted the lack of EBnP training in their
education; this was the case for older nurses, in par-
ticular. They cited the need to integrate EBnP into both
initial training and continuing education {Quotation g,
Table 3).

They felt that such training should include informa-
tion about the relevance of EBnP {its meaning and added
value) and develop critical thinking skills (for reading
scientific sources) for incorporating EBN into work hab-
its and practice.

According to the nurses interviewed, developing an
EBN culture is absolutely essential to integrating EBN
resources into professional practice {Quotation h, Table 3).

EBNursing
website
consulta-
tion during
Gender Level of education Age (years)  Senijority last year
Language  Number of Master or fean Mean
Group Category speaking nurses Men Women Bachelor more range) frange) Nb
1 Staft ou 5 3 2 3 z 4B(37-60)  24(%-37) 5
2 Manager DU ] 3 3 1 5 42(32-58)  20(%37) 3
3 Education Y] 8 1 5 2 4 42(35-58)  15(2-37) 5
4 Staft FR 11 3 8 9 2 38(25-70)  16(1-50) ]
5 Manager FR 11 4 7 5 ] S0 (40-57) 28(15-37) 6
& Education FR 10 0 10 1 8 46(32-57)  23(11-39) 7
7 Pretest* FR 7 2 5 4 3 45(45-56)  26(20-39) 2

Notes: DU = Dutch-speaking, FR = French-speaking
“Onemissing data; “Pretest group was included in Ainal sample.
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That culture needs to be developed at different lev-
els (political/organizational, institutional, within health
care teams, and individual). This might be accomplished
by supporting nursing science research, by the minis-
try requiring an EBnP framework, or by management
encouraging the development of best practices and pro-
fessional training at the institutional level.

Apart from thelack of EBnP culture and training, the
most prominent problem described was a lack of time,
especially by staff nurses (Quotation i, Table 3).

Finally, the nursing profession needs to be upgraded
academically and accorded the same status as other
health professions (Quotation j, Table 3).

EBNursing website evaluation

Nearly twenty-seven percent of the participants{15/56)
were unaware of the EBNursing websites existence.
‘The site was perceived as non-user-friendly; the topics
addressed on the website were felt to be incomplete;
and the information was found to be outdated, in some
cases unavailable, and not sufficiently visible. The par-
ticipants felt that it was difficult to find the desired
information and wished that all of the tools were avail-
able in local-spoken language (French, Duich, and
German). Some participants felt that the language and
terminology used on the website and the available con-
tent was not understandable enough (literacy), while
other respondents were disappointed with the nsability
of the available EBN information and its adaptability
to nursing practice (Quotations klm, Table 3).

Froposals for implementation of EBN

Participating nurses had three suggestions for foster-
ing better integration of EBnP: (1) a central (Belgian)
platform for all scientific information; (2) a tool for

incorporating EBN evidence into the electronic health
record; and (3) a team of information reference nurses
to process existing data.

Platforsm. The ideal solution, as proposed by the
participants, would be a central platform that merges
all of the available scientific information; its anticipated
characteristics are shown in Table 2 (in response to users
view, Quotations n to r, Table 3).

This platform could be promoted via association
meetings, trainings, advertising campaigns, sccial media,
professional journals, schools, posters, and the ministry.
A short demonstration video could also be used.

Infegrated fool. Participants asked for a quick
consultable tool that they could use at the patient’s
bedside, without leaving their work environment.
Specifically, they would like scientific information to be
directly integrated in the electronic health record and
available through buttons or contextual help linked
to scientific information, photos, and videos of best
practices. The tool would need to be a system aimed
at supporting nursing diagnosis and decision-making
(Quotation s, Table 3).

However, some of the nurses interviewed expressed
doubts about the possibility of generalizing this system,
especially for more complex decision-making. Some
nurses were also hesitant because they feared thatsucha
suppert system for EBnP decision-making would reduce
reflectionand critical thinking among nurses{ Quotationt,
Table 3).

A team cf information reference nurses to process the
existing data. The nurses interviewed wanted official
recognition of work time spent searching for, reading,
and/or integrating scientific information in practice.

Table 2. characteristics of EBN platform perceived by focus group participants.

Generaf

« frequently updated

+ 24724 operationa!

« ovoiloble inthe three fonguages of the country (evoid English)
« accessible on different devicas (PC, tablel, smartphone)

« accessibie in e multdisoplinasy way

« attractive with, for example, the use of vidéos and pictures

« comprehensiblain terms of vocabulary (iteracy)

Availabie information

« standardized and transmural

« accurate, short, correct; usaful, comprehensive, and complete
« javetof swidence (information quality) of theinformation found

« information on diseases in generol traatments, best technigues and supports, services management, legisiative and ethicel aspects, pharmacology

« including sésults of qualitative studies
+ nurses” dotabasas (full text access)

« inks tospacializedsites, artichas, professional associations, specialized persons

+ benchmarking opportunities
+ naws [congress or recent studies)
Functions

« exchangeand discussion forum, verbal communication functionality (e.g. Skype)

« connection to an electronic health record.

« advanced search function: by key-words or through an algorithm constructed on basis of fields/services, technical procedures or target audiences
[these categaries should slso be used as filters in case of searching by keywords. The search syster should not impose work with classification, but this

clagsification has to operate in the background)

« direct access to thesite, withouta password or otheridentification procedure

« rontact point
« history of the previous searches
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Table 3. Examples of quotations reported by the participants.

(a)' dorft understand how this will help me in my daily practice. Infact, that's exactly what | dorft understand _.. Coneretely, how s this going to help me
during work?” [FG Staft]

(b)'Except from putting a wash cloth on the front of a patient when he has fever and opening a windeow, we are not allowed to do anything without
medical advice’ [FG Staf |

(¢)'What surprises meis that there are mary nursing technigues of which, both nationally and internationally, difterent recommendations are published,
eg. About placing a feeding tube and verifying correct location, Why does everyone always haveto carry out new research on the same topic? Why is it
so difficult to come to the same national or international recommendation? Currently, the technigues even difter from hospital to hospital, People prefer
that we can workwith the same recommendations/technigues. ltmight be bestto begin with a Ewropean system. Itis preferable to have more uniform
systems so that everyone can work in the same way. [FG Education]

(d)'When a doctor writes 3 procedure, weapply that procedure. For me, ifit comes from a doctor .. then, if there really is sumething illogical, which
seerms illogical to mein my daily practice and in what |have been taught, [will question myself and may even question the doctor. But if the logic of the
principles they ... |leamed, and learned not necessarily at school but in my daily practice, well lapply them. | dorft care knowing where they come from
and who did all the research and how it was done[FG Staft]

(e)'Weyellat & colleague, to ask her how we are supposed doing this or this and that; it is & much Faster way, | admit, than to start searching on the inter-
net. Itd a pity because it's not evidence based, not based on science, itis “they told me o but that's how itworks sometimes when we are in g hurry and
everything needs ta run, and we have to progress in the care of patients” [FG Staft]

(F)Searching the information is one thing but how to know if itis thegood one, Or who posted it who ... So, having eithera list of references where we
ko it are actually seientists behind it and Lhat itis not ... Infact, we dorft know, We cannot judge the reliability of whatwe will Aind on the internet”
[FG Staft]

[g)'Not everyone has been in contact with evidence-based practice during their training (older generation). They do not know thisand feel ignorant at the
work floor. It hampers them.[FG Education]

(A changein cultureand attitude is needed in the workplace to get [EBP] implemented and make nurses feel responsibleand involved’ [FG Staft]

(i How much tirme dowe get duringwork to do research? Nothing, nothing is foreseen, not for a bed-side nurse, neither for the principal nuese nor proba-
bly for the head of department. | think this isa big problem because it means it has to be a personal approach that most of the time can only be done at
home [FG Management]

(j)'IFwe facus on nursing, the importance of that science is quite minimal compared to the medical sciences. And that's also ... itd a little scary. By saying:
What dowe put in placealso to develop and publish, to do research, in relation to our profession? [FG Management]

(k)'lts visibility. |think that, to access EBN, you still have to search. Even wher you visit the site often, well you must ... So | think thevisibility is not optimal
at all [FG Management]

(1)'For oral care for example - lwas interested in oral care and | did not And it - there were things that interested me but they were not sufficiently
explored. |Lis recommended not to use such a product *for too long’ But what does that mean 'too long’?* [FG Pre-test]

(m)'Because the information is hidden You need way Loo much mouse clicks beforeyouare whereyouwant Lo beand then you already need Lo know the
location of the information. Itis a tangle (information is not stored at the right place), Through PortaldCareyou tan more easily get access to it, you'll
need fewer mouse clicks The content [ of EBNursing .. .11 very limited. You just find a few basic nursing problerns there, Peoplelike an easily accessi-
ble websitewhere you do not need a password to get the rightinfarmation’ [FG Education]

[n)'Having something centralized with people behind who just update the data and connections, with very easy links and containing a small summary:
“Thiswebsite shows you ... can bring you information about that)” ltwould be good to sorta little inadvance so if someone wants to do a nursing
research on hand hygiene or whatever, he can say, *Ch, | haveto go .. by dlicking there: *Oh well there is this website and then there is that too” So,
giving some directions, helping any way in this maze of sites’ [FG Management]

(0)'The problem is actually to eentralize the information, validated correct infarmation, in French (in our native language), because | think the big problem
for staft, students and riurses, whether experienced or new, is thal they often are confronted with documents in Erglish so people arenot stirulated to
go further, sincethey do not understand’ [FG Management]

(p)Qualitative research is lacking, Also the empathic competences of nursesare missing in the pyramid. Thereare otheraspects in nursing practice than
scales, guidelines/directives ... Qualitative studies should be available separately. You do not only learn based on guidelines. There isa hope that more
qualitative research will be available about patient’s perception (extra dimension)! [FG Managerment]

(' Shart film clips; shortand clear guidelings; good links; all information at one place; brief and catehy (not needed to read much)’, [FGManagement]

(()Maybe that the pointis not addressed ... [ mean, thatit is not presented with lots of studies, you know. |t must be clear. We need & precise answer
when weaska guestion. We already mentioned we do not have timeto search the information but if we do and must read 50 pages before arriving ...
[FG Staft]

(5)'So | think we need ta have in the nursing ward at [east one computer, if not several, where we can et theinformation. lwould even imagine, all our
patient rooms computerized, so you can get theinformation bedside. Because when you have question, youwill not leave the patients room ... | dont
keew, & measurement scale for example. Or, for example, saying to yourself: well, today, for this patient, lwould like to caleulate his charge incare or ...
but hey, you'renot going to go backand print a document. So [think weneed to have aceess to that information from where we areand fairly quickly.,
Butifit is a more consistent search, obviously, we will not do it bedside. But for someinformation, it important to beable to get it when yourenext to
your patient’ [FG Management]

(t)'Yes, but you cant make them chew everything, pre-mash everythingand then, you dort have .. you havea lack of ... Because already, nurses, there
is & problenm of reflection in their approach. Ifat ieast you put alerts and remind them:"Well, you had a tension of 18710 there’ And then, at 8:00 in the
evening, from 8:00in the morming, you did not measure that Lension again so it must remind them, itis also necessary thal they can think and that they
work[FG Pre-test]

(u)'Ithink to myself, if | had dream, well lwould dream that someone reads lots of articles for us, gives us plenty of keywords, makes a critical analysis of all
these research articles and so, when lam looking for something, |just have to enter the keywords and | come up with evidence-base information.[FG
Education]

‘This desire was shared by all groups. In theirview,some  Discussion

people could process the available scientific information ‘Thie-results show that participants had little familiarity

o ekt fne ansessihile (. thefarmrar paticolg, with the EBnP concept. Previous studies from various

Several potential options were suggested: having an
identified resource person on the team (data manager);
creating a working group for each theme or topic; or
setting up a resource unit at the hospital. Others felt
that this work should be done outside the hospital, at
the community level (integrated into a website similar to
the current EBNursing website) (Quotation u, Table 3).

countries [6,29,30], and more specifically from Belgium
[17], showed similar results. Results from our study con-
firm those of Berland, Gundersen and Bentsen (2012)
[31], which showed that nurses rarely incorporate
research information into their practice, and rely on
other sources of information such as their colleagues’
practical knowledge. Nurses report numerous barriers to
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integrating EBN into practice: lack of time; lack of skills
needed to find, process, and apply information; lack of
support from management; and a lack of recognition of
the nursing profession. These bartiers are not surprising;
they are well documented in the literature [6,32].

One key point reported by participants concerns
nurse training in EBnP. They suggested that a group of
nurses be selected to work in organizations to assist staff
in implementing an EBnP approach. Thisisin line with
the conclusions of several previous studies, which found
that it is not necessary to train all nurses to an expert
level [21]. An EBnP support team could be set up to
help staff apply the EBnP approach in daily practice.
It is important, however, that every nurse be aware of
the EBnP concept, objectives, and processes; be able to
formulate a relevant clinical question; and know who in
the organization can help them correctly solvea clinical
problem based on EEnP knowledge [33].

One strategy identified in theliterature for facilitating
EBnP withont requiring in-depth staff skills is to develop
evidence-based procedures and gnidelines that nurses
can apply directly [21]. However, the risk of standardiz-
ing proceduresand guidelines is that individual patient
characteristics and values may get lost. Meetings with
professional stakeholdersin the field foster the dissem-
ination and implementation of such procedures in daily
practice [21].

Nevertheless, such a strategy would be difficult for
some nurses, especially those working in rural areas
with limited access to medical information and EBnP
experts. Another solution would bean integrated intel-
ligent decision support system. Our results indicate that
nurses would like a procedure integrated directly in the
electronic record - a so-called "Clinical Decision Support
System’ (CDSS) [34].

CDSSs have been implemented in a wide range of
situations. Such systems require a well-defined imple-
mentation and IT support strategy during the early
stages. There is currently much variability in the ben-
efits of using a CDSS [35]. Further research is needed
to elucidate the conditions conducive to the use of a
CDSS system.

While our focus group participants found the
EBNursing website valuable, they felt that many changes
were needed. Thiskind of tool should be highly intuitive
and give quick answers to clinical questions. Resources
like those available on the EBNursing website help
nurses overcome major barriers such as a lack of time
or difficulty finding, processing and using information.
However, nurses did not want a monodisciplinary por-
tal, but rather a multidisciplinary EBP access point.
While there are many websites where nurses can find
valuable information on EBP [36], few meet quality cri-
teria, according to Morris, Scott-Findlay and Estabrooks
(2001) [37]. More specifically, participants appreciate

secondary resources such as summaries of original sur-
veysand diagnosis/assessment tools with advice on how
they might be used in practice.

Lastly, one major result from our survey relates to
the need to develop a true EBnP culture. EBN imple-
mentation requires a fundamental cultural shift from
action’ to ‘reflective action’ (research-minded posi-
tioning) and support/transformation of individuals,
teams, management, and organizational structures
[6]. Administrations and institutions have a significant
influence on participants’ perceptions [20]. EBnP isan
opportunity to empower nurses in decision-making pro-
cesses [38], helping them deal with their oft-reported
lack of autonomy.

This study leads to four recommendations for public
authorities or professional organizations interested in
EBnP development in Belgium: (1) strengthen EBnP
training in initial and continuing nursing education at
both the basic awareness and expert levels; (2) develop
support units for fleld teams helping to integrate EBN
into nursing practice, including that of nurses practic-
ing in non-institutional settings; (3 )consider developing
a CDSS; and (4) revamp the website EENursing.be to
meet participants’ expectationsand quality criteria rec-
ommendations, and considera multidisciplinary portal.

This research has some limitations, including: nurses
with a Master’s degree or higher (Ph.D.) were overrep-
resented in the study; recruitment was based on pur-
posive sampling, whose aim is to include participants
with certain predefined characteristics, and hence is
not representative of Belgian nurses in general; the
results are based on nurses’ perceptions, and must be
considered accordingly. Lastly, the sample contained a
significantly higher number of French-speaking than
Dutch-speaking participants. This may have resulted
in over-representation of the attitudes and beliefs of
French-speaking nurses.

Conclusion

EBnP is a challenging and complex process. The results
suggest multiple avenues for EBnP development, based
on the needs and expectations of nurses practicing in
different settings. This qualitative study demonstrates
that the development of evidence-based nursing prac-
tice in Belgium requires a comprehensive and coherent
framework for implementation.
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Introduction :

La qualité dans les établissements de soins est de nos jours un « hot topic » et une condition

sine qua non pour une médecine moderne ou le patient est mis au centre. Le patient demande

a étre mieux informe sur la qualité et la sécurité des soins dans une institution, ainsi que sur les

compétences des professionnels.

Laloi belge (Loi coordonnée sur les hopitaux) stipule que 1’évaluation de la qualité a I’intérieur

de 1’établissement est du ressort du médecin chef.

Cependant, une évaluation externe est également souhaitable et nécessaire. Cette évaluation

externe est effectuée par plusieurs structures/instances, qui fonctionnent séparément et en

parallele. Nous distinguons ainsi :

Une évaluation au niveau systeme hospitalier (procédures, management, formation) via
les organismes d’accréditation (JCI et NIAZ Q-Mentum International),
L’accréditation BELAC des laboratoires,

L’utilisation d’indicateurs ICHOM

L’évaluation de I’activité médicale par les Colleges des Médecins

Dans un contexte politique ou le Pay for Quality (P4Q) est mis en avant, et ou une réforme des

Colleges des Médecins a été proposee (cfr infra « Etude sur I’évaluation des Colléges »), une

réflexion quant a ’obtention d’une éventuelle meilleure interaction entre ces différentes

structures/instances nous parait intéressante.
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Les 4 structures/instances pour I’évaluation externe de la qualité

Accréditation hospitaliére

La définition de 1’accréditation comme proposé par le guide « L’accréditation des hopitaux :
I’indispensable phase d’éveil » en 2013 par la Fédération Wallonie-BXL, en partenariat avec
Santhéa et GRI-QUASAR [1], est la suivante : « L’accréditation des établissements de santé
est une méthode d'évaluation externe, généralement volontaire. Elle fait référence a une
démarche professionnelle par laquelle un établissement de soins apporte la preuve qu'il
satisfait, dans son fonctionnement et ses pratiques, a un ensemble d'exigences formalisées et
présentées sous forme de manuel, le référentiel, préconisé par un organisme d’accréditation ».
L’accréditation d’un hopital est considérée comme 1’obtention d’un « Label de Qualité ». Sur
base de plusieurs criteres préalablement définis dans les domaines des procédures, du
management et de la formation, une organisation indépendante et externe évalue la qualité et
la securité des soins aux patients dans un hopital. Les organismes auprés desquels plusieurs
hopitaux belges ont déja eu recours sont :

- JCI (Joint Commission International) [2], qui est le pendant international de 1’organisme nord-
americaine Joint Commission, et

- NIAZ Q-mentum International [3], le regroupement du programme Néerlandais NIAZ
(Nederlands Instituut voor Accreditatie in de Zorg) et du programme Canadien Q-mentum de
I’ Accréditation Canada International (ACI) [4].

L’approche des 2 organismes est différente mais leur objectif est le méme : améliorer la qualité

et la sécurité dans les instituts de soins.

Toutefois, 1’impact direct sur la qualité et la sécurité des patients n'a pas encore été
suffisamment établi dans le cadre d'une recherche scientifique et « accréditation » n’est pas de
facto synonyme de « qualité et sécurité ». Cependant, I'accréditation est généralement reconnue
comme un outil essentiel afin d’aider les établissements de soins a améliorer et obtenir cette
qualité et sécurité recherchée. Elle n’est donc pas un but en soi mais un moyen.

Il va de soi que la démarche d’accréditation d’un hdpital est un projet porté par tous les

collaborateurs de 1’hdpital a tous niveaux, et pas uniqguement du management.
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Actuellement, quasi tous les hopitaux en Flandre, et une grande partie des hopitaux en Wallonie
ont initié la démarche afin d’obtenir cette accréditation.

Accréditation des laboratoires

La plupart des laboratoires en Belgique ont une accréditation BELAC [5-6]. Depuis le ler aodt
2006, BELAC est I'unique organisme belge d’accréditation. Créé par les dispositions de
I’arrété royal du 31 janvier 2006, il est placé sous la responsabilité du SPF Economie, P.M.E.,
Classes moyennes et Energie.

BELAC fonctionne selon un systeme de management conforme aux exigences internationales
relatives a la gestion des organismes d’accréditation. Elle utilise ainsi les normes ISO15189
pour les laboratoires médicaux et ISO17025 pour les laboratoires d'étalonnages et d'essais [7]
afin d’évaluer la conformité et la qualité dans les laboratoires lors d’audits profonds et ce avant

de délivrer I’accréditation qui est reconnue par 1’Etat belge.

De commun accord, 1’accréditation des hdpitaux comme décrit plus haut (JCI/NIAZ Qmentum)
n’interfére pas avec I’accréditation BELAC des laboratoires. BELAC est seul responsable de
I’évaluation de la conformité et la qualité des laboratoires. Les organismes d’accréditation
quant a eux regardent exclusivement le lien entre le laboratoire et la clinique dans un contexte

de transversalité.

Les indicateurs ICHOM

L’ICHOM (International Consortium for Health Outcomes Measurement) est une organisation
sans but lucratif qui a comme objectif de faire évoluer le systeme de soins de santé
mondialement en mesurant et publiant ouvertement 1’outcome des patients d’une fagon
standardisée [8]. Cette vision rentre parfaitement dans une volonté de politique de santé ou le
patient est mis au centre.

Selon ’ICHOM, I’outcome du patient est la mesure ultime du succeés du traitement. Lorsqu’un
patient cherche un traitement, il veut savoir comment sa vie sera apreés le traitement : Pourra-t-
il retourner travailler ? Pourra-t-il étre autonome aprés le traitement ? Est-ce que ses
symptomes s’amélioreront ? ICHOM a été créé afin de pouvoir donner des réponses aux

patients.
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La mission d’ICHOM est donc de définir des « sets standards » mondiaux d’indicateurs de
résultats (outcome) qui sont vraiment importants pour les patients et ce pour les conditions
médicales les plus courantes, tout en stimulant I’adoption de ses indicateurs par les
professionnels de la santé ainsi que leur publication.

De cette fagon, I’objectif est triple :

- tout d’abord augmenter la qualité des soins,

- mais également diminuer les couts des soins de santé (moins de complications = entr’autres
moins de réhospitalisations = diminution des frais de sante)

- ainsi que stimuler 1’auto-évaluation de chaque professionnel de la santé en permettant du
benchmark.

Actuellement 12 sets standards sont disponibles, et 7 autres sont en préparation. Pour 2017,

ICHOM prévoit de couvrir 50% des conditions médicales les plus courantes.

Les Colleges des Médecins

Les Colleges des Médecins ont été créé dans le cadre de I’Arrété Royal du 15 février 1999
relatif a I’évaluation qualitative de 1’activité médicale dans les hopitaux [9-10]. Leur mission
est de procéder a la définition d’indicateurs de la qualité et des critéres d’évaluation internes a
mettre en ceuvre par les hopitaux ainsi que de récolter I’information fournie par ces derniers.
Par ailleurs, ils doivent donner une évaluation externe de la qualité des activités médicales. Un
enregistrement informatisé avec contréle des données et finalement un feed-back vers les
hopitaux devrait en suivre. La tutelle des Colleges doit étre assurée par la Structure Multipartite
qui est de cette fagon le lien ou la connectivité entre les Colleges d’une part et le cabinet

Ministériel de Santé Publique d’autre part.

Il existe actuellement 12 colléges dont 3 avec deux sections :
- Pathologie cardiaque,
avec les sections « Cardiologie non chirurgicale » et « Chirurgie cardiaque »
- Gériatrie
- Soins urgents spécialisés
- Soins intensifs

- Insuffisance rénale chronique
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- Mére et nouveau-né
avec les 2 Sections « Maternité ou MIC » et « Néonatologie ou NIC »
- Imagerie médicale et médecine nucléaire
avec les 2 Sections « Imagerie » et « médecine Nucléaire »
- Radiothérapie
- Médecine de la reproduction
- Oncologie
- Pédiatrie

- Génétique humaine

Certains Colléges ont leurs spécificités légales. La création d’autres Colléges est liée a celle
de la mise sur pied du programme de soins correspondant (pathologie cardiaque, oncologie,
insuffisance rénale chronique, pédiatrie et médecine de reproduction).

Selon I’AR du 15.02.99, les Colleges de médecins sont chargés des missions suivantes :

- Procéder a la définition d’indicateurs de la qualité et des critéres d’évaluation interne a mettre
en ceuvre par les hopitaux (Médecins Chefs et Chefs de services) et récolter I’information
fournie par ces derniers.

- Une évaluation externe de la qualité des activités médicales par:

1. L’¢laboration, sur une base consensuelle, d’indicateurs de la qualité et criteres

d’évaluation relatifs a une pratique médicale. Ces criteres concernent, entre autres :

e J’infrastructure,

e le personnel,

e la pratique médicale pour I’ensemble du service médico-technique, du service de la
fonction ou du Programme de soins ou de la spécialité,

e ainsi que leurs résultats;

2. La mise en ceuvre d’un modele d’enregistrement informatisé et d’un rapport type
compte tenu des directives élaborées par le Groupe de Travail de la Structure
Multipartite.

3. D’éventuelles « visitaties » (dixit le texte de I’AR, nos interlocuteurs parlant en général
de Peer Reviews) a effectuer, ainsi que des contrdles des données enregistrées;

4. La rédaction d’un rapport annuel national, & transmettre au groupe de travail de la

Structure Multipartite.
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5. La formulation de réponses aux questions d’un service ou d’un praticien, relatives au
processus d’évaluation.

6. La rédaction d’un rapport sur 1’utilisation des moyens.

7. La fourniture aux hopitaux et aux médecins concernés, d’un feed-back des donneées tant
en ce qui concerne les indicateurs de la qualité, les critéres d’évaluation que ’utilisation

des moyens.

Pour leur fonctionnement, beaucoup de colléges travaillent avec des volontaires ou recoivent
I’aide des organisations professionnelles et scientifiques. Certes, un certain budget leur est
attribué par le SPF-SP, mais qui est clairement insuffisant pour tout le travail demandé.

Cependant, apres analyse il s’avérera qu’une simple augmentation des budgets attribués n’est

pas une solution pour tous les problémes rencontrés par les Colléges ce jour.
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Evaluation des Colleges des Médecins :

Dans une étude commanditée par le Service Public Fédéral - Santé Publique (SPF-SP) pour la
Ministre de la Santé en 2013 - 2014, et attribué au CHU de Liéege sous la responsabilité du
professeur P. Gillet et effectué par les Dr. K. Vandenbosch et P-H. Cerckel [11], nous avons
évalué les activités et le fonctionnement des différents Colléges et Sections depuis leur
création, en tenant compte du contexte actuel de I’évaluation de la qualité des soins en Belgique
et de I’avis des parties prenantes.

Nous nous sommes initialement basés sur les documents publics et les rapports annuels
(essentiellement 2010 — 2012 mais également des rapports plus anciens si pertinents) transmis
par les Colléges au SPF-SP conforme I’AR du 15/02/1999, afin de dessiner une premicre image
de I’¢état actuel des Colleges.

Ensuite nous avons rencontrés des représentants de chaque Collége dans le cadre d’une
interview semi-dirigée afin de peaufiner notre vision et d’entendre leurs problémes et comment
ils voient (ou espérent) eux-mémes 1’évolution et le futur du (des) College(s).

Finalement, dans une troisieme étape, nous avons également interviewé les parties prenantes
(n=19), comme le SPF-SP, 'INAMI, le KCE, I’'ISP, Cebam, les mutualités, les coupoles
hospitaliéres (Zorgnet Vlaanderen et Santhéa), les syndicats médicaux ainsi que les médecins
chefs, et ce des deux coOtés de la barriéere linguistique, afin de connaitre leur vision sur les
Colleges actuels et de tester également notre proposition de réforme des Colléges qui murissait

au fur et a mesure que les interviews se succédaient.

Dés le début de 1’étude, nous constatons que le fonctionnement des Colléges et du Groupe de
travail de la Structure Multipartite ne correspond pas aux missions telles qu’assignées par I’AR.
Seule exception a la regle : le College de médecine de la reproduction. En effet, ce Collége est
capable a la fois d’émettre des recommandations (limitation du nombre d’embryons transférés)
et d’en vérifier les résultats cliniques (diminution du pourcentage de grossesses multiples)
grace a son registre BELRAP (Belgian Register for Assisted Procreation) [12] et a la qualité
des données enregistrées (cohérence, exhaustivité), qualité elle-méme liée au fait que les
prestations (fécondation in vitro) ne sont remboursées que si la requéte est diment complétée
au préalable (y compris I’indication et les criteres de choix thérapeutiques). Le taux de
grossesses multiples est en I’occurrence I’indicateur de performance agréé par I’ensemble des

participants.
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Outre cette exception, il est vite paru qu’une réforme des Colléges en profondeur s’avere
nécessaire. Les raisons sont multiples :

- Les Colleges ne peuvent remplir leur mission définie dans I’AR de 1999

- IIs ne concernent que 15 disciplines médicales.

- lls sont tous mono-disciplinaires.

- lls ne sont pas nécessairement en phase avec le niveau méso (direction des hdpitaux) ni avec
le niveau macro (INAMI, SPF, ISP, Entités fédérées, KCE...)

- IIs ne sont pas intégrés a la politique générale de la qualité et de ’accréditation.

Lors des interviews des parties prenantes, il apparait que le probléme de la qualité des soins et
de son évaluation, des Colléges et de leur mode de fonctionnement n’est pas seulement
organisationnel. Il ne suffit pas de simplement donner plus de moyens, mais il faut surtout les
transformer et les intégrer dans un plan de qualité plus large. Dans ce cadre, les Colléges sont
et resteront indispensables a une politique d’évaluation de la qualité des soins et a sa mise en
ceuvre.

Toujours selon les parties prenantes toutes les initiatives en ce sens ont été bloquées par des
conflits de compétence, et ils ont insisté sur la nécessité d’aborder cet aspect de la situation
avant de pouvoir réorganiser les Colléges. La 6™ réforme de 1’Etat [13] représente une
opportunité pour ce faire. En effet, tel que confirmé par la cour constitutionnelle, la qualité des
soins et ses corollaires sont des compétences qui dépendent a la fois du gouvernement fédéral
et des entités fédérées. Elles sont qualifiées d” « interfédérales ». L’accord gouvernemental et
les lois qui ont suivi permettent de trancher et de les faire avancer. L’accord a propos du plan
d’action e-Santé [14] est un bon exemple de projet interfédéral et pourrait servir de modele a
une réorganisation de 1’évaluation de la qualité et des Colléges. Dans ce contexte, ’initiative
aujourd’hui en revient a la Conférence Interministérielle Santé Publique (CIM), et donc bien
sous la forme d’un projet interfédéral.

L’organisation des Colleges par spécialité médicale au sein de 1’hopital, sans intégration avec
les autres initiatives du secteur ni concertation avec les autres participants, est caduque.
L’heure est a I’organisation des soins autour du patient (Multidisciplinarité). Si les médecins
doivent rester aux commandes, ils doivent néanmoins se faire aider par d’autres, également
prestataires des soins ou experts scientifiques (Multimétier). De plus, méme si I’hopital et son
organisation sont déterminants, la qualité ne s’arréte pas a I’accueil ou au seuil de I’institution

et devrait intégrer la premiére ligne.
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Proposition de réforme des Colléges

Entre les tenants de la suppression des Colléges et ceux qui pronent 1’extension du concept a
I’ensemble des spécialités médicales, 1’éventail des possibilités est large. Dans ce contexte, les
interlocuteurs se sont ralliés a notre proposition qui est de regrouper tous les Colleges en une
seule organisation, un seul College donc, en trois niveaux, piloté par une Cellule Inter-
Administrative sous 1’égide de la Conférence Interministérielle (CIM) en Santé Publique.

La structure est représentée visuellement dans la figure n° 1.

Figure 1 : Structure proposée du nouveau Collége en 3 niveaux

Pouvoirs executifs
(Fédéral & Entités Fédérdas)

CIM Santé Publique

Administrations SPF Sante Publique,

Interfédérales IMANI, DIP, KCE, I5P..,
Organes CNEH,
de concertation WP

Relais Collegefcadre (Stratégie, BPR)

Support (Budget, personnel, ICT, jurid.) O V] =R (1=l B Il TS A=
Inclut Cellule Qualité, CNPQ, KCE, ISP...

Prestataires, hopitaux,

Coupole
administration et patients _

Groupss permanents

Programmes de solns,

Diossier Médical Informatise

Reésarve de recrutement
(Prestataires et autres)

cH.

E. Vardembon o, P-HL Carchal, B Galks de Ligge

Cette nouvelle structure, permettrait de remédier aux manquements actuels et permettrait
surtout d’étre intégrée dans la politique de la qualité générale (Plan e-Santé) et de
I’accréditation des hopitaux. L’utilisation d’indicateurs ICHOM pourrait également étre un

moyen afin de mettre le patient au centre.
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La nouvelle structure serait composée d’experts de toutes les disciplines médicales (médecins

géneralistes et spécialistes) en tenant compte des mémes critéres de représentativité que les
Colleges actuels, et payés pour leurs prestations. lls seront issus de toutes les associations
scientifiques et professionnelles. Seront également nommés, d’autres experts, également payés
pour leurs prestations :

- Soit en economie de la santé ou en santé publique,

- Soit en gestion de la qualité, en données médicales, en informatique etc...

- Soit des paramédicaux et autres métiers en lien avec les soins.

Une liste de plus ou moins 300 experts, ayant une pratique de terrain, serait définie par un arréte

ministériel, de la méme fagon qu’est définie actuellement la composition des Colleges.

Avec les experts, des « Groupes P» seront mis en place. On pourrait ainsi distinguer :

- des Groupes Projets (Exemples : accident vasculaire cérébral, endométriose) ;

- des Groupes Permanents (Exemples : Programme de soins gériatriques, Programmes de soins
en oncologie, Programmes de soins cardiologiques...).

C’est & ce niveau que seraient intégrés les quinze Colleges et Sections actuels. De 25 a 30
Groupes Projets a géométrie variable fonctionneraient selon les missions et les taches du
programme annuel fixées par leur tutelle, que nous appellerons la « coupole ». Un exemple

d’une éventuelle tiche serait I’élaboration de trajets de soins, d’itinéraires cliniques...

La « coupole » - ou plateforme — qui chapeauterait les groupes P, serait composée de médecins
spécialistes, de médecins généralistes, de représentants des directions hospitalieres, des
infirmiers, de 1’administration et des patients. Elle se constituerait sur base soit d’une
Multipartite élargie, soit d’une nouvelle structure.

Sa mission, sa tache, son positionnement et sa composition seront a affiner ultérieurement.

A priori, elle serait constituée a partir de :

- Soit la multipartite actuelle élargie,

- Soit une nouvelle structure.

Son role principal serait de choisir les projets et de constituer les Groupes Permanents et les
Groupes Projets. Elle serait également I’organe de la concertation :

- Entre spécialités médicales et avec les médecins généralistes,

- Entre tous les métiers concernés par la santé (Médecins, infirmiers, parameédicaux) et par

I’“évaluation de la qualité (Santé publique, informatique etc...) ;
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- Avec les autres parties prenantes, principalement avec les hopitaux et les patients.

Cette organisation a trois étages aurait pour avantage d’obliger les médecins spécialistes a
collaborer sur des bases concretes, de se modeler sur I’organisation d’un hopital moderne, et
de pouvoir intégrer des partenaires extrahospitaliers, dont les médecins généralistes, et donc de
promouvoir I’intégration systémique et les processus transversaux. Cette dimension de la
collaboration ou de 1’organisation est une difficulté culturelle mais réelle de la profession

médicale.

Le nouveau Collége serait piloté par les pouvoirs exécutifs et leurs administrations sous forme
d’une Cellule Inter-Administrative (INAMI, SPF-SP, organismes d’intérét public (OIP) des
entités fédérées etc...) qui assurerait le soutien de la Conférence Interministérielle Santé
Publique (CIM) dans ses travaux. Le Centre d’Expertise (KCE) pourrait aider cette nouvelle

structure d’un point de vue scientifique et technique.

Le r6le de cette Cellule Interadministrative évoluerait dans le temps. Quatre étapes sont a
distinguer :

1. Au départ il s’agirait d’aider la CIM a réformer 1’évaluation de la qualité des soins en
général et les Colléges en particulier, a I’instar de la table ronde organisée dans le cadre du plan
d’action e-Santé. La CIM devrait s’assurer de la mise en place du cadre institutionnel, des lois,
décrets et ordonnances et des budgets. Les étapes d’un accord interfédéral seraient :

- Déclarations d’intention pour définir d’abord les objectifs ;

- Protocoles d’accords pour choisir ensuite les méthodologies ;

- Accords de collaboration pour fixer enfin le cadre juridique qui ferait force de loi.

2. Ensuite la Cellule devrait établir en concertation avec le secteur et les gouvernements
du fédéral et des entités fédérées une politique, une stratégie ou un plan concernant I’évaluation
de la qualité en matiére de soins de santé, et préciser ainsi le role des Colleges et des autres
parties prenantes dans ce domaine. C’est a cette étape que le Business Process Reengineering
(BPR) du systeme de gestion de la qualité devrait commencer (Analyse de la situation en termes
d’organisation, d’outils et de processus, suivi du diagnostic et de la solution préconisée).

3. Par apres elle devrait réorganiser les Colleges comme décidé et se constituer en
structure permanente dont le r6le dans le cadre des Colléges serait de les gérer. Le BPR devrait

se poursuivre. Il correspond au souhait des médecins et des hopitaux d’utiliser des outils
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fonctionnels et pertinents, condition nécessaire pour maximiser le taux d’adoption et

d’utilisation des dits outils, ce qui est le souhait de toutes les parties prenantes.

4. Une fois cette partie du BPR terminée, la Cellule devenue permanente devrait
permettre :
a. D’intégrer les Colléges dans une politique globale de la santé et de sa qualité,

qui distingue les niveaux :
Systemique (INAMI, SPF-SP),

e Institutionnel (Hbpitaux, réseaux),
e Sectoriel (Programmes, services, poles, centres, cliniques comme par exemple
celle du sein, réseaux comme par exemple en cardiologie)
¢ Individuel (Prestataires).
b. D’assurer la tutelle ou le pilotage du College et de ses groupes P, avec relais
aupres des organismes en charge de la Santé (principalement 'INAMI et le SPF-SP) ;
C. De donner les moyens juridiques, budgétaires et techniques pour assurer leur

mission, en collaboration avec le KCE, I’Institut Scientifique Santé Publique etc...

Le nouvel institut des soins de santé prévu dans 1’accord gouvernemental constitue une
alternative a la CIM pour piloter la Cellule Interadministrative. La condition premiére en est
que celui-ci voie le jour, ce qui ne nous a jamais été confirmé lors de notre étude. Nos
interlocuteurs ont insisté sur le fait que ce soit une Cellule Interadministrative et pas un nouvel
institut de la qualité. La raison est qu’en Belgique I’organisation des soins de santé est déja
distribuée et défédéralisée et que personne ne veut d’un « machin » en plus. La qualité doit
rester du ressort des institutions existantes. La Cellule aurait les responsabilités et les devoirs
de ses administrations qui la constitueraient. Dans ce contexte, les deux priorités du Collége
seraient, sous réserve de validation formelle et ultérieure par les participants :

. D’intégrer dans une politique globale de la santé, de sa qualité et de son évaluation, les
hdpitaux (et donc pas seulement les services hospitaliers pris individuellement) et les Colléges.
. D’aider a la réalisation du plan d’action e-Santé nécessaire a un systeme de gestion de
la qualité, notamment en ce qui concerne la partie opérationnelle et les outils, comme le dossier

médical informatisé (DMI) et les registres.

De cette fagon, les Colléges seront aussi une caisse de résonnance (« klankbord ») pour

premiérement permettre aux médecins de s’exprimer de fagon représentative dans un contexte
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institutionnel lié aux soins de santé et a leur qualite ; et deuxiemement pour tester et développer
des idées du point de vue du corps medical, pour le compte de, mais en dehors, des instances
politiques, administratives, syndicales ou mutuellistes. Ces projets pourraient étre :

- Des avis concernant des problémes particuliers d’organisation, en lien avec la qualité

- La mise en place de manuels et de commissions multidisciplinaires, de Guidelines, de
registres, d’indicateurs ou de Peer Reviews concernant des itinéraires cliniques, les trajets de
soins ou les Programmes de soins ;

- Des problémes horizontaux (Par exemple le contenu du Dossier Médical Informatisé) ;

En termes institutionnels concrets, le nouveau College serait ainsi le gardien des Programmes
de soins et des réseaux entre hopitaux, de I’interopérabilité (fédérale) des systemes
d’évaluation de la qualité (des entités fédérées) sur base d’une structure de données et de
hubs/métahubs communes, au méme niveau que I’'INAMI (qui gérerait les finances des dits
soins) tandis que la qualité et son évaluation, les normes, les agréments et les nominations

seraient de la responsabilité des entités fédérées.
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Collaboration des autres structures/instances d’évaluation de qualité avec ce

Nouveau College

La fonction du nouveau Collége se situe donc dans la transversalité entre les différents acteurs
dans le systéme des soins de santé et ce a tous les niveaux : systémique (INAMI, SPF-SP),
institutionnel (hopitaux, réseaux), sectoriel (programmes, services, poles, centres, cliniques
comme par exemple clinique du sein, réseaux comme par exemple en cardiologie) et individuel
(prestataires).

Dans ce contexte, 1’utilisation d’indicateurs [CHOM par le Collége pourrait étre un des volets
a mettre en place. La volonté de mettre le patient au centre fait consensus. Et pour ce patient,
les indicateurs de résultats et outcome sont les plus importants, ce qui nous ameéne de suite chez
les indicateurs ICHOM. 1l pourrait appartenir au nouveau College de faire connaitre ces sets
d’indicateurs ICHOM auprés des hopitaux, services et prestataires de soins, de récolter les

résultats et de les publier publiquement.

Actuellement, les indicateurs proposés dans le cadre de la mise en place d’un financement a la
performance (P4Q) en Belgique [15] sont un set d’indicateurs essentiellement de résultats,
voire de résultats intermédiaires. Tant que possible, ils ciblent la performance clinique au
travers des processus transversaux de I’institution. Les Colleéges pourraient veiller a identifier
des indicateurs issus des recommandations de bonne pratique (peer reviews) validés par la
littérature internationale. Tous les indicateurs retenus ciblent des processus de soins ou des
résultats cliniques sur lesquels les prestataires de soins ou I’organisation de 1’institution ont un
impact et donc pour lesquels le potentiel d’amélioration est possible.

La plupart des indicateurs retenus jusqu’a présent (mais pas encore validés) [16] sont intégrés
tout au moins en partie dans les différentes démarches d’accréditation auxquelles se soumettent
les institutions de soins. Le lien entre le nouveau Colleége et I’accréditation des hopitaux est
ainsi fait : les deux vont la main dans la main et 1’obtention de I’accréditation, ainsi que la
préservation de celle-ci dans les années suivantes, sera stimulé et renforcé par le College.
L’accréditation quant a elle va plus loin que juste les indicateurs de résultats. Les indicateurs

de processus et de structure sont une partie importante et intégrante qui compleétera le tableau.
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Il va de soi que I’informatisation du dossier du patient, voire du processus de soins, joue un
réle important dans la qualité des soins prestés. Comme discuté plus haut, le College aidera a
la réalisation du plan d’action e-Santé notamment en ce qui concerne la partie opérationnelle

et les outils, comme le dossier médical informatisé (DMI) et les registres.

Pour ce qui est de I’accréditation BELAC des laboratoires, une méme logique qu’avec
I’accréditation des hopitaux pourrait étre utilisée. Si certains indicateurs de résultats pourraient
étre retenu et repris par le Collége et par le gouvernement dans un cadre de P4Q, les indicateurs

de processus et structure resteront tout aussi importants.
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Résumé :

La qualité dans les établissements de soins est de nos jours un « hot topic » et une condition
sine qua non pour une médecine moderne ou le patient est mis au centre. L’évaluation de cette
qualité, interne, mais également externe est primordiale avec un objectif qui est triple :

- stimuler et améliorer les soins de qualité

- diminuer les couts de santé

- permettre un benchmarking entre les différentes institutions mais également entre les

prestataires de soins individuels.

L’évaluation de la qualité interne au sein de I’institution est du ressort du médecin chef.

Pour I’évaluation externe de cette qualité recherchée, plusieurs organismes/instances sont
actuellement disponibles, mais pas encore obligatoires, a I’exception de BELAC :

- les organismes d’accréditation des hopitaux (JCI et NIAZ-Q-mentum)

- BELAC, I’organisme pour 1’accréditation des laboratoires

- ICHOM, une organisation sans but lucratif, qui propose des sets d’indicateurs de résultat,
afin de pouvoir répondre au mieux aux questions du patient

- les Colléges de Medecins, actuellement au nombre de 15, tous mono-disciplinaires, sans
interaction les uns avec les autres, et malheureusement trés loin de couvrir la totalité des

disciplines hospitaliéres.

Dans le cadre d’une étude effectué pour le SPF-SP, nous avons proposé une réforme compléte
des Colleges des Médecins en regroupant tous les Colléges en une seule organisation, un seul
College donc, en trois niveaux, piloté par une Cellule Inter-Administrative sous 1’égide de la

Conférence Interministérielle (CIM) en Santé Publigue.

Dans cette nouvelle structure, des liens évidents avec les 3 autres moyens de 1’évaluation
externe de la qualité sont tissés.

- Les indicateurs ICHOM, indicateurs de résultats pour certaines pathologies fréquentes,
pourraient étre utilisés et répandus par les Colléges, en sachant qu’ils mettent vraiment le
patient au centre. Ils permettraient également un benchmarking entre les différentes institutions
ainsi qu’entre les prestataires de soins. D’autre part, ils pourraient constituer une aide lors d’une

démarche politique de Pay for Qualité (P4Q).

222



Annexes

- L’obtention d’une accréditation pour I’hdpital par une des organismes internationaux
demande, outre des indicateurs de structure et de processus également des indicateurs de
résultats. Travailler afin d’améliorer ces indicateurs de résultats se fera donc également avec
I’aide du nouveau College.

- L’accréditation du laboratoire est a comparer a 1’accréditation de I’hdpital mais sur un
domaine plus restrictif et plus pointu : le laboratoire. La logique d’interaction avec le nouveau
College est la méme.

- D’autre part, le nouveau Collége aidera a la réalisation du plan e-Santé¢ avec entr’autre
I’informatisation du dossier patient. Et puisque avant de pouvoir mesurer, des données doivent

étre enregistrés, tout commence avec un dossier patient informatise et structuré.

La proposition de réforme des Colleges de médecins profiterait donc a une amélioration de la
qualité, transversale, multidisciplinaire et multimétier, avec le patient au centre de I’attention
et en « partnership » avec la démarche d’accréditation (de 1’hopital et du labo) .

La main est cependant au Cabinet de la Ministre de la Santé.
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Annexe 3:  Article « Etude de fonctionnement des Colléges de Médecins » présenté au
congres GISEH

Etude du fonctionnement des Colléges de Médecins

Vandenbosch Kristel 1, Cerckel Paul-Henri 2, Jacques Jessica 3, Gillet Pierre 4

1 CHU Liege, Domaine du Sart Tilman B35 4000 LIEGE, +3243667536, kvandenbosch@chu.ulg.ac.be
2 Docteur en médecine, Rue Gergel 20 1970 Wezembeek, +32475338264, paul.cerckel@gmail.com

3 CHU Liége, Domaine du Sart Tilman B35 4000 LIEGE, +3243667009, pierre.gillet@chu.ulg.ac.be

4 CHU Liége, Domaine du Sart Tilman B35 4000 LIEGE, +3243667427 jessica.jacques@chu.ulg.ac.be

Résumé : Les Colleges de Medecins ont été créé dans le cadre de I'Arrété Royal du 15 février 1999
relatif a 'évaluation qualitative de I'activité medicale dans les hopitaux. Leur mission est de procéder &
la définition d'indicateurs de la qualité et des critéres d'évaluation internes a mettre en ceuvre par les
hopitaux ainsi que de récolter l'information fournie par ces demiers. Par ailleurs, ils doivent donner une
évaluation externe de la qualité des activités médicales. Un enregistrement informatisé avec controle
des données et finalement un feed-back vers les hopitaux devrait en suivre. L'étude consiste a évaluer
les activités et le fonctionnement des différents Colléges et Sections depuis leur création compte tenu
du contexte actuel de I'évaluation de la qualité des soins en Belgique et de |'avis des parties prenantes.
Ensuite la situation sera analysée pour finalement proposer un certain nombre de recommandations

Mots clés : Colleges de Médecins, Evaluation de la qualité des activités médicales, Indicateurs
de qualité de soins, Registres de données médicales.

Abstract: Colleges of Physicians were created according the Royal Decree of 15 February 1999 about
the qualitative evaluation of medical activities in hospitals. Their mission is to define quality indicators
and internal evaluation criteria for hospitals and collect the information provided by them. In addition,
they are responsible for the external evaluation of the quality of medical activities. Data must be
recorded electronically and verified before giving final feedback to the hospitals. This study will evaluate
the activities and the ways and means of the 15 different Colleges and Sections since their creation,
taking into account the current context of health care evaluation in Belgium, as well as the opinion of the
stakeholders. Next step is to analyse the situation and to build some recommendations

Key-words: Colleges of Physicians, Quality Evaluation of Medical Care, Health Care Quality
Indicators, Medical Databases

Introduction

L'objectif de I'étude est I'analyse du fonctionnement des Colléges de Médecins institués dans le cadre
de I'Arrété Royal (AR) du 15 février 1999 relatif a I'évaluation qualitative de I'activité médicale dans les
hopitaux. Cette étude est commanditée par le Service Public Fédéral de la Santé Publique (SPF-SP) et
attribuée au CHU de Liege. Elle comporte 4 étapes :

1. Description de I'existant

2. Point de vue des Colleges

3. Relation des Colléges avec |'extérieur

4. Conclusions et recommandations
Le début de 'étude est concomitant de l'installation des Colléges en mai et juin 2013. Nous avons base
la premiere étape principalement sur les documents et les rapports transmis au SPF-SP par les
Colleges. Pour la deuxiéme et troisiéme étape, nous avons procédé aux interviews des représentants
des Colleges (n= 15) et des parties prenantes (n=19) respectivement. Pour les conclusions et
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recommandations, nous avons inclus le Plan d'action e-Santé dans nos références, explicité le
raisonnement suivi entre les observations (étapes 1, 2 et 3) et les choix de solutions (étape 4), répondu
de fagon spécifique aux questions de ['étude et développé la discussion menant vers les
recommandations (situation désirée et phasage/transition vers la dite situation désirée).

1 Descriptif de I'existant
1.1 Cadre légal

Les Colleges de Médecins (n=12) et leurs éventuelles Sections (n=6) ont été créés comme suit :

1. Radiothérapie (Service médico-technique),

2. Insuffisance rénale chronique (Centre de traitement),

3. Imagerie médicale (Service médico-technique) qui deviendra le Collége pour le diagnostic par
imagerie médicale et médecine nucléaire (la définition du service médico-technique étant élargie),
avec deux Sections : imagerie et médecine nucléaire,

4. Soins urgents spécialisés (Fonction),

5. Soins intensifs (Fonction),

6. Cardiologie (Programme de soins) avec deux Sections : cardiologie non-chirurgicale et chirurgie

cardiaque,

. Gériatrie (Programme de soins),

. Procréation Médicalement Assisté (PMA) (Programme de soins),

. Oncologie (Programme de soins),

0. Pédiatrie (Programme de soins),

1. Néonatologie puis Mére et nouveau-né (la notion de service étant également élargie), avec deux
Sections : néonatologie et maternité,

12. Anthropo-génétique (Service médico-technique).

7
8
9
1
1

Nous avons d'initiative et & titre d'élément comparatif ajouté & nos descriptions dans ce travail la
Commission de biologie clinique. Son role est comparable a celui des Colléges de médecins. Il nous
semble intéressant de pouvoir comparer leurs fonctionnements respectifs.

1.2 Missions des Colléges

Les Colleges de médecins ont été chargés des missions suivantes (AR du 15.02.1999) :

- Procéder a la définition d'indicateurs de la qualité et des critéres d'évaluation interne & mettre
en ceuvre par les hopitaux (Médecins Chefs et Chefs de services) et récolter I'information.

- Une évaluation externe de la qualité des activités médicales par I'élaboration, sur une base
consensuelle, d'indicateurs de qualité et critéres d'évaluation relatifs a une pratique médicale.

- Lamise en ceuvre d'un modeéle d'enregistrement informatisé et d'un rapport type compte tenu
des directives élaborées par le Groupe de Travail de la Structure Multipartite.

- D'éventuelles « visitaties » (dixit I'AR, nos interlocuteurs parlant plutot de Peer Reviews) a
effectuer, ainsi que le controles des données enregistrées.

- La rédaction d'un rapport annuel national. Ces rapports sont transmis au Groupe de Travail
de la Structure Multipartite.

- La formulation de réponses aux questions d'un service ou d'un praticien, relatives au
processus d'évaluation.

- Lareédaction d'un rapport sur l'utilisation des moyens

- La fourniture aux hopitaux et aux médecins concernés, d’un feed-back
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1.3 Composition et ressources des Colléges

L'AR du 15.02.99 spécifie la composition et le processus de nomination des membres des Colléges
parmi les médecins spécialistes de I'activé concemée et reconnus par leurs pairs, aprés consultation
des organisations professionnelles et scientifiques. Le nombre exact de membres des Colleges est
spécifié par Arrété Ministériel (AM). Il y a en général 8 membres par Collége. Sile Collége comporte
des sections, il y a de 4 a 8 membres par Section. Les membres des Colléges sont nommés par AM
pour une durée de 6 ans et renouvelés en principe pour moitié tous les trois ans.

L'’AR du 15.02.99 prévoit aussi la tutelle des Colléges sous forme d'un Groupe de Travail de la
Structure Multipartite. Ce Groupe de Travail est charge de procéder & ;

- L'élaboration de directives uniformes concemant les Colléges;

- Laformulation, sur la base des rapports des Colleges, des conclusions qui s'imposent en ce
qui conceme la politique fédérale en matiere de programmation, d'agrément et de
financement. Ces conclusions sont transmises aux instances fédérales de la Santé
publique et a |'assurance maladie;

- La transmission des rapports annuels, rédigés par les Colléges, aux différentes instances
fedérales compétentes en matiére de soins de santé et aux hopitaux ;

- Le SPF-SP aide les Colléges a rédiger leur rapport sur |'utilisation de leurs moyens. Le
budget de fonctionnement des Colléges dépend du SPF-SP. Il s'éléve & 822.325 EUR pour
2012 (de 29.000 a 145.000 EUR selon le Collége).

2 Conclusions préliminaires apreés les étapes 13 3

Suite & I'analyses des documents et rapports regus, et confirmé aprés les interviews de I'étape 2 et 3,
nous constatons que le fonctionnement des Colléges et du Groupe de travail de la Structure Multipartite
ne correspond pas aux missions telles qu'assignées par I'AR. Seul le College de PMA fait exception.
En effet ce Collége est capable a la fois d'émettre des recommandations (limitation du nombre
d'embryons transférés) et d'en verifier les résultats cliniques (diminution du pourcentage de grossesses
multiples) grace a son registre et a la qualité des données enregistrées (cohérence, exhaustivité),
qualité elle-méme liée au fait que les prestations (IVF = In Vitro Fécondation) ne sont remboursées que
si la requéte est diment complétée au préalable (y compris lindication et les criteres de choix
thérapeutiques). Le taux de grossesses multiples est en l'occurrence l'indicateur de performance agréé
par I'ensemble des participants.

Pour ce qui est du fonctionnement des autres Colléges, il se confirme que, plus les Colléges se
rapprochent du modéle mis en place dans le cadre du Collége de PMA, mieux ils fonctionnent. Il est a
noter que :
e Plusieurs de ces conditions (instructions de la tutelle, moyens mis & disposition, relais auprés
des institutions comme |'Institut National d'Assurance Maladie et Invalidité (INAMI) et le SPF-
SP) sont indépendantes des Colléges, qui par ailleurs ont des domaines d'activité fort
différents.
e Nombre de Colléges fonctionnent grace au dévouement bénévole de leurs membres ou de la
communauté médicale qui les concerne.

Lors des interviews des parties prenantes, il apparait que le probléme de la qualité des soins et de son
évaluation, des Colléges et de leur mode de fonctionnement n'est pas seulement organisationnel. Il ne
suffit pas de simplement donner plus de moyens, mais il faut surtout les transformer et les intégrer dans
un plan de qualit¢ plus large. Dans ce cadre les Colléges sont et resteront indispensables & une
politique d'évaluation de la qualité des soins et a sa mise en ceuvre.
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Selon les parties prenantes toutes les initiatives en ce sens ont été bloquées jusqu'a maintenant par
des conflits de compétence, et ils ont insisté sur la nécessité d'aborder cet aspect de la situation avant
de pouvoir réorganiser les Colleges. La 6eme réforme de I'Etat représente une opportunité pour ce faire.
En effet, toujours selon les parties prenantes, tel que confirmé par la cour constitutionnelle, la qualité
des soins et ses corollaires sont des compétences qui dépendent a la fois du gouvernement fédéral et
des entités fédérées. Elles sont qualifiées d' « interfédérales ». L'accord gouvernemental et les lois qui
ont suivi permettent de trancher et de les faire avancer. L'accord récent & propos du plan d'action e-
Santé est un bon exemple de projet interfédéral et pourrait servir de modéle a une réorganisation de
I'évaluation de la qualité et des Colléges. Dans ce contexte, l'initiative aujourd’hui en revient a la
Conférence Interministérielle Santé Publique (CIM), et donc bien sous la forme d'un projet interfédéral.

3 Proposition de nouvelle structure des Colléges et son pilotage
3.1 Pilotage de la nouvelle structure des Colléges

Vu la complexité et la technicité du dossier, I'idée est de créer une Cellule Interadministrative (INAMI,
SPF-SP, organismes d'intérét public (OIP) des entités fédérées efc...) qui assurerait le soutien de la
Conférence Interministérielle Santé Publique (CIM) dans ses travaux. Le Centre d'Expertise (KCE)
pourrait aider cette nouvelle structure d'un point de vue scientifique et technique. Le role de cette
Cellule Interadministrative évoluerait dans le temps. Quatre étapes sont a distinguer :

1. Audépart il s'agirait d'aider la CIM & réformer I'évaluation de la qualité des soins en général et les
Colléges en particulier, a l'instar de la table ronde organisée dans le cadre du plan d'action e-
Santé, La CIM devrait s'assurer de la mise en place du cadre institutionnel, des lois, décrets et
ordonnances et des budgets. Les étapes d'un accord interfédéral seraient :

o Déclarations d'intention pour définir d'abord les objectifs ;
o Protocoles d'accords pour choisir ensuite les méthodologies ;
o Accords de collaboration pour fixer enfin le cadre juridique qui ferait force de loi.

2. Ensuite la Cellule devrait établir en concertation avec le secteur et les gouvernements fédéral et
des entites federées une politique, une stratégie ou un plan concernant I'évaluation de la qualité
en matiére de soins de santé, et préciser ainsi le role des Colléges et des autres parties prenantes
dans ce domaine. C'est a cette étape que le Business Process Reengineering (BPR) du systeme
de gestion de la qualité devrait commencer (Analyse de la situation en termes d'organisation,
d'outils et de processus, suivi du diagnostic et de la solution préconisée).

3. Par aprés elle devrait réorganiser les Colléges comme décidé et se constituer en structure
permanente dont le réle dans le cadre des Colléges serait de les gérer. Le BPR devrait se
poursuivre (Plan d'action et exécution du projet). Il correspond au souhait des médecins et des
hopitaux d'utiliser des outils fonctionnels et pertinents, condition nécessaire pour maximiser le
taux d'adoption et d'utilisation des dits outils, ce qui est le souhait de toutes les parties prenantes.

4. Une fois cette partie du BPR terminée, la Cellule devenue permanente devrait permettre:

a. D'intégrer les Colleges dans une politique globale de la santé et de sa qualité, qui
distingue les niveaux :
i. Systémique (INAMI, SPF-SP),
ii. Institutionnel (Hopitaux, réseaux),
iii. Sectoriel (Programmes, services, pdles, centres, cliniques comme par exemple
celle du sein, réseaux comme par exemple en cardiologie)
iv. Individuel (Prestataires).
b. Dassurer la tutelle ou le pilotage des Colléges et leur relais auprés des organismes en
charge de la Santé (Principalement I''NAMI et le SPF-SP) ;
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c. De leur donner les moyens juridiques, budgétaires et techniques pour assurer leurs
missions, en collaboration avec le KCE, I'Institut Scientifique Santé Publique etc...

Le nouvel institut des soins de santé prévu dans I'accord gouvernemental constitue une alternative a la
CIM pour piloter la Cellule Interadministrative. La condition premiére en est que celui-ci voie le jour, ce
qui ne nous a jamais été confirmé lors de notre étude. Nos interlocuteurs ont insisté sur le fait que ce
soit une Cellule Interadministrative et pas un nouvel institut de la qualité. La raison est qu'en Belgique
I'organisation des soins de santé est déja distribuée et défédéralisée et que personne ne veut d'un
« machin » en plus. La qualité doit rester du ressort des institutions existantes. La Cellule aurait les
responsabilités et les devoirs de ses administrations qui la constitueraient. Dans ce contexte, les deux
priorités des Colléges seraient, sous réserve de validation formelle et ultérieure par les participants :
o Diintégrer dans une politique globale de la santé, de sa qualité et de son évaluation, les
hopitaux (et donc pas seulement les services hospitaliers pris individuellement) et les Colléges.
e D'aider a la réalisation du plan d'action e-Santé nécessaire a un systéme de gestion de la
qualité, notamment en ce qui concerne la partie opérationnelle et les outils, comme le dossier
médical informatisé (DMI) et les registres.

3.2 Un nouveau Collége organisé en trois niveaux

En conséquence il faut prévoir une structure de concertation qui permette aux hdpitaux, représentés par
leurs fédérations, et aux Colléges dans leur ensemble de collaborer (Définition et exécution de projet).
Les Colléges devraient aider a la réalisation du plan d'action e-Santé, lui-méme nécessaire a un
systéme de gestion de la qualité, notamment en ce qui concemne la partie opérationnelle et les outils,
comme le Dossier Médical Informatisé (DMI) et les registres et en préparer la mise en ceuvre.

L'organisation des Colléges par spécialité médicale au sein de I'h6pital, sans intégration avec les autres
initiatives du secteur ni concertation avec les autres participants, est caduque, L'heure est a
l'organisation des soins autour du patient (Multidisciplinarité). Si les médecins doivent rester aux
commandes, ils doivent néanmoins se faire aider par d'autres, également prestataires des soins ou
experts scientifiques (Multimétier). De plus, méme si I'hopital et son organisation sont déterminants, la
qualite ne s'arréte pas a I'accueil ou au seuil de 'institution et devrait intégrer la premiére ligne. Dans
ce cadre, les auteurs ont validé auprés des interlocuteurs de regrouper tous les Colléges en une seule
organisation a trois étages (A l'instar la Commission de biologie clinique), dont (Voir figure Nouveau
College) :
e Une coupole (ou une plateforme) qui serait composée de médecins spécialistes, de médecins
généralistes, de représentants des directions hospitaliéres, des infirmiers, de I'administration et
des patients. Sa mission, ses taches, son positionnement et sa composition sont encore a
affiner. A priori :
o Elle serait constituée a partir de :
= Soit la multipartite actuelle élargie,
= Soit une nouvelle structure.
o Son role principal serait de choisir les projets et de constituer les Groupes Permanents
et les Groupes Projets ;
o Elle serait également l'organe de la concertation :
= Entre spécialités médicales et avec les médecins généralistes,
= Entre tous les métiers concemés par la santé (Médecins, infirmiers,
paramedicaux) et par ["évaluation de la qualité (Santé publique, informatique
etc...);
= Avec les autres parties prenantes, principalement avec les hopitaux et les
patients.
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e Les « Groupes P» :

o Groupes Projets (Exemples : accident vasculaire cérébral, endométriose) ;

o Groupes Permanents (Exemples : programme de soins gériatriques, programmes de
soins oncologie, programmes de soins cardiologiques...).

o Clest a ce niveau que seraient intégrés les quinze Colléges et Sections actuels. De 25
a 30 Groupes Projets fonctionneraient a géométrie variable selon les missions et les
taches du programme annuel fixées par la coupole (Exemples : trajets de soins,
itinéraires cliniques).

e Les experls sont issus de I'ensemble des représentants de toutes les associations scientifiques
et professionnelles de toutes les disciplines et de tous les métiers autour des soins de sante.
Une liste de plus ou moins 300 experts, ayant une pratique de terrain, serait définie par un AM :

o Meédecins généralistes et spécialistes, nommés en tenant compte des mémes critéres
de représentativité que les Colleges actuels, et payés pour leurs prestations,
o D'autres experts, nommés par la coupole, également payés pour leurs prestations,
= Soit en économie de la santé ou en santé publique,
= Soit en gestion de la qualité, en données medicales, en informatique efc...
= Soit des paramédicaux et autres métiers en lien avec les soins.

Figure : Nouveau Collége

Pouvoirs executifs
(Fedéral & Entites Féderées)

Adminigrations
Interfedéraies

Organes
de conceration

Relais Collége/cadre (Stratégie, BPR)

Support (Budget, personnel, ICT, jurid.)
Inclut Cellule Qualité, CNPQ, KCE, ISP...

Prestataires hopitaux,
adminiration et patients

Programmesde soins,

Dossier Medical Informatise

Réserve derecrutement
(Prestataires et autres)

CGHU -

de Lidge

Selon l'idée que les Colléges sont aussi une caisse de résonnance/klankbord pour
e Permettre aux médecins de s'exprimer de fagon représentative dans un contexte institutionnel
lié aux soins de santé et a leur qualité ;
e Pour le compte de, mais en dehors, des instances politiques, administratives, syndicales ou
mutuellistes, tester et développer des idées du point de vue du corps médical ;
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les projets pourraient étre :
e Des avis concernant des problemes particuliers d'organisation, en lien avec la qualité
e Lamise en place de manuels et de commissions multidisciplinaires, de Guidelines, de registres,
d'indicateurs ou de Peer Reviews concernant des itinéraires cliniques, les trajets de soins ou
les Programmes de soins;
e Des problemes horizontaux (Par exemple le contenu du Dossier Médical Informatise);

Cette organisation a trois étages aurait pour avantage d'obliger les médecins spécialistes & collaborer
sur des bases concrétes, de se modeler sur I'organisation d'un hopital moderne, et de pouvoir intégrer
des partenaires extrahospitaliers, dont les médecins généralistes, et donc de promouvoir ['intégration
systémique et les processus transversaux. Cette dimension de la collaboration ou de I'organisation est
une difficulté culturelle mais réelle de la profession médicale (dixit nos interlocuteurs).

Entre les tenants de la suppression des Colleges et ceux qui pronent I'extension du concept a
I'ensemble des spécialitts médicales, I'éventail des possibilités est large. Dans ce contexte, les
interlocuteurs se sont ralliés a la proposition des auteurs qui de regrouper tous les Colléges en une
seule organisation a trois étages comme expliqué ci-dessus.

En termes institutionnels concrets, le nouveau Collége serait ainsi le gardien des Programmes de soins
et des réseaux entre hopitaux, de linteropérabilité (fédérale) des systémes d'évaluation de la qualité
(des entités fédérées) sur base d'une structure de données et de hubs/métahubs communes, au méme
niveau que I'INAMI (qui gérerait les finances des dits soins) tandis que la qualité et son évaluation, les
normes, les agréments et les nominations seraient de |a responsabilité des entités fédérées.

3.3 Phasage et transition

Le phasage et la transition se feraient en 4 étapes. La gestion du changement, le pilotage de ces
étapes nécessiterait un suivi formel, & prendre en charge par la Conférence Interministérielle puis la
Cellule Interadministrative. La séquence décrite plus haut se résume comme suit :

1. suite @ un accord entre gouvernements fédéral et des entités fédérées,

2. dans le cadre d'un plan stratégique de la « qualité »,

3. il sera nécessaire de procéder rapidement & un Business Process Reengineering

4. et de mettre en place le nouvel organigramme (Collége a 3 niveaux, sous I'égide la CIM Santé

Publique et d'une Cellule Interadministrative).

Les premiers objectifs de cette nouvelle structure seraient :
1. D'intégrer les quinze Colléges et Sections existants au nouvel organigramme ;
2. De faire la synthése entre le plan e-Santé et la réorganisation interfédérale de la qualité, de
son évaluation et des Colleges (L'étude décrit un exemple d'approche en 6 étapes) ;
3. De mettre en place un systéme de gestion de la qualité, y compris les processus et les outils
informatiques realistes, utilisables et utilisés par les médecins, en concertation et en
collaboration avec les hopitaux.

Synthése et Conclusion

Une réforme des Colléges en profondeur s'avére nécessaire et utile :
e |lis ne peuvent remplir leurs missions définies dans I'AR de 1999 sauf le PMA.
o |Is ne concernent que quinze disciplines médicales.
e |Is sont tous monodisciplinaires.
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lls ne sont pas nécessairement en phase avec le niveau méso (Direction des hépitaux,
demande d'un College de médecins chefs) ni le niveau macro (INAMI, SPF, ISP, Entités
federées, KCE ...)

lls ne sont pas intégreés a la politique générale de la qualité et de I'accréditation.

Néanmoins ils sont et resteront indispensables a une politique d'évaluation de la qualite des
soins et a sa mise en ceuvre.

Proposition (Un seul Collége organisé en trois niveaux) validée par les interlocuteurs :

Une coupole - ou une plateforme - qui serait composée de médecins spécialistes, de médecins
genéralistes, de représentants des directions hospitaliéres, des infirmiers, de I'administration et
des patients. Elle se constituerait sur base soit :

o De la multipartite actuelle élargie,

o D'une nouvelle structure.
Sa mission, sa tache, son positionnement et sa composition sont a affiner lors de la transition.
Les « Groupes P» :

o Groupes Projets (Exemples : accident vasculaire cérébral, endométriose) ;

o Groupes Permanents (Exemples: Programme de soins gériatriques,

Programmes de soins en oncologie, Programmes de soins cardiologiques...).

C'est a ce niveau que seraient intégrés les quinze Colléges et Sections actuels (Voir point 4).
De 25 a 30 Groupes Projets a géométrie variable fonctionneraient selon les missions et les
taches du programme annuel fixées par la coupole (Exemples : trajets de soins, itinéraires
cliniques).
Les experts, issus de I'ensemble des représentants de toutes les associations scientifiques et
professionnelles de toutes les disciplines médicales et de tous les métiers autour des soins de
santé. Une liste de plus ou moins 300 experts, ayant une pratique de terrain, serait définie par
un arrété ministériel (les actuelles compositions des Colléges).

Pilotage par les pouvoirs exécutifs et leurs administrations du nouveau Collége :

Soit on integre ceux-ci au fonctionnement du nouve! institut des soins de santé prévu dans
I'accord intergouvernemental,;

Soit on organise une Cellule Interadministrative sous I'égide du College interministériel de la
Sante.

Phasage et transition :

Etablissement (1) suite @ un accord intergouvernemental, (2) dans le cadre d'un plan
stratégique de la « qualité », (3) d'un Business Process Reengineering et (4) d'une organisation
de ce nouvel organigramme.

Intégration des quinze Colléges et Sections existants dans les niveaux 2 et 3 de la proposition.
Intégration du plan e-Santé, par exemple en 6 étapes, par le nouveau Collége et mise en place
d'un systéme de gestion de la qualité, y compris les processus et les outils informatiques
réalistes, utilisables et utilisés par les médecins, en concertation et en collaboration avec les
hopitaux.
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Annexe 4 :
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Liege

Acrticle « Repenser les soins de santé post-COVID-19 » Revue Médicale de

REPENSER LES SOINS DE SANTE
POsT-COVID-19

VANDENBOSCH K (1), Lasr1 S (2), GILLET P (2), CouckE PA (3)

Résumé @ La crise sanitaire |iée & la pandémie du corona-
virus (COVID-18) a obligé la société, et les hépitaux en
carticulier, a s'adapter et se réformer. Le travail en équipe
entre hopitaux, méme au-dela des réseaux, a pemis de
faire face & |a crise. Le corps médical et infirmier a da
apprendre & travailler différemment et faire la distinction
entre les soins urgents et non urgents. Mais |e patient aussi
a di changer ses comportements. L'accés aux hopitaux
s'est vu diviser entre un trajet COVID et non-COVID, bien
dstincts, afin d'éviter des contaminations. La télémédecine
est devenue un moyen quotidien de communiquer entre le
monde médical et les patients. Des consultations télépho-
niques ont été Instaurées avec, a la clef, un rembourse-
ment parl INAMI. Cependant, ces actions et innovations ne
devraient pas se terminer avec la crise liée & la COVID-19,
mais, au contraire, étre un levier pour repenser le rdle des
hopitaux, et notre systéme de soins de santé plus globa-
lement.

Mors-cLés : Soins de santé - Post-COVID-19 -
Télémédecine

INTRODUCTION

Le début de I'année 2020 aura été marquée
par une pandémie, due & un nouveau corona-
virus dénommé SARS-CoV-2 (COVID-19). A la
fin de février 2020, plusieurs pays, dont la Bel-
ggue, connaissent une crise sanitaire comme
pmais vécue . symptomes, gravité et mortalité
sont au-dessus de ce gu’on avait connu aupa-
ravant, La crise a obligé la société a agir diffé-
remment pendant un certain temps. Les soins
de santé, et en particulier les soins hospita-
liers, ont dii s’adapter, se réformer. Les hopi-
taux s’entraident. L'accés a la télémédecine a
fait un bond en avant. Les «maillons faibles»
dans notre systéme de soins de santé sont clai-
rement mis en évidence . I'absence d’un pro-
tocole national pour chacun des acteurs des
soins de santé en cas d'une éventuelle pandé-
mie, le manque de moyens et de personnel, le
financement insuffisant. Des collaborations ine-
dites et des solutions innovantes ont &té trou-
vées afin d'avancer pendant cette crise. Mais
ces actions et innovations organisationnelles ne
devraient pas se terminer avec la crise ligée a la
COVID-19, mais au contraire, étre un levier afin
de repenser notre systéme de santé.

(1) Service d'Hématologie biologique et Direction
médicale, CHU Liége, Belgique.

(2) Direction médicale, CHU Liggs, Belgique.

(3) Service de Radicthérapie, CHU Ligge, Belgique.

THINKING DIFFERENTLY ABOUT HEALTH CARE AFTER COVID-19

Summary : The health crisis linked to the coronavirus pan-
demic (COVID-18) has forced society and hospitals in par-
ticular to adapt and reform. Teamwork between hospitals,
even beyond the networks, helped them to deal with the cri-
sis. The medical and nursing staff had to leam to work dif-
ferently and differentiate urgent from nen-urgent care. But
the patient also had to change his/her behaviour. Access to
hospitals has been divided between a separate COVID and
non-COVID route in order to avoid contamination. Teleme-
dicine has become a daily way of communicating between
doctors and patients. Telephone consultations have been
set up with reimbursement by social security. However,
these actions and innovations should not end with the crisis
but, on the contrary, be a leverto rethink the role of hospi-
tals, and our health care system more generally.

Kevworos : Healthcare - Post-COVID-19 - Telemedicine

L’ENTRAIDE ENTRE HOPITAUX, MEME
AU-DELA DES RESEAUX

Le 28 avril 2015, Maggie De Block annonce
son plan de réforme du financement des hopi-
taux, Dans son communiqué (1), elle cite .

«Dans le futur, les hopitaux coltaboreront
entre eux et avec d’aulres partenaires de soins
d’'une maniére beaucoup plus systématique,
ceci sous fa forme de réseaux care & cure de
différents types. Les hépitaux constitueront f'un
des maillons de {'ensemble de la chaine de
soins (fransmuraux) cenirée sur les besoins du
patient. Cette coltaboration se traduira par une
amétioration de fa qualité des soins. L'innova-
tion sera encouragée et les soins justifiés seront
financés d’'une mamniére correcte»,

L'existence des réseaux hospitaliers a donc
aidé a la communication et I'entraide entre hopi-
taux, Lors de la crise COVID-19, tous les hopi-
taux d'un mé&me réseau ont travaillé ensemble
et se sont aidés mutuellement face au nombre
de patients suspects ou atteints par le virus a
admettre. Des solutions face & des problémes
de terrain ont souvent été trouvées ensemble,
que ce soit pour transférer des patients en soins
intensifs d’'un hopital & 'autre, mais aussi pour
organiser la distribution des équipements de
protection individuels | des masqgues ou gels
hydroalcooliques, par exemple.

Initialement, cette entraide était organisée
enfre les hopitaux du méme réseau, pour fina-
lement méme dépasser la «limite» des réseaux.
Effectivement, le réseau public autour du CHU
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de Ligge et le réseau chrétien autour du CHC
ont travaillé ensemble face au méme ennemi . la
COVID-19. Les hopitaux ont tous été confrontés
a des limites structurelles, des distances a res-
pecter et un nombre de lits maximal. Lorsque
> 75 % des lits de soins intensifs étaient occupés
dans un hopital, les autres hopitaux en furent
informeés et des patients référés a un autre hopi-
tal, soit du méme réseau, soit d’'un autre réseau,
géographiquement plus proche. Ce qui, avant
la crise, semblait impensable est devenu une
évidence. Des concertations, quasi journaliéres,
entre médecins chefs des différents hopitaux
furent organisées.

Cette aide a été plus loin, au-dela des seuls
acteurs des hopitaux. Pour la premiére fois, une
vraie collaboration entre la premiére ligne (les
medecins geneéralistes) et la seconde ligne (les
médecins hospitaliers) a été notée. Les cercles
de médecins généralistes se sont investis afin
d’aider les hopitaux sur le terrain . dans les
avillages COVID», par exemple. Des médecins
tfraitants se sont portés volontaires pour aider
les hopitaux dans cette crise inédite. D’autres
ont apporté leur aide dans des centres de reva-
lidation. Les dirigeants d’hopitaux et les res-
ponsables des cercles de géneéralistes se sont
concertés a intervalles réguliers et ces réunions
virtuelles ont permis d'avancer la main dans la
main,

D’autres problémes survenus au cours de la
crise, comme le mangue de certains anesthé-
siants, dont le curare, ont été solutionnés par
une gestion plus globale du stock pharmaceu-
tique interhospitalier. Les pharmacies hospita-
ligres étaient soutenues par 'AFMPS {(Agence
Fédérale des Médicaments et des Produits de
Santé) et 'ABPH (Association Belge des Phar-
maciens Hospitaliers), Deux fois par semaing,
un inventaire des medicaments utilisés leur
était communiqué, ce qui a permis de répartir
les stocks contrblés au niveau des distributeurs
belges, mais aussi d’anticiper et d’acquérir au
niveau intemational des médicaments pour évi-
ter les pénuries.

La crise de la COVID-19 a permis de clai-
rement démontrer que des soins de santé de
qualité doivent se faire dans un contexte pluri-
et multidisciplinaire, en mettant le patient au
centre, mais que ceci nécessite une collabora-
tion de TOUS les acteurs des soins de sante.
Une implication a tous les niveaux est néces-
saire. A coté des meédecins et du staff nursing,
les autres professionnels de la santé sont indis-
pensables. Et bien sir, la population, le patient,
aaussi un role a jouer. La crise sanitaire liée a la
COVID-19 a bien démontré |a faisabilité de cette
stratégie sur le plan pratique.

Ce virage constitue de grands dé&fis pour les
hopitaux, notamment en termes d’organisation
et de ressources et de temps alloué. De nou-
veaux partenariats seront indispensables, de
nouveaux acteurs de soins vont devoir s'inves-
tir plus, Les roles et les responsabilités vont
devoir étre clairement redistribués, sans altérer
la qualité des soins et la sécurité des patients,
en maintenant une bonne disponibilité des pro-
fessionnels de la santé auprés des malades.

En 2014-2015, lors d'une étude sur les Col-
leges des Meédecins (2), effectuée a la demande
de la Ministre de la Santé de I'époque pour le
SPF-Santé Publigue, nous avions démontré
que les Colléges, responsables pour I'évalua-
tion de la qualité des soins dans les institutions
hospitalieres, ne peuvent fonctionner correcte-
ment pour différentes raisons. Une des raisons
principales est la non-représentation de toutes
les (sous)disciplines médicales.

Prenons I'exemple des troubles de la coagu-
lation lors d’une infection au virus SARS-CoV-2.
A la demande de Sciensano, et rassemblés
via la BSTH («Belgian Society of Thrombosis
and Haemostasis»), Nnous Nous somMmes réu-
nis . hématologues, biologistes, gynécologues,
chercheurs et techniciens de laboratoire, prove-
nant des hopitaux universitaires et de quelgues
hopitaux périphériques afin de proposer un
algorithme pour le traitement par anticoagu-
lation chez des patients COVID-19 positifs
(3). La matiére tombe en-dehors des champs
d'action des Colléges de Meédecins actuelle-
ment existants. Une restructuration comme
proposée dans le passé (Figure 1) est plus que
jamais nécessaire. Peut-étre que la cnse de la
COVID-19 permettra a nos décideurs politiques
d’enfin avancer sur la guestion ?

REPENSER LE ROLE DES HOPITAUX

La premiere guestion gu’on se pose est la
suivante : est-ce que les hopitaux doivent &tre le
premier endroit de recours en cas de maladie ?

Comparé a d'autres systémes de soins, le
systéme belge a encore une trés grande marge
de progression en termes de durées moyennes
de séjour, de pathologies traitées en ambula-
toire ou en hopitaux de jour.

Pendant la crise de la COVID-19, nous avons
vu gue la population a changé ses habitudes,
L'accés a I'hopital a, quasi immediatement et
spontanément, été limité aux patients néces-
sitant des soins plus importants. Les consulta-
tions de routing, sans nécessité d hospitalisation
se faisaient soit par télémédecine, soit ont été
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Flgure 1. Mod&le suggéré pour une réforme des Colleges des Médecins : une Cellule Interadminlstrative
qul dirige un seul College en trols nlveaux, avec un pliotage également en trols niveaux.,

Pouvoirs légisiatifs

et exécutifs (Féd., Entités féd.)

Administrations
Interfédérales

Organes.
de concertation

Relais Collége/cadre (Stratégie, BPR)
Support (Budget, p
Inclut Cellule Qualité, CNPQ, KCE etc...

Prestataires,
hipitaux et patients

Programmes, trajets de soins.
et itinéraires cliniques

Réserve de recrutement
(Prestataires et autres)

reportées. Les patients &gés dans des MR ou
MRS ont été soignés sur place tant qu'une hos-
pitalisation n’était pas strictement nécessaire.
Cependant, cela a également permis de mettre
en évidence le mangue cruel de personnel de
soins et de financement dans ces structures.

Comme le disait Steve Jobs, le cofondateur
d’Apple, il faut apprendre & penser différem-
ment : «Think different». L’hopital doit rester
I'endroit des soins aigus, Des centres d'excel-
lence pour certaines pathologies plus rares sont
nécessaires. Cependant, les patients néces-
sitant une revalidation, que ce soit aprés une
infection au coronavirus, ou aprés un infarc-
tus ou un accident vasculaire cérébral, par
exemple, tout comme les personnes agées ne
nécessitant pas de soins aigus, n‘ont plus leur
place entre les murs de I'hopital. Les centres de
revalidation doivent &tre promus et augmentés
en nombre, tout comme les MR et MRS. Cepen-
dant, une revalorisation et un refinancement de
ces centres sont absolument nécessaires afin
de pouvoir garantir des soins de qualité, tout
comme une augmentation de 'encadrement du
personnel de santé y travaillant,

Dés le début de la crise, nous avons vu appa-
raitre des trajets de soins géographiquement
séparés pour des patients COVID-19 et ceux
qui n'étaient pas suspects de la maladie . des
entrées différentes pour les patients se présen-
tant aux urgences aprés un tri sur base des
symptomes gu’ils présentent. Mais également
au sein de I'hdpital, des services entiers furent
attribués aux patients COVID-positifs.

CIM Santé Publique

SPF Santé Publique

INAM|, Sciensano, OIP

CFEH,
MP

A=A Cellule interadministrative

Caupole

Groupes permanents
(5-10) &
Groupes projet (20-30)

Experts (+/-300)

On constate que des médecins de toutes
spécialisations confondues ont travaillé, la main
dans la main, pour soigner les patients. On ne
parait plus de service de Pneumologie, de Car-
diologie ou d’Infectiologie mais bien d’un service
«COVID» ou «non-COVID». Un changement de
mentalité a (temporairement) eu lieu. Sommes-
nous enfin préts a réorganiser 'hodpital selon des
trajets de soins des patients et leur pathologie,
plutét gue selon «l'organe atteint» ?

Et gqu’en est-il des consultations dans les
hopitaux 7 Ont-elles vraiment besoin de se faire
entre les murs de I'hdpital ? Aujourd’hui, le finan-
cement des hopitaux est basé, en grande partie,
sur les honoraires des consultations médicales,
celles-ci sont vitales pour la santé financiere
de I'hopital. La crise sanitaire a malmené les
finances des hopitaux, pas uniqguement & cause
des dépenses liges a la COVID-19, mais le
report des consultations non urgentes pendant
la crise a été un mangue financier énorme. La
meédecine a l'acte, comme nous la connaissons
aujourd’hui, n’est plus viable, Pas de consulta-
tions, donc pas d’argent. Une réforme du finan-
cement des soins de santé s'impose, Parce que
la crise sanitaire nous apprend gque I'évolution
naturelle de la médecine ambulatoire sera une
médecine en-dehors des murs de I'hopital, 1 ol
le patient se trouve.

La télémeédecine est donc considérée comme
un levier important pour affronter les différents
défis auxquels est confrontée l'offre de soins
actuellement, & savoir le vieillissement de la
population, 'augmentation des maladies chro-
nigues, Nnégalité & I'accés aux soins spécialisés.

B P PPN PN
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L’EXPANSION DE LA TELEMEDECINE

La crise de la COVID-19 a rendu possible
ce qui a été impensable et freiné pendant des
années . le remboursement par I'INAM| des
consultations par téléphone. Le confinement et
la distanciation sociale, d’'une part, et la néces-
sité d’avoir un avis médical sans encombrer
les urgences des hopitaux, submergés par des
patients COVID-19, d’'autre part, ont fait que
deux numeéros de nomenclature ont été adop-
tés | le 101.990 pour avis en vue de triage
COVID-19 (1x/patient) et le 101.135 pour avis
en vue de la continuité des soins (1x/patient/
prestataire/7 jours). Le premier pas est fait
pour I'évolution d’'une médecine classique qui
sortira petit & petit des murs de I'hopital pour
se diriger, de plus en plus, vers une médecine
connectée avec le patient, 14 ou il se trouve, Et,
contrairement a plusieurs idées trop vite recues,
la digitalisation ne substituera pas le medecin,
Elle ne sera pas associée a une reduction de
I'aspect «humain» dans les soins, au contraire,
Loin de supprimer les contacts médecin-patient,
le praticien pourra plutt se libérer des aspects
techniques et prendre le temps pour 'accom-
pagnement, par exemple en donnant au patient
davantage d’explications. L'objectif unique est
d'apporter le meilleur traitement possible au
patient (4).

La e-santé est en pleine expansion. Selon
I'Organisation Mondiale de la Sante (OMS), elle
est définie comme «les services du numeérigue
au service du bien-étre de la personne», mais
egalement «l'utilisation des outils de production,
de transmission, de gestion, de partage d’infor-
mations numeérisées au bénéfice de pratiques
tant médicales que medico-sociales» (5), Pour
les maladies plus complexes, lintelligence arti-
ficielle (IA) peut étre une aide trés précieuse.
En termes de diagnostic, par exemple dans le
domaine de I'imagerie meédicale, I'lA se montre
supérieure a l'approche humaine classique,
comme cela été amplement commenté dans un
article récent (6).

Pendant la crise du coronavirus, en-dehors
des professionnels de santé, le service informa-
tique a également été mis a rude épreuve. Des
centaines de vidéoconférences par jour devaient
étre rendues possibles. Mais aussi le telétravail
avec I'accés aux dossiers informatisés (D) des
patients depuis l'ordinateur & domicile, L'infor-
matiqgue a di assurer une bonne communica-
tion entre les différents services et intervenants
dans les soins des patients. Le DI du patient a
subi des changements | possibilité de voir appa-
ralfre des alertes dés que la PCR COVID-19 du

patient sortait positive, adaptation du canevas
des consultations pour des consultations par
téléphone, etc. Les changements ont di se
faire rapidement et cette capacité d’'adaptation
est trés rassurante pour I'avenir. |l s'agit d’'un
premier pas vers une meédecine plus digitalisée,

Il est clair, dans le monde de la santé, comme
partout ailleurs, que la technologie va changer
profondément les pratiques. Selon 'OMS (5),
nombre d’obstacles & I'adoption de la santé
numeérique sont directement lies a un manque
systémique d’'investissements des pays dans la
reforme des systémes de santé, des systémes
d'information sur la santé et des soins de santé
primaires. |l s’agit notamment du manque de
financement et de gouvernance de la santé
numeérigue, d'une réglementation insuffisante
ou inadequate, de modeéles de remboursement
dépassés, L'adaptation du cadre légal semble
donc étre indispensable pour intégrer au mieux
ces innovations dans le secteur de la santé,
Sans oublier la nécessité d’'un changement de
mentalités (7).

LES BUDGETS POUR LES SOINS DE
SANTE

Afin de faire face & la crise du coronavirus,
la stratégie fédérale était, d’'une part, le confi-
nement pour ainsi augmenter «la sécurité» et
éviter la propagation du virus, d'autre part, afin
d'augmenter «la gualité», une augmentation du
nombre de tests de dépistage par PCR jusque
10.000/jour, Cette association de sécurité et
qualité doit &tre |a base pour le financement des
soins de santé dans le futur.

Depuis quelques années, un (petit) budget
est versé aux hopitaux pour les récompenser
lorsque des soins de qualité sont fournis (Pro-
gramme P4P — Pay for Performance). Des indi-
cateurs de processus ainsi que des indicateurs
de résultats sont utilisés et remis en guestion,
voir substitués par un autre indicateur, d'année
en année. |l est clair que ce financement est
insuffisant pour tous les efforts livrés par les
hopitaux. Parfois, linvestissement s’avére plus
grand que la récompense,

Mais le budget global des soins de santé doit
egalement évoluer. Dans |le passé, nous avions
une nonme de croissance autourde 2-2,5 %, voire
méme 4,5 % lors du gouvemement Verhofstadt
en 2003. Cette norme, considérée en-dehors de
linflation naturelle, est censée répondre a des
besoins toujours croissants, liés notamment au
vieilllissement de la population et aux surcolts
technologiques. Mais, depuis le gouvemement
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Michel, cette norme a été diminuée a maximum
1.5 %, avec, en 2017, une «utilisation» histori-
quement basse, a peine 0,5 %. Ces économies
ont partiellement &té répercutées sur le budget
des hopitaux, comme par exemple une augmen-
tation des salaires du personnel soignant liée a
lindexation non prise en charge par le fédéral.

La crise du coronavirus a clairement démon-
tré que le personnel hospitalier est dévoué a sa
thdche au risque de sa propre santé mais gqu’'au-
jourd’hui, il est sous-valorisé et sous-payé. La
diminution des durées de sé&jours, une des rai-
sons de la grogne du personnel infirmier, car elle
rend les soins des patients hospitalisés beau-
coup plus intensifs et lourds, constitue, cepen-
dant, une augmentation de qualité et, donc, un
point positif pour le patient. || est impensable et
impossible de faire marche arriére, Une aug-
mentation du budget des soins de santé est
devenue une évidence et une nécessité abso-
lue, avec une vision nécessaire a moyen et long
termes, Dans ce contexte, mettre autour de la
table les fédérations hospitaliéres, 'INAMI| et
les organismes assureurs pour s’accorder sur
une vision future commune de la politique de la
santé et reformer le systéme hospitalier, devient
une urgence en cette période post-COVID-19,

CoONCLUSION

La pandémie COVID-19, qui frappe le monde
en 2020, laissera des traces, Mais ne nous limi-
tons pas a pleurer sur le sort des milliers de per-
sonnes tuées par le virus, Au contraire, essayons
d’en sortir plus forts et d’apprendre de cette
période difficile, Une restructuration profonde de
notre systéme de soins de santé est nécessaire.
La mise en place de réseaux hospitaliers n'était
qu'une mise en bouche, Nous devons repenser
le role des hopitaux, tout en se servant de la
télémédecine, qui aidera les médecins a donner
les meilleurs soins aux patients, sans nuire a la
relation interhumaine. Mais tout ceci a un cout,
et le budget des soins de santé doit &tre revu,
avec, au préalable, une vision future commune,
un «business plan», entre les hopitaux, I'INAMI|
et les organismes assureurs.

Dans toutes ces démarches, le patient doit,
non seulement «rester le centre» des préoccu-
pations, mais étre aussi un partenaire dans les
équipes de soins. Or, il va falloir parer du patient
et de la maniére d'adapter la prise en charge
globale a son lieu de résidence. Actuellement, le
systéme fonctionne avec des secteurs cloison-
nés. Le renforcement de la premiére ligne de
soins, la place de la prédiction et de la préven-
tion, I'organisation autour des sorties d’hopitaux,
la prise en charge de la dépendance, le soutien
aux aidants proches, sont autant de thémes
transversaux gui nécessitent de mettre tous les
partenaires autour de la table afin d’aboutir &
une approche d’ameélioration.
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ABSTRACT KEYWORDS
Objectives: COVID-19 predisposes patients to thrombotic disease. The aim of this guidance Practice guideling; primary
document s to provide Belgian health-care workers with recommendations on anticoagulation health care; COVID-19
management in COVID-19 positive patients.

Methods: These recommendations were based on current knowledge and a limited level of

evidence,

Results: We formulated recommendations for the prophylaxis and treatment of COVID-related

venous thromboembolism in ambulatory and hospitalised patients, as well as recommenda-

tions for the use of antithrombotic drugs in patients with prior indication for anticoagulation

who develop COVID-19.

Conclusions: These recommendations represent an easy-to-use practical guidance that can be

implemented in every Belgian hospital and be used by primary care physicians and gynaecol-

ogists. Of note, they are likely to evolve with increased knowledge of the disease and avail-

ability of data from ongoing dinical trials.

1. Background and challenges the usual rate encountered in aitically ill non-COVID
-19 patients [11]. Laboratory findings indicate that
markers of coagulopathy, including elevated
D-dimers and prolonged prothrombin time, are linked
to more severe disease and a higher mortality [2,12-
15]. Several case series also describe an increased risk
of arterial thrombosis and of microvascular organ
damage, including pulmonary intravascular coagula-
tion [16] as well as widespread pulmonary thrombosis
[17]. Furthermore, a non-randomized study showed
a lower mortality in COVID-19 patients who used
thromboprophylaxis as compared to patients who
did not receive antithrombotic therapy, particularly in
patients with elevated D-dimers [18]. Another retro-
spective study indicated that the use of therapeutic
anticoagulation was associated with lower in-hospital
mortality [19], but neither the indication for anticoa-
gulation nor the type of treatment was described.
The American Society of Hematology and the
International Society for Thrombosis and Hemostasis
recommended to institute venous thromboembolism

COVID-19, a viral respiratory illness caused by the
severe acute respiratory syndrome coronavirus 2
(SARS-CoV-2) [1], may predispose patients to thrombo-
tic disease, both in the venous and arterial circulation,
due to excessive inflammation, platelet activation,
endothelial dysfunction, and stasis [2-4]. Indirect
effects of infection, e.g. severe inflammatory response,
aritical illness, and traditional risk factors may also
contribute to risk for thrombotic disease/events [3]. In
addition, many patients receiving antithrombotic ther-
apy may develop COVID-19, which can have implica-
tions for choice, dosing, and laboratory monitoring of
antithrombotic therapy [3].

Venous thromboembolism (VTE) has been reported
in 25% to 69% of patients with severe COVID-19 in the
intensive care unit, and is associated with poor prog-
nosis/morbidity and mortality [5-10]. A French study
showed an increased rate of CT-scan detected pulmon-
ary embolism in ICU COVID-19 patients compared to

CONTACT Cécile Cury 0 cecile.oury@uliege be Laboratory of Cardiology, GIGA-Cardinvascular Sciences, University of Lidge, Likge 4000, Belgiurm;
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prophylaxis measures for patients at risk [3,20].
Nevertheless, the choice and dose of thromboprophy-
laxis remain controversial [21-23].

Low molecular weight heparin (LMWH) is the
recommended therapy for pharmacological thrombo-
prophylaxis in aitically ill patients, with the exception
of patients with severe renal dysfunction {for whom
unfractionated heparin could be considered based on
a careful risk/benefit assessment} and patients with
a history of heparin-induced thrombocytopenia
[24,25]. In the latter, fondaparinux is an alternative
drug for the prevention or treatment of thrombosis,
although it is not reimbursed for hospitalised patients
in Belgium. Several experimental antivirals used to
treat COVID-19 may increase plasma levels of direct
oral anticoagulant {DOAC)} because of P-glycoprotein
inhibition and/or competition, inhibition or induction
of CYP3A4-dependent pathways [26]. Therefore, par-
enteral LMWH is the preferred agent for thrombopro-
phylaxis [26]. Although interim guidelines agree on the
choice of thromboprophylaxis, the optimal anticoagu-
lant dose in COVID-12 in patients is unknown; inter-
mediate- or full-dose regimens rather than
prophylactic doses have been suggested but higher
doses also cause more bleeding [3,27].

Furthermore, given the high incidence of VTE even
despite thromboprophylaxis [9], a clear strategy for the
treatment of newly diagnosed VTE in the context of
COVID-19 is required. Finally, the optimal management
of patients who require therapeutic anticoagulation
because of a pre-existing indication (atrial fibrillation,
mechanical heart valves, history of VTE)} is unknown.

Algorithms for the management of coagulopathy in
COVID-19 patients have been produced in order to
provide answers to urgent clinical needs across the
world [28]. Due to local specificities, it is however
mandatory that every country or area formulates
recommendations that easily apply to the regional
health-care setting.

2. Methods

These guidelines were developed by a Belgian
Working Group gathering members of the Belgian
Society on Thrombosis and Haemostasis council
belonging to Belgian University Hospitals, general
practitioners and gynaecologists, in collaboration
with the Belgian Health Care Knowledge Center (KCE,
https://kce fgovbe} and Sciensanc. The recommenda-
tions were based on published reports (MEDLINE
PubMed} and local experience, in accordance with
most recent guidance from Scientific and
Standardization Committee Communication of the
International Society on Thrombosis and Haemostasis
[20] and the American anticoagulation forum [29].
Given the time-sensitive nature of the challenges
encountered during COVID-19 pandemia, the majority

of existing data are based on retrospective and often
single-center small studies. There are no published or
completed prospective cohort studies or randomized
controlled trials. This has important implications for
the recommendations presented herein, which mainly
rely on limited level of evidence and are likely to evolve
with knowledge of COVID-19 pathophysiology and
availability of data from ongoing clinical trials.

3. Recommendations

We formulated recommendations, including sche-
matic algorithms, on anticoagulation management
in hospitalised COVID-19 patients and after dis-
charge (Figure 1), and on anticoagulation manage-
ment in  non-hospitalised COVID-19  patients
(Figure 2).

Recommendations for anticoagulation manage-
ment during pregnancy and post-partum period in
COVID-19 positive women were also included.

3.1. Anticoagufation management in hospitalised
COVID-19 patients and after discharge

3.1.1. General consideration

The guidelines apply to most patients. However, in
patients at high risk of bleeding {e.g., platelet count <
50x10%pl, recent major bleeding, dialysis or frail
elderly patients), we recommend that the risks and
benefits of thromboprophylaxis should be weighed
on an individual basis.

Figure 1. Anticoagulation management in hospitalised COVID-
13 patients and after discharge.

Figure 2. Anticoagulation management in non-hospitalised
OVID-19.
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3.1.2. At admission

We emphasize the importance of a low threshold of
clinical suspicion of VTE at diagnosis and during the
whole duration of the hospitalisation period.

We highly recommend that patients with a prior
indication for anticoagulation {e.g. atrial fibrillation,
VTE, mechanical heart valve) should continue to
receive anticoagulation. We recommend switching to
LMWH instead of oral anticoagulation {vitamin
K antagonist or DOAC) in the following cases: severely
ill patients, patients with gastro-intestinal problems,
planned invasive procedures, patients with unstable
INRs and/or presence of potential drug-drug interac-
tions, including antivirals and immunomodulatory
investigational therapies [26,30].

We recommend administering prophylactic antic-
oagulation of LMWH in patients who have no prior
indication for anticoagulation and no VTE at admission.

3.1.3. Anticoagulation regimen in patients with
a prior indication for anticoagulation

For hospitalised patients with an established indication
for therapeutic anticoagulation {e.g. atrial fibrillation,
VTE, mechanical heart valve), we recommend conti-
nuation of anticoagulation in therapeutic doses.

If oral anticoagulation is switched to parenteral
treatment, we recommend a therapeutic dose of
LMWH of 100 anti-Xa IU/kg twice-daily (i.e. 1 mgrkg
enoxaparin twice-daily} in patients with a high risk of
thrombotic complications {mechanical heart valves,
recent VTE, high-risk thrombophilia, or atrial fibrillation
[31]). In patients with a lower risk of thrombotic com-
plications {secondary prevention of VTE without high-
risk thrombophilia}, we suggest using either LMWH
therapeutic dose or high intermediate dose of LMWH
based on the severity of the disease and of the bleed-
ing risk. The dose should be adjusted to renal function.
In patients with Cockroft {CrCl} <30 ml/min, we recom-
mend dose-adjusted therapeutic LMWH or tinzaparin,
while patients with G/Cl <15 mil/min should receive
unfractionated heparin with appropriate monitoring
(anti-Xa monitoring may be preferred over aPTT mon-
itoring in aitically ill patients) or adjusted LMWH with
careful monitoring of anti-Xa, taking intc account local
expertise and experience.

3.1.4. Anticoagufation regimen for
thromboprophylaxis in hospitalised patients with
COVID-19

For patients who are not in intensive care unit (ICU), we
recommend a weight-adjusted LMWH prophylactic
dose with a minimum of 50 anti-Xa U/kg once-daily,
irrespective of renal function. Several studies indeed
suggest that a standard fixed VTE prophylaxis dose
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may not be appropriate in patients at extremes of
weight [32].

For ICU patients, we recommend a high-
prophylactic anticoagulation regimen with 50 anti-Xa
U/kg twice-daily for patients with CrCl »30 mL/min.
For patients with GrCl <30 mL/min, we suggest to use
a reduced dose of 50 anti-Xa IU/kg once-daily. In the
case of severe renal dysfunction (CrCl <15 mL/min), we
suggest the use of unfractionated heparin or anti-Xa
monitoring. This recommendation is based on several
reports of case series indicating VTE incidence reaching
up to 27% in aitically ill COVID-19 patients with pneu-
monia, despite standard-dose thromboprophylaxis
[5,69], and on preliminary dinical data suggesting
that either use of prophylactic or intermediate dose
of LMWH in patients with high SIC (sepsis-associated
coagulopathy) score (=4} or high D-dimers (>6 times
ULN} was assodiated with better prognosis [18].

Notwithstanding, a recent study highlights that
major bleeding rates may be higher than initially
thought (5.6% in critically ill patients), while VTE rate
was far lower (7.6% in aitically ill patients), therefore
suggesting that empiricintensifying of anticoagulation
in these patients should be pursued with caution [33].
The potential benefit of intensified anticoagulation
needs to be evaluated in ongoing randomized clinical
trials [34]***. Therefore, we recommend that therapeu-
tic anticoagulation is restricted to patients with prior
indication for therapeutic anticoagulation or patients
with confirmed VTE. Therapeutic anticoagulation in
patients with COVID-19 might be associated with
improved outcomes in selected very severely ill
patients, especially patients under mechanical ventila-
tion, but this has to be put in balance with bleeding
risks. Hence, we recommend to restrict the use of
therapeutic anticoagulation in patients without clear
indication to clinical trial protocols.

3.1.5. Anticoaguiation regimen for the treatment
of COVID-19-related VTE

For COVID-19 patients who develop VTE during hospi-
talisation, we recommend treatment with therapeutic
doses of LMWH (100 anti-Xa IU/kg twice-daily). In
patients with CiCl <30 ml/min, dose-adjusted thera-
peutic LMWH or tinzaparin should be considered. In
patients with CrCl <15 ml/min, we recommend the use
of unfractionated heparin or anti-Xa monitoring.

3.1.6. D-dimer

We do not recommend to routinely adapt the antic-
oagulation regimen based on D-dimer levels. Indeed,
elevated D-dimers levels are a common finding in
COVID-19 [30,35], which correlates with inflammation;
they appear to be useful markers of poor overall out-
come [2,12,13].
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However, clinical suspicion, guided by clinical signs
and symptoms, changing cardiopulmonary status, and,
possibly, abruptly changing D-dimer levels should be
used to guide the decision to rule out or in VTE with
validated algorithms [36].

3.1.7. Screening for VTE

Systematic screening for VTE in COVID-19 positive
patients is not recommended but there should be an
increased awareness for VTE during hospitalisation
{e.g., look for clinical signs like swollen leg, hypoxemia
non-proportionate to the respiratory status, acute right
ventricle failure or dilation, catheter issues).

There should be a low threshold to perform imaging
whenever VTE is suspected. When strongly suspected,
we suggest therapeutic anticoagulation especially in
the ICU when it is not possible to obtain confirmation
by imaging.

3.1.8. Anti-Xa monitoring

We do not recommend performing systematic moni-
toring of LMWH. It is however suggested to perform an
anti-Xa assay when there is a suspicion of accumula-
tion of LMWH (and thus increased risk of bleeding) in
the following circumstances: patients with extreme
body weight (BMI< 18 or BMI =30 kg/m2} or renal
insufficiency or in patients with a bleeding diathesis.

3.1.9. Anticoaguiation management at discharge

We recommend to routinely evaluate the need for
anticoagulation after discharge.

In patients with a prior/established indication for
anticoagulation, we recommend switching back to
the initial oral anticoagulation medication and regi-
men unless oral therapy is not feasible, e.g. due to
drug-drug interaction issues [26].

In patients who developed VTE during the hospita-
lization period, we recommend continuing therapeutic
LMWH until outpatient control. Switching to oral ther-
apy, i.e. DOAC, can be considered in selected patients
who are in good general condition and no longer have
symptoms of COVID-19. The duration of therapeutic
anticoagulation should be at least 3 months.

In patients without a prior indication for therapeutic
anticoagulation who received thromboprophylaxis dur-
ing hospitalisation, a 2-week standard post-discharge
LMWH thromboprophylaxis (50 anti-Xa IU/kg once-
daily} should be considered. If additional risk factors for
VTE are present (e.g., ICU stay, known thrombopbhilia,
obesity, high-dose estrogen use, immobilization, heart
failure, respiratory failure, age >70 years, active cancer,
personal or familial history of VTE and/or major surgery
inthe last 3 months) we suggest extended thrombopro-
phylaxis for 4 to 6 weeks after discharge. Continuation of

thromboprophylaxis should be discussed according to
risk-benefit balance (mobility/bleeding risk and other
visk factors).

In order to limit contacts with health-care workers
when the patients are back home, it can be considered
to switch LMWH to a DOAC if the patient is eligible and
needs continued anticoagulation, has good oral intake
and good renal function. If this is not possible, self-
administration should be encouraged.

3.2. Anticoagulation management in
non-hospitalised COVID-19 patients

3.2.1. General considerations
The following guidelines apply to most non-
hospitalised patients. However, in patients at high
risk of bleeding (e.g., platelet count < 50x10%/pl, recent
major bleeding, dialysis or frail elderly patients), we
recommend that the risks and benefits of thrombopio-
phylaxis should be weighed on an individual basis.
Whenever possible, mobilisation should be encour-
aged to reduce the risk of VTE. In any case, we recom-
mend being aware of signs and symptoms of VTE. Inthe
case of suspected VTE, the patient should be referved for
appropriate diagnostic testing. While awaiting results of
diagnostic testing, initiation of therapeutic anticoagula-
tion can be considered if dinical suspicion is high and
bleeding risk is low. If LMWH administration is needed at
home, self-administration is encouraged in order to
avoid contact with health-care workers.

3.2.2. Patients in need of fong-term
anticoagulation

In patients treated with vitamin K-antagonist therapy,
we recommend against changing the standard of care,
as long as the patient has good oral intake and stable
INRs.

In patients under chronic DOAC or LMWH therapy,
control of renal function should be considered in
patients with prior renal impairment or in patients
with high fever, gastrointestinal symptoms and/or
reduced intake.

3.2.3. Patients without known VTE or any other
indication for fong-term anticoagulation
In COVID-19 positive patients who are asymptomatic
or mildly symptomatic, we recommend against pro-
phylactic anticoagulation in the ambulatory setting.
In COVID-19 patients who are severely ill and who
are immobilised (bedridden}, we recommend LMWH
prophylaxis when additional risk factors for VIE are
present: known thrombophilia, personal or familial
history of VTE, obesity, pregnancy, heart failure,
respiratory failure age >70 years, active cancer and/or
major surgery in the last 3 months. If patients do not
have additional risk factors for VTE, LMWH prophylaxis
can be considered.
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The optimal duration for prophylaxis in non-
hospitalised patients {if no chronic anticoagulation is
required) is unknown, but we propose a 14-day treat-
ment. Thereafter, the need for extended thrombopro-
phylaxis should be reassessed.

3.3. Anticoaguiation management during
pregnancy and post-partum period in COVID-19
positive women

In pregnant women with confirmed COVID-19 but
without severe symptoms, we recommend against
thromboprophylaxis if not otherwise indicated.

In pregnant women with severe symptoms (e.g., high
fever, immobilisation), we recommend
thromboprophylaxis.

For hospitalised, asymptomatic COVID-19 positive
pregnant women, we recommend a standard obstetric
thromboprophylactic risk assessment (based on cur-
rent recommendations [37]). This assessment should
be repeated if necessary.

For hospitalised, symptomatic COVID-19 positive
pregnant women, we recommend starting thrombo-
prophylaxis {(unless contraindicated).

If VTE is confirmed, we recommend continuing antic-
oagulant treatment (LMWH) for 6 to & weeks during
postpartum with a minimal duration of 3 months [37].

We recommend VTE prophylaxis in postpartum
women with COVID-19, based on individual risk assess-
ment. In the absence of risk factors requiring antepar-
tum prophylaxis, we do not recommend postpartum
prophylaxis in asymptomatic or mildly symptomatic
patients with uncomplicated delivery and no obstetric
indication for postpartum VTE prophylaxis. f antepar-
tum prophylaxis was given because of COVID-19, we
recommend continuing prophylaxis for at least
14 days. After 14 days, the need for anticoagulation
should be reassessed according to risk-benefit balance
(severity of COVID infection and other risk factors}.
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ABSTRACT

Immune reconstitution may differ following cord blood transplantation (CBT) and bone marrow transplantation
(BMT), and this may lead to a difference in varicella zoster virus (VZV) disease rates. One hundred fourteen
VZV seropositive children received a CBT (37 patients), or a T-replete BMT (77 patients) at our institution.
Patients did not received specific VZV disease prophylaxis. VZV disease was diagnosed by immunofluorescence
or culture in 41 (36%) patients. In multivariate analysis, VZV disease was more frequent in older children (rel-
ative risk [RR] 1.11 per year; 95% confidence interval [CI], 1.04-1.18; P = 002), and after CBT (RR 227; 95%
CI, 1.18-4.34; P = 013). The cumulative incidence of VZV disease at 3 years posttransplant was 46% following
CBT. VZV discase incidence was 71% in CBT patients over 10 years old at transplant. Visceral dissemination
occurred in 7 patients (6 CBT and 1 BMT) (P = .005). VZV disease is thus more frequent and more severe after
CBT than after BMT.

© 2008 American Seciety for Blood and Marrow Transplantation
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INTRODUCTION

Varicella zoster virus (VZV) disease incidence after
hematopoietic stem cell transplantation (HSCT)
ranges from 25 % to 67 %. Hospitalization is frequently
needed for the administration of intravenous acyclovir.
Neuralgia is frequent, and may impair quality of life.
Severe complications may also occur, such as myelitis
and ocular involvement. Secondary infections or dis-
semihated disease can even cause death [1-7].

Several risk factors for VZV disease after HSCT
have been described: older age, irradiation in the
oonditioning  regimen, allogeneic transplantation,
HLA-mismatched transplantation, extensive chronic
graft-versus-host disease (GVHD), and seropositive
status for VZV before transplantation [1-3,5]. Unex-
pectedly, acute GVHD (aGVHD) has been reported
to be associated with a lower incidence of VZV disease
[4,7].

Although it hasbeen reported that the incidence of
serious infections is similar after BMT and CBT [8],
no study has specifically compared VZV disease after
CBT and BMT. In 1 study comparing all serious infec-
tions, severe VZV disease was infrequent in both
groups, but several patients received high-dose pro-
phylactic acyclovir [8]. The rate of VZV disease rate
was unexpectedly high (80%) in a series of adult pa-
tients after CBT, but no control group was available
[4]. We therefore studied the incidence of VZV disease
in 114 consecutive VZV seropositive patients receiving
CBT or T-replete BMT without specific VZV
prophylaxis.

PATIENTS AND METHODS
Patients

Data on all VZV seropositive patients who
underwent a first allogeneic HSCT at the CHU
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Sainte-Justine between January 1996 and December
2003 were obtained using the HSCT research database
and patient medical charts after IRB approval. The
conditioning regimen included total-body irradiation
(TBI) or busulfan, except for patients with severe
aplastic anemia. Grafts were not T cell depleted.
GVHD-prophylaxis included cyclosporin A (CsA)
and a short course of methotrexate (MTX) after
BMT. Fifteen CBT patients received CsA and MTX,
then 7 subsequent patients received CSA, MTX, and
methylprednisolone (MP), and finally 15 received
CsA and MP. Patients who received an unrelated
CBT or BMT were given 2 mg/kg antithymocyte
globulin (Thymoglobulin, Sangstat) on days —2, —1,
+1, and +2. Supportive care has been described else-
where, and was identical for all patients, excepted for
granulocyte-colony stimulating factor (G-CSF),
which was administered only after CBT [9]. Notably,
patients did not receive any prophylads against VZV
reactivation. Weekly intravenous immunoglobulin
(500 mg/kg) was administered to all patients from
transplant to day +100, then monthly for 6 months.
Specific anti-VZV immunoglobulin was administered
to all patients in contact with VZV disease. Patients
with a pretransplant positive serology for herpes sim-
plex virus were given acyclovir 250 mg/m%/12 hours
from day —1 to day +21. A preemptive strategy was
used for CMV control, based on weekly PCR and
the use of gancyclovir. CD4", CD8", CD19", and
CD16"56" lymphocytes counts were determined by
How cytometry after 1, 3, 6, 9, and 12 months.

Definition of VZV Serology and Disease

The VZV serostatus of recipients prior to trans-
plantation was determined by enzyme assay (Enzyg-
nost, Behring, Marburg, Germany). VZV disease was
suspected by the appearance of typical cutaneous vesic-
ular lesions, and confirmed by virus isolation using
standard viral cultures or antigen detection by direct
immunofluorescence. Visceral organ dissemination
was defined as histologic or culture evidence of inter-
nal organ involvement or clinical evidence of organ in-
volvement in the absence of other identified causes
[3,7]. Isolated liver enzyme elevation was not consid-
ered a symptom of visceral organ dissemination [7].

Statistical Methods

Only the first VZV disease occurrence was consid-
ered for statistical calculations. A multivariate propor-
tional hazard model was used to determine the effect of
stem cell source (CBT versus BMT), age (as a continu-
ous variable), TBI, and GVHD on the risk of VZV dis-
ease. Variables were considered significant at a .05
level. The cumulative incidence of VZV disease was
calculated per stem cell source, adjusting for the com-
peting risks of second transplant and death. Statistical

K Yandenbosch et al.

calculations were done using SPSS 11.0 and NCSS,
CD4", CD8", and CD56" cell reconstitution was
compared at 1, 3, 6, 9, and 12 years posttransplant by
the nonparametric Mann-Whitney test.

RESULTS
Incidence of VZV Disease

Between January 1996 and December 2003, 133
cohsecutive patients <21 years old received a first allo-
geneic CBT or BMT at CHU Sainte-Justine. Nine-
teen patients were seronegative for VZV and thus
excluded form analysis. One hundred fourteen patients
were seropositive for VZV before transplant. Thirty-
seven patients received a CBT, and 77 patients
a BMT. VZV disease was diagnosed by immunofiuo-
rescence or culture in41 (36%) patients. VZV disease
frequency was identical after related and unrelated
BMT (27% versus 31%). Cumulative incidence of
VZV disease was 46% at 3 years in the CBT group,
and 31% in the BMT group (Figure 1).

Risk Factors for VZV Disease in Multivariate
Analysis

CBT patients differed from BMT patients in char-
acteristics known to modify VZV disease probability:
they were younger and radiation was used less fre-
quently in their conditioning regimen. These 2 differ-
ences may have reduced the risk of VZV disease in our
CBT patients. Conversely, they experienced fewer ep-
isodes of aGVHD, thereby possibly increasing their
nsk of VZV disease (Table 1). To take these differ-
ences into account, multivariate analysis was used to
determine the impact of stem cell source, age at trans-
plantation, aGVHD, and radiation in the conditioning
regimen on VZV disease. Stem cell source and age at
transplant were found to be significant predictors of
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Figure |. Timeto VZV disease according to stem cell source. VZV
disease was more frequent after cord bl ood transplantation than after
bone marrow transplantation.
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Table |. Patients’ Risk Factors for Varieella Zoster Disease

Cord Blood  Bone Marrow

Number of patients 37 77
Gender Male 25 (63%) 44 (57%)
Age at transplantation (median) 7.dyears 10.1 years

Range (1 months (5 months

to 17 years) to 21 years)

Donor type

Related 2(5%) 55 (71%)

Unrelated 35 (95%) 22 (29%)
Radiation in the conditioning 21 (57%) 54 (70%)
Acute Grade 2 to 4 GVHD 7(19%) 25 (32%)
Extensive chronic GVHD 2 (5%) 5 (635)

VZV disease. VZV disease was more frequent in older
patients (relative risk [RR] 1.11 per year; 95% confi-
dence interval [CI], 1.04-1.18; P — .002) and in CBT
recipients (RR 2.27; 95% CI, 1.18-4.34; P — 013).
Frequency of VZV disease in each age group in shown
in Figure 2. When restricted to patients older than 10
years at transplant, cumulative incidence of VZV
disease was 71% after CBT.

Disseminated VZV Disease

Visceral dissemination occurred in 1 BMT patient
and in 6 CBT patients (P — .005). Age at transplant of
the 6 CBT patients with visceral dissemination ranged
from 7 to 16 years. All 6 were transplanted for malig-
nantdiseases and 2 experienced GVHD. Disseminated
VZV disease occurred shortly after transplantation
tmedian: 2.4 months posttransplant; range 1.8-10
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Figure 2. VZV disease and age at transplantation after cord blood
and bone marrow transplantation. Number of patients in each age
group experiencing VZV disease (black bars} after cord blood (upper
panel} and bone marrow transplantanon {lower panel)

869

months). VZV disease involved the liver (3 patients),
intestines (4), lungs (2), pancreas (2), and kidneys (1).
Four out of 6 died (3 from other infections, 1 from leu-
kemia relapse). None of the deaths was directly related
to VZV disease.

Immune Reconstitution

As VZV is controlled by the immune system, dif-
ferences in immune reconstitution may explain the ob-
served differences in VZV incidence after CBT and
BMT. We thus compared the reconstitution at differ-
ent time points (1, 3, 6, and 12 months) of CD47,
CD8", and CD56" cells (Figure 3). As all our patients
received the same regimen of intravenous immuno-
globulins, we did not expect that a difference in hu-
moral (B cell) immune reconstitution would have any
impact on VZV disease. Thus, B cell reconstitution
was not compared. To account for multiple compari-
sons, the significance level for each individual compar-
ison was set to 0.01. Number of blood CD4 " cells was
significantly lower 1 month after CBT. Number of
blood CD8" cells was significantly lower 1, 3, 6, and
9 months after CBT. In contrast, number of CD56"
cells was higher 1 and 3 months after CBT.
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Figure 3. CD4", CD8", and CD56" cell reconstitution after cord
blood (blank cireles) and bone marrow (filled tangles) transplanta-
tion. Each circle or miangle represents a patient. Cell counts were
compared, using a .01 significance level to account for multiple
comparisons. Significant £ values are reported
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DISCUSSION

This study is the first comparison of VZV disease
incidence and severity after CBT and BMT in the ab-
sence of specific VZV prophylaas. Tt shows that VZV
disease is more frequent after CBT, with a cumulative
incidence of 46% at 3 years posttransplant and RR of
2.27. Age at transplant is also a risk factor for VZV dis-
ease, leading to a 71% cumulative incidence of VZV
disease in CBT patient over 10 years at transplant. Dis-
seminated VZV disease occurred in 6 CBT patients
(35% of CBT patients with VZV disease), and only
in 1(4%) BMT patient.

In our multivariate analysis, the use of irradiation
in the conditioning regimen was not associated with
a higher incidence of VZV disease. Data from the lit-
erature concerning this association are conflicting. A
previous study found that irradiation in the condition-
ing regimen was associated with a higher incidence of
VZV in multivariate analysis [1]. ITn a more recent
study conducted on 310 patients, multivariate analysis
showed that this association only approached signifi-
cance (P — .06) [7]. Two other studies did not find
any sighificant association between irradiation in the
conditioning regimen and VZV disease [2,3]. Tt is,
therefore, difficult to conclude from these data
whether irradiation in the conditioning regimen in-
creases the risk for VZV disease after HSCT.

The frequency of VZV disease is particularly high
in older patients. Our data are in line with the previous
observation of an incidence of 80% of VZV disease af-
ter CBT in adults [4]. This higher frequency may be
explained by the slower immune reconstitution of
older children and adults. Younger patients may also
have passively acquired anti-VZV immunoglobulins
of maternal origin. Some of our younger patient might
thus have been enrolled in the study, although they had
never encountered VZV, and therefore have no risk of
posttransplant reactivation. However, it has been re-
ported that antibodies against VZV of maternal origin
disappeared after 6 to 9 months of life [10,11]. Thus,
almost all our younger CBT patients were indeed at
risk of VZV disease.

The difference in VZV disease incidence between
BMT and CBT in our cohort is not explained by a dif-
ference in GYHD prophylads, unrelated transplant
frequency, or VZV prophylads. First, when the
BMT patients were compared with the CBT patients
with the same GVHD prophylaxis (CsA and MTX),
the difference was unchanged: 10 out of 15 (66%) pa-
tients experienced VZV disease after CBT, compared
with31% inthe BMT group. Second, all CBT patients
received an unrelated transplant and Thymoglobulin,
whereas some BMT patients received a related trans-
plant. The patients with a related BMT were not given
Thymoglobulin. The administration of Thymoglobu-
lin and the unrelated nature of the graft may have

K Yandenbosch et al.

played a role in the higher frequency of VZV after
CBT. Arguing against this hypothesis is the observa-
tion that this was not the case in our BMT patients,
as the incidence of VZV disease after unrelated and re-
lated BMT was similar (27 % versus 31%). This obser-
vation is in line with a previous study that
demonstrated that Thymoglobulin in the conditioning
regimen did not impact the risk of posttransplant VZV
disease [7]. Finally, the frequency of treatments that
may contro] VZV was the same for both groups: 3
weeks of acyclovir for HSV prophylaas, therapeutic
use of acyclovir for HSV disease, or preemptive use
of gancyclovir for CMV (data not shown).

Our data thus strongly suggest that the difference
in VZV disease frequency and severity is because of
the stem cell source. This difference is probably re-
lated to differences in immune reconstitution. First,
immune reconstitution after CBT is characterized by
a delay in CD8" cell reconstitution [12,13]. CD8"
cel]l reconstitution was indeed delayed in our CBT
group, with a median of 98 x 10%L at 9 months post-
transplant, compared with 302 x 10%L in the BMT
group. Of note, VZV disease frequency in CBT pa-
tients was higher despite a faster early NK cell recon-
stitution, suggesting that NK cell does not play
a prominent role in VZV control in the setting of he-
mmatopoietic transplantation. Second, cord blood T
cells never encountered VZV. This absence of previ-
ous priming may explain a lack of VZV control ob-
served in CBT patients.

Our study shows that VZV disease is more fre-
quent and more severe after CBT. VZV prophylaxis
must therefore be considered in these patients, at Jeast
for the first year after transplant [§]. However, this
strategy has been shown to reduce VZV disease inci-
dence only during prophylaxis administration, as
VZV incidence at 4 years posttransplant is not modi-
fied by a 1-year VZV prophylaxis [5]. If cord blood
T cell naivety is the correct explanation of the higher
VZV disease frequency after CBT, one must expect
that prophylaxs will only delay but not suppress
VZV disease occurrence after CBT. Innovative strate-
gies are thus needed to reduce VZV disease burden
after CBT. These strategies will have to combine anti-
viral prophylads and immunization [14]. Antiviral
prophylaxis could be stopped after successful immuni-
zation. However, immune reconstitution and response
to VZV immunization differs from patient to patient
[15]. To define the optimal length of VZV prophylaxis
after immunization, new strategies are needed to mon-
itor these patients’ immune response to VZV.
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