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AVANT-PROPOS

Au mois de février 2011, un groupe de professionnels et de chercheurs du secteur du traitement des
plaies s'est réuni au Cap, en Afrique du Sud, afin de définir un cadre de travail qui permettrait aux
cliniciens de maximiser le bien-étre des patients tout en préservant l'efficacité du traitement des
plaies. L'objet de cette rencontre n'était pas d'établir la qualité du traitement des différentes plaies,
mais plutot d'évaluer le fardeau que représente la vie avec une plaie ainsi que le role joué par les
cliniciens, I'industrie pharmaceutique et les organisations dans le bien-étre du patient’.

Une réunion de consensus, a laquelle ont participé des spécialistes de premier plan d'Europe, des
Etats-Unis et d’Australie, a ensuite été tenue en mai 2011, a Bruxelles. Ces spécialistes, issus entre
autres du corps médical, du personnel infirmier, des professions paramédicales et du secteur de la
recherche, ont fait part de leurs expériences lors de cette rencontre. A I'issue de cette réunion de
consensus, un document provisoire a été élaboré et soumis a un examen approfondi par le groupe
d'experts. Des spécialistes des quatre coins du monde sont également intervenus afin d'établir les
pratiques adoptées dans les différentes régions. Tous ces travaux ont abouti a un consensus sur les
déclarations, consensus indiqué par la ratification par chacun des membres du groupe d’experts.

En octobre 2011, deux groupes de patients ont participé a un atelier a I'université de Leeds, au
Royaume-Uni. L'objet de cet atelier était de recueillir de I'information sur les conséquences des

plaies sur la vie des patients et sur celle de leurs aidants naturels et des membres de leur famille. Des
membres du Pressure Ulcer Research Service User Network (PURSUN UK) et du Bradford Wound Care
Group ont fait part de leur expérience personnelle et ont participé au processus de révision du texte.
Quelques-unes de leurs paroles sont citées dans le présent document pour souligner certains points.

Objectifs du présent document :

® Accroitre les connaissances des intervenants sur le fardeau que représentent les plaies pour les
patients et les aidants naturels

® Renforcer la capacité des cliniciens a expliquer aux patients et aux aidants naturels leurs décisions
concernant le traitement afin d'améliorer I'observance et de réduire les complications

® Souligner I'importance de I'écoute et proposer des facons d’amorcer le dialogue sur le bien-étre.

® Renforcer la capacité des intervenants a mettre en oeuvre des stratégies rentables de prise en
charge des plaies qui permettent d'optimiser le bien-étre et réunissent tous les intervenants autour
d'un objectif commun.
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«

®

La routine matinale
dure deux heures
chaque jour, avant
le petit-déjeuner.

C'est dur.

»

®

Optimiser le bien-étre des
personnes vivant avec une plaie

Bien que les soins de santé soient de plus en plus axés sur le patient, les cliniciens, les organisations des soins de
santé et I'industrie pharmaceutigue ont tous un réle important a jouer pour veiller a l'efficacité de la prestation
des soins et a la prise en compte des exigences complexes des personnes vivant avec une plaie'.

POURQUOI LE BIEN-ETRE EST-IL S| IMPORTANT ?

Vivre avec une plaie est un fardeau dont la complexité dépend de nombreux facteurs. Les cliniciens, I'industrie
pharmaceutigue et les organisations de soins de santé ont tendance a prendre la guérison de la plaie comme
parametre d'évaluation du résultat du traitement. De leur coté, les cliniciens mesurent la plaie et enregistrent

des données sur celle-ci. Par exemple, ils notent les données sur la réduction des dimensions et de la profondeur
de la plaie ainsi que I'aspect du lit de la plaie. Les organisations de soins de santé, elles, s'intéressent parfois

ala prévalence et a I'incidence des différents types de plaies chez différents groupes de patients. Quant aux
chercheurs, ils se concentrent souvent sur les propriétés des pansements en examinant, entre autres, leur efficacité
antimicrobienne ou leur capacité de prise en charge des fluides.

Bien que ces éléments soient tous importants, les personnes qui vivent avec une plaie sont nombreuses a avoir d'autres
priorités. Parmi ces priorités, on compte la réduction de la douleur ou de l'odeur, le camouflage des écoulements
inesthétiques et la discrétion des pansements qui leur permettent de porter certains vétements ou des chaussures, ou
encore, de vaquer a leurs occupations quotidiennes.

Les personnes qui vivent avec une plaie et celles qui risquent d’en avoir une doivent apporter des
changements considérables a leurs habitudes de vie et s'administrer un certain nombre de soins, ce qui peut
étre difficile a long terme et entrer en conflit avec leur style de vie, leurs priorités et leurs habitudes

Les aspects physiques d'une plaie peuvent étre évalués a 'aide d'outils différents, mais la notion de « bien-étre » est
bien plus difficile a cerner. Chez les sujets qui vivent avec une plaie, le fardeau peut étre attribuable a la chronicité

de celle-ci (autrement dit, le fait que la plaie met du temps a guérir ou réapparait)?. Par ailleurs, la qualité de vie des
personnes vivant avec un ulcere, méme guéri, peut étre inférieure a celle de la population générale® en raison du taux
de récurrence élevé et (ou) de la nécessité de s'administrer des soins tout au long de la vie (p. ex. des traitements de
compression)>.

[l est reconnu que la prolongation du délai de guérison d'une plaie a des effets psychosociaux, par exemple
I'anxiété et la dépression*®, et qu'une mauvaise prise en charge des symptémes est susceptible d'entrainer la non-
observance du traitement”®. Or, les données dont on dispose a I'heure actuelle révelent que lorsque les patients
participent de facon active a leurs propres soins, les résultats s'améliorent’. Par conséquent, il faut permettre

aux patients de prendre leur propre santé en main et de choisir ce dont ils veulent se prévaloir dans une vaste
gamme de services offerts. En outre, I'acces aux soins et l'orientation vers des cliniciens dont les connaissances, les
compétences et les ressources sont a jour sont essentiels si 'on veut poser rapidement le diagnostic, instaurer le
traitement qui convient dans les meilleurs délais et éviter les complications?.

On estime de plus en plus que I'amélioration de la santé et du bien-étre est associée a des avantages
économiques et sociaux”

Le groupe de consensus s'est entendu sur une définition du bien-étre en regard de la prise en charge de la
plaie (Case ).

CASE 1 Le bien-étre en fonction de la prise en charge des plaies

Le bien-étre est une matrice dynamique fondé sur différents facteurs, y compris des facteurs physiques,
sociaux, psychologiques et spirituels. Le bien-étre est un concept qui varie d'une personne a l'autre et en
fonction du temps. C'est un concept sur lequel influent la culture et le contexte. Il ne dépend pas du type

ou de la durée de plaie ni méme du milieu de soins. Dans le cadre du traitement des plaies, I'optimisation

du bien-étre du patient sera I'aboutissement de la collaboration et de I'interaction entre les cliniciens, le
patient, la famille, les aidants naturels, le systéme de santé et I'industrie pharmaceutique. Les objectifs
fondamentaux sont l'optimisation du bien-étre, la cicatrisation et la guérison de la plaie, le soulagement et la
prise en charge des symptémes ainsi que la participation de toutes les parties a ce processus.
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Facteurs ayant une incidence sur le
bien-étre

«
Deés que la peau
devient rouge ou
fendue, la peur
s'installe. On ne vit

plus. )

®

«

On se sent souvent
déprimé et isolé.
. )]

TYPES DE BIEN-ETRE

La santé désigne I'état général d'une personne, ce qui signifie généralement I'absence de maladies, de blessures

ou de douleur. Dans sa premiere définition, formulée en 1948, |'Organisation mondiale de la Santé affirme que la

santé « est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de

maladie ou d'infirmité »2. Cette définition reste déterminante pour les politiques adoptées et est généralement liée

aux trois types de bien-étre, qui sont eux-mémes inter-reliés :

= Lebien-étre physique : Capacité d'exercer, de facon autonome, les activités telles que se laver, s'habiller, se
nourrir et se déplacer

= Le bien-étre mental : Sous-entend que les facultés cognitives du patient sont intactes et que celui-ci n'est en
proie a aucun sentiment de peur, d'anxiété, de stress et de dépression ou a d'autres émotions négatives

= Lebien-étre social : Capacité d'interagir avec les membres de la famille et de la société et avec des amis et des
collegues'.

Le groupe de consensus a déterminé qu'il existe un quatrieme type de bien-étre qui permet d'élargir la définition :
W Lebien-étre spirituel/culturel : C'est-a-dire la capacité de trouver un sens et un but a la vie par l'intermédiaire
des liens établis avec soi-méme et autrui. Cet élément fait partie intégrante de la santé mentale, émotionnelle et
physique. De plus, il peut étre associé a une religion, des croyances culturelles ou des valeurs personnelles précises.

Le bien-étre physique

Les parameétres physiques de la plaie comprennent des facteurs directs, comme ses dimensions, sa profondeur, son

emplacement et sa durée?. Par contre, il existe d'autres paramétres physiques qui entretiennent un rapport indirect

avec |'état de la plaie, comme l'odeur, la douleur ou l'irritation et les écoulements associés a I'excés d'exsudat ou aux

mauvaises techniques de prise en charge de I'exsudat?. Conséquences possibles :

B Réduction de lamobilité : par ex. incapacité de monter les escaliers, de marcher ou d'utiliser les transports en commun

m Evitementdes rapports sociaux : par ex. 3 la suite d'une mauvaise prise en charge de l'exsudat”

B Mauvaise alimentation: :par ex., augmentation de l'obésité en raison de Iimmobilité ou de la diminution de I'appétit
dans les cas de dépression

1 Insomnie et fatigue : par ex, en raison de la douleur pendant la nuit?.

Selon les données recueillies aupres de groupes de discussion internationaux, la douleur reste I'un des symptomes
particulierement pénibles pour les personnes vivant avec une plaie chronique'* ¢, Parallelement, l'odeur et I'exsudat
associés a I'écoulement sont, dans certains cas, des rappels physiques constants de 'existence de la plaie et risquent
d'engendrer des sentiments de dégo(it, de répugnance envers soi-méme et de perte de confiance en soi".

Bien que la guérison soit le principal objectif des soins administrés dans le traitement des plaies, dans le cas des
plaies malignes ou qui cicatrisant mal, la guérison n'est parfois pas aussi importante que la prise en charge des
symptémes physiques. Autrement dit, le bien-étre global du patient peut étre considéré comme un objectif tout
aussi important que la guérison de la plaie.

En outre, les personnes qui vivent avec une plaie chronique ont souvent d'autres maladies qui ont une incidence sur leur
capacité de fonctionner de facon autonome. Elles sont susceptibles d'étre dépendantes des autres, d'étre hospitalisées
de facon imprévue et de devoir adapter leur mode de vie afin de gérer leur traitement médical a domicile.

Il estimportant que les cliniciens tirent parti des solutions dont ils disposent et qu'ils collaborent avec les patients
pour les assister dans leurs activités quotidiennes

Le bien-étre psychologique

Vivre avec une plaie chronique est un état qui s'accompagne souvent d'une sensation d'anxiété et d'une réduction

de la qualité de vie> " (voir la case 2). Cole-King et Harding® ont révélé que I'anxiété et la dépression était forternent
associée a la prolongation du délai de cicatrisation chez les patients présentant un ulcere veineux de la jambe. D'autres
travaux de recherche ont révélé que la dépression peut précéder I'apparition de la plaie ou étre une réaction a celle-ci
(p. ex. en raison de la douleur et de I'odeur), ou encore, une réaction au prolongement du délai de cicatrisation” ' En
outre, la dépression est parfois a l'origine de la négligence du patient envers lui-méme, de troubles du sommeil et d'une
mauvaise alimentation, facteurs susceptibles d'avoir des répercussions sur la cicatrisation des plaies®.
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CASE 2 Problemes
psychologiques

associés au fait de
vivre avec une plaie

©® Anxiété / dépression

® Peur (p. ex. de
nouveaux traumas ou
de l'infection)

® Mauvaise image
corporelle, réduction
de de la confiance
en soi

@ Sensation d'impureté

® Colére/frustration -
« pourquoi moi » ?

© Stigmatisation (p. ex.
réaction des autres)

® Sentiment de géne

® Solitude et isolement
social

@ Culpabilité (p. ex.
difficulté a se
conformer au
traitement)

«

La plaie peut
s'emparer de
votre vie. Le
sentiment ira de
I'incompréhension
chez le jeune
homme a
I'impossibilité de
faire de la natation
ou de fréquenter
d'autres personnes.
On ne peut pas
porter de shorts
I'été. C'est toute
une série de petites
choses, comme

ne pas pouvoir
voir ses amis, aller
a la piscine ou
gambader dans

le jardin avec ses
petits-enfants. 92

Les conséquences psychologiques associées au fait de vivre avec une plaie sont parfois difficiles a aborder. Les
personnes qui vivent depuis longtemps avec une plaie perdent parfois confiance en elles et croient qu'elles ne
guériront jamais. Elles se réfugient derriere des mécanismes de défense et évitent tout contact avec les autres™ ou
dissimulent la gravité réelle de leur probleme?’. Certaines personnes refusent d'accepter les problemes associés a la
plaie?, tandis que d'autres sont saisies d'un sentiment de colére vis-a-vis de la plaie et des traitements prescrits'.
Elle se disent :« pourguoi moi? »

Vivre avec une plaie peut étre frustrant, car le patient a I'impression que la plaie ne guérira jamais® ou que la
cicatrisation « prend une éternité »?*. Parfois, il a trés peur que I'état de la plaie finisse par se détériorer. Les
lésions cutanées engendrent souvent un sentiment de culpabilité et de frustration, en particulier lorsque le
patient a fait tout ce qu'on lui demandait, mais en vain. Il se sent alors encore plus impuissant, ce qui engendre
une dépendance encore plus importante vis-a-vis des cliniciens et des autres personnes®. Les amis et les
membres de la famille du patient sont souvent une source de réconfort et de solidarité importante, car ils aident
celui-ci a rester positif et a vaquer a ses activités quotidiennes.

Le bien-étre social

Les personnes qui ont une plaie passent parfois plusieurs heures au lit ou assises, sans s'occuper. Cette habitude
risque d'engendrer un sentiment d'isolement social et de dépression, les occasions d'interaction sociale qu'offrent
les loisirs et les activités professionnelles étant réduites’™. Bon nombre d'entre elles éprouvent le besoin d'adapter
leur vie sociale en fonction des aspects potentiellement génants de la plaie, par exemple l'odeur et les écoulements.
lls s'adaptent également aux facteurs physiques, comme la douleur et la réduction de la mobilité, ou encore les
facteurs psychologiques, comme la dépression. En outre, les personnes qui ne peuvent pas exercer leurs activités
professionnelles en raison de leur plaie souffrent de la disparition de leur réle au sein de la famille et éprouvent des
difficultés a affronter les conséquences financieres?.

Vivre avec une plaie chronique présente parfois des aspects extrémement perturbants, et de nombreuses
personnes éprouvent des difficultés a organiser leurs activités quotidiennes autour du soin de leur plaie. Cette
difficulté leur donne parfois I'impression d'étre incapables de vivre leur vie comme elles le désirent® et les poussent
arechercher I'autonomie?”. Il est important pour les cliniciens de stimuler la confiance en soi des patients qui
présentent des plaies chroniques et de les encourager a étre autonomes a la maison. Il peut s'agir d'une expérience
extrémement positive pour ces personnes, mais cette expérience peut également représenter un fardeau
émotionnel et financier pour la famille et les aidants naturels. Les besoins de ces personnes doivent étre pris en
compte au moment de prendre des décisions sur I'administration des soins?.

La capacité de gérer une plaie varie d'une personne a l'autre : certains refusent d'accepter leur état et ont tendance a
étre moins vigilants en ce qui a trait a la prévention des rechutes?. D'autres sont plus dépendantes

(p. ex, elles vivent dans une maison de soins ou sont confinées au lit). Ces derniéres de réjouissent de l'intervention
du personnel de santé et estiment qu'il existe un lien solide entre les conseils du clinicien et leur propre bien-étre?.

Bien-étre spirituel/culturel

On dispose de bien peu d'information concernant l'influence des facteurs spirituels et culturels sur les choix et

les pratiques dans la prise en charge des plaies. La facon dont les patients percoivent leur plaie de méme que

leurs attentes concernant la guérison pourraient étre tributaires de leurs connaissances en santé, de leur degré de
littéracie et de leurs croyances. L'influence de ces croyances, transmises parfois d'une génération a l'autre, pourrait
entrer en conflit direct avec les conseils du clinicien. Dans ce cas, le patient pourrait décider de ne pas se conformer
au traitement prescrit?.

Les cliniciens doivent reconnaitre et s'efforcer de comprendre les croyances des patients, leurs sensibilités religieuses
et leur culture. Ils doivent faire en sorte que les patients participent a la prise de décisions plutét que de leur imposer
celles-ci. Par exemple, ils pourront éviter les rendez-vous cliniques en période de fétes religieuses, demander
I'autorisation du patient avant d'utiliser des traitements contenant des substances animales® et aider les personnes
qui croient que certains médicaments sont inefficaces a surmonter leurs préjugés®. Parallelement, les cliniciens
doivent reconnaitre aux patients le droit de refuser des traitements ou de demander I'utilisation d'un autre
traitement.
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AU-DELA DES QUATRE TYPES DE BIEN-ETRE

Afin de mieux comprendre la vie d'une personne qui a une plaie et les conséquences de celle-ci sur sa vie
quotidienne, 7bn, organisme dont le sieége social est au Royaume-Uni, a décidé d'étudier le comportement
humain (aussi bien celui des patients et des cliniciens que celui des intervenants de |'industrie pharmaceutique et
du systeme de santé) a I'égard de la prise en charge des plaies.

Cette étude a été menée aupres de 13 personnes vivant 3 Londres et dans I'état de la Géorgie, aux Etats-Unis,
qui présentaient différents types d'ulcéres chroniques diabétiques, vasculaires ou d'origine non diagnostiquée.
L'équipe de chercheurs a adopté une démarche ethnographique pour comprendre la vie quotidienne de

ces personnes vivant avec une plaie. Pour ce faire, deux chercheurs ont passé quatre heures au domicile de
chaque participant. Les sujets abordés concernaient la routine quotidienne du traitement des plaies et visaient
particulierement les facteurs qui ont une incidence sur la qualité de la vie, comme les passe-temps ou les
activités sociales, le fardeau du traitement des plaies chroniques, les pratiques cliniques, la vie familiale, la
collectivité et les réseaux de soutien. Les renseignements ont été consignés a 'aide de techniques d'observation,
sur film et sur photo.

En plus des activités au domicile des patients, I'équipe s'est rendue dans deux maisons de soins infirmiers en
Géorgie (Etats-Unis) et a organisé des séances de groupe avec 12 cliniciens dans le but d'explorer leurs habitudes
sur le plan de l'observance des traitements et du bien-étre.

Exemples de I'incidence des plaies chroniques sur la vie quotidienne des personnes qui ont participé a cette

recherche :

m Un retraité dans la soixantaine qui « vivait pour jouer au cricket » se plaignait du fait que la détérioration
de ses ulceres en raison des longues heures passées debout (un match pouvant durer six heures)
I'empéchait d'exercer comme arbitre

m Une femme qui présentait un ulcére chronigue ne pouvait plus jouer au badminton, car elle éprouvait des
difficultés a trouver un pansement qui pourrait absorber tout I'exsudat. Par conséquent, elle avait pris du
poids et fréquentait moins ses amies, ce qui la rendait encore plus dépressive

m Un homme paraplégique qui avait un ulcére de pression causé par le frottement et I'augmentation de
I'humidité (transpiration) a la suite d'un déménagement récent était extrémement frustré et géné. De
plis, il avait toujours I'impression d'étre sale

m Une femme atteinte d'un ulcere veineux avait fait des recherches dans Internet pour approfondir ses
connaissances sur son état, ce qui lui a permis de devenir la spécialiste locale en matiere de changement
de pansements

® Unjeune homme atteint d'un ulcere vasculaire chronique se sentait trop géné par I'odeur que dégageait
sa plaie pour faire ses courses. Cette géne 'avait méme empéché de suivre des cours a 'université et
avait fortement restreint ses activités sociales.

Cette recherche a permis de cerner huit principes rassemblant tous les éléments de I'expérience des

patients en matiere de prise en charge des plaies.

m L'autonomisation :Nécessité pour une personne de prendre en charge les éléments physiques,
psychologiques et affectifs des soins de sa plaie

W Lagestion du risque : Adoption de certains comportements dans le cadre de la prise en charge de la plaie (p. ex.

évaluation de certaines activités et du niveau de risque associé a celles-ci)

Le quotidien: Conséquences de la prise en charge de la plaie sur la vie quotidienne du patient, jour et nuit,

tous les jours de la semaine

La stigmatisation : Effet de la réaction des autres sur les personnes vivant avec une plaie

L'extérieur : Aspect des pansements et des produits

La mouvement :Conformité des pansements utilisés aux activités de la personne

La propreté : Risque de conflit entre les exigences du patient sur le plan de I'hygiene et la nécessité de garder

le pansement en place pendant une période pouvant atteindre sept jours

La protection : Role des pansements et des produits de prise en charge des plaies, qui est de protéger

I'organisme contre les dommages physiques et I'infection.
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FIGURE 1: Modele
d'innovation visant a
proposer des solutions aux
problémes courants de
prise en charge des plaies
fondé sur les huit principes
importants pour les
personnes vivant avec une
plaie. (gracieuseté de 7bn :
http:// www.7bn.co.uk)

AUTONOMISATION

PROTECTION GESTION DU RISQUE

Le pansement et
la plaie

PROPRETE QUOTIDIEN

Gestion
de 'odeur

Pas de probléme

MOUVEMENT STIGMATISATION

L’EXTERIEUR

Ces huit principes ont ensuite été appligués a un modele concentrigue a trois paliers illustrant le bien-étre
en regard du soin des plaies (Figure 1).

Participation des patients et des aidants naturels

Parmi les patients et les aidants naturels qui ont participé a I'élaboration de ce document, nombreux sont ceux qui ont
exprimé un sentiment d'envahissement de la vie privée, de crainte liée a la réapparition ou I'infection de la plaie ou de
hantise a I'idée du moindre coup que pourrait subir la plaie. Les participants considéraient que pour garantir leur bien-
étre et se protéger contre 'isolement et la dépression, il était important pour les personnes vivant avec une plaie de
fréquenter leur famille et leurs amis, de faire des promenades en voiture ou a pied et de se tenir occupées en pratiquant
toutes sortes d'activités (jardinage, lecture, musique etc.).

Les patients étaient également nombreux a exprimer leur besoin de prendre leur vie en main, méme en faisant des
taches simples comme mettre de I'ordre dans la maison ou prendre des photos de leur plaie pour suivre la cicatrisation.
En outre, les patients considéraient qu'il était important d'avoir les fournitures et les outils adéquats et adaptés a leur
style de vie pour prendre leur plaie en charge a domicile. En revanche, I'acces limité aux soins et au matériel hospitaliers
(p. ex. aux matelas de redistribution de la pression) était souvent un motif de frustration.

Adoption d'une démarche commune

Toutes les données et les opinions recueillies pour I'élaboration du présent document révelent I'éventail des besoins

des personnes vivant avec une plaie et soulignent I'importance de I'élaboration d'une démarche commune afin

d'optimiser leur bien-étre. Cette démarche exige des cliniciens, des organisations de soins de santé et de I'industrie

pharmaceutique :

= Qu'ils collaborent avec les personnes vivant avec une plaie afin de cerner et de régler leurs problemes

= Qu'ils favorisent I'observance des traitements grace a I'autonomisation et au choix

m Qu'ils mettent en oeuvre un plan de traitement efficace fondé sur la prise de décisions avec les personnes vivant
avec une plaie.

Ce que les patients veulent, c'est de maitriser la situation. Prendre en charge son propre traitement et prendre
part a la prise de décisions concernant celui-ci constituent les clés de |'autonomisation®
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CASE 3 - Utilisation de

TELER dans la prise de
notes cliniques

TELER est un systeme de
collecte de données cliniques
sur la qualité de vie liée ala
santé qui a été adapté pour
déterminer les conséquences
des plaies et des problemes
connexes sur les patients.
TELER a deux fonctions
principales : la prise de notes
cliniques et I'évaluation

des données cliniques. Il
permet au clinicien d'évaluer
|'évolution, ou I'absence
d'évolution, de |'état de
chaque patient ainsi que

les paramétres particuliers
d'un pansement (p. ex. le
rendement du pansement

et sa capacité de prise en
charge des symptémes) afin
de déterminer le traitement
optimal®.

«

Il est important
de determiner

ce que le patient
aime faire lorsqu'il
est en bonne
santé, de voir si
ces activités sont
toujours possibles
et de l'aider a les
reprendre.  ))

®

Evaluation de la qualité de vie et du
bien-étre

OUTILS D'EVALUATION DE LA QUALITE DE VIE LIEE A LA SANTE

Les outils d'évaluation de la qualité de vie liée a la santé sont utilisés lorsqu'il s'agit de prendre des

décisions éclairées et d'élaborer des politiques. L'évaluation est fondée sur des facteurs physiques,

fonctionnels, émotionnels et sociaux, et elle peut étre réalisée a I'aide d'outils génériques ou d'outils

concus pour des maladies ou des problemes médicaux particuliers.

= Exemples d'outils d'évaluation de la qualité de vie liée a la santé : le Nottingham Health Profile, le
EuroQol-5 et le Short Form- 36

= Exemples d'outils d'évaluation de la qualité de vie liée a la santé concus pour des problémes médicaux
particuliers : le Charing Cross Venous Leg Ulcer Questionnaire®, le Cardiff Wound Impact Schedule32 et
le Fribourg Life Quality Assessment, qui a été validé pour I'évaluation de tous les types de plaies aigués et
chroniques, y compris les plaies a cicatrisation difficile®. Les outils concus pour des problemes particuliers
peuvent étre complétés au moyen d'outils permettant d'évaluer les interventions en soin des plaies et
les avantages qu'ils offrent aux patients (p. ex. le PBI-w** et le Treatment Evaluation of Le Roux (TELER®)
(Case 3).

En outre, il existe des outils simples qui permettent de recueillir les données sur I'expérience des patients, y compris
le Measure Yourself Medical Outcome Profile (MYMOP)?>, qui peut étre administré par le patient lui-méme, le
Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life - Direct Weighting (SEIQoL-DDW)* et le Patient Generated
Index (PGI)*".

Les cliniciens peuvent également utiliser des outils courants pour évaluer I'expérience du patient sur le plan de
la douleur (p. ex. 'échelle visuelle analogique, le guestionnaire sur la douleur de McGill*®), de 'anxiété et de la
dépression (p. ex. la Hospital and Anxiety Depression Scale®).

La plupart des travaux de recherche se concentrent sur les patients qui ont des ulcéres veineux chroniques de la
jambe? %4 et sur I'importance de la prise en charge de la douleur. Toutefois, des travaux récents ont souligné les
conséquences des ulceres du pied diabétique®? et des plaies de pression?’sur la qualité de vie et le bien-étre.

Bien que les outils d'évaluation de la qualité de vie liée a la santé fournissent des données quantitatives, ils sont
congus pour cerner les problemes de fonctionnement. lls ne permettent donc pas nécessairement de connaitre
I'opinion des patients qui vivent avec une plaie”. Le bien-étre est subjectif. En effet, il évolue avec le temps et est
généralement difficile a mesurer. Par conséquent, il faut mettre I'accent sur des témoignages spontanés et les
méthodes d'observation pour mettre au point des processus qui aident les personnes vivant avec une plaie a
réaliser leur plein potentiel et accroitre leur degré de satisfaction générale.

L'EVALUATION DU BIEN-ETRE

Il est important pour les cliniciens de considérer leur patient « comme une personne » et de se concentrer sur
ses expériences personnelles. L'objectif est d'obtenir un apercu aussi complet que possible de I'état de santé de la
personne, de sa qualité de vie et des conséquences de sa plaie sur tous les aspects de la vie quotidienne.

Les questions relatives au bien-étre ne sauraient se substituer a I'évaluation intégrale de I'état de santé du patient
ou aux tests diagnostiques, qui sont toujours indispensables

Création d'une relation thérapeutique

Le groupe de consensus s'est penché sur le climat de compétence, de bienveillance, d'engagement et de compassion
qui doit étre installé dans les échanges avec les clients et sur la fagon dont les cliniciens doivent créer des liens
équitables et fondés sur la confiance. Pour ce faire, les cliniciens doivent :

| Etre entierement axés sur le patient au cours de chaque échange

Eviter les distractions, p. ex. en éteignant leur téléphone cellulaire

Poser des questions afin de mieux comprendre l'expérience du patient a I'égard de la plaie

Eviter de I'interrompre le patient au cours de la premiére minute de la consultation ou de « guider » ses
commentaires

Réfléchir a la facon dont le patient pourrait réagir aux questions posées

Observer le patient et I'écouter attentivement
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= Noter les éventuelles observations, p. ex. sile patient semble tendu ou s'il boitait légerement lorsqu'il est entré
dans la salle

= Préciser le temps que prendra les entretiens ou les discussions, p. ex. en disant « Nous en avons juste pour
quelgues minutes »

m Etre conscients des différences culturelles et tacher d'étre sensibles aux besoins spirituels des patients

= Constituer un dossier au cours des entretiens successifs :La continuité des soins est importante, car elle
permet de distinguer les données sur le bien-étre de I'information recueillie lors de la discussion initiale. La
continuité des soins comprend le diagnostic, I'évaluation des antécédents et le suivi

= Eviter toute attitude défensive: p. ex. si le patient dit qu'il est nerveux parce qu'il a vécu de mauvaises
expériences avec les médecins dans le passé, il ne faut pas le prendre a coeur et considérer le patient comme un
sujet « difficile ». On a tendance a rejeter la faute des échecs thérapeutiques sur les patients difficiles. Toutefois,
cette tendance est peut-étre attribuable aux préjugés des médecins plutét qu'a I'état de la plaie.

Les relations interpersonnelles sont importantes, particulierement dans le cas des affections chroniques,

car il est essentiel que le clinicien établisse et maintienne de bons rapports avec le patient. Ainsi, le médecin
doit, entre autres, faire preuve d'honnéteté sur la gravité de la plaie et les limites de ses connaissances afin de
favoriser I'établissement de rapports de confiance

Assurer l'autonomisation et le choix

Les cliniciens doivent savoir écouter les patients afin d'obtenir leur confiance. lls doivent leur expliquer ce qu'ils font
en faisant preuve d'empathie**. L'amélioration de la communication doit passer par un partenariat dans le cadre
duguel le patient se sent capable de discuter de ses options ou des problemes liés a son traitement. De son coté, le
clinicien doit transmettre de I'information au patient afin de lui permettre de mieux évaluer les avantages associés a
chacun des choix qui s'offrent a lui*4.

Selon un rapport publié récemment, les patients, en particulier les personnes agées*, souhaitent pouvoir faire un
choix éclairé en ce qui a trait a leurs soins. En outre, la qualité du lien entre le patient et le professionnel de la santé
peut avoir un effet positif sur le résultat du traitements en renforcant la capacité d'auto-gestion du patient et sa
fidélité au traitement*e-8,

Savoir ce qui est disponible, étre en mesure d'expliquer ce qu'ils désirent, étre entendus et prendre part aux
décisions concernant leurs soins : voila ce qui compte vraiment pour les patients

Trouver le bon moment pour évaluer le bien-étre

En plus de la partie de la visite du patient qui est consacrée aux questions du clinicien sur le bien-étre, les membres
de I'équipe pluridisciplinaire peuvent procéder a une évaluation du bien-étre du patient tout en réalisant des
interventions courantes, aussi bien a domicile qu'a la clinique.

Certaines interventions, par exemple la prise de la tension artérielle, constituent le moment idéal pour vérifier le
tonus musculaire et la mobilité du patient. En effet, en administrant les soins de base, par exemple en faisant la
toilette du patient, les membres du personnel infirmier peuvent vérifier son hygiéne personnelle, les éventuelles
pertes de poids, les changements sur le plan de I'épiderme, le site de la perfusion, etc. C'est également un bon
moment pour parler librement, ce qui pourrait permettre au personnel de savoir comment se sent le patient.

I est important d'‘évaluer le patient dans un environnement calme ou celui-ci se sent rassuré et a laise. Les besoins varient
d'un patient a un autre. Par exemple, certains patients préféreront que la consultation initiale se déroule dans une salle
distincte, o ils risquent moins d'étre interrompus et ot on leur permettra de parler librement. D'autres se sentiront plus a

Iaise dans un environnement dynamique ot ils pourront faire part de leurs inquiétudes a d'autres personnes.

Pour ce qui est des questions a poser, il est important de choisir des questions simples

OPTIMISER LE BIEN-ETRE DES PERSONNES VIVANT AVEC UNE PLAIE | 7



Création d'outils pour favoriser le
bien-étre

®

FIGURE 2 : Comment votre
plaie vous affecte-t-elle a
différents moments de la

Connaitre la perspective du patient sur sa maladie et son traitement peut permettre au clinicien de
comprendre comment celui-ci réagit au fait de vivre avec une plaie difficile a soigner et souvent douloureuses.
Le personnel infirmier en particulier a un réle critique a jouer en sachant écouter les patients et en utilisant
I'information qu'il recueille pour optimiser les soins*.

Il faut savoir créer des outils simples qui permettront aux patients de discuter de leur bien-étre en regard de
leur plaie et des difficultés qu'ils éprouvent. Ces outils doivent étre dynamiques pour permettre aux patients de
redéfinir leur point de vue en fonction de I'évolution de leurs priorités, au fur et a mesure de leur traitement.

Les outils utilisés pour obtenir de I'information sur le bien-étre doivent étre pratiques, conviviaux et
adaptables a tous les milieux cliniques et a tous les types d'interaction avec le patient

Questions visant I'évaluation du bien-étre

La méthode adoptée par les cliniciens pour obtenir de I'information dépend du lieu de I'entretien avec le patient.
Par exemple, il est parfois plus facile de tirer des conclusions chez le patient. Pour les patients suivis a la clinique, un
simple questionnaire a remplir dans la salle d'attente peut fournir un point de départ a la conversation, notamment
avec les personnes réservées, en leur donnant le temps d'organiser leur réponses avant I'entretien. La case 4
comprend des exemples de questions a poser pour engager la discussion sur le bien-étre.

CASE 4 - Echantillon de questions sur le bien-étre
1

L' état de votre plaie s'est-il amélioré ou détérioré? Veuillez préciser. S'il s'agit d'une nouvelle plaie, qu'est-ce qui a
causé son apparition?

Votre plaie vous a-t-elle empéché d'entreprendre certaines activités la semaine derniére? Si oui, veuillez préciser.
Qu'est-ce qui vous géne ou vous perturbe le plus? Et quand cela se produit-il?

Y a-t-il quelqu'un qui pourrait vous aider a prendre votre plaie en charge?

Qu'est-ce qui vous soulagerait ou vous faciliterait la vie en ce qui a trait a votre plaie?

v AWN

Lorsque vous interrogez les patients, vous devez faire preuve d'ouverture d'esprit et adopter une attitude non
prescriptive. Les cliniciens doivent s'efforcer d'établir un lien avec leurs patients et ne pas se contenter de cocher
les éléments de la liste de vérification

Comprendre I'évolution de la plaie au fil du temps

L'information recueillie varie en fonction de I'heure de la journée. En effet, les réponses évolueront au fil de la journée. Par
conséquent, il estimportant d'adapter les questions afin de comprendre les conséquences de la plaie sur la vie du patient a
différents moments de la journée (Figure 2).

Il'est possible d'évaluer régulierement la routine quotidienne du patient afin de cerner les éventuels progres. Cette évaluation
peut étre réalisée a laide d'outils validés pour surveiller I'évolution de problemes particuliers, comme la douleur®*°. Toutes les
variations observées peuvent fournir de I'information importante qui pourra étre utilisée pour mettre en oeuvre des stratégies
adéquates permettant de mieux gérer les symptomes ou de convaincre les patients que la cicatrisation évolue.

journée 7%
\ |

Au réveil -Par ex,, Matin - Vous vous Midi - Vousavezdu ~ Aprés-midi - Vous étes  Soirée - Il se peut Nuit - La douleur
mettre les pieds trouvez peut-étredans  mal a prendre l'autobus  peut-étre épuisé(e) en  que l'exsudat de votre  pourrait perturber
par terre peut étre l'impossibilité de vous pour faire vos courses  raison d'un manque de  plaie ait traversé votre  votre sommeil.
douloureux. doucher convenablement, ou vous vous sentez sommeil et vous désirez pansement a la fin de

sans mouiller votre géné par l'odeur que vous allonger. votre journée.

pansement. dégage votre plaie

lorsque vous sortez.
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FIGURE 3 : Exemple du
journal d'un patient,
portant sur une journée.
Le patient devrait étre

en mesure de répondre
aux questions en cing
minutes. Certains
choisiront de le faire plus
lentement, pour exprimer
a fond leurs sentiments.
D'autres préféreront

une méthode moins
structurée et spontanée.
La prise de photos est
également importante
pour le suivi et pour
faciliter I'entretien lors de
la prochaine visite. Pour
obtenir un complément
d'information sur les
journaux des patients,
consulter le site du
Scottish Health Council
al'adresse : http://www.
scottishhealthcouncil.
org/home.aspx

Quel a été le meilleur moment de votre journée ? Quelles conséquences votre plaie a-t-elle eues sur votre
journée ?

Quel a été le pire moment de votre journée? Prenez une photo de votre pansement (si vous n’y par-
venez pas, demandez a quelqu’un d’autre de le faire).

Votre pansement a-t-il été refait aujourd’hui?
Combien de temps cela a-t-il pris?

Vous I'a-t-on refait?

‘ Si votre pansement a été refait aujourd’hui, comment
vous-étes vous senti(e) pendant I'intervention?

1er jour : Photo du pansement. Le chercheur collera la
photo ici.

. Comment vous-étes vous senti(e) aprés l'intervention?

Le journal du patient permet d'obtenir un compte rendu plus personnalisé et détaillé au fil du temps. En outre, il
permet de communiquer des données qualitatives sur I'expérience du patient en regard de sa plaie. Ce compte
rendu peut étre extrémement utile pour les personnes qui dépendent de plusieurs services ou membres du
personnel (Figure 3).

Les patients ont tous leurs préférences en matiére de communication. Il pourrait donc s'avérer utile d'avoir
une gamme d'outils pour répondre a leurs besoins

Evaluation continue

Il est nécessaire de documenter les données sur le bien-étre de facon claire et de les utiliser pour le suivi. Les
questions devront devenir de plus en plus personnalisées et porter sur des facteurs particuliers du bien-étre. Cette
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«

Les médecins
jugent trop
souvent que nous
sommes infideles
au traitement
quand on n'est
pas d'accord
avec eux.Leurs
conseils doivent
étre pratiques et
réalistes. Ce n'est
pas facile d'étre
assis toute la
journée dans un
fauteuil avec les
jambes. )

®

méthode devrait permettre au clinicien de suivre le cycle de sommeil du patient, l'intensité de sa douleur et sa
capacité d'utiliser des outils qui I'aident a accomplir ses taches quotidiennes. Des entretiens réguliers permettront
d'obtenir des indications importantes sur I'évolution de la plaie et d'établir un plan de prise en charge qui reflete la
situation actuelle et les soucis du patient.

Un grand nombre de personnes vivant avec une plaie chronique sont susceptibles d'interagir avec différents
professionnels des soins de santé au cours d'une période donnée (p. ex. des membres du personnel infirmier,
des chirurgiens, des physiothérapeutes, des psychologues et des nutritionnistes). Par conséquent, ces patients
et leurs aidants naturels pourront étre appelés a fournir les mémes renseignements a plusieurs reprises, ce
qu'ils trouveront peut-étre pénible ou frustrant. Il est important que toute évaluation soit documentée et,

dans la mesure du possible, communiquée a tous les membres de I'équipe pluridisciplinaire afin d'assurer la
continuité des soins et d'éviter les modifications inutiles du schéma thérapeutique apportées par différents
membres du personnel.

OBSTACLES A L'EVALUATION

En cherchant a obtenir ces renseignements importants, on est susceptible de se heurter a une série d'obstacles,
par exemple la capacité des patients a accéder aux services, la rapidité des rendez-vous en clinique, le manque
d'intimité et I'absence de systeme de documentation commun a tous les professionnels dont la clientéle comprend
des personnes vivant avec une plaie chronique.

Par ailleurs, nombreuses sont les personnes qui évitent de discuter de bien-étre par crainte de « déranger » le
clinicien ou parce qu'elles craignent d'étre « jugées » par celui-ci. En outre, les cliniciens doivent évaluer la capacité
des patients a communiquer, tant verbalement que par écrit. C'est pourquoi il est important pour les cliniciens

de veiller a la participation des membres de la famille et des aidants naturels, qui jouent un réle de premier plan
dans la prise en charge quotidienne des personnes vivant avec une plaie, en particulier lorsque le patient n'est pas
en mesure de communiquer (p. ex lorsqu'il s'agit d'une personne agée en perte d'autonomie ou qui présente des
troubles cognitifs).

Toutefois, I'exposition quotidienne des cliniciens a tant de détresse physique et émotionnelle risque de provoquer
une atténuation de sensibilité, ce qui pourrait les amener a sous-estimer la sensibilité du patient a la douleur.

Les cliniciens risquent méme de se sentir impuissants, dépassés et anxieux vis-a-vis des attentes des patients

et des membres de leur famille??. Dans ce contexte, les objectifs du patient seront peut-étre différents de ceux
du clinicien, ce qui risque d'engendrer un certain détachement entravant la capacité du clinicien a évaluer
correctement les habitudes du patient et a encourager celui-ci a en adopter de nouvelles.

On reléve parfois une grande disparité entre ce que les particuliers disent vouloir et ce qui, d'aprés les cliniciens,
devrait leur étre fourni®?

Etude de cas : de la maladie au bien-étre

|

L'étude de cas suivante, fondée sur I'expérience d'un des membres du

pe d'experts, souligne I'importance de la précision desévaluations. EIIIe Ig_récise

également l'effet que peuvent avoir lesdiagnosticserronés ou l'incapacité de déterminer la raison pour laquelle une plaie refuse de cicatrisersur le bien-

étre du patient.

Un homme &gé de 72 ans, qui habite sur une ile dans l'ouest de la Suéde, présente depuis 12 ans des plaies circonférentielles sur ses deux membres
inférieurs. Ces plaies recouvrent ses jambes et provoquent une douleur insupportable. Elles doivent continuellement étre pansées par son épouse

et, une fois par jour, par une infirmiére communautaire. Aucun diagnostic n'a été posé, bien que I'on suppose qu'il s'agisse d'ulceres veineux de la
jambe. Le patient a perdu environ 15 kg au cours de cette période de 12 ans et est condamné a son fauteuil roulant. Dans I'ensemble, son bien-étre est
extrémement limité. De plus, I'état de santé de ce patient a eu des conséquences considérables sur la qualité de vie de son épouse, qui doit toujours
étre a sa disposition pour refaire les pansements. Lorsqu’'un infirmier spécialisé dans le soin des plaies, qui était également stomathérapeute (infirmier
stomathérapeute), lui a rendu visite pendant le congé de I'infirmiére communautaire, il s'est apercu tout de suite qu'il ne s'agissait pas d'ulceres veineux
de la jambe. Il a remarqué I'aspect anorexique du patient ainsi que I'expression de douleur sur son visage, et il a décidé de le faire admettre au service
de chirurgie colorectale de I'hdpital universitaire de la région. A la suite d’un examen, un diagnostic de colite ulcéreuse a été posé. Le patient a recu des
médicaments et a été soumis a un traitement nutritionnel intensif. Résultat, le patient a pris du poids et peut maintenant se tenir debout sans se servir
de son fauteuil roulant. La cause des plaies a été attribuée a une dermatose nommeée pyoderma gangrenosum. Un traitement a été instauré, ce qui a
permis de guérir les plaies dans un délai de huit semaines en plus d'améliorer sensiblement le bien-étre du patient et de son épouse.
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L'optimisation du bien-étre, pour une
prise en charge efficace des plaies

Pour que le bien-étre soit l'objectif principal des soins, il faut élaborer des stratégies permettant d'accroitre |'efficacité
et l'opportunité des soins de santé en réponse aux besoins des personnes vivant avec une plaie. La qualité des
résultats dépend autant des techniques d'autogestion que des soins médicaux administrés. L'autonomisation et la
diffusion d'information sont des facteurs essentiels a la réussite de la prise en charge des plaies, I'accent étant mis
sur les soins axés sur le patient*®,

Etablir les préférences du patient sur le plan de I'information et de la participation & ses soins est un premier
@ pas vers la création d'un partenariat susceptible d'accroitre la satisfaction a I'égard des soins et d'améliorer les

résultats

Expliquer la cause d'une plaie et les raisons pour lesquelles certaines décisions sont prises quant au traitement

peut permettre de dissiper les craintes des patients et de mieux gérer leurs attentes. Les explications peuvent étre

renforcées par des feuillets de renseignements a l'intention des patients et des ressources didactiques. En regle

générale, les patients sont beaucoup plus susceptibles d'accepter un traitement s'ils le comprennent et ils acceptent

généralement les stratégies qui sont conformes a leur culture et a leurs croyances®.

Chaque patient doit recevoir un service siir, facilement accessible et adapté a ses besoins. Ces services peuvent
comprendre des centres de jour ou des cliniques a horaire flexible. Certains patients obtiennent du soutien et

de I'encouragement en faisant part de leur expérience a un groupe de personnes aux prises avec des problemes
semblables. Certains modeles de groupes sociaux, comme le Lindsay Leg Club® (voir la case 5), permettent
d'améliorer la santé et le bien-étre des personnes qui ont un ulcere chronique de la jambe®*. En éliminant la
stigmatisation des personnes qui vivent avec une plaie, ces « clubs » sont en mesure d'améliorer I'observance des
traitements, de réduire 'anxiété et la dépression des patients et d'avoir un effet positif sur les taux de guérison et
de rechute®.

Le colit du traitement des plaies chroniques est élevé. Parmi les variables importantes, notons le délai de
cicatrisation, la fréquence du changement des pansements, la durée des soins de santé et I'organisation des soins
(autrement dit, s'agit-il de soins actifs ou de soins communautaires?). Le fait de cerner rapidement les patients
exposés a un risque important de prolongement de la durée de la cicatrisation et d'adopter une méthode de prise

en charge structurée, fondée sur des stratégies de traitement adéquates (p. ex. des traitements novateurs), s'est
avéré efficace pour accélérer la cicatrisation, améliorer la qualité de vie et réduire le co(it total des soins56. La
formation continue du personnel s'est également avérée importante®. Il est néanmoins nécessaire de poursuivre les
recherches afin de bien comprendre les avantages de cette démarche en se fondant sur des études bien concues sur
I'économie de la santé.

ELABORATION D'UN PLAN A CINQ PALIERS

Les intervenants doivent travailler de facon rentable et efficace a l'amélioration du bien-étre. Les cliniciens doivent créer
un partenariat avec les patients et leurs aidants naturels dans le cadre duquel les décisions seront prises en commun.
Ce partenariat permettra aux organisations de soins de santé d'appuyer des initiatives visant a favoriser le bien-étre qui
répondent aux besoins des patients. De plus, il permettra a I'industrie des dispositifs médicaux de mettre au point des
produits qui optimiseront l'efficacité et laspect esthétique des traitements ainsi que la qualité de vie des patients.

CASE 5 Le Lindsay Leg Club : un modéle de soins sociaux

La Lindsay Leg Club Foundation® a été créée au Royaume-Uni pour permettre a des patients qui ont des problémes aux membres inférieurs de se réunir
pour recevoir des soins et de |'aide. Ces clubs offrent des soins cliniques de grande qualité administrés parfois dans des lieux non conventionnels,
comme des salles communautaires ou des églises. Chaque « Leg Club » appartient aux membres qui le constituent et qui y participent pour recevoir
des conseils et des soins, mais aussi pour rencontrer d'autres membres. Au Royaume-Uni et en Australie, plus de 1 000 membres recoivent chaque
semaine des conseils et des soins. Un des éléments fondamentaux d'un bon « Leg Club » est I'association de l'interaction sociale a la prestation des
soins de santé. Le résultat est une séance de soins collectifs au cours de laguelle les membres qui ont des ulcéres de la jambe sont soignés ensemble.
Un autre élément fondamental est le r6le du personnel bénévole, qui amasse des fonds et assure la gestion du club local. Les rendez-vous ne sont pas
prescriptifs, et les patients (membres) peuvent se rendre a tout moment a leur club pour recevoir de I'aide ou des soins médicaux. Cette organisation
a méme fait pression pour accroitre les services assurés offerts aux patients ayant des problémes aux membres inférieurs. Elle fournit également de
I'information spécialisée fondée sur I'expérience collective de ses membres qui ont des plaies. Pour obtenir un complément d'information sur ces clubs,
consulter le site a I'adresse www.legclub.org.

OPTIMISER LE BIEN-ETRE DES PERSONNES VIVANT AVEC UNE PLAIE | 11



MISE EN OEUVRE D'UN
PLAN EN CINQ POINTS

Le clinicien joue un réle déterminant dans Ioptlmlsatlon du bien-étre des personnes vivant avec une plaie en faisant

POUR LES PRINCIPAUX I'intermédiaire entre le patient, l'organisation de soins de santé et I'industrie pharmaceutique. Les membres de la famille
INTERVENANTS : L'objectif ~ du patient et leurs aidants naturels doivent également participer a ce processus. Voici les objectifs du clinicien :

est de créer un cadre pour 1. S'informer sur le bien-étre du patient en adoptant une démarche intégrée, sans oublier que le patient est un «
les quatre intervenants étre humain »

principaux afin d'assurer 2. Accorder la priorité au bien-étre dans |'évaluation, le traitement et la prise en charge de la plaie du patient
|'optimisation du bien-étre 3. Velllerace guele patient participe a son traitement en lui offrant diverses options thérapeutiques, en lui transmettant de

du patient lors de la prise en [information et en lui offrant une aide adéquate. Par ailleurs, le clinicien doit respecter le droit du patient de refuser les soins.
charge des plaies. 4. Utiliser les commentaires du patient pour programmer ou adapter les services

5. Assurer la collaboration avec ses collegues, en sachant quand diriger le patient, et vers qui.

LE PATIENT

Les personnes vivant avec une plaie chronigue doivent recevoir des soins de méme niveau que les soins offerts

aux autres personnes qui ont des maladies chroniques, comme le diabéte ou les maladies cardiovasculaires. Les

personnes qui administrent les soins changent, mais les patients restent.

Par conséquent, les patients doivent :

1. Sassurer gu'on se renseigne sur leur bien-étre et qu'on accorde la priorité a leurs problemes.

2. Reconnaitre leur droit de discuter de leur bien-étre et d'exprimer leurs attentes et leurs soucis concernant le
traitement

3. Jouer unrole actif dans leur traitement et s'engager a participer a long terme a la prise en charge de leur plaie.

4. Dans la mesure du possible, s'assurer gu'on leur propose différents soins et une flexibilité dans I'administration
des soins

5. Réfléchir aux modalités d'administration des soins et proposer des suggestions sur la facon dont les services
pourraient étre adaptés.

LES ORGANISATIONS

Les différentes organisations de soins de santé peuvent aider les cliniciens en créant un milieu de travail convivial

pour le personnel et en offrant des services appropriés a leurs clients. Ces mémes organisations ont également

un réle important a jouer dans la diffusion d'information et la recherche, ce qu'elles font en transmettant des

renseignements qui peuvent étre adaptés pour la différente culture de la population. Voici les objectifs de ces

organisations :

1. Veiller au bien-étre de leur personnel afin que celui-ci soit en mesure de veiller au bien-étre d'autrui**

2. Accepter que le bien-étre est I'un des éléments déterminants de I'administration rentable et éclairée des soins,
et prendre part a la recherche continue

3. Garantir la disponibilité de services visant a favoriser le bien-étre des patients dans le cadre de la prise en
charge des plaies. Ces services doivent répondre aux besoins de différents groupes de patients et étre non
discriminatoires

4. Soutenir des stratégies favorisant la communication entre cliniciens et patients (y compris le recours a la
technologie moderne, comme la télémédecine, les réseaux sociaux et les applications électroniques)

5. Donner suite aux plaintes des patients et modifier les services en conséquence.

L'INDUSTRIE PHARMACEUTIQUE

L'industrie pharmaceutique a également un réle actif a jouer en assistant les cliniciens, les patients et les

organisations, en accordant la priorité au bien-étre et en acceptant que celui-ci est un des principaux moteurs de

I'innovation et de la création de produits. Objectifs de I'industrie pharmaceutique :

1. Mettre au point des produits novateurs qui s’harmonisent avec le style de vie des patients et mettant I'accent
sur le bien-étre dans la prise en charge rentable des plaies

2. Mettre en place des systemes de communication pertinents et solides en collaboration avec les cliniciens et les patients.

3. Souligner I'importance du bien-étre, et créer un programme de recherche axé sur le bien-étre, la prise en
charge des plaies et 'expérience des cliniques et des patients

4. Réagir aux commentaires des cliniciens et des patients au sujet des produits qu'ils proposent

5. Respecter le code d'éthique relativement a la production, a la commercialisation et a la vente des produits.
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