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Un système centré sur le patient : de quoi 
parle-t-on?

IL S’AGIT DE CRÉER UN SYSTÈME OÙ LE PATIENT: 

Deviendra un acteur à part entière de sa prise en charge 

Disposera des indicateurs qui lui permettront de faire  des choix éclairés

Evaluera les effets des traitements au regard de ses attentes personnelles 
et de la hiérarchie de ses priorités
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D’où je suis, je sais tout !
3



Aller au delà des essais randomisés
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ETUDES EXPERIMENTALES ETUDES VIE RELLE
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Les schémas d’études possibles en vie réelle 
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DSVR : données de santé vie réelle; ECR: essais contrôlés randomisés Phase III; ECP : essais contrôlés pragmatiques ; PAES Post autorisation efficacy studies ; SNDS 
: système national des données de santé; PASS :post autorisation safety studies.  Makaty Value in Health 2017

Essais phase 3 
longue durée

Meta Analyse  
en réseau



Les vecteurs de collecte des données en vie réelle 

Essais randomisés pragmatiques ou phase 3 de longue durée
– Cout important, nombre de sujets nécessaires élevés, prend beaucoup de temps

Etudes observationnelles
– Risques de biais de sélection

Etudes épidémiologiques
– Etudes longues, données manquantes

Base de données médico administratives
– Peu d’informations cliniques 

Dossier médical partagé
– Données colligées dans les officines

Objets connectés
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Faire du « sur mesure »  face à la diversité des 
préférences individuelles

Combler le fossé de la non-qualité et accélérer le changement  
– Identifier les obstacles perçus /  les attentes exprimées par les patients

– Impliquer les patients d’emblée dans la définition et l’organisation du parcours de soins

Adopter d’une double approche « qualitative et quantitative »
– Qualitatif→ liste des thématiques de ce qui est important pour le patient

– Quantitatif→ hiérarchiser ces éléments en fonction des poids respectifs que le  patient leur accorde

Permettre au citoyen consommateur de:
– S’orienter dans le système de soins pour mieux choisir son professionnel de santé ou son 

établissement de soins,

– D’évaluer la qualité du service médical rendu en fonction de ses attentes personnelles

– De comparer la qualité des soins des différents intervenants à l’aide d’indicateurs standardisés 
ajustés en fonction des caractéristiques propres à chaque patient (sexe, age, gravité de l’indication, co
morbidités)

7



Quels indicateurs de résultat? pour quels 
objectifs recherchés?

Mesurer le résultat (la qualité) des soins : « le bénéfice escompté pour la santé doit être supérieur aux 
conséquences négatives qui y sont associées et ceci indépendamment de tout lien avec le coût quel qu’il soit »

– CROMs (Clinician Reported Outcome Measures) mesurent des résultats de santé rapportés par les 
médecins,

– PROMs (Patient Reported Outcome Measures) mesurent des résultats de santé rapportés par les 
patients

– PREMS (Patient Reported Experience Measures) mesure la manière dont le paient à vécu une 
expérience de soins avec deux dimensions une d fonctionnelle et une d relationnelle

Gagner en pertinence : englobe l’idée de parcours et de coordination : est ce que le patient est dans le 
structure la plus adaptée ? «Doing the right things rather than doing the things right » « faire ce qui est bien 
plutôt que bien faire un acte inapproprié »

Améliorer la valeur en santé des soins offerts au patient  : « la valeur c’est ce que l’on gagne pour les coûts 
que l’on paye» l’idée de valeur conduit à une hiérarchie et à une estimation sur ce que l‘on met sur la table 
pour répondre au meilleur coût aux attentes des patients : → élicitation des préférences patient                   
par la méthode des choix extrêmes (best and worst scaling)
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Les 
Étapes
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Revue systématique
• Études descriptives qualitatives des expériences patient
• Modèles prédictifs qualitatifs des comportements en santé
• Sciences de la mise en œuvre des innovations organisationnelles

Recherche phénomélogique
• Écriture guide d’entretien
• Recherche des attributs potentiellement déterminants
• Sélection d’une liste réduite 
• Contrôle par les focus group réunis à l’initiative des assoc. de patsId
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Développement du questionnaire
• Les obstacles et les attentes ont été présentés dans le cadre de 42 

expériences de vie, dont 14 expériences de vie dans chacune des 
3 versions du questionnaire

• Chacune des expériences de vie comportait  5 obstacles ou 5 
attentes entre lesquels le répondant jugeait le +Ip ou le - Ip
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324 Questionnaires exploitables
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Exploitation statistique
• Scores arithmétiques – modèle à classes latentes-analyse en 

composantes principales



Mise en œuvre de la méthode
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Outils de priorisation

Le score total d’importance est obtenu en soustrayant le nombre total de fois ou un critère a été considéré 
comme le moins important du nombre de fois ou il a été jugé comme étant le plus important 

𝑠𝑐𝑜𝑟𝑒 𝑡𝑜𝑡𝑎𝑙 𝑑′𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑐𝑒 𝑘 = σ𝑑𝑒𝑠 𝑝𝑙𝑢𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠 (𝑘)-σ𝑑𝑒𝑠 𝑚𝑜𝑖𝑛𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠 (k)

Le score moyen d’importance  est obtenu en divisant le score total par le nombre de répondants. Il permet 
d’obtenir un classement de l’opinion moyenne des individus vis-à-vis des différents critères de jugement sur 
une échelle d’intervalle et de comparer les distances les séparent. 

Score𝑚𝑜𝑦𝑒𝑛 𝑑′𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑐𝑒 𝑘 =
𝐷𝑖𝑓𝑓 𝑎𝑏𝑠𝑜𝑙𝑢𝑒 σ 𝑑𝑒𝑠 𝑝𝑙𝑢𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠 𝑘 − σ 𝑙𝑒𝑠 𝑑𝑒𝑠 𝑚𝑜𝑖𝑛𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠(𝑘)

𝑁

Le score d’importance relative d’un critère par rapport à n’importe quel autre permet de d’évaluer leur 
importance respective sur une échelle graduée de 0 à 100. Le « score normalisé » correspond au 
pourcentage obtenu en divisant le score observé par le score maximum*100

𝑠𝑐𝑜𝑟𝑒 𝑑′𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑐𝑒 𝑟𝑒𝑙𝑎𝑡𝑖𝑣𝑒 𝑛𝑜𝑟𝑚𝑎𝑙𝑖𝑠é 𝑘 =
σ𝑑𝑒𝑠 𝑝𝑙𝑢𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠(𝑘)

σ𝑑𝑒𝑠 𝑚𝑜𝑖𝑛𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠(𝑘)
∗

100

𝑚𝑎𝑥
σ𝑑𝑒𝑠 𝑝𝑙𝑢𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠(𝑘)
σ𝑑𝑒𝑠 𝑚𝑜𝑖𝑛𝑠 𝑖𝑚𝑝𝑜𝑟𝑡𝑎𝑛𝑡𝑠(𝑘)
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Hiérarchisation des priorités sur la base du 
score d’importance relative 
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13 - Absence de connaissance des antécédents ostéoporotiques des patients suivis

6 - Absence de prise de conscience des patients des conséquences de l’ostéoporose en termes …

9 - Manque de coopération, communication et de coordination entre les différentes …

8 - Manque une coordination dans le suivi de la prise en charge de l’ostéoporose

2 - Le manque de visibilité pour le grand public des stratégies de prévention des fractures…

11 - Méconnaissance et méfiance des traitements médicamenteux anti-ostéoporotiques

10 - Mettre en place un programme de promotion de l’activité physique avec communication …

15 - Absence de considération du point de vue du patient dans la décision de prise en charge

17 - Caractère relativement peu médiatisé de la maladie ostéoporotique

1 - La remise d’un livret éducatif sur la pathologie aux patients et à leur famille 

18 - Absence de prise de conscience du lien existant entre la fragilité osseuse et la survenue…

7 - Absence de réflexion interdisciplinaire sur le matériel éducatif à mettre à la disposition des…

14 - Manque de communication vis-à-vis des résultats du dépistage et du risque de fracture

20 - Méfiance vis-à-vis des nouveaux médicaments arrivants sur le marché

12 - Absence de soutien émotionnel et psychologique des patients

16 - Manque d’implication de la famille et des aidants dans les prises de décision

4 - L’absence de diffusion des recommandations de bonnes pratiques pour le dépistage et la …

19 - Manque d’écoute et de communication entre le patient et son médecin

3 - Le nombre trop important de prises de médicaments dont le rythme de prise n’est pas …

5 - L’absence de prise de conscience de la part des professionnels de santé que la bonne santé …

21 - Méfiance vis-à-vis des traitements ayant des effets indésirables



Originalité de la méthode

La hiérarchisation des critères de jugement du meilleur au pire ne demande pas aux individus 
interrogés de classer (ranking) les obstacles et les leviers qui leur sont soumis ou de leur 
attribuer une note sur une échelle numérique graduée (rating); 

Elle leur demande de choisir entre le meilleur et le plus mauvais des critères c’est-à-dire  à faire 
des arbitrages entre des objectifs qui ne peuvent pas tous être atteints en même temps;

La méthode des choix extrêmes est fondée sur la théorie de la décision et non sur la mesure 
conjointe des nombres. Elle « mime » parfaitement les choix qui sont les nôtres dans la vie de 
tous les jours;

L’écoute des besoins des patients apparait fondamentale  dans le déploiement d’une prise en 
charge réussie, elle contribuera à améliorer leur observance et la qualité des soins.

Les techniques mises en œuvre, hautement sophistiquées, autorisent la publication dans les 
journaux professionnels avec comité de lecture.
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