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Un systeme centré sur le patient : de quoi

parle-t-on?

IL S’AGIT DE CREER UN SYSTEME OU LE PATIENT:

» Deviendra un acteur a part entiere 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’ou je suis, je sais tout !

Is there an efficacy-
effectiveness gap?
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Aller au dela des essais randomiseées

ETUDES EXPERIMENTALES ETUDES VIE RELLE




Les schémas d’études possibles en vie réelle

ETUDE LONGITUDINALE
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DSVR : données de santé vie réelle; ECR: essais contrélés randomisés Phase Ill; ECP : essais contrélés pragmatiques ; PAES Post autorisation efficacy studies ; SNDS
: systéme national des données de santé; PASS :post autorisation safety studies. Makaty Value in Health 2017
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Les vecteurs de collecte des données en vie réelle

v 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
v  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 a la diversité des

preférences individuelles

% Combler le fossé de la non-qualité et accélérer le changement
— Identifier les obstacles percus / les attentes exprimées par les patients
— Impliquer les patients d’'emblée dans la définition et I'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 2 hiérarchiser ces éléments en fonction des poids respectifs que le patient leur accorde

®  Permettre au citoyen consommateur de:

— S’orienter dans le systeme 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 a I'aide d’indicateurs standardisés
ajustés en fonction des caractéristiques propres a chaque patient (sexe, age, gravité de I'indication, co

morbidités) REES
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Quels indicateurs de résultat? pour quels

objectifs recherchés?

®  Mesurer le résultat (la qualité) des soins : « le bénéfice escompté pour la santé doit étre supérieur aux
conséquences négatives qui y sont associées et ceci indépendamment de tout lien avec le coit 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 maniere dont le paient a 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
plutdt que bien faire un acte inapproprié »

~  Améliorer la valeur en santé des soins offerts au patient : « la valeur c’est ce que I'on gagne pour les colts
que 'on paye» I'idée de valeur conduit a une hiérarchie et a une estimation sur ce que I‘'on met ﬁr tEog
pour répondre au meilleur colt aux attentes des patients : - élicitation des préférences patient. . ., . . -
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WHAT RESEARCH
QUESTIONS CAN BEST-
WORST SCALING SOLVE?

To get preferences of anything, for instance:
* New product feature prioritization

* To measure the appeal and brand fit of
potential value propositions

* To identify the best name from various
potential names for a new product/concept

Tips: it is the best method to use if you are doing
multi-country studies and want to compare the
preferences across countries because BWS does not
have scale-bias.

preferences - prioritize new product ideas,
identify the best name for a new product, etc.

EXAMPLE QUESTION: APPEAL OF NEW PRODUCT FEATURES

%ou indicated that you are planning to buy a new refrigerator in the next & months.

On the following pages, we will show you A FEW REFRIGATOR FEATURES. On each
page, please read the features carefully and select the one that 1s the MOST APPEALING
and one that is the LEAST MOTIVATING to you.

LEAST MOST
Appealing Appealing
5 stars energy saving

o An auto ce-maker

A separate compartment to chill party tray vy
An outside we-dispenser

EXAMPLE QUESTION: ERAND FIT OF NEW PRODUCT NAMES

Below are some potential names for the NEW KIDS LUNCH PACK that vou just read and
saw on the previous page, please choose the name that you think is the BEST FIT with
|[insert client brand] and the one you think is the WORST FIT with |[insert client brand].

WORST fit BEST fit with
with |insert |insert client
clie nt brand) brand|
MName A
o Name B
Mame C o

Mame D




Revue systématique
Etudes descriptives qualitatives des expériences patient
Modeles prédictifs qualitatifs des comportements en santé
Sciences de |la mise en ceuvre des innovations organisationnelles

[Identification des attributs

Analyse [Recueil ] Plan d’expérience

Recherche phénomélogique
Ecriture guide d’entretien
Recherche des attributs potentiellement déterminants
Sélection d’une liste réduite
Controle par les focus group réunis a l'initiative des assoc. de pats

¥

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 +lp ou le - Ip

A 4

Kantar Health : Passation du questionnaire
324 Questionnaires exploitables

!

Exploitation statistique
Scores arithmétiques — modele a classes latentes-analyse en
composantes principales
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Le PLUS
important
pour moi

1 seule reponse
par colonne

O OO0 O

Mise en ceuvre de la meéthode

OBSTACLE

A

Aprés une fracture, I'hdpital ne contacte pas
mon médecin pour suivre l'ostéoporose

| 'ostéoporose n'est pas vraiment une maladie
J'ai des problémes de santé plus importants que I'ostéoporose
L'ostéoporose est indolore

Je préfére prendre des traitements naturels
et faire attention a mon alimentation

Le MOINS
important
pour moi

1 seule réponse
par colonne

O OO0 O

La PLUS La MOINS
importante importante
pour moi - ~ pour moi
1 seule réponse ( ATTENTE ) 1 seule réponse
par colonne pour g par colonne pour
chaque fableau chaque tableau

deT1aT7

Associer des ostéopathes ou des homéopathes a la prévention des fractures
Que le médecin mesure ma taille régulierement
Entendre parler de I'ostéoporose dans les médias

Discuter avec un soignant des résultats du dépistage
de l'ostéoporose et du risque de fracture

O O00O0

Traiter 'ostéoporose des patients ayant beaucoup d'autres maladies

deT1aT7
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Outils de priorisation

Le score total d’'importance est obtenu en soustrayant le nombre total de fois ou un critéere 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) = ), des plus importants (k)-), des 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 I'opinion moyenne des individus vis-a-vis des différents criteres de jugement sur
une échelle d’intervalle et de comparer les distances les séparent.

Dif f absolue Y. des plus importants(k)— Y. les des moins importants(k)
N

Scoremoyen d'importance (k) =

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

Y. des plus importants(k) 100
%
Y. des moins importants(k)
max

score d'importance relative normalisé (k) = \/

Y. des plus importants(k)
Y. des moins importants(k)




Hiérarchisation des priorités sur la base du

score d'importance relative

21 - Méfiance vis-a-vis des traitements ayant des effets indésirables 100

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

3 - Le nombre trop important de prises de médicaments dont le rythme de prise n’est pas...
19 - Manque d’écoute et de communication entre le patient et son médecin IIIEIEEEEEEEEGEGEGEGEGEGEGEGEGEEEEEEEEEEEEENN—— 53
4 - L’absence de diffusion des recommandations de bonnes pratiques pour le dépistage et |a... I 53
16 - Manque d’implication de la famille et des aidants dans les prises de décision I 52
12 - Absence de soutien émotionnel et psychologique des patients I 52
20 - Méfiance vis-a-vis des nouveaux médicaments arrivants sur le marché I 50
14 - Manque de communication vis-a-vis des résultats du dépistage et du risque de fracture IIEEEEEEEEGEGGGGGEGEGNGGEGEGEGNGGNGEGNGGNGNGG_———— 50
7 - Absence de réflexion interdisciplinaire sur le matériel éducatif a mettre a la disposition des... IEEEEEEEEEE_______— 46
18 - Absence de prise de conscience du lien existant entre la fragilité osseuse et la survenue... IEEEEEEEEEEEEEEEEEEE——— 45
1 - La remise d’un livret éducatif sur la pathologie aux patients et a leur famille IIETEEEEEEEEEEEGEGEGEGEGEGGEGEGGEGGGNGNGNGN——— 43
17 - Caractere relativement peu médiatisé de la maladie ostéoporotique IIIIEEEEEEEEEGEGGGGGGNGNGGNGEGGNGGNGG_G__— 41
15 - Absence de considération du point de vue du patient dans la décision de prise en charge IIIIEEEEEEEEEEEEEEGEGEGEGEGEGNGEGGNGNGNNN——— 41
10 - Mettre en place un programme de promotion de I’activité physique avec communication... I 41
11 - Méconnaissance et méfiance des traitements médicamenteux anti-ostéoporotiques IIIEEEEEEEEEGEGEGNGNGEGNGEEENNNNN——— 40
2 - Le manque de visibilité pour le grand public des stratégies de prévention des fractures... IEEEEEEEEEEE________—_—_—_8 40
8 - Manque une coordination dans le suivi de la prise en charge de I'ostéoporose I 33
9 - Manque de coopération, communication et de coordination entre les différentes... EEEEEEEEE——————_______—__ 36
6 - Absence de prise de conscience des patients des conséquences de I'ostéoporose en termes... I 35
13 - Absence de connaissance des antécédents ostéoporotiques des patients suivis IIEEEEEEEEEEEGGGGGGGGGG— 27
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Originalité de la méthode

La hiérarchisation des criteres 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 criteres c’est-a-dire a faire
des arbitrages entre des objectifs qui ne peuvent pas tous étre atteints en méme temps;

La méthode des choix extrémes est fondée sur la théorie de la décision et non sur la mesure
conjointe des nombres. Elle « mime » parfaitement les choix qui sont les nétres 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 a améliorer leur observance et la qualité des soins.

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