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La recherche des préférences patient:          
un choix politique

« C’est l’ensemble des usagers qui doivent guider 

– nos orientations,

– nos productions, 

– nos méthodes. 

En envisageant les implications de ces objectifs non sous l’angle du droit, mais 
sous l’angle scientifique… »

« Ces démarches novatrices, « usagers centrés » « chez les différents acteurs du 
système de santé  permettront d’explorer comment la recherche des préférences 
des patients peut utilement participer à évaluer le bénéfice d’un produit de 
santé »

Pr Agnès Buzyn Présidente de la HAS

Colloque « La dynamique patient : innover et mesurer » Paris 2016 
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Parcours de soins- parcours de vie 
Ecouter les patients du symptôme à la prise en charge »

Pour rééquilibrer le colloque singulier   «la rencontre de 2 expertises doit aboutir à une décision commune qui 
respecte l’autonomie des patients sans les contraindre nécessairement à faire des choix puisqu’une des options 
possibles est de laisser le médecin prendre la décision »;

Pour  informer les professionnels de santé de l’effet d’un traitement  : « 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 »;

Pour vérifier  la pertinence des soins : « Ce qui importe c’est de faire ce qu’il convient de faire, plutôt que de 
bien faire » «Doing the right things rather than doing the things right »;

Pour apprécier la valeur des soins  : « la valeur c’est ce que l’on gagne, pour les frais que l’on paye» : 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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Des indicateurs de résultats reposant sur les 
savoirs expérientiels des malades  
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IPP  :  Incorporation des préférences  
patients dans les choix des priorités 
individuels et collectives;
PROM : mesure des résultats de santé 
perçus & rapportés par les patients;
PREM : mesure les difficultés objectives 
& relationnelles que le patient a rencontré 
tout au long de son  parcours de soins;
PRSM : la satisfaction exprimée par les 
patients mesure l’adéquation des réponses 
fournies p/r à leurs attentes.

À DISTINGUER DES CROM :(Clinician Reported
Outcome Measurement)  des mesures des 
résultats de santé rapportés par les médecins 
qui sont des indicateurs cliniques
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Expérience patient/expérience de vie 

« Expérience patient » un terme  regroupant deux dimensions : 
– Une d. relationnelle : être traité par les soignants avec respect comme une personne unique, recevoir 

une  information personnalisée , partager les décisions dans le cadre de l’alliance thérapeutique;

– Une d. fonctionnelle : décrire les difficultés objectives que rencontre l’usager dans son parcours de 
soins : temps d’attente, coordination, continuité (→c’est donc # des résultats, de la QdV, de la 
satisfaction)

Qui articule aspects qualitatifs et aspects quantitatifs:
– Qualitatif→ liste des expériences positives et négatives vécues par le patient;

– Quantitatif→ Priorisation de ces éléments en fonction de l’importance que la personne malade y 
attache;

Pour combler le fossé de la non-qualité et accélérer le changement
– réduire l’écart entre ce que l’on devrait faire / ce qui est fait;

– Identifier les barrières / les leviers du changement;

– Mettre en place les traitements qui répondent au mieux  aux attentes de la personne malade; 
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Recherche 
exploratoire et études 

préclinique

Développement 
clinique 

Phase I,II,III

Cycle de vie 
post AMM
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1. Décision industrielle: « quel 
produit faut il développer »? Quels 

sont les besoins non couverts, quels sont les 
critères de jugement pertinents du point de 
vue des malades

2. Décision du régulateur européen : « Doit on autoriser la 
mise sur le marché du produit»? Quelle est la balance bénéfice 

risque acceptable du point de vue du patient? Les préférences des patients 
sont elles toutes les mêmes? Faut il faire des analyses en sous groupes?

3. Décision des organismes 
payeurs nationaux et des 
patients: : Quel prix et quel RAC sont 

socialement acceptables ?

Intégrer les savoirs d’expérience à toutes les 
étapes du cycle de vie du médicament
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Cerner les préférences des patients, cela veut 
dire quoi?
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Qu’est ce qui est important ?

Comment classer les priorités ?

Quels sont les arbitrages à réaliser ?

C’est permettre aux personnes malades 
➢ d’identifier le niveau de leur préférence vis-à-vis d’une  option thérapeutique 

par rapport à une autre ou 
➢ de choisir l’option qui est la plus en cohérence avec à leurs valeurs après en 

avoir mesurer les avantages et les inconvénients

PL-19 11 Robert Launois



8

Deux types d’innovations :   
➢ l’innovation par plus value thérapeutique                          
➢ l’innovation par l’usage

la valeur dépasse largement le résultat clinique tel que 
mesuré par le médecin, sur le fondement du taux d’un 
marqueur biologique ou du diamètre d’une tumeur.

Le bénéfice réel apporté par un traitement doit tenir 
compte

– de la satisfaction du patient et de son entourage,
– de l’impact sur le système de santé en termes de 

mobilisation de ressources, 
– du résultat du point de vue de la santé publique 

Dans 83% des cas, les innovations par l’usage ne 
bénéficient que d’une ASMR  de niveau 3 et 4

« La route est droite mais la pente est forte »!

EFPIA IQVIA (2018) Assessing person-centered therapeutic innovations Jean Pierre Zambrovsky (2015) 3ème carrefour de l’observance 
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Eliciter les préférences patients pour 
réaménager les priorités



Déroulé d’une étude de terrain
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Formaliser le vécu des patients 
en savoirs identifiables et partageables 
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Les répondants ont à choisir entre cinq 
critères de jugement
ils doivent sélectionner celui qui à leur 
yeux est le plus important (le meilleur) et 
celui qui leur semble le moins important 
(le plus mauvais). 
L’importance de chaque critère de 
jugement est égale à la différence entre le 
nombre de fois où un de ces critères a été 
choisi comme étant le meilleur et celui où 
il a été choisi comme étant le moins bon; 
Sur la base de ce score total les différentes 
priorités sont classées en ordre 
décroissant
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Un  « score total d’importance » est calculé  par soustraction en 
faisant  la différence entre le nombre de fois ou un critère de 
jugement est jugé comme étant le plus important et le nombre 
de fois où les répondants le jugent comme étant le moins 
important;

«Le score moyen d’importance ». est obtenu en divisant le 
score différentiel net par le nombre de personnes ayant 
répondu aux questions posées;  

« Le score d’importance relative » est obtenu en divisant le 
nombre de fois où un item a été jugé plus important par le 
nombre de fois où il a été jugé le moins important et en prenant 
la racine carrée de cette proportion pour avoir un résultat 
toujours supérieur ou égale à zéro.. 

« Le score d’importance relative standardisé » est égal à la 
racine carrée de la proportion obtenue précédemment pour 
l’item k divisée par la racine carrée du ratio de l’item ayant la 
valeur la plus élevée que multiplie 100 ; la valeur de l’item jugé 
le plus important est donc égale à 100 et celle de tous les autres 
items à été calculée par rapport à ce point d’ancrage.

Agréger les savoirs dans un avis communautaire: 
Construction d’un algorithme de priorisation 

Arithmétique des votations

Score total d’importance
𝐵 −𝑊

Score moyen d’importance
𝐵 −𝑊

𝑁

Score d’importance relative

𝐵

𝑊

Score d’importance relative standardisé

𝐵

𝑊
×

100

𝑚𝑎𝑥
𝐵
𝑊
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Importance relative des obstacles qui entravent 
selon les patients leur accès à la prévention 

Scores arithmétiques Le déni de la maladie qui rend la 
parole des professionnels de santé 
inaudible (item 6, classé 1 er)

Un déficit majeur d’informations
o Préférences pour les traitements 

non chimiques (item 1, classé 2 
ème)

o Manque d’information sur la 
maladie et les causes de son 
évolution (item 19, classé 3 ème

o Méconnaissance des risques de 
récidives (item 2, classé 5 ème)

o Méconnaissance des 
traitements médicamenteux 
disponibles, méfiance (items 1, 
14, 9, 12, 8, 11)

La faillite du système de soins
o Le manque de formation des 
personnels médicaux (item 14, 
classé 4ème ; item 13, classé 
8ème)
o Le manque de suivi, coupure 

ville-hôpital (item 21, classé 6 
ème)
o Le manque d’écoute (items 18, 

15 16)

Analyse bayésienne confirmatoire 
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La prise en compte de la voix des patients :
une tendance mondiale
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