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Résumé

Résumé en frangais
Titre : Analyse de la qualité de I'offre de soins de médecine générale du point de vue des

patients

Résumé : Les systemes de santé accordent une attention croissante au point de vue des
usagers dans 'organisation de I'offre de soins. L'instauration d’une offre de soins sensible
aux besoins et préférences des patients constitue un enjeu majeur de qualité et d’efficacité
des soins. Ce travail analyse le point de vue des patients pour I'offre de soins de médecine
générale en utilisant différentes méthodes permettant d’obtenir des informations
complémentaires en termes d’expérience de soins, de satisfaction, d’importance ou encore
de préférences. Il s’agit des méthodes Delphi, de classement du meilleur au pire et de
révélation des préférences par les choix discrets. Ces méthodes sont appliquées sur deux
échantillons: en population générale pour la premiére et chez des patients poly-
pathologiques pour les 2 autres afin d’identifier les principaux enjeux actuels et a venir de la
réorganisation de I'offre de soins de médecine générale du point de vue des patients. Les
résultats montrent le role central de la relation médecin-patient et plus particulierement de
I’échange d‘informations entre le médecin et le patient. Cependant une relation médecin-
patient de qualité ne doit pas pour autant étre réalisée au détriment de la qualité technique
du soin et de la coordination de la prise en charge du patient. Ce travail montre également
I'importance de prendre en compte I'expérience de soins des patients lors de I'analyse de
leur point de vue, et plus particulierement de leur disposition au changement. L’évaluation
systématique et réguliere des préférences des patients en pratique quotidienne peut
permettre d’améliorer la communication médecin-patient ainsi que le contenu de I'offre de

soins du point de vue des patients.

Mots clés: Méthode des choix discrets, point de vue des patients, médecine générale,
méthode de classement du meilleur au pire, méthode Delphi, satisfaction des patients, prise

en charge des probléemes de santé chroniques.

Résumé en anglais

Title: Quality analysis of the General Practice (GP) care from the patients’ perspective.

Abstract: The healthcare systems are paying a great interest to the patients’ perspective for
the organization of health care provision. Healthcare system which is accountable and
responsive of patients’ needs and preferences is a major issue for the quality and efficiency

of care. In this thesis, we analyze the views of patients for the supply of GP care in using
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different complementary methods about patients’ experience, satisfaction, importance or
preferences. These methods are applied to a sample of patients in GP and to a sample of
chronically ill patients in order to identify current and future major issues for the
reorganization of GP care from the patients’ perspective. The results show the main role of
the doctor-patient relationship and especially of the information exchange between doctor
and patient and between patient and doctor. However the quality of the doctor-patient
relationship is not enough. The technical quality of care (i.e. thoroughness) and the
coordination are of high importance for patients. This work highlights that it is necessary to
take into account the patients’ experiences in the analysis of their perspective (e.g.
preferences) to fully and appropriately understand the results, especially in terms of
willingness to change. The systematic and regular screening of patient preferences in daily
GP practice can improve the doctor-patient communication and the content of the provision

of care from the perspective of patients.

Keywords: Discrete choice experiment, choice-based conjoint analysis, best-worst scaling,
MaxDiff model, patient satisfaction, patient preferences for general practice care, chronic
care model, chronically ill patients
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Introduction générale

Depuis le début des années 1990, les systemes de santé accordent un intérét croissant au
role des patients et des usagers dans I'organisation de I'offre de soins (Ryan et al, 2001)
(NHS, 1992). En 2000, I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) a affirmé que les systéemes
de santé devaient avoir pour objectif d’améliorer la santé des populations, d’étre
équitablement financés (fairness) et de répondre durablement (responsiveness) aux attentes
des patients pour des aspects non cliniques (e.g. dignité, autonomie, confidentialité) (WHO,
2000). De méme, dans son rapport publié en 2001 intitulé « Crossing the quality chasm : A
new health system for the 21st century », I'institut de médecine des Etats-Unis (Institute of
Medicine, IOM) identifie I'orientation des soins vers le patient (patient-centered care)
comme un des six objectifs que doit poursuivre un systeme de santé de haute qualité. Le
concept de soin centré sur le patient est défini comme « la délivrance de soins respectueux
(respectful) et sensibles (responsive) aux préférences individuelles des patients (preferences),

a leurs besoins (needs) et a leurs valeurs (values) » (I0M, 2001)

La place du patient dans les systemes de santé a été fortement valorisée (Hibbard et al,
2004) car elle conditionne I'acceptabilité sociale des réformes ainsi que I'efficacité des prises
en charge médicales. Les patients peuvent participer directement a I'amélioration de la
qualité de l'offre de soins (Donabedian, 1966) a travers notamment I'observance
thérapeutique (Guldvog, 1999). De plus dans un contexte de limitation des ressources
allouées a la santé, il est nécessaire de réaliser des choix concernant l'allocation de ces
ressources entre différentes demandes en compétition (Singer et al, 2000). Cette
priorisation des interventions (priority setting) peut étre réalisée de facon implicite en
résultant d’'un processus de négociations entre les différents acteurs (professionnel de santé,
patient, décideur/régulateur) ou bien de fagon explicite. L’objectif est alors de maximiser le
niveau de réalisation d’un ensemble d’objectifs clairement définis (Ham, 1997). Les
préférences des patients peuvent alors étre utilisées pour définir ces objectifs de santé et
rendre les systemes de santé acceptables (accountable) (OMS, 2005). D’un point de vue
clinique, la prise en compte des préférences des patients est depuis longtemps présentée
comme une approche appropriée pour prendre des décisions dans un contexte d’incertitude
médicale (Kassirer, 1983, 1994). Le point de vue des patients a également gagné en
importance car ceux-ci sont de plus en plus pergus comme des consommateurs (Buntin et al,
2006) (Mirvis, 1998). Dés lors la satisfaction des usagers constitue un objectif en tant que tel
dans une perspective managériale. Il est par exemple possible de diminuer le nomadisme
médical (doctor shopping) en augmentant la satisfaction des patients pour I'offre de soins de

médecine générale (Ohira et al, 2010).
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En France, cette attention croissante accordée au point de vue des patients s’est traduite par

la multiplication des initiatives visant a améliorer la qualité des soins :

e 1996 : Instauration des réseaux de soins

e 1999 : Organisation des états généraux de la santé

e 2001 : Adoption de la loi relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de
santé

e 2004 : Instauration des dispositifs du médecin traitant et du parcours de soins
coordonnés

e 2007 : Adoption du plan d’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de
maladies chroniques

e 2009 : Adoption de la loi « Hbpital, Patients, Santé et Territoires » (HPST) organisant
I’offre de soins sur une base territoriale pour améliorer la proximité et I'adéquation aux

besoins spécifiques locaux.

Plus particulierement, I'offre de soins en médecine générale constitue un terrain d’action
privilégié pour améliorer la qualité des soins du point de vue des patients (Rothman &
Wagner, 2003). Elle constitue bien souvent le principal point de contact entre les patients et
les systémes de santé (Cheraghi-Sohi et al, 2008) et a le potentiel pour répondre
efficacement aux évolutions des besoins des patients, notamment de ceux poly-
pathologiques. En effet le soin de médecine générale posséde en principe cing
caractéristiques (Starfield, 1992, 1998) que sont le premier contact (first contact), la
continuité dans le temps, la couverture des besoins (comprehensiveness), la coordination et
la responsabilité vis-a-vis des patients (accountability). Dans son rapport publié en 2008,
I'OMS identifie trois de ces caractéristiques (continuité, orientation vers le patient,
couverture des besoins) comme permettant d’améliorer efficacement la prise en charge des
patients (OMS, 2008). Globalement, les systemes de santé qui présentent des soins
primaires développés sont associés a de meilleurs niveaux de qualité et de colt-efficacité
des soins (Macinko et al, 2003).

Cependant I'organisation actuelle de I'offre de soins de médecine générale (traditional/usual
care model, UCM) est encore principalement structurée pour prendre en charge les
problemes de santé aigus (acute illnesses) en valorisant les activités de diagnostic et de
traitement (curing) (Wagner et al, 2001). Par ailleurs, en France et dans la plupart des pays
développés, I'offre de soins de médecine générale connait actuellement, des évolutions
importantes liées aux professionnels de santé (e.g. choix d’installation, démographie
médicale) et au cadre réglementaire (e.g. dispositif du médecin traitant, financement a la

performance). Ces évolutions, qui concernent notamment la pratique médicale de groupe et
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la coopération interprofessionnelle (Saltman et al, 2006), ont pour conséquence de faire
coexister plusieurs offres de soins de médecine générale (Haggerty et al, 2008 ; Hjelmgren &
Anell, 2007) (e.g. médecin généraliste en cabinet individuel versus maison de santé
pluridisciplinaire). Les patients peuvent alors étre plus ou moins sensibles aux

caractéristiques de ces différentes offres.

La demande de soins de médecine générale connait également des modifications
importantes liées principalement a |'accroissement de la part des patients souffrant de
problémes de santé chroniques. En France, environ 28 millions de personnes regoivent un
traitement périodique (i.e. au moins 6 fois par an) pour une méme pathologie (HCSP, 2010)
et en 2007, les 8 millions de patients inscrits au dispositif « ALD 30 » représentaient environ
2/3 des remboursements effectués par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie des
Travailleurs Salariés (CNAMTS). Cette évolution n’est pas spécifique au contexte francais, aux
Etats-Unis environ 100 millions de personnes vivent avec au moins un probleme de santé
chronique et représentent environ 75% des dépenses annuelles de santé (Anderson &
Knickman, 2001).

Malgré I'importance des ressources investies dans la prise en charge des patients atteints de
pathologies chroniques, une part importante d’entre eux ne recoit pas les soins appropriés a
leurs besoins (IOM, 2001 ; McGlynn et al, 2003). Plusieurs initiatives ont alors développées
pour améliorer la prise en charge des problemes de santé chroniques en médecine générale
(e.g. Chronic Care Model, Guided Care Model). Cependant celles-ci requiérent d’'importantes
modifications de I'offre de soins, ainsi que du rdéle du patient dans la consultation de

médecine générale.

Définir une offre de soins de médecine générale sensible aux préférences des patients est un
objectif difficile a atteindre. Le point de vue des patients est un processus psychologique
complexe (Kiiskinen et al, 2010) faisant intervenir de nombreux facteurs (e.g.
recommandations des proches, effet de notoriété) (Neuman & Neuman, 2007). En pratique,
la satisfaction des patients est largement utilisée (Williams, 1994) pour évaluer la qualité des
soins, définie comme la capacité de 'offre de soins a répondre aux besoins des patients
(Baker et al, 1995). Mais il est important d‘intégrer dans I'analyse d’autres informations, telle
gue I'importance que les patients accordent aux différents aspects de I'offre de soins, afin
identifier les possibilités d’amélioration de la qualité (Jung et al, 2000). De plus la satisfaction
des patients reste difficile a appréhender en raison d’'un manque de clarté conceptuelle
(Ross et al, 1993 ; Sitzia & Wood, 1997). D’autres concepts tels que les préférences, les
attentes ou les souhaits ont été mobilisés pour mesurer I'expérience de soins des patients et

évaluer le niveau de sensibilité des systemes de santé a la demande (Valentine et al, 2003).
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Le point de vue des patients pour I'offre de soins de médecine générale est également
difficile a analyser en raison de sa nature multidimensionnelle (Flocke et al, 1998 ; Ware et
al, 1983 ; Baker & Streatfield, 1995 ; Grol et al, 1999). Par exemple Ware et al (1983)
décrivent le soin de médecine générale en 8 dimensions (relation interpersonnelle, qualité
technique, accessibilité, finance, environnement, disponibilité, continuité,
efficacité/résultat) pour lesquelles les patients peuvent avoir des préférences et des
perceptions différentes.

Différentes méthodes peuvent étre utilisées pour identifier les attentes, besoins ou encore
préférences des patients pour l'offre de soins (Ryan et al, 2001). Compte-tenu des
imperfections du marché des soins de médecine générale (e.g. asymétrie d’informations,
mutualisation des co(ts, relation d’agence entre le médecin et le patient) (Arrow, 1963)
(Mooney, 1994), les approches visant a identifier les préférences des patients a partir de
« choix hypothétiques » (stated preferences) semblent plus appropriées en comparaison a
celles basées sur des « choix effectifs » (revealed preferences). En effet, les choix effectifs
des patients peuvent ne pas constituer des indicateurs suffisants pour identifier leurs
préférences et les aspects de I'offre de soins de médecine générale auxquels ils accordent

une attention particuliére.

Dans ce contexte, nous avons choisi d’étudier le point de vue des patients pour I'offre de
soins de médecine générale afin d’évaluer dans quelles mesures les modifications en cours
de cette offre de soins permettent de répondre aux exigences de la demande de soins, et

plus particulierement a celles des patients poly-pathologiques.

Pour répondre a cette question notre thése est organisée en quatre chapitres permettant
une analyse par étapes du point de vue des patients. Le premier chapitre est consacré a la
présentation générale des méthodes utilisées dans cette thése (i.e. méthode Delphi,
méthode du classement du meilleur au pire, méthode des choix discrets). Ce chapitre
permet de clarifier les cadres théoriques de chaque méthode ainsi que les conditions de leur

mise en ceuvre.

Le deuxieme chapitre consiste en une utilisation de la méthode Delphi « classant » pour
identifier les principaux aspects de I'offre de soins de médecine générale du point de vue des
patients. Apres avoir présenté le cadre générale des évolutions de cette offre de soins, ainsi
que le déroulement de I'enquéte Delphi, ce chapitre procede a une comparaison de nos

résultats avec ceux de la littérature internationale.
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Le troisieme chapitre porte sur la qualité de la prise en charge des problemes de santé
chroniques en médecine générale du point de vue des patients poly-pathologiques. Il a pour
objectif d’évaluer I'expérience de soins des patients poly-pathologiques, leur satisfaction
pour la prise en charge actuelle de leurs problemes de santé, ainsi que I'importance qu’ils
accordent aux différents aspects du Chronic Care Model (CCM). Ces différentes informations
sont alors utilisées pour identifier les zones d’amélioration potentielle de la qualité de I'offre
de soins. Aprés avoir rappelé le cadre général des évolutions en cours de la demande de
soins de médecine générale, ainsi que la démarche d’enquéte aupres des patients poly-
pathologiques, ce chapitre conclut par une recherche de possibilités d’amélioration a partir

des expériences étrangeres.

Le quatrieme chapitre est consacré a |‘analyse des préférences des patients poly-
pathologiques pour les possibilités d’amélioration de I'offre de soins de médecine générale.
L’objectif de ce chapitre est de déterminer dans quelles mesures les patients sont disposés a
accepter des modifications de I'organisation actuelle de leur prise en charge. Ces
préférences ont été identifiées a I'aide de la méthode des choix discrets, dont la mise en
ceuvre a été effectuée aprés une revue de littérature systématique des études de choix

discrets en santé.
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Chapitre 1 : Présentation générale des méthodes

Afin d’étudier le point de vue des patients pour I'offre de soins en médecine générale, trois
principales méthodes ont été mobilisées : Delphi, Choix discrets et classement du meilleur
au pire. Cette section présente les fondements, le fonctionnement et les utilisations en santé

de chaque méthode.

1. Section 1 : Méthode Delphi

1.1 Fondements de la méthode

La méthode Delphi appartient a la famille des méthodes de consensus, qui comprend entre
autres la méthode du groupe nominal (nominal group technique, NGT) et celle du groupe de
parole (focus group). Elle a été développée par la RAND Corporation aux Etats-Unis dans les
années 50 avec pour objectif initial de synthétiser le point de vue d’un groupe d’experts sous
la forme d’un consensus (Dalkey et al, 1963). Elle a été définie comme « une technique de
structuration d’un processus de communication au sein d’un groupe d’individus » (Linstone
et al, 1975) ou encore comme une « technique de recherche ayant pour but d’obtenir une
opinion de groupe fiable en utilisant un groupe d’experts » (Landeta, 2006). La méthode
Delphi est fondée sur la « théorie des erreurs », selon laquelle la somme des opinions des
membres d’un groupe constitue un jugement supérieur a celui des « meilleurs » membres
de ce groupe (Rowe et al, 1991). Cette hypothése a aussi été considérée comme une
« sécurité par le nombre », c’est-a-dire que la probabilité d’obtenir une décision erronée est

plus faible dans un groupe de personnes qu’avec un seul individu (Hasson et al, 2000).

Cette méthode a fait I'objet d’un nombre croissant d’utilisations. Entre 1975 et 1994, 463
articles relatifs a la méthode Delphi ont été publiés, puis sur la période 1995-2004 ce volume
a quasiment doublé (Landeta, 2006). Au fil de ses différentes applications, la conception
initiale de la méthode a donné lieu a 3 principales variantes (Keeney et al, 2001 ; Hasson et
al, 2000 ; Crisp et al, 1997) :

e Delphi « Politique » (Hahn & Rayens, 1999). Cette approche consiste a utiliser le
processus de confrontation indirecte des réponses individuelles pour faire émerger des
points de vue contrastés. L'objectif n’est donc pas de parvenir a un consensus, mais au

contraire d’identifier les désaccords et de comprendre leurs fondements.
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Delphi « En temps réel » (Geist, 2010). Cette variante se distingue essentiellement par le
mode d’administration des questionnaires d’enquéte aux participants. L'enquéte se fait
par informatique ce qui permet de confronter en temps réel les répondants aux
réponses des autres individus. Cette approche est recommandée pour étudier la
dynamique de formation des opinions de groupe. Par rapport a la version classique de la
méthode, celle-ci a pour principales particularités d’'une part de ne pas se présenter sous
forme de tours mais plutot sous forme de périodes de participation (i.e. chaque expert
peut participer a I'étude plusieurs fois sur une période de temps prédéterminée) et
d’autre part, l'interaction indirecte entre les répondants peut étre rendue dynamique
selon que le retour (feeback) des réponses de groupe soient effectuées en temps réel
(i.e. approche asynchrone) ou a une période donnée commune pour tous les experts (i.e.

approche synchrone) (Gordon & Pease, 2006).

Delphi « Classant » (Okoli et al, 2004). Cette variante consiste a demander aux experts
d’évaluer lI'importance qu’ils accordent a différents items pendant plusieurs tours
d’enquéte. Les regles de décision, par exemple « étre désigné par plus de 80% des
experts comme important », permettent de réduire progressivement le nombre d’items
et d’aboutir a un consensus sur le classement des items par ordre d’importance. En
pratique, la mise en oeuvre de cette approche s’appuie sur différents formats
d’évaluation de I'importance des items (notation, sélection, classement). Par exemple,
Efstathiou et al (2007) demandent aux participants de noter les items sur une échelle de
Likert en 7 points (trés faible priorité - trés haute priorité), puis de les classer par ordre
de priorité. Okoli et al (2004) demandent aux participants de sélectionner dans une liste

les 10 items ceux qu’ils considerent comme les plus importants.

1.2 Fonctionnement de la méthode

Les différentes formes de la méthode Delphi reposent sur des caractéristiques

communes (Keeney et al, 2001) :

Anonymat des participants. Il est réalisé via la diffusion de questionnaires permettant
d’éviter une rencontre directe (face-a-face) entre les participants. Cela est supposé
limiter les effets psychologiques inhérents aux interactions sociales directes (pression de
groupe, inhibition, etc.), ce qui doit notamment favoriser un meilleur échange d’idées
entre les participants (De Vos et al, 2006). Selon Bardecki (1984), les participants a une
étude Delphi disposent de trois stratégies de réponse aux informations qui leur sont

communiquées. lls peuvent soit ignorer, soit contraster leur réponse en accentuant leur
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écart a la position de groupe, soit assimiler leur réponse en convergeant vers celle de

groupe.

Processus itératif. Il prend la forme de questionnaires distribués successivement lors de
différentes phases d’enquéte appelées tours. La réalisation de chaque tour est
conditionnelle a celle du tour précédent, c’est-a-dire qu’elle dépend des réponses
fournies par les répondants lors du précédent questionnaire. Les participants ont donc la
possibilité de modifier leurs réponses au fil des tours d’enquéte. Afin de limiter les
phénomeénes d’épuisement des répondants et de convergence forcée des réponses, le
nombre de tours d’enquéte est en moyenne limité a 3. L'utilisation d’'un processus
itératif nécessite la définition de critéres d’arrét (régles de décision). Par exemple,
Campbell et al (2004) déclarent un item comme étant « consensuel » lorsqu’au moins
75% des notations appartiennent au tertile supérieur de I'échelle de notation (7-9). Les
régles de décision peuvent aussi étre basées sur I'évolution des résultats entre 2 tours
(Nelms et al, 1985).

Interaction contrdlée. Cette caractéristique fait référence au fait que le chercheur
procéde a un traitement des réponses individuelles afin d’identifier des résultats de
groupe qui sont alors transmis aux participants sous la forme de statistiques évaluant la
position de groupe (moyenne, médiane, mode) et/ou le niveau d’accord/désaccord
(variance, écart-type, intervalle interquartile) (Rowe & al, 1991) (Hasson et al, 2000). Ces
données quantitatives peuvent également étre complétées par des informations
guantitatives issues des justifications et commentaires fournis par les participants lors du
remplissage des questionnaires. Lorsque I"échantillon est composé de plusieurs panels
d’experts, les réponses de groupe peuvent étre comparées a |'aide de mesures plus
élaborées tel que le coefficient « W » de concordance de Kendall, qui varie entre 0
(absence de concordance) et 1 (totale concordance), le coefficient de corrélation de
Spearman (Spearman rank-order correlation) ou encore celui de Kappa (ou coefficient
« K » de Cohen).

Expertise. Un expert est défini comme quelqu’un disposant de connaissances relatives
au sujet étudié et pouvant représenter le point de vue de ses semblables (Mertens et al,
2004) (Hasson et al, 2000). Cependant, la littérature internationale fournit peu
d’informations sur le niveau de connaissance du sujet dont doit disposer I'expert. Un
expert peut donc étre une « personne informée » sur le sujet ou un « spécialiste » (e.g.
chercheur) (Keeney et al, 2001). En santé, le niveau de connaissance d’un sujet dont
dispose les patients est généralement approché par le niveau d’expérience (Efstathiou et

al, 2008). La notion d’experts (ou panélistes) est centrale car elle est conditionne
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fortement la nature et la validité des résultats (Campbell et al, 2004). Ainsi la sélection
des participants doit étre effectuée de fagon a obtenir un « large spectre d’opinions ». La
méthode Delphi ne se base pas sur un échantillon représentatif de la population cible,
mais plutot sur un échantillonnage « raisonné » (purposive sampling) (Hasson et al,
2000). Cette approche consiste a déterminer a priori des profils d’experts en fonction de
caractéristiques pertinentes (e.g. age, genre), puis a les utiliser pour définir la structure
du panel (nombre de groupes, nombre d’experts par groupe). |l n’existe pas de
méthodes formelles pour établir la taille du panel, la littérature recommande une taille
allant de 10 a 20 individus par groupe composant le panel. En pratique, la taille du panel
dépend davantage du sujet de I'étude et de la diversité des opinions a représenter. Une
revue non systématique de 17 études Delphi en santé? montre que la taille moyenne du
panel est de 102 individus, mais avec une forte dispersion (SD= 89.2; Min=15;
Max=305 ; Médiane=77).

Les variantes de la méthode Delphi initiale se distinguent principalement par :

e La nature du 1% tour d’enquéte. La 1° étape de la méthode peut consister en tour
durant lequel les participants doivent identifier les items pertinents pour I'étude, par
exemple lister I'ensemble des caractéristiques permettent de décrire le soin primaire (réf
exemple). L'autre possibilité, trés répandue en pratique, consiste a prédéfinir un
ensemble d’items a partir par exemple d’'une revue de littérature (réf exemple), puis a
les présenter aux participants, auxquels peut éventuellement étre laissée la possibilité de

proposer/retirer des items.

o L'objectif du processus itératif (succession des tours d’enquéte). La démarche Delphi
peut avoir pour objectif de réduire progressivement le nombre d’items présentés aux
participants en ne retenant par exemple que ceux satisfaisant des régles de décision
spécifiques (réf exemple). Au contraire, la démarche peut avoir pour objectif de
maintenir inchangé la liste d’items et d’analyser I'évolution des réponses individuelles

pour chaque item aux différents tours d’enquéte (réf exemple).

e Les regles de décision. Les regles de décision portent essentiellement sur des mesures
de tendance centrale (moyenne, médiane) ou de dispersion (écart-type). Dans ce dernier
cas elles auront plutoét pour objectif d’évaluer le niveau d’accord/désaccord entre les

participants (réf exemple).

2 Caractéristiques de la revue de la littérature : 17 études avec une année moyenne de publication de 2004
(écart-type= 4.3 ; médiane=2007).
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La qualité des résultats dépend en majeure partie de la composition du panel et du suivi des
informations entre les tours. La réussite du processus de consensus repose en majeure
partie sur le maintien de la participation des experts lors des différents tours. Une
diminution du nombre d’experts pouvant étre assimilée a une réduction du spectre
d’opinions représenté. En pratique, un taux de réponse minimal de 70% a chaque tour est

recommandé pour conserver des résultats de qualité (Hasson et al, 2000).

La méthode Delphi permet d’éviter de recourir a une confrontation directe des experts, a
I'inverse d’autres méthodes de consensus tels que les groupes de parole (focus group). Cela
permet une plus grande flexibilité dans le recrutement des individus qui peuvent étre issus
d’une aire géographique importante (Campbell et al, 2004). Cela permet aussi aux experts de
pouvoir s’exprimer plus librement. Cependant, 'anonymat des participants peut aussi étre
source de détérioration de la qualité des réponses en raison de I’absence de responsabilité
des individus vis-a-vis de leurs réponses (Goodman, 1987) (Landeta, 2006).

A l'instar des autres méthodes traditionnelles d’évaluation par notation, la méthode Delphi
ne permet pas de quantifier avec précision les écarts de consensus ou d’importance entre
les items. Elle permet uniquement d’établir une échelle de mesure ordinale des items.
L’agrégation des réponses individuelles en des statistiques de groupe peut conduire a une
perte d’informations, les mesures de tendance centrale (moyenne, médiane) constituant des

mesures approximatives du consensus.

1.3 Utilisations de la méthode en santé

La méthode Delphi est reconnue comme une méthode appropriée pour enquéter les
individus (Ryan et al, 2001). Elle a fait I'objet d’'un nombre croissant d’utilisations en santé

dans des domaines de recherche variés (clinique, systeme de santé, etc).

Par exemple, Lee et al (2007) utilisent la méthode Delphi « Classique » pour définir le
concept de soins primaires en Corée du Sud. Pour cela, il est demandé a 77 experts
(chercheurs et médecins) d’évaluer la « pertinence » (appropriateness) de 20 items de soins
primaires sur une échelle en 9 points. A partir de 'analyse des réponses individuelles, un
item est considéré comme consensuel lorsque 80% de ses notations appartiennent au tertile

supérieure de I'échelle (i.e. [7-9]).

Efstathiou et al (2007) utilisent la méthode Delphi « Classant » pour identifier les priorités

des professionnels de santé en cancérologie en Grece. lls utilisent un panel de 30 experts
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(infirmier et médecin) qui dans un 1* temps évaluent le niveau de priorité de chaque item
sur une échelle de Likert en 7 points. Un item est considéré comme consensuel lorsque son
score moyen est supérieur ou égal a 6 et qu’aucune de ses notations n’est inférieure a 4.
Dans un second temps, il est demandé aux experts de classer les items identifiés comme

consensuels.

Hahn & Raynes (1999) utilisent la méthode Delphi « politique » pour identifier consensus et
absence de consensus pour différentes mesures visant a lutter contre la consommation de
tabac aux Etats-Unis. Pour cela ils sélectionnent aléatoirement 30 responsables politiques
qui vont participer a une étude en deux tours. Au 1°" tour chaque expert évalue différents
aspects (reliability, importance, desirability, feasibility) de 84 items sur des échelles de Likert
allant de 1 (e.g. very undesirable) a 4 (e.g. very desirable), avec aucune modalité neutre. Le
niveau de consensus pour chaque item est mesuré a l'aide de [I'écart interquartile
(interquartile deviation, 1QD) pouvant varier de 0 (meilleur consensus) a 3 (pire consensus).
Si un item a un score IQD > 1 alors il est considéré comme « non consensuel » et est utilisé

pour le 2" tour d’enquéte.

Geist (2010) utilise la méthode Delphi « en temps réel » aupres de 30 personnes (employés
et/ou volontaires) d’associations pour les méres adolescentes. Chaque participant compléte
le questionnaire Delphi informatisé en notant 22 items sur des échelles de Likert en 7 points
d’importance et d’utilité. Le programme informatique traite automatiquement les réponses,
lorsque celles-ci sont situées en dehors de I'intervalle interquartile (interquartile range, IQR)
alors le programme force le participant a fournir un commentaire. Chaque participant peut
consulter le questionnaire Delphi informatisé autant de fois qu’il le souhaite sur une période

de 1 semaine.
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2. Section 2 : Méthode des choix discrets

2.1 Fondements de la méthode

La méthode des choix discrets (MCD) (Hensher et al, 2005 ; Ryan et al, 2008 ; Louviere et al,
2000) a été introduite dans le champ de la santé au début des années 90. Depuis son
utilisation s’est considérablement développée, le nombre d’études de choix discrets en
santé est passé de 34 références au 1% janvier 2000 a plus de 228 références au 1% janvier
2011. Cette méthode appartient a la famille des méthodes de « préférences établies »
(stated preferences) par opposition a celle des méthodes de « préférences révélées »
(revealed preferences). La 1°® famille identifie les préférences des individus a partir de

"de e base sur des données de choix

données de choix « hypothétiques », alors que la 2
« réels », c’est-a-dire sur la consommation effective des individus. Son utilisation est
particulierement appropriée lorsque des données de marché ne sont pas disponibles ou
lorsque les imperfections du marché (e.g. relation d’agence) ne permettent pas d’identifier
les préférences individuelles. A partir des préférences des individus, la MCD peut permettre
d’anticiper la participation des individus par exemple a des programmes de dépistage ou
encore d’évaluer les arbitrages des individus entre les différentes caractéristiques du bien ou
service étudié. Lorsqu’une mesure monétaire est utilisée, ces arbitrages peuvent prendre la
forme de dispositions a payer (ou a recevoir) pour des améliorations (ou dégradations) des
biens et services. Ainsi, la MCD est devenue une méthode de référence pour réaliser des

analyses co(t-bénéfice (ACB) (Mcintosh, 2006).

La MCD consiste a présenter aux individus différentes situations hypothétiques de choix
(épreuves), dans lesquelles une ou plusieurs options sont disponibles a la sélection. Chaque
option est décrite a I'aide de différents attributs dont les valeurs varient entre les options et
les situations de choix. Les réponses peuvent alors étre utilisées pour identifier I'influence
des différentes caractéristiques dans la prise de décision, par exemple évaluer dans quelle
mesure le colt de la consultation ou le temps d’attente pour obtenir un rendez-vous
médical influence la décision du patient de consulter ou non un professionnel de santé. Pour
cela, la MCD repose sur un cadre théorique formulant plusieurs hypothéses sur le

comportement décisionnel des répondants et sur la nature des choix :
e Individu « maximisateur ». Lorsqu’un individu a le choix entre 2 options, il va

sélectionner celle qui lui procure la plus grande utilité. Cette hypothése est issue de la

théorie micro-économique standard de la demande (théorie du consommateur).
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Connaissance partielle de I'utilité. Le chercheur n’est pas en mesure d’observer I'utilité
« vraie » que procurent les options sélectionnées aux individus. Il ne peut observer qu’un
indicateur de cette utilité qui est le choix entre les options. Par conséquent I'utilité
« vraie » que procure une option donnée a un individu est assimilée a un phénomeéne
latent. Cette hypothese provient de la théorie de [l'utilité aléatoire initialement
développée par Thurstone (1927) puis formalisée par McFadden (1974). Elle marque une
différence fondamentale entre la MCD et les méthodes d’analyse conjointe (conjoint
analysis), qui sont fondées sur une théorie de mesure conjointe des nombres, et non pas
une théorie de la décision humaine (Louviere, Flynn & Carson, 2010). La connaissance
incertaine du phénomeéne décisionnel introduit un aléa, qui va permettre une approche
probabiliste du comportement de choix. Cette composante aléatoire recouvre
différentes interprétations (Manski, 1977). Elle peut représenter I'influence des facteurs
omis sur la décision, par exemple I'influence d’un attribut pertinent pour décrire le bien
ou service étudié. Elle peut aussi indiquer I'influence des différences entre individus face
au choix, par exemple des différences de réactions/comportements face a la difficulté
des épreuves de choix. Cette composante peut aussi correspondre a des erreurs de

mesure ou de spécification de la fonction d’utilité.

L’utilité réside dans les caractéristiques des options. L'utilité qu’un individu retire d’un
bien ou service ne dépend pas du bien ou service en tant que tel, mais plutot des
services qu’il procure via ses différentes caractéristiques. Le chercheur va donc utiliser
ces informations pour expliquer les choix que font les individus entre différentes options.
Cette hypotheése est issue de la théorie de la valeur des biens développée par Lancaster
(1966).

Ces différentes hypothéses permettent de définir un cadre formel pour analyser les choix

des individus. Soit un individu (n) qui a le choix entre 2 options (i, j), il va choisir (i) plutot que

() si:

Uni > Uyj

Sachant que l'utilité possede une composante observable (V) et inobservable (&) :

Uni = Vi + &

Ou la partie systématique de I'utilité est décrite a I'aide de (K) attributs :
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K
Vi = z Br- Xnik
k=1

La décision de I'individu se résume alors a une comparaison de différentiels d’utilité :

(Vni - an) > (gnj - gni)

Comme les composantes aléatoires (&) ne sont pas observables, leur différence ne I'est pas

non plus. Il est donc impossible de déterminer avec exactitude si la différence d’utilité

systématique est supérieure a celle d’utilité aléatoire. En remplacement, on va chercher a

modéliser la probabilité de réalisation/occurrence de cette relation (McFadden, 1974).

Le modele de base développé par McFadden fondé sur une approche probabiliste de la

décision individuelle requiert des hypothéses supplémentaires sur le comportement de

choix :

e Les erreurs sont indépendamment et identiquement distribuées (hypothése « IID »)
comme une valeur extréme de type 1 (ou loi de Gumbel).

e Les erreurs ont une variance constante (hypothése d’homoscédasticité). Cette hypothése
est réalisée en fixant le parameétre d’échelle du modéle (4 = 1). Ce parametre est
inversement proportionnel a la variance de la composante aléatoire.

e Les observations fournies par un méme répondant sont indépendantes les unes des
autres.

Sous cette spécification, le modéle de probabilité correspond au modéle logit multinomial

(McFadden, 1974) :

e(Vni)
Py =Py =10 :W
Dans le cas particulier d’'un modele de choix binaire consistant en une seule option pour
laguelle I'individu dispose de deux possibilités de réponse (Accepter vs Refuser), une

hypothése supplémentaire est effectuée permettant de simplifier le modeéle de probabilité :
e Nullité de I'option défavorable. L'utilité associée a la réponse « refuser » est supposée

nulle, car ne pas sélectionner I'option n’entraine aucune modification de la situation de

I'individu.
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Le modele de choix devient donc :

eVn(oui)
P(y, = oui) = eVn(ou) 4 ¢Vn(non)
Un(non) =0
exp(0) =1
eVnloui
P(y, = oui) =

eVn(oui) + 1

Qui peut aussi s’écrire :
p 1
ni = 1+ e_(Vni)

2.2 Fonctionnement de la méthode & utilisations en santé

Dans le cadre de cette these, préalablement a l'utilisation de la méthode des choix discrets
une revue de littérature systématique des études de choix discrets publiées en santé a été
réalisée pour guider les choix méthodologiques aux différentes étapes de la méthode. Cette
revue de littérature a été réalisée dans la base PubMed sur la période 1990-2010 (bornes
incluses) a partir de combinaisons de mots clés relatifs a la MCD (discrete choice experiment,
stated preference, discrete choice modeling, discrete choice conjoint analysis, choice-based
conjoint analysis). La sélection des références a été effectuée a partir de trois criteres
d’inclusion (étre rédigé en anglais ou francais, utiliser une méthode de révélation de
préférences basée sur les choix, étre en rapport avec un théme de santé) et deux critéres
d’exclusion (ne pas contenir de résultats empiriques, consister en une exploitation
secondaire des données). Avec cette stratégie de recherche bibliographique, 228 références
(34.8%) ont été sélectionnées parmi 655 identifiées (cf Annexe - Liste des études de choix

discrets utilisées dans la revue de littérature).

Le contenu de chaque référence a été analysé a I'aide d’une grille de lecture développée a
partir du guide d’utilisation de la MCD fourni par Lancsar & Louviere (2008). Ce guide a pour
objectif d’identifier les différentes pratiques de la MCD en santé pour fonder notre
utilisation de la méthode dans cette these. La grille de lecture contient 53 items/questions
répartis dans les 8 dimensions de la MCD précédemment identifiées.

1. Conceptualisation du processus de choix (e.g. choix du format des épreuves:

comparaison d’options par paire versus comparaison d’options par triplet).
2. Sélection des attributs et de leurs niveaux (e.g. choix de la méthode d’identification des

attributs : revue de littérature et/ou méthode qualitative).

25



3. Création du design expérimental (e.g. choix d’un design complet versus fractionnel
consistant a ne présenter qu’une partie des options de choix).

4. Elaboration du questionnaire de choix discrets (e.g. choix du mode de présentation des
épreuves : littérature versus graphique).

5. Définition de I'’échantillon et de la méthode de collection des données (e.g. choix de la
méthode d’administration du questionnaire : voie postale versus face-a-face).

6. Analyse économétrique des données (e.g. choix du modeéle de régression : logit a effets
fixes versus logit a effets aléatoires).

7. Veérification de la validité des données (e.g. choix des épreuves de vérification des
hypotheses issues de la théorie économique : monotonicité versus transitivité).

8. Interprétation des résultats (e.g. choix de la méthode de présentation : calcul de

probabilités de participation versus calcul de dispositions a payer).

Chaque étape doit étre envisagée a travers un arbitrage constant entre la capacité des
individus a répondre a des épreuves de choix discrets (respondent efficieny) et la réalisation
des propriétés statistiques désirables du design permettant par exemple d’identifier une
préférence lorsqu’elle existe (statistiacl efficiency). Ces deux objectifs ne sont pas par
définition concurrents mais en pratique I'élaboration d’un questionnaire de choix discrets
uniquement a partir de considérations techniques peut aboutir a une augmentation trop
importante du niveau de difficulté des épreuves pour les individus, qui vont alors avoir
davantage tendance a répondre de facon inconsistante (e.g. réponse aléatoire). Cela va au
final aboutir a une efficacité moindre de la MCD pour étudier les préférences des patients.
Chacun des arbitrages entre I'efficience des répondants et celle statistique doit donc étre

envisagé avec prudence par les utilisateurs de la MCD.

Les résultats de cette revue de littérature montrent que la MCD est une méthode de
recherche relativement récente en santé avec une année moyenne de publication en 2007
(Ecart-type : 3.04). Elle a essentiellement été utilisée au Royaume-Uni (32.4%) et en
Ameérique du Nord (25.4%). Le domaine d’application est majoritairement clinique (61.8%)
avec des études visant par exemple a identifier les préférences pour des traitements. Cette
méthode a été majoritairement utilisée pour étudier le point de vue des patients (56.1%) et

dans une moindre mesure des professionnels de santé (19.7%).

En France et en santé, cette méthode a été utilisée notamment pour étudier les préférences
des médecins généralistes que ce soit pour des activités de dépistage du cancer (Berchi et al,
2006) ou de prévention (Ammi & Peyron, 2009). Elle a également été mobilisée auprés de

patients (effectifs ou potentiels) dans le cadre du dépistage du cancer (Nayaradou et al,
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2010) ou du traitement de la ménopause (Nguyen et al, 2008). Une présentation en francais

des apports et limites de la MCD a été réalisée par Berchi & Launoy (2007).

Etape n°1 : Conceptualisation du processus de choix

L’objectif principal de cette étape est de créer des situations de choix « réalistes » pour les

participants, afin de les inciter a effectuer des arbitrages réfléchis fournissant une

information de qualité sur leurs préférences. Pour cela différents paramétres des épreuves

de choix peuvent étre modifiés : format des épreuves de choix, format des options de choix,

et possibilité de non-participation (opt out).

Le format des épreuves. |l fait référence au nombre d’options présentées dans les
épreuves de choix. La configuration la plus simple consiste en des épreuves constituées
d’une seule option, pour laquelle les individus doivent dire si « oui» ou « non » ils
acceptent la proposition. Le choix du format doit é&tre mis en relation avec la situation
décisionnelle a représenter, ainsi il est probable qu’un format de comparaisons multiples
sera plus approprié dans un cadre commercial (e.g. choix entre plusieurs produits), alors
gu’un format simplifié (option unigue ou paire d’options) sera probablement plus adapté
pour décrire des situations de décision médicale (e.g. accepter le traitement versus ne
pas accepter). Les épreuves de choix discrets consistent le plus souvent a une
comparaison d’options par paire (80.8%) et dans une moindre mesure a une

présentation des options une par une (11.2%).

Le format des options. |l fait référence a la décision d’attribuer ou non un label aux
options. L'utilisation de labels, médecin « généraliste » versus médecin « spécialiste »,
répond a des objectifs de recherche spécifiques. En effet, les labels constituent une
information a part entiere pour les individus lors du choix des options, par conséquent ils
peuvent étre utilisés par exemple pour mesurer la tendance des individus a choisir un
type de médecin indépendamment de ses caractéristiques (attributs). Dans 85.8% des
études les options sont présentées de facon générique (e.g. option « A » versus option
« B »).

La possibilité de non participation. Elle fait référence a [l'utilisation d’options
« spéciales » (statu quo, ni 'une ni I'autre, indifférence, une autre) dans les épreuves de
choix. Ces options poursuivent deux objectifs, d’une part elles permettent de prendre en
compte le fait que certains individus peuvent ne pas étre « demandeurs » (ils ne veulent
pas des options proposées), ce qui évite la réalisation de choix forcés. D’autre part, elles
permettent d’étudier explicitement certains types de comportements, tel que

I’endogénéité des préférences (les individus préferent ce qu’ils ont déja expérimenté ou
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leur situation actuelle). Seulement 35.4% des études utilisent une option de non
participation (opt-out). Cette option prend la la forme par exemple d’'une option « ni l'un
ni I'autre » (31.7%), « aucune » (27%), situation présente/statu quo (16.5%) ou encore
« indifférence » (10.6%).

Plus globalement seules 17.5% des études de choix discrets en santé justifient explicitement

ces choix méthodologiques.

Etape n°2 : Sélection des attributs et de leurs niveaux

Cette étape a pour objectif d’identifier les aspects du bien ou service étudié pour lesquels
seront révélées les préférences des individus. Elle conditionne la qualité de la description
des options de choix pour les répondants, ainsi que les possibilités d’identification des
préférences. Par exemple, la sélection de 2 niveaux par attribut ne permet pas d’analyser la
linéarité des préférences. En pratique, ces attributs sont généralement identifiés a I'aide de
revue de littérature et/ou de techniques d’enquéte qualitative, telle que la méthode Delphi
ou les entretiens individuels. Pour respectivement 30.4% et 33.7% des études une approche
qualitative (e.g. interview semi-structuré) et une revue de littérature ont été utilisées pour

identifier les attributs et leurs niveaux.

Cette étape se heurte a deux difficultés majeures :

o Définition du format des attributs. Cela fait a la nature qualitative ou quantitative des
attributs. Des attributs quantitatifs, tel que le temps d’attente, le niveau de risque ou le
co(t de consultation, permettent une modélisation plus précise des préférences
individuelles. L’estimation du parametre de préférence de ce type d’attributs exprime un
changement d’utilité (gain ou perte) pour une variation d’une unité de I'attribut, par
exemple la perte d’utilité consécutive a une augmentation du co(t de la consultation de
1 euro. Cependant ce format d’attributs pose des contraintes supplémentaires sur la
sélection des niveaux (méme pas de variation, sensibilité des répondants aux écarts de
niveaux, etc). Les attributs qualitatifs, médecin « disponible » versus « indisponible »,
fournissent aux participants une information plus simple a traiter, qui peut conduire a
une meilleure consistance des réponses. Seules 23.8% des études procédent a une
vérification de la pertinence des attributs pour les participants, par exemple a I'aide
d’une étude pilote. Concernant la nature des attributs, 75.8% des études utilisent au

moins un attribut numérique/quantitatif.
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o Définition du nombre d’attributs a étudier. La littérature internationale montre que les
préférences des individus pour un attribut donné peuvent évoluer en fonction de la
composition et du nombre d’attributs utilisés dans I'étude. Ainsi I’évaluation des
préférences des patients pour le temps d’attente est conditionnelle aux autres attributs
utilisé pour décrire I'offre de soins, tel que le colt de consultation. Pour réaliser une
étude de choix discrets minimisant le risque d’estimation biaisée des préférences
individuelles, Il est nécessaire d’inclure tous les attributs percus comme pertinents par
les répondants pour fonder leurs choix. En pratique cela peut conduire a un nombre
élevé d’attributs a partir desquels il va étre difficile de construire des options de choix
acceptables par les participants. En effet, un grand nombre d’attributs dans les options
impose aux individus de traiter un volume d’informations important, ce qui augmente la
difficulté cognitive des épreuves de choix et peut alors avoir des conséquences négatives
sur la qualité de la décision. La littérature montre que dans de telles situations les
individus ont tendance a adopter des heuristiques « simplificatrices ». Une alternative
récente consiste a séparer I'ensemble des attributs en différents sous-groupes a partir
desquels différentes enquétes de choix discrets vont étre réalisées simultanément (Witt,
Scott & Osborne, 2009). Chaque enquéte de choix va contenir au minimum 2 attributs
« communs » (présentes dans les deux enquétes) a partir desquels la validité de la
démarche de séparation des attributs sera évaluée. Le nombre moyen d’attributs utilisés
dans les études de choix discret est 5.8 (Ecart-type : 2.7), dont en moyenne 3.8 attributs
qualitatifs (Ecart-type : 3.2). En moyenne 1.8 attributs ont deux niveaux (Ecart-type : 2.2),
1.9 attributs ont trois niveaux (Ecart-type : 2.1) et 1.9 attributs ont 4 niveaux (Ecart-type :
3.1).

Etape n°3 : Création du design expérimental

La MCD peut étre percue comme une approche expérimentale dans la mesure ou les
différents parametres conditionnant la collecte des données sont sous controle de
I'expérimentateur (e.g. nombre de paramétres a estimer, type d’effets a modéliser).
L'objectif principal de cette étape est de permettre d’identifier les préférences pour les
attributs indépendamment les uns des autres et avec précision. Cette propriété est relative a
la capacité des données a identifier un effet lorsqu’il existe vraiment. En pratique de
nombreuses approches ont été utilisées pour construire les épreuves de choix et ont en
commun de sélectionner un sous-ensemble d’options de choix (plan factoriel fractionnel) au
sein de I'ensemble des possibilités (plan factoriel complet). Le nombre total de possibilités
augmente rapidement avec le nombre d’attributs (k) et de leurs niveaux (L), selon la

formule :

Nombre de possibilités = 1_[ Ly
k

29



La quasi-totalité (91.6%) des études de choix discrets en santé utilise un design de type

fractionnel (fractional factorial design, FFD) consistant en un sous-ensemble des possibilités

de combinaisons de niveaux d’attributs. Ensuite un nombre relativement important

d’approches ont été mobilisées pour créer les épreuves de choix (i.e. combiner les options

sélectionnées dans le design). Ces approches peuvent étre classées en trois grandes

catégories (Street & Burgess, 2007 ; Zwerina et al, 1996) :

e Méthode raisonnée (e.g. création des épreuves par association manuelle des options de
choix) (7.1%).

e Méthode systématique fondée sur des régles de décision (e.g. association aléatoire des
options, création des épreuves a partir d’une option constante/de référence) (35.3%).

e Méthode systématique fondée sur des principes statistiques (e.g. association des
options de facon a minimiser le chevauchement des niveaux des attributs, de facon a
équilibrer les fréquences d’apparition des niveaux des attributs, de facon a pouvoir

estimer indépendamment les effets des attributs) (25.8%).

En pratique environ 34 options (Ecart-type : 69.5) sont générées par les design factoriels. Le
nombre d’épreuves de choix est en moyenne de 12.5 par répondant (Ecart-type : 6.7). Le
processus de réduction du nombre d’épreuves a présenter a un répondant est utilisé dans
41.3% des études en répartissant les épreuves dans différentes versions du questionnaire.
Une fois les épreuves définies, moins de la moitié des études (41.4%) fournissent une
information sur la répartition des épreuves entre les individus. Lorsque cette information est

communiquée, la procédure utilisée est généralement de type aléatoire (38 études sur 41).

Les méthodes « systématiques » sont fondées autour de deux notions centrales :

e Orthogonalité. Un design est dit orthogonal lorsqu’il permet d’estimer indépendamment
les effets des attributs, c’est-a-dire lorsqu’ils ne sont pas colinéaires (Louviere et al,
2000). Pour cela, les niveaux doivent étre équilibrés au sein des épreuves (level balance),
c’est-a-dire avoir la méme fréquence d’apparition a travers I'ensemble des épreuves de
choix, et avoir des corrélations nulles au sein des épreuves (orthogonalité séquentielle)
ou au sein et entre les épreuves (orthogonalité simultanée). Cette approche a été
développée sous la forme de designs orthogonaux dans les différences, aussi appelés
designs optimaux (D-optimal design) (Street et al, 2001, 2005). L'objectif est de
maximiser I'information obtenue par les réponses des individus aux épreuves de choikx,
notamment en diminuant le niveau de chevauchement (minimal overlap) entre les

options constituant une méme épreuve.
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Efficience. Les designs efficients (efficient design) (Huber & Zwerina, 1996) introduisent
une condition supplémentaire d’équilibre des utilités (utility balance) dans la sélection
des épreuves de choix. A partir d’informations antérieures sur les préférences des
individus, la procédure de design va rechercher les options de choix susceptibles
d’apporter le plus d’informations sur les préférences. Elle permet d’éviter la construction
d’épreuves de choix pour lesquelles la réponse peut étre considérée comme « évidente »
et qui n"apportera donc aucune information sur les préférences. Cette approche permet
d’obtenir des estimations plus fiables (minimisation des erreurs-types) pour une taille
d’échantillon donnée ou de réduire la taille de I'échantillon nécessaire pour un niveau
donné de fiabilité (ChoiceMetrics, 2011). La sélection des informations antérieures sur
les préférences peut se faire a partir des résultats obtenus dans des études similaires ou
de premiéres estimations réalisées sur un échantillon pilote. En pratique, ces
informations antérieures sont généralement de valeur nulle, ce qui correspond alors a

une hypothése d’absence d’effets des attributs sur la décision individuelle.

Etape n°4 : Elaboration du questionnaire de choix discrets

Cette étape consiste a identifier la fagcon la plus appropriée pour présenter les épreuves de

choix aux individus. Pour cela différents parameétres peuvent étre modifiés :

Format de présentation des épreuves de choix. Il fait référence au mode de
présentation visuelle des épreuves aux participants. En pratique, une présentation
textuelle est dans la plupart des cas utilisée, mais ce support peut s’avérer inapproprié
lorsqu’il s’agit de communiquer des risques ou plus globalement des informations
guantitatives. Dans ce dernier cas une présentation picturale est considérée comme
étant plus adaptée. L'objectif est d’assurer une acquisition simple et homogene de

I'information par les participants.

Méthode d’administration du questionnaire. Cela correspond au type de remplissage
(auto-remplissage versus remplissage assisté), ainsi qu’au mode de distribution des
guestionnaires (voie postale, face-a-face, téléphone, ordinateur). En pratique,
I'utilisation d’une approche en face-a-face permet de garantir un meilleur taux de
réponse. Une stratégie de remplissage « assisté » ou par ordinateur peut permettre
d’obtenir des données de choix de meilleure qualité, en évitant par exemple les données

mangquantes ou les problémes de compréhension/lecture du questionnaire de choix.

Utilisation d’incitatifs. L'utilisation d’incitatifs, telle que la rémunération, ne semble pas
influencer la qualité des réponses aux épreuves de choix, mais peut permettre une

amélioration des taux de réponse. Dans 30.4% des études, un dispositif pour inciter les
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individus a répondre est utilisé. Il s’agit généralement d’un systéme de rappels (68.5%) et

dans une moindre mesure d’une récompense financiére ou non (31.5%).

¢ Niveau d’information contextuelle. Cela fait référence a I'ensemble des informations
transmises aux participants et qui n’appartiennent pas directement aux épreuves de
choix. En pratique ces informations se limitent généralement a la présentation de I'étude
(objectif, contexte, démarche). Plus rarement, elles prennent également la forme de
consignes précisant par exemple aux participants dans quelle situation hypothétique ils
doivent se placer pour répondre aux épreuves (e.g. « Imaginez que vous consultez votre
médecin généraliste pour un motif de recours urgent »). L'influence des informations
« contextuelles » (i.e. périphériques aux épreuves de choix discrets) semble relativement
peu prise en compte dans les études en santé. Le volume d’informations communiquées
aux participants peut étre évalué dans 38.8% des études et le type d’informations dans
51.6% des cas. Lorsqu’une information est communiquée aux participants elle concerne
essentiellement le mode de réponse (e.g. utilisation d’une vignette pour mettre le
répondant en situation : « imaginez que vous venez consulter votre médecin pour un
motif de recours non grave ») (38.7%), le contenu du questionnaire (e.g. présentation
détaillée des attributs et de leurs niveaux) (26.6%) ou les deux simultanément (34.6%).

Un peu plus de la moitié des études (58.7%) procéde a une étude pilote du questionnaire de
choix discrets pour vérifier sa faisabilité du point de vue en moyenne de 33 répondants
(Ecart-type : 43). En moyenne la durée moyenne de remplissage d’un questionnaire de choix
discrets est de 24 minutes (Ecart-type: 15) (statistique calculée a partir de 35 études

fournissant une information).

Etape n°5 : Définition de I’échantillon et de la méthode de collection des données

Le calcul de la taille des échantillons nécessaires pour réaliser des études de choix discrets
est difficile car il dépend des valeurs « vraies » des parameétres estimés dans les modeles de
choix, qui sont par définition inconnues avant de réaliser I'étude (Lancsar & Louviere, 2008).
La fixation de la taille d’échantillon est donc généralement guidée par considérations
pratiques (e.g. temps et ressources disponibles). Seules 18.3% des études explicitent le choix

de la taille d’échantillon.
Cependant, certaines regles de décision ont également été élaborées pour permettre de

calculer la taille d’échantillon (Orme, 2009). Ces formules de calcul dépendent généralement

de plusieurs parametres :
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e Nombre de coefficients a estimer, qui dépend du nombre d’attributs utilisés dans
I’étude.

e Nombre de sous-groupes d’individus, qui dépend du nombre de variables de
stratification utilisées.

e Nombre de versions (blocs) du questionnaire, qui dépend généralement du nombre
d’épreuves de choix générées par la procédure de design.

e Nombre minimum de répondants par sous-groupe et/ou versions du questionnaire. En
pratique 30 individus est considéré comme suffisant pour estimer avec précision les
préférences des individus (Lancsar & Louviere, 2008).

e Taux de réponse anticipé.
Par exemple, Aspinall et al (2008) utilisent une formule fondée sur les parametres des
épreuves de choix (nombre d’épreuves, nombre d’options par épreuve, nombre de niveaux

d’attributs) :

500. (Nbr max de niveaux par attribut)

Taille de l'échantillon =
aille de l'échantillon (Nbr d’épreuves) x (Nbr d’options par épreuve)

Dans le cas d’'une étude comportant 10 attributs a 2 niveaux et 9 épreuves a 2 options, cette

formule conduit a une taille d’échantillon minimale de 111 individus.

La fixation de la taille d’échantillon en choix discrets est étroitement liée au mode
d’administration du questionnaire (face-a-face versus a distance). En moyenne 753
questionnaires sont administrés (Ecart-type : 963) pour un taux de réponse moyen proche
de 70% (Ecart-type : 30%). La taille moyenne des échantillons pour le 1 type d’études
(n=79) est environ 383 individus (Ecart-type=482) contre 1031 (Ecart-type =1 154) pour le 2"
type (n=121). Le mode d’administration du questionnaire est aussi significativement associé
au mode de remplissage du questionnaire (n=209, Khi-2=27.8, p<0.001). Une administration
en face a face du questionnaire s’"accompagne trés souvent d’un remplissage « assisté » (un
enquéteur est présent au moment du remplissage du questionnaire par le répondant). Cette
derniere approche permet d’obtenir des réponses de meilleure qualité, c’est-a-dire
contenant moins de valeurs manquantes et vérifiant davantage les hypothéses théoriques.
En effet, les questionnaires auto-complétés (n=152) par les participants aboutissent en
moyenne a des taux de réponse net (apres exclusion des réponses problématiques) de
63.6% (Ecart-type =0.26) contre 82.4% (Ecart-type =0.215) pour les questionnaires a

complétion assistée (n=39).
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Etape n°6 : Analyse économétrique des données

Cette étape fait référence a la fagon dont les données de choix sont utilisées pour identifier

les préférences des individus. L'estimation des parameétres et leur interprétation dépend

essentiellement du :

Codage des données. En pratique deux grandes stratégies sont employées pour mettre

ere

en forme l'information concernant les niveaux des attributs qualitatifs. La 17 stratégie
correspond au codage en variable muette (dummy coding) qui consiste a coder un
attribut « 0 » lorsque son niveau correspond a celui de « référence », c’est-a-dire un
niveau omis de I'estimation a partir duquel vont étre estimés les coefficients associés aux
niveaux restants de I'attribut, et « 1 » lorsque I'attribut prend le niveau souhaité. Le
niveau de référence est donc parfaitement confondu avec la constante du modeéle, ce qui
peut fausser son interprétation car il est des lors impossible de faire une distinction entre
ses différentes composantes (e.g. utilité associée au niveau de référence, influence de
variables omises). La pnde stratégie correspond au codage en effet (effect coding) (Bech &
Gyrd-Hansen, 2005) et consiste a coder le niveau de référence « -1 » au lieu de « 0 », cela
permet alors d’épurer la constante de I'effet des niveaux de référence. Quelque soit la
stratégie de codage retenue, chaque attribut qualitatif génere (L, — 1) variables a

estimer.

Spécification de la fonction d’utilité indirecte. En pratique, il est fait I’hypothése d’une
fonction d’utilité linéaire (sans terme d’interaction) composée uniquement des
parameétres associés aux attributs de choix. Cette spécification de base permet
d’expliquer plus de 70% de la variabilité des décisions individuelles et peut étre
complexifiée en fonction des objectifs de recherche (analyse de I’hétérogénéité des
préférences individuelles, prise en compte des phénomeénes de corrélation des données,

analyse de I’hétérogénéité inobservée).

Modeéle de probabilités. Le choix du modéle a estimer dépend essentiellement des
hypotheses effectuées sur la nature de la composante aléatoire de la fonction d’utilité
(). Le modele standard est le modeéle logit multinomial qui stipule I'indépendance des

eme

observations au sein d’'un méme individu, c’est-a-dire la facon don il répond a la 2

ére

épreuve de choix n’est pas liée a ses réponses apportées ala 1° épreuve (hypothése de
distribution indépendante des erreurs). Ce modéle suppose également une forme
d’homogénéité des épreuves de choix du point de vue des répondants, par exemple elles
sont équivalentes en termes de difficulté percue (hypothése de variance constante des
erreurs et de distribution identique). Dans le cas d’épreuves composées de plusieurs

options de choix, le modele logit multinomial suppose également I'indépendance des
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alternatives (independance of irrelevant alternatives), le fait d’inclure ou d’exclure une
option de I'épreuve de choix a un impact similaire sur les probabilités de sélection des
options restantes. D’autres modeles peuvent également étre employés pour relacher
tout ou partie de ces hypothéses, notamment les modéles a coefficients aléatoires

(random effect or mixed logit/probit) et les modéles encastrés (nested logit/probit).

L'analyse statistique des données de choix discrets peut étre adaptée aux objectifs des

études en fonction principalement de deux axes :

e Analyse de I'hétérogénéité des préférences. Cet axe consiste a analyser une éventuelle
variabilité des préférences entre les répondants. Cela peut se faire en utilisant des
caractéristiques individuelles pour expliquer les différences de résultats ou en analysant
les préférences au niveau individuel (population average model versus individual level
model).

e Modélisation d’hypothéses psychologiques. Différentes spécifications de la fonction
d’utilité indirecte (FUI) peuvent étre utilisées pour tester des hypothéses sur le processus
psychologique de choix des individus. Par exemple une constante (46.2%) peut étre
estimée pour analyser une éventuelle tendance des répondants a choisir une option
plutét qu’une autre ou a rejeter une option plutdot qu’a I'accepter. Un terme d’erreur
supplémentaire peut aussi étre utilisé pour représenter un éventuel phénomeéne de

corrélation des observations au sein d‘un méme répondant.
Selon les choix méthodologiques effectuées différents modéles de régression seront alors
mobilisés (logit (54.1%) versus probit (35.4%), effets fixes versus aléatoires, approche

fréquentiste versus Bayesienne).

Etape n°7 : Vérification de la validité des données

L’analyse de la validité des réponses de choix discrets peut étre effectuée a trois niveaux :

e Validité théorique (63.7%). Cette analyse prend la forme d’une comparaison des
estimations a un ensemble d’hypotheses réalisées a priori sur la magnitude et le sens des
estimations (e.g. ensemble des attributs ont un effet significatif et positif sur le choix des

individus).

e Validité externe (45.8%). Elle correspond a la capacité des résultats a pouvoir étre
reproduits dans le temps (reproductibilité) ou a prédire des décisions réelles. La MCD est
une approche hypothétique de révélation des préférences, elle ne permet donc pas de
garantir que les comportements réels (observés sur le marché) des individus sont en lien

avec ceux modélisés a partir des données théoriques.
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e Validité interne (43.8%). Elle correspond a l'adéquation des résultats avec des
hypotheses formulées sur le comportement des individus. En pratique, son analyse
prend la forme de différents tests de rationalité « apparente » (monotonicité, stabilité,
transitivité, contraction/expansion de Sen). Ces tests sont discutés car ils sont
généralement faciles a satisfaire et ne permettent pas de discriminer avec précision les
comportements individuels. De plus, I'exclusion de réponses ne satisfaisant pas les tests
de rationalité peut conduire au retrait d’observations valides du point de vue de la
théorie de la décision sous-jacente a la MCD et donc biaiser les estimations des
préférences. Les deux tests recommandés en pratique sont ceux de stabilité (répétition
d’une épreuve de choix au sein du questionnaire) et de monotonicité (épreuve de choix

avec une option supérieure/favorable pour tous les attributs).

La facon dont les épreuves de choix discrets sont présentées aux participants (e.g. ordre des
attributs dans les options, ordre des options dans les épreuves, ordre des épreuves dans le
questionnaire) peut influencer les résultats des études. Seules 11.7% des études de choix
discrets en santé explorent cette éventualité. Apres retrait des réponses « non valides » (non
respect des hypotheses théoriques, valeurs manquantes) en moyenne 381 questionnaires de

choix discrets sont utilisés dans I'analyse (Ecart-type : 492).
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3. Section 3 : Méthode de classement du meilleur au pire

3.1 Fondements de la méthode

La méthode du classement du meilleur au pire (CMP) (best-worst scaling) a été développée
par Louviere & Woodworth (1990). Elle est généralement présentée comme un cas
particulier de la MCD. Elle a pour principal objectif d’identifier I'impact d’un attribut qui
correspond a son utilité moyenne sur 'ensemble de ses niveaux (Marley, Flynn & Louviere,
2008).

En pratique, cette approche correspond a une famille de méthodes en raison de ses

différentes déclinaisons en fonction du modele décisionnel sous-jacent (Marley & Louviere,
2005) et de I'unité d’analyse (cf tableau 1).

Tableau 1. Typologie des différentes approches de la méthode CMP

Modeéle décisionnel Processus psychologique Unité d'analyse Approche
3 . Individu sélectionne d’abord le meilleur (ou le pire)
Séquentiel ) S . . -
) attribut, puis il sélectionne le pire (ou le meilleur)
(sequential model) .
attribut
Simultané
i Individu choisit simultanément et indépendamment le
(simultaneous . : .
meilleur et le pire attribut
model)
Différentiel Individu évalue toutes les paires d’attributs meilleur- Attribut Type 1 (object case BWS)
(maximum pire et sélectionne celle dont I’écart maximal entre les Niveau d'attribut Type 2 (profile case BWS)

difference model) 2 attributs Option de choix  Type 3 (multiprofile case BWS)

L'approche différentielle est la plus souvent utilisée. La version initiale correspond au « type
1» (Finn & Louviere, 1992 ; Coltman et al, 2011 ; Goodman et al, 2008), aussi appelée
approche du maximum de différence (MaxDiff), dans laquelle les épreuves de classement
consistent en des sous-ensembles d’attributs attributs d’'un bien ou service (e.g. taille).
L’objectif est alors d’identifier I'impact relatif de chaque attribut dans la décision individuelle

(cf graphique 1).

Graphique 1. lllustration épreuve BWS de type 1.

. "Pire" (e.g. moins | "Meilleur" (e.g.
Aspect de la consultation . .
important) plus important)
Colt
Temps d'attente
Proximité géographique X
Qualité accueil
Possibilité de consulter le méme médecin X
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Dans I'approche « type 2 » (Flynn et al, 2008), I'analyse porte sur les niveaux des attributs
(e.g. grande versus petite taille) et le format des épreuves est celui adopté dans les études
de choix discrets. L'objectif de cette approche est d’identifier 'impact de chaque attribut,

ainsi que I'impact de chaque niveau au sein de I'attribut correspondant (cf graphique 2).

Graphique 2. lllustration épreuve BWS de type 2.

Aspect de la consultation "Pire" "Meilleur"
Co(t: 15 euros X
Temps d'attente: 30 minutes

Proximité géographique: 10 km
Qualité accueil: Faible X
Possibilité de consulter le méme médecin: Non

Avec I'approche « type 3 » (Louviere et al, 2008), les individus doivent classer des options
(ensembles de niveaux d’attributs) les unes par rapport aux autres (cf graphique 3). Cette
derniere configuration de la méthode CMP est plus complexe pour les répondants mais
permet de générer un plus grand volume d’informations. Les déclinaisons de la méthode
CMP pour des modeles décisionnels de type séquentiel ou simultané ne sont pas reportées

car a notre connaissance aucune étude empirique ne s’inscrit dans ce cadre.

Graphique 3. lllustration épreuve BWS de type 3.

Proposition de consultation "Pire" "Meilleur"
Consultation A: 15 euros, 30 minutes, 10 km
Consultation B: 10 euros, 30 minutes, 10 km X
Consultation C: 10 euros, 40 minutes, 5 km X
Consultation D: 15 euros, 20 minutes, 5 km

L’approche MaxDiff suppose I'existence d’'une dimension latente subjective (e.g. utilité) sur
laquelle les positions des différentes unités d’analyse (e.g. attributs) vont étre estimées.
L'hypothése centrale de cette approche est que la probabilité de sélection d’une paire
d’attributs est proportionnelle a leur écartement sur la dimension latente. A l'instar de la
MCD, les données générées par cette approche sont compatibles avec la théorie de I'utilité

aléatoire.

La distance entre les attributs peut étre analysée dans un modeéle de différence :

wa = wa + Epw
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Ou (Dp,,) représente la distance (inobservable) entre le meilleur attribut (b) et le pire
attribut (w).

Cette distance est composée de deux parties, une partie systématique observable (V},,) et

une partie stochastique inobservable (gp,,).

La partie observable s’écrit comme la différence entre 2 positions mesurées :

La probabilité de sélectionner la paire (bw) dans une épreuve (C) peut s’écrire :
P(bw|C) = P(wa + &pw > Vi + el-j) pour tout (ij) # (bw)
En supposant que les termes d’erreur sont distribués de facon identique et indépendante

comme une valeur extréme de type 1 (ou loi de Gumbel), alors cette probabilité peut étre

estimée a I'aide du modele logit multinomial :

eVbW
P(bw|C) = =———
bwiC) =5
Apres remplacement de la partie observable :
e(Lb_LW)
POwIO) =5 et

Lors de I'estimation, la position d’un des attributs sera omise (i.e. retrait de I'estimation) et
servira de référence pour les autres positions. L’'attribut concerné correspond alors a
I'origine (point zéro) de I'échelle de mesure latente. En pratique, I'attribut omis est

généralement celui auquel les répondants accordent le moins d’intérét.

Actuellement une extension du principe initial de la méthode CMP (i.e. sélection du meilleur
et du pire item) est en cours de développement sous l'appellation « CMP séquentiel »
(sequential best worst scaling) (Lancsar & Louviere, 2008). Cette approche consiste a dans un
premier temps sélectionner le meilleur et le pire aspect, puis dans un deuxiéme (ou second)
eme

temps de sélectionner le 2°™ meilleur et 2°™ pire aspect, ainsi de suite en fonction de la

taille des épreuves. Cette approche permet donc de disposer d’un classement exhaustif de
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I'ensemble des aspects et fournit suffisamment de données pour réaliser des estimations

fiables au niveau individuel (individual-level model).

3.2 Fonctionnement de la méthode

La démarche de mise en ceuvre de la méthode CMP (Orme, 2005, 2006, 2009) est
globalement similaire a celle employée pour la MCD. Les principales différences

interviennent au niveau de I'élaboration du design des épreuves et de I'analyse des données.

Design des épreuves

Avec l'approche « type 1 », la création des épreuves repose sur des designs incomplets
(incomplete block design) dans lesquels chaque attribut n’apparait pas dans chaque épreuve.
Les trois principaux critéres d’élaboration des épreuves sont (Kuhfeld, 2010; Street &
Burgess, 2007) :

e Equilibre des attributs. La fréquence d’apparition de chaque attribut sur I'ensemble du

questionnaire doit étre la méme pour tous les attributs.

e Exhaustivité des paires. Chaque paire d’attributs doit étre disponible a la sélection au

moins une fois sur I’'ensemble des épreuves.
¢ Indépendance des paires. La corrélation des paires d’attributs prises 2 a 2 doit étre nulle.
Le nombre final d’épreuves dépend du nombre d’attributs inclus dans I'étude et de la taille
des épreuves (nombre d’attributs par épreuve). Orme (2005) recommande de ne pas utiliser
plus de 5 attributs par épreuve et de sélectionner un design permettant a chaque attribut

d’apparaitre au moins 3 fois sur 'ensemble des épreuves.

Analyse des données

Les données peuvent faire I'objet d’une analyse descriptive (calcul de fréquences et de
scores) et/ou multi variée (régression linéaire ou régression logistique) (Flynn et al, 2007).
Théoriqguement, ces différentes approches produisent des résultats équivalents. Le score
« simple » constitue une bonne approximation des valeurs d’échelle obtenues a I'aide de

I'analyse logistique (Marley & Louviere, 2005).
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e Analyse descriptive. Pour chaque attribut, une analyse au niveau agrégé (ensemble des
réponses) peut étre réalisée en calculant les fréquences de sélection comme meilleur et
pire attribut. Ces deux fréquences sont ensuite utilisées pour calculer le score
d’importance « simple ». Ce score peut aussi étre calculé au niveau individuel pour
évaluer le niveau d’accord entre les répondants sur I'importance des différents attributs.
Un score agrégé nul indique que I'attribut a été désigné comme meilleur ou pire autant
de fois (fréquence de sélection équilibrée) ou alors qu’il na jamais été sélectionné
comme meilleur ou pire. A partir de ce score « simple », il est possible d’établir un
classement (rank ordering) des attributs sur une échelle d’intervalle (interval scale). Cela
permet de comparer les distances entre les positions des attributs (e.g. la distance entre
les attributs A et B est la méme que celle entre les attributs C et D). Pour pouvoir
qualifier les écarts entre les scores (positions), il est nécessaire d’établir un score
« relatif » permettant de positionner les attributs sur une échelle de rapport (Marley &
Louviere, 2005). En pratique, les scores relatifs sont généralement standardisés (par
rapport au score le plus élevé ou score le plus faible) afin de faciliter la lecture des
résultats.

Simple score;,, = Best, — Worst,

Besty,

Relative score, = |———
Worst,

e Analyse multivariée. Flynn et al (2007) ont identifié 4 méthodes d’analyse statistique des

données issues de la méthode CMP (cf tableau 2). Au niveau agrégé :

o Approche par les paires (paired model). Elle utilise comme observations les
paires « meilleur-pire » sélectionnées par les répondants. Ce modele peut étre
estimé par la méthode des moindres carrés (Mcintosh & Louviere, 2002). La
variable dépendante correspond au logarithme népérien de la fréquence ajustée
de sélection des différentes paires. Les variables explicatives correspondent aux
attributs (plus d’éventuels niveaux). L’ajustement de la fréguence de sélection
des paires est réalisé afin d’éviter I'obtention de fréquence nulle qui serait non
définie. En pratique, cet ajustement se fait par ajout d’'une valeur minimale, telle
gue l'inverse de la taille d’échantillon (Flynn et al, 2007). L'ajustement sert
également lorsque les données ne sont pas équilibrées, c’est-a-dire lorsque les
différentes paires d’attributs ne sont pas toutes disponible a la sélection le méme

nombre de fois. Pour analyser I'effet des caractéristiques individuelles, il est
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nécessaire de modifier la structure de la base de données en prenant l'individu

comme unité d’analyse.

o Approche par les attributs (marginal model). Elle utilise comme observations les
attributs (plus leurs éventuels niveaux). La variable dépendante correspond a la
fréquence de sélection d’un attribut comme « meilleur » et comme « pire » (2
lignes par attribut). Dans le cas d’une analyse désagrégée, cette variable prend la
forme d’une indicatrice de choix (0 ; 1). Cette approche repose sur une hypothese
importante de réversibilité, selon laquelle la différence d’utilité entre deux
attributs est la méme (a un changement de signe prés), quelque soit le

positionnement des attributs dans les paires (e.g. Uy — Ug = Ug — Uy).

Tableau 2. Typologie des méthodes d'analyse économétrique des données de CMP.

Niveau d'analyse
Echantillon Individu
. Paire MCP * MLM **
Unité d'analyse .
Attribut MCP MLM

* MICP: Moindres Carrés Pondérés

** MLM: Modéle Logit Multinomial

En pratique, le choix de I'approche par les paires ou par les attributs n’est pas crucial, car
leurs estimations sont fortement liées (Flynn et al, 2008). Cependant, la 18 approche
semble préférable, car elle est correspond davantage au modele décisionnel différentiel,
alors que la nde approche fait plutot référence au modele décisionnel simultané. De plus,
cette derniére ne convient pas strictement aux hypothéses de base du modele logit
multinomial, qui suppose une distribution asymétrique des erreurs (e.g. loi de Gumbel), alors
que l'approche des attributs suppose une distribution symétrique (hypothése de

réversibilité).

Malgré des similitudes avec les méthodes « traditionnelles » de classement (ranking task),
les données générées par la méthode CMP ne peuvent pas étre analysées a l'aide de
modeéles ordonnés (ordered logistic model). En effet, le 1 type d’épreuves suppose qu’un
individu choisit tout d’abord le 1°" meilleur attribut, puis le 2éme meilleur attribut, ainsi de
suite. Par conséquent, les données ne sont pas générées par le méme processus

psychologique.

Contrairement aux autres méthodes de préférences établies tels que le pari standard

(standard gamble) ou I'arbitrage temporel (time trade-off), la méthode CMP est basée sur
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I’hypothese d’ordinalité des préférences, et non pas de cardinalité (Bleichrodt, 2002). Elle ne

nécessite donc pas de quantification directe des écarts de préférences par les répondants.

La méthode CMP permet également d’éviter les biais associés aux méthodes de notation
classiques (e.g. échelle de Likert, échelle visuelle analogique) (Cohen & Neira, 2003). Les
épreuves MaxDiff ne souffrent pas du phénomene d’interprétation de I'’énoncé par les
répondants, car il n’existe qu’une seule fagon de sélectionner le « meilleur » et/ou le « pire »
item. Cette méthode a ainsi été recommandée pour réaliser des comparaisons
internationales en évitant I'influence des différences culturelles sur les résultats (Auger et al,
2004). De plus, I'approche CMP est davantage discriminante, car elle contraint les
répondants a effectuer des arbitrages entre les attributs (1 seul item peut étre le
meilleur/pire). Il n’est donc pas possible d’évaluer tous les items comme étant de la plus
haute importance (Sackett et al, 2011). Cela permet également d’améliorer la capacité
d’interprétation des résultats. Cette approche permet une mesure de différents items sur
une échelle commune de rapport (Auger et al, 2007), ainsi la différence de scores peut étre
interprétée en termes relatifs (ex. I'item « A » est deux fois plus important que I'item « B »).
A l'inverse, un score moyen de notation de 3.9 est difficile a interpréter par rapport a un
score de 3.6 (Sackett et al, 2011).

3.3 Utilisations de la méthode en santé

L'utilisation de la méthode CMP en santé est relativement récente, par conséquent le
nombre actuel d’applications est encore relativement limité mais est appelé a sensiblement

augmenter dans les années a venir.

Auger et al (2004) utilisent I'approche CMP de type 1 pour comparer les points de vue de
600 consommateurs issus de 6 pays différents (Allemagne, Espagne, Turquie, Etats-Unis,
Inde, Corée du Sud). Ces individus sont interrogés sur 16 aspects décrivant des
considérations sociales (social issues) (e.g. travail des enfants, droits de ’homme, sécurité
des conditions de travail). Les participants completent 20 épreuves de classement chacune
composée de 4 aspects de telle sorte que chaque aspect soit présenté 5 fois dans le
guestionnaire. L'échelle « meilleur-pire » utilisée est une échelle d’'importance, ainsi les
scores d’importance des aspects pour chaque individu peuvent aller de [-5] (i.e. aspect
toujours sélectionné comme étant le moins important) a [+5] (i.e. aspect toujours

sélectionné comme étant le plus important).

43



Flynn et al (2008) utilisent I'approche CMP de type 2 pour étudier les préférences de 93
individus pour les aspects de la consultation de dermatologie au Royaume-Uni. Chaque
participant est confronté a 16 épreuves chacune composée de 4 aspects (temps d’attente,
expertise du professionnel de santé, convenance du rendez-vous, minutie de |'examen
clinique). A travers les différentes épreuves ces aspects se différentient par leurs niveaux
(e.g. temps d’attente : 3 mois, 2 mois, 1 mois, 1 semaine). En supplément il est demandé aux
individus s’ils acceptent les propositions de consultation (i.e. épreuve de choix discrets).
Cette approche permet a la fois d’estimer I'impact d’un aspect dans son ensemble (i.e. pour
lui-méme) sur les décisions des individus, ainsi que la variation d’'impact attribuable au fait

que I'aspect change de niveaux.

A notre connaissance aucune étude utilisant I'approche CMP de type 3 n’a été publiée a ce
jour en santé. Louviere et al (2008) ont utilisé cette approche auprés de 39 personnes pour
étudier leurs préférences en termes de téléphonie mobile. Chaque individu est confronté a
32 épreuves, chacune composée de 4 options décrivant un service particulier de téléphone
mobile. Les options sont constituées 8 aspects (e.g. prix, nombre de pixels). Chaque aspect
posséde un nombre variable de niveaux (e.g. prix : 495, 1295, 1995, 2495S).
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Chapitre 2 : Les préoccupations des patients pour I'offre de soins de médecine
générale

1. Introduction

Au 1% janvier 2011, I'offre de soins de médecine générale est représentée par 100 666
omnipraticiens, dont 67 843 ont un exercice strictement libéral ou mixte (libéral et salarié),
soit une densité médicale de 108 omnipraticiens libéraux pour 100 000 habitants (France
métropolitaine) (Sicart, 2011). Cette offre de soins connait des évolutions majeures depuis le
début des années 2000 liées notamment aux évolutions démographiques et aux réformes

organisationnelles.

Les évolutions démographiques sont dues essentiellement aux phénomeénes de féminisation

et de vieillissement des médecins généralistes en activité.

Actuellement les femmes représentent 32.6% des omnipraticiens, mais cette proportion est
amenée a augmenter rapidement. Selon Attal-Toubert & Vanderschelden (2009), a I’horizon

2030, 56.4% des médecins généralistes seront des femmes.

Concernant le nombre de médecins généralistes en activité (hors mode d’exercice
particulier, MEP?), apres une stagnation sur la période 1995-2005 (+ 0.6%), il devrait
diminuer en raison de la diminution du numerus clausus engagée dans les années 1980 et de
I’adoption de dispositifs de départ en retraite anticipée (MICA*). Actuellement environ 42%
des médecins généralistes libéraux sont agés de 55 ans ou plus (Sicart, 2011). D’apreés les
projections réalisées par I'Observatoire National de la Démographie des Professions de
Santé (ONDPS) le nombre de médecins généralistes en activité devrait diminuer jusqu’a
I’horizon 2030, en passant d’environ 104 000 individus en 2006 a 96 000 en 2019 (-7.6%),
avant de remonter progressivement pour retrouver le niveau de 2006 en 2030 (ONDPS,
2009). Dans le méme temps, la population frangaise devrait croitre d’environ 10%. Par
conséquent, la densité médicale est donc appelée a diminuer dans les années a venir. Ce
phénomeéne de vieillissement démographique risque d’accroitre inégalités de répartition
géographique faisant alors apparaitre des zones de « fragilité » de |'offre de soins. Par

exemple, dans le Loir-et-Cher la densité de médecin généraliste est inférieure a 80 et plus de

* Un médecin ayant un mode d'exercice particulier est un médecin dont la spécialité n'est pas reconnue par la
Sécurité sociale, telle I'acupuncture et I'noméopathie.

4 Congu en 1988 pour abaisser les dépenses de santé, il était proposait aux médecins de plus de 60 ans une
mise a la retraite anticipée grace a I'octroi d’une allocation de remplacement de revenu jusqu’a I’age de 65 ans.
Ce dispositif a été arrété au 1* octobre 2003.

45



33% des médecins en activité sont agés de 55 ans ou plus. A l'inverse, en Pyrénées-
Orientales la densité médiale est supérieure a 100 et moins de 25% des effectifs en activité
sont agés de plus de 55 ans (ONDPS, 2008).

Ces évolutions démographiques s’accompagnent également de modifications structurelles
de I'offre de soins, tel que le développement de 'exercice en groupe et la diversification des
modes de rémunération. La proportion de médecins généralistes exergant en cabinet de
groupe a augmenté entre 1998 et 2009, passant de 43 % a 54 % (INPES, 2009). La pratique
de groupe est liée a un phénomene générationnel. L'exercice en groupe est plus fréquent
chez les médecins généralistes de moins de 45 ans (Aulagnier et al, 2007). Les motivations
du regroupement des médecins et la nature des groupes sont variables allant du simple
partage de locaux a une forme plus intégrée associant mise en commun de l'information
médicale et partage de I'ensemble des revenus dans le cadre d’un projet collectif (Clément
et al, 2009).

Au niveau des modes de rémunération des, depuis 20 ans les effectifs de médecins libéraux
ont réguliérement décru au profit de I'exercice salarié (Legmann, 2010). Au 1% janvier 2009,
9% des nouveaux médecins inscrits a I’'Ordre National des Médecins (n=5 176) avaient choisi
un mode d’exercice libéral exclusif, 25% un statut de remplagant et 66% le statut de salarié.
Environ 50% des omnipraticiennes exercent en secteur libéral contre 80% pour les hommes
(Bessieére, 2005). Les modes d’exercice particulier sont également en augmentation

progressive depuis 2003 (Aulagnier et al, 2007).

Ces différentes évolutions ont des répercussions sur I'activité des médecins généralistes. La
durée moyenne hebdomadaire de travail d’'un omnipraticien libéral/mixte est comprise
entre 55 et 59 heures (Le Fur et al, 2009). Elle varie essentiellement en fonction des
caractéristiques de la patientele, mais aussi en fonction du genre et de I'dge du médecin,
ainsi que du mode d’organisation (collectif versus individuel) (Breuil-Genier & Goffette,
2006 ; Audric, 2004). Les médecins généralistes en cabinet de groupe travaillent en moyenne
2 a 4 heures de moins par semaine que leurs confréres en cabinet individuel (Niel & Vilain,
2001).

Plus globalement, le cadre d’exercice de la médecine générale libérale évolue fortement
sous |'effet des réformes organisationnelles. Les lois du 9 et 13 aolt 2004 relatives a la
politique de santé publique et a la réforme de I'assurance maladie ont instauré le dispositif
du médecin traitant et le parcours de soins coordonnés. Le médecin traitant, qui dans 99%
des cas correspond a un médecin généraliste, est choisi librement par le patient et se voit

attribuer un role central dans I'organisation du suivi du patient tout au long de son parcours
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de soins. Au dela de l'objectif d’amélioration de la qualité des soins, une meilleure
organisation du recours aux soins constitue également un enjeu au niveau de I'utilisation des
ressources médicales (HCAAM, 2007). L’hypothése sous-jacente de cette réforme est que le
manque de coordination des soins est a I'origine d’une sous-utilisation du systéme de soins
(faiblesse des démarches de prévention), d’une sur-utilisation (nomadisme médical,
redondances des actes médicaux), et d’une utilisation inappropriée (iatrogénie

médicamenteuse).

Plus récemment la loi « Hopital, Patients, Santé et Territoires » (HPST) de juillet 2009
constitue une étape importante de I’évolution du systeme des soins ambulatoires, a travers
I'adoption de schémas régionaux de |'organisation des soins (SROS) ambulatoires et permet

de développer des coopérations entre professionnels de santé (Bourgueil, 2010).

A coté de ces réformes organisationnelles, les pouvoirs publics apportent également un
soutien croissant au développement des structures médicales de groupe (e.g. maison de
santé pluridisciplinaire). La promotion du regroupement des professionnels de santé est
percue comme un moyen de luter contre la désertification médicale en incitant de nouveaux
médecins généralistes a s’installer et ceux déja en place a maintenir leur activité. Ce type de
structures peut également servir de supports pour d’autres modifications de I'offre de soins.
Par exemple, au Canada, des programmes d’incitation au regroupement ont été mis en
ceuvre afin d’élargir les plages de consultations pour réduire la demande de soins adressée

aux urgences hospitalieres (Bourgueil et al, 2009).

Ces évolutions multiples font de la médecine générale libérale une offre de soins hétérogéne
susceptible de répondre plus ou moins efficacement aux besoins des patients. Depuis la loi
de 2002 relative aux droits des malades, le patient est reconnu formellement comme un
acteur a part entiére dans I'organisation des soins. La qualité et la sécurité des soins sont
devenues des objectifs prioritaires des politiques de santé. La question est alors de savoir si
ces évolutions actuelles de l'offre de soins de médecine générale correspondent aux
préoccupations de la demande de soins. Pour répondre a cette question nous analysons
I'importance que les patients accordent aux différents aspects du soin de médecine générale

en faisant I’'hypotheése que celui-ci est de nature multidimensionnelle.

2. Choix méthodologiques

Pour identifier les préoccupations des usagers, nous utilisons la méthode Delphi « classant ».
Cette approche nous permet d’accompagner les individus dans la sélection des aspects du

soin qu’ils considerent les plus importants.
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Donabedian (2003) a contribué largement a I'analyse de la qualité des soins. Le cadre
conceptuel utilisé dans cette étude repose en grande partie sur les travaux de Donabedian.
La qualité des soins recouvre plusieurs notions telle que I'efficacité, I'efficience, I'optimalité,
I'acceptabilité, la Iégitimité ou encore I'équité. Plus particulierement I'acceptabilité, qui est
définie comme la conformité du soin aux souhaits, désires et attentes des patients, peut étre
décomposée en plusieurs éléments: accessibilité, relation médecin-patient, les
« agréments » (amenities) du soin (e.g. confort, infirmité, propreté, etc), efficacité et risque
clinique et colt. Ces différents éléments constituent autant de « dimensions de la qualité »
du soin de médecine générale pour lesquelles les patients peuvent avoir des préférences et
des perceptions trés différentes. Pour analyser le point de vue des patients concernant ces
différentes dimensions de la qualité du soin il est nécessaire dans un premier temps
d’opérationnaliser ces dimensions a l'aide d’items (aussi appelés attributs de qualité)
concernant a chaque fois un aspect spécifique de la consultation de médecine générale. Par
exemple la dimension « relation médecin-patient » peut étre opérationnalisée sous la forme
d’items concernant I'attitude du médecin a I'égard du patient (e.g. empathie, écoute) ou
encore le réle du patient dans le colloque médecin-patient (e.g. partage de la décision

médicale, prise en compte du role des aidants familiaux).

Cette démarche nous permet d’une part de traiter simultanément un nombre relativement
important d’aspects du soin et d’autre part, d’adopter une démarche de validation

progressive des résultats.

La mise en ceuvre de la méthode a été effectuée en 4 étapes :
e |dentification des aspects du soin de médecine générale

e Réalisation des tours d’enquéte

e Constitution du panel d’experts

e Présentation des méthodes d’analyse des données

2.1 Identification des aspects du soin de médecine générale

La liste initiale d’items a partir desquels les participants ont été interrogés a été établie a
partir de la littérature internationale. La recherche bibliographique a été effectuée dans la
base de donnes PubMed sur la période 1998-2008 (bornes inclues) a partir de combinaisons
de mots clés (attributes or features or characteristics + primary care or family medicine or

general practice).
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Cette revue de littérature non systématique a permis d’identifier 60 références publiées en

moyenne en 2003 et réparties en 3 grandes catégories :

e Qutils développés pour évaluer la satisfaction ou les attentes des patients (Consultation
Satisfaction Questionnaire (CSQ), European questionnaire for Patient Evaluation of
General Practice (EUROPEP), Ambulatory Care Experiences Survey (ACES), Components of
Primary Care Instrument (CPCl), Chronically ill patients Evaluate general Practice (CEP),
Medicare Current Beneficiary Survey (MCBS))

e Des études interrogeant les usagers sur tout ou partie des dimensions du soin de
médecine générale (Haggerty et al, 2007, Lee et al, 2007) et de méta-analyses (Hall &
Dornan, 1988, 1990)

e Des rapports officiels apportant des définitions du soin de médecine générale, du soin
primaire et/ou du soin de premiers recours (IOM, 1996 ; WONCA, 2002 ; Starfield, 1992)

Dans chaque référence, les éléments descriptifs du soin de médecine générale ont été
extraits et compilés. Puis sur la base des fréquences d’apparition des attributs et des
structures hiérarchiques identifiées, un cadre descriptif du soin de médecine générale en 57

items a été établi.

Cette liste a ensuite été discutée en groupe de travail et confrontée a un groupe pilote de 15
individus pour procéder a des ajustements (retrait, ajout et reformulation d’attributs). Cela a
permis au final d’identifier 40 aspects permettant de décrire de fagon compréhensive le soin

de médecine générale du point de vue des usagers (cf tableau 3).
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Tableau 3. Liste des 40 aspects du soin de médecine générale répartis par dimension.

. . Nbr .
Dimension , Liste des aspects
d'aspects

Attention accordée ala dimension physique du probléme de santé ; Education a la santé et
prévention ; Minutie de I'examen clinique ; Attention accordée a la dimension

Qualité clinique "pergue" 8 psychologique et sociale du probléme de santé ; Durée de la consultation ; Obtention d'un
examen ; Obtention d'un médicament ; Le médecin accepte de répondre a des demandes
du patient en termes de prescription.

Le médecin donne de l'information sur le probleme de santé au patient ; Clarté des
explications ; Confidentialité des informations ; Le médecin donne de Il'information sur le

Relation médecin-patient 9 traitement et les examens ; Partage de la décision médicale ; Le médecin connait I'histoire
médicale du patient ; Le médecin écoute le patient ; Amabilité ; Le médecin connait
I'histoire personnelle du patient.

Coordination des différents soins ; Temps d'attente pour obtenir un rendez-vous ;
Possibilité de toujours consulter le méme médecin ; Possibilité de joindre le médecin
directement par téléphone ; Le médecin aide le patient a obtenir un rendez-vous auprés
Organisation du soin 11 d'autres professionnels de santé ; Proximité géographique ; Le médecin accepte de se
déplacer au domicile du patient ; Possibilité de consulter sans rendez-vous ; Temps
d'attente dans la structure médicale ; CoGt de la consultation aprés remboursement ;
Information sur le temps d'attente lors de |'arrivée dans la structure médicale.

Propreté de la structure médicale ; Réputation du médecin ; Qualité de I'accueil dans la
structure médicale ; Heures d'ouverture ; Facilité d'accés a la structure médicale (parking,
rampe d'escaliers, etc) ; Ambiance au sein de la structure médicale ; Confort de la structure

12 médicale ; Présence de divertissements au sein de la structure médicale ; Le médecin
exerce dans une structure composée d'autres médecins généralistes ; L'dge du médecin ; Le
médecin exerce dans une structure composée d'autres médecins, généralistes ou
spécialistes, et de professionnels paramédicaux ; Le genre du médecin.

Caractéristiques de la
structure et du médecin

2.2 Réalisation des tours d’enquéte

Afin de limiter le phénomeéne de convergence forcée des réponses individuelles vers la

position de groupe, il a été décidé de limiter le processus itératif a 3 tours d’enquéte :

e 1° tour. Identifier 'importance « absolue » des aspects du soin de médecine générale.
Pour cela il a été demandé aux experts d’évaluer I'importance de chaque aspect sur une
échelle en 9 points avec 3 démarcations (« 1 » : Aucune importance, « 5 » : Moyenne
importance, « 9 » : Tres grande importance). La formulation des aspects a été choisie de
facon a limiter les biais d’acquiescence (tendance a étre d’accord avec un item
indépendamment de son contenu) et d’opposition (tendance a étre en désaccord avec
un item indépendamment de son contenu) (Ware et al, 1983). Pour limiter I'influence du
motif de recours et du souvenir de la derniére consultation sur les évaluations, il était
demandé aux individus de répondre en fonction de leur expérience globale de soins.
Chaque répondant disposait également de la possibilité de proposer de nouveaux items

pour décrire le soin de médecine générale. Pour limiter l'influence des effets de
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présentation sur les réponses, I'ordre d’apparition des attributs a été randomisé. Ce 1%
tour d’enquéte contient également des questions relatives aux caractéristiques
individuelles des experts (e.g. genre, age, état de santé) et a leurs recours aux soins de
médecine générale (e.g. date de derniére consultation).

2°™ tour. Identifier I'importance « relative » des aspects du soin. A partir des réponses
obtenues au ler tour, un second questionnaire d’enquéte est élaboré pour chaque
participant (questionnaire individualisé). Pour chaque aspect du soin sélectionné, le
questionnaire informe les individus sur la réponse de groupe et sur leur position par
rapport a cette mesure de tendance centrale (inférieure, égale, ou supérieure a la
moyenne). Il est alors demandé aux participants de sélectionner les 5 aspects du soin de
médecine générale qu’ils considérent comme étant les plus importants. Pour éviter une
convergence forcée des réponses, il a été laissé la possibilité aux experts de sélectionner
les aspects du soin non retenus a I'issu du ler tour d’enquéte.

3°™ tour. Etablir I'ordre de « priorités » des aspects du soin (hiérarchisation). Le
questionnaire utilisé pour ce dernier tour d’enquéte est élaboré a partir des attributs
retenus au tour précédent. Pour chaque attribut, la réponse de groupe prend la forme
d’'une mesure de fréquence indiquant combien de personnes parmi 10 ont désigné
I'attribut comme étant un des plus importants. Il était alors demandé aux experts de
classer les attributs du soin de médecine générale par ordre d’importance. Afin d’éviter
une hiérarchisation forcée des attributs, il leur a été laissé la possibilité de désigner
plusieurs aspects comme étant d’égale importance (ex-eequo). Pour limiter I'influence
des effets de présentation sur les réponses, I'ordre d’apparition des attributs a été
randomisé. Ce dernier tour d’enquéte contient également des questions permettant
d’évaluer la perception que les participants ont de la démarche Delphi (intérét de la
démarche, intérét de la thématique, difficulté globale, facilité de compréhension des

informations utilisées dans le processus de suivi controlé).

51



2.3 Constitution du panel d’experts

Le panel d’experts a été constitué a partir d’'une démarche d’échantillonnage raisonné. Des
profils d’experts ont été établis a partir de I'dge (moins de 55 ans versus plus de 55 ans), du
genre (homme versus femme) et de la zone de résidence® des individus (rurale versus

urbaine).

Ces caractéristiques sociodémographique ont été identifiées dans la littérature
internationale compte tenu de leurs effets significatifs sur le point de vue des patients.
Toutes choses égales par ailleurs les personnes agées ont par exemple tendance a étre
davantage satisfaites de I'offre de soins en médecine générale (Hall & Dornan, 1990). Ainsi
I’age constitue une caractéristique intéressante pour identifier des usagers avec des points

de vue potentiellement variés sur I'importance des attributs du soin de médecine générale.

Le croisement de ces 3 caractéristiques binaires définit 8 profils d’experts (cf tableau 4). Pour
maintenir un panel d’experts diversifié a chaque tour d’enquéte, un objectif minimum de 6
experts par profil a été fixé pour le 3°™M tour. Sur la base d’un taux de non-réponse et d’arrét
de participation de 80% entre chaque tour®, il a été nécessaire de recruter 80 participants

pour le 1°" tour d’enquéte’.

Le recrutement des experts a ensuite été réalisé selon une procédure dite « boule de neige »
(snowballing) (Streeton et al, 2004) qui consiste a rechercher dans I’environnement proche
de I'équipe de recherche des personnes éligibles, puis a demander a ces personnes de
devenir a leur tour « recruteur ». Cette approche est recommandée pour éviter la forme de
« cliques ». Pour étre éligible, un individu devait étre agés de plus de 18 ans et étre en

mesure de répondre par soi-méme.

Lorsque les participants potentiels étaient contactés, le principe de I'étude (thématique,
fonctionnement) leur était présenté et s’il acceptait de participer, alors le 1°" questionnaire
d’enquéte leur était transmis. A chaque tour, les participants pouvaient renvoyer leurs
réponses a I'aide d’enveloppes préaffranchies. Compte tenu du principe d’anonymat, |'étude

a été construite de facon a ce que l'identité des experts ne soit pas connue de la personne

> La classification des participants en zone urbaine ou rurale a été réalisée a partir des codes postaux des
communes de résidence et de la typologie retenue par I'INSEE
(http://www.insee.fr/fr/methodes/nomenclatures/cog/).

® Un taux de réponse minimal de 70% a chaque tour est recommandé pour conserver des résultats de qualité
(Hasson & al, 2000).

’ ’objectif théorique est 75 individus, soit 9.4 individus par profil d’experts. Afin d’équilibrer les profils, cet
objectif a donc été arrondi a I'entier supérieur (i.e. 10) ce qui améne a un panel théorique de 80 personnes.
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en charge du traitement des données. Pour cela, un systéme de codage des questionnaires a

été mis en ceuvre permettant d’associer a chaque expert un numéro, I'association des deux

restant connue uniquement de la personne ayant effectué le recrutement de I'expert.

Tableau 4. Composition théorique du panel d'experts

Taille théorique minimale

N° profil Genre Age Zone . .
lertour 2emetour 3eme tour

1 Homme Moins de 55ans  Urbain 10 8 6
2 Homme Moins de 55 ans Rural 10 8 6
3 Homme Plus de 55 ans Urbain 10 8 6
4 Homme Plus de 55 ans Rural 10 8 6
5 Femme Moins de 55ans  Urbain 10 8 6
6 Femme Moins de 55 ans Rural 10 8 6
7 Femme Plus de 55 ans Urbain 10 8 6
8 Femme Plus de 55 ans Rural 10 8 6

Effectif: 80 64 48

2.4 Présentation des méthodes d’analyse des données

L’analyse des données produites par les différentes tours d’enquéte consiste en des mesures

de statistiques descriptives (moyenne, médiane, écart-type) permettant d’identifier les

aspects du soin satisfaisant ou non les regles de décision.

e 1° tour. Pour étre sélectionné a I'issu du 1% tour d’enquéte, un aspect du soin doit

apparaitre comme « consensuel et important » pour les experts. Un aspect est considéré

comme important lorsque son score médian est supérieur ou égal a 8 et il est jugé

consensuel lorsqu’au moins 75% de ses évaluations sont situées dans le méme tertile de

I’échelle ([1-3], [4-6] ou [7-9]). En pratique ces seuils sont recommandés pour garantir un

niveau élevé de reproductibilité des résultats (Campbell et al, 2004).

Zéme

étre désigné par au moins 33% des experts comme étant des « plus importants ».

3. Résultats

tour. Pour étre sélectionné a I'issu du 2°™ tour d’enquéte, un aspect du soin doit

L’analyse des résultats consiste tout d’abord en une description du panel d’experts, puis des

réponses fournies par les participants aux différents tours d’enquéte.
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3.1 Présentation du panel d’experts

L’étude présente globalement un taux de participation élevé. Au premier tour d’enquéte, 74
individus ont répondu au questionnaire, soit un taux de réponse de 92.5% (74/80). Ce niveau
de participation est resté stable avec respectivement des taux de participation de 94.6%
(70/74) et 92.9% (65/70) aux deuxiéme et troisieme tours.

La méthode de recrutement « boule de neige » a permis de réaliser la taille théorique
minimale (n=6) pour chaque profil d’experts et de constituer un panel globalement équilibré,
avec 63.4% de femmes, 49.2% de personnes agées de moins de 55 ans et 43.1% de

personnes résidant en zone rurale (cf tableau 5).

Tableau 5. Evolution du panel d'experts a travers les tours d'enquéte.

Profil Tour1l Tour2 Tour 3

Femme - Moins de 55 ans - Rural 10 9 8
Femme - Moins de 55 ans - Urbain 10 10 10
Femme - Au moins 55 ans - Rural 9 9 8
Femme - Au moins 55 ans - Urbain 10 10 10
Homme - Moins de 55 ans - Rural 7 6 6
Homme - Moins de 55 ans - Urbain 10 9 8
Homme - Au moins 55 ans - Rural 8 7 6
Homme - Au moins 55 ans - Urbain 10 10 9

Ensemble 74 70 65

Le panel d’experts regroupe des individus avec des profils sociodémographiques
relativement différents (cf tableau 6). Les participants au 1% tour d’enquéte sont en
moyenne agés de 53.4 ans (écart-type=15.4; min=23; max=85) et les % se considérent
comme étant au moins en « bonne » santé. La quasi-totalité a désigné un médecin traitant
qui est un médecin généraliste, sauf pour 1 personne. Dans environ 62% des cas, ce médecin
exerce dans une structure de type « collectif » (cabinet de groupe, maison de santé
pluridisciplinaire, centre de santé). Cette proportion est supérieure a celle obtenue sur des
échantillons de taille plus importante, avec environ 48% des médecins généralistes déclarant
exercer en structure collective (Audric, 2004). Environ 1 expert sur 10 déclare souffrir d’'une
pathologie chronique reconnue par la Caisse Nationale d’Assurance Maladie (CNAMTS) dans

le cadre du dispositif de prise en charge « ALD 30 ».
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Tableau 6. Caractéristiques des experts au ler tur d'enquéte (n=74).

Caractéristique Classe Effectif (%)
Homme 45%
Genre
Femme 55%
Moins de 55 ans 54%
Age ,
Au moins 55 ans 46%
0,
Zone de résidence Rural'e 43%
Urbaine 57%
. . . Inférieur au Bac 41%
Niveau de formation scolaire o o
Supérieur ou équivalent au Bac 59%
Affection de longue durée Au moins une 11%
(ALD 30) Aucune 89%
Excellente ou trés bonne 27%
Sanét pergue Bonne 48%
Satisfaisante 25%
1 0,
Médecin traitant (MT) Oui 93%
Non 7%
Cabinet individuel 38%

Cabinet de groupe composé uniquement de

. 58%
Structure d'exercice du MT médecins généralistes (MG) ’
Cabinet de groupe composé de MG et d'autres 1%
professionnels de santé* 0

. | 0,
Ancienneté de la relation Moins d'1 an 6%
Entre 1et5ans 28%

avecle MG

Plus de 5ans 66%
Moins de 15jours 15%
Date de derniére Entre 15 jours et 1 mois 19%
consultation auprés du MG Entre 1 et 3 mois 31%
Plus de 3 mois 35%

* Autres professionnels de santé médical (médecin spécialiste) ou paramédical (infimer, etc).

3.2 Présentation des résultats obtenus aux différents tours d’enquéte

3.2.1 ler tour

Le 1* tour d’enquéte permet de collecter 2 952 observations sur I'importance absolue des

différents aspects du soin de médecine générale.
La possibilité de suggérer de nouveaux aspects n’a pas été utilisée par les experts, ce qui

suggere que la description utilisée est suffisante pour décrire le soin de médecine générale

du point de vue des usagers.
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Globalement le soin de médecine générale apparait comme étant relativement important
pour les experts. Le score moyen d’importance des différents aspects est de 6.52 (écart-
type=2.53). Cependant, cette évaluation masque des disparités entre les différentes
dimensions de I'offre de soins (cf tableau 7). Ainsi, la dimension « relation médecin-patient »
semble particulierement importante pour les experts, avec un score moyen proche de 7.8.
Alors que celle concernant les caractéristiques du médecin et de sa structure d’exercice
apparait comme étant la moins importante pour les experts, avec un score moyen proche de
5. Cependant la valeur relativement élevée de I'écart-type indique soit que les experts sont
en désaccord concernant I'importance des différents aspects, soit que cette dimension
regroupe des aspects du soin de médecine générale avec des niveaux d’importance

fortement variable d’un aspect a I'autre.

Tableau 7. Importance moyenne des dimensions du soin de médecin générale.

Dimension Nbr d'évaluations Moyenne Ecart-type
Structure & Médecin 886 5,04 2,74
Relation médecin-patient 663 7,83 1,75
Organisation du soin 812 6,89 2,10
Qualité clinique pergue 590 6,75 2,40

Au sein de ce la dimension « structure et médecin », certains aspects du soin apparaissent
comme particulierement peu importants pour les experts, notamment ceux relatifs a I’age et
genre du médecin, ainsi qu’a la nature de la structure médicale (exercice collectif versus
individuel, exercice pluridisciplinaire/professionnel versus mono). D’autres aspects
structurels semblent de plus grande importance pour les usagers, telle que la propreté de la

structure médicale ou encore la qualité de I'accueil dans la structure.

Dans une moindre mesure, cette variabilité se retrouve également dans la dimension
« relation médecin-patient » ou les aspects relatifs a I'échange d’informations entre le
médecin généraliste et le patient semblent particulierement importants pour les experts (cf
tableau 8). L'obtention d’informations sur le probleme de santé, I'attention/écoute du
médecin et la clarté des explications ont évalués par la quasi-totalité des usagers comme

étant des aspects du soin « extrémement important ».
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Tableau 8. Scores moyens d'importance des 40 aspects de |'offre de soins en médecine générale

Score Ecart- L % de notations dans l'intervalle:
Aspect Médiane
moyen  type [1-3] [4-6] [7-9]
Le médecin vous informe sur votre diagnostic (nature du probleme de
. " 8,53 1,21 9 1 3 96
santé, gravité) *
Le médecin prenne en compte vos antécédents médicaux (éléments de
vos précédentes consultations) pour |'élaboration de votre traitement 8,41 1,07 9 0 8 92
et/ou diagnostic *
L’attention que le médecin porte aux informations que vous lui
K * 8,32 0,95 9 0 4 96
communiquez
La clarté des informations que vous donne le médecin * 8,31 0,98 9 0 5 95
Le médecin s'intéresse aux aspects médicaux lors de la consultation
. 8,11 1,21 9 0 11 89
(géne, douleur) *
Le médecin vous donne des conseils sur votre santé (prévention,
. . . 8,09 1,22 9 0 8 92
information sur les risques) *
L’amabilité du médecin a votre égard * 8,05 1,4 9 1 9 89
La précision/minutie de I'examen clinique (auscultation) * 8,04 1,37 9 0 14 86
La propreté du cabinet médical * 8,01 1,3 9 0 14 86
La confidentialité des informations que vous transmettez au médecin * 7,97 1,94 9 4 14 82
Le médecin vous explique votre traitement médical (effets secondaires,
) 7,95 1,33 8 0 14 86
fonctionnement) *
Le médecin coordonne votre parcoures de soins (suivi et mise en ceuvre
de votre traitement lorsqu'il fait intervenir plusieurs professionnels de 7,81 1,57 8 3 12 85
santé: spécialistes et/ou hopital) *
Le délai pour obtenir un rendez-vous avec le médecin * 7,76 1,29 8 0 15 85
La possibilité de toujours consulter le méme médecin * 7,46 1,92 8 4 20 76
La pos.5|b|I|te de dec.lder ?vec le me.dfec':n? de votre prise en charge (choix 723 192 3 4 % 70
du traitement parmi plusieurs possibilités)
La possibilité de joindre le médecin directement par téléphone 7,08 2,09 8 7 24 69
a’pOSS'Iblhte de beneflc.ler du reseau\de professionnels de santé du 6,88 167 2 4 31 65
médecin (recommandations d'un collégue)
Le médecin s'inté ct adi lors de | Itati
emé \ecm s'in eresse. aux aspe s.non médicaux lors de la consultation 68 5 2 7 30 6
(problémes psychologiques ou sociaux)
La distance géographique entre votre domicile et le cabinet médical 6,73 2,03 7 4 41 55
Le médeci te d dépl a votre domicil daliser |
emé ec'ln accepte de se déplacer a votre domicile pour réaliser la 673 2,39 2 1 28 61
consultation
La possibilité d’accéder au cabinet médical sans rendez-vous 6,62 2,18 7 8 32 59
La réputation du médecin 6,61 2,15 7 9 36 54
La qualité de I'accueil dans le cabinet médical (courtoisie, disponibilité) 6,56 1,92 7 5 40 55
Le temps d'attente au sein du cabinet médical 6,55 2,18 7 9 24 66
Les horaires d'ouverture du cabinet médical (heures, jours) 6,54 2,12 7 8 32 59
La durée de la consultation (temps passé en face-a-face avec le médecin) 6,53 2,18 7 11 27 62
Le colt de la consultation 6,38 2,52 7 14 34 53
Le médecin répond favorablement a vos demandes spécifiques
- , . - 6,37 2,32 7 14 33 53
(prescription d'un médicament particulier)
La présence d'installations facilitant I'accés au cabinet médical (places de
. \ ) 6,04 2,48 6 18 32 50
stationnement, rampes d'escalier)
La possibilité d’étre informé du temps d'attente lors de votre arrivée
X L 5,75 2,18 6 15 7 38
dans le cabinet médical
Le médecin vous connait personnellement (situation familiale,
. 5,72 2,45 5 15 42 43
professionnelle)
La consultation aboutisse a la prescription d'examens complémentaires
. . 5,61 2,97 6 27 26 47
(analyse de sang, radiologie)
L'atmosphére du cabinet médical (silence, décoration) 5,46 2,12 5 16 49 35
Le confort du cabinet médical 5,31 1,92 5 14 61 26
La consultation aboutisse a la prescription de médicaments 4,43 2,51 5 35 43 22
La mise a disposition de divertissements dans le cabinet médical
. PN 3,7 2,34 4 46 41 14
(magazine, télévision)
Le médecin exerce au sein d'un cabinet de groupe (cabinet composé de
. . . 3,57 2,45 4 46 42 12
plusieurs médecins)
L’age du médecin 3,22 2,23 3 53 41 5
Le médecin exerce au sein d'un cabinet médical avec d'autres
) ) 3,16 2,57 1 61 24 15
professionnels de santé
Le sexe du médecin 2,27 1,9 1 72 26 3

* Aspects sélectionnés pour le 2éme tour d'enquéte

57



A l'issue de ce 1° tour d’enquéte, 40% (16/40) des aspects du soin de médecine générale
apparaissent comme « trés important » (score médian >= 8) et 35% (14/40) ont été évalués
de fagon « consensuelle » (au moins 75% des évaluations dans le méme tertile) par les
experts. La jonction de ces deux criteres permet d’identifier 14 aspects « trés importants et
consensuels », qui concernent essentiellement la relation médecin-patient (6 aspects) et la
qualité clinique percue (4 items). Les autres aspects n’appartenant pas a ceux dimensions du
soin sont relatifs a la coordination des soins, au délai d’obtention d’un rendez-vous et a la
continuité relationnelle (possibilité pour le patient de pouvoir toujours consulter le méme

médecin).

3.2.2 2éme tour

Le 2°™ tour d’enquéte a permis de collecter 350 observations sur I'importance relative des
différents aspects du soin de médecine générale (70 experts x 5 évaluations).

Parmi les 350 sélections d’aspects effectuées par les experts, seules 3.7 % (13/350)
concernent des aspects du soin qui n‘ont pas été identifiéss comme « important et
consensuel » lors du 1% tour d’enquéte. Ce taux de sélection « hors liste » relativement

faible valide le passage de 40 a 14 aspects pour décrire els préoccupations des usagers.

Les résultats confirment que I'échange d’informations entre le médecin et le patient
constitue le coeur de préoccupations des usagers pour I'offre de soins en médecine générale.
Plus des 2/3 du panel d’experts a été désigné cet aspect comme un des plus importants (cf
tableau 9). Parmi les 5 aspects ayant les plus fréquemment désignés par les experts comme
étant les « plus importants » 4 appartiennent a la dimension relation médecin-patient et
plus particulierement a la communication médecin-patient. De plus, I’échange
d’informations doit pouvoir étre réalisé dans les deux sens. Les experts accordent une
attention particuliere a la capacité du médecin généraliste a informer le patient en
s’adaptant a au patient (clarté des explications), mais ils valorisent également la capacité du
médecin a prendre en compte le point de vue du patient (écoute). Les résultats montrent
aussi que les experts accordent globalement une plus grande importante a a continuité
informationnelle (médecin généraliste est informé de I’histoire médicale du patient) par

rapport a la continuité relationnelle (le patient peut consulter le méme médecin).

Parmi les aspects du soin de médecine générale les plus souvent sélectionnés se trouve

également la minutie de I'’examen clinique. Les compétences interpersonnelles du médecin
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ne sont pas donc suffisantes pour répondre aux besoins des patients. Ce résultat confirme
I’'hypothése selon laquelle les usagers évaluent la qualité du soin de médecine générale

selon une approche multidimensionnelle.

Deux aspects organisationnels, coordination du soin et délai d’obtention d’un rendez-vous,
ont été sélectionnés par plus de 25% des experts comme étant parmi les aspects les plus
importants du soin de médecine générale. Les usagers valorisent le réle du médecin
généraliste en tant que conseilleur dans leurs différents recours au systeme de santé. Cet
aspect de l'offre de soins semble aussi important que l'obtention d’informations sur le
traitement ou la minutie de I’examen clinique.

eme

A l'issue de ce 2°"" tour d’enquéte, 7 aspects du soin ont été sélectionnés par plus d’1/3 des

experts comme étant de la plus haute importance.

Tableau 9. Taux de sélection des aspects du soin de médecine générale les plus importants.
Aspect Nbr %

Le médecin vous informe sur votre diagnostic (nature du probléme de

santé, gravité) *

49 70,0%

Le médecin prenne en compte vos antécédents médicaux (éléments de
vos précédentes consultations) pour |'élaboration de votre traitement 38 54,3%
et/ou diagnostic *

L'attention que le médecin porte aux informations que vous lui

. . 31 44,3%
communiquez
La clarté des informations que vous donne le médecin * 27 38,6%
La précision/minutie de I'examen clinique (auscultation) * 27 38,6%
Le médecin vous explique votre traitement médical (effets secondaires,
. 25 35,7%
fonctionnement) *
Le médecin coordonne votre parcoures de soins (suivi et mise en ceuvre
de votre traitement lorsqu'il fait intervenir plusieurs professionnels de 25 35,7%
santé: spécialistes et/ou hopital) *
Le délai pour obtenir un rendez-vous avec le médecin 20 28,6%
Le médecin vous donne des conseils sur votre santé (prévention,
(p 19 27,1%

information sur les risques)
La propreté du cabinet médical 19 27,1%
Le médecin s'intéresse aux aspects médicaux lors de la consultation

(géne, douleur) 16 22,9%
La confidentialité des informations que vous transmettez au médecin 16 22,9%
L'amabilité du médecin a votre égard 15 21,4%
La possibilité de toujours consulter le méme médecin 10 14,3%

* Aspects sélectionnés pour le 3éme tour d'enquéte
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3.2.3 3°™ tour

Le classement des aspects du soin de médecine générale par les experts a généré 455

observations (65 experts x 7 positionnements d’aspects).

En se basant uniquement sur le taux de positionnement en 1 position (i.e. nombre de fois

que l'aspect a été désigné comme étant le plus important parmi ceux proposés), une

hiérarchie d’importance en 3 niveaux a été identifiée :

e Niveau 1. Il s’agit de I'information du patient sur son probléme de santé, qui a été
désignée par 78% des experts comme étant le plus important (prioritaire).

e Niveau 2. Les trois aspects qui composent ce niveau sont connaissance de I'histoire
médicale du patient, minutie de I'examen clinique, et clarté des explications fournies au
patient. lls ont été sélectionnés en 18 position par respectivement 46%, 41% et 28% des
experts.

e Niveau 3. Ce niveau est associé a des aspects du soin qui ont été désignés par moins de
20% des experts comme étant prioritaires. Il s’agit de I'écoute du médecin, de
I'information du patient sur son traitement et de la coordination des soins par le
médecin généraliste. Ces aspects ont été placés en 1°™ position par respectivement 19%,
8% et 2% des répondants.

Cependant, l'utilisation d’une possibilité de classement ex-aequo des aspects rend difficile
I'identification d’une structure permettant d’associer a chaque aspect du soin un niveau
spécifique d’importance. En moyenne, les experts ont utilisé 4.5 niveaux d’importance
(écart-type=1.32) pour hiérarchiser les aspects du soin. Seuls 23.1% des experts (15/65)
présentent une capacité de discrimination « modérée » (classement des 7 aspects en 3

niveaux).

L'analyse des réponses des experts aux questions d’évaluation de I'étude (cf tableau 10) a
montré une perception positive de la démarche Delphi et du théme étudié. De méme le
niveau de difficulté des questionnaires semble globalement acceptable pour les experts avec
seulement 17.2% (11/64) ayant éprouvé des difficultés essentiellement dues a la

multiplication des questionnaires.
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Tableau 10. Evaluation de I'étude par les experts (n=64)*

Affirmation Réponse Effectif (%)
Trés fort accord 4,7%
, S C Fort accord 40,6%
Démarche utilisée est intéressante
Accord 51,6%
Désaccord 3,1%
Trés fort accord 12,5%
Théme étudié est intéressant Fort accord 46,9%
Accord 40,6%
Trés fort accord 14,1%
. . N Fort accord 26,6%
Informations transmises sont faciles a comprendre
Accord 51,6%
Désaccord 7,8%
Tres facile 3,1%
Facile 34,4%
Niveau global de difficulté Moyen 45,3%
Difficile 15,6%
Trés difficile 1,6%

* 1 expert manquant.
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4. Discussion

Cette étude montre que les usagers accordent une importance majeure a la relation
médecin-patient et plus particulierement a I’échange d’informations avec le médecin
généraliste. L'information du patient sur son probléme de santé ainsi que sur le traitement,
la clarté des explications et la prise en compte de I'histoire médicale du patient constituent
les principales préoccupations des usagers aux différents tours d’enquéte. L'information du
patient sur son probleme de santé est particulierement importante et peut étre assimilée a

un élément indispensable d’un soin de médecine générale de qualité (i.e. pré-requis).

Cette plus grande importance accordée aux aspects interpersonnels du soin traduit une
conception spécifique de la consultation du point de vue du patient. Ce dernier semble
envisager le soin comme un service permettant une modification globale de sa situation (e.g.
acquisition de connaissances) et non pas uniquement de son état clinique (Anden et al,
2005). Brody et al (1989) montrent ainsi que les patients ayant bénéficié d’une intervention
non technique (e.g. éducation thérapeutique, conseils sur la gestion du probleme médical)
pendant la consultation ont un niveau de satisfaction supérieur a celui des patients sans
intervention non technique. De méme, Ishikawa et al (2002) établissent un lien entre le

mode de communication médecin-patient et la satisfaction du patient pour la consultation.

Les patients ne négligent pas pour autant les autres dimensions du soin, ainsi la précision de
I’examen clinique constitue également une préoccupation majeure pour le soin de médecine
générale. Selon la littérature internationale cet aspect est utilisé par les patients comme un
indicateur de la qualité technique globale du soin (Jung et al, 2000). Ce résultat confirme
notre hypothése selon laquelle la qualité du soin est de nature multidimensionnelle. Dans la
littérature internationale, il est généralement admis que les patients établissent une
distinction entre les aspects appartenant aux dimensions technique et interpersonnelle
(Haddad et al, 2000) (Cheraghi-Sohi et al, 2006, 2008) (Leonard, 2008). Ainsi, Cape (2002) a
montré que la relation médecin-patient n’était pas suffisante pour assurer un soin de
médecine générale de qualité du point de vue des patients et que la durée percue de
consultation a une influence relativement importante sur leur point de vue. Fung et al (2005)
ont analysé les préférences des patients pour les dimensions interpersonnelle et technique |
et ont montré une préférence plus marquée (2/3 des patients) pour la sélection du médecin

a partir d’informations sur la qualité technique.

La continuité relationnelle entre le médecin généraliste et le patient est souvent présentée
comme une demande forte des patients envers |'organisation de |'offre de soins de

médecine générale. Ainsi les réformes conduites récemment au Royaume-Uni pour
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améliorer |'accessibilité temporelle des soins de médecine générale se sont accompagnées
d’une dégradation de la continuité relationnelle ce qui a été négativement pergue par les
patients (Gerard et al, 2008). Les usagers du soin de médecine générale valorisent la
continuité relationnelle car elle est généralement associée a une amélioration de la
communication entre le médecin et le patient (Turner et al, 2007). Cet aspect du soin a été
présenté comme un préalable nécessaire a l'instauration d’'une relation de confiance
permettant au patient de communiquer librement avec le médecin généraliste. Cette étude
montre tout de méme qu’il est possible de diminuer le niveau de continuité relationnelle
tout en maintenant la qualité percue du soin a un niveau élevée. En effet, les patients
considérent la continuité informationnelle (e.g. information du médecin sur le patient)
comme étant plus importante que celle relationnelle. Ainsi I'adoption de dispositifs de
partage de l'information patient entre les médecins généralistes d’'une méme structure
semble en mesure de maintenir un soin de qualité lorsque le patient est amené a consulter

différents professionnels de santé.

A coté de la continuité informationnelle, la coordination des soins constitue également une
préoccupation majeure des patients. L'importance de cet aspect a été essentiellement
montrée dans le cadre de populations de patients spécifiques et nécessitant des prises en
charge complexes faisant intervenir différents professionnels de santé situés sur plusieurs
sites (e.g. patients poly-pathologiques) (Rothman & Wagner, 2003). La coordination
constitue un enjeu majeur de la qualité des soins, car elle permet notamment d’éviter une
prise en charge fractionnée et une utilisation inappropriée des ressources médicales (Liu et
al, 2010). En comparaison avec la littérature internationale, lidentification de Ia
coordination des soins par le médecin généraliste comme une préoccupation majeure des
patients constitue un résultat relativement novateur. Cela peut étre du a I'adoption récente
du dispositif du « médecin traitant » en France qui a valorisé le r6le du médecin généraliste
comme conseiller du patient dans ses recours au systéme de santé. Cependant en pratique
la coordination des soins par le médecin généraliste peut étre difficile a réaliser, car cela
dépasse le stricte cadre de I'offre de soins de médecine générale. L’amélioration de cet
aspect de la qualité des soins implique également le secteur hospitalier et les médecins
spécialistes exercant an ambulatoire. Grol et al (1999) ont ainsi montré que I'évaluation de la
coordination des soins par les patients dépendait fortement des caractéristiques des

systemes de santé.

Sur la base des résultats de cette étude, les évolutions actuelles de |'offre de soins de
médecine générale apparaissent comme globalement conformes aux préoccupations
majeures des patients. En France, la réforme du 4 mars 2002 sur les droits du patient et la

qualité du systeme de santé introduit par exemple une obligation d’informations du patient.
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Cependant face a la complexité de certains besoins, les médecins généralistes pourraient
bénéficier d’initiatives visant a améliorer leurs capacités d’identification des besoins
inexprimés du patient, sur le modeéle par exemple du « dispositif d’annonce de la maladie »
congu dans le cadre du plan cancer 2003-2007 (LNCC, 2009). L'annonce du diagnostic est
fondée sur le respect de la volonté de savoir du patient et de son rythme d’appropriation de
I'information. Ainsi, il est fait une distinction entre un « temps médical » consistant en
I'annonce du diagnostic et des propositions thérapeutiques et un «temps
d’accompagnement » spécifiqguement dédié a I'’échange d’informations entre le patient et
I’équipe soignante. Les associations de patients peuvent également constituer une source
d’amélioration de I'information délivrée aux patients. Actuellement le médecin généraliste
demeure le principal pourvoyeur d’informations médicales des patients, mais les patients
diversifient progressivement leurs sources d’informations (David & Gall, 2008) (Benkimoun,
2009).

Concernant la coordination des soins par le médecin généraliste, les réformes de 2004
ciblent particulierement cet aspect du soin en instaurant les principes de « médecin
traitant » et de « parcours de soins coordonnés ». Le médecin traitant est défini
officiellement comme le responsable de la coordination des soins du patient et doit
I'orienter dans ses différents recours au systeme de santé. Ce dispositif fait I'objet d’une
acceptation croissante par les patients, ainsi prés de 75% d’entre eux estiment que cela aura
un impact positif sur la qualité des soins (David & Gall, 2008). Cependant les conséquences
de ce dispositif sur la prise en charge des patients restent difficiles a appréhender. Le
renforcement du role du médecin généraliste comme coordinateur aura un impact positif du
point de vue des usagers a condition d’étre percu comme un « conseiller » dans I'acces au
systeme de santé et non pas comme un acteur restreignant I'acces aux soins spécialisés
(Grumbach, 2009). A court terme I'amélioration de la coordination des soins par le médecin
généraliste peut se faire via I'adoption de protocoles précisant explicitement les modalités

de coopération entre les différents professionnels de santé (Rothman & Wagner, 2003).

Cette étude montre également que les usagers accordent une faible importance aux aspects
structurels du soin de médecine générale. Par conséquent, les évolutions actuelles de la
démographie médicale (féminisation, vieillissement) et des conditions d’exercice (exercice
collectif) ne semblent pas constituer un enjeu de la qualité des soins pour les patients.
Laurant et al (2008) et Delgado et al (2008) ont également montré que les patients
n’utilisent que trés peu ces aspects de l'offre de soins pour fonder leur point de vue.
Cependant, la littérature internationale montre I'existence de relations significatives entre
ces caractéristiques structurelles et la satisfaction des patients. Dans une étude réalisée

auprés de 7 247 patients en Angleterre, Campbell et al (2001) montrent ainsi que les
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patients reportent une meilleure continuité des soins dans les structures de plus petite taille.
Selon Wensing et al (2002) les évaluations des patients de la qualité des structures médicales
se dégraderaient lorsque le nombre de médecins en exercice augmente. La coexistence de
ces différents résultats dans la littérature internationale suggére un effet « indirect » des
caractéristiques du médecin et de la structure médicale sur le point de vue des usagers. Le
regroupement des médecins généralistes peut conduire a une dégradation de la qualité
percue du soin s’il conduit par exemple a une remise en question de la continuité
relationnelle. En pratique le phénomene de regroupement des professionnels de santé
répond principalement a deux motivations. La mise en commun de moyens et de co(ts, qui
permet aux médecins généralistes de procéder a une réorganisation de leur activité
(économies d’échelle et de gamme). L’adoption d’un projet collectif visant a redéfinir le
mode de prise en charge du patient, en développant notamment des liens de coopération
entre les différents professionnels de santé (e.g. délégation des taches) (ONDPS, 2008). Ces
évolutions structurelles auront donc un impact positif sur la perception de la qualité du soin
de médecine générale par les patients en fonction des objectifs poursuivis par ces

regroupements.

65



Chapitre 3 : Le point de vue des patients sur la prise en charge des problemes
de santé chroniques par le médecin généraliste

L’accroissement du nombre de patients souffrant de problémes de santé chroniques
constitue un enjeu majeur pour la réorganisation de I'offre de soins de médecine générale,
en raison notamment de la complexité des prises en charge (Rothman & Wagner, 2003). Afin
d’identifier les possibilités d’amélioration de I'offre de soins de médecine générale, ce 3°™
chapitre est axé sur I'analyse des besoins spécifiques des patients poly-pathologiques pour la
prise en charge de leurs probléemes de santé chroniques. Ce chapitre se structure en 4
sections consistant en un cadrage de I’évolution des besoins de la demande de soins, une
présentation des choix méthodologiques effectués pour étudier le point de vue des patients
poly-pathologiques, une présentation des résultats de la recherche et enfin une analyse des
résultats permettant d’identifier les possibilités d’amélioration de I'offre de soins de

médecine générale.

1. Introduction

De par I'hétérogénéité des situations cliniques, la maladie chronique reste un phénomeéne
difficile a appréhender. L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit une maladie
chronique comme « un probléme de santé qui nécessite une prise en charge sur une période
de plusieurs années ou décennies » (WHO, 2005). Une définition plus fonctionnelle
appréhende la maladie chronique comme « un état pathologique d’une ancienneté d’au
moins trois mois, qui implique une limitation fonctionnelle des activités, une dépendance a
I’égard d’un traitement ou des besoins de soins médicaux ou paramédicaux » (Perrin et al,
1993). Quelque soit la définition retenue, les pathologies chroniques ont un impact majeur
sur la santé et la qualité de vie des populations. Elles seraient responsables de 88% des
déces en Europe (WHO 2005, 2008).

En France, le nombre de personnes atteintes de maladies chroniques a fortement augmenté
ces derniéres années. En 1994, la Caisse Nationale d’Assurance Maladie des Travailleurs
Salariés (CNAMTS) recensait 3.7 millions de personnes bénéficiant du dispositif « Affections
de Longue Durée » (ALD)®, contre 6.5 millions en 2004 et approximativement 9 millions en
2008 (tous régimes sociaux confondus)® (Paita & Weil, 2009). Cet effectif pourrait s’élever a
12 millions d’individus en 2015. Compte tenu du nombre limité de pathologies reconnues

par le dispositif ALD et des conditions d’éligibilités des patients, ces données peuvent étre

¥ Le dispositif « ALD 30 » recense 400 pathologies longues et colteuses pour lesquelles I’Assurance Maladie
assure une prise en charge financiere de 100% (exonération du ticket modérateur).
® CNAMTS + RSI + MSA + Régimes spéciaux
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percues comme étant une estimation minimale du nombre de personnes atteintes de

problémes de santé chroniques. En France, environ 28 millions de personnes regoivent un

traitement périodique (au moins 6 fois par an) pour une méme pathologie (HCSP, 2009).

Cette évolution du nombre de patients chroniques est concentrée sur quelques grandes

familles de pathologies. En 2007, les nouvelles inscriptions au dispositif ALD étaient

essentiellement liées a des maladies cardiovasculaires (35%), a des tumeurs malignes (23%),

au diabéte (16%) et a des troubles psychiatriques (12%) (Source CNAMTS). Les principales

raisons de ce rapide accroissement du nombre de bénéficiaires du dispositif ALD sont

(DREES, 2011 ; HCSP, 2009) :

o |e vieillissement de la population qui se traduit par de nouveaux cas de personnes
souffrant de pathologies chroniques et par une plus grande espérance de vie des
personnes déja atteintes (I'age moyen de décés était de 71 ans en 1994 contre 76 ans en
2004),

e une plus grande prévalence des pathologies chroniques liée aux évolutions
épidémiologiques et a une amélioration des capacités diagnostiques,

e une plus grande propension des médecins a demander l'inscription des patients au
dispositif ALD,

e |es modifications réglementaires des conditions d’admission (e.g. abaissement du seuil

de glycémie a jeun définissant le diabete de 1.4 g/L a 1.26 g/L).

Cette évolution de la demande de soins confronte le systeme de santé, et plus

spécifiguement I'offre de soins de médecine générale, a un double enjeu.

Tout d’abord de type financier, les personnes inscrites au dispositif ALD représentent une
part croissante de [l'activité de remboursement des régimes sociaux. En 2004, les
remboursements en direction des personnes en ALD représentaient 59% des
remboursements effectués par la CNAMTS, soit approximativement 55.6 milliards d’euros.
En 2007, les personnes en ALD représentaient 65% des remboursements, soit 80 milliards
d’euros (Vallier et al, 2006, 2007).

Le second enjeu est de nature organisationnelle et appelle a des modifications importantes
de I'offre de soins de médecine générale. Aux Etats-Unis, le médecin généraliste intervient
dans la prise en charge (suivi et/ou traitement) de 90% des patients diabétiques (Woodwell
& Cherry, 2004). En France, les inscriptions au dispositif ALD sont effectuées par le
« médecin traitant » qui dans la quasi-totalité des cas correspond a un médecin généraliste.
Les patients souffrant de probléemes de santé chroniques ont des besoins spécifiques en
termes de prise en charge médicale, que ce soit au niveau de la coordination des soins, de

I’éducation thérapeutique, de I’accessibilité aux soins ou encore de la prise en charge
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psychologique (ICIS, 2011 ; Bodenheimer et al, 2002 ; Ministere de la santé et des solidarités,
2007). Cette évolution de la demande de soins expose les professionnels de santé a une
charge d’activité accrue, a travers des durées moyennes de consultation plus longues
(Breuil-Genier & Goffette, 2006 ; Labarthe, 2004), un plus grand nombre de besoins a traiter
durant les consultations (i.e. intensification) (Clerc et al, 2008) et une augmentation des
recommandations de « bonnes pratiques » sur les modalités de prise en charge des patients
(Source HAS ; Ostbye et al, 2005). Les comorbidités (nombre de problémes de santé associés
a la pathologie principale) augmentent rapidement avec I'age du patient, en moyenne les
personnes agées de 65 a 79 ans présentent 5 troubles associés et plus de 6 troubles pour les
personnes agées de plus de 80 ans (ICIS, 2011). Les comorbidités constituent le principal
déterminant de la consommation de soins (i.e. nombre de consultations) avant I'age (ICIS,
2011).

En France, comme dans la plupart des pays de |'Organisation de Coopération et de
Développements Economiques (OCDE), l'offre de soins de médecine générale est
principalement organisée pour répondre a la demande de soins aigus, c’est-a-dire pour des
motifs de consultation ponctuels (HCSP, 2009). Cette structuration se révéle inappropriée
pour répondre efficacement aux besoins des patients souffrant de pathologies chroniques
(IOM, 2001). Plusieurs études réalisées aux Etats-Unis montrent par exemple que pres de la
moitié des patients diabétiques n’ont pas compris les instructions de leur médecin

généraliste a I'issue de la consultation (Roter & Hall, 1989).

A partir des années 1980 des initiatives ont été développées aux Etats-Unis afin d’améliorer
la prise en charge des patients souffrant de problémes de santé chroniques, ainsi que la
maitrise des colts associés. Ces premiéres initiatives ont pris la forme de programmes de
« gestion de la maladie chronique » (disease management et case management) et
consistent en des modifications concernant quasi-exclusivement la demande de soins. Ces
programmes constituent aujourd’hui un secteur économique en forte expansion avec un
chiffre d’affaires annuel estimé a plus de 100 milliards de dollars aux Etats-Unis. Ces
programmes reposent principalement sur trois logiques (Lemaire & von Lennep, 2009 ; Bras
et al, 2006) :
e Segmentation des patients chroniques en fonction de leur niveau de risque
e Accompagnement actif des patients par des professionnels non médicaux (case
manager)

e Modification des comportements de santé des patients.

A partir de la fin des années 1990, |'efficacité et la rentabilité financiere de ces mesures

axées sur la demande de soins ont été remises en question (Bras et al, 2006). Il est apparu
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gue des modifications relatives uniquement a la demande de soins n’étaient pas suffisantes
pour obtenir des résultats durables en termes d’amélioration de I'état de santé des patients
et de l'utilisation des ressources médicales (Wagner et al, 2001). L’organisation de I'offre de
soins a alors fait I'objet d’une réflexion qui a abouti au développement du « Chronic Care
Model » (CCM) (Wagner et al, 1996 ; Bodenheimer et al, 2002 ; Wagner et al, 2001). Ce
modeéle de prise en charge des problemes de santé chroniques en médecine générale
reprend en grande partie les composantes « patients » des programmes de gestion de la
maladie (disease management), auxquelles s’ajoutent des mesures concernant |'offre de
soins (e.g. développement du travail en équipe, coopération interprofessionnelle,

informatisation des structures médicales).

Le principe central du CCM est d’instaurer une interaction productive entre un patient
« informé et actif » et une équipe médicale « préparée et organisée ». Pour cela il préconise

différents changements intervenant a plusieurs niveaux :

e Communautaire (community resources). Les recommandations du CCM indiquent que la
prise en charge du patient chronique devrait étre réalisée dans un cadre « ouvert »,
c’est-a-dire intégrant les possibilités de relais en dehors de la structure médicale, qui
peuvent étre par exemple des associations de patients. L'objectif de ce type de mesures
est de favoriser une utilisation adéquate des différentes ressources disponibles pour
prendre en charge le patient chronique, ainsi que de favoriser une approche « globale »

dans laquelle le patient pourrait trouver un soutien en dehors de la structure médicale.

e Patient (self-management support). Les mesures concernant le patient sont axées sur
son autonomisation (empowerment). A I'aide de programmes d’éducation thérapeutique
et de formation a I'autogestion, le patient doit devenir le premier acteur de la prise en
charge de ses pathologies chroniques. Cela dépasse le cadre de I'information du patient,
celui-ci doit aussi étre mis en confiance de facon a adopter une attitude active vis-a-vis

de la maladie.

e Professionnel (decision support). Les mesures relatives au professionnel de santé
concernent essentiellement I'amélioration et le partage de I'expertise médicale. Elles
mettent I'accent sur la nécessité d’une mise a jour continue des connaissances des
médecins, ainsi que d’un partage des connaissances entre des médecins de différentes
spécialités. Ces mesures reconnaissent également I'expertise du patient et incitent a un

partage de la décision médicale avec celui-ci.
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e Structure médicale (clinical information systems, delivery system design). Les mesures au
niveau de la structure médicale visent essentiellement a développer le travail en équipe
en associant des professionnels de santé avec des compétences différentes. L'objectif est
de constituer une équipe médicale proactive dans laquelle le role de chaque acteur
serait clairement défini. Cela doit permettre un meilleur suivi du patient et une meilleure
prise en charge des cas « complexes ». Par ailleurs, des nouvelles technologies de
I'information et de la communication doivent étre utilisées pour assister I'équipe

médicale dans le suivi des patients et la communication avec ces derniers.

e Systéme de santé (health care organization). Les mesures au niveau du systeme de santé
visent a créer un environnement favorable a 'amélioration de la sécurité et de la qualité
des soins. Cela consiste par exemple en I'adoption de plans décrivant les modalités de la
coordination des soins entre les structures médicales et/ou les professionnels de santé.
Cela peut également nécessiter une modification des modes de rémunération des

médecins généralistes et de financement du travail en équipe.

Depuis son développement en 1996, le CCM a fait I'objet d’'un nombre croissant
d’utilisations et il sert aujourd’hui de cadre de référence pour la conception de programmes
d’amélioration de I'offre de soins de médecine générale dans plusieurs pays (Minkman et al,
2007 ; Szecsenyi et al, 2008). Les études évaluant I'efficacité de ce modele de soins montrent

globalement des conséquences positives en termes de résultats de santé (Zwar et al, 2006).

Cependant, ces initiatives visant a modifier I'offre de soins de médecine générale peuvent
s'avérer difficiles a mettre en ceuvre. Elles requieérent de nombreux changements qui en
pratique ne sont que partiellement réalisés (Solberg et al, 2006 ; Strickland et al, 2010 ;
Schmittdiel et al, 2006. La littérature internationale montre des résultats mitigés en termes
d’efficacité de ces stratégies de mise en ceuvre partielle du CCM et fournit peu d’indications
sur les changements a réaliser prioritairement. De plus ces mesures d’amélioration de la
qualité des soins peuvent avoir des niveaux d’efficacité variables en fonction de la situation
clinique des patients. Ainsi le statut poly-pathologique des patients renforce certains besoins
de prise en charge notamment en termes de coordination des soins et de continuité

informationnelle (Vogeli et al, 2007).

Dans ce contexte une meilleure compréhension des besoins des patients poly-pathologiques
pour la prise en charge de leurs problémes de santé chroniques peut permettre d’améliorer
I'allocation des ressources et d’aider les professionnels de santé dans leurs efforts

d’amélioration de la qualité.
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La qualité percue des soins par les patients est définie comme un processus psychologique

complexe faisant intervenir plusieurs éléments relatifs au (Taylor & Cronin, 1994) (Oliver,
2010) (Rust & Oliver, 1994) :

Niveau de réalisation du soin, qui peut étre mesuré de fagcon objective (e.g. évaluation
de la qualité clinique a partir des recommandations de bonnes pratiques) ou de fagon

subjective, du point de vue des patients et/ou professionnels de santé.

Niveau de réponse aux besoins du patient. En pratique le concept de satisfaction est
généralement utilisé pour évaluer le jugement que les patients portent sur le service
médical (Williams, 1994). La différence fondamentale entre les concepts de qualité
percue et de satisfaction est que le 1° ne requiert pas une expérience « directe » du
service (e.g. un patient peut percevoir un médecin comme étant de meilleure qualité
uniquement en fonction de sa réputation), alors que le jugement de satisfaction
nécessite une expérience « directe » du service (De Ruyter et al, 1998) (Rust & Oliver,
1994). La satisfaction peut étre considérée comme une composante parmi d’autres (e.g.

expérience sociale [avis des proches], publicité) de la qualité percue.

Lien entre réalisation percue et réponses aux besoins du patient. Différents éléments
(e.g. attentes, émotions) en relation plus ou moins directe avec I'expérience de soins du
patient sont susceptibles d’intervenir dans la construction de son point de vue. Par
exemple le modele de « réalisation des attentes » (expectancy disconfirmation model)
(Williams, 1994) (Oliver, 2010) suppose que la satisfaction des individus résulte de la
comparaison entre leurs attentes (e.g. durée de consultation de 15 minutes) et la

réalisation percue de ces attentes (e.g. durée de consultation de 10 minutes).

Cet axe de recherche a pour objectif principal de réaliser une analyse de la qualité de la prise

en charge des probléemes de santé chroniques en médecine générale du point de vue des

patients poly-pathologiques. Pour cela le CCM est utilisé comme cadre de référence et les

patients poly-pathologiques sont interrogés sur leur expérience de soins (i.e. réalisation

percue), leur satisfaction et I'importance qu’ils accordent aux différents aspects du CCM.

Cette approche permet de répondre a plusieurs questions relatives a la qualité de la prise en

charge des patients :

Quel est le niveau de réalisation du Chronic Care Model ?
Quel est le niveau de satisfaction des patients pour la prise en charge actuelle de leurs
problémes de santé chroniques en médecine générale ?

Quelle importance les patients poly-pathologiques accordent aux aspects du CCM ?
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e La qualité de I'offre de soins de médecine générale pour les patients poly-pathologiques

peut-elle étre améliorée ?

Ces différentes questions de recherche sont traitées séparément dans 4 sections différentes.
Pour chaque section seront présentées la méthode utilisée et I'analyse des résultats.
L’échantillon de patients poly-pathologiques utilisé étant le méme pour toutes les sections,

sa présentation sera effectuée dans la section n°1.
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2. Section 1 : Quel est le niveau de réalisation du Chronic Care Model ?

Dans le cadre de cette analyse de la qualité de la prise en charge des problemes de santé
chroniques en médecine générale, la premiere question de recherche concerne I'évaluation
du niveau de réalisation du CCM du point de vue des patients. Nous les avons interrogés en
utilisant le questionnaire PACIC (Patient Assessment of Chronic lliness Care). Dans cette
section, nous présentons tout d’abord I’échantillon de patients poly-pathologiques ainsi que
la démarche utilisée pour le constituer. Ensuite, nous présentons la méthode d’adaptation
du questionnaire PACIC en frangais, nous examinons la validité de cette adaptation et enfin

nous analysons les réponses des patients poly-pathologiques.

2.1 Echantillon de patients poly-pathologiques

2.1.1 Présentation de la démarche de constitution de I’échantillon

Compte-tenu de la taille relativement importante du questionnaire, il a été décidé d’utiliser

une démarche d’administration du questionnaire en face-a-face avec un remplissage assisté.

Le nombre de patients poly-pathologiques a recruter a été déterminé a partir des
contraintes posées par la MCD en utilisant une formule de calcul spécifique (Aspinall et al,
2008). Sur la base de 8 épreuves de choix comportant chacune 1 seule option composée
d’attributs a 2 niveaux, la taille théorique de [’échantillon est de 125 individus.
Conformément aux résultats de la revue de littérature sur les études de choix discrets en
santé, cette taille a ensuite été ajustée en anticipant un taux d’observations « invalides »
proche de 17%, dues a un manque de consistance des réponses (violation de I’hypothése de
stabilité) ou a une proportion élevée de valeurs manquantes. Par conséquent il est

nécessaire de recruter 150 individus.

Le recrutement des participants a été réalisé entre Octobre 2010 et Juin 2011 dans le service
de pneumologie de I’hopital Saint-Antoine (Assistance Publique-HoOpitaux de Paris) en

fonction de trois critéres d’éligibilité :
e Etre traité pour un syndrome d’apnées du sommeil depuis plus d’l an et étre

observant au traitement. Ce critere permet de garantir que les symptémes liés au SAS

soient pleinement controlés.
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Avoir consulté au moins une fois un médecin généraliste au cours des 6 derniers mois.
Ce critere est utilisé pour garantir que les patients disposent effectivement d’une

expérience de I'offre de soins en médecine générale.

Présenter au moins 2 pathologiques chroniques. Ce critére permet de garantir que le
patient peut étre considéré comme poly-pathologique.

Les patients souffrant du SAS ont été choisis comme base de recrutement pour 3 raisons

principales :

Poly-pathologie chronique. Le SAS est généralement associé a de nombreuses
pathologies chroniques répandues en population générale (e.g. diabete, hypertension
artérielle sévere) (Schafer et al, 1999 ; Ficker et al, 1998 ; Chung et al, 2002).

Influence marginale sur la prise en charge en médecine générale. La prise en charge du
SAS est quasi-exclusivement réalisée par des médecins spécialistes en milieu hospitalier
(Reuveni et al, 2004).

Efficacité du contrdle des symptomes. Le traitement du SAS a l'aide d’un appareil
d’assistance a la respiration (appareil de ventilation en pression positive continue)
présente une efficacité clinique trées élevée, permettant de faire disparaitre les
symptoémes associés a la pathologie dans plus de 90% des cas, a la condition d’étre

observant.

Les patients ont été recrutés a I'occasion d’une visite de suivi de leur SAS. Le médecin

spécialiste en charge de la consultation s’assurait de I’éligibilité des patients, leur présentait

I’étude et leur demandait leur consentement de participation. En cas d’acceptation, les

patients étaient redirigés vers I'enquéteur (NK) ou une infirmiére en charge de I'éducation

thérapeutique des patients.
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2.1.2 Présentation de I’échantillon de patients

Il a été nécessaire de contacter 159 personnes pour obtenir 150 participants, soit un taux
d’acceptation de 94.3%.

En moyenne, les répondants présentent 3.3 pathologies chroniques (Ecart-type=1.02;
Min=2 ; Max=7) qui correspondent le plus souvent a de I’'hypertension artérielle (27.7 %), du

diabéte (17.5 %) et des troubles cardio-vasculaires (12.5 %) (cf tableau 11).

Tableau 11. Descrption des problémes de santé chroniques des patients poly-pathologiques (n=150).

Pathologie Fréquence % Détail
Hypertension artérielle 95 27,7%
Diabetes de type 1et 2 60 17,5%
Cardio-vasculaire 43 12,5%  Essentiellement infarctus du myocarde, arythmie et troubles coronariens.
Troubles m.usculo- 39 11,4%  Essentiellement arthrose et polyarthrite rhumatoide.
squelettiques
Hypercholésterolémie 32 9,3%
Cancer 15 4,4% Essentiellement cancer du poumon et de la prostate.
Trouble psyt.:ho!oglque ou 15 4,4% Essentiellement dépression.
psychiatrique
Trouble hormonal 14 4,1% Hyper- et hypothyroidie.

Trouble digestif 8 2,3%  Reflux gastrique, maladie de Crohn et rectocolite.
Trouble neurologique 8 2,3%  Charcot-Marie, Parkinson, hémiplégie, épilepsie.
Probléme respiratoire 8 2,3%  Asthme aigu.

Autres 6 1,7% Glaucome, VIH, bilharziose.

Ces patients sont essentiellement des hommes (plus de 2/3 de I’échantillon), en moyenne
agés de 63.4 ans (Ecart-type=9.25; Min=36; Max=88) et plus de la moitié ont une
perception « dégradée » de leur état de santé (< bon). Leur syndrome d’apnée du sommeil
est controlé, les patients sont observant depuis en moyenne 8.25 années (Ecart-type=4.51;
Min=1 ; Max=19) (cf tableau 12).

Tableau 12. Caractéristiques personnelles des patients poly-pathologiques (n=150).

Item Modalité %
Moins de 60 ans 30,0%
Age Entre 60 et 65 ans 32,7%
Plus de 65 ans 37,3%
Nbr de pathologies chroniques en 1 patholog'/e 22,0%
plus du SAS * 2 pathologies . 39,3%
Plus de 2 pathologies 38,7%
Etat de santé percue des patients Exce/lelnte,. trés bonne ou b?nne 47,3%
Satisfaisante ou mauvaise 52,7%
Genre des patients Femme 28,0%
Homme 72,0%
la5ans 36,7%
Ancienneté du traitement du SAS 6a10ans 24,0%
plus de 10 ans 39,3%

*Syndrome d'Apnées du Sommeil (SAS)
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En raison de leur état de santé, les patients poly-pathologiques sont généralement amenés a
recourir fréquemment au systéme de santé (cf tableau 13). En moyenne, les répondants
consultent un professionnel de santé 7.26 fois par an (Ecart-type=3.37), qui correspond dans
4.15 cas (Ecart-type=2.07) a un médecin généraliste et dans 3.11 cas (Ecart-type=2.36) a un

médecin spécialiste.

Le médecin traitant des patients poly-pathologiques correspond au modéle du « médecin de
famille ». Il s’agit d’'un médecin généraliste, connu depuis de longues années et qui exerce
majoritairement en structure individuelle. Concernant leur prise en charge, plus de la moitié
des patients déclarent recourir a un médecin généraliste qui intervient « toujours » dans le
suivi et/ou traitement de leurs pathologies. Les médecins généralistes se différencient
également par le niveau de couverture des problémes de santé chroniques (nombre de
pathologies prises en charge). Environ 55.3% des médecins généralistes couvrent I'ensemble

des pathologiques chroniques du patient.

Tableau 13. Caractéristiques du recours aux soins des patients poly-pathologiques (n=150).

Item Modalité %

<7 54,0%
Nbr annuel de consultations (SPE+MG) * -
>=7 46,0%

T o
Spécialité médicale du MT Gen,e(a/.lste 98,7%
Spécialiste 1,3%

. . <5 22,09
Anciennete de la relation avecle MT ** ans %
>=5ans 78,0%
Cabinet individuel 52,7%

Structure d'exercice du MT Structure collective cabinet de groupe, 47 3%
centre & maison de santé) =7
Moins de 15 jours 20,1%
Date de derniéere consultation auprés du Entre 15 jours et 1 mois 24,2%
MT Entre 1 et 3 mois 37,6%
Plus de 3 mois 18,1%
H 0,
Role du MG dans la prise en charge des Jamais, rarement ou de temps en temps 23,3%
s . Sk La plupart du temps 18,7%
problémes chroniques .

Toujours 58,0%
Etendue de la prise en charge des Toutes les pathologies 55,3%
pathologies chroniques **** Une partie des pathologies 44,7%

* MG: Médecin généraliste; SPE: Médecin spécialiste; ** MT: Médecin traitant
*** Concerne 148 patients ayant déclaré comme MT un MG.

**** Concerne 142 patients pour lesquels le MG intervient au moins "rarement" dans la prise en charge
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2.2 Questionnaire PACIC

2.2.1 Présentation de la version initiale du questionnaire

La version initiale du questionnaire PACIC a été développée aux Etats-Unis auprés d’une
population de 283 patients souffrant d’'une ou plusieurs maladies chroniques différentes
(Glasgow et al, 2005). Elle contient 20 questions réparties en 5 dimensions :

e Activation du patient (3 items) (patient activation)

e Fourniture de soins (3 items) (delivery system/practice design)

e Personnalisation (5 items) (goal setting/tailoring)

e Soutien (4 items) (problem solving/contextual)

e Suivi (5 items) (follow-up/coordination)

Chaque question est évalué par les patients a I'aide d’une échelle de Likert en 5 points ([1]

« jamais — [5] « toujours »).

2.2.2 Présentation de la méthode d’adaptation du questionnaire en francais

La 1% étape consiste a traduire en francais la version initiale du questionnaire (cf tableau
14). Cela a été réalisé conformément aux recommandations de la littérature (Edwards,
1994). Dans un premier temps, la traduction a été réalisée selon une procédure
« Aller/Retour » (forward/backward). Dans un second temps, la version francaise du
guestionnaire a été testée en entretien aupres de 10 patients poly-pathologiques (étude
pilote n°1) pour garantir I'adéquation du contenu du questionnaire au vécu des patients
poly-pathologiques en France. Lors de |'adaptation du questionnaire PACIC en hollandais,
Wensing et al (2008) ont montré qu’une inadéquation des questions d’expérience avec la
réalité de la prise en charge des maladies chroniques pouvait accroitre le taux de valeurs

mangquantes.
La 2" étape consiste a vérifier les différentes formes de validité du questionnaire :

e Validité structurelle. La structure dimensionnelle du questionnaire a été examinée a

I'aide d’une analyse en facteurs principaux (AFP).

e Validité de contenu (content validity). Elle est supposée vérifiée car le questionnaire

PACIC est directement développé a partir du CCM.
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Validité de construit (construct validity). Elle est vérifiée a I'aide d’hypothéses sur les
résultats attendus du questionnaire PACIC. Selon les concepteurs du PACIC, les scores
d’expérience ne devraient par exemple pas étre liés aux caractéristiques

sociodémographiques des patients.

L’AFP repose sur I'hypothese que des variables latentes inobservées (facteurs) existent et

permettent d’expliquer les corrélations entre les variables observées, en I'occurrence les

réponses aux questions d’expérience de soins des patients. Ces facteurs peuvent alors étre

assimilés aux dimensions du questionnaire. L’analyse de la structure factorielle du

questionnaire est donc centrée sur les variances « communes » des réponses aux questions

c’est-a-dire sur la part de la variance que chaque question partage avec les autres questions.

L'utilisation de I’AFP se fait en 4 étapes (Falissard, 2005) :

Structure des données. Les données sont analysées de fagon a évaluer I'adéquation avec
la démarche d’analyse factorielle. Cela a été réalisé a travers un examen de la matrice de

corrélation des 18 questions et la mesure de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO).

Sélection des axes. La sélection des axes factoriels a été effectuée a partir d’'une version
ajustée de la regle de Kaiser-Guttman. Initialement, celle-ci consiste a ne retenir que les
axes (ou facteurs) présentant une valeur propre supérieure ou égale a 1. L'ajustement a
été réalisé de facon a obtenir une solution parcimonieuse (i.e. minimisation du nombre
d’axes) en utilisant la moyenne des estimations des « communautés » initiales (prior

communality) comme seuil de jugement.

Interprétation des axes. Pour faciliter l'interprétation des axes une procédure de
rotation Varimax a été utilisée. Cette approche répandue en pratique consiste a
maximiser la variance des « charges au carré » (factor loading) d’'un axe pour toutes les
questions. Pour caractériser les axes, seules les charges supérieures a 0.3 en valeur

absolue ont été prises en compte.

Evaluation des axes. La consistance interne (internal consistency) des différentes
dimensions du questionnaire a été analysée a I'aide du coefficient « a » de Cronbach, qui
permet d’évaluer dans quelle mesure différents items participent a la construction d’un
méme phénomeéne latent. En pratique I'évaluation est supposée acceptable lorsqu’il est
supérieur a 0.7 (Bland & Altman, 1997).
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Tableau 14. Correspondance entre les versions du questionnaire PACIC

N° Version initiale N° Version adaptée Aspect du CCM
. Le médecin me demande mon avis lors de I'élaboration de ma prise en charge
1 Asked for myideas when we made a treatment plan 1 L SDM
médicale
Le médecin me donne le choix entre plusieurs possibilités de prise en charge
2 Given choices about treatment to think about 4 o P P P & SDM
médicale
. . . Le médecin me demande si je rencontre des problémes avec mes médicaments
3 Asked to talk about any problems with my medicines or their effects 16 VRF
ou avec leurs effets
4 Given a written list of things | shloud do to improve my health 11* Le médecin m'aide afixer des objectifs pour améliorer mon hygiéne de vie HYG
5 Satisfied that my care was well organized 17 Le médecin me demande si je suis satisfait de ma prise en charge médicale VRF
Le médecin m'explique en quoi prendre soin de moi peut améliorer mon état
6 Shown how what | did to take care of myself influenced my condition 8 i Pig quorp P
de santé
. . . Le médecin me demande quelles sont mes attentes en termes d'amélioration
7 Asked to talk about my goals in caring for my condition 9 , ,
de mon état de santé
8 Helped to talk about my goals in caring for my condition 11* Le médecin m'aide afixer des objectifs pour améliorer mon hygiéne de vie HYG
. Le médecin me donne un document écrit résumant I'ensemble de ma prise en
9 Given a copy of my treatment plan 3 CAL
charge
10 Encouraged to go to a specific group or class to help me cope with my chronic 13 Le médecin m'encourage a participer a des groupes ou associations pouvant
condition m'aider a vivre avec mon probléme de santé chronique
11 Asked questions, either directly or on a survey, about my health habits 10 Le médecin me pose des questions sur mon hygiéne de vie HYG
1 Sure that my doctor or nurse thought about my values, beliefs and traditions 5 Le médecin prend en compte mes valeurs et préférences lorsqu'il me
when they recommended treatments to me recommande une prise en charge médicale
Le médecin m'aide a élaborer une prise en charge médicale adaptée a mavie
13 Helped to make a treatment plan that | could carry out in my daily life 2 . P g P AUT
de tous les jours
14 Helped to plan ahead so | could take care of my condition even in hard times 6 Le médecin m'aide a prévoir les possibilités d'évolution de ma maladie AUT
. . . Le médecin s'intéresse aux conséquences de mes problémes de santé
15 Asked how my chronic condition affects my life 15 . ] A PSY
chroniques sur ma vie de tous les jours
16 Contacted after a visit to see how things were going 18** Le médecin s'intéresse al'ensemble de mon suivi médical INF
. . Le médecin m'encourage a utiliser des services collectifs pouvant m'aider a
17 Encouraged to attend programs in the community that could help me 14 R , ]
gérer mes problémes de santé chroniques
Le médecin me met en relation avec un professionnel pouvant me donner des
18 Referred to a dietitian, health educator, or counselor 12 . N ) P P IDE
conseils en matiere de santé
19 Told how my visits with other types of doctors, like an eye doctor or surgeon, 2 Lorsque le médecin m'envoie vers un autre professionnel de santé, il
helped my treatment m'explique en quoi cela peut améliorer ma prise en charge médicale
20 Asked how my visits with other doctors were going 18** Le médecin s'intéresse a l'ensemble de mon suivi médical INF

* **. Questions regrouppées lors de I'adaptation du questionnaire car percues comme similaires par les répondants.
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2.3 Adaptation du questionnaire et analyse de sa validité

A lissue de I'étape de traduction du questionnaire, 18 questions ont été sélectionnées (cf
tableau 14). Par rapport a la version initiale, deux questions ont été regroupées car pergues

comme redondantes par les patients.

L’analyse factorielle a été effectuée a partir de137 individus, 13 ayant été exclus en raison de
réponses manquantes a certaines questions, soit une base de données contenant 2 466

observations.

Un premier examen de la matrice de corrélation des 18 questions d’expérience montre
I'existence de nombreuses corrélations significativement différentes de zéro et indique
I’existence d’une structure factorielle (cf tableau 15). La mesure de KMO aboutit a une
valeur globale de 0.79 et confirme que les données sont suffisantes pour définir

correctement des axes.

Tableau 15. Coefficient de corrélation entre les items du questionnaire PACIC *
*x 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

1 1 033 027 057 029 020 019 016 033 034 017 026 015 0,13 035 025 030 016
2 1 032 033 035 05 017 034 043 039 046 022 018 017 052 036 022 034
3 1 035 013 028 017 026 039 034 050 028 016 033 040 021 026 0,06
4 1 027 033 023 022 035 037 027 044 026 022 047 029 041 0,19
5 1 024 012 011 009 020 008 016 009 025 032 023 030 025
6 1 028 054 029 037 040 030 021 006 048 025 015 0,33
7 1 040 015 037 015 0,14 007 003 021 029 018 0,32
8 1 034 044 027 024 014 003 035 037 024 027
9 1 038 040 052 028 025 048 030 037 007
10 1 051 035 012 009 027 031 028 016

[y
[
[y

040 036 021 036 023 025 0,06
049 018 038 0,16 024 0,02
043 020 0,13 009 -0,01
017 017 0,19 0,08
032 032 034

GRER
.
.
i
.

16 1 035 0,33
17 1 0,27
18 1

* Les coefficients en "rouge" sont statistiquement non-significatif au seuil de 5%.

** En raison de valeurs manquantes, les effectifs utilisés pour le calcul des différents coefficients vaient de 142 a 149 individus.

La regle ajustée de Kaiser-Guttman a permis d’identifier 5 axes. Au final, 3 axes ont été
conservés (cf tableau 16). Cette solution représente 44% de la variance totale de
I’échantillon et le 1°" facteur représente 63% de la variance commune des questions. Cette
solution semble acceptable en termes d’explication des corrélations entre les questions
d’expérience. Les coefficients de corrélation résiduelle (différence entre la matrice de
corrélation observée et celle prédite) sont globalement nuls. Parmi les 153 coefficients de

corrélation observés, seuls 5 ont une valeur absolue >0.1.
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Tableau 16. Sélection des facteurs (PFA).

Proportion
Nbr de facteurs Valeur propre P 3
cumulée **

1 5,02 0,63
I 2 _ 130___|___08 ___
| |
L3 081 ______0% __,

4 0,66 0,98

** Les 3 premiers facteurs permettent d'expliquer 90% de la
variance commune des questions

L'adaptation du questionnaire PACIC en francais est structurée en 3 principales dimensions
(cf tableau 17) :

e la dimension n°1 qui comprend les efforts réalisés par le médecin généraliste pour
sensibiliser le patient a son hygiéne de vie et I'aider a étre autonome dans la gestion de

ses problemes de santé chroniques,

e la dimension n°2 qui comprend les efforts réalisés par le médecin généraliste pour faire
participer le patient a al décision médiale et pour prendre en compte les conséquences
socio-psychologiques de ses problemes de santé,

e et la dimension n°3 qui comprend les efforts réalisés par le médecin généraliste pour
impliquer d’autres professionnels de santé non médicaux dans la prise en charge des

patients (conseiller de santé, associations de patients, services d’aide a la personne).

Deux questions relatives a I’élaboration d’un plan de soins et au suivi des problémes
médicamenteux n’ont pas été utilisées pour construire les dimensions du questionnaire car
elles présentaient des charges factorielles relativement faibles sur les 3axes (respectivement
0.37,<0.3,0.35 et 0.36, 0.37, <0.3).

Le coefficient de Cronbach montre un niveau acceptable de consistance interne pour
I'ensemble du questionnaire (a=0.8), ainsi que pour les deux premiéres dimensions du
guestionnaire (respectivement a=0.78 et a=0.72). La 3°™ dimension semble beaucoup plus
hétérogene (a =0.51) en regroupant des items appartenant a des phénomeénes latents

distincts.
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Tableau 17. Liste des dimensions du questionnaire PACIC en francais

Charge factorielle

Question Dimension . .
apres rotation
2. Médecin aide a élaborer PEC adaptée vie de tous les jours * 1 0,56
6. Médecin aide prévoir possibilités évolutions maladie 1 0,61
7. Médecin explique pourquoi adressage a un autre PDS ** 1 0,41
8. Médecin sensibilise a état de santé 1 0,63
10. Médecin pose des questions sur hygiene de vie 1 0,63
11. Médecin aide a changer hygiéne de vie *** 1 0,60
1. Médecin demande avis lors élaboration PEC 2 0,55
4, Médecin donne choix entre plusieurs possibilités PEC 2 0,59
5. Médecin prend en compte valeurs indiv quand recommande PEC 2 0,50
15. Médecin s'intéresse aux conséquences sur vie de tous les jours 2 0,51
17. Médecin demande si satisfait PEC 2 0,50
18. Médecin s'intéresse a ensemble suivi médical 2 0,43
9. Médecin interroge sur attentes en termes amélioration santé 3 0,46
11. Médecin aide a changer hygiéne de vie * 3 0,53
12. Médecin indique un PDS pouvant donner conseils de santé 3 0,60
13. Médedin indique des associations de patients 3 0,68
14. Médecin indique des services d'aide a la personne 3 0,52

* PEC: Prise en charge, ** PDS: Professionnel de santé, *** [tem participant a la construction de 2 dimensions

Cette solution en 3 dimensions permet en moyenne de conserver plus de la moitié de la
structure initiale du questionnaire PACIC. La dimension n°1 de l|’adaptation francgaise
regroupe respectivement 67%, 50% et 50% des aspects appartenant aux dimensions initiales
n°1l « patient activation », n°4 et n°5. La dimension n°2 regroupe 67 % (2/3) des aspects
appartenant a la dimension initiale « delivery system design/decision support ». La
dimension « goal setting/tailoring » est représentée a hauteur de 40% par la dimension n°3
du questionnaire frangais. Les dimensions restantes, « problem solving » et « follow-

up/coordination » sont contenues a parts égales (50%) dans les dimensions n°1 et n°2.

Le questionnaire PACIC est utilisé a I'échelle internationale pour évaluer le niveau de
réalisation du CCM du point de vue des patients avec différentes pathologiques chroniques
(Rosemann et al, 2007) (Schmittdiel et al, 2007) (Bonami et al, 2001). Dans cette étude nous
avons réalisé une adaptation de ce questionnaire au contexte frangais en suivant une
approche rigoureuse de traduction et de validation. Nous obtenons une structure finale du
guestionnaire en 3 dimensions, qui correspond en majeure partie a la structure de la version
initiale du questionnaire PACIC. Cette différence de résultat n’est pas problématique pour la
suite de cette étude car d’'une part I'analyse des réponses n’est pas effectuée au niveau des
dimensions mais plutét au niveau de chaque aspect et d’autre part, la littérature
internationale remet en question la structure initiale du questionnaire en 5 dimensions.

Gugiu et al (2010) a partir d’'une étude réalisée aux Etats-Unis aupres de 529 patients
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atteints de diabete de type 2 identifient une solution en 1 dimension. De fagon similaire,
Mclntosh (2008) identifie une solution en 2 dimensions, pouvant potentiellement étre
regroupées en 1 seule, a partir des réponses de 1 000 patients chroniques au Canada. Dans
le cadre de I'adaptation du questionnaire PACIC au contexte hollandais, Wensing et al (2008)
identifient 3 dimensions a partir d’'une étude menée aupres de 114 patients atteints de
diabete de type 2 et de troubles respiratoires (chronic obstructive pulmonary disease). Selon
Spicer et al (2010) qui procédent a une discussion détaillée de la validité (psychométrique)
de cet instrument de mesure, le questionnaire PACIC peut étre considéré comme valable
pour évaluer I'expérience de soins des patients chroniques (il posséde par exemple une
relativement bonne stabilité temporelle). Par contre les résultats par dimension doivent étre

interprétés avec précaution compte-tenu des incertitudes portant sur sa « vraie » structure.

2.4 Analyse du niveau de réalisation du CCM

Globalement les patients poly-pathologiques reportent un niveau de réalisation du CCM
relativement modéré (cf graphique 4). En moyenne, les aspects sont a 56% (IC=[43.8-69])
« jamais » ou « rarement » réalisés contre 30% « la plupart du temps » ou « toujours »
(IC=[19.3-41.4]).

Graphique 4. Niveau moyen de réalisation du CCM

M Jamais
M Rarement

De temps en temps
M Laplupart du temps

M Toujours

Cette évaluation globale masque des disparités importantes entre les 3 dimensions de la
prise en charge. En moyenne, les aspects appartenant a la dimension n°1 de la prise en
charge sont réalisés a 45% « la plupart du temps » ou « toujours » contre 38% « jamais » ou
« rarement ». Pour la dimension n°2, ces proportions moyennes sont respectivement de 30%
et 56%. Pour la 3°™ dimension décrivant une approche collective de la prise en charge, ces

proportions sont respectivement de 7% et 83%.
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Dans chaque dimension, on constate des écarts importants de réalisation entre les aspects
du CCM (cf tableau 18). La dimension n°1 présente 2 aspects « fréquemment réalisés » (>= la
plupart du temps) pour plus de 2/3 des patients poly-pathologiques, il s’agit de la
« sensibilisation a I’état de santé » (le médecin explique au patient pourquoi il est important
gu’il prenne soin de sa santé) et de « I'information sur I'adressage » (lorsque le médecin
redirige le patient vers un autre professionnel de santé il lui explique sa décision). A
I'inverse, I'aspect relatif a « I'hygiéne de vie » (le médecin aide le patient a se fixer des
objectifs pour modifier son hygiéne de vie) n’est « jamais » réalisé pour plus d’1 patient sur
2. Les aspects relatifs a « I'adéquation de la prise en charge » (le médecin prend en compte
les contraintes personnelles du patient lors de I’élaboration de sa prise en charge) et a la
« prévision » (le médecin aide le patient a anticiper les possibilités d’évolution de son état de
santé et comment y faire face) apparaissent également comme faiblement réalisés, avec
respectivement 47% et 45% des patients bénéficiant « rarement » ou « jamais » de ces

services.

Au sein de la dimension n°2, le « suivi médical » (le médecin s’intéresse a I'ensemble des
recours du patient au systeme de santé) est fréquemment réalisé pour environ 2/3 des
patients. A I'opposé, la prise en charge des patients poly-pathologiques en médecine
générale présente deux défaillances importantes au niveau du « partage de la décision
médicale » (le médecin donne le choix au patient entre plusieurs possibilités de prise en
charge) et des « préférences individuelles » (le médecin prend en compte les préférences
des patients lorsqu’il recommande une prise en charge), qui sont « rarement » ou « jamais »

réalisés pour plus de 2 patients sur 3.
La dimension n°3 est homogene en termes de réalisation. Globalement le médecin

généraliste n’utilise pas ou trés peu les ressources « externes » a la structure médicale pour

améliorer la prise en charge des patients poly-pathologiques.
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Tableau 18. Réponses aux questions du questionnaire PACIC (n=150).

=
Dim Question R £ g 28 %_ g =
w5 § 8§ 38 #°
2. Médecin aide a élaborer PEC adaptée vie de tous les jours * 146 35% 12% @ 17% 21% 15%
6. Médecin aide prévoir possibilités évolutions maladie 147  27% 18% 20% 22% @ 12%
1 7. Médecin explique pourquoi adressage a un autre PDS ** 146  14% 8% 7% 18%  53%
8. Médecin sensibilise a état de santé 146  12% 7% 15% 22%  44%
10. Médecin pose des questions sur hygiéne de vie 148  19% 9%  25% @ 28% @ 19%
11. Médecin aide a changer hygiéne de vie 148  59% 9% 13%  11% 8%
1. Médecin demande avis lors élaboration PEC 149  39% 8% 17%  21%  15%
4. Médecin donne choix entre plusieurs possibilités PEC 148 53% 16% 14% 9% 8%
) 5. Médecin prend en compte valeurs indiv quand recommande PEC 145  75% 6% 7% 6% 6%
15. Médecin s'intéresse aux conséquences sur vie de tous les jours 148  32% 27% 16% 12% 13%
17. Médecin demande si satisfait PEC 148  45% 10% 16% 16% 14%
18. Médecin s'intéresse a ensemble suivi médical 149  16% 10% 11% 29% @ 34%
9. Médecin interroge sur attentes en termes amélioration santé 146  51% 21% 12% 10% 7%
3 12. Médecin indique un PDS pouvant donner conseils de santé 146 58% 18% 13% 6% 4%
13. Médedin indique des associations de patients 147  86% 5% 7% 1% 1%
14. Médecin indique des services d'aide a la personne 147  93% 2% 4% 1% 0%
Hors 3. Médecin donne document écrit résumant PEC 148  84% 6% 3% 4% 3%
16. Médecin demande si problémes avec médicaments 147  16% 10% 20% 17% @ 37%

* PEC: Prise en charge, ** PDS: Professionnel de santé
Pour conclure, cette section montre trois principaux résultats :

e Les médecins généralistes sont plutot performants en ce qui concerne les aspects relatifs
a la coordination de la prise en charge du patient (explication de I'adressage a un autre

professionnel de santé et intérét pour I’'ensemble du suivi médical).

e Les médecins généralistes sont relativement peu performants en ce qui concerne la
participation du patient a sa prise en charge. lls ne réalisent que trés rarement des
actions visant a améliorer I'autogestion des problemes de santé et le partage de la

décision médicale.

e Les médecins généralistes sont aussi peu performants en ce qui concerne I'adaptation de
la consultation aux spécificités des problémes de santé chroniques. Ils ne réalisent que
trés rarement des actions visant a permettre aux patients de consulter a distance (i.e.
consultation a distance) et a assurer une prise en charge avec d’autres professionnels

non médicaux (i.e. coopération interprofessionnelle).

La comparaison de ces résultats avec la littérature internationale est limitée car la plupart
des études présentent des résultats sous la forme de scores moyens par dimension ce qui
étant donné les incertitudes relatives a la structure du questionnaire PACIC peut s’avérer

discutable. Seules deux études présentent des résultats sous forme de proportions, il s’agit
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d’une étude réalisée au Canada aupres de 3 132 patients agés de plus de 65 ans (ICIS, 2011)
et d’une étude réalisée aux Pays-Bas auprés de 165 patients diabétiques ou ayant des
troubles respiratoires (Wensing et al, 2008). La comparaison de nos résultats avec ceux de
I’étude canadienne montre de nombreuses concordances, les quelques divergences
intervenant essentiellement au niveau de la prise en compte du point de vue du patient. Au
Canada, les médecins généralistes ont davantage tendance a demander I'avis du patient « au
moins de temps en temps » lors de I'élaboration de sa prise en charge (70% versus 53% en
France) et a interroger le patient sur ses attentes en termes d’amélioration de son état de
santé (48% versus 29%). En France, les médecins généralistes ont davantage tendance a
sensibiliser « au moins de temps en temps » le patient a I'influence qu’il peut avoir sur son
état de santé (81% versus 60% au Canada) et a vérifier régulierement ses prescriptions
médicamenteuses (75% versus 56%). Par contre la comparaison avec les résultats de I'étude
réalisée aux Pays-Bas montre que les médecins généralistes francais ont globalement un
niveau de réalisation des aspects du CCM inférieur de 10 points a celui des médecins
hollandais (le taux moyen de réalisation de la modalité « toujours » est de 26% aux Pays-Bas
contre 16% en France). Cet écart de réalisation est notamment plus élevé pour le suivi de la
satisfaction du patient (54% versus 14%), les efforts réalisés par le médecin généraliste pour
aider le patient a modifier son hygiene de vie (35% versus 8%), pour la prise en compte des
préférences/attentes des patients (32% versus 6%) et pour l'adressage du patient a un

conseiller de santé (e.g. diététicien) (45% versus 4%).

86



3. Section 2 : Quel est le niveau de satisfaction des patients pour la prise en
charge actuelle de leurs problémes de santé chroniques en médecine
générale ?

Dans la littérature internationale, la satisfaction est concue comme la principale mesure de
résultat d’un service de santé du point de vue des patients, parmi d’autres envisageables
(disparition des symptomes, compréhension de la situation clinique, rassurance) (Anden et
al, 2005). Plusieurs études ont montré I'existence d’une relation positive entre le niveau de
satisfaction des patients et |'utilisation des ressources médicales (propension a consulter un
eme professionnel de santé pour le méme motif de recours) (réf), ou l'observance
thérapeutique (Guldvog, 1999). La satisfaction des patients est progressivement devenue un
objectif en soi des systemes de santé (responsiveness to patient needs) (WHO, 2000). En
pratique, elle peut étre évaluée pour I'ensemble du service rendu par le professionnel de
santé et/ou pour les différents aspects de ce service (Oliver, 2010). Dans cette section, nous
mesurons la satisfaction des patients poly-pathologiques pour le niveau de réalisation des
différents aspects « patients » du CCM afin d’identifier dans quelle mesure la prise en charge
actuelle des patients en médecine générale répond a leurs besoins. Nous présentons tout
d’abord les résultats descriptifs de la satisfaction, puis nous analysons |’association entre la
satisfaction pour les différents aspects « patients » et la satisfaction « globale ».

3.1 Méthode d’analyse de la satisfaction des patients poly-pathologiques

La satisfaction des patients poly-pathologiques a été évaluée pour les 9 aspects « patients »
du CCM a l'aide d’une échelle de Likert en 5 points ([1] « trés satisfait — [5] «tres
insatisfait ») (cf tableau 19).

La satisfaction pour I'aspect « CAL » relatif a la réalisation d’un plan de prise en charge n’a
pas été évaluée car la réalisation d’'une étude pilote auprés de 20 patients poly-
pathologiques recrutés consécutivement a |’hopital Saint-Antoine (étude pilote n°2) a
montré que les répondants avaient du mal a appréhender cet aspect du soin compte-tenu
de leur manque d’expérience. Concernant I'aspect « RSP » (question n°9), relatif a la
responsabilité du médecin généraliste dans la prise en charge des problemes de santé
chroniques, il est apparu que les patients assimilaient cette question de satisfaction a une
évaluation de leur satisfaction globale pour la prise en charge des problemes de santé

chroniques par le médecin généraliste.

Une question supplémentaire (question n°10) a été utilisée pour évaluer le niveau

d’expérience de soins des patients poly-pathologiques pour I'aspect « IDE » relatif a
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I'intervention d’un professionnel de santé non médical (e.g. infirmier) dans leur prise en

charge.

Tableau 19. Liste des questions de satisfaction

Question  Aspect Libellé

1 SDM Etes-vous satisfait des efforts que fournis votre médecin pour vous faire participer a
|'élaboration de votre prise en charge médicale ?

) INF Etes-vous satisfait de la communication entre votre médecin et les autres professionnels de
santé que vous consultez ?

3 VRF  Etes-vous satisfait du suivi de vos problémes de santé chroniques par votre médecin ?

4 TEL Etes-vous satisfait des possibilités dont vous disposez pour joindre votre médecin ?

5 HYG Etes-vous satisfait de I’aide que vous apporte votre médecin pour changer votre hygiéne de
vie?

6 AUT Etes-vous satisfait de I’aide que vous apporte votre médecin pour vous permettre d’étre
autonome dans la prise en charge de vos problemes de santé chroniques ?

7 psy Etes-vous satisfait de |’attention que votre médecin accorde aux conséquences psychologiques
et sociales de vos problémes de santé chroniques ?

8 IDE Etes-vous satisfait de I’aide apportée par ce professionnel de santé pour mettre en ceuvre votre
prise en charge médicale ?

9 RSP Etes-vous satisfait de |a prise en charge de vos problémes de santé chroniques par votre
médecin ?

10 XP-IDE Est-ce que la prise en charge de vos problemes de santé chroniques fait intervenir un

professionnel de santé qui n’est pas un médecin (exemple : infirmiere ; diététicien ; etc.) ?

L'exploitation des données de satisfaction consiste tout d’abord en une analyse descriptive,

puis en une analyse de l'association entre la satisfaction pour les différents aspects

« patients » du CCM et celle pour I'aspect « RSP ». Cette étude d’association consiste en :

Une analyse des coefficients de corrélation entre les scores de satisfaction. Une
vérification de la distribution des différents scores de satisfaction (analyse des
statistiques Kurtosis, Skewness, Shapiro-Wilk) est préalablement effectuée pour
déterminer le coefficient de corrélation le plus adapté (Pearson versus Spearman). Le
coefficient de corrélation de Pearson est fondé sur I’'hypothése de normalité des
distributions des variables, son utilisation sur des variables non normalement distribuées
peut conduire a une sous-estimation des valeurs « vraies » des corrélations (réf). Si les
distributions des variables présentent des écarts importants a la normalité, alors le
coefficient de corrélation de Spearman (basé sur les rangs) est utilisé en remplacement

de celui de Pearson.

Une analyse multivariée (i.e. régression logistique) permettant d’estimer l'influence de

chaque aspect en controlant les effets des autres aspects. Compte-tenu de la nature
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ordinale des données de satisfaction (trés satisfait > satisfait > ni satisfait ni insatisfait >
insatisfait > trés insatisfait) un modeéle de régression logistique ordonnée est utilisé en
1% intention. Cependant celui-ci pose une double contrainte sur les données. D’une part
les effectifs doivent étre « suffisamment » (>= 10) répartis entre les différents « cas de
figure » (i.e. croisement des modalités de la variable réponse avec celles des différentes
variables explicatives) et d’autre part, les données doivent vérifier I'hypothése de
proportionnalité des rapports de chances (proportionality odds assumption) (Allison,
2001). Si une de ces deux conditions n’est pas vérifiée, alors un modéle de régression

« simple » est utilisé.

3.2 Analyse de la satisfaction des patients poly-pathologiques

3.2.1 Analyse descriptive

L'analyse des données porte sur 150 individus répondant aux 8 questions de satisfaction,
soit une base de données contenant 1200 observations, qui est complétée par les 31

réponses apportées a la question de satisfaction pour I'aspect IDE.

Globalement les patients sont plutot « satisfaits » (satisfait & trés satisfait) du niveau de
réalisation des aspects du CCM. En moyenne, 28.1% des patients se disent « trés satisfait »
du niveau de réalisation du CCM contre 45.2% « satisfait » et 26.7% plutot « non satisfait »

(ni satisfait ni insatisfait, insatisfait, trés insatisfait).

Cette analyse globale masque des disparités entre les aspects (cf tableau 20). Les patients
poly-pathologiques présentent des taux de satisfaction moindres pour « HYG » et « INF »
pour lesquels respectivement 61% et 68% des patients sont « satisfait » ou « tres satisfait ».
Au contraire, 85% des patients se déclarent « satisfait » ou « trés satisfait » du niveau de
réalisation des aspects « IDE» et « RSP ». Concernant « IDE » seuls 31 patients ont

expérimenté ce type de service dans le cadre de leur prise en charge.
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Tableau 20. Réponses aux questions de satisfaction (n=150).
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SDM 150 31% 47% 18% 3% 1%
INF 150 31% 37% 23% 7% 1%
VRF 150 34% 42% 17% 6% 1%
TEL 150 32% 41% 19% 7% 1%
HYG 150 15% 45% 33% 5% 1%
AUT 150 29% 43% 21% 5% 1%
PSY 150 23% 48% 22% 6% 1%
IDE 31 29% 58% 6% 6% 0%
RSP 150 37% 47% 9% 5% 1%

3.2.2 Analyse de I’association entre la satisfaction pour chague aspect et la satisfaction

« globale »

L'analyse des distributions des scores de satisfaction pour chaque aspect aboutit au rejet de
I’hypothése de normalité (les p-valeurs associées au test de la statistique « W » de Shapiro-
Wilk sont toutes < 0.0001). L’association entre la satisfaction pour les attributs « patients »
du CCM et la satisfaction des patients pour la prise en charge des problémes de santé
chroniques par le médecin généraliste (RSP) est donc évaluée a partir du coefficient de

Spearman (cf tableau 21).

L’association entre les scores de satisfaction apparait relativement « modérée » (coefficient
compris entre 0.4 et 0.6). Les associations sont plus élevées entre les aspects « patients » et
la satisfaction globale, a I'exception de la relation avec « PSY ». Cependant celles-ci restent
relativement limitées (valeur la plus élevée du coefficient de corrélation est 0.63), ce qui
suggere que d’autres éléments interviennent dans la formation du jugement global de
satisfaction des patients poly-pathologiques. Dans cette étude, seul I'aspect « IDE », relatif a
la participation d’un professionnel de santé non médical (e.g. infirmier) dans la prise en
charge, n’est pas significativement associé a la satisfaction globale des patients, ni a aucun
autre aspect « patient ». Cependant ce résultat doit étre interprété avec précaution compte-
tenu du nombre relativement faible de patients ayant répondu a cette question de

satisfaction (n=31).
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Tableau 21. Coefficient de corrélation de Spearman entre les scores de satisfaction.

Aspect SDM INF VRF TEL HYG AUT PSY IDE RSP

SDM 1

INF 0,59 1

VRF 0,49 0,44 1

TEL 0,28 0,37 0,41 1

HYG 0,42 0,44 0,58 0,31 1

AUT 0,46 0,47 0,49 0,48 0,45 1

PSY 0,49 0,42 0,37 0,27 0,40 0,46 1

IDE 0,24* 0,04 0,20 0,27 0,08 0,27 0,25 1

RSP 0,59 0,58 0,63 0,51 0,51 0,62 0,47 0,32 1

* En rouge, les coefficients de corrélation pour lesquels I'hypothese de nullité du coefficient ne peut étre rejetée au seuil de 5%.

Compte-tenu des problemes de répartition des effectifs et de I'ajustement des données par
les modeles (critere : -2 log vraisemblance), les variables de satisfaction ont été recodées en
2 modalités (trés satisfait, autres) pour estimer les relations entre les scores de satisfaction a

I'aide de modeéles de régression logistique binaire (cf tableau 22).

Les résultats montrent 4 aspects « patients » pour lesquels la satisfaction concernant leur
niveau de réalisation est significativement associée a la satisfaction pour la prise en charge
des problemes de santé chroniques par le médecin généraliste (RSP). Il s’agit des aspects
« SDM » (partage de la décision médicale), « INF » (information du médecin généraliste sur
I’évolution de la situation du patient), « VRF » (suivi de la prise en charge) et « TEL »
(accessibilité a distance du médecin généraliste). Pour ces 4 aspects, le fait d’étre « tres
satisfait » par rapport a ne pas I'étre augmente la probabilité d’étre globalement trés
satisfait de la prise en charge. Cette association apparait notamment plus forte pour I'aspect
« VRF ». La probabilité d’étre globalement tres satisfait pour la prise en charge est environ
7.4 fois plus élevée lorsque le patient déclare étre « trés satisfait » pour la réalisation de

I'aspect « VRF », toutes choses égales par ailleurs.

Tableau 22. Analyse de I'association entre les scors des aspects "patients" et la satisfaction globale.

Aspect Estimation *  Erreur-type P-valeur ! Odds Ratio ICinf95%  ICsup 95%
Constante 0,78 0,39 0,045 | - - -
SDM 0,61 0,33 0,062 I 3,38 0,94 12,13
INF 0,56 0,34 0,094 : 3,08 0,83 11,47
VRF 1,00 0,28 0,000 : 7,46 2,53 22,00
TEL 0,77 0,29 0,009 | 4,63 1,47 14,52
HYG 0,27 0,39 0,490 : 1,72 0,37 8,08
AUT 0,32 0,33 0,329 : 1,89 0,53 6,80
PSY 0,36 0,34 0,302 [ 2,04 0,53 7,85

*N=150, -2 Log L = 96,4, Pseudo-R*=51,4 %
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Pour conclure, cette section montre 4 principaux résultats :

Les patients poly-pathologiques sont globalement satisfaits du partage de la décision

médicale et de la coordination de leur prise en charge par les médecins généralistes.

e Leur satisfaction pourrait étre augmentée en ce qui concerne la participation a leur prise
en charge (promotion de I'hygiene de vie et de l'autogestion), ainsi que pour

I'information du médecin sur la situation du patient (i.e. continuité informationnelle).

e La satisfaction des patients pour les différents aspects du CCM est modérément reliée a
leur satisfaction globale pour la prise en charge de leurs problemes de santé chroniques

en médecine générale.

e La coopération médecin généraliste-professionnel non médical occupe une place
particuliére. Les niveaux satisfaction exprimés pour cet aspect et pour la prise en charge
par le MG ne sont pas liés alors que les patients semblent étre plutot satisfaits des
services rendus par le personnel IDE. Cela suggere que les patients poly-pathologiques
établissent une distinction entre les services rendus par ces professionnels de santé et
les MG.

Dans la littérature internationale, trés peu d’études sont consacrées a I'évaluation de la
satisfaction des patients poly-pathologiques pour I'offre de soins. Comme dans notre étude,
Bidaut-Russell et al (2002) analysent la satisfaction de 294 patients diabétiques ou souffrants
d’arthrite aux Etats-Unis et montrent d’importantes possibilités d’amélioration au niveau de
I'aide au changement d’hygiene de vie. Concernant les relations entre satisfaction pour les
aspects « patients » du CCM et satisfaction globale pour la prise en charge, Ross et al (1993)
montrent dans une étude aupres de 233 patients que les scores de satisfaction spécifique
(i.e. satisfaction pour les différentes dimensions du soin) constituent les meilleurs
déterminants du score de satisfaction globale, mais ne représentent que 2/3 de la variation
du phénomene. L’étude de Brekke et al (2001) réalisée en Norvege auprés de 1 024 patients
souffrant de problemes d’arthrite (rheumatoid arthritis) montre que la satisfaction des
patients est sensible a leur niveau d’engagement dans leur prise en charge (information sur
le traitement et la maladie, information sur I'hygiéne de vie, partage de la décision

médicale).
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4. Section 3 : Quelle importance les patients poly-pathologiques accordent
aux aspects du CCM ?

Pour comprendre le point de vue des patients poly-pathologiques pour la prise en charge de
leurs problemes de santé chroniques en médecine générale, il est nécessaire d’évaluer
I'importance qu’ils accordent aux différents aspects de I'offre de soins. Dans la littérature
internationale, il est admis que les individus sont davantage exigeants concernant la
réalisation des aspects d’un service lorsque ceux-ci sont percus comme importants (Oliver,
2010). L'importance que les patients poly-pathologiques accordent aux aspects du CCM a
été évaluée a I'aide de 6 épreuves de classement du « meilleur au pire » (CMP). Dans cette
section nous présentons tout d’abord la démarche de sélection des aspects du CCM, puis la

mise en ceuvre de la méthode CMP et enfin nous analysons les réponses des patients.

4.1 Méthode d’analyse de I'importance des aspects « patients » du CCM

4.1.1 Sélection des aspects « patients » du CCM

Comme on l'a déja vu dans lintroduction, le CCM consiste en un ensemble de
recommandations pratiques intervenant a différents niveaux (systéme de santé, structure
médicale, professionnel de santé, communautaire, patient). L'étude de CMP que nous
présentons dans cette section est basée sur les mesures concernant directement le patient,
appelées aspects « patients » du CCM. Les autres aspects du CCM n’ont pas été intégrés
dans I'analyse, car d’apres les résultats de I'’étude sur les préoccupations des usagers, les
patients peuvent éprouver des difficultés a évaluer la réalisation d’aspects du soin pour
lesquels ils nont pas ou peu d’informations et/ou d’expériences (e.g. utilisation par le
médecin d’un systéme de rappels électroniques, désignation au sein de la structure médicale
d’'un médecin responsable de I'amélioration de la diffusion des nouvelles connaissances sur
un sujet médical donné, organisation au sein de la structure médicale de réunion d’équipe).
Les aspects « patients » du CCM ont été identifiés a I'aide d’une revue de littérature incluant
des présentations théoriques du CCM, le questionnaire PACIC et des études illustrant la mise
en ceuvre du CCM. Cette démarche a permis d’identifier 25 aspects, qui ont ensuite été

réduits a un sous-ensemble de 10 aspects (cf tableau 23).
Cette réduction a été réalisée a partir de 3 regles de décision :

e Regroupement des aspects en fonction de leur proximité conceptuelle (13 aspects

regroupés en 5) (e.g. le patient peut intervenir dans le choix du traitement et le médecin
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integre les préférences des patients dans la décision finale sont deux aspects relatifs au

partage de la décision médicale).

e Suppression des aspects non spécifiques au CCM (4 aspects supprimés) (e.g. le colt de
la consultation est un attribut commun aux différents modeéles de soins de médecine

générale).

e Suppression des aspects non présents dans le contexte frangais (3 aspects supprimés)

(e.g. le médecin établit des relations avec des associations de patients)

Cette derniére regle de décision est fondée sur I'analyse de Spicer et al (2010) selon laquelle
le questionnaire PACIC serait davantage approprié pour caractériser I'expérience de soins
des patients, faisant alors de I'adéquation des questions a I'expérience de soins des patients

un élément majeur de la validité du questionnaire.

L'acceptabilité de ces restructurations des aspects « patients » du CCM a été vérifiée aupres
de 10 patients poly-pathologiques (étude pilote n°1) et n’a montré aucun probléme. Pour
faciliter la présentation et/ou compréhension des aspects « patients» lors de
I’'administration du questionnaire, un document d’accompagnement a été utilisé présentant
chaque aspect en le décrivant et en l'illustrant (e.g. SDM « participation du patient », le
médecin vous présente les différentes possibilités de traitement et leurs effets, pour que vous

puissiez choisir ou aider le médecin a choisir le traitement que vous préférez).

Tableau 23. Sélection des aspects "patients” du CCM a partir des mesures concernant directement le patient.

Abréviation Aspect Détail
L 3 Le médecin vous fait participer a I'élaboration de votre prise en charge médicale

SDM Décision partagée . .

(traitement ou suivi).

. . Le médecin s'informe de I'évolution de votre situation lorsqu'il vous envoie

INF Continuité informationnelle \ R j

consulter d'autres professionnels de santé.
VRF Suivi régulier Le médecin vérifie que votre traitement est adapté a votre quotidien.

. Le médecin élabore avec vous un calendrier de suivi de vos problemes de santé

CAL Planification R

chroniques.

. Le médecin met a votre disposition des moyens pour le contacter a distance en

TEL Consultation a distance .

cas de besoin.

L . Le médecin travaille avec un professionnel de santé non médecin (infirmier;

IDE Coopération interprofessionnelle . . . R

diététicien; etc) pour vous aider a mettre en ceuvre votre prise en charge

N i Le médecin vous aide a changer votre hygiéne de vie (alimentation; exercice

HYG Hygiéne de vie . X

physique; consommation de tabac; etc).
AUT Autogestion Le médecin vous aide a gérer vous-méme vos problémes de santé chroniques.

) X Le médecin prend en compte les conséquences psychologiques et sociales de vos

PSY Soutien psychologique R , _

problémes de santé chroniques.

L Le médecin reste responsable du suivi de vos problémes de santé chroniques,

RSP Coordination

méme si d'autres professionnels de santé interviennent.
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4.1.2 Présentation de la méthode CMP

Les 6 épreuves de CMP (cf graphique 5) ont été élaborées a partir des propriétés désirables
gue doit posséder un design expérimental (équilibre des attributs, équilibre des paires,
orthogonalité, équilibre de la difficulté des épreuves) et en prenant aussi en compte la
capacité de réponse des individus (nombre d’épreuves, taille des épreuves). Compte-tenu de
la taille du questionnaire, il a été décidé de minimiser le nombre d’épreuves. A partir des
recommandations de Orme (2005, 2006), 5 attributs sont utilisés pour chaque épreuve afin
de collecter suffisamment d’informations (nombre minimal recommandé : 3) et de ne pas

exposer les participants a une trop grande difficulté (nombre maximal recommandé : 6).

Graphique 5. lllustration des épreuves de classement de meilleur au pire.

Aspect le Aspect le
"plus important” |"moins important”

EXEMPLE

Le médecin prend en compte les conséquences psychologiques et sociales de
vos problémes de santé chroniques.

Le médecin élabore avec vous un calendrier de suivi de vos problémes de santé
chroniques.

Le médecin reste responsable du suivi de vos problémes de santé chroniques.

Le médecin vous aide a gérer vous-méme vos problémes de santé chroniques.

Le médecin vous aide a changer votre hygiéne de vie (alimentation; exercice

010 0]« 0
& 000

physique; consommation de tabac; etc).

En utilisant un ensemble de 10 aspects, il est possible de déterminer 252 épreuves de 5
aspects (design factoriel complet), dont le nombre a été réduit a I'aide d'un design
fractionnel. Cette démarche a conduit a un « design incomplet équilibré » (balanced
incomplete block design, BIBD) contenant un nombre relativement élevé d’épreuves (18
épreuves). Pour obtenir un design de taille inférieure, la contrainte d’équilibre a été
partiellement relachée en recherchant un design « partiellement » équilibré (partially BIBD).
Sur la base d’une fréquence minimale d’apparition des aspects de 3 et d’un format
d’épreuves a 5 aspects, il est alors possible d’identifier une solution en 6 épreuves (cf

tableau 24).
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Tableau 24. Création du design CMP *

Epreuve 1 | Epreuve 2 | Epreuve 3 | Epreuve 4 | Epreuve 5 | Epreuve 6
RSP SDM SDM TEL CAL AUT
IDE VRF VRF RSP PSY SDM
HYG RSP CAL VRF AUT INF
CAL IDE INF PSY TEL PSY
INF AUT TEL HYG IDE HYG

* Design généré par la procédure Optex de SAS

Ce design vérifie les conditions d’équilibre des aspects et de difficulté des épreuves. Chaque
aspect a la méme occurrence (fréquence=3) et chaque épreuve est supposée d’égale
difficulté pour les participants. Pour chaque épreuve, un participant dispose de 20
possibilités de réponses (paires meilleur-pire), soit 120 possibilités sur I'ensemble du
guestionnaire. Compte-tenu du nombre d’aspects utilisé dans I'étude, au maximum 90
réponses distinctes peuvent étre identifiées. Par conséquent, les fréquences d’apparition
des différentes paires d’aspects ne sont pas homogénes (fréquence=1.33), 60 paires (66.7%)
apparaissent 1 seule fois sur 'ensemble des épreuves et 30 paires (33,3%) apparaissent 2
fois. Un examen de la matrice de corrélation des aspects (cf tableau 25) montre que la
qualité du design reste acceptable, aucun coefficient de corrélation n’est significativement
non nul. La variabilité dans les fréquences d’apparition des paires est prise en compte lors de
I'analyse des données, car elle est susceptible d’influencer les probabilités de sélection des

paires.

Tableau 25. Matrice de corrélation des aspects*
Aspect  PSY CAL INF VRF AUT IDE TEL SDM HYG RSP

PSY 1 -033 -033 -0,33 0,33 -0,33 0,33 -0,33 0,33 -0,33
CAL 1 0,33 -0,33 -0,33 0,33 0,33 -0,33  -0,33 -0,33
INF 1 -033 -033 -033 -033 0,33 0,33 -0,33
VRF 1 -0,33 -0,33 0,33 0,33 -0,33 0,33
AUT 1 0,33 -0,33 0,33 -0,33 -0,33
IDE 1 -0,33 -0,33 -0,33 0,33
TEL 1 -033 -0,33 -0,33
SDM 1 -0,33 -0,33
HYG 1 0,33
RSP 1

* Aucun coefficient de corrélation est signficiatif pour un risque alpha de 5%.

L'analyse des données de classement a été réalisée en deux temps. Tout d’abord,
I'importance de chaque aspect « patient » du CCM a été évaluée par la méthode des scores,
avec le calcul du score « simple » d'importance permettant de positionner chaque aspect sur

une échelle d’intervalle. Puis, le score « relatif » d'importance a été utilisé pour placer les
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attributs sur une échelle de rapport (ratio scale) qui rend interprétable les différences
d’importance entre les aspects. Ce score a également été standardisé (rescaled ratio) afin de

faciliter lI'interprétation des résultats.

L'analyse des scores a été effectuée au niveau agrégé (ensemble des réponses) pour
identifier une structure d’ensemble de I'importance des aspects du CCM pour les patients
poly-pathologiques. Elle a également été réalisée au niveau désagrégé (par patient) pour
évaluer le niveau d’accord entre les patients concernant I'importance des différents aspects
(analyse de la dispersion des scores). En pratique, un écart-type du score moyen
d’'importance supérieur a 1 indique la présence d’'une hétérogénéité non négligeable des
points de vue (Sackett et al, 2011).

Chaque patient est confronté 3 fois aux différents attributs du CCM sur I'ensemble des 6
épreuves de CMP. Par conséquent le score « simple » d’'importance de chaque aspect peut
varier entre [-3] et [+3]. Dans ce dernier cas, cela signifie que le patient a désigné 3 fois
I'aspect comme étant le plus important (meilleur). Le niveau d’importance est considéré
comme « élevé » lorsque le score « simple » est situé dans l'intervalle [1; 3], « modéré »

pour un score nul et « faible » pour un score situé dans l'intervalle [-1 ; -3].

Finalement, une approche multivariée par régression logistique avec la paire d’aspects
comme variable dépendante et le positionnement des aspects (meilleur ou pire) comme
variables explicative a été mise en ceuvre pour prendre en compte un éventuel phénomeéne
de corrélation intra-individuelle des données. Selon Flynn et al (2007, 2008), il est possible
d’utiliser indifféremment I'approche par les scores ou |'approche par régression logistique
pour déterminer I'importance de chaque aspect, car en pratique les résultats de chacune de

ces approches présentent une association linéaire trés importante (> 90%).

4.2 Importance des aspects « patients » du CCM

4.2.1 Analyse par la méthode des scores

L'analyse des données a été effectuée a partir des réponses des 150 patients aux 6 épreuves
de classement « meilleur au pire ». Chaque épreuve génére deux observations, le
« meilleur » aspect (i.e. celui sélectionné comme étant le plus important parmi ceux
proposés) et le « pire » aspect (i.e. celui sélectionné comme étant le moins important parmi

ceux proposés). Par conséquent la base de données contient 1 800 observations.
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L'aspect qui a été sélectionné le plus souvent comme étant « le plus important » est celui
concernant l'information du médecin sur I'évolution de la situation du patient (INF) (cf
tableau 26). Il a été sélectionné 230 fois sur 450 possibles (51.1 %) comme étant le plus
important. A I'opposé, I'aspect qui a été le plus souvent sélectionné comme étant « le moins
important » est celui concernant l'intervention d’un professionnel de santé non médical

dans la prise en charge (IDE) qui a été désigné comme tel dans 69.5 % (313/450) des

possibilités.

Le calcul du score «simple » d’'importance permet d’identifier un classement en trois

groupes :
e Aspects « trés importants » (INF et RSP)
e Aspects « moyennement importants » (PSY, HYG, AUT, VRF, TEL, SDM)

e Aspects « peu importants » (CAL et IDE)

Tableau 26. Fréquence de sélection des aspects "patients" du
CCM comme "meilleur” et "pire" (n=150).

Aspect "Meilleur" "Pire" Differentiel*
INF 230 8 222
RSP 184 8 176
PSY 119 65 54
HYG 88 60 28
AUT 70 46 24
VRF 85 86 -1
TEL 66 99 -33
SDM 40 102 -62
CAL 10 113 -103
IDE 8 313 -305

* Différentiel: Fréquence "meilleur" - fréquence "pire"

L'utilisation du score « relatif » d'importance montre que les aspects « IDE » et « INF »
constituent les extrémes de I'échelle d’évaluation (cf tableau 27). Ainsi, I'aspect concernant
I'information du médecin généraliste sur I’évolution de la situation du patient (INF) apparait
4 fois plus important pour les patients poly-pathologiques que la prise en compte de la
dimension socio-psychologique des problemes de santé chroniques (PSY), qui est lui-méme
environ 8 fois plus important que I'aspect « IDE ». Ces résultats suggerent que « INF » et
« RSP » constituent des « pré-requis » (order qualify) de la qualité de la prise en charge des
problemes de santé chroniques par le médecin généraliste. A l'inverse, le trés faible niveau
d’importance des aspects « CAL» et « IDE» (INF est 33 fois plus important que IDE)
indiquent que les patients poly-pathologiques ne sont pas susceptibles de les utiliser comme

des critéeres d’évaluation de la qualité de I'offre de soins.
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Tableau 27. Importance relative des aspects du CCM (n=150).

Aspect Score relatif * Score standardisé **
INF 5,36 100%
RSP 4,80 89%
PSY 1,35 25%
HYG 1,21 23%
AUT 1,23 23%
VRF 0,99 19%
TEL 0,82 15%
SDM 0,63 12%
CAL 0,30 6%
IDE 0,16 3%

* Score relatif: V(meilleur/pire)
** Score standardisé: Score relatif(INF)=100

Malgré des écart-types tous supérieurs a 1, I’étude des distributions et des scores moyens de

chaque aspect (cf graphique 6) montre que les patients poly-pathologiques sont

globalement homogeénes dans l'importance qu’ils accordent aux différents aspects
« patients » du CCM. Par exemple, PSY, HYG, AUT, VRF, TEL et SDM sont percus par une

grande partie des répondants comme étant de moyenne importance. Cette tendance

centrale n’est pas due a la coexistence de deux ou plusieurs groupes de patients avec des

niveaux d’exigences trés disparates.

Score moyen (IC)

Graphique 6. Score moyen d'importance des aspects du CCM
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4.2.2 Analyse par régression multivariée

Les résultats obtenus a I'aide de I'approche multivariée (régression logistique avec omission
de I'attribut IDE) sont conformes a ceux produits par le calcul des scores d’importance (cf
tableau 28). L'aspect « INF » est toujours celui auquel les patients accordent la plus grande
importance. Aprés prise en compte de la corrélation des observations au sein des individus,
les écarts d’'importance ont tendance a se réduire. L’attention que le médecin généraliste
accorde a la dimension socio-psychologique des problemes de santé chroniques (PSY)
représente environ 70% de I'importance accordée par les patients a I'aspect « INF » contre

25% dans I'analyse par les scores.

L'analyse de la relation (linéaire) entre les mesures d’'importance obtenues a I'aide des deux
approches confirme I'équivalence des méthodes (coefficient de détermination de 84%) et
donc la validité des résultats. Cependant la mesure de la qualité de la relation linéaire est
inférieure a celle obtenue dans d’autres études utilisant I'approche CMP. Cela semble étre
du a l'influence des aspects « INF» et « RSP » sur les résultats, aprés leur retrait le

coefficient de détermination est de 92%.

Tableau 28. Estimation de I'importance des aspects via la sélection
des paires (n=150).

Aspect Estimation = Erreur-type P-valeur
INF 3,44 0,13 <0,0001
RSP 3,16 0,11 <0,0001
HYG 2,53 0,14 <0,0001
PSY 2,45 0,13 <0,0001
VRF 2,15 0,13 <0,0001
AUT 2,10 0,13 <0,0001
TEL 1,86 0,13 <0,0001
SDM 1,78 0,14 <0,0001
CAL 1,12 0,14 <0,0001

Pour conclure, cette section montre trois principaux résultats :

e Les patients poly-pathologiques valorisent les aspects du CCM relatifs a la coordination
de leur prise en charge et a I'information du médecin sur I'évolution de leur situation (i.e.

continuité informationnelle).

e Dans une moindre mesure, ils valorisent également les efforts réalisés par le médecin
généraliste pour les faire participer a leur prise en charge, que se soit a travers des

actions de modification de leur hygiene de vie ou de promotion de I'autogestion. lls
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accordent également de l'importance a la prise en charge des conséquences socio-

psychologiques de leurs problémes de santé.

e Alinverse, les patients poly-pathologiques valorisent peu les recommandations du CCM
visant a adapter la consultation de médecine générale aux spécificités des maladies
chroniques. Ainsi, les patients valorisent peu la coopération interprofessionnelle, la
possibilité de réaliser une consultation a distance (i.e. téléconsultation) ou encore

I’élaboration d’un plan de prise en charge.

A notre connaissance la littérature internationale ne comporte aucune étude de
I'importance que les patients poly-pathologiques accordent aux différents aspects d’une
offre de soins spécifiqguement concue pour prendre en charge leurs problémes de santé
chroniques. Cependant les résultats de notre étude rejoignent les conclusions des rapports
de 'OMS qui identifient la « coordination » et la « participation du patient » comme étant
les principaux besoins des patients atteints de pathologies chroniques (Rijken et al, 2008)
(OMS, 2005).
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5. Section 4 : La qualité de I'offre de soins de médecine générale pour les
patients poly-pathologiques peut-elle étre améliorée ?

La qualité pergue peut étre définie comme une « impression générale relative a la supériorité
ou infériorité du service » (Bitner & Hubbert, 1994). Dans cette recherche, les composantes
de la qualité de I'offre de soins (Donabedian, 2003) sont assimilées aux aspects « patients »
du Chronic Care Model. En croisant les informations relatives a la réalisation percue, a
I'importance et a la satisfaction des patients pour les aspects « patients » du CCM, il est alors
possible d’identifier les « zones d’amélioration potentielle » de la qualité de I'offre de soins
(Oliver, 2010). Celles-ci sont assimilées aux aspects de |'offre de soins que les patients

considerent comme importants mais pour lesquels leur satisfaction pourrait étre améliorée.

La validité de cette démarche d’analyse de la qualité repose sur une double hypotheése :

e Importance et réalisation percue constituent deux phénomenes distincts (i.e.
I'importance que les patients accordent aux aspects du CCM ne dépend pas de leur
niveau de réalisation).

e Les patients poly-pathologiques sont sensibles aux variations de niveau de réalisation du

CCM (i.e. il existe une relation positive entre réalisation percue et satisfaction).

Dans cette section, nous présentons tout d’abord la méthode d’évaluation la qualité de

I’offre de soins, puis les résultats de I'analyse.

5.1 Méthode d’évaluation de la qualité

5.1.1 Présentation de la mise en forme des données

Les différentes parties du questionnaire ne collectent pas toutes les mémes informations
(méme format et méme volume) sur les aspects « patients» du CCM. Il est donc

préalablement nécessaire d’harmoniser les informations utilisées.

Concernant le volume d’informations collectées sur les différents aspects « patients » du
CCM (cf tableau 29), seuls 6 aspects sont utilisés dans I'analyse (SDM, VRF, HYG, AUT, PSY,
INF) car présents dans les différentes sections du questionnaire. L’attribut « IDE » n’est pas
pris en compte en raison du nombre relativement faible de réponses apportées aux
guestions de satisfaction (n=31 répondants). La réalisation percue des aspects « TEL » et
« RSP » n’est pas évaluée car la version initiale du questionnaire PACIC ne contient pas ces

aspects, qui n‘ont pas donc pas été introduits lors de la phase d’adaptation au contexte
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francais. La satisfaction des patients pour I'aspect « CAL » n’a pas été évaluée car celle-ci
s’avérait problématique pour les participants en raison du manque d’expérience (pour 90%
des personnes interrogées, le médecin généraliste ne procéde jamais ou rarement a la

réalisation de cet aspect de la prise en charge).

Tableau 29. Informations sur les aspects collectées dans le questionnaire.

Aspect Réalisation Satisfaction Importance
SDM * Participation du patient Oui Q1, Q4 Oui Q1 Oui
VRF  Suivi du traitement Oui Qile6, Q17 Oui Q3 Oui
HYG Aide au changement Oui Q10, Q11 Oui Q5 Oui
AUT Aide al'autogestion Oui Q2 Q6 Oui Q6 Oui
PSY Soutien psychologique Oui Qi5 Oui Q7 Oui
INF  Information du médecin Oui Q18 Oui Q2 Oui
CAL Organisation du suivi Oui Q3 Non Oui
IDE  Assistance paramédicale Oui Q12 Oui Q8 Oui
TEL  Communication avec le médecin Non Oui Q4 Oui
RSP  Continuité du suivi Non Oui Q9 Oui

* La "réalisation pergue" de SDM est définie par les réponses aux questions 1 et 4 du questionnaire PACIC.

Concernant le format des informations collectées sur les aspects « patients » du CCM :

e Les données de réalisation percue ont été recodées en variables binaires :
o Aspect avec un niveau de réalisation « plutét faible » : fusion des modalités
« jamais », « rarement » et « de temps en temps »
o Aspect avec un niveau de réalisation « plutét élevé » : fusion des modalités « la

plupart du temps » et « toujours ».

e Les données de satisfaction ont été recodées en variables a 3 modalités :
o Aspect « trés satisfaisant » : modalité « Trés satisfait »
o Aspect « satisfait » : modalité « satisfait »
o Aspect « non satisfaisant » : fusion des modalités « ni satisfait, ni insatisfait »,

« Insatisfait » et « trés insatisfait »

e Les données d’'importance ont été recodées en variable a 3 modalités a partir des scores
« simples » d’'importance :
o Aspect avec une importance « élevée » : lorsque le score « simple » d’'importance
est situé dans l'intervalle [1 ; 3]
o Aspect avec une importance « moyenne »: lorsque le score «simple »
d’importance est nul
o Aspect avec une importance « faible » : lorsque le score « simple » d’importance

est situé dans l'intervalle [-1 ; -3]
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5.1.2 Méthode d’analyse de la validité de la démarche

La 1% analyse porte sur la relation entre importance et réalisation percue des aspects et a
pour objectif de vérifier 'indépendance de ces deux informations. Pour cela, le test du Chi-2
(ou de Mantel-Haenszel) est utilisé pour chaque aspect afin de vérifier I’hypothése

d’indépendance des distributions des notations d’importance et de réalisation.

La 2°™ analyse porte sur la relation entre satisfaction et réalisation et a pour objectif de
vérifier I'hypothese de dépendance de ces deux informations. Le test du Chi-2 (ou de
Mantel-Haenszel) est tout d’abord utilisé pour vérifier I’hypothése de dépendance (plus
précisément la capacité des données a rejeter I'hypothése d’indépendance). Puis ces

données sont analysées a I'aide de régressions logistiques, si possible ordonnées.

5.1.3 Méthode d’analyse de la qualité

L'identification des zones d’amélioration de la qualité de I'offre de soins est réalisée en deux
temps. Premiérement, I'analyse de la relation entre satisfaction et réalisation percue est
prolongée en incluant les données d’importance pour déterminer dans quelle mesure cela
modifie la relation. L'objectif est de vérifier I'hypothése selon laquelle une offre de soins en
adéquation avec I'importance que les patients accordent a ses aspects est plus a méme
d’améliorer leur satisfaction. La méthode adoptée consiste en des modeles de régression
logistique avec la satisfaction en variable réponse et la performance en variable explicative.
L'importance est introduite dans les modeles sous la forme de termes d’interaction avec la

performance.

Exemple :

| ( P(tres Sat; < "Sat & Non — sat"
n

1= P(trés Sat, < "Sat & Non — Sat") = Po1 + Boz + Bsom- Perfopu + [..]1 + Bspur- (PerfspuxImpspy)

La contribution de I'importance a la relation entre réalisation pergue et satisfaction est alors
évaluée a travers la significativité de I'effet d’interaction et I’évolution du niveau

d’ajustement du modele (a travers la statistique -2 log Vraisemblance).

Deuxiemement, I'importance et la satisfaction des patients pour les aspects « patients » du

CCM sont mises directement en relation. Cette approche permet d’identifier pour chaque
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individu et chaque aspect « patient » du CCM si la qualité de I'offre de soins doit étre
modifiée (cf tableau 30) (Oliver, 2010).

Tableau 30. Typologie des zones de qualité

. Satisfaction
Zone de qualité .
Non Normal Trés
Faible I Sur-qualité
Neutre L e
Importance Moyenne | Indétermine
————————————————— 9 Pointfort
Elevée Progres !

5.2 Analyse de la qualité de I'offre de soins

5.2.1 Analyse de la validité de la démarche

La 1% analyse concernant la relation entre importance et réalisation percue montre que les
distributions des scores d’'importance et de réalisation sont indépendantes les unes des
autres (cf tableau 31). Seul I'aspect « HYG » relatif aux efforts effectués par le médecin
généraliste pour aider le patient a modifier son hygiéne de vie/comportement de santé ne
permet pas de vérifier I'hypothése d’indépendance (p-valeur=0.03). Une lecture non causale
des résultats montre que davantage de patients considérent I'aspect « HYG » comme étant
important lorsque son niveau de réalisation est élevé par rapport a plutot faiblement réalisé
(respectivement 45% versus 23%). De la méme fagon, davantage de patients considéerent cet
aspect comme étant moyennement important lorsqu’il est peu réalisé par rapport a un

niveau de réalisation élevé (respectivement 46% versus 30%).

Tableau 31. Analyse de l'indépendance entre I'importance et la réalisation pergue des aspects.

Aspect Test Statistique P-Valeur
SDM Chi-2 1,74 0,42
VRF Chi-2 0,08 0,96
HYG Chi-2 6,69 0,03
AUT Chi-2 1,09 0,58
PSY Chi-2 0,43 0,81
INF M-H * 0,11 0,74

* Test de Mantel-Haenszel (utilisé quand une des cellules a un effectif <5)

La 2% analyse portant sur la relation entre réalisation percue et satisfaction montre un
niveau élevé de dépendance pour les 6 aspects « patients » du CCM (cf tableau 32). Les tests

de nullité des statistiques de dépendance (Chi-2 et M-H) sont tous significatifs au seuil de
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5%. La liaison entre ces deux informations est dans le sens attendu. Un plus grand niveau de

réalisation des aspects « patients » du CCM est associé a un niveau plus élevé de satisfaction

des patients.

Tableau 32. Analyse de la relation entre satisfaction et réalisation pergue

Aspect Test Statistique P-Valeur
SDM M-H * 10,12 0,00
VRF Chi-2 8,49 0,01
HYG Chi-2 8,17 0,01
AUT Chi-2 8,50 0,01
PSY M-H 11,60 0,00

INF Chi-2 17,18 0,00

* Test de Mantel-Haenszel (utilisé quand une des cellules a un effectif < 5)

** Pourcentage de patients "trés satisfait" lorsque le niveau de réalisation de I'aspect est élevé.

L'analyse des relations entre satisfaction et réalisation percue a I'aide de modeles de

régression logistique ordonnée est appropriée pour les 6 aspects « patients » du CCM. Les

estimations montrent 3 principaux résultats (cf tableau 33) :

La réalisation percue de I'aspect « INF » relatif a I'information du médecin sur I'évolution
de la situation du patient est significativement associée a la satisfaction des patients
poly-pathologiques pour tous les aspects du CCM. Par exemple, un patient percevant
« INF » avec un niveau de réalisation élevé (i.e. >= la plupart du temps) a 6.8 fois plus de
chances [IC=3.1-14.9] d’étre « trés satisfait » de la prise en compte des aspects socio-
psychologiques (PSY) qu’un patient avec une réalisation plut6t faible de I'aspect (i.e. <=
de temps en temps), toutes choses égales par ailleurs. De plus, quelque soit I'aspect
« patient » envisagé, INF est celui dont le niveau de réalisation pergue a l'influence la

plus importante sur la satisfaction des patients poly-pathologiques.

La réalisation pergue de I'aspect « AUT » a une influence négative sur la satisfaction des
patients qui est significative pour deux aspects (HYG et PSY) et non significative pour les
4 autres (SDM, VRF, AUT, INF). Lorsque le médecin généraliste fait au moins « la plupart
du temps » des efforts pour rendre le patient autonome (AUT) cela diminue sa
probabilité d’étre « tres satisfait » pour la prise en compte des conséquences socio-

psychologiques (PSY) et pour I'aide a 'amélioration de I’hygiéne de vie (HYG).

Pour les aspects SDM, VRF, HYG et INF, les modeéles de régression montrent une relation

directe positive entre le niveau de réalisation percue de 'aspect et la satisfaction. Ce
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résultat confirme que les patients poly-pathologiques sont sensibles au niveau de

réalisation des aspects de leur prise en charge en médecine générale.

Tableau 33. Analyse des relations entre réalisation pergue et satisfaction par régression logistique ordonnée.
SATISFACTION
SDM VRF HYG AUT PSY INF

Coeff ET *** Coeff ET Coeff ET Coeff ET Coeff ET Coeff ET

Cst bep -0,78 0,24 * -0,70 025 *| -162 027 * -093 0,25 * -1,38 0,27 * -0,85 0,24 *

Cst moy 1,55 0,27 * 1,47 0,27 * 0,86 0,25 * 1,19 0,25 * 1,33 0,27 * 0,82 0,24 *

% SDM 0,34 0,21 ** 0,16 0,21 0,23 0,21 0,36 0,20 ** 0,36 0,21 ** 0,39 0,20 **
E VRF 0,36 0,18 ** 0,22 0,18 * 0,04 0,18 0,35 0,18 ** 0,23 0,19 0,11 0,18
ﬁ HYG 0,20 0,20 0,53 0,21 0,50 0,21 * 0,16 0,20 0,29 0,21 0,03 0,20
I AUT -0,34 0,21 -0,32 0,21 -0,37 0,21 ** -0,05 0,20 -0,47 0,21 * -0,33 0,20
PSY 0,13 0,21 0,11 0,22 0,46 0,22 -0,18 0,21 0,33 0,22 0,05 0,21

INF 0,51 0,18 * 0,78 0,19 * 0,56 0,19 * 0,55 0,18 * 0,96 0,20 * 0,49 0,18 *

* P-valeur < 5%, ** P-valeur < 10%, *** ET= Erreur-Type

5.2.2 |dentification des zones d’amélioration de la qualité

La prise en compte de I'importance des aspects « patients » du CCM dans I'étude de la
relation entre satisfaction et réalisation percue ne permet pas d’identifier un effet
spécifique, ni méme d’améliorer la capacité prédictive des modeles (cf tableau 34). Aucun
des modeéles n’est parvenu a mettre en avant un effet significativement non nul des termes
d’interaction entre réalisation percue et importance. Ce résultat rejoint celui de Ross et al
(1993) qui montrent d’'une part un faible niveau de corrélation entre le score moyen de
satisfaction et celui d’importance pour une dimension du soin et d’autre part, que la
prédiction de la satisfaction par les scores de satisfaction spécifiques n’est pas améliorée
lorsqu’ils sont pondérés par leur importance. Selon ces auteurs deux explications peuvent
étre envisagées, premiérement satisfaction et importance (utilisée comme une
approximation du concept de préférences) constituent deux phénomenes indépendants, dés
lors la connaissance de I'un n’est pas nécessaire pour comprendre I'autre. Deuxiemement,
ces concepts contiennent des informations redondantes. |l est possible que le patient
intégre directement I'importance des différents aspects de I'offre de soins lorsqu’il exprime

sa satisfaction.

Tableau 34. Comparaison des modeles satisfaction-performance avec et sans importance.

Aspect Ajustement * Significativité interaction **
Sans interaction Avec interaction Chi-2 P-valeur
SDM 291,6 289,6 2,03 0,36
VRF 288,7 288,3 0,44 0,80
HYG 276,1 275,8 0,25 0,88
AUT 298,3 297,6 0,62 0,73
PSY 268,4 267,9 0,44 0,80
INF 328,8 309,9 2,19 0,33

*-2 log Vraisemblance

** Test de significativité de I'effet de type 3
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L’analyse des zones d’amélioration de la qualité montre trois principaux résultats :

Environ % des évaluations (i.e. situation d’un individu pour un attribut donné) pourraient
étre améliorées (i.e. « progres ») (cf tableau 35). Cela concerne principalement I'aspect
« INF » relatif a I'information du médecin généraliste sur I'évolution de la situation du
patient, qui pourrait étre amélioré pour environ 1 patient poly-pathologique sur 2 (52%).
Dans une moindre mesure, les prises en charge des patients pourraient faire I'objectif
d’'une amélioration dans un tiers des cas en termes de suivi des problemes socio
psychologiques (PSY) et de coordination de la prise en charge (RSP). Les activités de
soutien du médecin généraliste a I'hygiéne de vie (HYG) et a l'autogestion (AUT)

pourraient également étre améliorées pour environ 20% des patients.

Environ % des évaluations montrent que la prise en charge actuelle des problémes de
santé chroniques en médecine générale convient aux patients poly-pathologiques (i.e.
« points forts »). Ce résultat est en grande partie lié a la coordination de la prise en
charge représentée par les aspects « INF » (continuité informationnelle) et « RSP »
(coordination), pour lesquels respectivement 31% et 36% des situations individuelles ne

peuvent étre améliorées.

Environ 1/5 des évaluations semblent indiquer des problémes d’allocation des
ressources dans la prise en charge des patients (i.e. « sur-qualité »). Cela concerne plus
particulierement la coopération MG-professionnel non médical (IDE) pour laquelle 74%
des patients ont un niveau élevé de satisfaction pour la réalisation d’un aspect qu’ils

considerent comme peu important.

Tableau 35. Evaluation du niveau de qualité des différents aspects "patients" du CCM.

Aspect Effectif Indéterminé Sur-qualité Neutre Progrés Point fort
SDM 150 19% 32% 19% 10% 20%
INF 150 9% 1% 7% 52% 31%
VRF 150 13% 25% 21% 17% 24%
TEL 150 17% 26% 21% 13% 23%
HYG 150 20% 14% 30% 23% 13%
AUT 150 20% 17% 19% 21% 24%
PSY 150 15% 15% 16% 33% 21%
IDE 31 3% 74% 13% 6% 3%
RSP 150 17% 3% 9% 35% 36%
Ensemble 1231 16% 18% 18% 25% 24%
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Cette analyse de la qualité de I'offre de soins de médecine générale montre trois principaux

résultats :

e Le CCM constitue effectivement une approche efficace pour améliorer la satisfaction que

les patients poly-pathologiques pour leur prise en charge.

e La continuité informationnelle (INF) peut étre assimilée a un indicateur de la qualité
globale du médecin généraliste. Le niveau de réalisation de cet aspect est associé a la

satisfaction des patients pour les différents aspects du CCM.

e De nombreuses possibilités d’amélioration de la qualité de I'offre de soins de médecine
générale subsistent au niveau de la continuité informationnelle (INF), de la coordination
(RSP) et de la prise en compte des répercussions socio psychologiques des problemes de
santé (PSY).

Dans leur étude sur les relations entre satisfaction et expérience de soins auprés de 109
patients, Vrijhoef et al (2009) utilisent une version adaptée du PACIC et un questionnaire de
satisfaction (Patient Satisfaction Questionnaire, PSQ) et montrent une corrélation modérée

entre les scores par dimension du PACIC et ceux du PSQ.
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6. Conclusion

Dans cette étude, les patients poly-pathologiques reportent un niveau moyen de réalisation
des recommandations du Chronic Care Model (CCM). Les médecins généralistes semblent
étre davantage sensibilisés aux aspects relatifs a la coordination de la prise en charge plutot
gu’a ceux concernant la participation du patient. Cette configuration actuelle de I'offre de
soins apparalt modérément satisfaisante pour les patients poly-pathologiques, pour environ
% d’entre eux leur satisfaction pour plusieurs aspects de la prise en charge, notamment ceux
relatifs a leur participation, pourrait étre améliorée. Compte-tenu des niveaux élevés
d’'importance que les patients poly-pathologiques accordent a la coordination des soins et a
I'aide au changement, la qualité de l'offre de soins de médecine générale présente de

nombreuses possibilités en termes de :

e Information du médecin généraliste sur I'évolution de la situation du patient (INF)
(aspect de continuité informationnelle participant a une meilleure coordination des

soins).

e Prise en compte accrue de la dimension socio-psychologique des problemes de santé
chroniques (PSY) et affirmation du réle du médecin généraliste comme coordinateur

principal de la prise en charge du patient poly-pathologique (RSP).

e Développement des actions visant a aider le patient a modifier son hygiene de vie et plus
généralement son comportement de santé (HYG) et a accroitre sa participation dans la

prise en charge de ses problémes de santé chroniques (AUT).

Dans la littérature internationale, la coordination est identifiée comme une condition
centrale d’une prise en charge efficace des patients atteints de problémes de santé
chroniques (Rijken et al, 2008) (OMS, 2005). Ces patients sont généralement amenés a
consulter régulierement différents professionnels de santé sur différents sites médicaux (e.g.
médecin généraliste en secteur ambulatoire et médecin spécialiste en secteur hospitalier).
Une prise en charge fragmentée de leurs pathologies chroniques peut alors avoir pour
conséquence d’une part des problémes dans |'utilisation des ressources médicales (sur-
utilisation, utilisation inappropriée) et d’autre part un suivi sous-optimal du patient pour des
résultats de santé inférieurs (IOM, 2001) (Wagner, 2001).

A coté de la coordination, il est de plus en plus reconnu que les patients poly-pathologiques

ont un role majeur a jouer dans I'amélioration de la prise en charge de leurs problemes de
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santé (Center for Advancement of Health, 1996). Le patient poly-pathologique est percu

comme étant « son principal dispensateur de soins » (Lorig, 1993).

Les initiatives visant a renforcer le réle des patients dans leur prise en charge poursuivent
deux objectifs majeurs, d’'une part celui d’améliorer la gestion des pathologies déja
diagnostiquées et d’autre part, de prévenir I"apparition d’autres pathologies chroniques
(comorbidités) et/ou de complications. Ces mesures relatives notamment a I’alimentation,
I'exercice physique, I'observance médicamenteuse et au suivi de la prise en charge (self-
care/self-monitoring) (Peeples et al, 2007) (Bodenheimer et al, 2002) constituent des actions
efficaces en termes de résultats de santé et de satisfaction des patients (Yarnall et al, 2003)
(Parchman et al, 2009) (Norris et al, 2001). En pratique, elles peuvent prendre des formes
tres diverses, allant de I'outil numérique d’aide a la décision (e.g. site internet, application
téléphonique) aux séances de formation (Schmittdiel et al, 2007). Cependant les
modifications de comportement des patients sont difficiles a obtenir (Lee et al, 2011). Pour
cela il est nécessaire de sensibiliser le patient aux répercussions positives que peut avoir une
meilleure autogestion de ses problemes de santé, de lui transférer les connaissances et
compétences nécessaires pour qu’il puisse intervenir avec confiance dans la gestion de ses
traitements et de lui proposer un soutien personnalisé pour I'accompagner dans le temps
(Lorig, 2003).

Ces actions requierent donc un investissement important de la part des médecins (Kaissi &
Parchman, 2009) et les structures médicales (pour la plupart de petite taille) ne disposent
généralement pas des ressources nécessaires (Pearson et al, 2005). Les mesures d’aide a
I’'autogestion restent donc faiblement utilisées. Dans une étude sur la mise en ceuvre du
CCM aux Etats-Unis auprés de 188 patients, Patel & Parchman (2011) ont montré que sur
une durée moyenne de consultation de médecine générale de 18 minutes, 22 secondes
étaient en moyenne consacrées a la discussion médecin-patient sur I'aide au changement et
gue pour 59% des patients aucun moment de la consultation n’avait été prévu pour cette

activité.

Pour aider les médecins généralistes dans leurs efforts d’amélioration de la qualité des soins,

deux grandes stratégies peuvent étre adoptées :

e Une stratégie de transformation de I'offre de soins autour d’un réle plus important
accordé aux professionnels paramédicaux et sociaux. Par exemple au Royaume-Uni, dans
le cadre du « National Health Service and Social Care Long Term conditions Model »
(Source National Health System (NHS)) une mission de « gestion de cas» (case

management) a été confiée a des infirmiers spécialisés (community mattrons). Ces
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infirmiers ont pour principales fonctions de segmenter la population des patients
chroniques en fonction de leur niveau de risque, d’utiliser un systeme d’information
clinique pour assurer le suivi des patients, de personnaliser les plans de prise en charge
et de faciliter le déplacement du patient dans le systéme de santé (e.g. prise de contacts

avec les structures médicales).

Une stratégie d’extension de I'offre de soins en proposant des services complémentaires
a ceux existants. C'est le cas par exemple en France ou en Allemagne avec la mise en
place de programmes de gestion de la maladie (disease management), auxquels les
patients peuvent adhérer (sur la base du volontariat ou sur recommandations de leur
médecin généraliste). En France, il s’agit du programme SOPHIA mis en ceuvre en 2008
dans le cadre du plan pour I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de
maladies chroniques (Ministére de la santé et des solidarités, 2007). Actuellement en
phase d’expérimentation au 10/03/2011 ce programme de gestion de la maladie
impliquait 103 000 patients diabétiques de type 1 et 2 agés de plus de 18 ans et inscrits
au dispositif ALD de la CNAMTS sur 440 000 éligibles. Ce programme est mis en ceuvre
par des « conseillers de santé » (i.e. infirmiers spécialisés) (n=78) regroupés dans un
centre d’appels téléphoniques. Ces professionnels interviennent en relais du médecin
généralise ou spécialiste (i.e. diabétologue) et ont pour mission d’aider le patient a
améliorer la gestion de son diabéte. Pour cela les conseillers de santé adoptent une
approche proactive (i.e. ils font la démarche de contacter le patient par téléphone, avec
environ 10 appels sortants par jour et par conseiller) et utilisent des outils d’information
(e.g. livrets, journal d’informations, courriers thématiques). Actuellement il est prévu que
ce programme de gestion de la maladie sera généralisé a partir de 2013 et étendu a
d’autres pathologies chroniques (e.g. maladies cardiovasculaires et troubles
respiratoires). Pour l'instant les premiéres évaluations partielles de ce dispositif
semblent montrer un impact positif en termes de contréle de la pathologie chronique
(i.e. niveau supérieur de réalisation des examens de suivi) et d’acceptation par les
patients et médecins. Par contre le programme ne semble pas avoir d’impact notable en
termes de consommation de ressources médicales notamment au niveau des soins
hospitaliers (CNAMTS, 2011).

Quelque soit la stratégie adoptée, la coopération entre différents professionnels de santé

(généralement médecin généraliste et infirmier) constitue la base de la prise en charge du

patient poly-pathologique en secteur ambulatoire. En pratique plusieurs barriéres peuvent

survenir au développement d’une telle coopération interprofessionnelle: Barriéres

réglementaires, financiéres et de compétences.
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Au niveau réglementaire, I'absence d’un cadre législatif définissant clairement les réles et
fonctions des différents acteurs peut compromettre le développement des initiatives visant

a améliorer la qualité des soins sur le moyen/long terme (Nolte et al, 2008).

Au niveau financier, le paiement a I'acte des médecins généralistes est reconnu comme un
frein a I'adoption d’une politique d’amélioration de la qualité (Busse & Mays, 2008)
(Bodenheimer, 2006). Plusieurs pays ont adopté ces derniéres années des mécanismes de
financement incitant a I'amélioration de la qualité des soins pour les patients chroniques.
Par exemple en Australie le « Enhanced Primary Care Scheme » a été adopté en 1999 puis
révisé en 2005 (Healy et al, 2006) (Newland & Zwar, 2006), pour inciter financierement les
médecins généralistes a améliorer la coordination des soins pour les patients chroniques. En
Angleterre, le « Quality of Framework » (QoF) adopté en 2004 (Roland, 2004) semble avoir

des effets positifs sur la qualité de soins pour les patients diabétiques (Cole, 2005).

Une barriére majeure au développement du travail en équipe réside dans la formation des
professionnels de santé. D’une part il est nécessaire de sensibiliser les médecins généralistes
aux avantages d’une plus grande participation du personnel paramédical dans la prise en
charge des patients (e.g. infirmier, diététicien) (Oldroyd et al, 2003) (Rosemann et al, 2006)
et d’autre part, I'ensemble de ces acteurs doit disposer de compétences relationnelles
spécifiques pour apporter une aide adaptée aux besoins des patients (e.g. compétences en
communication). La formation des acteurs (médicaux et non médicaux) intervenant dans la
prise en charge des patients poly-pathologiques est reconnue comme un enjeu majeur de la

qualité de soins (e.g. initiative « Skills for Health » réalisée au Royaume-Uni).

Cependant notre étude ne parvient pas a montrer lintérét de la coopération
interprofessionnelle du point de vue des patients. Ce résultat questionne la capacité des
patients poly-pathologiques a accepter des modifications « innovantes » de la prise en

charge actuelle de leurs problémes de santé chroniques en médecine générale.

Afin d’évaluer la disposition des patients poly-pathologiques a accepter des modifications de

I'offre de soins, le prochain chapitre porte sur I'identification des préférences des patients.
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Chapitre 4 : Les préférences des patients poly-pathologiques pour les
améliorations de I’offre de soins de médecine générale

1. Introduction

Depuis le début des années 1990, les systémes de santé accordent un intérét croissant au
réle des patients dans l'organisation du systeme de santé (NHS, 2004). Cette évolution en
direction de la demande de soins (consumer-directed or consumer driven health care
approach) s’accompagne d’une plus grande prise en compte des « préférences, souhaits et
besoins » des patients et la capacité de réponse aux préférences des patients est désormais
reconnue comme un élément a part entiére de la qualité des systémes de santé (WHO,
2000, 2008).

De nombreuses études ont été réalisées pour identifier les préférences des patients
concernant |'offre de soins de médecine générale (Cheraghi-Sohi et al, 2008 ; Yi et al, 2011 ;
Hjelmgren & Anell, 2007 ; Porteous et al, 2006 ; Ahmed & Fincham, 2010 ; Kiiskinen et al,
2010 ; Hole, 2008 ; Turner et al, 2007 ; Caldow et al, 2007 ; Rubin et al, 2006 ; Longo et al,
2006 ; Gerard & Lattimer, 2005 ; Scott et al, 2003 ; Gerard et al, 2006 ; Ryan & Watson,
2006 ; Davison et al, 2010 ; Ahmed & Fincham, 2011). Par exemple, Cheraghi-Sohi et al
(2008) étudient les préférences des patients pour différentes organisations de la
consultation de médecine générale (acces, continuité, qualité technique, communication).
Hjelmgren & Anell (2007) étudient les préférences pour le mode d’organisation de I'offre de
soins (médecin généraliste en cabinet individuel versus équipe médicale). Porteous et al
(2006) analysent les préférences pour le mode de prise en charge des problémes de santé

mineurs (médecin généraliste, infirmier, pharmacien, autogestion).

Actuellement, les principales initiatives visant a améliorer la qualité de I'offre de soins de
médecine générale en direction des patients poly-pathologiques consistent essentiellement
en une modification du réle du patient dans sa prise en charge (Bodenheimer et al, 2002).
Cependant dans la littérature internationale relativement peu d’études se sont intéressées
aux préférences des patients pour ces aspects du soin. Longo et al (2006) ont étudié les
préférences des patients pour leur participation a la décision médicale (décision partagée,
facilité de compréhension des informations, volume d’informations, écoute du médecin).
Davison et al (2010) ont analysé les préférences des patients pour les dysfonctionnements
rénaux (chronic kidney disease) a partir d’aspects relatifs notamment au partage de la

décision médicale et a la discussion médecin-patient.
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Plusieurs études (Mosen et al, 2007 ; Hibbard et al, 2007 ; Remmers et al, 2009 ; Donald et
al, 2011) ont montré un effet positif de la participation active (ou engagement) du patient a
sa prise en charge sur la satisfaction, I'observance thérapeutique, la qualité de vie percue,
I’'autogestion des problemes de santé et le niveau de consommation médicale (i.e. nombre
de consultations auprés du médecin généraliste). Parchman et al (2010) utilisent un modele
d’équation structurel sur 236 patients diabétiques pour comprendre le fonctionnement du
processus de participation des patients a la décision médicale (participatory decision
making) et montrent qu’un accroissement de la participation a un effet positif sur le niveau
d’engagement ce qui améliore le niveau d’observance thérapeutique (medication

adherence) et génére donc une amélioration des résultats de santé.

Alors que I'engagement des patients poly-pathologiques dans leur prise en charge semble
constituer un enjeu majeur pour améliorer I'efficacité des systemes de santé (Donald et al,
2011) (Hibbard et al, 2004), en pratique la participation des patients reste relativement
faible. L'engagement du patient requiert des compétences et connaissances spécifiques (Von
Korff et al, 1997), ainsi que I"élaboration d’une prise en charge personnalisée et adaptée aux
besoins de chacun. Pour que le patient soit un acteur a part entiére de sa prise en charge, il
est nécessaire de (Hibbard et al, 2004) valoriser son role (i.e. faire comprendre au patient
gu’il a un role important a jouer dans sa prise en charge), le mettre en confiance (i.e.
transférer les compétences et al confiance nécessaire au patient pour qu’il se sente en
mesure d’intervenir par lui-méme dans sa prise en charge), I’aider a améliorer sa santé (i.e.
aider le patient a mettre en ceuvre des actions visant a améliorer son état de santé, a 'aide
par exemple de modifications de son hygiene de vie) et le préparer (i.e. aider le patient a
maintenir en place les actions d’amélioration de son état de santé méme dans les moments
difficiles).

La nécessité d’une « approche personnalisée » fait référence a ’hétérogénéité des situations
et des préférences des patients poly-pathologiques. En fonction de leurs caractéristiques
individuelles, les patients peuvent présenter des besoins différents en termes de prise en
charge. Dans une étude réalisée en Espagne aupres de 3 030 individus Redondo-Sendino et
al (2006) ont montré que les différences de consommation de ressources médicales entre les
hommes et les femmes pouvaient étre imputées notamment a des différences d’état de
santé (i.e. nombre de pathologies chroniques). Les patients présentent également une
variabilité dans les comportements de recours au soin, les femmes ont davantage tendance
a recourir au médecin généraliste et les hommes au secteur hospitalier (Bertakis et al, 2000).
Ces différences de besoins médicaux peuvent alors avoir un impact sur les préférences des
patients en termes de participation a leur prise en charge. Hibbard et al (2009) montrent par

exemple que le niveau d’engagement des patients est plus important lorsque ceux-ci sont

115



plus jeunes et ont un niveau d’éducation plus élevé. De méme, Lubetkin et al (2010)
montrent que les patients hommes et ceux avec un niveau d’éducation plus élevé sont
davantage actifs dans leur prise en charge. Vick & Scott (1998) montrent un effet de I’age, du
genre et du niveau d’éducation sur les préférences des patients pour leur relation avec le
médecin généraliste (being able to talk versus being involved in decision making). Compte-
tenu de cette hétérogénéité des préférences individuelles pour la participation a leur prise
en charge, une réponse uniforme aux besoins des patients poly-pathologiques (« one size fits
all ») ne semble pas en mesure d’améliorer efficacement les prises en charge en médecine
générale (Eberth et al, 2009). Cette problématique est également présente dans les
programmes de gestion de la maladie (disease management) dont un des principes
fondateurs est de procéder a une segmentation des patients en fonction de leur niveau de

risque (Lemaire & von Lennep, 2009).

La nécessité d’une « approche adaptée » fait référence a la prise en compte des capacités
des patients poly-pathologiques a participer activement a leur prise en charge. Martin et al
(2011) montrent que les compétences en communication (literacy skills) conditionnent
fortement leur niveau d’engagement. Dans une étude réalisée aux Pays-Bas aupres de 812
patients chroniques Van den Brink-Muinen et al (2011) identifient I'existence d’un effet
d’expérience. L'importance que les patients accordent au fait de pouvoir participer a la
décision médicale dépend en partie du réle qu’ils occupent actuellement dans le processus
de décision. Ce « biais » psychologique discuté en détail par Salkeld et al (2000) (« veil of
experience ») n’est pas le seul susceptible d’influencer la décision des patients poly-
pathologiques de s’engager activement dans leur prise en charge. En pratique les patients ne
disposent que de peu d’expérience de cette configuration relativement nouvelle du soin de
médecine générale et peuvent dés lors éprouver une désutilité par exemple a étre impliqué
dans la décision médicale (Shackley & Ryan, 1994) ou a changer de mode de fonctionnement

de leur prise en charge.

Dans ce contexte, cet axe de recherche poursuit un triple objectif :

e Identifier les préférences des patients pour les aspects du CCM

e Analyser I'existence d’une éventuelle hétérogénéité de leurs préférences

e Evaluer I'influence de la prise en charge actuelle de leurs problémes de santé chroniques

sur leurs préférences

Ces objectifs sont associés a 3 différentes questions de recherche :
e FEst-ce que les patients poly-pathologiques sont disposés a modifier le mode de prise en
charge de leurs problémes de santé ?

e Une approche uniforme de I'amélioration de I'offre de soins est-elle appropriée ?
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e Quel est I'impact de I'expérience de soins des patients sur leurs dispositions a modifier la

prise en charge de leurs problémes de santé chroniques ?

La présentation de cet axe de recherche consiste tout d’abord en une étude des préférences
des patients pour les aspects du CCM (section n°1), puis en une analyse de I’'hétérogénéité
de ces préférences (section n°2) et enfin en une analyse de l'influence de I'expérience des
patients sur leurs préférences (section n°3). Pour chaque section seront présentées les

méthodes mises en ceuvre ainsi que I'analyse des résultats.
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2. Section 1 : Les préférences des patients poly-pathologiques pour les aspects
du CCM

La prise en compte des préférences des patients est présentée comme un moyen
d’améliorer I'acceptabilité sociale et I'efficacité des modifications de I'offre de soins (réf).
Cette étude analyse les préférences des patients poly-pathologiques pour les possibilités de
modification de la prise en charge de leurs probléemes de santé chroniques en médecine
générale, afin d’évaluer leur disposition au changement. Cette section consiste tout d’abord
en une présentation de la mise en ceuvre de la méthode des choix discrets (MCD), puis en

une analyse des préférences des patients poly-pathologiques.

2.1 Mise en ceuvre de la méthode des choix discrets

2.1.1 Elaboration du questionnaire de choix discrets

Compte-tenu du nombre important d’aspects pouvant étre dérivés du CCM, le 1*" choix
méthodologique a été d’utiliser une liste d’aspects relativement longue, par rapport a la
pratique courante (en moyenne 5.8 aspects), pour décrire les propositions de prises en
charge. Cette liste est constituée des 10 aspects « patients » précédemment identifiés (cf
table 36). Ce choix est guidé par deux considérations, d’'une part il est difficile a priori de
déterminer quels aspects « patients » du CCM doivent étre inclus dans I'analyse et d’autre

part, I'omission d’aspects pertinents peut biaiser les résultats (Louviere et al, 2000).

Etant donné le niveau limité d’expérience des patients concernant la réalisation des aspects
du CCM, le 2°™ choix méthodologique a été d’utiliser une description des aspects en 2
niveauy, (i.e. « réalisé » versus « non réalisé »). Cette description polaire facilite le processus
d’acquisition d’informations des patients lors de la lecture des épreuves de choix (Howard &
Salkeld, 2009 ; Kjaer et al, 2006). Une limite de cette approche est qu’elle est susceptible de
favoriser le développement de préférences dites « lexicographiques » selon lesquelles les
individus effectuent leurs choix sur la base uniquement d’une partie des informations

communiquées (Scheibehenne et al, 2007).
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Tableau 36. Aspects "patients" du CCM utilisés dans les épreuves de choix discrets
Aspect Détail Niveau 1 Niveau 2
Le médecin généraliste est responsable du suivi des problémes de santé chroniques

RSP . e ) R Réalisé  Non réalisé
du patient (e.g. médecin "coordinateur").
Le médecin met a la disposition du patient des moyens pour le contacter a distance ) , L,
TEL . 1 P . P Y P Réalisé  Nonréalisé
(e.g. consultation téléphonique).
SDM Le médecin fait participer le patient a I'élaboration de sa prise en charge Réalisé  Non réalisé
AUT Le médecin aide le patient a gérer lui-méme ses problémes de santé (auto-gestion). Réalisé  Non réalisé
CAL Le médecin élabore avec le patient un plan de prise en charge (calendrier de suivi). Réalisé  Non réalisé
HYG Le médecin aide le patient a changer son hygiene de vie. Réalisé  Non réalisé
IDE Le médecin travaille avec un infirmier pour prendre en charge le patient. Réalisé  Nonréalisé
Le médecin prend en compte les aspects socio-psychologiques des problémes de , , L,
PSY , .p P P Psy glq P Réalisé  Non réalisé
santé chroniques.
VRF Le médecin vérifie régulierement que la prise en charge du patient est adaptée. Réalisé  Non réalisé
Le médecin s'informe de |'évolution de la situation du patient lorsqu'il consulte Lo Lo
INF " Réalisé  Non réalisé
ailleurs.

Cependant un nombre élevé d’aspects a pour conséquence d’augmenter fortement la
difficulté des épreuves de choix en demandant aux répondants de prendre en compte
simultanément de nombreuses informations pour réaliser leurs choix. Afin de limiter a la fois
le nombre d’épreuves de choix et la difficulté cognitive de ces épreuves, le 3°™ choix
méthodologique a consisté a répartir aléatoirement ces 10 aspects du CCM en deux groupes
en veillant a conserver deux aspects en commun pour permettre d’analyser la validité de la
démarche de séparation (Witt et al, 2009). Chaque groupe contient alors 6 aspects, 4
spécifiques et 2 communs, a partir desquels sont élaborées les épreuves de choix (cf tableau
37).

Tableau 37. Réparition des aspects entre les versions du questionnaire

Aspect * Version 1 Version 2
Commun 1 SDM SDM
oo Sommunz  NE_ N
Spécifique 1 CAL HYG
Spécifique 2 VRF PSY
Spécifique 3 TEL AUT
Spécifique 4 IDE RSP

* Aspect commun = Aspect présent dans les deux versions; Aspect spécifique = Aspect présent dans une seule version

Pour accroitre le réalisme et la facilité des épreuves de choix, le 4°™ choix méthodologique a
été d’utiliser un format « simple » de présentation consistant en une seule proposition de
prise en charge par épreuve. Les patients poly-pathologiques peuvent alors « accepter » ou

« refuser » cette proposition (cf graphique 7).
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Graphique 7. lllustration du format des épreuves de choix discrets

EXEMPLE

Ce que le médecin fait:

Il vous fait participer a I'élaboration de votre prise en charge médicale.

Il vérifie que votre traitement est adapté a votre quotidien.

Il met a votre disposition des moyens pour le contacter a distance en cas de besoin
(téléphone, email).

Ce que le médecin ne fait pas:

Il ne s'informe pas de I'évolution de vatre situation lorsqu'il vous envoie consulter
d'autres professionnels de santé.

Il n'élabore pas avec vous un calendrier de suivi de vos problémes de santé
chroniques.

Il ne travaille pas avec une infirmiére qui vous aide a mettre en ceuvre votre prise en
charge médicale.

Aimeriez-vous bénéficier de cette possibilité de prise en charge pour vos
émes de santé chroniques?

Compte-tenu de ces différents choix méthodologiques, pour chaque version du
questionnaire il est possible d’identifier 64 épreuves de choix (= 2 niv® *$P¢ts), Pour obtenir
un nombre d’épreuves acceptable par les participants, un design fractionnel orthogonal sans
effet d’interaction entre les aspects (orthogonal main effects plan, OMEP) est utilisé. Ce type
de design doit permettre d’identifier I'effet propre de chaque aspect du CCM sur les choix de

prise en charge des patients.

Cette étude se base sur une orthogonalité simultanée (par opposition a séquentielle)
correspondant a une absence de corrélation entre les niveaux des aspects au sein et entre
les options. La recherche de solutions a été effectuée a I'aide du logiciel NGENE, qui a permis

d’identifier un design en 8 épreuves de choix (cf tableau 38).
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Tableau 38. Création du desgin des épreuves de choix discrets (ECD)

ECD Aspects
Commun1l Commun2 @ Spécifiquel Spécifique2  Spécifique3  Spécifique 4
1 Non Non Non Non Non Non
2 Oui Non Oui Non Oui Non
3 Oui Oui Non Oui Non Non
4 Non Oui Oui Oui Oui Non
5 Oui Oui Oui Non Non Oui
6 Non Oui Non Non Oui Oui
7 Non Non Oui Oui Non Oui
8 Oui Non Non Oui Oui Oui

* Aspect commun = Aspect présent dans les deux versions; Aspect spécifique = Aspect présent dans une seule version

L'analyse des propriétés statistiques désirables du design montre que :

¢ La condition d’orthogonalité est vérifiée. Les corrélations entre les aspects sont nulles

(cf tableau 39), d’un point de vue théorique le design permet donc d’estimer

indépendamment les effets propres de chaque aspect.

e La condition d’équilibre des niveaux est vérifiée (level balance). Chaque niveau de

chaque aspect apparait un méme nombre de fois (fréquence=4) sur I'ensemble des

épreuves.

e Compte-tenu du format des épreuves (i.e. 1 option), la condition de chevauchement

minimal des options (minimal overlap) n’est pas appropriée. Par définition il n’y a aucun

chevauchement possible.

Tableau 39. Matrice de corrélation des aspects

Aspect Communl Commun?2 Spécifique 1 Spécifique 2 Spécifique 3 Spécifique 4
Commun 1 1
Commun 2 0 1
Spécifique 1 0 0 1
Spécifique 2 0 0 0 1
Spécifique 3 0 0 0 0 1
Spécifique 4 0 0 0 0 0 1

* Aspect commun = Aspect présent dans les deux versions; Aspect spécifique = Aspect présent dans une seule version

Pour pouvoir vérifier I'adéquation des réponses aux hypotheses de la théorie économique

du consommateur, la configuration initiale du design est marginalement modifiée. Une 9

eme

épreuve de choix est incluse a la fin du questionnaire pour tester I'hypothése de stabilité des

préférences en répétant I'épreuve n°2. Dés lors un patient est supposé avoir des préférences

stables lorsque ses réponses aux épreuves n°2 et n°9 sont identiques.

121



L’épreuve de choix n°1l du design contient des niveaux a priori « défavorables » (i.e. non
réalisés) pour I'ensemble des aspects. Cette épreuve est utilisée pour tester I'hypothese
« renversée » de monotonicité des préférences, selon laquelle les patients sont supposés

rejeter une option présentant un niveau défavorable pour tous les aspects.

A la suite de I'étude pilote aupres de 20 patients poly-pathologiques (étude pilote n°2), le
placement des épreuves n°l et n°2 a été inversé pour faciliter la compréhension du
guestionnaire par les patients (i.e. phénoméne de « mise en route » (Ozdemir et al, 2010)).
De plus, les aspects sont présentés dans chaque option en deux parties, avec d’'une part ceux
présentant un niveau « positif » (i.e. réalisés), et d’autre part ceux présentant un niveau
« négatif » (i.e. non réalisés). Cette approche permet de faciliter I'acquisition d’informations
par les patients et d’assurer une présentation quasi-aléatoire des aspects dans les épreuves,

ce qui limite I'influence des effets de cadre sur les réponses individuelles.

2.1.2 Analyse des données de choix discrets

2.1.2.1 Analyse de la validité des données de choix discrets

L’analyse des données consiste tout d’abord en une vérification de leur validité a partir des
réponses apportées aux épreuves testant la rationalité apparente des patients (i.e. ECD n°2

et n°9) et aux questions d’évaluation du questionnaire (difficulté, intérét).

2.1.2.2 Analyse multi-niveaux des préférences pour chaque version du questionnaire

L'analyse des réponses aux questions de choix discrets est ensuite effectuée a l'aide de
régressions logistiques (généralement de type logit) dans lesquelles la probabilité de
répondre « favorablement » (acceptation) a une proposition de prise en charge est

expliquée par les niveaux de ses aspects (i.e. étre ou non réalisé).

Compte-tenu du fait que chaque patient poly-pathologique est confronté a plusieurs
épreuves de choix, I'existence d’'un phénomeéne de corrélation des observations au sein des
répondants semble probable et peut étre vérifiée a I'aide d’'une approche multi-niveaux :

e Niveau Il (ou supérieur) : Patients poly-pathologiques

e Niveau | (ou inférieur) : Epreuves de choix
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L'utilité qu’un patient (i) retire d’'une proposition de prise en charge (j) peut alors s’écrire :

Ui]' = ﬁOi + ﬁl' GENl + ﬁzGENZ + ﬁ3SPE1 + ﬁ4SPE2 + ﬁSSPE3 + ﬁ6SPE4 + gij
Boi = Boo + uo;

Si:
- Choix = « acceptation », alors U;j > 0
- Choix = « refus », alors U;j = 0
CHX,yi
In <—1 iy ) = Boo + B1.GENy + B5.GEN, + B3.SPE; + B,.SPE, + f5.SPE5 + B6.SPE, + uy;
- oul

Ou (By;) représente la constante du modele et (uy;) un terme d’erreur aléatoire autour de
cette constante. L'estimation de ce dernier parametre permet de vérifier I'existence du
phénoméne de corrélation. A partir de ce parametre il est également possible de calculer le
coefficient de corrélation intra-classe (ICC) qui indique la part de variabilité du phénoméne
étudié (i.e. choix de prise en charge) attribuable a des effets individus (i.e. niveau supérieur)

et options (i.e. niveau inférieur) (Snijders & Bosker, 1999) :

2
Uog

2

T
2 —_
au0+ 3

ICC =

2
ou (%) correspond a la variance de la distribution logistique.

L'interprétation des coefficients estimés ainsi que de la constante du modéle dépend de la
stratégie de codage utilisée. En pratique deux grandes stratégies peuvent étre mises en
ceuvre (Bech & Gyrd-Hansen, 2005) :

e Codage en variable indicatrice (dummy coding). Chaque aspect est codé « +1 » lorsque
son niveau est réalisé et « 0 » autrement. Les coefficients estimés indiquent alors I'effet
sur le choix des patients du niveau étudié par rapport au niveau de référence (e.g. effet
d’étre réalisé par rapport a ne pas I'étre). Avec cette stratégie de codage l'interprétation
de la constante du modele est plus difficile, car celle-ci regroupe a la fois les niveaux de
référence des différents aspects, elle indique alors I'effet d’'une prise en charge dans
laguelle par exemple aucun aspect du CCM ne serait réalisé, et elle indique également

I’effet non inclus dans le modele (e.g. erreur de spécification, attributs omis, etc).
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e Codage en effets (effect coding). Chaque aspect est codé « +1 » lorsque son niveau est
réalisé et « -1 » autrement. Les coefficients estimés indiquent alors I'effet du niveau
considéré par rapport a la moyenne des effets de I'aspect (e.g. effet d’étre réalisé par
rapport a l'effet moyen de I'aspect). Cette approche a l'avantage « d’épurer» la
constante de I'effet des situations de référence de chaque aspect, elle peut alors étre
interprétée comme l'effet des éléments inobservés du modele. Avec cette spécification
elle peut par exemple étre utilisée pour tester I'existence de biais (i.e. tendance

systématique) dans les réponses des patients aux épreuves de choix.

Dans cette étude, cette 2" stratégie de codage est prioritairement retenue pour évaluer a
travers la constante du modeéle une tendance systématique (i.e. propension générale) des
patients poly-pathologiques a accepter (constante positive) ou refuser (constante négative)

les propositions de prise en charge (cf tableau 40).

Tableau 40. lllustration simplifiée du format de la base de données.
Patient Epreuve Choix Aspect (SDM) Aspect (INF)

1 1 0 -1 -1
1 2 1 -1 1
1 3 1 1
1 4 0 -1
1 5 1 1
1 6 0 -1 -1
1 7 0 1 -1
1 8 0 -1 1
1 9 1 1 -1

2.1.2.3 Analyse multi-niveaux des préférences pour I’ensemble des données

Compte-tenu de la démarche de séparation des aspects, les préférences des patients poly-
pathologiques pour les aspects du CCM sont analysées séparément (versions n°1 et n°2) puis
globalement afin de vérifier la validité de la démarche de séparation. Cette derniere peut
étre considérée comme étant valide lorsque les estimations pour les aspects communs (i.e.
SDM, INF) sur I'ensemble des données ne sont pas significativement différentes de celles

obtenues sur chaque version du questionnaire (Witt et al, 2009).

Les aspects « spécifiqgues » sont nécessairement omis dans une des deux versions du
guestionnaire de choix et sont alors assimilés a une donnée manquante. L’analyse sur
I'ensemble des données nécessite donc une hypothese supplémentaire sur la nature de

cette information manquante. En pratique, les épreuves de choix sont généralement
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composées de deux options, il est alors fait ’hypothése que I'attribut omis prend la méme

valeur dans les deux options (i.e. les options sont équivalentes sur tous les attributs omis).

Seules les différences d’aspects entre les options étant susceptibles d’expliquer les choix des

individus, cette hypothese permet d’éliminer l'influence des attributs omis. Dans notre

étude, compte-tenu de la nature des épreuves utilisées, cette hypothése d’égalité des

aspects entre les options ne peut pas étre utilisée. L'imputation des aspects omis peut alors

se faire selon 3 hypotheéses alternatives (cf tableau 41) :

e Hypothése n°1 « perception négative » : Un attribut omis est assimilé par les patients a
un aspect non réalisé.

e Hypothése n°2 « perception positive » : Un attribut omis est assimilé par les patients a
un aspect réalisé.

e Hypothése n°3 « perception aléatoire » : Un attribut omis est assimilé aléatoirement par

les patients a un aspect réalisé ou non réalisé.

Tableau 41. Scénarii d'imputation des aspects omis.

. Aspects communs Aspects spécifiques Hypotheése n°1 Hypothése n°2 Hypotheése n°3
Version Epreuve
SDM INF PSY VRF PSY VRF PSY VRF PSY VRF
1 1 1 -1 1 1 -1 1 1 1
I T 2 |\ X _ - . - -l A -+ .\ - 1 [ A _ ___*__
2 1 1 -1 1 -1 1 1 1 -1 1
2 2 -1 -1 -1 -1 -1 1 -1 1 -1

Les préférences des patients sont estimées pour chacune de ces hypotheses d’imputation et
comparer aux résultats obtenus sur les versions séparées afin de déterminer le scénario le
plus plausible pour regrouper les données de choix. La comparaison des estimations est

réalisée a I'aide de tests du rapport de vraisemblance (LR test).

2.1.2.4 Analyse de la probabilité de sélection des propositions de prise en charge

A partir des estimations des préférences des patients poly-pathologiques pour les différents
aspects « patients » du CCM, il est possible de reconstituer a posteriori une fonction d’utilité
indirecte agrégée (i.e. pour I'ensemble de I’échantillon). Cette fonction peut ensuite étre
utilisée pour déterminer les niveaux d’utilité générés par les différentes propositions de
prise en charge en fonction de leurs caractéristiques. Il devient alors possible de calculer les
probabilités de sélection des propositions de prise en charge par I'ensemble des patients. Il
est par exemple attendu qu’une prise en charge ne réalisant aucun aspect « patient » du
CCM géneére une tres faible utilité pour les patients et par conséquent que sa probabilité de
sélection soit quasiment nulle. Compte-tenu du nombre relativement élevé de possibilités
de prise en charge (i.e. 1024 = 2 niv10%sPects) |’analyse des probabilités de sélection est

effectuée pour 11 propositions en partant de la « pire » situation (i.e. prise en charge ne
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réalisant aucun aspect) puis en réalisant pas a pas les aspects jusqu’a obtenir la « meilleure »

situation (i.e. prise en charge réalisant tous les aspects).

2.2 Résultats de I’enquéte de choix discrets

La base de données est constituée des réponses des 150 patients aux 9 épreuves de choix,
soit 1350 observations. Cependant I'analyse des préférences est effectuée sur 1200
observations, aprés exclusion des 150 réponses relatives a I’épreuve n°9 servant a vérifier la

stabilité des choix.

2.2.1 Validité des données

Parmi les 150 répondants, 7 n‘ont accepté aucune proposition de prise en charge (cf
graphique 8). Ces individus sont conservés dans I'analyse car I'objectif est d’obtenir des
résultats pour I'ensemble de I’échantillon (population-average model). En moyenne les
patients ont accepté environ 3 propositions de prise en charge parmi les 8 qui leur étaient

présentées.

Graphique 8. Distribution des réponses par version

W Version1l M Version2
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L'analyse des réponses aux épreuves de rationalité apparente montre que respectivement
0.7% et 12% des répondants échouent aux tests de monotonicité et de stabilité. Ces niveaux

relativement faibles en comparaison a la littérature internationale™® peuvent étre imputés a

1% pourcentage moyen d’individus ne satisfaisant par le test de monotonicité est de 5.7%. Statistique calculée a
partir des données fournies par 49 études utilisant ce type de test de rationalité et reportant le nombre de
succés/échecs.
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la facilité des tests utilisés, ainsi qu’au format de présentation des épreuves de choix qui
facilitent l'identification des aspects positifs et négatifs des propositions de prise en charge.
De plus, prés de % des répondants trouvent que le questionnaire est intéressant et présente
un niveau de difficulté acceptable (cf tableau 42).

Tableau 42. Evaluation du questionnaire de choix discrets

Question Modalité Effectif
Tres difficile 2,7%
Diffici 27 59
Difficulté (n=149)  DUficile 7,5%
Facile 61,7%
Trés facile 8,1%
Trés intéressant 19,6%
A Intéressant 75,0%
Intérét (n=148) L
Pas intéressant 4,7%
Pas du tout intéressant 0,7%

2.2.2 Préférences des patients ayant répondu a la version n°1 du questionnaire de choix

Le taux d’acceptation des propositions de prise en charge dans cette version du

questionnaire est de 37.7%.

Les résultats confirment la validité théorique du modele (i.e. conformité aux hypothéses
théoriques). Les estimations des coefficients sont significativement non nulles au seuil de 5%
et sont de signe positif (cf tableau 43) a I'exception de I'aspect concernant la coopération
interprofessionnelle (IDE). Cela indique que la réalisation des différents aspects du CCM a
une influence positive sur la décision des patients d’accepter les propositions de prise en

charge.

Tableau 43. Préférences des patients ayant répondu a la version n°1 du questionnaire.

Aspect Estimation * Erreur-type P-valeur
SDM 0,76 0,14 <0,0001
INF 1,35 0,15 <0,0001
VRF 0,85 0,13 <0,0001
CAL 0,48 0,13 <0,0001
IDE 0,03 0,12 0,797
TEL 0,62 0,14 <0,0001
Constante -0,97 0,15 <0,0001

* 75 patients; 600 observations; Log-vraisemblance=-293,5; Pseudo-R*=26,2%
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Pour faciliter l'interprétation des estimations, une transformation exponentielle a été
réalisée pour obtenir les « rapports de chances » (odds ratio, OR)''. Ainsi, les résultats
montrent que « toutes choses égales par ailleurs » lorsque le médecin généraliste s’informe
de I’évolution de la situation du patient (INF) par rapport a ne pas le faire, alors il a environ
15 fois plus de chances d’étre sélectionné par les patients poly-pathologiques (OR=14.9). Cet
aspect du CCM est de loin celui qui présente l'influence la plus large sur la décision des

éme

patients poly-pathologiques. Le 2 aspect avec l'influence la plus importante est celui
concernant le suivi des problemes de santé chroniques par le médecin généraliste (VRF).
Lorsque le médecin suit régulierement le patient, il a environ 5 fois plus de chances d’étre
sélectionné qu’un médecin ne le faisant pas (OR=5.5). A l'inverse, les résultats associés a la
coopération interprofessionnelle (IDE) semblent indiquer que les patients poly-
pathologiques ne prennent pas en compte cet aspect pour fonder leurs décisions. Les autres
aspects du CCM ont un impact moindre sur les choix des patients poly-pathologiques. Ainsi
un médecin généraliste qui élaborerait la prise en charge médicale en coopération avec le
patient (SDM) aurait environ cing fois plus de chances d’étre choisi. Les aspects relatifs a
I'accessibilité du médecin généraliste a distance (TEL) et a I"élaboration d’un plan de soins
avec le patient (CAL) ont également un effet positif sur la perception du service rendu par le
médecin généraliste, lorsqu’ils sont réalisés cela multiplie par trois les chances d’acceptation

des propositions de prise en charge par les patients.

Compte-tenu de la stratégie de codage retenue pour effectuer les estimations, la constante
du modeéle peut étre interprétée comme une tendance générale (propension) a « accepter »
ou « refuser » les propositions de prise en charge. Son estimation est significative et de signe
négatif, cela indique que les patients poly-pathologiques ont globalement tendance a ne pas
accepter les propositions de prise en charge. Ce résultat suggére que les propositions ne
sont pas suffisamment attractives pour que les patients poly-pathologiques acceptent des

modifications du modeéle actuel d’offre de soins dont ils bénéficient.

L’estimation de la variance de I'effet aléatoire autour de la constante est de 0.37 (SE=0.22).
Cela tend a montrer qu’il existe une variabilité inter-patient justifiant I'approche multi-
niveaux. Le test du rapport de vraisemblance permet de rejeter I'hypothese selon laquelle la
variance inter-individu est nulle (H: 050 = 0) au seuil de 5% (LR Khi-2=4.91, p-valeur=0.013).
Le coefficient de corrélation intra-classe indique que 10.1% de la variabilité des choix de

prise en charge est due a des différences entre les patients.

' Compte-tenu de la stratégie de codage en « effets» (effect coding), 'OR ne correspond pas 2

exp(estimation). Il est calculé comme exp(combinaison linéaire des estimations). Dans cette étude,
OR=exp(2.8x)-
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2.2.3 Préférences des patients ayant répondu a la version n°2 du questionnaire de choix

Le taux d’acceptation des propositions de prise en charge dans cette version du

guestionnaire est de 36.8%.

Les résultats confirment également la validité théorique du modele. Tous les aspects ont un

effet significativement non nul et positif au seuil de 5% (cf tableau 44).

Tableau 44. Préférences des patients ayant répondu a la version n°2 du questionnaire.

Aspect Estimation Erreur-type P-valeur
SDM 0,44 0,13 <0,0001
INF 1,16 0,14 <0,0001
HYG 0,6 0,12 <0,0001
PSY 0,7 0,13 <0,0001
AUT 0,31 0,12 0,012
RSP 0,74 0,13 <0,0001
Constante -1,01 0,18 <0,0001

* 75 patients; 600 observations; Log-vraisemblance=-311,2; Pseudo-R*=20%

L’aspect relatif a la continuité informationnelle (INF) est celui présentant I'influence la plus
large sur la probabilité d’accepter les propositions de prise en charge. Lorsqu’il est réalisé les
propositions de prise en charge ont environ 10 fois plus de chances d’étre acceptées par les
patients, toutes choses égales par ailleurs (OR=10.2). Le 28me aspect qui exerce la plus grande
influence sur la prise de décision des patients concerne le role du médecin généraliste en
tant que responsable du suivi des problémes de santé chroniques (RSP). Un médecin
coordinateur a environ 4 fois plus de chances d’étre retenu par les patients poly-
pathologiques qu’un médecin non coordinateur (OR=4.4). De méme, lorsque le médecin
prend en compte les aspects socio-psychologiques des problémes de santé chroniques (PSY),
il a 4 fois plus de chances d’étre acceptée (OR=4.1). Pour les aspects restants, les rapports de
chances sont respectivement de 3.3, 2.4 et 1.9 pour l'aide a I'amélioration de I'hygiene de

vie (HYG), le partage de la décision médicale (SDM) et le soutien a I'autogestion (AUT).

La constante est significativement non nulle et négative, indiquant la aussi une tendance des

patients poly-pathologiques a ne pas accepter les propositions de prise en charge.

Comme précédemment, I'approche multi-niveaux est adaptée pour analyser les choix des
patients. L’estimation de la variance de I'effet aléatoire autour de la constante est de 1.15
(SE=0.39). Le test du rapport de vraisemblance permet de rejeter I'hypothése selon laquelle

la variance inter-individu est nulle (H0:050=0) au seuil de 5% (LR Khi-2=30, p-
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valeur=0.0001). Le coefficient de corrélation intra-classe indique que 25.9% de la variabilité

des choix de prise en charge est due a des différences entre les patients.

2.2.4 Validité de la démarche de séparation des attributs en deux versions du questionnaire

L'analyse comparative des caractéristiques des répondants ne montre aucune différence
significative au seuil de 5% en fonction de la version du questionnaire (cf tableau 45). De
plus, les proportions de répondants jugeant le questionnaire de choix discrets plutét facile
(facile, trés facile) et plutot intéressant (intéressant, trés intéressant) sont similaires dans les
deux versions du questionnaire. Environ 70% des patients poly-pathologiques jugent le
guestionnaire plutot facile dans les deux versions (Khi-2=0.1254, 1 dl, p-valeur=0.7232) et
94% plutot intéressant. Les parts de réponses positives (acceptation de la proposition de
prise en charge) sont équivalentes dans les deux versions du questionnaire (Khi-2=0.09, 1 dI,
p-valeur=0.765). La version du questionnaire de choix n’a pas non plus d’influence

significative sur les résultats aux tests de rationalité apparente.

Tableau 45. Comparaison des caractéristiques individuelles entre les versions du questionnaire (n=150).

Caractéristique Degres de liberté Khi-2 P-Valeur
Age 2 0,51 0,776
Pathologie chronique 2 3,43 0,180
Nbr annuel de consultation 1 0,67 0,413
Ancienneté relation avec MT 1 3,15 0,076
Structure d'exercice 1 0,03 0,870
Date de derniére consultation 3 1,75 0,627
Roéle du MG dans PEC 2 0,18 0,913
Etendue de la PEC 1 0,03 0,870
Santé percgue 1 1,31 0,252
Ancienneté traitement du SAS 2 5,23 0,073
Genre 1 1,19 0,275

Les estimations des préférences des patients a partir des différents scénarios d’imputation
des aspects omis montrent une distorsion relativement importante des résultats avec
I'approche aléatoire (cf tableau 46). Ainsi, les aspects relatifs a I'élaboration d’un plan de
soins (CAL), a la possibilité de consulter a distance (TEL) et a I'hygiéne de vie (HYG)
apparaissent non significatifs. A I'inverse I'aspect relatif a la coopération interprofessionnelle
(IDE) exerce désormais une influence significative et négative sur la décision des patients

d’accepter les propositions de prise en charge.

Les deux autres scenarios d’imputation aboutissent a des résultats trés similaires, I'ordre des

aspects en termes d’impact sur la probabilité de choix est inchangé et les estimations ne
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sont pas différentes. Cependant, ces deux scénarios d’imputation se distinguent fortement
sur la valeur de la constante. Sous I'hypothése n°1 (i.e. attributs omis sont supposés non
réalisés), la constante indique une propension générale des répondants a accepter les
propositions de prise en charge, alors que sous I'hypothése n°2 (i.e. attributs omis sont
supposés réalisés) la constante indique cette fois une tendance générale et forte a ne pas
accepter les propositions de prise en charge. Compte-tenu des résultats obtenus sur chaque
version du questionnaire, le scénario d’imputation n°2 semble davantage approprié et a été

retenu pour tester la validité de la démarche de séparation des aspects.

Tableau 46. Comparaison des préférences en fonction des scénarios d'imputation.

Aspect Scénario 1 Scénario 2 Scnéario 3
Estimation  P-valeur | Estimation P-valeur | Estimation P-valeur
Constante 1,17 <0,0001 -3,14 <0,0001 -0,74 <0,0001
SDM 0,6 <0,0001 0,6 <0,0001 0,32 <0,0001
INF 1,25 <0,0001 1,26 <0,0001 1 <0,0001
VRF 0,91 <0,0001 0,89 <0,0001 0,45 <0,0001
CAL 0,53 <0,0001 0,51 <0,0001 -0,05 0,53
IDE 0,04 0,66 0,03 0,80 -0,46 <0,0001
TEL 0,61 <0,0001 0,59 <0,0001 0,13 0,15
HYG 0,55 <0,0001 0,57 <0,0001 0,11 0,20
PSY 0,68 <0,0001 0,71 <0,0001 0,27 0,00
AUT 0,27 0,01 0,3 0,01 -0,17 0,04
RSP 0,68 <0,0001 0,72 <0,0001 0,21 0,01

A I'exception de la constante du modele, la démarche de séparation apparait comme valide.
Les tests de rapport de vraisemblance les coefficients des modeles d’ensemble et séparés ne
permettent pas de rejeter I’hypothése d’absence de différence au seuil de 5% (H,: 20?4 —
pseparated — () Les résultats du modéle d’ensemble sont sensiblement les mémes que ceux
obtenus sur les modeéles séparés, si le médecin généraliste s’'informe sur I'évolution de la
situation du patient (INF) il a environ 12 fois plus de chances d’étre accepté (OR=12.4). A
I'inverse, la coopération interprofessionnelle (IDE) n’a toujours pas d’influence sur la

décision des patients poly-pathologiques.

2.2.5 Analyse des probabilités de sélection des propositions de prise en charge

L'analyse réalisée sur un sous-ensemble des possibilités de prise en charge (i.e. 11 parmi
1024) montre la nécessite d’une approche globale pour que les patients poly-pathologiques
acceptent de changer de médecin (cf tableau 47). Les probabilités de sélection des
propositions de prise en charge demeurent a un niveau relativement bas méme lorsque 6

recommandations du CCM sur 10 sont réalisées. L'amélioration « a la marge » (i.e. mise en
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ceuvre isolée des recommandations) ne semble pas en mesure de modifier efficacement la

perception que les patients poly-pathologiques ont de la qualité de I'offre de soins.

Tableau 47. Simulation des probabilités de sélection des prises en charge en fonction de leur contenu.

- Probabilité
Proposition| SDM INF VRF TEL CAL IDE HYG PSY AUT RSP i )
de sélection
1 Non Non Non Non Non Non Non Non Non Non 0%
2 Non Non Non Non Non Non Non Non Non Oui 1%
3 Non Non Non Non Non Non Non Non Oui Oui 2%
4 Non Non Non Non Non Non Non Oui Oui Oui 6%
5% Non Non Non Non Non Non Oui Oui Oui Oui 17%
6 Non Non Non Non Non Oui Oui Oui Oui Oui 18%
7 Non Non Non Non Oui Oui Oui Oui Oui Oui 38%
8 Non Non Non Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui 66%
9 Non Non Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui 92%
10 Non Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui 99%
11 Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui Oui 100%

* Lecture: La proposition n°5 réalise 4 aspects du CCM (HYG, PSY, AUT, RSP) et ne réalise pas 6 aspects (SDM, INF, VRF, TEL, CAL, IDE).

En conséquence, sa propabilité d'acceptation est de 17%.

Pour conclure, les résultats de cette section montrent principalement que :

Les patients poly-pathologiques ont tendance a ne pas accepter les propositions de prise

en charge alternative de leurs probléemes de santé chroniques en médecine générale.

Le choix de prise en charge dépend en grande partie de la capacité du médecin

généraliste a étre informé de I'évolution de la situation du patient.

Dans une moindre mesure, les patients ont une forte préférence pour la coordination et

le suivi régulier de leur prise en charge, ainsi que pour la prise en compte des

conséquences socio-psychologiques.

La coopération interprofessionnelle ne semble pas étre un élément déterminant pour

améliorer la prise en charge des problémes de santé chroniques en médecine générale.

Enfin, les patients sont faiblement disposés a autogérer leur prise en charge.
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3. Section 2 : L’hétérogénéité des préférences des patients poly-pathologiques

Compte-tenu de la diversité des situations cliniques, les besoins des patients poly-
pathologiques en termes de prise en charge peuvent varier fortement d’un individu a 'autre.
Dans une perspective clinique, les programmes de gestion de la maladie (disease
management) procédent a une segmentation des patients en fonction de leur niveau de
risque afin de leur proposer un service davantage adapté a leur situation. De facon similaire,
les approches commerciales définissent la segmentation des consommateurs comme
nécessaire pour répondre efficacement a la demande (Oliver, 2010). Dans cette section,
nous analysons I'existence d’une éventuelle hétérogénéité des préférences des patients
poly-pathologiques pour la prise en charge de leurs problemes de santé en médecine
générale. Nous présentons tout d’abord la méthode utilisée pour analyser I’hétérogénéité

des préférences, puis les résultats.

3.1 Méthode d’analyse de I’hétérogénéité des préférences

En pratique I'hétérogénéité des préférences est généralement analysée en introduisant les
caractéristiques des répondants dans les modeles de régression comme des variables

explicatives additionnelles.

3.1.1 Analyse multi-niveaux avec les caractéristiques des répondants au niveau supérieur

Les caractéristiques individuelles sont utilisées comme des variables de niveau 2 (i.e. niveau
supérieur) et ont alors pour objectif d’expliquer la variabilité des choix qui peut étre imputée

a des différences entre les individus.

Uij = :BOi + ﬁk.ASpectk + gij

Boi = Boo t Boz- Caractéristique, + uy;

L'effet des caractéristiques individuelles peut alors étre analysé comme un aspect a part
entiere de la prise en charge (e.g. effet d’étre un homme plutét qu’une femme sur la
probabilité d’accepter les propositions de prise en charge). La qualité de cette démarche
peut étre évaluée en examinant d’une part les estimations des effets des caractéristiques
individuelles et d’autre part, I'évolution de la part de la variabilité des choix imputable au

niveau individu (i.e. niveau supérieur).
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3.1.2 Analyse multi-niveaux avec les caractéristiques des répondants en interaction

Les caractéristiques des répondants peuvent étre utilisées en interaction avec les aspects
des propositions de prise en charge. Cela permet d’estimer I'effet supplémentaire d’un
aspect sur la probabilité de choisir la proposition de prise en charge en fonction de la valeur
de la caractéristique individuelle (e.g. effet supplémentaire [gain/perte] du partage de la
décision médicale lorsque le patient est un homme plutét qu’'une femme). Les effets
principaux de chaque aspect du CCM se décomposent alors en deux sous-effets :

o Effet « simple » : Effet de I'aspect lorsque la caractéristique individuelle avec laquelle il
est en interaction est située a son niveau de référence (e.g. effet du partage de la

décision médicale lorsque le patient est une femme).

o Effet d’interaction : Effet supplémentaire de I'aspect en fonction de la caractéristique

individuelle.

Ujj = Boi + Bi-Aspecty + By, Aspecty. Genre; + &;;
Boi = Boo + Uo;

Dans cette étude, nous estimons ce modeéle en mettant en interaction chaque
caractéristique individuelle d’intérét (genre, age, role habituel du MG dans la prise en charge
du patient, nombre de pathologies chroniques, santé percue, structure d’exercice du MG)
avec les différents aspects « patients » du CCM. Compte-tenu du nombre relativement
important de parametres a estimer, les caractéristiques individuelles sont introduites une

par une et sur la base des résultats obtenus, un modele final parcimonieux est élaboré.

Ces deux approches apportent des informations complémentaires sur I'effet des
caractéristiques des patients sur leurs préférences pour la prise en charge des problémes de
santé chroniques. La premiere approche informe sur la tendance générale des patients
d’accepter ou de refuser les prises en charges alternatives en fonction de caractéristiques
sociodémographiques et/ou cliniques. Par exemple les patients avec une santé percue
comme étant plutét mauvaise peuvent étre davantage disposés a un changement de prise
en charge que les patients avec une santé percue positive. La seconde approche apporte une
information plus détaillée sur les relations entre caractéristiques individuelles et préférences
pour chaque attribut « patient » du CCM. Elle permet par exemple d’observer si le fait
d’avoir un médecin généraliste responsable de la prise en charge des problémes de santé
chroniques entraine un surcroit d’utilité (i.e. préférence de magnitude plus forte) lorsque le

patient déclare au moins 4 pathologies chroniques par rapport a un patient avec 2
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pathologies. Cependant, ces deux approches reposent sur une hypothese forte selon
laquelle I'hétérogénéité des préférences peut étre attribuée a des différences de
caractéristiques individuelles observables (e.g. age, genre). En pratique, il est probable que
ces informations ne soient pas suffisantes pour expliquer l'intégralité des variations de
préférences, soit parce que les caractéristiques individuelles utilisées ne sont pas

appropriées, soit parce que des informations pertinentes sont manquantes.

3.1.3 Analyse multi-niveaux avec préférences aléatoires

Une approche alternative consiste alors a analyser I'hétérogénéité « inobservée » des
préférences en étudiant non pas I'effet de caractéristiques individuelles particulieres mais
plutdét en estimant un effet aléatoire individuel autour de la préférence moyenne pour

I'aspect. Cela revient a considérer le parametre de I'aspect comme étant aléatoire :

Uij = Boi + P1i-SDM + &5

Boi = Boo + Ui

B1i = P1o + Uy
Soit :
Uij = Boo + B10-SDM + uy;. SDM + ug; + €5

- (B10) représente la préférence moyenne des patients pour I'aspect SDM

- (uq;) représente I'effet aléatoire autour de cette préférence moyenne (i.e. variance)

Par conséquent, si la variance estimée est significativement non nulle, alors cela indique une
hétérogénéité des préférences individuelles pour cet aspect du CCM. Cette approche permet
donc d’obtenir une mesure relativement précise de l'importance du phénomeéne
d’hétérogénéité des préférences sans pour autant, dans un premier temps, pouvoir la

qualifier, c’est-a-dire identifier ses causes.

Dans cette étude, les termes aléatoires sont supposés étre distribués selon une loi normale

de moyenne nulle et de variance-covariance (Q).

_ [ variance(ug)
~ |lcovariance(uyu,) variance(u,)

Le nombre de composantes de variance a estimer augmente rapidement en fonction du

nombre d’effets aléatoire spécifiés dans le modele de régression. Pour un modeéle dont les
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effets des 10 aspects « patients » du CCM seraient aléatoire ainsi que la constante, 11
variances et 55 covariances devraient étre estimées. En pratique, ce niveau élevé de
complexité se heurte a des problémes de convergence des modeéles. Dans cette étude,
I'analyse de I’'hétérogénéité inobservée des préférences des patients poly-pathologiques est

effectuée en deux temps :

e Premiérement, plusieurs modeles de régression ont été réalisés en considérant les
aspects comme aléatoires I'un aprés l'autre (i.e. modéle avec 5 aspects fixes, 1 aspect
aléatoire, 1 constante aléatoire). Cette premiére étape est utilisée pour identifier les
aspects avec une variance des effets aléatoires significativement non nulle au seuil de
5%.

e Deuxiémement, un modeéle parcimonieux est réalisé spécifiant les aspects comme
aléatoires ou fixes en fonction des résultats a I'étape précédente. Les composantes de
covariance entre les aspects ne constituant pas I'objectif principal de notre analyse, il est
fait 'hypothése de parametres de covariance nuls (i.e. matrice de variance-covariance

indépendante). Cette derniére hypothése permet de faciliter I'estimation du modéle.

Compte-tenu de I’hypothese de normalité faite sur la distribution des effets aléatoires, il est
possible a posteriori de calculer la part d’individus avec des préférences « contre-intuitives »,
c’est-a-dire opposées aux hypothéses théoriques du modele (e.g. préférer que le médecin

généraliste ne soit pas informé de I'évolution de sa situation, INF).

Moyenne,gpect )

Part individus avec préférence négative =1 — @ <
Ecart tyPeaspect

Ou (¢) représente le Z-score de la loi normale standard.

Dans cette étude, ces 3 approches complémentaires d’analyse de |'hétérogénéité des
préférences sont utilisées sur les données d’ensemble (versions 1 +2) pour les deux

premiéres approches et sur les données séparées pour la 3°™ approche. Celle-ci est
mobilisée sur les versions séparées du questionnaire pour limiter le nombre de parametres a

estimer et ainsi faciliter I’estimation des modeles.

Les caractéristiques individuelles d’intérét sont entrées dans les modéles sous la forme de

variables qualitatives (cf tableau 48).
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Tableau 48. Codage des caractéristiques individuelles

Caractéristique Niveau estimé Niveau de référence
Genre Homme Femme
Age 2 60-65 ans <60ans
Age 3 > 65 ans <60ans
ALD 2 3 pathologies 2 pathologies
ALD 3 >=4 pathologies 2 pathologies
Role MG2* Intervient la plupart du temps < Rarement
Role MG 3 Intervient toujours <Rarement
Santé >=Bonne santé <= Satisfaisante
Structure MG Collective Individuelle

* MG: Médecin généraliste

3.2 Analyse de I’hétérogénéité des préférences des patients pour les aspects du CCM

3.2.1 Analyse multi-niveaux avec les caractéristiques des répondants au niveau supérieur

L'utilisation des caractéristiques individuelles des patients poly-pathologiques ne permet pas
d’expliquer la variabilité des choix de prise en charge due a des différences entre les
répondants (cf table 49). En effet, aucune des caractéristiques individuelles ne présente un
effet significativement non nul au seuil de 5%. De plus, I'étude de I’évolution de la part de la
variabilité des choix imputable a des différences entre les patients avant et apres prise en
compte de leurs caractéristiques individuelles montre une trés faible diminution, non
significative, du coefficient de corrélation intra-classe. Dans le modele sans caractéristique
individuelle, ce coefficient est de 18.4% et dans le modele avec caractéristique il est proche
de 17.4% (test LR Khi-2 a 9 dI=4.45, p-valeur=0.88). Les différences de choix entre les
patients poly-pathologiques semblent donc étre dues a des différences autres que

démographiques ou cliniques.
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Tableau 49. Modeéle avec caractéristiques des patients comme variables de niveau 2.

Aspect Estimation ** Erreur-type P-valeur
Constante * -9,21 1,06 <0,0001
SDM 1,20 0,18 <0,0001
INF 2,51 0,20 <0,0001
HYG 1,14 0,22 <0,0001
PSY 1,42 0,23 <0,0001
AUT 0,60 0,22 0,006
RSP 1,42 0,23 <0,0001
VRF 1,80 0,22 <0,0001
CAL 1,03 0,22 <0,0001
IDE 0,06 0,21 0,780
TEL 1,18 0,23 <0,0001
Genre -0,04 0,23 0,843
Age 2 0,21 0,26 0,403
Age 3 0,14 0,25 0,583
ALD 2 *** 0,09 0,28 0,759
ALD 3 0,12 0,28 0,672
Role MG 2 **** -0,21 0,31 0,502
Role MG 3 -0,30 0,25 0,231
Santé -0,28 0,21 0,176
Structure MG 0,17 0,21 0,400

* Vlariance=0,69 (SE.0,2)
** 150 individus, 1 200 observations, Log-vraisemblance=-607,79, Pseudo-R*=23%

***% ALD: Pathologie chronique; **** MG: Médecin généraliste

3.2.2 Analyse multi-niveaux avec les caractéristiques des répondants en interaction

L’étude « pas a pas » des effets des caractéristiques individuelles des patients en interaction

avec les aspects des propositions de prise en charge a permis d’identifier une association

entre :

e Le genre du patient et la continuité informationnelle (INF), ainsi que pour la prise en
compte des répercussions socio-psychologiques (PSY).

e La santé percue et I'aide au changement d’hygiéne de vie (HYG), ainsi que pour la prise
en compte des répercussions socio-psychologiques (PSY).

e Le rble actuel du médecin généraliste dans la prise en charge des problemes de santé
chroniques du patient et ses préférences pour la coopération interprofessionnelle (IDE).

e Le nombre de pathologiques chroniques et les préférences des patients pour
I'autogestion (AUT)

e Aucune association entre I'dge des patients et leurs préférences pour les aspects du

CCM. De méme pour la structure d’exercice du médecin généraliste.
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Ces résultats sont alors utilisés pour estimer un modeéle « parcimonieux » qui confirme les

effets identifiés dans les modeéles pas a pas, a I'exception de |'association entre le role du

médecin généraliste et les préférences pour la coopération interprofessionnelle (IDE), ainsi

gue pour l'association entre la santé percue et les préférences pour la prise en compte des

répercussions socio-psychologiques des problemes de santé chroniques (PSY) (cf table 50).

Les estimations des termes d’interaction montrent que :

Les hommes ont une préférence plus importante pour la continuité informationnelle
(INF) que les femmes. Les chances que les hommes acceptent les propositions de prise
en charge lorsque le médecin généraliste est informé de I'évolution de la situation du
patient (INF) sont environ 3 fois plus élevées que celles des femmes (OR=2.8, i.e.
exp(1.02)). A l'inverse, les hommes présentent une préférence moins marquée que les
femmes pour la prise en compte des répercussions socio-psychologiques. Leurs chances

d’acceptation représentent environ 30% celles des femmes (OR=0.3).

Les patients qui se percoivent comme étant plutdét en bonne santé ont une préférence
moins importante pour l'aide a I'amélioration de leur hygiene de vie (HYG) que les

patients avec une perception dégradée de leur état de santé (OR=0.3).

Plus les patients ont un nombre élevée de pathologies chroniques, moins ils préférent
autogérer leurs problemes de santé. Les chances des patients souffrant de 3
pathologiques chroniques d’accepter les propositions d’autogestion de leur prise en
charge représentent 30% de celles des patients déclarant 2 pathologiques chroniques
(OR=0.3). Cette proportion diminue a 20% lorsque les patients souffrent d’au moins 4

pathologiques chroniques (OR=0.2).

Ce mode d’inclusion des caractéristiques individuelles des patients permet d’améliorer le

pouvoir explicatif de I'analyse. Le coefficient de détermination (i.e. pseudo-R? ou R? de

McFadden) passe de 22.7% pour le modéle sans interaction a 25.3% pour le modele avec

interaction. La part de variabilité des choix imputable a des différences entre les patients

reste stable au environ de 18%.
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Tableau 50. Caractéristiques individuelles en interaction avec les aspects du CCM.

Aspect Estimation ** Erreur-type P-valeur

Constante * -10,2 1,25 <0,0001

SDM 1,24 0,19 <0,0001

INF 1,88 0,31 <0,0001

HYG 1,81 0,32 <0,0001

PSY 1,88 0,48 <0,0001
AUT 1,64 0,48 0,001

RSP 1,51 0,23 <0,0001

VRF 1,85 0,22 <0,0001

CAL 1,06 0,22 <0,0001
IDE -0,35 0,42 0,405

TEL 1,24 0,23 <0,0001
Genre 0,22 0,5 0,657
Santé 0,03 0,48 0,953
Role MG 2 **** -0,89 0,56 0,113
Role MG 3 -0,66 0,45 0,144
ALD 2 *** 0,97 0,52 0,066
ALD 3 1,37 0,55 0,012
Genre x INF 1,02 0,34 0,003
Genre x PSY -1,14 0,45 0,012
Santé x HYG -1,06 0,39 0,006
Santé x PSY 0,57 0,41 0,165
Role MG 2 x IDE 0,78 0,59 0,188
Role MG 3 x IDE 0,46 0,48 0,339
ALD 2 x AUT -1,06 0,55 0,053
ALD 3x AUT -1,56 0,57 0,006

* Vlariance=0,734 (SE:0,22)
** 150 patients, 1 200 observations, Log-vraisemblance=-589,82, Pseudo-R*<25,3%
*** ALD: Pathologie chronique; **** MG: Médecin généraliste

3.2.3 Analyse multi-niveaux avec préférences aléatoires pour la version n°1 du questionnaire

L'étude « pas a pas » de I'hétérogénéité inobservée des préférences des patients pour les
aspects du CCM dans la version n°1 du questionnaire est concluante pour la continuité
informationnelle (INF) et dans une moindre mesure pour le partage de la décision médicale
(SDM), le suivi de la prise en charge (VRF) et la possibilité de téléconsultation (TEL). Pour ces
différents aspects « patients » du CCM, les variances des effets aléatoires sont toutes

significativement différentes de zéro au seuil de 5%.

Ces effets aléatoires sont ré-estimés dans un modeéle parcimonieux (cf tableau 51). Les

aspects aléatoires étant supposés normalement distribués, il est possible de calculer la
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proportion de patients avec des préférences contre-intuitives. Pour les aspects SDM, INF et
VREF, il y a respectivement 8%, 4% et 8% des patients qui préféerent que I'aspect ne soit pas
réalisé. L'analyse graphique (cf graphiques 9, 10, 11) des estimations des préférences
individuelles pour les aspects SDM, INF et VRF montre que respectivement 8%, 31% et 13%
des patients poly-pathologiques ont une préférence significativement différente de la

moyenne (i.e. effet aléatoire non nul).

Tableau 51. Estimation des préférences des patients pour les aspects du CCM - Version n°1

\ . . 1IC 95%
Aspect Parametre Estimation * Erreur-type X
Borne inf Borne sup
Moyenne -1,47 0,29 -2,04 -0,89
Constante .

Variance 1,3 0,65 0,49 3,49

SDM Moyenne 1,13 0,25 0,64 0,62

Variance 0,66 0,46 0,17 2,6

INE Moyenne 2,01 0,34 1,35 2,68
Variance 1,39 0,67 0,54 3,59

VRE Moyenne 1,24 0,24 0,77 1,7
Variance 0,76 0,47 0,22 2,54
CAL Moyenne 0,69 0,18 0,33 1,04
IDE Moyenne 0,02 0,15 -0,27 0,33
TEL Moyenne 0,91 0,22 0,49 1,34

* 75 individus, 600 observations, Log-vraisemblance=-283,4, Pseudo-R%*28,7%

Graphique 9 . Estimation des préférences individuelles pour 'aspect "SDM"
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Graphique 10 . Estimation des préfrences individuelles pour I'aspect “INF®
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Graphique 11 | Estimation des préférences individuelles pour laspect "VRF”
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3.2.3 Analyse multi-niveaux avec préférences aléatoires pour la version n°2 du questionnaire

L'étude « pas a pas » de I’'hétérogénéité inobservée des préférences des patients pour les
aspects du CCM dans la version n°2 du questionnaire est concluante pour la prise en compte
des répercussions socio-psychologiques des problémes de santé chroniques (PSY) et dans
une moindre mesure pour la continuité informationnelle (INF) et I'aide a I'autogestion (AUT).
Pour ces différents aspects « patients » du CCM, les variances des effets aléatoires sont

toutes significativement différentes de zéro au seuil de 5%.
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Ces effets aléatoires sont ré-estimés dans un modeéle parcimonieux (cf tableau 52).
Respectivement, 1%, 17% et 28% des patients préférent que les aspects INF, PSY et AUT ne
soient pas réalisés. De plus, I"analyse graphique (cf graphiques 12, 13 ,14) montre que
respectivement 12%, 28% et 8% des patients poly-pathologiques ont une préférence

significativement différente de la moyenne (i.e. effet aléatoire non nul).

Tableau 52. Estimation des préférences des patients pour les aspects du CCM - Version n°2

\ . . IC 95%
Aspect Parametre Estimation * Erreur-type X
Borne inf Borne sup
Moyenne -1,35 0,27 -1,9 -0,8
Constante

Variance 2,35 0,9 1,11 4,97

INE Moyenne 1,54 0,24 1,08 2,01
Variance 0,39 0,32 0,08 0,91

PSY Moyenne 0,94 0,22 0,51 1,37
Variance 0,99 0,49 0,37 2,64

AUT Moyenne 0,38 0,17 0,05 0,71
Variance 0,44 0,33 0,1 1,95

SDM Moyenne 0,6 0,16 0,27 0,93
HYG Moyenne 0,8 0,17 0,47 1,14
RSP Moyenne 0,98 0,18 0,62 1,34

* 75 individus, 600 observations, Log-vraisemblance=-304.3 Pseudo-R*<21.8%

Graphique 12 | Estimation des préférences individuelles pour 'aspect "INF*
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Graphique 13 Estimation des préférences individuelles pour 'aspect "PSY"
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Graphique 14 Estimation des préférences individuelles pour 'aspect "AUT"
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En résumé, ces différentes analyses montrent que :

Les patients poly-pathologiques constituent une population hétérogene en termes de

préférences pour la réalisation des aspects du CCM et tout particulierement pour la prise
en compte des répercussions socio-psychologiques (PSY) et la continuité

informationnelle (INF).

Cette hétérogénéité des préférences est en grande partie inobservée. L'utilisation des

caractéristiques individuelles des patients améliore relativement peu notre connaissance

de ce phénomene.
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4. Section 3 : L’influence de I’expérience de soins sur les préférences des
patients

Les recommandations du Chronic Care Model (CCM) visent a modifier I'offre de soins de
médecine générale pour mieux répondre aux spécificités de la prise en charge des
probléemes de santé chroniques. Ces changements appellent notamment une évolution de la
relation médecin-patient, avec d’une part un patient plus « actif » dans sa prise en charge et
d’autre part, l'intervention de « nouveaux » acteurs de santé (e.g. infirmier). Cependant ces
changements interviennent sur une offre de soins déja largement expérimentée par les
patients poly-pathologiques et peuvent donc avoir un « colt » pour les patients (e.g. efforts
d’adaptation). Par conséquent, les patients peuvent ne pas étre disposés a modifier la prise
en charge de leurs problémes de santé chroniques en fonction de leur expérience actuelle
du soin de médecine générale. Nous faisons I’hypothése que des patients bénéficiant d’une
offre de soins répondant a leurs besoins seront moins disposés a la modifier. Cette section
consiste tout d’abord en une présentation de la méthode d’analyse de l'influence de
I'expérience de soins sur les préférences des patients, puis en une présentation des

résultats.

4.1 Méthode d’analyse de I'influence de I’expérience de soins sur les préférences

4.1.1 Modification a posteriori des épreuves de choix

L'étude de l'influence de I'expérience de soins consiste a modifier a posteriori le
guestionnaire de choix discrets en partant de I’hypothése que les choix d’acceptation ou de
refus des propositions de prise en charge sont réalisés en comparaison avec la situation
actuelle des patients, qui sert alors de « situation de référence » (Salkeld et al, 2000 ;
Boonen et al, 2011).

La modification du questionnaire de choix discrets est réalisée en intégrant une option
supplémentaire dans les épreuves. Pour chaque proposition de prise en charge alternative,
le patient dispose alors de deux possibilités de réponse (cf tableau 53) :

e « Accepter »

e « Conserver la situation actuelle » (status quo)
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Tableau 53. lllustration des épreuves de choix modifiées a posteriori.

Prise en charge

Prise en charge

I

Aspect Description 1 |

P P actuelle I alternative |

Décision médicale Le médecin vous fait participer a I'élaboration de : . :

SDM i . Non I Oui I

partagée votre prise en charge I I

i |

. Le médecin vérifie que votre traitement est adapté a . : :

VRF Suivi . Oui I Non 1

votre quotidien I I

i |

L, ) Le médecin met a votre disposition des moyens pour . : :

TEL Téléconsultation o Oui I Non I

le contacter a distance I |

L, Le médecin s'informe de I'évolution de votre i i

Continuité i i , . 1 . |

INF . . situation lorsque vous allez consulter d'autres Oui I Oui |
informationelle . ,

professionnels de santé I I

L 1

. Le médecin élabore avec vous un calendrier de suivi : :

CAL Planification . ) Non I Non I

de vos problemes de santé I |

i |

IDE Coopération inter Le médecin travaille avec une infirmiére pour vous Non : Oui :

ui
professionnelle aidez a mettre en ceuvre votre prise en charge : :
\ J \ J
Configuration initiale Ajout

L’élaboration des options de « status quo » est effectuée a partir essentiellement des

réponses apportées aux questions de réalisation percue du CCM (cf table 54). Comme

précédemment chaque aspect possede deux niveaux (réalisé versus non-réalisé).

4.1.2 Analyse économétrique des données de choix discrets

4.1.2.1 Analyse multi-niveaux des préférences et de leur hétérogénéité

Le fait de disposer d’épreuves de choix composées de deux options a un impact sur la classe

de modeles d’analyse utilisables. La sélection d’une proposition de prise en charge est

dorénavant analysée conditionnellement a I’existence d’une autre option (conditionnal logit

model).

Le patient accepte la proposition de prise en charge alternative (A) si son utilité est

supérieure a celle de la prise en charge actuelle (SQ). La probabilité de sélection peut alors

étre calculée selon la formule du logit conditionnel développée par McFadden (1974) :

exp (=Va)

)= exp(=Vy) + exp (=Vsq)
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Avec ce format d’épreuves de choix, ce ne sont plus les niveaux en tant que tel des aspects
qui influencent les décisions des patients, mais les différences de niveaux entre les options
disponibles a la sélection. Par exemple, on ne modélise plus I'influence du niveau « réalisé »
de I'aspect SDM sur le choix des patients, mais plutot le fait que SDM soit « réalisé » (ou
non) dans la proposition de prise en charge alternative alors qu’il ne I'est pas dans la

situation actuelle. Les variables explicatives des modeéles de régression correspondent alors a

des termes de différences (ASDM=Nivép,, — NivSSgM .

Compte-tenu du fait que les aspects « patients » du CCM sont entrés dans les modeles sous
la forme de différences, seuls des écarts de réalisation entre les options sont susceptibles
d’expliquer les choix des patients (Train, 2003). A l'inverse si un aspect présente toujours le
méme niveau dans les deux options de choix (il est par exemple toujours « réalisé »), alors la
différence de niveaux est toujours nulle et par conséquent cet aspect n’est pas en mesure
d’expliquer les choix des patients. Cette nouvelle configuration des données permet de
traiter la question des attributs « omis » d’une version a I'autre du questionnaire de choix de
facon directe. Lorsqu’un attribut est « omis », I'imputation des valeurs manquantes est
réalisée a partir des données de I'autre option concernant la prise en charge actuelle (SQ) (cf
tableau 55).

Tableau 55. lllustration de la base de données apreés création des options d'expérience
Version Patient Epreuve Paire Option Choix SDM INF HYG PSY AUT RSP VRF CAL IDE TEL

1 1 1 1 A 0 1 -1 1 -1 1 1 -1 1 =il 1
1 1 1 1 SQ 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1
1 1 2 2 A 1 -1 -1 1 -1 =il 1 -1 1 -1
1 1 2 2 sQ 0 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1
1 1 3 3 A 1 1 -1 1 -1 1 =il 1 -1 -1
1 1 3 3 sQ 0 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1
1 1 4 4 A 0 1 -1 1 -1 1 1 -1 1 il 1
1 1 4 4 SQ 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1
1 1 5 5 A 0 -1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1
1 1 5 5 sQ 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1
1 1 6 6 A 1 1 -1 1 -1 1 1 -1 1 =il 1
1 1 6 6 sQ 0 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1
1 1 7 7 A 1 -1 1 -1 1 il 1 -1 1 -1
1 1 7 7 SQ 0 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1
1 1 8 8 A 0 1 -1 1 -1 1 1 -1 1 -1 1
1 1 8 8 SQ 1 -1 1 -1 1 -1 1 -1 -1

* En gris, valeurs imputées a partir de I'option "SQ".

147



Tableau 54. Codage des aspects d'expérience de soins des patients a partir des réponses au questionnaire PACIC.

Aspect Question Modalité Niveau aspect

RSP Le médecin généraliste est responsable du suivi des problemes de  Est-ce que le médecin traitant intervient dans < La plupart du temps, Toujours Réalisé
santé chroniques du patient (e.g. médecin "coordinateur"). la prise en charge de vos problemes de santé Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé

TEL Le médecin met a la disposition du patient des moyens our le Etes-vous satisfait des possibilités dont vous < Trés satisfait, Satisfait Réalisé
contacter a distance (e.g. consultation téléphonique). disposez pour joindre votre médecin Ni satisfait niinsatisfait, Insatisfait, Tres insatisfait Non réalisé

Le médecin fait participer | iental'él ration ri n La plupar mps, Toujour: Réalisé
SDM e médecin fait participer le patient a I'élaboration de sa prise e PACIC: Q1, Q4 < t?p upart du temps, Toujours eallse?' :
charge Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé

Le médecin aide le patient a gérer lui-méme ses problemes de — La plupart du temps, Toujours Réalisé
AUT . ' PACIC: Q2,06 <<z : =
santé (auto-gestion). Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé

Le médecin élabore avec le patient un plan de prise en charge 7 La plupart du temps, Toujours Réalisé
(calendrier de suivi). Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé

P . . . . La pl tdu t , Touj Réalisé
HYG Le médecin aide le patient a changer son hygiene de vie. PACIC: Q10, Q11 e d 0.1p upart au temps, foujours eallst? -
Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé

Le médecin travaille avec un infirmier pour prendre en charge le > La plupart du temps, Toujours Réalisé
IDE . PACIC: Q12 - ——
patient. \Jama/s, Rarement, De temps en temps Non réalisé

pSY Le médecin prend en compte les aspects socio-psychologiques des PACIC: Q15 _< La plupart du temps, Toujours Réalisé
problémes de santé chroniques. ) Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé
VRE € r.nedecm Verlfl? régulierement que la prise en charge du PACIC: Q16, Q17 < t?p/upart du temps, Toujours Real’ls? :
patient est adaptée. Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé

INE Le médecin s'informe de I'évolution de la situation du patient PACIC: Q18 _< La plupart du temps, Toujours Réalisé
lorsqu'il consulte ailleurs. ) Jamais, Rarement, De temps en temps Non réalisé
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Les préférences des patients poly-pathologiques pour les aspects « patients » du CCM
peuvent étre estimées a I'aide de modéles multi-niveaux permettant de prendre en compte
tout d’abord I'éventuelle corrélation des observations issues d’'un méme individu, puis de

représenter ’hétérogénéité des préférences pour les différents aspects étudiés.

4.1.2.2 Analyse de la capacité de réponse en fonction des caractéristiques individuelles

L'hétérogénéité des préférences ne constitue pas la seule source de variabilité des décisions
des patients. Celles-ci peuvent également étre influencées par la capacité des individus a
répondre aux épreuves de choix discrets (Reed Johnson et al, 2010 ; Hole, 2006 ; DeShazo &
Fermo, 2002 ; Bech et al, 2011). Il est attendu par exemple que des épreuves de choix plus
difficiles aboutissent a une plus grande inconsistance des réponses (i.e. plus grande
variabilité aléatoire). Cette variabilité des erreurs peut alors modifier les estimations des
parametres de préférences via un « effet d’échelle ». Les modéles a variable dépendante
limitée contiennent un parametre d’échelle (1) qui est inversement relié a la variance des

erreurs aléatoires (c2).

T

'u=,/6.0£2

Par conséquent une hétérogénéité de ce facteur d’échelle entre les patients va avoir un
impact majeur sur les résultats de préférences. Pour prendre en compte ce phénomene il est
possible d’utiliser des modeles de régression autorisant la variance des erreurs (g;;) a varier
en fonction des caractéristiques individuelles. Ce type de modele est généralement appelé
« modeéle logit conditionnel hétéroscédastique » (heteroscedastic conditional logit model).
Dans les modeles de choix discrets, il est généralement supposé que le terme d’erreur (g&;;)
représente différents éléments (e.g. attributs inobservés, erreur de mesure ou encore
hétérogénéité des préférences). Le modele logit conditionnel initial (McFadden, 1974)
suppose que la variance de ce terme est constante parmi les individus (hypothese
d’homoscédasticité). Il est possible de tester cette hypothése en spécifiant le paramétre

d’échelle (1) du modele comme une fonction des caractéristiques des individus.

Le modéle logit conditionnel :
__exp (1 Vi)
Z§=1 €xp (:u Vn])

ni
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Qui devient :
— €Xp (Un- Vni)
%=1 €XP (k- Vi)

ni

Ou:
Un = €xp (V.Zy)

Avec (Z,) représentant les caractéristiques de I'individu (n).

Si (y=0) alors cela signifie que la variance des erreurs est constante parmi les individus, on

retrouve la formule initiale du logit conditionnel.

4.1.2.3 Analyse de la capacité de réponse en fonction des caractéristiques individuelles

Plus généralement, il est possible d’utiliser des modeles logit multinomiaux généralisés
(Generalised Multinomial Logit model, GMNL) pour permettre aux erreurs (&;;) de varier en
fonction de caractéristiques inobservées (Fiebig et al, 2010, 2010 ; Gu et al). Cette derniere
approche consiste a estimer deux parametres supplémentaires indiquant la présence d’une
hétérogénéité des échelles des coefficients entre les patients (o;) et le niveau d’influence de
ces phénomeénes d’échelle (i.e. préférence moyenne et/ou hétérogénéité des préférences)
(v):

Bi=o0i.p+ly+A—v)olp

Ou (B) représente la préférence moyenne des patients pour un aspect donné de la prise en
charge et (p;) I’écart du patient (i) a cette tendance centrale. Comme vu précédemment, si
I'estimation de la variance de (p;) est significativement non nulle alors cela indique la
présence d’une hétérogénéité des préférences entre les patients pour les aspects du CCM.
De la méme fagon, la démarche GMNL consiste a estimer la variance de (g;), appelée (7). Si
celle-ci est significativement non nulle alors cela indique la préférence d’une hétérogénéité
des phénomeénes d’échelle entre les patients. La question est alors de savoir si ce
phénomeéne impacte uniquement la préférence moyenne (f) ou aussi I'hétérogénéité des

préférences (p;). Deux cas particuliers de cette analyse se dégagent :

- Cas n°1 (ou GMNL I): (y = 1). Le phénomene d’hétérogénéité des échelles peut

impacter seulement la préférence moyenne et le modele GMNL s’écrit alors :

Bi = 0i.p + p;
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- Cas n°2 (ou GMNL Il): (y = 0). Le phénomeéne d’hétérogénéité des échelles peut

impacter seulement la préférence moyenne et le modéle GMNL s’écrit alors :

Bi = 0i.B + 0;.p;

En plus de la variance de (g;), il est donc possible d’estimer la valeur de (y) ou de la définir
arbitrairement (e.g. y = 1).

Dans cette section, la validité de la démarche de modification a posteriori des épreuves de
choix est tout d’abord vérifiée a travers une analyse détaillée des propriétés du design. Puis,
I'analyse de l'influence de I'expérience de soins sur les préférences des patients poly-
pathologiques est réalisée pour I'ensemble de I'échantillon (population-average model) puis
en intégrant les phénomeénes d’hétérogénéité (individual level model). 'analyse porte sur

I’ensemble des données de choix (i.e. observations des versions n°1 et n°2 regroupées).

4.2 Influence de I’expérience de soins sur les préférences des patients

4.2.1 Validité de la démarche de modification des épreuves de choix

La création a posteriori des options décrivant la prise en charge actuelle des patients ne
permet pas de respecter la condition d’équilibre des niveaux (cf tableau 56). Certains aspects
du CCM, tel que I'élaboration d’un plan de soins (CAL) ou la coopération interprofessionnelle
(IDE), présentent un déséquilibre important en termes de niveau de réalisation. Pour environ
9 patients sur 10, ces deux aspects ne sont pas réalisés dans les options de prise en charge

actuelle.
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Tableau 56. Fréquence d'apparition des niveaux des aspects dans chaque version

Version n°1
Initial Expérience Ensemble
Aspect : . . . i .

Non réalisé Réalisé Non réalisé Réalisé Non réalisé Réalisé

SDM 300 300 432 168 61,0% 39,0%
INF 300 300 200 400 41,7% 58,3%

VRF 300 300 336 264 53,0% 47,0%
CAL 300 300 568 32 72,3% 27,7%

IDE 300 300 560 40 71,7% 28,3%

TEL 300 300 136 464 36,3% 63,7%

Version n°2
Initial Expérience Ensemble
Aspect 5 . . . i .

Non réalisé Réalisé Non réalisé Réalisé Non réalisé Réalisé

AUT 300 300 400 200 58,3% 41,7%
HYG 300 300 464 136 63,7% 36,3%

INF 300 300 248 352 45,7% 54,3%

PSY 300 300 472 128 64,3% 35,7%

RSP 300 300 144 456 37,0% 63,0%
SDM 300 300 480 120 65,0% 35,0%

L'analyse des corrélations entre les différences de niveaux des aspects montre que malgré

un écart a la situation d’orthogonalité (i.e. coefficients nuls), le design des épreuves de choix

reste acceptable, car tous les coefficients de corrélation sont < 0.2 (Witt et al, 2009) (cf

tableau 57). Dans les deux versions du questionnaire, les coefficients de corrélation entre les

aspects INF et SDM indiquent que leurs niveaux de réalisation sont faiblement associés.

Tableau 57. Corrélation entre les aspects du CCM utilisés dans les épreuves de choix.

Version n°1
Aspect SDM INF VRF CAL IDE TEL
SDM 1
INF 0,11 1
VRF 0,13 0,11 1
CAL 0,08 0,04 0,06 1
IDE -0,01 -0,01 0,05 0,02 1
TEL 0,08 0,01 0,07 0,00 -0,05 1
Version n°2
Aspect SDM INF HYG PSY AUT RSP
SDM 1
INF 0,09 1
HYG 0,07 -0,03 1
PSY 0,13 0,13 0,12 1
AUT 0,11 0,14 0,15 0,15 1
RSP 0,04 0,15 0,06 0,05 0,05 1

* En rouge, coefficients de corrélation de Spearman significatifs au seuil de 5%
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L'analyse du chevauchement des épreuves (cf tableau 58) montre que les niveaux de
réalisation des aspects du CCM sont identiques dans la moitié des épreuves. Ce niveau
relativement élevé de chevauchement a pour conséquence de diminuer le volume
d’informations issues des choix entre les options de prise en charge (i.e. diminution du

nombre d’arbitrages).

Tableau 58. Evaluation du contenu des épreuves de choix.

Version n°1
Aspect Nbr paires Supérieur Inférieur Equivalent
CAL 600 47% 3% 50%
IDE 600 47% 3% 50%
INF 600 17% 33% 50%
SDM 600 36% 14% 50%
TEL 600 11% 39% 50%
VRF 600 28% 22% 50%
Version n°2
Aspect Nbr paires Supérieur Inférieur Equivalent
AUT 600 33% 17% 50%
HYG 600 39% 11% 50%
INF 600 21% 29% 50%
PSY 600 39% 11% 50%
RSP 600 12% 38% 50%
SDM 600 40% 10% 50%

Supérieur: Aspect "réalisé" dans I'option proposée et "non réalisé" dans I'option d'expérience.
Inférieur: Aspect "non réalisé" dans I'option proposée et "réalisé" dans I'option d'expérience.

Equivalent: Aspect réalisé de la méme fagon (réalisé ou non) dans I'option proposée et celle d'expérience.

Cette démarche de modification des épreuves de choix apparait comme valide dans la
mesure ou les données permettent d’estimer I'effet propre de chaque aspect du CCM.
Cependant le déséquilibre des niveaux et I'importance du chevauchement des propositions

de prise en charge diminuent la capacité d’analyse des effets.

4.2.2 Analyse des préférences et de leur hétérogénéité

Les résultats permettent de confirmer la validité théorique du modéle (cf tableau 59). Toutes
les estimations, a I'exception de celles concernant les aspects IDE et AUT, sont
significativement différentes de zéro et de signe positif. Cela indique un effet positif des
différents aspects « patients » du CCM sur la probabilité que les patients poly-pathologiques

acceptent les propositions de prise en charge alternative.
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La constante du modele est positive, ce qui indique une tendance générale des patients a

choisir la prise en charge actuelle (option SQ) plutot que celle alternative (option A).

L'analyse des rapports de chances (odds ratios) permet d’identifier trois groupes d’aspects

en fonction de leur influence sur les décisions des patients :

e Aspect relatif a la continuité informationnelle (INF). Lorsque cet aspect est réalisé (par
rapport a ne pas I'étre), il y a environ 5 fois plus de chances que les patients acceptent
les propositions de prise en charge alternative (OR=5.5).

e Aspects relatifs au suivi de la prise en charge (VRF), a la coordination de la prise en
charge (RSP), a la prise en compte des aspects socio-psychologiques (PSY) et a I'aide a
I'amélioration de I’hygiene de vie (HYG). Lorsque ces aspects sont réalisés, cela multiplie
environ par 2 la probabilité que la prise en charge alternative soit sélectionnée par les

patients (les OR sont respectivement de 2.6, 2.5, 2.1 et 1.8).

e Aspects relatifs au partage de la décision médicale (SDM), a I'élaboration d’un plan de
prise en charge (CAL) et de consultations a distance (TEL). La réalisation de ces aspects
permet d’augmenter les chances d’acceptation des propositions de prise en charge

alternative de 50% (les OR sont respectivement de 1.7, 1.6 et 1.5).

Au total, la prise en compte de I'expérience des patients dans I'étude de leurs préférences
réduit I'influence des aspects sur la prise de décision. Ainsi, I'analyse non conditionnelle des
préférences montrait que I'information du médecin généraliste sur I’évolution de la situation
du patient permettait de multiplier par 12 les chances d’acceptation de la proposition de
prise en charge contre environ 6 dans l'analyse conditionnelle. La prise en compte de
I’expérience de soins des patients a aussi pour conséquence de rendre I'autogestion (AUT)
non influente sur la prise de décision. Compte-tenu de leur situation actuelle, le fait que le
médecin généraliste aide ou non les patients a autogérer leurs problémes de santé

n’influence pas leur décision de prise en charge.

La valeur estimée de I'effet aléatoire autour de la constante du modeéle est 1.59 (SE=0.19).
Cela permet de calculer un coefficient de corrélation intra-classe de 0.326, indiquant que
environ 32% de la variance des choix des patients est due a des différences entre les patients

(variance inter-individu).
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Tableau 59. Estimation des préférences en fonction de I'expérience des patients

Aspect Estimation Erreur-type P-valeur
Constante 0,80 0,18 <0,0001
AUT -0,03 0,09 0,77
CAL 0,25 0,10 0,01
HYG 0,29 0,10 0,00
IDE -0,14 0,09 0,13
INF 0,85 0,09 <0,0001
PSY 0,36 0,10 <0,0001
RSP 0,45 0,10 <0,0001
SDM 0,26 0,07 <0,0001
TEL 0,21 0,10 0,03
VRF 0,48 0,10 <0,0001

* 150 individus, 2 400 observations, Log-vraisemblance=-691,6, Pseudo-R?*=12,4%

L’étude de I'hétérogénéité inobservée des préférences des patients pour les aspects du CCM

montre une variation significative des préférences entre les individus pour 6 aspects (cf table

60). Cette hétérogénéité est d'importance variable selon les aspects :

Pour I'aspect relatif a I'autogestion (AUT), I'approche globale des patients aboutit a un
effet non significativement différent de zéro pour cet aspect de la prise en charge
(coefficient moyen=0.06). Cependant cela semble masquer deux groupes de patients
poly-pathologiques, avec environ la moitié d’entre eux (46%) préférant une prise en
charge réalisant I'aspect et I'autre moitié une prise en charge ne réalisant par cet aspect
du CCM.

Pour les aspects concernant la téléconsultation (TEL), la prise en compte des
répercussions socio-psychologiques (PSY) et le partage de la décision médicale (SDM),
environ 1/4 des patients poly-pathologiques préférent une prise en charge ne réalisant
pas ces aspects du CCM (respectivement 24%, 21% et 24%).

Pour les aspects relatifs a la continuité informationnelle (INF), au suivi de la prise en
charge (VRF) et a I'aide au changement d’hygiéne de vie (HYG), moins d’1 patient sur 10

préfere la non réalisation de I'aspect (respectivement 7%, 7% et 6%).

Pour I’élaboration d’un plan de soins (CAL) et la coordination de la prise en charge (RSP),

aucun patient ne souhaite que I'aspect ne soit pas réalisé.
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Tableau 60. Estimation des préférences individuelles pour les aspects du CCM

Aspect Parameétre Estimation Erreur-type P-valeur
Ecart-type 2,44 0,48 <0,0001
Constante
Moyenne 1,12 0,31 <0,0001
AUT Ecart-type 0,62 0,25 0,012
Moyenne 0,06 0,15 0,684
CAL Ecart-type -0,04 0,23 0,849
Moyenne 0,38 0,13 0,004
HYG Ecart-type -0,34 0,31 0,265
Moyenne 0,53 0,16 0,001
IDE Ecart-type 0,21 0,35 0,55
Moyenne -0,16 0,12 0,174
INE Ecart-type -0,93 0,22 <0,0001
Moyenne 1,39 0,24 <0,0001
pSy Ecart-type 0,9 0,24 <0,0001
Moyenne 0,64 0,21 0,002
RSP Ecart-type 0,25 0,26 0,333
Moyenne 0,76 0,17 <0,0001
SDM Ecart-type 0,59 0,18 0,001
Moyenne 0,47 0,14 0,001
TEL Ecart-type 0,55 0,23 0,015
Moyenne 0,39 0,16 0,014
VRE Ecart-type 0,52 0,27 0,056
Moyenne 0,78 0,18 <0,0001

4.2.3 Analyse de la capacité de réponses en fonction des caractéristiques individuelles

L'étude de la variabilité des choix des patients poly-pathologiques en fonction de leurs
caractéristiques individuelles montre I'existence d’une variance des erreurs entre les
individus en fonction de leur genre et du nombre de pathologies chroniques (cf table 61). Le
test de nullité jointe des estimations permet de rejeter I’'hypothése nulle d’homoscédasticité
des erreurs (Hy:y = 0) au seuil de 5% (LM Khi2 a 6 dI=16.38, p-valeur=0.012).Ainsi, la
comparaison des résultats au test de stabilité des préférences en fonction du genre des
patients montre que les femmes ont davantage tendance a fournir des réponses ne vérifiant
pas I'hypothese de stabilité des préférences que les hommes au seuil de 10% (19% versus
9%, test du Khi2 a 1 dl=2.74, p-valeur=0.09). De méme, la variance des erreurs diminue
lorsque les patients déclarent au moins 4 pathologies chroniques par rapport a ceux n’en

déclarant que deux.
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Tableau 61. Hétérogénéité des erreurs entre les patients.

Aspect Estimation Erreur-type P-valeur
Constante 0,23 0,1 0,019
SDM 0,05 0,02 0,036
INF 0,17 0,06 0,008
HYG 0,07 0,04 0,053
PSY 0,06 0,04 0,149
AUT -0,05 0,03 0,15
RSP 0,1 0,05 0,035
VRF 0,06 0,03 0,098
CAL 0,07 0,04 0,095
IDE -0,06 0,04 0,113
TEL 0,03 0,03 0,293
Homme 0,39 0,22 0,081
ALD 2 0,13 0,28 0,632
ALD 3 0,56 0,29 0,056
Santé 0,22 0,18 0,228
Age 2 0,05 0,24 0,843
Age 3 0,15 0,22 0,472

* 150 individus, 2 400 observations, Log-vraisemblance=-730

4.2.4 Analyse de la capacité de réponses en fonction des caractéristiques inobservées

L'analyse simultanée de I'hétérogénéité des préférences des patients et des phénomeénes
d’échelle montre que pour 3 aspects les préférences des patients sont globalement
similaires (i.e. écart-type non significativement différent de zéro) (cf table 62). Il s’agit de
I’élaboration d’un plan de prise en charge (CAL), de I'aide au changement hygiéne de vie
(HYG) et de la coordination de la prise en charge par le médecin généraliste (RSP). Pour tous
les autres aspects, il y a un écart significatif entre les préférences individuelles et celle
moyenne. Les estimations des parametres supplémentaires du modele GMNL sont
significativement non nulles et indiquent I'existence d’'un phénomeéne d’hétérogénéité des
échelles entre les patients qui concerne a la fois la préférence moyenne et I’hétérogénéité

des préférences (i.e. modeéle de type GMNL ).
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Tableau 62. Analyse de I'hétérogéniété des préfrences et de leurs échelles parmi les patients.

Aspect Parameétre Estimation Erreur-type P-valeur
Moyenne 1,26 0,29 <0,0001
Constante
L _Fcarttype | _ 253 1 __ 04 _ | __ 00001 _ _
AUT Moyenne 0,09 0,15 0,551
Ecart-type 0,33 0,12 0,007
CAL Moyenne 0,47 0,15 0,001
Ecart-type 0,11 0,08 0,154
HYG Moyenne 0,55 0,16 <0,0001
Ecart-type 0,10 0,11 0,36
IDE Moyenne -0,16 0,12 0,187
Ecart-type 0,19 0,11 0,067
INF Moyenne 0,46 0,21 <0,0001
Ecart-type 0,39 0,11 0,001
PSyY Moyenne 0,49 0,17 0,005
Ecart-type 0,69 0,18 <0,0001
RSP Moyenne 0,89 0,20 <0,0001
Ecart-type 0,16 0,11 0,136
SDM Moyenne 0,53 0,14 <0,0001
Ecart-type 0,34 0,14 0,018
TEL Moyenne 0,31 0,15 0,045
Ecart-type 0,40 0,14 0,004
VRE Moyenne 0,70 0,16 <0,0001
o __Fattype ____0sM 013 __ __ 0001 ___
Gamma (Y) Variance 6,85 1,83 <0,0001
Tau (1) Variance 0,31 0,09 <0,0001

* 150 individus, 2 400 observations, Log-vraisemblance=-672,24, Pseudo-R*<14,8%

Cette analyse montre également une modification relativement importante des préférences
des patients une fois les possibilités d’hétérogénéité prises en compte (cf table 63). Le
modele initial permettant de prendre en compte I'existence de phénomenes de corrélations
entre les choix effectués par un méme patient (i.e. modele n°1) a permis d’identifier la
continuité informationnelle (INF) comme I'aspect du CCM le plus valorisé par les patients
poly-pathologiques. Ce résultat est inchangé avec le modele intégrant I’'hétérogénéité des
préférences pour les différents aspects du CCM (i.e. modéle n°2). Les classements des
aspects par importance de leur association avec le choix de prise en charge (i.e. classement
par rapport de chances) sont similaires dans ces deux modeéles. La prise en compte de
I’'hétérogénéité des préférences permet d’observer que les préférences moyennes (i.e. pour
I’ensemble des patients) pour les aspects du CCM sont définies a partir de points de vue
relativement hétérogénes. Le derniere modeéle intégrant en plus I'hétérogénéité des facteurs
d’échelle entre les individus aboutit a des résultats différents des deux premiers. La

continuité informationnelle (INF) n’est plus I'aspect présentant la plus forte association avec
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le choix de prise en charge, il est désormais classé en 7°8me position. Les aspects impactant le
plus la décision des patients sont la coordination de la prise en charge par le médecin
généraliste (RSP) ainsi que le suivi régulier de la prise en charge (VRF). Un médecin
généraliste réalisant ces aspects « patients » du CCM a respectivement 6 (OR=5.9) et 4 fois
plus de chances (OR=4.1) d’étre sélectionné qu’un médecin ne le faisant pas. En dehors de
I'autogestion (AUT) et de la coopération interprofessionnelle (IDE) qui ne présentent pas
d’association significativement non nulle avec le choix de prise en charge, les autres aspects
présentent globalement le méme niveau d’association, a I'exception de la possibilité de
consultation a distance (TEL). Lorsque ces aspects sont réalisés (par rapport a ne pas I'étre),
les patients poly-pathologiques ont environ 3 fois plus de chances de sélectionner les
propositions de prise en charge alternative plutét que de préférer rester dans la situation

présente (status quo).

Tableau 63. Comparaison des rapports de chances pour les aspects du CCM entre les trois modeles.

Modeéle n°2 (Corrélation + Modele n°3 (Corrélation +

Aspect Modeéle n°1 (Corrélation) * R L
Hétérogéniété) Hétérogéniété + Echelle)
INF 5,5 16,1 2,5
VRF 2,6 4,8 4,1
RSP 2,5 4,6 5,9
PSY 2,1 3,6 2,7
HYG 1,8 2,9 3,0
SDM 1,7 2,6 2,9
CAL 1,6 2,1 2,6
TEL 1,5 2,2 1,9
AUT ** 0,9 1,1 1,2
IDE ** 0,8 0,7 0,7

* OR=exp(2.B)

** Aspects non significativement différents de zéro au seuil de 10% dans les trois modéles.

En conclusion, cette analyse de |'effet d’expérience de soins des patients poly-pathologiques
sur leurs préférences pour la prise en charge de leurs problemes de santé chroniques en

médecine générale montre :

e Un effet important de I'expérience de soins sur les préférences. L'analyse avec et sans
prise en compte de I'expérience montre globalement une évolution du simple au double

de la magnitude des préférences.
e En moyenne que l'autogestion (AUT) ne constitue pas un aspect pertinent pour

améliorer la prise en charge des problemes de santé chroniques (i.e préférence moyenne

n’est pas significativement différente de zéro).
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L'importance de prendre en compte I'"hétérogénie des préférences dans I'analyse. La
préférence moyenne pour |'autogestion (AUT) masque la coexistence de deux groupes

de patients avec des préférences opposées.
Une difficulté non négligeable des patients a exprimer leurs préférences pour une

modification de leur prise en charge en médecine générale (i.e. importance du

phénomeéne d’échelle sur les préférences).
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5. Conclusion

Si on se réféere aux préférences des patients, alors I'amélioration de I'offre de soins de
médecine générale passe prioritairement par une modification des fonctions du médecin

généraliste.

Les résultats de cette étude montrent une préférence marquée des patients pour les efforts
réalisés par le médecin généraliste pour se tenir informé de I'évolution de la situation du
patient (continuité informationnelle, INF), pour vérifier régulierement la prise en charge du

patient (suivi, VRF) et pour coordonner la prise en charge du patient (coordination, RSP).

D’autres études des préférences des patients en médecine générale montrent également
une attention relativement plus importante des patients pour les aspects de I'offre de soins
plutét que pour ceux concernant leur role dans la consultation de médecine générale
(Cheraghi-Sohi et al, 2008 ; Longo et al, 2006 ; Hjelmgren & Anell, 2007). Toutefois ce
résultat est moins évident lorsque I'analyse porte sur 'ensemble des patients consultant en
médecine générale, quelque soit leur motif de recours et leur statut clinique (e.g. patients
aigus versus patients chroniques). Dans une étude au Royaume-Uni auprés de 1193
patients, Cheraghi-Sohi et al (2008) ont ainsi établi un classement des aspects du soin de
médecine générale par ordre de préférences allant de la qualité technique du soin (i.e.
minutie de I'examen clinique) au choix de la consultation (i.e. mode de rendez-vous) en
passant par la communication médecin-patient (i.e. aspects du soin centré sur le patient), la
connaissance interpersonnelle, le comportement du médecin a I'égard du patient (e.g.
amical) et le temps d’attente. Longo et al (2006) ont montré que les patients préféerent
I'attention du médecin généraliste (i.e. écoute) a la facilité de compréhension des
informations communiquées, au partage de la décision thérapeutique, au volume
d’informations et a la durée de consultation. Par contre dans une étude en Suede aupres de
924 patients Hjelmgren & Anell (2007) ont montré un ordre de préférences placant en p8re
position l'influence du patient dans la consultation de médecin générale avant méme le
choix du professionnel de santé (i.e. fournisseur du service médical), le temps d’attente ou
encore le type de professionnel de santé consulté (médecin en cabinet individuel versus

équipe médicale « primary care team »).

Ces préférences plus importantes pour des modifications de I'offre de soins ne signifient pas
pour autant que les aspects relatifs au réle du patient poly-pathologique dans sa prise en
charge ne sont pas pertinents pour améliorer le soin de médecine générale. Notre étude
montre que les patients ont une vision endogéne de la facon dont devrait étre effectuée la

prise en charge de leurs problémes de santé chroniques.
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Plusieurs études en santé sont également parvenues a identifier un effet de I'expérience des
patients sur leurs préférences (Kimman et al, 2010 ; Hundley & Ryan, 2004 ; Neuman &
Neuman, 2007 ; Neuman & Neuman, 2008 ; Hjelmgren & Anell, 2007 ; Longo et al, 2006 ;
Salkled et al, 2000 ; Belkar et al, 2006). Hjelmgren & Anell (2007) montrent par exemple que
les patients qui consultent actuellement un médecin généraliste en cabinet individuel ont
moins tendance a vouloir recourir a un médecin exercant dans une structure collective
(primary care team). Longo et al (2006) montrent que les patients ont initialement tendance
a moins préférer le partage de la décision médicale par rapport aux autres aspects de la
consultation de médecine générale mais que cela évolue en fonction de leur expérience de
la décision médicale. Cet effet d’expérience rend les préférences des patients dépendantes a
une « situation de référence » (reference-dependent preferences), également désignée dans
la littérature sous le nom de biais de statu quo (status quo bias) (Samuelson & Zeckhauser,
1988) ou effet de dotation (endowment effect) (Thaler, 1980). Cet effet d’expérience peut
étre expliqué par des phénoménes d’aversion a la perte (loss aversion) (Kahneman &
Tversky, 1979), de minimisation des sentiments de regret (Loomes & Sugden, 1982) ou de
déception (disappointment) (Loomes & Sugden, 1986), de manque d’informations sur les
possibilités de choix ou d’actions (Ryan et al, 1998) ou encore par le manque de réalisme des
options de choix (Salkeld et al, 2000). Neuman & Neuman (2008) sont par exemple parvenus
a démontrer un effet d’aversion au risque (i.e. les écarts négatifs par rapport a la situation
de référence sont percus comme plus importants que des écarts positifs de méme

magnitude) dans le choix de maternités de 542 femmes en Israél.

Une participation accrue des patients a leur prise en charge nécessite donc préalablement
de les sensibiliser (i.e. amener a percevoir) les possibilités alternatives d’organisation du soin
de médecine générale, ainsi qu’a se positionner (i.e. exprimer leurs préférences). Dans une
étude réalisée en Australie auprés de 8 969 patients, Belkar et al (2006) ont montré
I'importance de prendre en compte le niveau de « prise de conscience » (awareness) des
patients lors de I'étude de leurs préférences. Il convient ainsi de faire une distinction entre
d’une part les patients refusant les propositions de dépistage (ou de prise en charge) parce
gu’ils ne percoivent pas les options comme suffisamment attractives/désirables et d’autre
part, les patients qui refusent les options par manque de connaissance des possibilités
alternatives d’organisation/action. Cet « effet de conscience » peut également étre remplacé
ou complété par un « effet de contexte », selon lequel les patients peuvent ne pas accepter
les options médicales s’ils les percoivent comme non réalisables en pratique (e.g. les patients
peuvent ne pas valoriser un allongement de la durée de consultation avec le médecin
généraliste car ils s'apercoivent de la charge élevée de travail de ce dernier et pensent qu'il

ne peut pas faire autrement) (Hundley & Ryan, 2004). Par ailleurs, la relation entre
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expérience de soins et préférences des patients ne semble pas linéaire. Selon Neuman &
Neuman (2007) les préférences des patients évoluent en fonction d’'un « effet de

découverte » (fresh experience) plutot qu’en fonction du volume d’expérience accumulée.

Dans notre étude les patients poly-pathologiques ont une tres faible préférence pour
I'intervention d’un infirmier (IDE) dans leur prise en charge. La littérature internationale
montre des résultats similaires (Gerard & Lattimer, 2005 ; Turner et al, 2007 ; Porteous et al,
2006 ; Caldow et al, 2007). Dans une étude réalisée en Angleterre auprées de 646 patients sur
le type de consultation de médecine générale (Aspects : acces, continuité informationnelle,
continuité relationnelle, type de professionnel de santé), Turner et al (2007) montrent un
impact important du motif de recours (probléme connu et mineur versus probléme inconnu
et mineur) sur les préférences des patients notamment en matiére de professionnel de santé
(médecin généraliste versus infirmier). Pour un probléme mineur et connu, les patients sont
préts a attendre 1 jour de plus pour consulter un médecin généraliste plutét qu’un infirmier,
alors que dans le cas d’un probleme mineur et inconnu ils sont préts a attendre 3.5 jours de
plus. Porteous et al (2006) dans une étude sur la gestion des problemes de santé mineurs en
médecine générale montrent que globalement les patients préferent consulter un médecin
généraliste plutdét qu’un infirmer, mais que cette préférence peut s’inverser en cas
d’allongement excessif du temps d’attente. Dans une étude relativement similaire, Caldow
et al (2007) montrent que les patients préferent recourir a un médecin généraliste plutot
gu’a un infirmier, mais qu’ils sont disposés a consulter un infirmier s’ils percoivent une
amélioration des différents aspects de leur prise en charge (i.e. amélioration globale). Les
auteurs concluent alors sur la nécessité d’informer/sensibiliser les patients sur les
compétences (capabilities) des infirmiers, afin qu’ils percoivent mieux les bénéfices d’'une

coopération MG-IDE.

Quelque soit la démarche adoptée (i.e. modification des missions du médecin généraliste
et/ou du rble des patients), notre étude montre qu’il est important de personnaliser les
prises en charge pour répondre efficacement aux différents besoins de chaque patient poly-
pathologique. Cette hétérogénéité des préférences pour les aspects du CCM peut étre en
partie expliquée par des caractéristiques observables des patients telles que le nombre de
pathologies chroniques, le genre et la santé percue. Mais elles ne constituent pas pour
autant une base suffisante pour développer différentes configurations « types » (i.e.
gammes) de prise en charge qui pourraient ensuite étre allouées aux patients selon une
stratégie de segmentation. En effet les caractéristiques observables des patients rendent
compte d’une partie relativement faible de I'hétérogénéité de leurs préférences. Sur ce
point la littérature internationale présente des résultats contrastés (Wittink et al, 2010 ;
Mihlbacher et al, 2009 ; Kimman et al, 2010 ; Mentzakis et al, 2011 ; Hjelmgren & Anell,

163



2007; Vi et al, 2011 ; Cheraghi-Sohi et al, 2008 ; Gerard & Lattimer, 2005 ; Hole, 2008).
Miuhlbacher et al (2009) montrent que les préférences des patients ne sont pas ou alors
faiblement influencées par leurs caractéristiques sociodémographiques (e.g. age, genre).
Dans une étude réalisée aux Etats-Unis auprés de 86 patients sur le traitement de la
dépression (médication versus conseil), Wittink et al (2010) déterminent une distribution
bimodale des préférences peu liée aux caractéristiques individuelles, avec 31% des patients
présentant une préférence forte pour le traitement par « conseil» et 16% par
« médication ». Dans une étude aux Pays-Bas menée aupres de 331 patients Kimman et al
(2010) montrent une forte hétérogénéité des préférences des patients pour le suivi du
cancer du sein, qui peut étre en partie reliée a I'dge et au niveau d’éducation des patients.
Dans les études de Mentzakis et al (2011) et de Yi et al (2011), I'hétérogénéité des
préférences peut étre en partie expliquée par I'age et I'état de santé (i.e. niveau de sévérité)
des patients. Dans I'étude de Cheraghi-Sohi et al (2008), I'hétérogénéité des préférences
peut étre reliée a I'dge et au genre des patients. Ces différentes études concluent que la
réorganisation de I'offre de soin ou la prise en compte des préférences des patients ne doit

pas étre réalisée de facon uniforme (one strategy does not fit all) (Kimman et al, 2010).

Ces efforts de sensibilisation des patients et de personnalisation des prises en charge
appellent a une évolution de la relation médecin-patient en accordant une plus grande
importance aux patients comme « codécideurs » (e.g. partage de la décision médicale). En
pratique cela peut étre difficile a réaliser car les patients ne sont généralement pas préparés
a ce rble et cela demande un niveau d’investissement relativement important du médecin
généraliste aupreés de chaque patient poly-pathologique. A partir d’'un panel de 2 500
patients américains souffrant de problémes de santé chroniques, il a ainsi été estimé que la
réalisation de toutes les recommandations de bonnes pratiques relatives a la prise en charge
des problémes de santé chroniques entrainerait une augmentation du temps de travail des

médecins généralistes d’environ 10 heures par jour (Bodenheimer, 2006).

A partir des expériences étrangéres et de la littérature internationale, deux démarches
particulierement prometteuses peuvent étre identifiées pour améliorer la prise en charge
des problémes de santé chroniques via la collaboration médecin généraliste-patient
(Bodenheimer et al, 2002).

Il s’agit tout d’abord de l'intervention d’un « médiateur » entre le patient et le médecin
généraliste. Celui-ci aurait pour objectif d’établir un relais entre les besoins des patients
poly-pathologiques et la réponse de I'offre de soins, plus spécifiquement celle de médecine
générale. Cet acteur permettrait ainsi d’assurer une prise en charge globale et intégrée des

différents besoins (e.g. médicaux, sociaux) des patients, tout en assurant aux médecins
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généralistes de meilleures conditions de suivi médical (e.g. centralisation et actualisation de

I'information, identification préalable des demandes et difficultés des patients).

Aux Etats-Unis cette démarche a donné lieu a I’élaboration d’une version plus souple du
Chronic Care Model (CCM) appelée Guided Care Model (GCM) (Boult et al, 2008). Ce modele

met I'accent sur le role central d’un infirmier spécialisé (i.e. formation complémentaire en

gestion de la maladie chronique et de cas) en charge de 60 patients poly-pathologiques

suivis par 5 médecins généralistes. Cet acteur a 6 principales fonctions :

Evaluation des besoins (assessment of needs). L'IDE spécialisé se déplace au domicile du

patient pour évaluer ses différents besoins (médicaux, hygiene de vie, sociaux).

Planification (planning care). Un plan/guide de soins est élaboré, soumis au médecin
généraliste, puis discuté avec le patient et ses proches. Ce guide est stocké
numériquement pour permettre un accés aux différents acteurs de la prise en charge du

patient en évitant les doublons et incohérences.

Suivi proactif (proactive monitoring). L'IDE spécialisé contacte régulierement le patient
poly-pathologique pour évaluer le niveau de réalisation du plan de soins et ajuster en

conséquence la prise en charge.

Soutien (coaching & chronic disease self-management). L'IDE spécialisé motive le
patient, a I'aide de techniques spécifiques, pour qu’il reste engagé activement dans sa
prise en charge (e.g. motivational interviewing technique). Le patient est également
sollicité pour participer a des séances de formation a la gestion de sa maladie (i.e. séance

de 10/15 personnes).

Coordination/transition (coordinating transition or transitional care). L'IDE spécialisé
facilite le déplacement du patient poly-pathologique entre les sites (e.g. ville-hopital) et
entre les professionnels de santé (e.g. médecin généraliste-médecin spécialiste). Pour
cela il veille a la transmission des informations concernant le patient et assiste ce dernier

dans les démarches administratives.
Accés aux ressources médicales (access to community services). L'IDE spécialisé facilite

I'accés du patient aux structures médico-sociales (e.g. service d’ambulance, hopital de

jour, maison de repos) en créant par exemple des partenariats avec ces structures.
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Au Canada (Alberta, Calgary), une initiative similaire a été mise en ceuvre en 2007 sous la
forme de Community Care Coordinator (Nolte et al, 2008) qui correspondent a des IDE
spécialisés remplissant 4 principales fonctions : suivi proactif, gestion du patient a son
domicile, facilitation de I'acceés aux ressources communautaires et assurance de la liaison

entre les différents acteurs intervenants dans la prise en charge du patient.

Les premiéres évaluations de ces initiatives montrent des résultats plutét positifs en termes
notamment de qualité pergue du soin et de consommation médicale (cf table 64). Leff et al
(2009) estiment que le GCM permet d’économiser 1364 $ par an et par patient poly-
pathologique.

Tableau 64. Evaluations du Guided Care Model (GCM).

Etude Type d'étude Nbr Période Résultats
w d'individus = d'étude

Essai controlé

Boyd et al (2010) randomisé

904 patients 18 mois = Amélioration de la qualité pergue des soins chroniques (OR=2,13)

Essai controlé

Boult et al (2011) L
randomisé

850 patients = 20 mois Diminution du nombre de soins a domicile (OR=0,7)

. o , X Augmentaton de la satisfaction pour la gestion des problemes de
Essai controlé 49 médecins

Marsteller et al (2010) o L, 12 mois = santé chroniques et pour lacommunication avec le patient et ses
randomisé  généralistes oroches

Essai controlé 196 aidants . X L, . .
Wolff et al (2010) L, . 18 mois Augmentation de la qualité pergue des soins chroniques
randomisé familiaux

Diminution du nombre de jours d'hospitalisation (-24%), du nombre
904 patients = 8 mois de visites aux urgences (-15%), du nombre de visites a domicile (-
29%).

Essai controlé

Leff et al (2009) randomisé

Etude quasi-

Sylvia et al (2008) L.
expérimentale

150 patients =~ 6 mois Amélioration du contréle du risque santé

La seconde démarche consiste en une utilisation accrue des outils informatiques dans la
prise en charge du patient (Schoen et al, 2009). Ces dispositifs, initialement utilisés pour
stocker les informations relatives aux patients, peuvent servir d’aide a décision (Decision
Aids Tool, DAT) (Brennan & Strombom, 1998) et de soutien a I'autogestion (Barry, 2002). Ils
peuvent prendre la forme d’un site internet recensant les ressources utiles aux patients (e.g.
guides d’information, tests de connaissances) et servant de plateforme d’échanges, mais
aussi de dispositifs personnalisés de conseil (HealthPhone, prerecorder audiotapes,
HealthTouch) (Schmittdiel et al, 2007) (Williams et al, 1995, Lenert & Soetikno, 1997). Ces
outils informatiques permettent au patient poly-pathologique d’améliorer sa capacité
d’autogestion en suivant par exemple I’évolution de ses résultats de santé, les actions
réalisées et celles restant a réaliser et en utilisant des procédures de rappels automatiques.
De méme, ils peuvent étre utilisés par les médecins généralistes pour échanger avec les
autres professionnels de santé (e.g. base de partage de connaissances avec les médecins
spécialistes), pour actualiser leurs connaissances (i.e. intégration des recommandations de

bonnes pratiques) ou encore pour intégrer les préférences des patients dans I'élaboration de
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leur prise en charge (preferences screening). Plusieurs études ont montré un écart entre les
préférences des médecins généralistes et celles des patients (Miihlbacher et al, 2010 ; Fiebig
et al, 2009 ; Marshall et al, 2009 ; Wittmann et al, 2011). Selon Fiebig et al (2009), ces écarts
peuvent étre dus a 3 phénomeénes :

e Perception imprécise (misperception) des préférences du patient.

e Prédominance du point de vue du médecin (self-interest) dans la prise de décision. Dans
une étude réalisée aupres de 100 patients et de 100 médecins Wittmann et al (2011)
montrent que 79% des patients veulent le plus d’informations possible sur leur
diagnostic alors que seulement 35% des médecins sont disposés a communiquer

I'intégralité de I'information disponible.

e Relation paternaliste. Compte-tenu de I'asymétrie d’informations, le médecin peut
décider de ne pas suivre les préférences du patient car il considere qu’elles ne sont pas
dans son « meilleur » intérét. Dans une étude réalisée auprés de 1 588 patients aux
Etats-Unis et Canada Marshall et al (2009) montrent que les médecins ont une meilleure
capacité de prévision du taux de participation des patients a leur prise en charge que les

patients eux-mémes.

De facon générale, une participation accrue des patients poly-pathologiques a leur prise en
charge, que ce soit au niveau de son élaboration (e.g. partage de la décision médicale) ou de
sa mise en ceuvre (e.g. suivi dans le temps) devrait étre adaptée a leurs capacités
décisionnelles afin d’éviter des résultats « contre-productifs » (Wheeler et al, 2011).
Plusieurs études réalisées en économie comportementale ont permis d’identifier un certain
nombre de biais et de regles de décision (i.e. heuristiques) susceptibles de diminuer la
qgualité de la décision finale des individus ou pouvant aboutir a des décisions n’allant pas
dans leur intérét (Arkes, 2003 ; Sunstein & Thaler, 2003 ; Tversky & Kahneman, 1981 ; Thaler

& Sunstein, 2008). Ces biais et heuristiques concernent essentiellement :

e Décision spontanée ou irréfléchie (rash decision). Par exemple aprés I'annonce d’un
diagnostic grave (e.g. cancer) le patient se situe dans un état émotionnel pouvant
I'amener a prendre une décision de prise en charge qu’il pourra regretter plus tard. Il est
donc important d’organiser une prise en charge en plusieurs étapes (time delay) avec par
exemple une consultation spécifiquement dédiée a I'annonce du diagnostic, une autre
consacrée a l'information du patient et enfin une consultation pour choisir le mode de

traitement.
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e Tendance a linertie (status quo bias). Les patients ont tendance a sélectionner la
situation connue ou celle présentée comme la solution « par défaut » (default option). Si
un médecin présente un traitement comme la facon habituelle d’agir alors les patients

auront davantage tendance a l'accepter quelque soit leurs préférences.

o Effet de cadre (framing effect). La facon dont est présenté un traitement a un impact sur
le choix des patients. Une formulation négative (i.e. accent mis sur les aspects négatifs
du traitement) est davantage incitative qu’une formulation positive. Dés lors un médecin
généraliste souhaitant amener le patient a choisir une prise en charge en particulier peut
avoir intérét a mettre en avant les aspects négatifs des possibilités alternatives plutot

gue de valoriser ceux positifs de la prise en charge souhaitée.

Les outils d’aide a la décision (e.g. questionnaire de choix discrets informatisés) peuvent
intégrer ces différents effets psychologiques afin d’améliorer la participation du patient a sa
prise en charge. lls peuvent par exemple niveler les effets d’expérience sur les préférences
des patients lorsqu’ils sont minutieusement développés (e.g. présentation imagée des
informations) (Arana et al, 2006).

Ces deux démarches de « médiation » et « d’aide a la décision » peuvent également étre
combinées. Dans le cadre du GCM, l'infirmer spécialisé peut par exemple enregistrer les
informations patient dans un logiciel (Electronic Health Record, EHR) qui va proposer
différents plans de soins personnalisés en fonction des recommandations de bonnes

pratiques et des préférences des patients.
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Conclusion générale

Cette these montre que les patients sont en mesure d’exprimer un point de vue détaillé sur
I'offre de soins de médecine générale. Compte-tenu des évolutions actuelles le point de vue
du patient peut d’une part constituer un objectif a part entiére de I'organisation des soins, a
travers par exemple un objectif d’amélioration de sa satisfaction des patients et d’autre part,
il peut également participer activement a la redéfinition de I'offre de soins au méme titre
qgue celui des professionnels de santé et des décideurs politiques (Donabedian, 2003). Les
différents chapitres de cette thése montrent que le patient est en mesure d’arbitrer entre
les nombreux aspects de l'offre de soins de médecine générale, qu’il peut établir un
classement par ordre de priorité et que sa satisfaction est sensible a la réalisation/non-

réalisation de ces aspects.

Le chapitre n°2 montre que les usagers accordent une grande importance a la relation
médecin-patient et plus particulierement a I'’échange d’informations (e.g. information sur le
diagnostic, information sur le traitement, attention du médecin). Pour autant cela ne doit
pas se faire au détriment de la qualité intrinseéque du soin (i.e. qualité clinique/technique) et

de la coordination de la prise en charge.

Le chapitre n°3 montre également que les patients poly-pathologiques valorisent
I'information du médecin généraliste (continuité informationnelle) ainsi que la coordination
de leur prise en charge. Ces patients sont aussi sensibles, mais dans une moindre mesure au
contenu clinique de leur prise en charge (suivi régulier et prise en compte des répercussions
socio-psychologiques) et a I'assistance fournie par le médecin généraliste pour leur
permettre d’améliorer leur hygiéne de vie et leur participation (autogestion, partage de la
décision médicale). Actuellement l'offre de soins de médecine générale répond de fagon
modérée a ces préoccupations et présente par conséquent de nombreuses possibilités

d’amélioration de sa qualité.

Le chapitre n°4 met en avant une concordance de ces possibilités d’amélioration avec les
préférences des patients poly-pathologiques pour des modifications de I'offre de soins.
Cependant, malgré des préférences élevées pour la réalisation de certains aspects du
Chronic Care Model, les patients poly-pathologiques ont plutot tendance a privilégier une
position conservatrice face aux possibilités d’évolution de leur prise en charge. La prise en
compte de I'expérience de soins des patients permet notamment de mettre en avant une
plus grande difficulté des patients a valoriser les modifications susceptibles de transformer

fortement la relation médecin-patient, que se soit a travers un rble plus important du
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patient (autogestion, partage de la décision médicale) ou l'intervention de « nouveaux »

acteurs (infirmier).

Ainsi les patients évaluent la qualité de I'offre de soins de médecine générale prioritairement
sur sa capacité a les informer, a adopter une approche globale de leurs problémes de santé
(approche biopsychologique) et a les guider dans leurs recours au systéme de santé
(coordination). Les patients, et plus spécifiguement ceux poly-pathologiques, semblent
moins enclin a envisager une évolution du soin de médecine générale fondée sur une

modification de leur role.

La prise en compte du point de vue des patients constitue un défi majeur pour I'offre de
soins. Si les patients sont effectivement en mesure d’exprimer leur point de vue concernant
I'organisation et le contenu de I'offre de soins, I'interprétation n’en est pas pour autant
aisée. De nombreux facteurs et processus psychologiques sont susceptibles d’intervenir dans
la construction de leur point de vue. Dés lors la compréhension de ces éléments apparait
centrale pour appréhender correctement le point de vue des patients et en conséquence
pour pouvoir améliorer efficacement la qualité de I'offre de soins. Dans le chapitre n°2, les
usagers accordent une importance relativement faible aux caractéristiques du médecin
généraliste (e.g. age, genre) et a sa structure d’exercice (e.g. coopération professionnelle).
Ce résultat indique t-il pour autant qu’une modification des conditions d’exercice (e.g.
exercice de groupe, coopération professionnelle) n’est pas susceptible de modifier la
perception que les patients ont de la prise en charge de leurs probléemes de santé en
médecine générale ? La littérature internationale tend au contraire a montrer un effet de ces
caractéristiques sur le point de vue des patients exprimé notamment en termes de
satisfaction. Pourquoi ces aspects de I'offre de soins ne sont ils alors pas identifiés comme
étant importants pour les patients ? Une explication possible est que les patients ne
valorisent pas ces aspects en tant que tels mais que ceux-ci constituent des indicateurs du
niveau de qualité d’autres aspects du soin de médecine générale auxquels les patients
accordent de I'importance. Ainsi le type de structure médicale n’a en soit pas d’'importance
pour les patients sauf si cela tend par exemple a remettre en question la continuité de leur

relation avec le médecin généraliste.

Plus que les caractéristiques individuelles des patients ou que celles des médecins
généralistes, la concordance entre leurs points de vue (préférences) semble constituer un
préalable nécessaire dans I'amélioration de la qualité de soins (Jahng et al, 2005). Dés lors
les professionnels de santé intervenant dans la prise en charge des patients en médecine
générale pourraient procéder a une identification systématique des préférences des patients

(preferences assessment ou screening) a I'aide d’outils et de compétences spécifiques. Dans
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cette thése nous avons mobilisé différentes approches pour étudier le point de vue des
patients (Delphi, Classement du Meilleur au Pire et Choix Discrets) amenant les patients a
réfléchir aux conditions actuelles de leur prise en charge et a ce a quoi ils accordent de
I'importance. Ces approches pourraient étre adaptées a la pratique quotidienne de
médecine générale pour une utilisation systématique lors des étapes d’identification et de

suivi du point de vue du patient.

Dans les chapitres n°3 et n°4 nous avons montré que les patients poly-pathologiques avaient
des difficultés a percevoir une modification de la prise en charge de leurs problemes de
santé basée sur lintervention d’un « nouvel » acteur en coopération avec le médecin
généraliste. De méme, la prise en compte de I'effet d’expérience aboutit a un résultat
similaire pour I'autogestion des problémes de santé par les patients. Ces résultats indiquent-
ils pour autant que l'offre de soins de médecine générale ne doit pas évoluer en direction
d’une participation plus active du patient a sa prise en charge ainsi que d’une approche pluri
professionnelle des problémes de santé ? Au contraire, la littérature internationale montre
I'importance des effets d’expérience et des biais de jugement sur la capacité des patients a
valoriser ces innovations susceptibles de remettre en question I'organisation actuelle de la
relation médecin-patient. La participation des patients a la redéfinition de I'offre de soins de
médecine générale doit donc se faire avec précautions. Dans cette perspective, il est tres
important d’amener les patients a percevoir les possibilités d’organisation alternatives de
I'offre de soins, par exemple en les aidant a percevoir quel pourrait étre I'apport d’un
infirmier spécifiquement dédié a la gestion de leurs problemes de santé. A ce niveau les
technologies informatiques semblent en mesure de répondre a cette exigence en
permettant la construction d’outils adaptés aux capacités des patients et pouvant servir de

supports a la communication.

Compte-tenu de son positionnement a I'interface entre les systemes de santé et les patients,
I’offre de soins en médecine générale constitue un terrain d’action privilégié d‘une part pour
améliorer la qualité des soins et pour accroitre la participation des patients. Cependant les
différentes possibilités d’évolutions du soin de médecine générale abordées dans cette these
requiérent de nombreux changements, que ce soit au niveau des réles professionnels ou de
I'approche du patient. Les systemes de santé disposant d’une offre de soins de médecine
générale développée semblent plus a méme de s’adapter aux évolutions des besoins des
patients (Nolte et al, 2008) (Schmittdiel et al, 2006). Par exemple dans les pays ou le travail
en équipe pluridisciplinaire est déja instauré et les patients affiliés a une structure médicale
donnée (e.g. Angleterre), il est plus facile d’accroitre la participation des infirmiers a la prise
en charge des patients chroniques en adoptant des protocoles de coopération médecin-

infirmer (Stromberg et al, 2001). Actuellement en France, nous disposons de peu

171



d’informations sur I’évolution du point de vue des patients en médecine générale, mais il est
probable que l'informatisation des cabinets médicaux soit percue positivement par les
patients. Par exemple en matiere de prise en charge du cancer, I'accés du patient a son
dossier médical complet permet d’augmenter sa satisfaction pour la prise en charge de 68%

par rapport a un patient sans accés (Gravis et al, 2011).

Au final, la qualité des soins constitue une mesure importante pour comparer les offres de
soins en complément (ou remplacement) des informations usuelles sur les colts/prix.
Cependant, plus que la mesure de leur satisfaction, pour améliorer la qualité de soins de
médecine générale du point de vue des patients il est important de comprendre leurs
expériences de soins ainsi que les facteurs et processus intervenant dans leur évaluation de

la qualité.
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Questionnaire Delphi n°1 (Tour 1)

QUESTIONNAIRE

I Remargque 1
: Une seule case doit étre cochée par question pour que la réponse soit considérée valide.

Question N°1

De fagon générale, quelle importance accordez-vous au fait que le médecin exerce au sein d’un
cabinet médical avec d’autres professionnels de santé (infirmier, psychologue, kinésithérapeute,
etc.)?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°2
De facon générale, quelle importance accordez-vous au fait que le médecin vous informe sur le

diagnostic (nature du probleme de santé, gravité, etc.) ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°3
De fagon générale, quelle importance accordez-vous a la distance géographique entre votre domicile

et le cabinet médical ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O [l O O 1 O
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Question N°4
De fagon générale, quelle importance accordez-vous au colt de la consultation (pour rappel le tarif

de base de remboursement est de 22 euros) ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°5
De facon générale, quelle importance accordez-vous au fait de pouvoir toujours consulter le méme

médecin ?
1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°6
De facon générale, quelle importance accordez-vous au temps d’attente au sein du cabinet médical ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°7
De facon générale, quelle importance accordez-vous aux horaires d’ouverture du cabinet
médical (nombre d’heures d’ouverture par jour et nombre de jours d’ouverture par semaine) ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O [l O O O O

Question N°8
De facon générale, quelle importance accordez-vous a la présence d’installations facilitant |’acceés au

cabinet médical (places de stationnement, rampes d’escalier, etc.) ?

1 5 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O
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Question N°9
De fagon générale, quelle importance accordez-vous au délai pour obtenir un rendez-vous ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°10

De facon générale, quelle importance accordez-vous au fait de décider avec le médecin de votre
prise_en charge (possibilité de choix parmi plusieurs traitements en fonction de vos préférences
concernant le mode de prise des médicaments, la durée du traitement, etc.) ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°11
De fagon générale, quelle importance accordez-vous au fait de pouvoir joindre directement le

médecin par téléphone ?

1 2 3 4 5 6 7 8 9
(aucune (moyenne (trés grande
importance) importance) importance)
O O O O O O O O O

Question N°12
De facon générale, quelle imp