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. INTRODUCTION

Les besoins et les souhaits du malade font 1’objet d’une attention particuliére de la

3.8 Une meilleure

part des systtmes de soins depuis de nombreuses années
information du patient et la prise en considération de ses besoins sont des priorités du
Ministere de la Santé. C’est dans ce cadre que le guide de I’évaluation de la satisfaction
des soins regus par le patient a été élaboré, laissant a chaque établissement de santé le
soin de I’adapter a ses besoins spécifiques °,

La satisfaction des soins regus est considérée comme un indicateur de
performance des programmes des soins de santé et du personnel, recherchant ainsi tous
dysfonctionnements dans les différents services de santé .

La satisfaction des soins regus par un patient est un élément de la qualité des soins
et de I’état de santé. L’€laboration d’un systeme de mesure adapté constitue I’un des
axes essentiels de Ia politique d’amélioration continue de la qualité des soins. 1l s’agit,
pour les établissements, d’inscrire cette démarche dans leur projet d’établissement.
L’ objectif de cette pratique est d’utiliser les informations recueillies aupres des patients
pour améliorer les services proposés 5,

La satisfaction des soins regus par le patient est donc un indicateur d’évaluation

des actions de santé pour améliorer la qualité des soins > 57 %
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II. CONCEPT DE SATISFACTION DES SOINS

II-1. Définition de la satisfaction des soins

La satisfaction du malade est une composante de la définition de 1’évaluation de la
qualité des soins selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS). « L’évaluation de la
qualité des soins est une démarche qui permet de garantir a chaque patient des actes
diagnostiques et thérapeutiques assurant le meilleur résultat en terme de santé
conformément a 1’état actuel de la science médicale au meilleur cofit pour le meilleur
résultat au moindre risque iatrogene et pour sa plus grande satisfaction en termes de

procédures, de résultats et de contacts humains a I’intérieur du systé¢me de soins [...] ».

Définir la qualité des soins nécessite des indicateurs relatifs aux soins fournis
évaluant des critéres de bon soin. Bien que la prise en charge de la maladie requicre un
grand nombre d’activités, il est possible de séparer ces activités en deux domaines : le
domaine technique et le domaine interpersonnel " Donabedian %7 a défini les soins
techniques comme « 1’application de la science et la technologie de la médecine et
d’autres sciences de la santé & la prise en charge des problémes personnels de santé ».
Les aspects interpersonnels des soins regroupent les aspects socio-psychologiques de la

7 Donabedian ¥’ a aussi défini un troisiéme élément de la

relation médecin/malade
qualité des soins: «I’agrément» (le confort du service). Il a aussi ¥ décrit trois
approches pour évaluer la qualité des soins : ’observation des structures, des procédures

et des résultats. La structure se référe aux caractéristiques relativement stables des

fournisseurs de soins, leurs ressources, 1’endroit physique et organisationnel dans lequel
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ils travaillent. La procédure actuelle des soins est 1’objectif principal de 1’évaluation,
mais le jugement de qualité est basé sur ce qui est connu concernant la relation entre la
procédure et les conséquences de la procédure sur la santé et le bien-étre des individus
et de la société. La qualité de la procédure des soins est définie en termes de normes
pour la médecine, et, d’éthique et de valeurs pour la société. Le résultat se réfere au
changement entre 1’état de santé actuel et 1’état de santé futur du patient attribuable aux

. .1
soins fournis ",

La satisfaction des patients est un terme largement utilis€ mais rarement défini
avec clarté. Cette grandeur subjective renvoie a la mesure des attentes, des besoins, des

81

2, 83
82.83 pascoe ¥ a

perceptions, des expériences, des opinions et des attitudes des patients
défini la satisfaction du patient comme étant « sa réaction a son expérience personnelle
dans un service. Dans sa formulation, la satisfaction consiste en une évaluation
cognitive (notion de connaissances) et en une réaction émotionnelle (domaine affectif)

aux structures, aux procédures et aux résultats des services ».

La difficulté a définir le concept de satisfaction due a sa multidisciplinarité et les

difficultés métrologiques rencontrées sont autant d’obstacles a son utilisation.
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II-2. Mesure de la satisfaction des soins

1. Pourquoi mesurer la satisfaction des soins ?

a.  Respecter les droits du patient

Dans le cadre de la réforme de I’hospitalisation publique et privée, trois textes
importants font références a l’obligation de recueil de ’avis des patients sur leurs
conditions d’accueil et de séjour :

- T’ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996 * qui introduit dans son article L710-1-1

I’obligation d’évaluer la satisfaction des patients (Annexe A, page 97),

- ’arrété du 7 janvier 1997 8 relatif au contenu du livret d’accueil (Annexe B, page

100),

- lacirculaire DGC/DH n° 95-22 du 6 mai 1995 % (Annexe C, page 107) relative

aux droits des patients (Annexe D, page 109).

La mesure de la satisfaction des soins regus est une obligation légale prévue par
les ordonnances du 24 avril 1996, précisant que leur résultat sera pris en compte dans
I’accréditation des établissements. En 1997, une circulaire (IN° 97—29 du 17 janvier
1997) et un décret (du 16 décembre 1997) sont venus compléter ces dispositions. Un
document d’orientation de la Direction Hospitaliére fixe les principes et les modalités de

base de son évaluation °.
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Une telle disposition légale dans les hopitaux justifie d’utiliser ces indicateurs

comme un des critéres de jugement dans un souci d’amélioration de la qualité des soins.

b.  Améliorer la qualité d’accueil et de séjour des patients

Le suivi dynamique de la qualité pergue par les patients, en relation avec leurs

attentes, garantit la pertinence et la constance de I’action qualité.

Comment nous jugent-ils ? — — Attendent-ils des améliorations ?
T !
T !
Qualité percue <« — Priorité d’action  «— — Qualité attendue

Qualité voulue

c.  Développer la motivation du personnel

Les objectifs qualité sont fixés en liaison directe avec les attentes des patients.

La mesure de satisfaction fournit un systéme de mesure objectif.

Les améliorations de la qualité sont mesurées dans le temps : elles sont visibles et

motivent 1’effort,
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d.  Préparer I'accréditation de 1’établissement

Les résultats de 1’évaluation de la satisfaction des patients seront pris en compte

dans les procédures d’accréditation des hopitaux 3

2. Comment mesurer la satisfaction des soins ?

a.  Qui?

Afin de mesurer la satisfaction des soins regus, il ne faut pas prendre en
considération le point de vue des médecins (ceux-ci étant des mauvais juges de la
satisfaction des soins) “3, mais le point du vue des patients 29, car ce dernier est
déterminant si les améliorations de la qualité des soins ont pour résultats une meilleure

acceptation et une utilisation plus soutenue des services offerts 104,
b.  Avec quelle méthode ?
30,41, 70,105, 111, 113

Il existe plusieurs. fagons de mesurer le satisfaction des soins

- par interrogatoire direct ou téléphonique,

- par questionnaire rempli directement a I’hépital ou envoyé et rempli a domicile.
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Le tableau ci-dessous présente les avantages des deux méthodes

17,30, 34, 35, 82,83 ,

Interrogatoire direct ou téléphonique

Auto-questionnaire

Processus interactif pour générer de

nouvelles informations

Bonne sensibilité a concerner les

patients

Souplesse de la discussion

Bon rapport avec les enquéteurs

Clarification des ambiguités des items

et des points de vue

Bon taux de réponse

Meilleure couverture pour le suivi des

non-répondants

Standardisation des items

Pas de biais d’interviewers

Anonymat

Faible colt

Besoin minime d’entrainement de

I’équipe

Réalisable avec peu de personnels et de

moyens

27



c. A quel moment ?

La mesure de la satisfaction des soins permet d’apprécier la perception des
patients vis-a-vis des soins recus. Méme si la satisfaction globale est souvent élevée, les
patients peuvent rapporter une insatisfaction a différents niveaux des soins ou exprimer
des plaintes. Cette mesure doit étre effectuée dans les suites de I’hospitalisation, et
semble plus fiable lorsqu’elle est proche de la sortie que lorsqu’elle est effectuée apres
plusieurs mois *>**. Elle ne doit pas étre mesurée de fagon trop proche de la sortie (pour
diminuer le biais dii au cOté traumatisant de !’hospitalisation), ni éloignée (pour
empécher le biais de mémoire). A notre connaissance, il n’existe pas d’études

comparant des périodes différentes de mesure.

3. Dimensions de la satisfaction des soins

Bien que quelques chercheurs se soient focalisés sur la satisfaction comme un
concept global mesuré par un seul item (par exemple : « Quel est votre niveau de
satisfaction pour le traitement que vous avez recu 7 ») 14 i1 existe un consensus pour
affirmer que la satisfaction des soins est un concept multidimensionnel nécessitant

52 .
2 77108, 12 116y g patients sont

I’utilisation d’échelles multi-items ou d’indices

capables de juger les différents aspects des soins.
Les instruments mesurant la satisfaction globale sont inadéquats. Ils ne peuvent

pas rendre compte des domaines spécifiques de satisfaction, ils tendent a étre biaisés en

surévaluant les niveaux de satisfaction, et sont aussi grossiers pour permettre les

comparaisons a travers les situations et les traitements 62, Finalement, les mesures
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globales ne fournissent pas d’indication sur la fagon dont pourraient étre améliorés les
soins médicaux selon le patient.

Une mesure composite de la satisfaction des patients différe d’une mesure globale
car elle est composée d’une série d’items permettant d’exploiter des dimensions variées
de la satisfaction des patients. La difficulté majeure avec les mesures composites est
qu’elle suppose souvent des pondérations €quivalentes entre chacun des items. Cette
supposition ne peut pas étre valable car des patients peuvent attacher plus ou moins

5: N . £ 1: 10, 1
d’importance 2 tel ou tel aspect des soins médicaux '* ',

La satisfaction des soins regus peut étre mesurée sous différents aspects ** :
L. Admission dans I’établissement de soins:
1. Durée d’attente
2. Explications
II.  Soins:
1.  Nursing:
a. Toilette
b.  Disponibilité
c.  Communication
d.  Attitude envers les patients, ou capacité a le démontrer (support
émotionnel, estime du patient)
e.  Soins physiques

f.  Habileté technique
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II1.

Soins médicaux :

a.  Communication

b.  Attitude envers les patients, ou capacité a le démontrer (intérét,
soin, rapport)

c.  Habileté clinique (compétence au niveau du diagnostic et du
traitement)

d.  Habileté a réconforter

e.  Encouragement a la réciprocité

Communication :

a.  Importance

b.  Disponibilité

Autres personnels, autres services et autres soins :

a.

b.

=t

Visites

Planning du service
Organisation du service,
Activités

Personnels de laboratoire

Agréments (Radio, télévision, téléphone, ...)

Aménagement de la chambre :

1.

Structure, équipement et accommodement :

a.

Salle de bain et sanitaires : propreté, intimité, accessibilité et
équipement
Bruit, tranquillité

Propreté de la chambre
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d. Intimité de la chambre

e. Confort du lit

2. Nourriture :

a.  Service diététique

b.  Qualité de la nourriture

c.  Compétence des diététiciens
IV. Sortie :

1.  Information
2. Planning des soins prévu apres I’hospitalisation et du suivi médical

3. Procédure (organisation, durée)

La classification la plus utilisée dans I’€valuation de la satisfaction des soins regus

a été développée par Ware et al %7 115 ont identifié huit dimensions majeures :

Dimensions

Qualité technique : Définition :
Compétence des fournisseurs et adhésion a des
niveaux élevés de diagnostic et de traitement.
Exemples :

Minutie, précision, risques inutiles, erreurs faites.
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Dimensions

Attitude entre les personnes :  Définition :
Particularités du dialogue entre fournisseurs et
patients.
Exemples :
Relations, bienveillance, courtoisie ou manque
d’égard, brusquerie.
Efficacité / Résultats : Définition :
Résultats des soins médicaux.
Exemples :
Efficacité des fournisseurs dans 1’amélioration et le
maintien de 1’état de santé.
Finances : Définition :
Facteurs intervenant dans le paiement des soins.
Accessibilité / Convenance : Définition :
Facteurs intervenant dans l’organisation des soins
médicaux recus.
Exemples :

Temps d’attente, distance hopital-domicile.
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Dimensions

Disponibilité : Définition :
Ressources des soins médicaux.
Exemples :
Nombre adéquat d’hopitaux et de fournisseurs dans le
secteur.
Environnement : Définition :
Caractéristiques physiques des procédures de soins.
Continuité : Définition :

Identité des fournisseurs et / ou localisation des soins.

o . 1 33, 4
II-3. Validation d’un instrument de mesure > 123348

La validation d’un questionnaire de satisfaction des soins recus n’a rien de
spécifique. Elle est exactement la méme pour tout instrument de mesure quel qu’il soit
(auto-questionnaire, interrogatoire, ...), pour n’importe quel domaine (satisfaction des

soins, qualité de vie, ...).
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1.  Lanotion de mesure

La mesure est un ensemble de régles qui permettent d’affecter des nombres a des

objets de telle facon qu’ils représentent la quantité d’attribut de ces objets.
a.  L’échelle nominale ou comment nommer la réalité

Nommer la réalité que I’on se propose d’observer en s’appuyant sur des concepts
nécessite dans un premier temps de choisir des dimensions. On nomme les différents
caractéres que peut prendre la variable / VDattribut (par exemple «se nourrir »,
« 8’habiller », « se laver » constituent les éléments d’une échelle nominale explorant la

dépendance physique).
b.  L’échelle ordinale

Plusieurs rubriques explorant une dimension sont hiérarchisées entre elles de telle
fagon qu’elles présentent différents stades du processus considéré sans préjuger de la
« distance » séparant chacun de ces stades (par exemple communiquer avec le médecin

sans difficulté, difficilement, tres difficilement, impossible).
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C. L’échelle cardinale

C’est une représentation de la réalité observée sous forme de chiffres. Pour cela,
on établit des couples : nominal-cardinal. Il s’agit a ce stade, simplement d’un chiffrage,
qui ne présume ni de ’ordre, ni du poids (par exemple : degré de mécontentement

sévere =4 ; moyen =3 ; 1éger = 2 ; pas de mécontentement = 1).

d.  L’échelle visuelle analogique

Variable quantitative avec bornes (exemple degré de satisfaction variant de O a
100, avec 0 et 100 étant respectivement la plus petite et la plus grande valeur possible,

les plus hauts scores indiquant les niveaux de satisfaction les plus élevés).

2. Remarques sur les instruments de mesure

a.  Les instruments globaux

Peut-on faire un score global a partir des réponses faites & des questions
indépendantes, a fortiori si elles appartiennent a des dimensions différentes ? Telle est la
question qu’il faut poser devant le souhait de bien des utilisateurs d’instruments de
disposer d’une seule valeur finale. Ensuite, il faut poser la question de la (ou des)
méthode(s) employée(s) pour réduire cette valeur unique. La production d’une valeur
unique finale a partir d’une collection de réponses a des items suppose qu’il soit licite et

pertinent d’agréger ces éléments, c’est-a-dire que ces éléments constituent une
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dimension. Ensuite cela suppose qu’on édicte une reégle d’agrégation et que cette régle
refléte le plus possible la réalité. Une solution simple consiste a additionner les réponses
positives aux items (reégle du modele linéaire additif avec pondération de 1 pour chaque
item). Ce faisant, on accepte que chaque item contribue de maniére égale au total
général. Ceci en terme d’interprétation de la valeur finale, sous-entend qu’une
différence entre un score de 4 et un score de 6 est la méme qu’entre un score de 6 et un

score de 8.

La détermination de la regle des pondérations est capitale. La méthode de
THURSTONE '® par exemple, permet de calculer des distances entre des items a
partir de I’opinion de panels de juges. Elle est fondée sur le jugement de la sévérité
pergue des experts auxquels on présente les paires d’items. La fréquence des jugements
ou un item A est considéré comme plus séveére qu’'un item B, donne une mesure de
I’intervalle entre les items A et B. Un poids est alors attribué & chaque item et peut étre
utilisé dans un modele additif ou tout autre mode d’agrégation. Cette méthode met en
jeu la subjectivité des juges et suppose un continuum dans la description du phénoméne
étudié a travers les items employés. Cette méthode nécessite un recueil d’informations
spécifiques a 1’élaboration des pondérations, sur un échantillon de personnes
sélectionnées de maniére appropriée et de taille plus ou moins importante selon le

nombre de paires d’items contenues dans le questionnaire.

Il est possible d’utiliser la répartition observée des réponses a plusieurs items pour

décider de résumer I'information quand on se trouve en face d’une répartition dite de

GUTTMAN “. S’il existe une hiérarchie dans la dégradation des performances, une
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réponse positive faite a I’item le plus séveére implique (avec une forte probabilité) une
réponse positive aux items moins séveres précédents. En connaissant le score, on

connait les réponses faites aux différents items.

Certaines méthodes dites de « trait latent » ** 48, dont celle basée sur le modéle de
Rasch, permettent de déterminer la difficulté de chaque item et d’évaluer

I’unidimensionnalité de Dinstrument .

Le postulat princeps de ce modéle est
’existence d’une seule mesure, d’un seul concept sous-jacent a I’instrument. Ce modele
suppose, en effet, I’existence d’un « trait latent » c’est-a-dire d’une variable définie
conjointement par les capacités des sujets et par les difficultés des items au regard du
concept. Chaque item explore un certain niveau de difficulté du «trait latent ».
L’analyse en composantes principales peut aussi permettre d’examiner
I’unidimensionnalité de la mesure étudiée ®. Elle permet une réduction des données par
construction de facteurs principaux représentant les dimensions de 'instrument. Elle

étudie les distances entre les items et le positionnement de ces items par rapports a ces

dimensions.

Pour présenter les données, on a le choix entre un score global qui résume en un
seul nombre la situation, et une présentation item par item ou dimension par dimension.
Le score global fait perdre en détails. Un méme score peut étre obtenu par des
combinaisons d’items différents. La présentation item par item, lorsque ’on peut

hiérarchiser les items, permet d’obtenir une structure de données de type cumulatif.
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Pour résumer, nous définirons un instrument de mesure comme un ensemble de
grandeurs quantifiables, repérées au moyen de questions ou items. Toutes les situations
peuvent exister allant d’un instrument constitué d’un seul item a un instrument constitué
de nombreux items. La sélection d’un instrument repose avant tout sur une définition
préalable de la finalité de la mesure et sur une description du contexte dans lequel cet
instrument doit étre utilisé. Pourquoi mesure-t-on ? Que s’agit-il de mesurer ? Sur qui ?

Par qui ? Comment ?

b. Les instruments multidimensionnels et les indicateurs

Les indicateurs sont des éléments simples qui ont I’avantage d’€tre faciles a
utiliser. En revanche, ils ne permettent de porter que des jugements par essence assez
sommaires mais qui peuvent étre suffisants en particulier quand on considere les
problémes a I’échelle des populations. Un des buts d’une validation est de juger jusqu’a
quel point on peut se fonder sur de tels outils pour porter des jugements ou prendre des

décisions.

La validation des indicateurs ne peut étre envisagée que dimension par
dimension : définir un concept, nommer la réalité et choisir un couple nominal-cardinal.
Pour I’ensemble d’un questionnaire également, on ne pourra valider que dimension par

dimension, en considérant successivement les concepts qu’on veut appréhender.
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3. Les aspects de la validation

Classiquement, trois qualités des instruments de mesure sont passées en revue : la
validité, la reproductibilité et la sensibilité (FERMANIAN) . On peut considérer que
la validation d’un instrument de mesure doit permettre de répondre a trois questions :

- L’instrument est-il pertinent (ou valide) ?
- L’instrument est-il performant (ou fiable) ?

- L’instrument est-il applicable ?

a.  L’instrument est-il pertinent (ou valide) ?

Rechercher la pertinence d’un instrument consiste a émettre un jugement sur ce
que V’instrument mesure. Un instrument est pertinent (valide) s’il mesure bien ce qu’il

est censé mesurer et s’il varie avec ce qu’il mesure.

Pour apprécier la validité on rencontre dans la littérature des approches mettant en
ceuvre différentes méthodes parmi lesquelles il convient de choisir en fonction du type
d’instrument considéré :

- le jugement sur la valeur apparente explore la validité d’apparence (« Face

Validity ») ;

- I’analyse critique d’un instrument par des experts explore la validité de contenu

(« Content Validity ») ;

- la confrontation a un (des) critére(s) et le calcul de corrélation établissent la

validité sur criteére ou contre critére (« Criterion Validity ») ;
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- I’étude de la structure méme de !’instrument, par diverses méthodes d’analyses
multivariées, définit la wvalidité de structure ou du construit (« Construct

Validity »).

Nous allons développer ci-dessous ces différents points.

al. La validité d’apparence (« Face Validity »)

La validité d’apparence est le jugement fait par I’utilisateur de 1’instrument sur la
valeur apparente du questionnaire : elle lui semble par exemple satisfaisante ou au
contraire médiocre. Cette validité résulte donc d’un jugement subjectif, fonction de
I’utilisateur, prenant en compte les aspects visibles de ’échelle : longueur, libellé des
items, modalités de réponse, etc.... Il ne faut pas la confondre avec la validité de
contenu qui suppose une étude approfondie, faite par des experts. Il s’agit ici d’un
simple jugement superficiel, fonction de [’utilisateur. 1l s’agit d’un aspect important car

il conditionne 1’acceptabilité du questionnaire et par ceci influe sur la compliance.

a2. La validité de contenu (« Content Validity »)

La validité de contenu est 1’adéquation de I’instrument aux concepts retenus pour
appréhender le domaine pris en compte, qui est appréciée par I’examen des items qui
constituent I’instrument. Elle explore 1’adéquation de I'instrument au domaine de
I’étude, en fonction des concepts, de 1’étendue du domaine pris en compte et des .

formulations employées. Ce type de validation implique la définition préalable des
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concepts et I’accord consensuel des experts. Elle désigne la capacité de I’instrument a

mesurer effectivement ce qu’il est censé mesurer. Elle suppose que les items rassemblés

explorent de fagon compléte I’ensemble des aspects d’une dimension donnée, sans

redondance entre eux.

Par exemple :

- les concepts mis en ceuvre sont-ils adéquats ?

- les dimensions mesurées sont-elles bien distinctes entre elles ?

- les items couvrent-ils toute la gamme des situations a explorer compte tenu de
I’objectif ?

- les formulations proposées sont-elles fidéles aux concepts utilisés et

compréhensibles pour les utilisateurs (enquéteurs et enquétés) ?

La procédure de validation de contenu doit mettre en ceuvre des méthodes
permettant d’objectiver la démarche, de formuler I’expertise afin de trouver un
consensus entre les différents avis exprimés (méthode Delphi, conférence de consensus,

etc. ...).
a3. La validité sur critére (« Criterion Validity »)

Dans le cas ou l'objet évalué par l'instrument a valider est complétement et
indiscutablement défini par une autre méthode de mesure, la validité de 1’instrument est
appréciée par la corrélation (ou la liaison) entre les résultats obtenus d’une part avec
I’instrument a tester et d’autre part avec la méthode ou le critére de référence. La

création d’un nouvel instrument se justifie par une meilleure efficacité de mesure ou une
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plus grande facilit¢ d’emploi. La validité sur critere est donc [’adéquation de
I’instrument aux concepts retenus pour appréhender le domaine pris en compte, qui est
appréciée par la corrélation avec une référence extérieure définissant le concept de

fagon absolue.

Si le critere de référence appartient a la méme famille conceptuelle, on parle de
validité concurrente (« Concurrent Validity »), si le critére de référence n’a rien a voir

au plan conceptuel, on parle de validité concomitante.

Quand on ne dispose pas de critére de référence absolu, la validité sur critére
s’explore alors par confrontation a d’autres critéres qui s’inscrivent dans la méme

dimension mais qui n’ont pas, par eux-mémes, valeur de référence.

Il est évident qu’un instrument validé a l’aide d’un critére reposant sur une
hiérarchie au niveau des groupes n’aura de valeur que s’il est également utilisé au

niveau de groupes et ne pourra prétendre étre valide si on 1’utilisait pour des individus.

a4. La validité de structure (« Construct Validity »)

L’établissement de la validité par 1’étude de la structure repose sur I’utilisation des
méthodes multivariées descriptives, telles que 1’analyse factorielle des correspondances
et I’analyse en composantes principales quand les variables sont continues et
gaussiennes. Ces méthodes visent a une réduction des données. Elles sont fondées sur la

mise en évidence des distances mathématiques entre items, et leur organisation par
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rapport a des axes de projection privilégiés en fonction de la part de la variance totale
qu’ils expliquent. Elles permettent de vérifier dans quelle mesure les variables décrivant
une méme dimension (combinaison linéaire de I’ensemble des variables) s’alignent sur
le méme axe. Si les éléments constituant I’instrument étudié s’organisent de fagon
cohérente par rapport aux concepts de base, on considére que cet instrument a une
certaine validité. Si on ne considére que les éléments de I’instrument lui-méme on
parlera de « validité interne », si on fait intervenir des informations tirées de sources
différentes mais reconnues comme décrivant le méme domaine, on parlera de « validité
externe ». La validité de structure est donc ’adéquation de I’instrument aux concepts
retenus pour appréhender le domaine pris en compte, elle est appréciée par la cohérence
interne (validité de structure interne) et/ou par comparaison a des instruments déja
existants. Il s’agit donc de la capacité de I'instrument a mesurer de fagon séparée les
différentes dimensions. Sa vérification fait appel a analyse factorielle et a la cohérence

interne.

- La validit¢ de structure interne (« Internal

Consistency »)

Dite aussi validité de conception ou validité factorielle, elle évalue la cohérence
interne de I'instrument dans la prise en compte des différentes dimensions de I’objet de
la mesure. On considére que la validité de structure interne est d’autant mieux
démontrée que les items décrivant I’une de ces dimensions sont mieux corrélés entre

eux qu’avec ceux portant sur les autres dimensions.
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Lors de la construction d’un indicateur multidimensionnel, la validation de la
structure interne peut mettre en évidence les relations entre plusieurs variables décrivant
I'information sur une dimension donnée, et permettre d’éliminer des redondances

alourdissant inutilement I’instrument.

- La validité¢ de structure externe (« Convergent and

Discriminant Validity »)

La validité de structure externe se distingue de la validité sur critére parce qu’au
lieu de rechercher une corrélation stricte, elle ne vise qu’a faire apparaitre une proximité
ou une distance :

- proximité entre les variables explorant une méme dimension (validité
convergente) ;
- distance entre variables décrivant des dimensions différentes (validité

discriminante).

. Cette distinction, claire dans I’exposé, ’est moins dans la pratique. L’analyse de
ce qui est présenté dans la littérature comme validation sur critére ou validation de
structure externe fait apparaitre des zones de recouvrement: la méme démarche
(analyse factorielle des correspondances, classification hiérarchique) peut €tre rattachée
a l’un ou a I’autre des aspects de la validité ou des étapes de la procédure de validation,
en fonction de la formation des auteurs ou de leur mode d’approche de la question

étudiée.
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a5. La validité de prédiction (« Predictive Validity »)

La prédiction est ’adéquation de l'instrument aux concepts retenus pour
appréhender le domaine pris en compte, qui est appréciée par sa capacité a prédire des
états futurs. Si 1’objectif de prédire est clairement énoncé, la méthode pour apprécier la
validité d’un tel indicateur sera de vérifier dans quelle mesure il a permis de faire un
bonne prédiction. C’est ce qu’on entend par « validité de prédiction ». Elle est Ie plus

souvent utilisée dans le domaine de la Qualité de Vie.

En conclusion: vérifier la validité d’un outil (indicateur ou instrument
multidimensionnel), c’est vérifier sa congruence avec [’utilisation qui en est faite. Cette
vérification porte sur les concepts qui le sous-tendent, le domaine d’application et les

objectifs visés.

b.  L’instrument est-il performant (ou fiable) ?

Un indicateur est considéré comme valide, c’est-a-dire se rapportant bien au
domaine que l’on veut explorer, peut étre plus ou moins performant selon qu’il
approchera avec une plus ou moins grande précision le phénomeéne observé, selon ses
capacités a séparer plus ou moins finement des individus ou des états différents, selon
que les résultats obtenus pourront €tre reproduits aussi longtemps que les conditions
seront restées identiques. De ces performances résultera une plus ou moins grande

confiance en 1’évaluation effectuée.
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Dans le cadre de la validation, on explore la fiabilit€ en appréciant deux
principaux aspects :
- le pouvoir discriminant qui repose sur la précision de 1’évaluation effectuée et a
laquelle on rattache les notions de sensibilité et de spécificité ;

- la fidélité qui conditionne la reproductibilité et la stabilité des résultats obtenus.

bl. Le pouvoir discriminant (sensibilité, spécificité)

La sensibilité et la spécificité résument la capacité d’un instrument a enregistrer
les variations d’un phénomeéne. Ces deux qualités caractérisent le pouvoir discriminant
(ou finesse discriminative) de D'instrument. Le pouvoir discriminant est utilisé en
général pour valider un nouvel instrument de mesure lorsqu’il en existe déja un comme
référence. En I’absence de mesures de référence, il ne s’applique gucre pour valider des

questionnaires (de qualité de vie ou de satisfaction des soins recus).

- La sensibilité (« Sensitivity »)

La sensibilité d’un indicateur est déterminée par la plus petite variation entrainant
une modification de celui-ci. Lorsque 1’objet de la mesure ne présentevque deux états,
(par exemple malade / non malade) la sensibilité s’exprime par le pourcentage de sujets
malades ayant un test positif. Le test sera d’autant plus sensible qu’il y aura moins de

faux positifs.
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- La spécificité (« Specificity »)

La spécificité d’un instrument est définie par sa propriété a ne varier qu’avec le
phénomene observé. Des phénomeénes parasites ne doivent pas influencer. Lorsque
’objet de la mesure ne présente que deux états, (par exemple malade / non malade) la
spécificité s’exprime par le pourcentage de sujets non malades ayant un test négatif. Le

test sera d’autant plus spécifique qu’il y aura moins de faux négatifs.

b2. La fidélité ou reproductibilité (« Reliability »)

La reproductibilité d’un questionnaire est vérifiée lorsqu’un patient en état stable
répondant & deux reprises au cours du temps (reproductibilité intra-sujet), ou deux
patients en état identique (reproductibilité inter-sujets), fournissent les mémes valeurs
des mesures. La reproductibilité inter-observateurs est vérifiée lorsque plusieurs
observateurs administrant le méme questionnaire chez un méme sujet obtiennent le

méme résultat.

Un instrument est fidele si toutes ses qualités sont conservées lorsque les mesures
sont répétées :
- par le méme observateur (fidélité intra-juge ou reproductibilité intra-observateur)
ou par plusieurs observateurs (fidélité inter-juges ou reproductibilité inter-
observateurs) ;

- au méme moment ou 2 divers intervalles de temps.

47



Cette qualité conditionne la reproductibilité des résultats.
- La fidélité inter-juges
La fidélité inter-juges s’évalue par le coefficient de concordance (compris entre 0
et 1) entre les notations proposées par deux ou plusieurs enquéteurs évaluant, au méme
moment, le méme individu ou la méme population.
- La fidélité intra-juge
La fidélité intra-juge s’évalue par la corrélation entre les notes d’un méme

observateur lors de deux cotations d’une méme personne ou d’'une méme population, en

¢tat stable, suffisamment distantes pour éviter les effets d’apprentissage.

La stabilité dans le temps

Pour évaluer la stabilité dans le temps, le méme individu est soumis a deux (ou
plusieurs) évaluations a des moments différents (méthode test-retest qui permet de
calculer le coefficient de constance des résultats obtenus, en tenant compte de

I’évolutivité naturelle du phénomene observé).
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- La justesse

LLa justesse constitue une autre qualité des instruments de mesure. Un
instrument juste rend compte avec exactitude du phénomeéne observé sans le sous-
estimer ni le surestimer systématiquement. L appréciation de cette qualité implique la

connaissance de la véritable valeur et 1’existence d’une unité de mesure.

b3. La sensibilit¢ au changement (« Responsiveness over

time »)

LLa sensibilit¢ au changement est la capacité de l’instrument a apprécier le
changement d’état qu’il est sensé mesurer (la satisfaction des soins regus par exemple).

Il s’agit bien entendu d’une qualité essentielle d’un instrument.

c.  L’instrument est-il applicable ?

Pour obtenir des résultats utiles, un instrument pertinent et performant doit encore

étre applicable, c’est-a-dire utilisable en pratique. Un instrument est applicable s’il est

acceptable pour I’enquéteur et pour ’enquété, et si sa mise en ceuvre est réalisable a des

colits compatibles avec I’ objectif visé.
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On considere successivement les caractéristiques suivantes :
- I’acceptabilité,
- le temps de passation,

- le colit de la mise en ceuvre.

cl. L’acceptabilité

Elle doit étre appréciée au niveau des enquéteurs et des enquétés.

- L’acceptabilité pour les enquéteurs

Qu’il s’agisse d’une grille ou d’un questionnaire, I’enquéteur doit pouvoir adhérer

a I’instrument utilisé. La connaissance des principes de construction, de la philosophie

sous-jacente a des objectifs recherchés constitue un préalable nécessaire a

I’acceptabilité. Par exemple, ’enquéteur doit étre informé avec précision de la

signification des items et des principes de cotation.

- L’acceptabilité pour les enquétés

Les questions doivent étre claires, univoques, sans ambiguité et rédigées de facon

a étre comprises de la population touchée par I’enquéte.
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D’une fagon générale, pour étre acceptable un instrument doit étre :

- clair dans sa formulation qui doit &tre compréhensible pour ’enquété et pour
I’enquéteur. L’utilisation d’instruments d’origine étrangere suppose une
traduction associant des experts du pays d’origine et du pays d’utilisation ;

- clair dans sa présentation ;

- de longueur raisonnable compte tenu du contexte et de la fréquence d’application ;

- adapté aux conditions d’utilisation. Il convient de distinguer les enquétes
ponctuelles approfondies confiées & des enquéteurs spécialement formés et les
enquétes systématiques répétitives, sur le fonctionnement d’un service par

exemple, dont la fréquence influence les conditions d’applicabilité.

La qualification de I’enquéteur (enquéteur professionnel, médecin, infirmiere, ou
assistante sociale, etc.) peut influencer les réponses de I’enquété. Des questions posées
sans probléme par un médecin ou dans un cadre hospitalier paraitront impossibles voire
indécentes a une assistante sociale enquétant a domicile. Par ailleurs il faut tenir compte
du fait que les réponses sont orientées par la qualification de celui qui pose les
questions. On parlera moins spontanément a un médecin des problémes de

I’environnement matériel. L’espoir d’obtenir ou la crainte de perdre une prestation est

aussi susceptible d’orienter les réponses.
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c2. Le temps de passation

Le temps nécessaire pour compléter la grille ou le questionnaire est un facteur
important d’acceptabilité et doit donc Etre connu. II peut déterminer la participation a
I'enquéte des personnes sollicitées. 11 conditionne dans une large mesure le coft

financier.

c3. Les colts de mise en ccuvre

Ils sont liés a la méthode d’investigation. Dans le domaine considéré, il s’agit
essentiellement de passation de questionnaires ou de grilles, le colt dépendra de la
durée d’investigation mais aussi de la qualification de I’enquéteur. Il faut également
prendre en compte le colit de leur formation et de la vérification des réponses: On doit
noter que dans un certain nombre de cas I'indicateur considéré est inclus dans un plus
large questionnaire (grille) portant sur de multiples aspects. Dans certaines
circonstances, l’indicateur est construit a partir d’'une sélection d’items du
questionnaire ; d’autres fois, on introduit dans un questionnaire des items d’un

indicateur construit par ailleurs. Ce contexte peut influencer ’acceptabilité pour

I’enquéteur.

On peut apprécier 1’applicabilité d’un instrument en se fondant sur le pourcentage
de sujets qui ont refusé de répondre a certaines questions (acceptabilité pour les
enquétés), la durée de passation (non seulement des items de ’indicateur lui-méme mais

aussi de I’ensemble de I’instrument dans lequel il est inclus) et 1’évaluation d’un coiit

52



moyen par sujet enquété. Ces aspects pratiques ne pourront &tre jugés que si ’on
connait le protocole - « le mode d’emploi » - qui constitue un élément inséparable de

P’instrument lui-méme.

4. Conclusion

La validité est de loin la qualité la plus importante d’un instrument. I faut
toujours I’étudier de manicre approfondie, sous ses divers aspects, sinon on ne sait pas
ce que 1’on mesure exactement.

La validité de structure est la facette la plus importante de la notion de validité.
Elle permet de dégager au mieux la signification réelle du concept mesuré par
I’instrument en le distinguant des concepts voisins. Elle doit étre établie a partir de
plusieurs résultats expérimentaux concordants, d’autant plus nombreux que le concept
mesuré est plus complexe. Elle est encore plus importante lorsqu’il n’existe pas de
critére de référence mesurant le concept évalué, ou que ce dernier est flou et complexe.

Pour choisir judicieusement un instrument parmi tous ceux qui sont disponibles
sur le marché, il faut pouvoir comparer la validité de chacun d’entre eux. Cela suppose
que I’on possede des informations détaillées sur les études de validation faites
auparavant : les facettes étudiées, les méthodes employées, les résultats quantitatifs
obtenus, etc.... Il faut tout faire pour réunir ces informations, malgré les nombreux
obstacles pratiques, car sinon un choix rigoureux est impossible.

Un instrument de mesure traduit d’une langue étrangére ou extrait d’un instrument

déja existant doit étre validé a nouveau comme s’il s’agissait d’un nouvel instrument.
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Le tableau ci-dessous récapitule les différents aspects de validité d’un instrument

de mesure avec et sans mesure de référence.

Validité d’un instrument de mesure

Avec mesure de référence Sans mesure de référence
Pouvoir discriminant : Validité de structure :
- Sensibilité - interne
- Spécificité - externe :

+ convergente
+ discriminante
Validité de contenu

Validité sur critére

Validité prédictive
Fiabilité / Reproductibilité
Sensibilité aux changements

Applicabilité métrique / Acceptabilité de la mesure
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III. SATISFACTION DES SOINS EN CANCEROLOGIE

III-1. Introduction

L’évaluation de la satisfaction des patients est devenu un concept important dans
I’évaluation des services de santé. Le souhait des différents systémes de soins de
satisfaire leurs patients est un facteur majeur de la viabilité de ces systémes *°. De plus
I’évaluation des soins peut étre incompléte sans inclure le point de vue du patient sur la
qualité des soins. La satisfaction des patients est un objectif de soin avec la guérison de
la maladie et 1’amélioration du probléme de santé *. La satisfaction des soins contribue
donc au devenir des patients (les patients satisfaits cooperent plus au traitement).

L’évaluation de la qualité et de la satisfaction des soins est particulierement
importante dans le domaine de la cancérologie 7'. Les patients cancéreux connaissent
souvent les effets secondaires des traitements, avec de plus un doute sur I’évolution et le
pronostic de la maladie. Ils ont une moindre capacité a contréler leur propre vie, ce qui
augmente la dépendance envers les autres et perturbe leur vie sociale, familiale et
professionnelle '''. Les patients cancéreux recoivent parfois des traitements
expérimentaux lesquels impliquent des choix de traitement, avec doute sur le bon choix
et prise de responsabilité.

Il peut donc étre dit que, chez les patients cancéreux faisant I’objet d’un traitement
de longue durée, la qualité percue des soins médicaux joue un rdle essentiel dans
I’évaluation globale de la qualité de vie *.

Dans le domaine de la cancérologie, a la fois dans le contexte d’essais cliniques

controlés et dans I’évaluation de routine des soins, I’information sur les niveaux de
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satisfaction des patients peut permettre I’évaluation de I’efficacité du traitement 10,12

Les chercheurs sont d’accord sur la définition du concept de la satisfaction des soins,
sur sa composition factorielle, sur la procédure par laquelle les patients déterminent leur
degré de satisfaction ou d’insatisfaction, mais les instruments fiables et valides évaluant
la satisfaction des soins manquent. D autres chercheurs étudient les corrélations entre
les caractéristiques des patients (socio-démographiques, physiques, psychologiques,
attitudes et attentes), les caractéristiques des soins médicaux (structure, procédure,
résultat) et la satisfaction des soins, oubliant de préciser tous les criteres de validité de

Pinstrument utilisé.

I’évaluation de la satisfaction des patients peut €tre employée dans plusieurs
domaines :

- Pour déterminer le degré de satisfaction relatif a la demande d’un conseil médical,
a I’adhérence aux recommandations médicales et a la continuité de la relation
médecin-patient.

- Pour estimer la qualité des soins médicaux (compétence technique percue des
fournisseurs de soins, support moral percu des fournisseurs de soins,
I’accessibilité des soins, coflits des services, ...).

- Pour aider les fournisseurs de soins de santé & mieux comprendre le point de vue
du patient et pour améliorer la responsabilité de ceux qui planifient et délivrent les

services.
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La satisfaction des patients peut Etre considérée comme une variable pouvant
améliorer ’effet de la maladie et de son traitement sur la qualité de vie de P’'individu ;
ou comme une variable pouvant expliquer la compliance et la tolérance des traitements

- ‘ . 10,12
souvent toxiques et lourds en cancérologie 012,

II-2. Objectif

L’utilisation d’un instrument de mesure de la satisfaction des soins regus est
incontestable, mais sa capacité a la mesurer doit étre démontrée. Notre travail s’est
focalisé uniquement sur les auto-questionnaires employés pour évaluer la satisfaction
des soins regus par le patient dans le domaine de la cancérologie. L’objectif de cette
revae de la littérature était d’identifier et de décrire les auto-questionnaires de

satisfaction des soins recus par le patient dans le domaine de la cancérologie.

ITI-3. Matériel et Méthode

1. Recherche de questionnaires dans la littérature

Une recherche systématique a été menée grace aux bases de données MEDLINE
et EMBASE (jusqu’au 1¥ juillet 2001), et & des revues de la littérature afin d’obtenir .
une liste exhaustive de tous les questionnaires existants sur la satisfaction des soins dans
le domaine de la cancérologie. Une stratégie congue pour réduire le nombre d’articles
sélectionnés a utilisé des termes, issus du thésaurus du moteur de recherche, explorant

les thémes suivants: «cancer », «satisfaction with care », «patient satisfaction »,
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«consumer satisfaction », «needs for health care services», <« assessment »,
« questionnaire ». La recherche a été effectuée dans tous les champs (« All Fields »)
sans limite d’auteurs, de dates, ou de revues. Nos critéres d’inclusion ont été :
I’existence d’un auto-questionnaire de satisfaction des soins regus, une population
cancéreuse étudiée. Les études ne s’intéressant seulement qu’a une seule sous-
dimension de la satisfaction des soins (par exemple « I’information du patient ») ont été
considérées comme trop spécifiques pour une évaluation globale et ont donc été exclues
de cette étude. Les études évaluant la satisfaction des soins regus par interrogatoires
téléphoniques ou face-a-face ont aussi été exclues. Les articles ainsi sélectionnés ont été
triés selon les critéres suivants : type d’étude (€tudes de validation de questionnaire,
étude descriptive de la satisfaction des soins regus, étude recherchant les déterminants
de la satisfaction des soins, ...), type de population cancéreuse étudiée (population
cancéreuse globale ou spécifique), population questionnée (le patient lui-méme ou sa
famille), stade du cancer (tout stade, stade localisé ou stade métastatique), type de soins

(préventif , curatif, ou palliatif), dimensions de la satisfaction des soins évaluées.

2. Evaluation psychométrique des questionnaires

La validité de ces questionnaires a été établie en étudiant leur contenu et leur
champ de couverture d’évaluation de la satisfaction des soins (nombre de dimensions
distinctes de la satisfaction des soins regus, fréquence des différentes dimensions
mesurées par les auto-questionnaires). Les différentes dimensions retenues ont été celles

1 107 .,

décrites par Ware et a : «Qualité technique », « Attitude entre les personnes »,

« Efficacité / résultat », « Finances », « Accessibilité / convenance », « Disponibilité »,
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« Environnement », « Continuité ». Les dimensions « Admission et services
administratif » et « Satisfaction générale » ont ét€ rajoutées.

Nous nous sommes intéressés pour chaque questionnaire a la validité de contenu
et la validité sur critére. Pour évaluer la validité de structure, la reproductibilité, la
sensibilité au changement, nous nous sommes intéressés a la méthode employée et aux
résultats obtenus.

Pour évaluer la faisabilité, nous avons utilisé les catégories suivantes : le nombre
d’items a compléter, la validité d’apparence, I’acceptabilité pour les enquéteurs et les
enquété, le taux de réponse, le temps requis pour compléter le questionnaire, I’existence

de traductions éventuelles.

I1I-4. Résultats

1. Articles relatant la mesure par auto-questionnaires de la

satisfaction des soins en cancérologie

A T’issue de notre recherche, nous avons pu sélectionner trois cent quatre-vint
quinze articles dans la base de données MEDLINE et quatre cent cinquante articles dans
la base de données EMBASE. En appliquant les critéres d’inclusion, nous avons retenu

seulement quarante-huit articles : quarante-trois articles en rapport avec un auto-

questionnaire de satisfaction des soins recus chez des patients cancéreux > &' 182122, 24-

26, 28, 32, 36-38, 50, 51, 53, 56, 57, 61, 63-65, 69, 77, 78, 80, 89, 90, 96-98, 100, 102, 109-111, 115 . .
’ 09 et cinq articles en

rapport avec des méta-analyses ou revues de la littérature sur des questionnaires de

satisfaction des soins recus chez des patients ayant un cancer *** %7,
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2. Auto-questionnaires de satisfaction des soins en

cancérologie

Sur ces quarante-huit articles inclus, nous avons pu identifié trente-trois auto-
questionnaires sur la satisfaction des soins regus chez des patients ayant un cancer.

Les différents instruments sont présentés ci-dessous par type de population
questionnée (le patient lui-méme, sa famille, ou les deux) et par ordre chronologique de

publication :

- Les auto-questionnaires remplis par le patient cancéreux sont au nombre de vingt-

six : le «Cancer Rehabilitation Evaluation System » (CARES) 96-98, 110
anciennement nommé le « Cancer Inventory of Problem Situations » (CIPS), le
« Oncology Clinic Patient Checklist » (OCPC) *°, le «Patients’ Perceptions of
Care » (PPC) "', le «Physician Behavior Check List» (PBCL) %, le
« Satisfaction Scale» (SS) ', le «Audit of User Satisfaction with the
Leicestershire Breast Screening Service » (AUS/LBSS) ', le « Breast Screening
Satisfaction Scale » (BSSS) ¥, le « Evaluation of Hospital Care » (EHC) '?, le
« Patient Information survey » (PIS) 15 le «Patient Satisfaction with Care »
(PSC) 3 le «Patients Needs Scale » (PNS) % le «Cancer Patient Needs
Questionnaire » (CPNQ) ', le « Cancer Patient Need Survey » (CPNS) %, le
« Post-lymphadenectomy Patient Satisfaction » (PLPS) °!, le « Self-Assessment
Questionnaire » (SAQ) 2 le « Postsurgical Patient Survey » (PPS) % Je « Patient

Satisfaction with Decision-Making » (PSDM) %, le « Mammography

Questionnaire » (MGQ) , le « Comprehensive Assessment of Satisfaction with
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Care » (CASC) '"'2, le «Princess Margaret Hospital Patient Satisfaction with
Doctor Questionnaire » (PMH/PSQ-MD) 6! e « Cancer of the Prostate Strategic
Urologic Research Endeavor» (CaPSURE) 8l « Michigan Breast
Reconstruction Outcome Study/Postoperative Questionnaire » (MBROS/PQ) 2 le
« Patient Judgments of Hospital Quality » (PTHQ) ***®, le « VOICES » (VOICES)
¥ o le « Primary Care Providers » (PCPs) 2 et le «Patient Satisfaction
Questionnaire-I1 » (PSQ-IIT) 3% 78,

Les auto-questionnaires remplis par la famille du patient cancéreux sont au
nombre de cinqg : le « Need Satisfaction Questionnaire » (NSS) e « Caregiver
Needs Scale » (CNS) ® le « Home Caregiver Need Survey » (HCNS) *°, le
« Family Satisfaction with Care Scale » (FAMCARE) %', et le « Family Inventory
Needs » (FIN) *°.

Les auto-questionnaires remplis a la fois par le patient cancéreux et sa famille sont

au nombre de deux : le « Home Care Study-Patient Form » (HCS-PF) 9 et le

« Patient-Satisfaction and Spouse-satisfaction Instrument » (PSSSI) 2,
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3. Description des études (tableau I, pages 63 et 64)

La plupart de ces questionnaires sont d’origine américaine (55,5 %), quatre
d’entre eux sont d’origine anglaise, quatre d’origine canadienne, trois d’origine
australienne, deux d’origine frangaise, un d’origine suédoise, et un d’origine italienne.

Sur trente-trois auto-questionnaires inclus, vingt-trois (69,7 %) ont étudié au
moins un critére de validité et douze (36,4 %) ont mesuré le niveau de satisfaction des
personnes interrogées.

La plupart de ces questionnaires concernent tout type de cancer (69,7 %), sept
sont spécifiques du cancer du sein (AUS/LBSS, MBROS/PQ, BSSS, SAQ, PSDM,
MGQ, et PLPS), deux sont spécifiques du cancer de la prostate (CaPSURE et PPS) et
un est spécifique du cancer de la peau (PCPs).

Six questionnaires évaluent la satisfaction des soins palliatifs recus par le patient
ayant un cancer au stade terminal (HCF-PF, SAQ, FAMCARE, VOICES, NSS, et FIN)
et trois questionnaires évaluent la satisfaction des soins regus par des sujets soumis & un

dépistage de cancer du sein (AUS/LBSS, BSSS, et MGQ).

62



€9

TABLEAU I : Descriptif des études relatives aux auto-questionnaires de satisfaction des soins en cancérologie

Questionnaires Pays Etude d’au moins un Mesure de la Enquétés Type de cancer Type de soins
critere de validité satisfaction

patient :

CARES %68 110 Etats-Unis oui patient tout

ocpC *® Etats-Unis oui patient tout

ppC”’ Etats-Unis oui oui patient tout

PBCL *® Btats-Unis oui patient tout

ss Australie oui patient tout

AUS/LBSS 1@ Etats-Unis oui sujet sain sein dépistage

BSSS '8 Australie oui sujet sain sein dépistage

EHC Ttalie patient tout

PIS 115 Etats-Unis oui patient tout

pPSC > Angleterre oui patient tout

PNS ® Etats-Unis oui patient tout

CPNQ?’ Australie oui patient tout

CPNS * Etats-Unis oui patient tout

PLPS ! Angleterre patient sein

SAQ® Canada oui patient sein palliatif

pps ¥ Etats-Unis oui patient prostate

PSDM '%® Etats-Unis patient sein

MGQ © Suede oui oui sujet sain sein dépistage

CASC 112 France oui oui patient tout

PMH/PSQ-MD ¢ Canada oui patient tout

CaPSURE ® Etats-Unis oui oui patient prostate

MBROS/PQ 2 Etats-Unis oui patient sein

PIHQ %% France oui oul patient tout

VOICES ¥ Angleterre patient tout palliatif

PCPs Etats-Unis oul patient peau

PSQ-II1 678 Angleterre patient tout
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TABLEAU I : Descriptif des études relatives aux auto-questionnaires de satisfaction des soins en cancérologie (suite)

Questionnaires Pays Etude d’au moins un Mesure de la Enquétés Type de cancer Type de soins
critere de validité satisfaction

famille :

Nss % Etats-Unis oui famille tout palliatif

CNS % Etats-Unis oui famille tout

HCNS ¥ Etats-Unis oui famille tout

FAMCARE *’ Canada oui oui famille tout palliatif

FIN Canada oui familie tout palliatif

patient et famille :

HCS-PE ® Etats-Unis oui oui patient et famille tout palliatif

PSSSI Etats-Unis oui patient et famille tout




4. Dimensions étudiées par les questionnaires de la satisfaction

des soins en cancérologie (tableau I, pages 66 a 69)

La plupart des auto-questionnaires de satisfaction des soins regus en cancérologie
ne mesurent que des dimensions de la satisfaction (25 sur 33 soit 75,8 %). Pour les huit
autres (CARES, OCPC, PNS, CPNQ, CPNS, SAQ, CNS, et HCS-PF), un certain
nombre d’items mesurent d’autres dimensions, essentiellement de qualité de vie
(symptomes physiques, douleur, bien étre social et psychologique, les activités et loisirs,
le travail, ...). La proportion d’items mesurant le satisfaction pour ces huit instruments
s’échelonne entre 14 % pour CARES et 86 % pour PNS.

Le tableau II présente les différentes dimensions de la satisfaction des soins regus
mesuré par les trente trois auto-questionnaires. Vingt-six questionnaires (79 %) se sont
intéressés a la dimension « Attitude des professionnels de santé envers les patients »
(relations, bienveillance, courtoisie, manque d’égard, brusquerie, ...). Vingt-quatre
questionnaires (73 %) se sont intéressés a la dimension « Qualité technique et
compétence des professionnels de santé » (minutie, précision, risques inutiles, erreurs
faites, ...). Vingt-trois questionnaires (70 %) se sont intéressés a la dimension
« Informations fournies au patient ou a sa famille » (concernant le traitement, la
maladie, les possibilités de soins, le pronostic, ...). Les autres dimensions ne sont
représentées que dans des proportions inférieures a 37 % (de la plus représentée a la
moins : « Continuité des soins », «Disponibilit¢ des professionnels de santé »,
« Efficacité et résultats des soins médicaux », « Satisfaction générale »,
« Environnement de la structure prodiguant des soins », « Accessibilité et convenance »,

« Finances et paiement des soins », et « Admission et procédures administratives »).
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TABLEAU II : Contenu des questionnaires : Nombre d’items par dimension de la satisfaction des soins regus en cancérologie

a - Questionnaires évaluant les besoins du patient

Dimensions CARES OCPC PPC PBCL SS AUS/LBSS BSSS EHC PIS PSC PNS CPNQ CPNS
Admission - - - - - - - 1 - - - - _
Qualité technique / Compétence 5 - 2 3 24 ? 4 2 - 5 37 8 -
Informations fournies 3 ? 2 4 - ? 4 1 7 2 - 10 10
Attitude envers 1’enquété 6 ? - 24 24 - 4 3 3 2 51 2 9
Efficacité / résultat 2 - 1 - - - - - - - - - -
Finances - - - - 3 - - 1 - - 1 - _
Accessibilité / convenance - ? - - 5 - 4 1 - - - _ -
Disponibilité - - - 1 - ? - - - 4 _ - R
Environnement - - - 1 - ? 5 1 - - - - -
Continuité des soins 2 ? - 3 4 - - 1 - 3 - 16 -
Satisfaction générale - - - - - - 3 - . - - - -
Nombre d’items mesurant la 18 ? 5 36 60 ? 26 11 10 16 89 36 19
satisfaction

Nombre total d’items 131 76 5 36 60 ? 26 11 10 16 104 71 51

? : dimension évaluée par le questionnaire mais nombre d’items la mesurant inconnu
* : Score global sur tous les items



TABLEAU II : Contenu des questionnaires : Nombre d’items par dimension de la satisfaction des soins recus en cancérologie

a - Questionnaires évaluant les besoins du patient (suite)

L9

Dimensions PLPS SAQ PPS PSDM MGQ CASC PMH/PSQ-MD CaPSURE MBROS/PQ PIHQ VOICES PCPs PSQ-III
Admission - - - - - - - - - 4 ? - -
Qualité technique / Compétence - - - - 2 10 8 1 - 2 ? 5 3
Informations fournies - - 1 1 4 6 10 - - 6 ? - -
Attitude envers ’enquété - 9 - - 9 8 6 10 - 9 ? - 12
Efficacité / résultat - - 3 4 - - - - 2 - ? - 1
Finances - 3 - - - - - - - - - - -
Accessibilité / convenance - - - - 2 3 - - - 2 - - -
Disponibilité - - - 1 - 12 5 2 - 3 - - 1
Environnement - - 3 - 4 6 - - - 12 ? - -
Continuité des soins - - 1 - 2 - - - - - - - -
Satisfaction générale ? - - - 4 5 29 * 2 5 2 - - -
Nombre d’items mesurant la ? 12 8 6 27 50 29 15 7 40 14 5 17
satisfaction

Nombre total d’items ? 47 8 6 27 50 29 15 7 40 14 5 17

? : dimension évaluée par le questionnaire mais nombre d’items la mesurant inconnu
* 1 Score global sur tous les items



TABLEAU II : Contenu des questionnaires : Nombre d’items par dimension de la satisfaction des soins regus en cancérologie

b - Questionnaires évaluant les besoins de la famille du patient

89

Dimensions NSS CNS HCNS FAMCARE FIN
Admission - - - - -
Qualité technique / Compétence 2 28 ? 7 1
Informations fournies 4 - ? 5 9
Attitude envers I’enquété 10 40 ? 4 7
Efficacité / résultat 2 - - - 1
Finances - 7 - - -

Accessibilité / convenance - - - - -
Disponibilité - - - 4 .
Environnement - - - - _
Continuité des soins - - ? - 2

Satisfaction générale - - - - -

Nombre d’items mesurant la 18 75 90 20 20
satisfaction
Nombre total d’items 18 90 90 20 20

? : dimension évaluée par le questionnaire mais nombre d’items la mesurant inconnu
* : Score global sur tous les items



69

TABLEAU II : Contenu des questionnaires : Nombre d’items par dimension de la satisfaction des soins regus en cancérologie

¢ - Questionnaires évaluant les besoins du patient et de sa famille

Dimensions HCS-PF PSSSI
Admission - -
Qualité technique / Compétence 4 -
Informations fournies - ?
Attitude envers I’enquété 10 ?
Efficacité / résultat 5 -
Finances - -

Accessibilité / convenance - -

Disponibilité 8 -
Environnement - -
Continuité des soins 4 -
Satisfaction générale 4 -
Nombre d’items mesurant la 35 24
satisfaction

Nombre total d’items 42 24

7 : dimension évaluée par le questionnaire mais nombre d’items la mesurant inconnu
* 1 Score global sur tous les items



5. Format des items

Le format des items n’a pas pu étre précisé pour deux auto-questionnaires :
AUS/LBSS, et PLPS.

La majorité des questionnaires (n = 23) se présente sous des formes d’échelle de
LIKERT variant de 4 a 11 points. Seize questionnaires comprennent des échelles
impaires et sept des échelles paires. Trois (CNS, PNS, et FIN) d’entre eux évaluent,
chez les patients ou chez les membres de sa famille, I’importance des besoins
concernant les soins regus a 1’aide d’échelle de LIKERT a 10 points et si ce besoin a
déja été rencontré ou non rencontré lors de séjours précédents.

Quatre questionnaires présentent les réponses a leurs questions sous forme
dichotomique, oui/non pour PSDM et PIS, satisfait/non satisfait pour PSQ-III, et
fait/non fait pour 34 items du PBCL.

Trois questionnaires présentent les réponses a leurs items sous forme d’échelles
visuelles analogiques de 10 cm (PPC et 2 items du PBCL) et 100 points (EHC).

Le questionnaire VOICES présente ces items sous forme de questions ouvertes.

Le questionnaire OCPC présente ces items sous forme de listings a choix

multiples.

6. Distribution des scores de satisfaction des soins regus

(tableau I, page 72)

La distribution des scores de satisfaction des soins regus par le patient cancéreux.

était présentée sous deux formes :
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- qualitative en donnant le pourcentage de patients satisfaits ou insatisfaits
(regroupant ou non ainsi plusieurs réponses dans 1’échelle de LIKERT) ;

- quantitative en donnant la moyenne plus ou moins I’écart-type d’une échelle
transformée (0 a 100, 0 a 10, ou 0 a 20) ou non transformée (gardant la valeur
minimale et maximale de I’échelle de LIKERT). La plus grande valeur indique le

meilleur niveau de satisfaction.

Le tableau III présente la distribution des niveaux de satisfaction minimaux et
maximaux par dimension. Seulement douze auto-questionnaires de satisfaction des
soins regus ont fait I’objet d’études décrivant le niveau de satisfaction des personnes
interrogées.

Les domaines d’insatisfaction sont surtout « Informations fournies au patient ou a
sa famille », «Disponibilité des professionnels de santé », «Environnement de la
structure prodiguant des soins », « Attitude des professionnels de santé envers les
patients », « Qualité technique et compétence », et « Efficacité et résultats des soins
médicaux ».

‘Parmi les domaines ou la satisfaction est la plus élevée, deux dimensions sont
réguliecrement retrouvées : « Qualité technique et compétence des professionnels de
santé » et « Satisfaction générale », et 2 fois sur 12, la dimension_ « Attitude des
professionnels de santé envers le patient » apparait.

Les autres dimensions présentes dans le tableau III n’apparaissaient qu’une seule

fois sur onze possible.
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TABLEAU IIT : Distribution des scores de satisfaction des soins regus en cancérologie
(niveau de satisfaction minimal et maximal par dimension)

Questionnaire Echelle de Score et domaine de Score et domaine de
mesure satisfaction minimale satisfaction maximale

patient :

PPC 0 - 100 56,2 +3473 81,8+ 154

n=20 (Informations) (Qualité technique)

PBCL * 0 - 100 754 %7 87,817

n =366 (Qualité technique) (Attitude envers [’enquété)

PSC ** % satisfait 58 % 100 %

n=93 (Disponibilité) (Continuité des soins)

PPS ** % satisfait 84 % 95 %

n=25 (Informations) (Efficacité / résultat)

MGQ 0 - 100 74,0 £ 7 91,0 £ ?

n =488 (Environnement) (Satisfaction générale)

CASC 1-5 2,8+12 44 +0,5

n =290 (Qualité technique) (Satisfaction générale)

CaPSURE 0 - 100 65,0+244 91,2 £ 16,6

n=228 (Attitude envers I’enquété) (Qualité technique)

MBROS/PQ ** 9% satisfait 67 % 74 %

n=212 (Efficacité / résultat) (Satisfaction générale)

PJHQ 0 - 100 72,5+ 16,1 87,7+15,2

n= 265 (Environnement) (Accessibilité/convenance)

PSQ-III % insatisfait 32 % 2 %

n=2062 (Disponibilité) (Attitude envers I’enquété)

sa famille :

FAMCARE 1-5  42+0,3 43103

n=30 (Attitude envers I’enquété) (Informations)

patient ou sa famille :

HCS-PF 1-20 104 +25 15,6 +3,2

n="77 (Efficacité / résultat) (Qualité technique)

*  :uniquement pour les deux items sous forme d’Echelle Visuelle Analogique
** : regroupement de plusieurs réponses dans 1’échelle de Likert
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7. Evaluation psychométrique des questionnaires

a.  Validité de contenu (Tableau IV, pages 75 et 76)

La validité de contenu a été étudiée sur dix-huit auto-questionnaires de
satisfaction des soins recus chez les patients cancéreux. Le tableau IV décrit les
différentes méthodes employées.

La méthode, avec laquelle la validité des questionnaires a été démontrée, a varié
énormément. Quelques auteurs ont utilisés des procédures relativement longues en
extrayant directement les items des déclarations des patients. Le CARES, CASC,
FAMCARE et le CPNQ sont des exemples du résultat de cette procédure minutieuse.
Pour le CPNS et le CARES, un petit groupe de patients a été interrogé, pour le CASC,
des patients et des spécialistes ont été interrogés et pour le FAMCARE, des membres de
la famille de patients cancéreux ’ont été. D’autres instruments (CARES, SS, CPNQ,
SAQ, CASC, PNS, OCPC, BSSS, PMH/PSQ-MD, NSS, CNS, HCNS, FAMCARE) se
sont basés sur la littérature pour sélectionner. leurs items. Des groupes d’experts
(médecins, infirmi€res, patients, ...) ont donc été utilisés pour extraire et sélectionner
les items (CARES, BSSS, MGQ, CASC, PMH/PSQ-MD, PJHQ, NSS, HCNS, CPNQ,
CPNS, SS, et OCPC). Deux instruments (FIN et HCS-PF) ont été construits a partir de
deux questionnaires déja existants. Pour le questionnaire PJHQ, il s’agit d’une

93 . . .
. Ce questionnaire inclut

traduction-retraduction d’un questionnaire déja validé
originalement (dans la version américaine) 106 items. Dans la version frangaise, il

comprend 40 items évaluant les soins hospitaliers.
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La validation de I’aspect multidimensionnel des questionnaires aprés construction
n’a été précisée que seulement pour le CARES, CNPQ, CASC, FIN, et HCNS. La
structure dimensionnelle a été testée par une analyse factorielle (CPNQ, FIN, et HCNS).
Pour les deux autres questionnaires, la méthode de validation de la structure

dimensionnelle n’a pas été précisée.

b.  Validité sur critere (Tableau IV, pages 75 et 76)

Dix auto-questionnaires de satisfaction des soins recus ont fait I’objet d’une
validation sur critére chez les patients cancéreux (CARES, PMH/PSQ-MD, BSSS, PPC,
MGQ, FAMCARE, NSS, FIN, PNS, et CNS). Le tableau IV décrit les différentes
méthodes employées.

Les dix méthodes ont fait intervenir la validit¢ concurrente (« Concurrent
Validity ») recherchant ainsi ’adéquation appréciée par la corrélation de I’instrument
étudié avec une référence externe appartenant a la méme famille conceptuelle. Le plus
souvent la validité de cette référence externe a déja été étudiée, mais la validité de la
référence externe pour deux auto-questionnaires n’a pas ét€ mentionnée (BSSS et PPC).

Pour cinq questionnaires (PNS, NSS, PMH/PSQ-MD, CNS et FAMCARE), la
validité concurrente a été testée a I’aide de deux références externes. Parmi ces cinq
questionnaires, deux d’entre eux ont une référence externe non validée (échelle de

satisfaction générale ou globale).
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TABLEAU IV : Validité de contenu et validité sur critére des auto-questionnaires de satisfaction

Questionnaires Validité de contenu Validité sur critere
Questionnaire Valide  Coefficient
de corrélation
patient :
CARES Littérature. SCL-90-R » oui 0,69
Interviews patients.
Experts : professionnels de santé (oncologues, psychologues, sociologues) et patients.
Base théorique.
oCpC Littérature.
Experts : médecins et infirmiéres
PPC Questionnaire de 35 items non [0,55-0,78]
SS Littérature.
Experts : médecins et patients.
BSSS littérature. Dimension globale non 0,76
Experts : 10 membres (directeur de projet, radiologues, manip radio, médecins) et 50 femmes.
PNS Littérature. PSMS "7 oui ?
IADLS ">7 oui ?
CPNQ Littérature.
Interviews patients.
Experts.
Base théorique.
CPNS Experts : 10 patients, 14 médecins et 9 infirmi¢res.
SAQ Littérature.
MGQ Experts : 20 patients + 10 médecins, 5 manipulateurs en é€lectroradiologie, 5 radiologues. BSSS '8 oui [0,27-0,42]
CASC Littérature.
Interviews patients et spécialistes.
Experts.
Base théorique.
PMH/PSQ-MD littérature. PDIS ¥ oui 0,86
Experts : 25 patients cancéreux en surveillance, 3 chercheurs (2 médecins et 1 psycologue). PS-PVQ oui 0,71
PJHQ Traduction-retraduction d’un questionnaire déja existant *.

Experts.
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TABLEAU IV : Validité de contenu et validité sur critére des auto-questionnaires de satisfaction (suite)

Questionnaires Validité de contenu Validité sur critére
Questionnaire Valide  Coefficient
de corrélation
famille :
NSS Littérature. NSS oui 0,73
Experts : 10 membres de famille et 10 infirmiéres. Satisfaction générale non 0,69
CNS Littérature. pPSMS ™7 oui ?
IADLS > 7 oui ?
HCNS Littérature.

Experts : 15 patients et 15 membres de famille.
Base théorique.

FAMCARE  Littérature. HCS-PF ¥ oui  [0,77-0,80]
Interviews de membres de la famille. Satisfaction globale non [0,60-0,68]
FIN Questionnaire : CCENI ' 7" et Théorie de Schaffer *°. FAMCARE *’ oui 0,56

Base théorique.
patient et famille :

HCS-PF Questionnaire : Scale of Satisfaction with Care ''° et Patient Satisfaction Questionnaire %




Le coefficient de corrélation permettent de tester la validité concurrente n’a pas
été précisé pour deux auto-questionnaire (PNS, CNS). Pour les huit autres
questionnaires, ces coefficient de corrélation sont tous hautement significatifs,

s’échelonnant entre 0,27 et 0,86.

c.  Validité de structure (Tableau V, pages 79 et 80)

- Consistance interne

La consistance interne des échelles a plusieurs items des questionnaires a €té
évaluée par le coefficient alpha de Cronbach 2% La consistance interne était considérée
comme satisfaisante lorsque le coefficient de Cronbach était supérieur ou égal a 0,70 et
comme bonne lorsque le coefficient de Cronbach était supérieur ou égal a 0,80 7

Les données sur la consistance interne se trouvent dans le tableau V.

La consistance interne a été étudiée sur quinze auto-questionnaires de satisfaction
des soins regus chez les patients cancéreux.

Quatre questionnaires ont, pour la quasi totalit¢ de leurs dimensions, un
coefficient alpha de Cronbach en dessous de 0,80 (BSSS, MGQ, CaPSURE, et HCS-
PF).

Cinq questionnaires ont, pour la totalité de leurs dimensions, un coefficient alpha

de Cronbach au dessus de 0,80 (CPNS, PMH/PSD-MD, HCNS, FIN, et PSSSI).
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- Validité de structure externe

La validité de structure externe est le plus souvent évaluée grace a 1’analyse
MULTITRAIT. L’analyse MULTITRAIT *7 a été utilisée pour examiner I’importance
avec laquelle les items des questionnaires peuvent étre combinés a des échelles
déterminées par une analyse factorielle. I’évidence d’une validité convergente a été
définie par un coefficient de corrélation supérieur ou €gal a 0,40 entre un item et son
échelle hypothétique (en ayant préalablement enlevé cet item dans le calcul de sa
dimension). La validité discriminante des items a été évaluée en comparant le
coefficient de corrélation entre I'item et sa dimension hypothétique, et entre I’item avec
les coefficients de corrélation entre l'item et les autres dimensions. Celle-ci était
considérée comme non-satisfaisante (nombre d’erreurs/nombre de comparaisons
possibles) lorsque la corrélation entre l'item et sa dimension hypothétique était
inférieure aux corrélations avec les autres dimensions 2

Les données sur la validité de structure externe se trouvent dans le tableau V.

La validité de structure externe a été étudiée sur cing auto-questionnaires de
satisfaction des soins regus chez les patients cancéreux.

Pour un seul questionnaire, le CaPSURE, la validité de structure externe a été
étudiée par des corrélations inter-items et non par des corrélations items-échelles. La
plupart de ses dimensions (4 sur 6) ne contenant que deux items, nous avons tout de

méme pu compléter le tableau V.
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TABLEAU V : Validité€ de structure inteme et externe des auto-questionnaires de satisfaction des soins regus en cancérologie

Questionnaires ~ Dimensions Consistance interne Validité convergente Validité discriminante

(items)
alpha de a<0,70 «a<0,80 coefficient de r < 0,40 coefficient de erreurs
Cronbach (n) (n) corrélation (1) (n/ntotal) corrélation (r)  (n/ntotal)
()
patient :
CARES 24 [0,62-0,93] 3 6
(131)

BSSS 6 [0,53-0,70] 5 6
(26)

CPNQ 5 [0,78-0,90] 0 1
(71)

CPNS 5 [0,85-0,92] 0 0
(1)

MGQ 4 [0,37-0,67] 4 4 [0,12-0,66] 20727 [0,01-0,53] 9/81
27)

CASC 11 [0,71-0,95] 0 2 [0,47-0,87] 0/50 [0,19-0,85] 9/500
(50)

PMH/PSD-MD 4 [0,88-0,97] 0 0
(29)

CaPSURE * 6 [0,37-0,77] 4 5 [0,16-0,76] 14/19 [-0,15-0,59] 32/159
(15)

PIHQ 7 [0,26-0,96] 2 2 [0,15-0,85] 0/40 [0,13-0,75] 0/240
(40)

* pas d’analyse multitrait, mais une analyse par corrélation inter-items.
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TABLEAU V : Validité de structure interne et externe des auto-questionnaires de satisfaction des soins regus en cancérologie (suite)

Questionnaires ~ Dimensions Consistance interne Validité convergente Validité discriminante
(items)
alpha de 0<0,70 0 <0,80 coefficient de r<0,40 coefficient de erreurs
Cronbach (n) (n) corrélation (r) (n/ntotal) corrélation (r)  (n/ntotal)
(o)
famille :
NSS 2 [0,74-0,84] 0 1
(18)
HCNS 6 [0,85-0,97] 0 0
(90)
FAMCARE 4 [0,73-0,84] 0 1
(20)
FIN 1 [0,83-0,83] 0 0
(20)

patient et famille :

HCS-PF 10 [0,50-0,90] 7 8 [0,13-0,84] 12/42 [-0,27-0,77] 37/378
(42)
PSSSI 2 [0,90-0,95] 0 0

24)




L’évidence d’une validité convergente des items a ét¢ démontrée pour seulement
deux questionnaires (CASC et PJHQ). Les trois autres (MGQ, CaPSURE, et HCS-PF)
ont des coefficients de corrélation entre items et dimensions hypothétiques en dessous
de 0,40 (respectivement 74 %, 74 %, et 29 %).

En ce qui concerne la validité divergente, le pourcentage d’erreurs (nombre de
coefficients de corrélation entre items et autres dimensions supérieurs aux coefficients
de corrélation entre items et dimensions hypothétiques sur le nombre total de
comparaisons) est respectivement de 0 % pour le PTHQ, 2 % pour le CASC, 10 % pour

le HSC-PF, 11 % pour le MGQ, et 20 % pour le CaPSURE.

d. Sensibilité

La sensibilit¢ a détecter des problemes n’a été étudiée que pour un seul
questionnaire le CARES a l'aide d’une interview clinique dans laquelle les médecins
demandent aux patients s’ils ont les problémes représentés dans les 21 items de ce
questionnaire. Cependant les items concernés mesurent uniquement des dimensions de
qualité de vie et non des dimensions de satisfaction des soins : les fonctionnements
physique, social et psychologique. La concordance entre la présence ou 1’absence de
problémes détectée a la fois par le CARES et par I'interview clinique a été calculée pour
22 patients interrogés. Le pourcentage d’accord est de 75 %, et parmi les 25 % de
désaccord, 19 % sont détectés uniquement par le CARES et 6 % sont détectés

uniquement par I’interview clinique.
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e.  Reproductibilité (Tableau VI, page 83)

La stabilit¢ dans le temps a été évaluée a l’aide de la méthode test-retest
permettant de calculer des coefficients de corrélation intra-classe pour chacune des
dimensions étudiées.

Les données sur I’étude de la reproductibilité se trouvent dans le tableau VI.

La stabilit¢é dans le temps a ét€ étudiée sur quatre auto-questionnaires de
satisfaction des soins regus chez les patients cancéreux.

La méthode employée a été la méme pour ces quatre auto-questionnaires
(méthode test-retest).

Les effectifs étudiés s’échelonnent entre 26 (pour le CaPSURE) et 124 (pour le
CPNQ).

Tous les coefficients de corrélations intra-classe sont significatifs, montrant ainsi
une bonne reproductibilité dans le temps de ces quatre questionnaires et s’échelonnant
entre 0,38 (pour le CaPSURE) et 1,00 (pour le FAMCARE). Mais le délai de mesure
pour la reproductibilité était différent pour chaque questionnaire (de 24 heures pour
FAMCARE, 7 jours pour CARES, 14 jours pour CPNQ, et de 45 jours pour

CaPSURE).
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TABLEAU VI: Reproductibilité des questionnaires de satisfaction des soins regus en
cancérologie (méthode test-retest)
Reproductibilité
Questionnaires effectif délai entre deux coefficient de P
mesures (jours) corrélation intra-classe
patient :
CARES 71 7 0,84 - 0,94 < 0,05
CPNQ 124 14 > 0,40 < 0,05
CaPSURE 26 45 0,38 - 0,63 < 0,05
famille :
FAMCARE 30 | 0,88 - 1,00 < 0,05
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f.  Sensibilité au changement

La sensibilité au changement n’a été étudiée que pour un seul questionnaire, le
HCNS & l'aide d’une étude longitudinale, comprenant trois envois successifs a
quarante-quatre patients de l’auto-questionnaire a deux mois d’intervalle. Des
coefficients de corrélation et des pourcentages d’accord ont été utilisés pour comparer
les relations des réponses du méme individu tout au long des trois phases.

Pour les dimensions étudiées, les coefficients de corrélations s’échelonnent entre
0,03 et 0,79 et les pourcentages d’accord entre 36,4 % et 95,5 %.

Les plus grands changements s’observent entre le phase I et la phase II surtout
pour les dimensions: « Attitude envers 1’enquété », « Informations fournies », puis

« Qualité technique / compétence », et enfin « Continuité des soins ».

g.  Faisabilité (Tableau VII, pages 86 et 87)

Pour évaluer la faisabilité, nous avons utilisé les catégories suivantes : le nombre
d’items & compléter, la validité d’apparence, 1’acceptabilité pour les enquéteurs et les
enquétés, le taux de réponse, le temps requis pour compléter le questionnaire,
I’existence de traductions éventuelles.

La validit¢é d’apparence a été étudiée pour seulement deux questionnaires
(PMH/PSQ-MD et FIN) en calculant un taux de clarté des items qui exprime une simple
proportion d’un concept intuitif , Chaque personne questionnée ont répondu pour
chaque item s’il était «clair» ou «pas clair». Le taux de clarté des items était

respectivement de 90 % et 96 % pour le PMH/PSQ-MD et le FIN.
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L’acceptabilité pour les enquétés et les enquéteurs a été étudiée par réponse
logique a la question « I’instrument est-il acceptable ? ». Le PIS est acceptable a la fois
pour ’enquéteur et pour 'enquété. Le CARES, le ’OCPC, et le AUS/LBSS le sont
pour I’enquété. Les autres instruments n’ont pas étudié I’acceptabilité.

Neuf questionnaires ont précisé le temps de remplissage. Le temps de passation
est de 15 minutes pour le PMH/PSQ-MD (29 items) et pour le NSS (18 items), de 20
minutes pour le CPNQ (71 items) et pour le CASC (50 items), de 30 minutes pour le
CPNS (51 items), pour le CNS (90 items), et pour le HCNS (90 items), et de 45 minutes
pour le CARES (131 items) et pour le PNS (104 items).

Dix-huit questionnaires ont précisé leur taux de réponse. Il est de 53 % pour le
VOICES (instrument a questions ouvertes) et s’échelonne entre 70 % (EHC) et 96 %
(BSSS) pour les instruments a questions fermées.

La majorité des auto-questionnaires n’existe qu’en langue originale. Seulement
six questionnaires sont traduits dans une autre langue : quatre pour le CASC et un pour
le CARES, EHC, PJHQ, HCNS, HCS-PF. La validité de ces questionnaires dans une

autre langue n’a été précisée que pour deux d’entre eux, le CASC et le PTHQ.
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TABLEAU VII : Faisabilité des auto-questionnaires de satisfaction des soins en cancérologie

Questionnaires ~ Nombre Validité Acceptabilité pour Acceptabilité Temps de Taux de Traduction éventuelle
d’items d’apparence les enquéteurs pour les enquétés passation réponse
(% de clarté) (minutes)
patient :
CARES 131 oui 45 Anglais, Espagnol
OCPC 76 oui 78%  Anglais
PPC 5 Anglais
PBCL 36 Anglais
SS 60 84%  Anglais
AUS/LBSS oui 87%  Anglais
BSSS 26 96%  Anglais
EHC 11 70%  Italien, Anglais
PIS 10 oui oul Anglais
PSC 16 84%  Anglais
PNS 104 45 Anglais
CPNQ 71 20 75%  Anglais
CPNS 51 30 Anglais
PLPS Anglais
SAQ 47 Anglais
PPS 8 93%  Anglais
PSDM 6 Anglais
MGQ 27 89%  Suédois
CASC 50 20 75%  Frangais, Anglais, Italien, Polonais, Suédois
PMH/PSQ-MD 29 90% 15 83%  Anglais
CaPSURE 15 Anglais
MBROS/PQ 7 84%  Anglais
PJHQ 40 76%  Frangais, Anglais
VOICES 14 53%  Anglais
PCPs 5 76%  Anglais
PSQ-III 17 89%  Anglais




L8

TABLEAU VII : Faisabilité des auto-questionnaires de satisfaction des soins en cancérologie (suite)

Questionnaires  Nombre Validité Acceptabilité pour Acceptabilité Temps de Taux de Traduction éventuelle
d’items d’apparence les enquéteurs pour les enquétés passation réponse
(% de clarté) (minutes)
famille :
NSS 18 15 Anglais
CNS 90 30 Anglais
HCNS 90 30 89%  Anglais, Chinois
FAMCARE 20 Anglais
FIN 20 96% Anglais
patient et famille :
HCS-PF 42 86%  Anglais, Espagnol
PSSSI 24

Anglais
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TABLEAU VIII : Synthese sur la validité des auto-questionnaires de satisfaction des soins en cancérologie

Questionnaires Mesure de la Validité  Validité de  Validité Validité de Validité de  Sensibilité Fidélité Sensibilité au Acceptabilité Passation Score (/11)
satisfaction d’apparence contenu  sur critére  structure interne structure externe changement

patient :

CARES 0 0 1 1 1 0 1 1 0 1 0 6
ocpC 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1 1 3
PPC 1 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 2
PBCL 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
SS 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1
AUS/LBSS 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
BSSS 0 0 1 1 i 0 0 0 0 0 0 3
EHC 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
PIS 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
PSC 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
PNS 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 1 3
CPNQ 0 0 1 0 1 0 0 1 0 0 1 4
CPNS 0 0 1 0 1 0 0 0 0 0 1 3
PLPS 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
SAQ 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 1
PPS 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
PSDM 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
MGQ 1 0 1 1 1 1 0 0 0 0 0 5
CASC 1 0 1 0 1 1 0 0 0 0 1 5
PMH/PSQ-MD 0 1 1 1 1 0 0 0 0 0 1 5
CaPSURE 1 0 0 0 1 1 0 1 0 0 0 4
MBROS/PQ 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
PJHQ 1 0 1 0 1 1 0 0 0 0 0 4
VOICES 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
PCPs 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
PSQ-II1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

0 : étude non faite ; 1 : étude faite
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TABLEAU VIII : Synthése sur la validité des auto-questionnaires de satisfaction des soins en cancérologie (suite)

Questionnaires Mesure de la Validit¢  Validité de  Validité Validité de Validité de  Sensibilité Fidélité Sensibilité au Acceptabilité Passation  Score (/11)
satisfaction d’apparence  contenu  sur critére  structure interne structure externe changement

famille :

NSS 0 0 1 1 | 0 0 0 0 0 [ 4

CNS 0 0 1 1 0 0 0 0 0 0 l 3

HCNS 0 0 1 0 1 0 0 0 1 0 1 4

FAMCARE 1 0 1 1 1 0 0 1 0 0 0 5

FIN 0 1 1 1 1 0 0 0 0 0 0 4

patient et famille :

HCS-PF 1 0 1 0 1 1 0 0 0 0 0 4

PSSSI 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1

0 : étude non faite ; 1 : étude faite



h.  Synthese sur la validité (Tableau VIII, pages 89 et 90)

Pour faire une synthése sur la validité, nous avons construit des scores de présence
ou d’absence de validités d’apparence, de contenu, sur critére, de structure (interne et
externe), de pouvoir discriminant (sensibilité), de fidélité, de sensibilité au changement,
d’acceptabilité, de temps de passation, sans préjuger de Ia qualité de la validité. Nous
avons aussi pris en compte l’existence ou 1’absence de distribution des scores de
satisfaction des soins dans la population cancéreuse. Le score final a été noté sur onze
criteres de validité. Les résultats de la synthese sur la validité des trente-deux auto-
questionnaires sont présentés dans le Tableau VIII.

Le CARES a le meilleur score final de 6 / 11, suivi par trois instruments (le MGQ,
le CASC, et le PMH/PSQ-MD) dont le score est de 5/ 11. Cing auto-questionnaires
n’ont aucun critére de validité publi€é dans le domaine de la cancérologie (le EHC, le
PLPS, le PSDM, le VOICES, et le PSQ-III). La majorité des instruments (n = 10) n’a
qu’un criteére de validité.

Dix-sept auto-questionnaires (51,5 %) ont au moins trois critéres de validité

publiés.
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III-5. Discussion

Dans notre étude sur la satisfaction des soins regus chez des patients ayant un
cancer, trente-trois auto-questionnaires ont été trouvés, dont vingt-six évaluant la
satisfaction chez les patients, cing ’évaluant chez les membres de la famille et deux

I’évaluant a la fois chez les patients et les membres de leur famille.

Les criteres de validité des instruments, lorsque qu’ils sont présents, sont
généralement satisfaisants et bien documentés.

Ils emploient en général la méme méthodologie sauf pour la validité de contenu
ou la sélection d’items se fait par interviews de personnes concernées, ou par sélection
questionnaires déja publiés et validés, ou par avis d’experts, ou encore par traduction-
retraduction de questionnaires publiés et validés dans une autre langue.

La distribution des scores de satisfaction des soins regus par le patient cancéreux
est présentée sous deux formes: qualitative en donnant le pourcentage de patients
satisfaits ou insatisfaits, ou quantitative en donnant la moyenne plus ou moins 1’écart-
type, ce qui pose un probléme pour la comparabilité des résultats pour des études
voulant comparer des questionnaires entre eux.

En ce qui concerne la validité de structure externe (convergente et discriminante)
du CaPSURE, Lubeck et al ® ont utilisé la méthode VARIMAX 3 qui, par une analyse
factorielle, aprés rotation orthogonale, permet de décrire les inter-corrélations observées
entre tous les items de 1’échelle. On obtient ainsi un ou plusieurs groupes d’items et
dans chaque groupe, les items constituants sont bien corrélés entre eux (validité

convergente) mais ils sont tres peu ou pas liés aux items des groupes voisins (validité
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discriminante). Cette technique est la plus connue et la plus ancienne pour valider la
structure d’un questionnaire, elle fait partie de tous les logiciels usuels (BMDP, SAS,
SPSS, ...) *. Malgré ceci, la plupart des auteurs 10-12,24-26,63, 69 5 privilégié la méthode
MULTITRAIT *' en faisant intervenir des corrélations items-échelles (les items et leur

dimension hypothétique d’une part et les items et leurs autres dimensions d’autre part).

L’applicabilité (acceptabilité et temps de passation) de ces instruments est
rarement décrite dans les études (seulement dans douze questionnaires). C’est pourtant
le facteur primordial, dépendant des possibilités des patients interrogés. Le temps utilisé
pour compléter un questionnaire est un critére important d’applicabilité pour obtenir des
données. Car la plupart des patients avec un stade avancé se plaignent de fatigue, de
douleurs, ou d’autres problemes physiques, et leur concentration peut €tre limitée a un
temps relativement court, compromettant ainsi Ja possibilit¢ d’utiliser de longs
questionnaires 0

La validité d’apparence n’a seulement été étudiée que pour deux instruments. Or
I’ambiguité des phrases des items, I’utilisation d’un langage simple, et la clarté de la
mise en page contribuent & la possibilité de remplir le questionnaire 79,106

Malgré la pauvreté des données concernant la faisabilité des questionnaires
(validité d’apparence et applicabilit€), ces instruments ont obtenu un taux de réponse
relativement élevé, s’échelonnant entre 70 % et 96 % (pour dix-sept questionnaires a
questions fermées). Un seul questionnaire (le VOICES) a obtenu un taux de réponse de

56 %, mais ce dernier évalue la satisfaction des soins palliatifs & 1’aide de quatorze

questions ouvertes. Le choix de la population explique peut-tre la moindre compliance.
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41 1 < . . .
+3%91 ont montré des degrés de satisfaction

Des études sur populations générales
assez élevés s’échelonnant entre 63% et 93%. Dans notre étude, la distribution des
scores de satisfactions des soins est du méme ordre.

Les plaintes ou les degrés d’insatisfaction sont de la méme manicre le plus
souvent pour les dimensions: «Informations fournies», « Disponibilité »,
« Environnement », « Qualité technique », et « Attitude envers le patient ».

Certains questionnaires (CARES, OCPC, PNS, CPNQ, CPNS, SAQ, CNS, et
HCS-PF) couplent la mesure de la satisfaction des soins a d’autres dimensions
essentiellement de qualité de vie (symptomes physiques, douleur, bien-étre social et
psychologique, les activités et loisirs, le travail, ...). La proportion d’items mesurant la
satisfaction variait de 14 % a 86 %. La mesure de la satisfaction des soins en

94107 11 vaut donc probablement

cancérologie est complexe 87 et multidimensionnelle
mieux séparer ces deux dimensions et utiliser un questionnaire spécifique de la
satisfaction des soins et un autre de qualité de vie (le plus utilis€ en cancérologie reste le

questionnaire QLQ-C30 (version 3) de I’« European Organization for Research and

Treatment of Cancer » (EORTC) L31

Notre étude ne peut pas prétendre fournir une liste exhaustive de tous les
instruments existants. Premiérement, la recherche a été limitée par les deux bases de
données MEDLINE et EMBASE. Deuxi¢mement, notre stratégie de recherche a pu
oublier quelques publications de ces bases de données, partiellement a cause des
incohérences dans 1’affectation des termes employés dans les thésaurus et les index pour
chaque article publié, et partiellement a cause de la vaste littérature dans le domaine de

. la cancérologie. Probablement la limite la plus importante est le biais de publication. Il
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existe une forte probabilité que certains professionnels de santé ou certaines institutions
de santé ont construit des auto-questionnaires €valuant la satisfaction des soins regus
dans le domaine de la cancérologie sans les publier sur le plan international. Ceci s’est

4,15, 67, 68 _~ - S
14 ou il existait des

confirmé lorsque nous avons trouvé sur Internet quatre sites
questionnaires évaluant la satisfaction des soins regus chez des patients en fin de vie.

Mais aucun questionnaire différent de ceux déja inclus dans notre étude et remplissant

nos critéres d’inclusion n’a été trouvé.

Qu’est ce qui pourrait étre un instrument idéal pour 1’évaluation de la satisfaction
des soins recus dans le domaine de la cancérologie ? Nous croyons qu’il fonctionnerait
comme un tremplin pour la communication entre les patients ou les membres de sa
famille d’une part et les professionnels de santé d’autre part. Il pourrait étre I’instrument
servant a donner aux patients ou a leur famille une attention professionnelle, un
sentiment de reconnaissance de leur situation et de leurs problémes. En méme temps, il
pourrait fournir aux professionnels de la santé des informations sur ’organisation des
soins. Il devrait étre facile a utiliser pour les deux parties, facile & comprendre et a
remplir pour les patients ou leur famille, facile a analyser afin d’extraire les
informations les plus importantes pour les professionnels de santé. L’utilisation de
I’instrument sous-entendrait qu’aucun probléme ne resterait dans I’ombre, fournissant
une garantie d’amélioration des plaintes ou des insatisfactions vis & vis des soins regus.
Il pourrait fournir une base a partir de laquelle les soins multidisciplinaires dans le
domaine de la cancérologie pourraient &tre améliorés. Les instruments utiles a la
recherche et a I’évaluation journaliére des soins représenteraient une image exacte de la

réalité et possederaient des propriétés psychométriques optimales. Pour I’intégration de
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ces instruments dans les soins journaliers, la faisabilité est cruciale. Cliniciens et
patients contribueront ensemble a la construction de nouveaux instruments plus

performants.

IV. CONCLUSION

La mesure de la satisfaction des soins recus par le patient est obligatoire pour tout
établissement de santé afin d’améliorer la qualité d’accueil et de séjour des patients.

En cancérologie, cette mesure s’effectue a ’aide de questionnaires auto-remplis
par le patient (ou sa famille), le plus souvent a domicile, a distance de 1’hospitalisation
pour disposer de recul par rapport au traumatisme subi, mais pas trop pour diminuer le
biais de mémoire.

Ce questionnaire doit étre spécifique de la satisfaction des soins, faisable pour étre
rempli par un maximum de personnes, donc avec un temps de passation relativement
court ou un nombre d’items limités. Mais il doit étre un instrument multidimensionnel
permettant de déceler tout dysfonctionnement du service de santé, donc avoir un
nombre d’items suffisant pour pouvoir étudier le plus possible de dimensions de la
satisfaction des soins regus par le patient.

Ce questionnaire doit bien évidemment étre validé dans la langue d’utilisation et
son utilisation doit étre la plus large possible pour pouvoir comparer les résultats dans

les différents établissements.
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En France, dans le domaine de la cancérologie, deux questionnaires répondent aux
mémes critéres de validité : le « Comprehensive Assessment of Satisfaction with Care »
(CASC) ' et le « Patient Judgments of Hospital Quality » (PTHQ) **?°. L’avantage du
CASC par rapport au PJHQ est qu’il est traduit dans cing langues (Italien, Francais,
Anglais, Suédois, Polonais), mais le PJHQ mesure une dimension de plus

(« Admission »).
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ANNEXE A

Ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996
portant réforme de I’hospitalisation publique et privée

NOR : TASX9600043R (République francaise, 1996)

Le Président de la République,

Sur le rapport du Premier ministre et du ministre du travail et des affaires sociales,

Vu la Constitution, notamment son article 38 ;

Vu le code de la santé publique ;

Vu le code de la sécurité sociale ;

Vu le code pénal ;

Vu le code des juridictions financieres ;

Vu Ia loi n® 75-534 du 30 juin 1975 modifiée d'orientation en faveur des
personnes handicapées ;

Vu la loi n°® 75-535 du 30 juin 1975 modifiée relative aux institutions sociales et
médico-sociales ;

Vu la loi n°® 83-634 du 13 juillet 1983 modifiée portant droits et obligations des
fonctionnaires ;

Vu la loi n°® 84-16 du 11 janvier 1984 portant dispositions statutaires relatives a la
fonction publique de I'Etat ;

Vu la loi n° 86-33 du 9 janvier 1986 portant dispositions statutaires relatives 2 la

fonction publique hospitalicre ;
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Vu la loi n® 89-474 du 10 juillet 1989 portant dispositions relatives a la sécurité
sociale et a la formation continue des personnels hospitaliers ;

Vu la loi n° 91-738 du 31 juillet 1991 modifiée portant diverses mesures d'ordre
social ; Vu la loi n° 94-43 du 18 janvier 1994 relative a la santé publique et 2 Ia
protection sociale ;

Vu la loi n® 94-628 du 25 juillet 1994 relative a l'organisation du temps de travail,
aux structures et aux orientations dans la fonction publique ;

Vu la loi n® 95-115 du 4 février 1995 d'orientation pour l'aménagement et le
développement du territoire ;

Vu la loi n® 95-1348 du 30 décembre 1995 autorisant le Gouvernement, par
application de l'article 38 de la Constitution, a réformer la protection sociale ;

Vu l'avis de la Caisse nationale de I'assurance maladie des travailleurs salariés en
date du 11 avril 1996 ;

Vu l'avis du Conseil supérieur des hopitaux en date du 12 avril 1996 ;

98



Le Conseil d’Etat entendu ;

Le conseil des ministres entendu,

Ordonne :

TITRE I
LES DROITS DES MALADES

Art. 1%, — Sont insérés, a la section I du chapitre I A du titre I du livre VII du
code de la santé publique, les articles L. 710-1-1 et L. 710-1-2 ainsi rédigés :

«Art. 1.710-1-1. — La qualité de la prise en charge des patients est un objectif
essentiel pour tout établissement de santé. Celui-ci doit procéder a une évaluation
réguliere de leur satisfaction, portant ﬁotamment sur les conditions d'accueil et de
séjour. Les résultats de ces évaluations sont pris en compte dans l'accréditation définie a
l'article L. 710-5.

« Chaque établissement remet aux patients, lors de leur admission, un livret
d'accueil auquel est annexée la charte du patient hospitalisé, conforme a un modéle type

arré€té par le ministre chargé de la santé.
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ANNEXE B

Arrété du 7 janvier 1997 relatif au contenu
du livret d’accueil des établissements de santé

NOR : TASH9720025A (République frangaise, 1997)

Le ministre du travail et des affaires sociales et le secrétaire d’Etat a la santé et a
la sécurité sociale,

Vu le code de la santé publique, et notamment ses articles L. 710-1 et suivants ;

Vu la loi n® 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I’informatique, aux fichiers et aux
libertés ;

Vu la loi n® 78-753 du 17 juillet 1978 portant diverses mesures d’amélioration des
relations entre I’administration et le public ;

Vu la loi n°® 90-527 du 27 juin 1990 relative au droits des personnes hospitalisées
en raison de troubles mentaux ;

Vu la loi n® 92-614 du 6 juillet 1992 relative & la responsabilité du fait des vols,
pertes et détériorations des objets déposés dans -les établissements de santé et certains
établissements sociaux ou médico-sociaux et a la vente des objets abandonnés dans ces
établissements et son décret d’application n® 93-550 du 27 mars 1993 ;

Vu le décret n® 87-944 du 25 novembre 1987 modifié relatif a I’exercice d’une
activité libérale par les praticiens hospitaliers a temps plein dans les établissements
d’hospitalisation publics ;

Vu le décret n® 94-666 du 27 juillet 1994 relatif aux systémes d’informations

médicales et a I’analyse de I’activité des établissements de santé publics et privés,

100



Arrétent :

Art. 1¥. — En application de I’article L. 710-1-1 du code de la santé publique, dans

chaque établissement de santé, un livret d’accueil doit étre remis au patient ou, le cas

échéant, a ses proches. Ce livret présentent 1’établissement de santé et informe le patient
sur ses conditions d’admission, de séjour et de sortie.

LLa présentation du livret est libre.

L’établissement de santé adapte le contenu du livret d’accueil en tenant
compte de son organisation générale et de I’'implantation et de la nature de ses services,
notamment lorsque ceux-ci sont destinés a I’accueil des enfants, des adolescents ou des
résidents des services et établissements sociaux et médico-sociaux gérés conformément
aux dispositions de D’article L. 711-2-1 du code de la santé publique. 1l élabore, le cas
échéant, des livrets d’accueil différents en fonction de la particularité de ses structures
médicales.

Art. 2. —  Le livret d’accueil doit comporter des indications sur :

a) La situation géographique.de [’établissement et les différents sites qui le composent,
leurs voies et moyens d’acces ;

b) Les noms du directeur et, le cas échéant, du ou des directeurs des sites hospitaliers
concernés, du président du conseil d’administration de 1’établissement public de
sant¢ et des deux représentants des usagers siégeant au conseil ainsi que la mention
des autres catégories de membres du conseil ; le nom du représentant 1égal et, le cas
échéant, du président de I’organe gestionnaire de ’établissement de santé privé ;

¢) L’organisation générale de I’établissement ;

d) Les différentes catégories professionnelles permettant au patient de les identifier ;
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e) Les principales formalités administratives d’admission et de sortie a accomplir
concernant le montant, la prise en charge et le réglement des frais de consultation,
de séjour et de transports sanitaires.

Dans les établissements publics des santé, sont précisées les régles
applicables aux activités exercées a titre libéral, et notamment :

- la faculté du patient d’étre traité au titre de I’activité libérale du praticien, exprimée
par écrit en cas d’hospitalisation ;

- son droit a une formation complete et précise des conséquences de ce choix,
notamment en ce qui concerne les honoraires qui pourront lui étre demandés ;

f) Les principales dispositions relatives aux dépdts d’argent et de valeurs ;

g) Les droits et obligations du patient, les principales reégles a observer dans la vie
interne de 1’établissement ainsi que les modalités d’acces au dossier administratif et
médical le concernant. Dans les établissements publics de santé, cette information
porte également sur les conditions selon lesquelles le patient peut consulter le
réglement intérieur.

Le livret d’accueil expose les principales consignes de sécurité et, en
particulier, ’interdiction de fumer dans les chambres et dans les locaux non prévus a
cette effet ainsi que la conduite a tenir en cas d’incendie.

Le livret d’accueil rappelle I’obligation, pour le patient et ses proches, de

respecter les régles et recommandations concernant ’hygiéne.
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En application de I’article R. 710-5-7 du code de la santé publique et si ces

informations ne figurent pas dans un autre document écrit remis au patient, le livret

d’accueil précise :

h)

que des données concernant le patient font I’objet d’un traitement automatisé dans
les conditions fixées par la loi du 6 janvier 1978 susvisée ;

que ces données sont transmises au médecin responsable de I’information médicale
dans I’établissement et sont protégées par le secret médical ;

que le patient peut, par I'intermédiaire d’'un médecin désigné par lui a cet effet,
exercer son droit d’accés et de rectification et que ce droit s’exerce aupres du
médecin responsable de [’information médicale dans [I’établissement, par
I’intermédiaire du responsable de la structure médicale dans laquelle il a regu des
soins ou du praticien ayant constitué son dossier ;

que le patient a le droit de s’opposer, pour des raisons légitimes, au recueil et au
traitement de données nominatives le concernant, dans les conditions fixées a
I’article 26 de la loi du 6 janvier 1978 susvisée ;

En cas de contestation ou de réclamation, la possibilité de contacter le responsable
médical de la structure concernée ou le médecin responsable de I’hospitalisation,
ainsi que le directeur ou son représentant, 2 mentionner obligatoirement dans les
établissements publics de santé.

Doivent également étre exposées les attributions et les conditions de saisie

de la commission de conciliation ;

)

Les prestations hotelicres et les différents éléments de confort et services proposés

au patient et a ses proches ;
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b))

k)

Les possibilités et conditions d’hébergement éventuellement proposées par
I’établissement de santé aux proches du patient ;

Les principales régles relatives & la protection juridique des majeurs protégés ;

Dans les établissements concernés par I’hospitalisation sans consentement, les
différents modes d’hospitalisation et les commissions départementales des

hospitalisations psychiatriques ;

m) Les missions du service social, notamment celles d’aide dans les démarches

p)

q)

administratives et d’aide au retour a domicile ainsi que les coordonnées dudit
service ; dans les établissements publics de santé et les établissements de santé
privés participant a P’exécution du service public hospitalier, les informations
concernant les dispositifs d’accueil pour les personnes les plus démunies ;
Lorsqu’elles existent, les activités concernant I’enseignement scolaire ;

Les associations de bénévoles ayant conclu une convention avec le directeur de
I’établissement et les moyens d’obtenir la liste et les coordonnées de ces
associations ;

Les différents cultes et le nom de leurs représentants, & mentionner obligatoirement
dans les établissements publics de santé et les établissements privés participant au
service public hospitalier ;

L’utilisation du carnet de santé et le caractére obligatoire de sa présentation a un
médecin, hors cas d’urgence ou de force majeure ;

Les conditions suivant lesquelles 1I’établissement mesure la satisfaction des usagers.
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Art. 3. —  Deux documents sont annexés au livret d’accueil :
1. Lacharte du patient hospitalisé (annexe a la circulaire du 6 mai 1995) ;
2. Un questionnaire de sortie, adapté a 1’établissement, destiné a recueillir I'avis du
patient sur ses conditions d’accueil et de séjour.
Art. 4. — Les établissements peuvent faire figurer dans le livret d’accueil toutes les
données complémentaires qui paraitront de nature a parfaire 1’information du patient,
portant par exemple sur :
Les transports en commun permettant d’accéder a ’établissement ;
Les moyens de stationnement ;
Les explications des différents signes, sigles et couleurs adoptés dans le systéme
de fléchage et un plan des lieux ;
L’origine et I’histoire de I’établissement ;
Les €léments statistiques concernant son activité ;
L’organisation administrative et logique de 1’établissement ;
Les activités de I’établissement dans les domaines de la formation et de la
recherche ;
La possibilité, en cas de litige, de contacter un médiateur qui serait institué par
I’établissement ;
Les licux et activités d’animation, notamment & objet artistique et culturel, en

particulier pour les services accueillant les enfants.
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Art. 5. —  Les établissements de santé disposent d’un délai d’un an pour satisfaire aux
dispositions prévues par le présent arrété.

Art. 6. — Le directeur des hdpitaux est chargé de I’exécution du présent arrété, qui
sera publié au Journal officiel de la République francaise.

Fait a Paris, le 7 janvier 1997.

Le ministre du travail et des affaires sociales,

JACQUES BARROT

Le secrétaire d’Etat a la santé
et a la sécurité sociale,

HERVE GAYMARD
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ANNEXE C

Circulaire DGS/DH n° 95-22 du 6 mai 1995
relative au droits des patients hospitalisés

(République francaise, 1995)

PRINCIPES GENERAUX
(résumé de la charte du patient hospitalisé)
1. Le service public hospitalier est accessible a tous et en particulier aux

personnes les plus démunies. 1l est adapté aux personnes handicapées.

2. Les établissement de santé garantissent la qualité des traitements, des

soins et de I’accueil. Ils sont attentifs au soulagement de la douleur.

3. L’information donnée au patient doit étre accessible et loyale. Le patient

participe aux choix thérapeutiques qui le concernent.

4. Un acte médical ne peut étre pratiqué qu’avec le consentement libre et

éclairé du patient.

5. Un consentement spécifique est prévu notamment pour les patients

participant a une recherche biomédicale, pour le don et I’utilisation des

éléments et produits du corps humain et pour les actes de dépistage.
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6. Le patient hospitalisé peut, a tout moment, quitter 1’établissement sauf
exceptions prévues par la loi, apres avoir été€ informé des risques éventuels

qu’il encoure.

7. La personne hospitalisée est traitée avec égards. Ses croyances sont

respectées. Son intimité doit étre préservée ainsi que sa tranquillité.

8. Le respect de la vie privée est garanti a tout patient hospitalisé ainsi que
la confidentialité¢ des informations personnelles, médicales et sociales qui

les concernent.

9. Le patient a acces aux informations contenues dans son dossier
notamment d’ordre médical par I'intermédiaire d’un praticien qu’il choisit

[ibrement.

10. Le patient hospitalisé exprime ses observations sur les soins et ’accueil
et dispose du droit de demander réparation des préjudices qu’il estimerait

avoir subis.
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ANNEXE D

DECLARATION SUR LES DROITS DU PATIENT

AMM (Association Médicale Mondiale), 1981,1995

Introduction

La relation médecin-patient-société a ces derniers temps connu des changements
importants. Si le médecin doit continuer a agir selon sa conscience et dans le meilleur
intérét du patient, il devra également faire son possible pour garantir autonomie et
justice au patient. La déclaration suivante présente quelques-uns des droits de principes
du patient que la profession médicale approuve et soutient. Les médecins et autres
personnes ou organismes concernés par la prestation des soins de santé ont la
responsabilité conjointe de reconnaitre et de défendre ces droits. Lorsqu'une 1égislation,
une mesure gouvernementale, une administration ou une institution prive les patients de
ces droits, les médecins doivent rechercher les moyens appropriés de les garantir ou de
les recouvrer.

Dans le cadre de la recherche biomédicale portant sur des personnes humaines - y
compris la recherche biomédicale non thérapeutique - le sujet peut prétendre aux mémes

droits et a la méme attention qu'un patient dans une situation thérapeutique normale.
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Principes

1. Ledroit a des soins médicaux de qualité

a)  Toute personne a le droit de recevoir, sans aucune discrimination, des soins
médicaux appropriés

b)  Le patient a le droit d'€tre traité par un médecin dont il sait qu'il peut porter un
jugement clinique et éthique sans pression extérieure.

c)  Le patient sera toujours traité dans le respect de son meilleur intérét. L'application
du traitement sera conforme aux principes médicaux généralement approuvés.

d) La garantie de la qualité doit toujours faire partie intégrante des soins de santé.
Les médecins, en particulier, devraient accepter la responsabilité d'étre les dépositaires
de cette qualité.

e) Lorsque les circonstances demandent de sélectionner des patients potentiels pour
un traitement dont la prestation est limitée, ces patients ont droit a ce que la procédure
de sélection utilisée soit réguli¢re. Ce choix doit se faire sur la base de critéres médicaux
et sans discrimination.

f)  Le patient a droit & un suivi des soins. Le médecin a l'obligation de coopérer a la
coordination des prescriptions médicales avec les autres personnels de santé traitant le
patient. Le médecin ne doit pas interrompre le traitement du patient, tant qu'il existe une
prescription médicale qui demande de le poursuivre, sans lui donner ['assistance et les

informations nécessaires qui lui permettent d'envisager d'autres soins.
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2. Ledroit a la liberté de choix
a) Le patient a le droit de choisir et de changer librement de médecin, d'hopital ou
d'établissement de soins de santé, sans se préoccuper de savoir s'ils appartiennent au
secteur public ou au secteur privé.

b)  Le patient a le droit de demander a tout moment l'avis d'un autre médecin.

3. Le droit de décision

a)  Le patient a le droit de prendre librement des décisions le concernant. Le médecin
l'informera des conséquences de ses décisions.

b) Tout adulte compétent a le droit de donner ou de refuser de donner son
consentement a une méthode diagnostique ou thérapeutique. Il a droit a I'information
nécessaire pour prendre ses décisions. 1l doit pouvoir clairement comprendre 1'objet d'un
examen ou d'un traitement, les effets de leurs résultats et les conséquences d'un refus de
consentement.

c) Le patient a le droit de refuser de participer a la recherche ou I'enseignement de la

médecine.
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4. Le patient inconscient

a)  Si le patient est inconscient ou incapable d'exprimer sa volonté, le représentant
1égal doit, lorsqu'il le peut et lorsque la loi le permet, faire connaitre son consentement
éclairé.

b) Si en l'absence du représentant 1égal, il y a nécessité urgente d'intervention
médicale, le consentement du patient sera présumé, 2 moins que sur la base d'une
conviction ou ferme déclaration préalable, il ne soit évident et indéniable qu'il aurait,
dans pareil cas, refusé l'intervention.

c) Cependant, les médecins doivent toujours essayer de sauver la vie du patient

inconscient a la suite d'une tentative de suicide.

5. Le patient légalement incapable

a) Si le patient n'a pas encore atteint 1'dge de la majorité ou s'il est légalement
incapable, il est nécessaire d'avoir, lorsque la loi le permet, le consentement du
représentant 1égal. Néanmoins, le patient devra, dans toute la mesure du possible,
prendre part aux décisions.

b) Lorsque le patient légalement incapable peut prendre des décisions rationnelles,
celles-ci doivent étre respectées, et il a le droit d'empécher la révélation d'informations a
son représentant 1égal.

c) Lorsque le représentant 1égal ou la personne autorisée par le patient refuse un
traitement qui, de l'avis du médecin, s'avere étre dans le meilleur intérét du patient, le
médecin devrait constater cette décision devant une institution légale ou autre

appropriée. En cas d'urgence, le médecin agira dans le meilleur intérét du patient.
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6. L'emploi de méthodes contraires a la volonté du patient
Les méthodes de diagnostic ou de traitement contraires a la volonté du patient ne
peuvent étre employées qu'a titre exceptionnel, si elles sont expressément autorisées par

la loi et si elles sont conformes aux principes d'éthique médicale.

7.  Le droit a l'information

a) Le patient a le droit de recevoir l'information le concernant contenue dans le
dossier médical et d'étre pleinement informé sur son état de santé, y compris des
données médicales se rapportant a son état. Cependant, les informations confidentielles
concernant un tiers ne seront pas révélées sans le consentement de ce dernier.

b)  Exceptionnellement, l'information pourra ne pas étre communiquée au patient
lorsqu'il y a de bonnes raisons de croire qu'elle constitue un danger pour sa vie ou sa
santé.

c) L'information doit étre donnée de manicre & respecter la culture locale et a étre
comprise par le patient.

d) Le patient a, sur sa demande expresse, le droit de ne pas étre informé, a moins que
la protection de la vie d'une autre personne ne l'exige.

e) Le patient a, le cas échéant, le droit de choisir la personne qui devra étre informée

sur son sujet.
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8. Le droit au secret professionnel

a)  Toute information identifiable concernant I'état de santé, les circonstances
- médicales, le diagnostic, le pronostic, le traitement du patient et toute autre information
le concernant en propre, doit rester confidentielle, méme aprés sa mort.
Exceptionnellement, les descendants peuvent avoir un droit d'accés aux informations
susceptibles de révéler les risques qu'ils encourent pour leur santé.

b) L'information confidentielle ne peut €tre divulguée qu'a la condition expresse que
le patient en donne le consentement ou qu'a condition que la loi l'autorise expressément.
Elle ne peut étre divulguée aux autres personnels de santé que sur la base du "besoin de
savoir , 2 moins que le patient n'en donne son consentement explicite.

c) Toutes les données identifiables concernant le patient doivent étre protégées.
Cette protection doit correspondre a leur forme de stockage. Les substances humaines 2

partir desquelles ces données sont identifiables doivent étre également protégées.

9.  Le droit a l'information sur I'éducation de la santé
Toute personne a droit a une éducation sanitaire lui permettant de
prendre une décision éclairée sur sa santé et les services de santé
disponibles. Cet enseignement devra notamment apporter des informations
sur les différents modes de vie saine et sur les moyens de prévention et de
dépistage précoce des maladies. La responsabilité de chacun envers sa santé
devra aussi étre soulignée. Les médecins ont l'obligation de prendre part aux

actions éducatives.
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10. Le droit a la dignité

a) La dignité et le droit & la vie privée du patient, en matiére de soins comme

d'enseignement, seront a tout moment respectés.

b)  Le patient a droit a ce que le mode d'apaisement de ses souffrances soit conforme
a I'état actuel des connaissances.

c) Le patient en phase terminale a le droit d'€tre traité avec humanité et de recevoir

toute l'aide disponible pour que sa mort soit aussi digne et confortable que possible.

11. Le droit a l'assistance religieuse

Le patient a le droit de recevoir ou de refuser une aide spirituelle et

morale, y compris celle d'un ministre représentant la religion de son choix.
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Introduction : La mesure de la satisfaction des soins regus peut étre employée pour déterminer
le degré de satisfaction des patients, estimer la qualité des soins, ou encore aider les
fournisseurs de soins & mieux comprendre le poini de vue des patients. L’utilisation
d’instruments valides et fiables est indispensable & la mesure de la satisfaction. Notre revue de
la littérature a pour but d’identifier les auto-questionnaires utilisés pour évaluer la satisfaction
des soins regus en cancérologie.

Matériel et méthode : Une recherche systématique a ét€ menée grace aux bases de données
MEDLINE et EMBASE. Les questionnaires ont été évalués en étudiant leur champ de mesure,
leur validité d’apparence, de contenu, sur critére, de structure, leur reproductibilité, leur
sensibilité au changement, leur acceptabilite.

Résultats : Dans 48 articles, nous avons identifi€ 26 auto-questionnaires remplis par le patient,
5 par les membres de sa famille, et 2 par le patient et les membres de sa famille. La plupart
d’entre eux (75,8 %) ne s’intéresse qu’a la satisfaction des soins, mais aucun ne mesure toutes
les dimensions de la satisfaction. Les scores de satisfaction s’échelonnent entre 52 et 100 sur
une échelle de 0 a 100. Les critéres de validité des instruments lorsqu’ils sont présents sont
relativement bien détaillés. Dans vingt-trois questionnaires, au moins un criteére de validité est
étudié. Dans douze questionnaires, les scores de satisfaction des patients sont fournis. Les
données sur 1’acceptabilité des questionnaires pour leur utilisation en routine sont rarement
détaillées.

Conclusion : En France, dans I’évaluation continue de la satisfaction des soins en
cancérologie, deux questionnaires répondent aux critéres de validité : le « Comprehensive
Assessment of Satisfaction Care » et le « Patient Judgments of Hospital Quality ». Le premier
est traduit et validé dans cing langues contre deux pour le second, qui mesure une dimension de

plus de la satisfaction.
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