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Mesures rapportées par les patients, de quoi 
parle t’on ?



« L’expérience patient », de quoi parle-t-on ?

• C'est l’ensemble des interactions d’une organisation de santé 
avec un patient et ses proches

• Susceptibles d’influencer leurs perception tout au long de leurs 
parcours de santé.

• Ces interactions sont façonnées à la fois par la politique 
conduite par l’établissement

• Et par l’histoire et la culture de chacun des patients accueillis*.

(*): définition inspirée par le Beryl Institute



Pour faire Simple

• l’expérience patient c’est ce qu’il va vivre de son domicile 
jusqu’à son retour à domicile et ça c’est toute la chaine

• ça commence à domicile 
– par exemple quand il va aller sur internet rechercher des 

informations sur sa pathologie, des avis sur les hôpitaux,

• Relation/interaction  avec 
– le médecin de ville, IDE, pédicure, Kinésithérapeute …..
– le pharmacien
– Praticien/soignants hospitalier, 



Pourquoi est il important de cerner l’expérience des 
patients? 

• L’amélioration de l’expérience du patient permet de réduire son 
stress, d’accélérer sa guérison et d’améliorer son état de santé. 

• De nombreuses recherches et stratégies concernant la façon 
d’améliorer l’expérience du patient viennent du Service national 
de la santé (NHS) du Royaume Uni. 

• Pour bonifier l’expérience du patient, le NHS a élaboré la théorie 
de la co-conception fondée sur l’expérience (« Experience Based
Co-Design »



S’occuper de l’X patient 
c’est d’abord s’occuper de l’X soignants
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• Les objectifs : explorer les concepts de qualité des soins dans le 
domaine de l'accès vasculaire(AV) . 
– Fournir une vue d'ensemble des études sur les expériences des patients 

HD liées à leur Abord Vasculaire(AV) .
– Définir les outils qui peuvent être utilisés pour identifier les mesures de 

qualité qui peuvent être pertinentes pour les AV
– Suggérer quelques domaines dans lesquels ces outils peuvent être 

appliqués pour étudier l'impact de l’AV sur la qualité de vie des patients HD







VAQ

• Evaluation  :
– satisfaction globale, 
– symptômes physiques, 
– fonctionnement social 
– Complications liée à la dialyse. 

• Chaque élément est évalué par le patient sur une échelle de Likert de 1 à 7, où 7 
indique le niveau d'insatisfaction le plus élevé.

• Pour catégoriser les patients à satisfaction élevée et faible :
• scores of  < 7  satisfait

• scores of  ≥ 7 :  non satisfait.





• Groupe de travail à la demande de ASN-FDA
• Objectif : Améliorer l'utilisation de l'accès vasculaire

– en revue les domaines de la QDV qui sont affectés par l'accès vasculaire
– d'identifier et d'évaluer de manière critique les obstacles à l'utilisation 

généralisée des mesures PRO spécifiques à l'accès ; et l'utilisation 
généralisée des mesures PRO spécifiques à l'accès

– définir des initiatives pour surmonter les obstacles et formuler des 
recommandations pour des stratégies visant à améliorer l'utilisation et 
l'utilité des mesures PRO. des stratégies visant à améliorer l'utilisation et 
l'utilité des mesures PRO spécifiques à l'accès





• Etude prospective transversale auprès de patients HD 
prévalents vivant dans la communauté à Pittsburgh.

• 97 patients éligibles. 77 ont répondu aux questionnaires. 
• 77 patients dans 3 centres de dialyse:

– Vascular Access Questionnaire (VAQ) and HRQOL

• 77 patients.  age 61.8 ± 15.9 years 
• FAV  62.3%, CVC 23.4%, et AVG 14.3% 
• Score globale de satisfaction (VAQ): les 3 types d’abords

vasculaire (4.5 vs 6.5 vs 7.0; P = .013) 



Patients FAV ont plus de satisfaction de l’abords vasculaire que ceux qui ont un cathéter
ou AVG (77% vs 56% vs 55%; P = NS) 



• Les patients avec FAV étaient plus susceptibles d'être satisfaits de leur accès que les patients avec 
CVC ou ceux avec d'AVG, bien que cette différence n'ait pas atteint une signification statistique (77 % 
contre 56 % contre 55 % ). 

• Ainsi, il y avait une réduction de 48,9 % du risque d’insatisfaction pour les patientes avec une FAV





• Il y avait une différence significative de satisfaction selon le 
type d'accès avec le score VAQ médian le plus bas (indiquant la 
satisfaction la plus élevée) 
– score FAV (4,5), cathéter (6,5) et AVG (7,0). (p = 0,013). 





CVC



Analyse par domaine

• les patients porteurs du CVC étaient 
– les moins gênés par les symptômes physiques:

• la douleur, les saignements, les hématomes et les ecchymoses. 

– Une plus grande insatisfaction à l'égard des complications liées à la 
dialyse, 

• le dysfonctionnement du CVC 
• la difficulté de les entretenir. 
• la crainte de nécessiter une hospitalisation.
• La peur du changement de CVC. 



Analyse par domaines

• Domaine du fonctionnement social, les patients avec un CVC 
ont le niveau d'insatisfaction les plus élevés :
– Problèmes de bain et de douche. 

• Domaine des complications liées à la dialyse, les patients CVC 
étaient significativement affectés par l'inquiétude quant à la 
durée de leur accès. 



Analyse multivariée

• Les facteurs identifiés comme prédicteurs d'insatisfaction:
– moins d'un an de dialyse (β = 3,36 ; 0,001), 
– le nombre d'admissions à l'hôpital liées à l'accès au cours de la 

dernière année (β = 1,69 ; 0,001)
– l'AVG (β = 1,72 ; 0,04)  Ou le CVC (β = 1,67 ; 0,02) 
– D'autres prédicteurs possibles de la satisfaction l'âge, le sexe, la race.
– les antécédents de transplantation et les antécédents de CVC, n'ont 

pas permis de prédire la satisfaction. 



• Etude monocentrique 
• 749 des 920 patients potentiellement éligibles ont 

répondu aux questionnaires
• la majorité avait une FAV (72,0 %)



• Le score VAQ moyen s'améliorait significativement:
– l'âge (7,7 chez les < 55 ans contre 3,8 chez les 75 ans et plus) 
– la durée de l'accès (8,9 si moins d'un mois contre 5,0 à un an).

• De meilleurs scores moyens pour les FAV que pour les autres 
modalités (AVF 5,1 vs AVG 7,2 vs CVC 6,6).

• Il n'y avait pas de différence significative dans les scores entre 
les fistules des bras non dominants et dominants, les deux 
ayant une moyenne de 5,2 ( p  = 0,341).









Analyse multivariée des scores VAQ

• l'âge du patient plus jeune (OR 0,70 par décennie, IC à 95 % 0,61 à 
0,79) 

• le sexe féminin (OR 2,23 ; IC à 95 % 1,55 à 3,22) comme étant les 
prédicteurs indépendants les plus puissants d'un pire score VAQ.

• Les scores étaient également significativement plus elevés chez les 
personnes ayant 
– des antécédents de maladie cardiaque (OR 1,69 ; IC à 95 % 1,13-2,52) et 
– Nécessité des interventions radiologiques au cours de l'année précédente 

(OR 1,75 ; IC à 95 % 1,16-2,63)
– Varier considérablement d’une unité à l’autre (OR le plus grand 6,12 ; IC 

1,91–19,62).





• Methods: 
– Entretien semi-directif. 
– 15 patients. MRC stade V . 
– Analyse par deux chercheurs
– Analyse par themes : Sous themes regroupés en themes 

• Les participants étaient peu impliqués dans la prise de décision 
pour la création de l’AV.
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Retour de 30 ans d’expérience

Etape 1 L’annonce
La pose du CVC
Début de la dialyse
Les premières séances

Etape 2 La cohabitation avec le CVC
Le quotidien : douche, bain, pansement
L’entretien: diminuer le risque inféctieux
Les dysfonctionnements, risque de changement, impact sur le prolongement de la dialyse
Pas de ponction, pas de douleur, pas hématomes,,,,

Etape 3 La création de la FAV et l’ablation du CVC
Le soulagement: bain douche ……
Inquiétude appréhension de la ponction de la FAV



Conclusion

• Les patients HD avec un CVC ont plus d’insatisfaction que la FAV
• Vigilance particulière :

– Initiation du traitement
– Les pansements
– Douche, bain
– le dysfonctionnement du CVC 
– la difficulté de les entretenir. 
– la crainte de nécessiter une hospitalisation.
– La peur du changement de CVC

• Evaluer Xpatients avec leurs AV (CVC)
• VAQ est un bon questionnaires
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