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PREAMBULE

Ce travail a été réalisé dans le cadre d’un projet qualité destiné a développer et a évaluer un
instrument de mesute de Popinion, du point de vue de la satisfaction des patients d’un setvice
ambulatoire spécialisé dans le suivi des patients infectés par le vitus de Iimmunodéficience
humaine. Ce projet a aussi permis d’analyser sur un mode exploratoire les résultats du passage de la
version initiale du questionnaire par des patients.

En outre, une approche qualitative sous la forme de focs groups a aussi été utilisée, dont 'un des
buts était de contribuer a ’élaboration du questionnaire. Les discussions des focus groups ont aussi

largement permis d’obtenir lopinion des patients participants face a la qualité des soins
ambulatoires.

Les diverses analyses cotrespondant 2 ces objectifs sont rappotrtées dans le travail de these qui
comprend ainsi plusieurs facettes et qui nécessite en conséquence une lecture attentive. La lecture
devrait étre facilitée par le découpage en chapitres et sous-chapitres et par les descriptifs
introductifs des chapitres de la section Résultats.

Ce travail a été présenté, et accepté, comme these de la Faculté de médecine de Lausanne par le
premier auteur de cette publication.
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RESUME

Au vu d’impottantes modifications du suivi des patients infectés par le VIH ces derniéres années
(profils sociodémographiques et spectre des maladies opportunistes différents, avancées
thérapeutiques tapides, complexification des traitements, transfert favorisé au secteur ambulatoire et
augmentation de la durée de vie des patients), il nous a semblé important de venir caractériser les
besoins et demandes d’une population jeune, avide en information, souhaitant étre partie prenante
dans les décisions thérapeutiques. Dans I'idée de se faire une idée de la qualité des soins fournis a cette
population, nous avons décidé d’en évaluer un aspect par la mesure de I'opinion des patients relative
aux soins recus en consultation ambulatoire.

Ce travail décrit une étude, qui a visé a évaluer la performance d’un questionnaire de satisfaction en
développement, destiné a2 mesuter 'opinion de patients infectés par le VIH suivis ambulatoirement. Le
questionnaire examine certains aspects des soins et prend en considération plusieurs besoins et
attentes spécifiques des patients infectés par le VIH. En plus du questionnaire, trois réunions de
groupes de patients (focus groups, 25 personnes interrogées) ont permis de préciser les aspects
importants de la qualité des soins pergue pat le patient 4 prendre en compte dans le questionnaire de
satisfaction, d’évaluer la validité de la version initiale du questionnaire et de fournir une contribution
qualitative directe a ’évaluation de la qualité des prestations de soins.

L’étude s’est déroulée entre avril et septembre 1997, 4 la consultation ambulatoire spécialisée du
CHUV. Les patients séropositifs suivis réguli¢rement au minimum depuis trois consultations étaient
éligibles. Les 171 participants au questionnaire furent, pour la plupart, des patients fréquentant le
service depuis plus de deux ans et de niveau socioculturel défavorisé. En comparaison de la population
globale de la consultation, les participants étaient plus fréquemment des hommes, suisses, plus jeunes
en moyenne, d’un niveau de formation plus élevé, mais en moins bonne santé. Les homosexuels
étaient surreprésentés et les toxicomanes sous-représentés.

Le questionnaire a été constitué majoritairement de questions de type « constat» avec un format de
réponse en cinq catégories. Différentes dimensions ont été choisies : prise de contact, relations avec le
personnel soignant, qualité de information, coordination et continuité des soins, autres aspects du
traitement, implication des proches, satisfaction globale. Quelques questions globales avec des champs
de commentaires ont été utilisées pour petmettre de mettre en évidence les priorités des patients et
d’observer 'émergence de nouveaux items. Les commentaires, opinions, et avis issus des focs groups et
des questions ouvertes du questionnaire ont petmis une validation externe des scores obtenus dans le
questionnaire. La validité du contenu a été étudiée, en mesurant la cohérence intetne et les associations
entre items et dimensions, mais aussi au regard des résultats qualitatifs.

L’acceptabilité du questionnaire a été bonne (85% de taux de réponse), améliorée par des rappels et un
contact personnalisé. Globalement, les scores du questionnaire sont favorables, notamment en ce qui
concerne les aspects logistiques de la consultation. Les scores globaux ont été élevées, dénotant
d’effets « plafond » rendant difficile la mesure de la « sensibilité au changement ». La cohérence interne
de 'ensemble du questionnaire est relativement élevée, indiquée par un coefficient alpha de Cronbach
supétrieur a 0.88. La fiabilité des échelles s’est avérée bonne pour 4 des 6 dimensions ( qualité des
relations , information, prise de contact et implication des proches). La dimension relationnelle a été la
mieux notée, validée par de nombreux commentaires positifs. Plusieurs ctitiques ont été faites quant a
la collaboration avec le médecin traitant, relevant le manque de circulation d’informations. Pour la

moitié des participants au questionnaire, le changement de médecin de la consultation pose un
probléme.

L’étude descriptive des caractéristiques affectant la satisfaction montre que le sexe n’était pas
déterminant, hormis une évaluation globale quantitative légérement supérieure chez les hommes.
L’effet de I’age a consisté en une amélioration de 'opinion du patient, globalement depuis I’age de 30
ans. Un revenu plus élevé était associé a une progression réguliére de I’évaluation pour toutes les
dimensions, sauf pour les dimensions « coordination - continuité » et « autres aspects du traitement ».
L’influence du niveau d’étude n’était pas homogene, sauf pour la « prise de contact» et les «autres
aspects du traitement » (progression inverse des scores). Enfin, évaluation subjective de I’état de santé

1



indique une association claire avec la satisfaction: les patients en mauvais état général étaient
globalement moins satisfaits des soins, sauf pour la dimension « implication des proches ».

En conclusion, cette double approche évaluative, quantitative par questionnaire et qualitative par les
Joens gromps, s’est avérée particulierement utile pour cetner les limites de chacune des méthodes, mais a
également permis de montrer la complémentarité des approches, et de proposer une premiere
modification du questionnaire. L’opinion des patients est généralement bonne. Des améliorations
devraient étre apportées principalement en ce qui concetne divers aspects de la continuité des soins
(r6le du médecin-chef, consultation psychosociale, contact avec le médecin traitant, dossier
psychosocial), la discrétion de la consultation et la qualité de I'information concernant les nouveaux
traitements, les houveaux résultats de la recherche et la sexualité.



T PROBLEMATIQUE

1.1 INTRODUCTION

« Patient satisfaction may be considered to be one of
the desired outcomes of care, even an element in
health status itself »

Donabedian 1988 ()

L’intérét porté au « client » en tant que source d’évaluation de la qualité est né il y a2 quelques décennies
dans le domaine de la production de biens de consommation sous leffet de la concurrence, de
contraintes financiéres, mais aussi de 'émergence des mouvements consuméristes. Cette démarche
d’implication du «client» dans le processus d’évaluation de la qualité des produits a trouvé son
homologue dans le domaine de la santé grice 2 un nombte important d’enquétes, ayant mis en
évidence I'intérét de la « satisfaction du patient » comme indicateur de la qualité des soins. A ’heure ot
les hépitaux publics de Suisse connaissent d’importantes contraintes financieres, ainsi que 'émergence
de véritables concurrents, il devient nécessaire de systématiser la prise en compte du point de vue des
patients. Depuis le mois de juin 1996, plusieurs enquétes de satisfaction ont été menées par le service
des Hospices de I'Etat de Vaud (Cf. annexes 1.1.2 et 3). L'une d’elles concernait ensemble des
patients hospitalisés au CHUV (adultes et enfants), une autre concernait les patients hospitalisés en
psychiatrie et la troisiéme, les patients des consultations ambulatoires psychiatriques. Les patients
hospitalisés avec un diaghostic principal ou secondaite d’infection VIH (ainsi que les patients
toxicomanes) ont été exclus de la premiére enquéte pour des raisons de confidentialité. C’est pourquoi,
i nous a semblé important de développer un questionnaire adapté a cette population.

Les soins aux patients infectés par le VIH se sont beaucoup modifiés depuis le début de I’épidémie, du
fait des facteurs suivants: évolution du profil des personnes atteintes (augmentation de la proportion
de cas féminins, d’hétérosexuels et de sujets non originaires de la communauté européenne), la
modification du spectre des maladies opportunistes (augmentation des atteintes neurologiques), les
avancées thérapeutiques rapides (les trithérapies), la chronicisation de la maladie et 'augmentation de la
durée de vie des patients. En outre, espoir de guérison ou au moins de longue rémission lié aux
flouveaux traitements et protocoles a rendu le suivi somatique lourd et axé les efforts sur la discipline
de la prise des médicaments. La notion d’obsetvance des traitements (ou d’adhésion) est devenue
importante, car les nouvelles thérapies nécessitent une discipline toute particulicre pour éviter
Papparition de nouvelles résistances virales. D’autte patt, alors que lotientation palliative était
prépondérante jusqu'a récemment, de nouveaux problémes se posent actuellement comme le devenir
de jeunes patients 2 lassurance-invalidité depuis plusieurs années, les projets de réinsertion
professionnelle, ainsi que les questions des femmes concernant les possibilités de grossesses sous
trithérapie.

Le projet de notre travail s’inspite d’un concept moderne, visant a élaborer les réseaux de soins a partir
de la description des besoins spécifiques des patients et ceci afin d’en améliorer les performances et de
contribuer 4 en limiter les colts a long terme. Le but est d’obtenir une qualité optimale de la prise en
charge, compte tenu des ressources a disposition. Ce type d’enquéte est supposé fournir également une
rétro-information aux intetrvenants et permettre de les sensibiliser aux notions de politique des soins et
de qualité de la prise en charge. En effet, le fait de sensibiliser une équipe 4 I'importance du point de
vue et des expériences du patient permet de favoriser les changements®. Le patient devient la source
méme de Pévaluation en termes de qualité de soins et de qualité de vie percues, de la pertinence de
cettaines prescriptions, examens ou consultations, et au deld, d’hospitalisations et d’infections
opportunistes évitées.



Cette complexification de la prise en charge des patients pose autant de questions médicales, sociales,
que politiques et éthiques. Elle a d’ailleurs conduit au transfert des soins du secteur hospitalier au
secteur ambulatoire, dont I'enjeu est précisément de limiter les recours a I'hospitalisation ou du moins
sa durée, en améliorant Pefficacité du réseau de prise en charge 2 domicile et la collaboration avec les
services hospitaliers. Or, I'amélioration du réseau de soins suppose Poptimalisation de la qualité des
informations données aux patients, ainsi que la possibilité de les aider 4 se prendre en charge et 4 nouer
des relations avec les autres pattenaires sanitaires. Autant d’éléments susceptibles d’étre améliorés
grice a la consultation des patients. De méme, pour faire d’une part face a la chronicisation de la
maladie et 2 la diversité des profils de patients, d’autre part, il est nécessaire de connaitre précisément
leurs préférences, afin de mieux déterminer le contenu et les limites des prestations offertes. De plus,
I'avenement des trithérapies et la description de I’émergence de résistances virales posent de nouveaux
problémes liés a Pobservance des traitements. Ot, comme le montrent les travaux de Griininger,
I'observance semble intimement liée 4 la notion de respect des préférences du patient® et a la qualité
de la relation avec les soignants. Selon Griininger, ’éducation du patient est un acte thérapeutique, qui
a un impact puissant sur le bien-étre et la satisfaction du patient, les connaissances et attitudes envers
la santé, certains comportements, la morbidité et mortalité, Pudlisation des médicaments et des
services, le coat des soins et la relation cout-bénéfice. Les enquétes citées montrent que seuls 12 a 48%
des patients ont regu au cours de la consultation des conseils autres que pharmacologiques.

Le manque de prise en charge appropriée est également décrite dans les Cahiers Noirs© de
I'association homosexuelle Dialogay a Genéve. Ceux-ci représentent une prise de position des patients,
revendiquant le droit a une meilleure écoute.

«La poussée vers le développement de nouvelles formules alternatives a été suscitée par le
cas particulier des malades du Sida. Un décalage est trés vite apparu entre les demandes des
malades séropositifs ou atteints de Sida et les réponses offertes par les institutions
soignantes(... ».

Cest pourquoi, il nous a semblé important de venir interroger ditectement les patients au sujet de leur
prise en charge, afin de décrire les différents besoins percus, de nommer certains manques et
d’identifier les principaux dysfonctionnements du suivi. Voici une citation a propos du rdle que
peuvent jouer les associations :

«... Les associations ont pris un role important d’interface entre les autorités médicales et
administratives et les malades. C'est seulement par leur intermédiaite que les malades
organisés ont pu faire pression pour modifier les systémes existants. Le Sida peut servir de
modeéle pour la transformation du fonctionnement dans d’autres domaines médico-
sociauxy.

Ainsi notre travail a consisté en ’élaboration d’une enquéte, pat questionnaire et entretien de groupe,
concernant la perception de la qualité des soins ambulatoires par des patients infectés par le VIH.
Cette enquéte s’inscrit dans un programme spécifique d’assurance qualité des Hospices débuté en juin
1996, dont un des objectifs principaux vise 4 promouvoir un fonctionnement plus centré sur le
« clientl».

Nous avons choisi de mener ce projet dans le secteur ambulatoite, dans la mesure ou une grande partie
de la prise en charge se fait actuellement sur ce mode. Dans un premier temps, nous avons fait le choix
de développer un questionnaire pour cette population, parce qu’il n’existait aucun questionnaire validé
permettant ces mesures. Puis, afin de venir compléter nos données, d’en affiner la compréhension et
de permettre une meilleure mise en perspective des résultats, nous avons opté pour une méthode
qualitative, les focus groups, permettant de réunir un plus grand nombre de patients que par des
entretiens individuels et de leur poser une série de questions, pout venir confirmer ou infirmer une
série d’hypothéses.

Terme utilisé dans un sens large du concept consumeériste.



1.1.1  La qualité des soins - une définition

D’une maniére générale, la définition de la qualité a évolué d’une définition professionnelle, centrée sur
la qualité technique du produit ou du setvice fini, vers une définition incluant le degré de satisfaction
des attentes des parties prenantes (clients externes ou internes)®9),

Ainsi, dans le domaine de la santé, on constate Iévolution d’une définition incluant plusieurs
dimensions, vers une définition ou le point de vue du patient est de plus en plus considéré comme une
source d’information pertinente sur les performances de ’hopital en matiére de qualité des soins(0.11.12,

Plus précisément, les réflexions sur la qualité de Donabedian(® montrent que la qualité des soins
comporte plusieurs dimensions: Pefficacité, qui se référe aux résultats des soins en terme d’état de santé
mais également de point de vue du patient ; I¢fficience, qui met en relation les résultats et les ressources
déployées; Vacceptabilité, qui se référe 4 la notion de conformité aux préférences et valeurs du patient; la
légitimité, relative aux valeurs de la société et enfin, I'dguizé des soins.

L’une des manieres d’évaluer la qualité est de mesurer Popinion des usagers 4 I'égard des organisations
de soins. En effet, la perception par le patient de la qualité est considérée comme I'un des aspects
essentiels de la qualité des soins avec la mesure de résultats cliniques et l'utilisation judicieuse des
ressources(4. Dés les années 90, on utilisera plus facilement la notion de « point de vue » du patient,
plutot que de « satisfaction », qui ne représente qu’une des composantes de I’évaluation(®). En outre,
les bénéfices de cette orientation centrée sur l'usager ne se limitent pas 2 la seule satisfaction du
patient, mais permettent d’optimiser 'information du patient et efficacité des messages préventifs.

De maniére plus pointue, différentes études montrent qu'un taux de satisfaction élevé a un impact
positif sur le comportement futur du patient : le fait de continuer un traitement(19), de revenir se faire
traiter(”, et de diminuer la fréquence de changement de médecin(81920) et les recours aux soins
inappropriés(15.2D),

Certes, opinion du patient ne saurait refléter toutes les dimensions de la qualité des soins. Elle peut
difficilement juger de la qualité technique d’une intervention chirurgicale, mais elle permet néanmoins
de mesurer certaines dimensions ; par exemple, les aspects otganisationnels et relationnels, le respect
de lindividu, la qualité de I'information et de I’éducation du patient et 'évaluation de 'observance aux
traitements. Comme nous I'avons vu, ces aspects sont particuliérement importants en matiére de prise
en charge des patients infectés par le VIH.

L’évaluation de la qualité d’une consultation et des schémas de communication permet d’évaluer
Pefficacité du passage de Pinformation et de la participation du patient aux décisions le concernant®?,
elle permet, en outre, une amélioration de l'efficacité du diaghostic et du traitement®). La rétro-
information par le patient permet également de faire un choix entre différentes alternatives de prise en
charge ou d’organisation(® Certaines études affirment également que la satisfaction du patient peut
étre liée 2 une amélioration de son état de santé(:2429), 1 ’équipe de Diamond et Denton®@9 considére la
perception de la qualité, comme étant une composante de état de santé. Elle est considérée comme le
résultat des soins le plus important@.

« Measures of people’s perceptions and views are increasingly shown to have measurement properties as robust in
torms of reliability and reproductibility as physiological and other conventional medical measures@ »,

Tous ces éléments sont donc essentiels dans le contexte VIH. On peut donc voir que la qualité se
définit par dimensions. Nous avons choisi de construite un questionnaire, évaluant les différents
aspects essentiels de la prise en charge du patient VIH, en recherchant une compatibilité avec les
instruments existant au sein des Hospices, en termes d’items des questions et de formats des réponses.

Ainsi, la mesure de opinion du patient est un indicateur de résultats des soins qui devrait étre recueilli
régulierement . Sa principale utilité est de :

® contribuer a réorganiser les processus de soins tenant compte a la fois des besoins des
usagers et des objectifs de I'institution ;

® sensibiliser les équipes a la notion de qualité des soins ;

o détecter a temps les pannes de qualité nécessitant des mesures correctrices ;



¢ fournir une information aux utilisateurs, aux patients ;

¢ rendre des comptes aux autorités (contrat de prestations).

Nos objectifs dans ce projet de recherche peuvent étre résumés par ces points :

e décrire les différents aspects d’une consultation ambulatoire, ayant une
incidence sur la qualité pergue par les patients infectés par le VIH ;

¢ documenter la nature des besoins des patients séropositifs ;
e prendre en compte les attentes des patients ;
e documenter certains dysfonctionnements observés de la prise en charge ;

¢ identifier les actions correctrices qui permettraient de mieux répondre aux
besoins des patients ;

e ¢évaluer le résultat de lintervention (efficacité de mesures cortectrices, impact
sur le processus des soins).

1.2 L’OPINION DES PATIENTS : COMMENT LA MESURER ¢

1.2.1  Le questionnaire

L’élaboration d’un questionnaire contenant des items spécifiques a pour finalité premicre la mise en
évidence d’éventuels problémes précis liés au processus des soins ou plus généralement a certains
aspects conctets des missions principales définies par un établissement donné. La spécificité des
questions devant permettre aux professionnels concernés d’interpréter plus facilement la nature du
probléme®29.

La phase d’élaboration de I’étude exige des chercheurs une description précise des objectifs, des
ressources 2 disposition et du type d’utilisation des résultats. Il est recommandé, de maniere générale,
de s’inspirer des questionnaires déja validés pour mener 4 bien une étude. Il est en effet tres difficile
d’obtenir une information a la fois représentative et pertinente d’une problématique donnée. D’autant
plus que 'on observe souvent des résultats avoisinant les 80 % de satisfaction, dénotant une résistance
vraisemblable a Pexpression de commentaires critiques®.

Dans cette idée, une formulation précise des questions est primordiale. Il est nécessaire de dresser une
liste des aspects essentiels a évaluer. Cette phase de définition permet de faire un choix de
méthodologie. En effet, un questionnaire peut étre général, relatif a certains aspects précis des soins ou
spécifique d’une seule consultation. Des études controversées tendent a montrer quune évaluation
globale a tendance a obtenir des scores de satisfaction inférieurs qu’une évaluation spécifique@®). Des
questions spécifiques permettent aux patients de rattacher plus facilement Iévaluation a leur
expérience conctéte; ce qui améliore la validité de la mesure avec une plus grande variabilité de
réponses. L’e¢ffer halo, consistant en une mauvaise opinion générale venant influencer les aspects
spécifiques du processus des soins, constitue une limite de la validité de mesure et la rend donc peu
fiable. L'utilisation de questions trés précises permet de diminuer cet artefact de mesure.

L’évaluation spécifique permet donc une plus grande précision et rend possible la comparaison des
mesures dans le temps et entre différentes structures. On recommande néanmoins I'association de



questions de satisfaction globale 4 un questionnaire spécifique, pour permettre une comparaison des
deux niveaux d’évaluation.

Le choix du type de questions et du format des réponses est conditionné par le mode de recueil des
données. Un questionnaire téléphonique nécessite l'utilisation de questions fermées et courtes, le taux
de participation étant excellent. Un questionnaire par envoi postal laisse une plus grande liberté dans la
forme des questions et réponses, mais recense un taux de participation inférieur, susceptible d’étre
amélioré par des rappels systématiques. Le colit d'un questionnaire envoyé par la poste est également
inférieur.

Les questions de type fermé permettent d’étre treés précis dans Pévaluation de différents thémes. Les
questions ouvettes ont I'avantage d’induire moins de biais de réponse et permettent de mettre en
évidence les priotités de celui qui répond, les thémes qui n’autaient pas été abordés par les questions
fermées et surtout d’aller beaucoup plus en profondeur dans I'analyse d’une problématique. Les limites
de la méthodologie sont constituées par le temps nécessaite et la nécessité de recours a des personnes
formées a I'analyse de ce type de résultats. D’autre part, la participation est généralement nettement
inférieure pour les questions ouvertes. On utilisera facilement des questions ouvertes dans la phase
d’élaboration d’un questionnaire ou pour mieux cerner une problématique.

Les questions concernant la satisfaction pourront étre de type direct ou indirect. Les premicres
contiennent dans leur formulation la notion de satisfaction « Etes-vous satisfait des explications
données par votre médecin ?». Les questions indirectes « Comment jugez-vous la qualité des
explications données par votre médecin ?» avec une échelle de réponse [excellent - mauvais]
proposent un profil de réponse contenant la notion de satisfaction. L’information qu’obtient le
chercheur est donc indirecte.

Le format de réponses aux questions fermées peut étre du type oui / non ou inclure un nombre plus
grand d’alternatives. L’avantage de la téponse en oui / non est sa précision, mais sa limite considérable
demeure celle du choix restreint des téponses et du biais observés dans les études, poussant les
patients a donner une réponse favorable. En augmentant le champ de réponses possibles, on augmente
la fiabilité de la mesure. Cette detniére augmente d’ailleurs propottionnellement avec le nombre de
réponses, jusqu’au nombre de sept®h. Le format généralement utilisé est celui de cing réponses a
choix. Tout d’abord, I’échelle en 5 catégories de Likert [tout-a-fait d’accord - pas du tout d’accotd]
permet de répondre a des affirmations et de fournir un score global (numérique) de satisfaction. Les
analyses psychométriques ont montré que l'utilisation des échelles de Likert et du score était plus fiable
que P’évaluation des dimensions mesurées individuellement®?. Comme les patients ont plus tendance a
répondre favorablement®9), il s’agira de proposer autant d’affirmations positives que négatives pour
éviter ce biais. Or, pout que P'évaluation soit valable, elle nécessitera une analyse factorielle poussée
pour mesurer la validité des différentes dimensions®l.32. En effet, seul ce type d’analyse permet
d’identifier et d’individualiser les items et de les grouper en dimensions distinctes (en général, en plus
petit nombre que les dimensions pré-établies).

Les échelles de réponses en 5 catégories peuvent étre utilisées pour des mesures de satisfaction directes
ou indirectes. Ware et coll.®? ont mis en évidence P’avantage d’une échelle de réponse a 5 niveaux
[excellent, trés bon, bon, passable, mauvais] comparée a une échelle a 6 niveaux [trés satisfait - non
satisfait]. L’étude de I’échelle 4 5 niveaux révele une plus grande variabilité des réponses, donc un
coefficient de variation plus grand et s’avére étre un meilleur indicateur de comportement, de la
continuité des soins, de la satisfaction et de Pobsetvance. Par contre, la fiabilité des deux échelles est la
méme. Les scores moyens de I’échelle a 5 niveaux sont en général infétieurs, plus proches du centre de
Péchelle. Par ailleurs, un étalement asymétrique vets les réponses positives [excellent, trés bon, bon]
permet d’affiner 'évaluation des niveaux supétieurs de la satisfaction. Une échelle de fréquence a 5
niveaux de type constat [toujours, trés souvent, souvent, patfois, jamais] ou a 3 niveaux [oul, out + ou -,
non] permet de poser des questions précises, y comptis pat tapport 4 la satisfaction.

Le choix de la population étudiée est également important. On teste rarement une population entiere,
au vu des difficultés logistiques, des colts importants et du fait que le risque d’erreur de mesute ne
serait pas éliminé pour autant®. Il est, en effet, tres difficile de pouvoir recenser une population, sans
risquer d’induire des biais. On utilise la plupart du temps une technique d’échantillonnage (échantillon
simple, systématique, stratifié).



Les deux criteres les plus importants d’un insttument de mesure sont ceux de la fiabilité et de la validité
des résultats. La fiabilité garantit la reproductibilité des résultats. Elle est mesutée par la technique du
test-retest®? ou 'examen de la fiabilité interne. La limite du refest est constituée par le laps de temps
écoulé entre les deux mesures, permettant un changement de point de vue du patient et le manque de
fiabilité de 'échantillonnage. Pour mesurer la fiabilité interne du questionnaire, différentes techniques
existent (splt-half reliability, coefficient alpha de Cronbach); il sagit généralement de compater
itérativement un ou plusieurs items ou parties du questionnaire 2 I'ensemble®2).

La validité d’'un questionnaire est beaucoup plus difficile 4 mesurer. La validité de contenu (content
validity) explore dans quelle mesure le questionnaire couvte tous les aspects importants du concept a
mesurer. La validité de structure (construct validity) évalue si le questionnaire mesure réellement ce qui
doit I'étre. Le concept théorique qui constitue le cadre du développement de Pinstrument permet de
formuler une série d’hypotheses qui sont vérifiées, lorsque l'insttument est développé (par exemple,
Popinion d’un patient par rappott aux soins regus est moins bonne, si la communication patient -
soignant est perturbée ; dans ce cas, il faut disposer d’une mesure indépendante de la communication
patient - soignant). Une autre fagon de mesurer la validité de la structure interne du questionnaire est
de montrer que les corrélations entre les questions d’une méme dimension sont supérieures 4 celles
obtenues entre les questions des différentes dimensions. Une autre forme de validation de structure est
analyse factorielle. La validité prédictive (predictive validity) estime dans quelle mesute le questionnaire
peut servir a prévoir certains événements ou comportements des patients¢23439),

Afin de préserver lapplicabilité du questionnaire, il convient qu’il ne soit pas trop long, que la
formulation des questions soit simple, et n’excéde pas 20 mots. La présentation doit étre suffisamment
claire et conviviale pour éviter, dans la mesure du possible, une absence de réponses ou des réponses
inexactes. Une explication claite du contenu et des modalités de réponses viendra favoriset la
participation. En outre, une garantie formelle d’anonymat et de confidentialité des données doit étre
donnée et organisée, avec des explications relatives aux modalités d’enquéte et d’analyse.

Dans un questionnaire quantitatif, la combinaison des items de satisfaction permet de former des
scores de satisfaction par dimension.

L’analyse de la version initiale d’un questionnaire s’intéressera 2 la compréhension et 4 I'acceptabilité
des thémes abordés par le questionnaire. Flle relévera les thémes évoqués par les commentaires et
étudiera la variabilité des réponses.

1.2.2  Les questionnaires existants

Parmi les multiples questionnaires utilisés, en simplifiant, on peut distinguer deux prototypes de

questionnaires, qui ont été développés pour les patents hospitalisés, par deux équipes de recherche
distinctes.

A noter que les deux prototypes comportent des questions de satisfaction globale, en plus de questions
plus spécifiques.

¢ Patient judgment of hospital quality PJHQ®Y orienté vers /[évaluation et le
Jugement, développé en 87. Comporte des questions générales avec un format de
réponses sur une échelle a 5 niveaux, de type [excellent - mauvais].

Intéressant lorsque 'on veut comparer des hopitaux entre eux.

® Picker Commonwealth programm for patient-centered cate PPCC de Cleary
et coll®®, orienté vers le constat, développé en 87. Comporte des questions
spécifiques avec des formats de réponses en oui/ non ou en échelles de fréquence
4 5 niveaux [toujours - jamais].

Probablement plus apte a répondre 4 une démarche interne d’amélioration de la
qualité. Le PPCC s’accorde mieux a notre objectif.



Des questionnaires ont été élaborés essentiellement pour Iévaluation des soins hospitaliers. Les
données concernant la qualité des soins petcue par les patients soignés en ambulatoire sont donc peu
nombreuses. A Genéve, Perneget et coll ont validé un questionnaire adressé a plus de 1000 patients®?)
ayant consulté dans divers lieux de soins ambulatoites, qui leur a permis, en explorant sept dimensions
de la satisfaction, d’identifier un certain nombre de variables liées 4 la satisfaction : *variables socio-
démographiques, *caractéristiques du lieu de soins, *fait de revoir le méme médecin.

Le questionnaire adapté de Genéve comprenait les dimensions suivantes: *satisfaction générale, *acces
aux soins, *personnel de réception, *médecin - aspect relationnel, *médecin - temps accordé, ¥*médecin
- explications et *médecin - compétences techniques. Toutefois, I'instrument est évaluatif (donc moins
adapté a une démarche d’amélioration de qualité) et certains aspects potentiellement importants pour
nos patients ne sont pas explorés (fonction des infirmiéres, coordination et continuité des
interventions...).

Cleary a développé, a 'aide de focus groups, un questionnaire spécifique 4 'usage des patients hospitalisés
atteints de SIDA®®), Discutée plus loin, cette approche a permis d'identifier certaines dimensions des
soins particulierement importantes pour les patients infectés par le VIH: *respect des préférences et
valeurs du patient, *soutien émotionnel, *compétences techniques, *sentiment de discrimination,
*confidentialité, *confiance, *ségrégation, *connaissances relatives a la maladie du SIDA,
*coordination des soins, *information et éducation du patient, *relation avec les proches, *conseils
d'ordre financier. Ce questionnaire a permis de constater que les patients traités par les structures
spécialisées étaient globalement plus satisfaits des soins, car les compétences et les connaissances des
soignants y étaient en général meilleures. Cependant, ils se plaignaient plus fréquemment de problémes
de confidentialité et de sentiment de discrimination. L’état de santé influencait fortement la
satisfaction, puisque les patients en mauvais état général étaient globalement moins satisfaits®®)

Cleary et coll ont proposé a l'usage des patients atteints de SIDA, traités ambulatoirement, un
formulaire de 6 questions mesurant: *la qualité de la relation avec le personnel soignant (médical et
infirmier), *la perception de la compétence du personnel, *le degré de participation du patient aux
décisions et la *satisfaction globale®9.

Cette enquéte a montré des taux de satisfaction infétieurs chez les femmes, les toxicomanes, les
patients de race noire, les personnes de faible revenu et les patients en mauvais état général. Elle a
également montré que la satisfaction globale était le plus corrélée a la qualité de la relation avec le
personnel infirmier. En effet, la prise en charge globale des soins infirmiers semble permettre une
meilleure prise en compte des problémes dans leur dimension physique, psychique et sociale. Ce
questionnaire évaluatif comportait en outre quelques questions ouvettes, comme le fait de connaitre le
nom du soignant et la perception de I’état de santé sur une échelle analogique visuelle. En outre, les
patients s’estimant les plus séverement atteints étaient moins satisfaits, de méme que ceux incapables
d’identifier nommément le soignant.

Les limites de I'¢tude de Cleary sont a) la non-inclusion de patients séropositifs sans SIDA déclaré, b)
les nombreuses dimensions de la qualité des soins non explorées telles que Paccessibilité aux soins,
Pinformation du patient et de son entourage, la coordination des soins, etc. c) le questionnaite évaluatif
plutdt que de type constat.

1.2.3  Les focus groups (se référer également a I’annexe 3.1)

« While surveys repeatedly identify gaps between health knowledge and health behavior, only
qualitative methods, such as focus groups, can actually fill these gaps and explain why these occur »“0).

Les premieres applications des focus groups datent des années 30. Ils ont été utilisés pendant la seconde
guerre mondiale aupreés de soldats pour améliorer une certaine « morale militaire » ®. Depuis lors, on
les a utilisés dans le marketing pour mieux cibler les stratégies de promotion et de vente, puisqu’ils
fournissent des résultats intéressants pour un colt modeste. Szybillo et Berger décrivaient alors®2:
«The focus groups provide a picture of how consumers view things or how they describe things
beyond that which can be expected by other data-collection methods ».

De nombreux programmes de prévention, en Occident comme dans les pays en voie de
développement, les ont utilisés pour mieux adapter les campagnes de prévention et de soins a des
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populations cibles. En effet, les focus gromps permettent de mesurer la comptréhension des messages de
prévention®.4449) d’étudier certaines représentations de maladies et de planifier des mesures d’hygiéne.
IIs ont également été utilisés pour étudier le vécu de certaines maladies et le type de recours aux
structures de soins.

L’équipe de Bertrand®® a utilisé les focus gromps pour expliquer certaines différences dans les résultats
quantitatifs concernant le comportement sexuel dans le contexte du VIH. On a pu mettre ainsi en
évidence que les réponses au questionnaire ne correspondaient pas au contenu des entretiens. En effet,
il semblait plus facile pour les participants d’expliquer certaines téponses lors des entretiens et ainsi de
répondre de manicre plus proche de leur réalité.

Il n’existe pas de définition trés précise de cette technique, ni de traduction du terme anglais. La
littérature propose essentiellement des descriptions de la technique.

« L’entretien par focus group semble un outil particuliérement apte a recenser sur un théme précis et
aupres d’une population relativement homogéne, les composantes principales du concept 2
analyser) »,

Les focus groups représentent une technique particuliére d’animation de groupe® Les participants sont
invités 4 patler entre eux, lors d’un entretien non-directif, mais structuré, centré sur un sujet précis
défini au préalable par le chercheur. La dynamique de groupe est utilisée pour susciter Pexpression
dattitudes, de perceptions et d’opinions, en lien avec ce qui est analysé .

Le chercheur crée une atmosphére conviviale, qui permet d’exprimer différents points de vue, sans
créer une pression qui obligerait les participants & trouver un consensus. L’utilisation de questions
ouvertes permet aux participants de choisir leur maniére de répondre, en encourageant 'interaction, de
poset leurs propres questions aux autres participants et de poutsuivre leurs priorités. La dynamique
permet également le changement de position au cours de la discussion. La richesse de I'interaction
réside dans le fait que I'on encourage les participants a se patler entre eux et non a I'animateur. En
utilisant différentes formes de communication utilisées lots de linteraction quotidienne (plaisanteties,
anecdotes, disputes...), les focus groups permettent de sortit d’'un discours trés encapsulé et raisonné®o.

« Cette méthode est patticuliérement utile pour explorer les connaissances et les expériences des
participants et peut étre utilisée non seulement pour savoir ce que les gens pensent, mais également
pour savoir de guelle maniére et pourgunoi ils pensent de cette maniére*h) »,

Cette technique reproduit 'influence exercée par environnement et les petrsonnes qui nous entoutent
pour nous forger une opinion, qui ne peut étre reproduite lors d’un entretien individuel®9. En
reconstituant un micro-environnement social, les focus groups permettent I'expression des normes
culturelles et sociales inhérentes au groupe. Ils offrent un modéle de pensées et de réponses
émotionnelles 4 une problématique donnée.

L’équipe de E. Folch-Lyon décrit : « This model relates the concept of social character - not the highly
individualized, unique character structure as it exists in an individual, but a « character matrix » that has
developed as an adaptation to the economic, social, and cultural conditions common to most members
of groups or classes within a society - ®M» ; ce qui en rend I'application idéale au sein de populations
ethniques. En effet, 'analyse de ’humour, des consensus, des divergences d’opinion et des différents
types narratifs utilisés permet aux chercheuts d’identifier les connaissances partagées et communes®.

Elle permet également de comprendre pourquoi certains sous-groupes de population font un usage
différent des services de santé#8.49),

Ce méme type de rencontre est organisée plusieurs fois, dans le but d’identifier des dénominateurs
communs et les grandes lignes de certains comportements.

On estime que les résultats d’un focus group de 10 personnes sont supérieurs a ceux de 10 interviews®.
Selon Pétude de Geis et al sur les proches de petrsonnes séropositives®0), le foous group permet de
recenser davantage de commentaires critiques; phénoméne vraisemblablement di a Teffet du
synergisme. Le participant se livrera plus facilement dans une atmosphéte conviviale, notamment s’il
imagine correspondre aux normes sociales fixées par le groupe®?.

Se référer a 'annexe 6.3.17 concernant la définition d’autres techniques d’entretien.
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« L’application de ce type de méthode semble particuliérement indiquée pour étudier le point de vue
d’une population réticente & exprimer son point de vue et qui pourrait penser que les problemes sont
dus uniquement 4 sa propre inadéquation »©2),

Les avantages de la méthode:

1.

N R

son otientation sociale qui permet d’obtenir des résultats en recréant un milieu
naturel avec sa dynamique ;

sa flexibilité, permettant 3 l'animateur d’explorer des problématiques qui
n’avaient pas été prévues ;

sa grande valeur prédictive ;

son cout modeste ;

ses résultats rapides ;

sa possibilité d’élargir la taille des échantillons des recherches qualitatives ;

sa technique permettant d’éviter le biais de I'interviewer ;
et, selon Kiizinger®, des avantages quant a la sélection des participants,
puisqu’elle permet d’encourager la participation de personnes

analphabétes ou illettrées ;
réticentes a ’entretien individuel ;

se considérant comme n’ayant rien a dire ou considérées comme telles.

Les focus groups connaissent certaines limites:

un contréle moins précis de I'animateur sur le déroulement de 'entretien ;

des résultats plus difficiles a analyser ;

une technique d’animation difficile (attitude neutre, grande capacité d’écoute, qui

favorise I’échange et expression d’opinions contradictoires) ;
la grande variabilité des groupes ;

les difficultés logistiques inhérentes aux rencontres.

Les différentes applications des focus groups (Picker Institute)®3)

méthodologique  développer un questionnaire pour mesurer la qualité

des soins d’un service ambulatoire ;

exploratoite exploret les facteurs influencant la perception de la qualité
des soins ;

explorer plus en détail les plaintes des patients ;
descriptif décrire les caractéristiques des patients d’un hopital ;
décrire la fréquence de certains événements ;

explicatif comprendre pourquoi un certain type de patients ont plus
p np poutquc . pat p
facilement de mauvaises expériences a ’hopital.
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1.2.4 Description de la technique (se référer a I’annexe 3.1)

Le groupe se compose de 7 a 10 personnes [6 4 12 au maximum), ne se connaissant pas entre elles. Ce
nombre de participants se justifie par la nécessité de créer une atmosphere suffisamment intime pour
donner la possibilité de partager des points de vue personnels et un nombre suffisamment grand pour
présenter une certaine diversité d’opinions.

A noter qu'au sein d'un méme service, il peut étre difficile de réunir des participants totalement
étrangers les uns aux autres. L’analyse peut étre difficile, car les personnes qui ont Poccasion d’interagir
fréquemment, auront tendance a faire référence a des expétriences communes, sans qu’il soit possible
d’en identifier les facteurs d’influence). Idéalement, les participants ne doivent pas connaitre
animateur, qui doit étre neutre vis-a-vis de Porganisation.

La sélection des participants est déterminée par des caractéristiques communes (origine, age, genre,
revenu, emploi, état de santé, etc.), directement liées au sujet de ’étude. Les critéres de sélection
peuvent étre plus ou moins larges. Une homogénéité suffisante est nécessaire04153), mais avec un
degré suffisant de variation pour permettre un contraste d’opinion. Les participants doivent étre
informés de ’homogénéité au début de la rencontre.

L’influence du groupe et son homogénéité sont importantes, puisqu’une personne se livrera plus
facilement a des semblables®4. Un manque d’homogénéité sociale peut pousser certains participants a
inhiber I'expression de leur avis, face 2 une personne qui leur apparait d’'un niveau financier supérieur
ou d’un milieu social plus favorisé. Le but est donc de renforcer 'homogénéité du groupe lors de la
sélection des participants a la discussion et lors de leur présentation, afin de favoriser I'expression des
opinions. A linverse, le groupe semble fonctionner comme un cadre, évitant des prises de position

extrémes®), Paradoxalement, il peut y avoir un sentiment de plus grand anonymat que lors d’un
entretien individuel.

Les limites de la méthode proviennent de effe de grompe, empéchant ’expression d’avis minoritaires et
p & , €mp P

poussant certains participants a se montrer tels qu’ils désirent étre vus plutdt que tels qu’ils sont
vraiment(9),

Trois études en annexe 3.4 comparent ces résultats des focus groups avec ceux d'enquétes par
questionnaire®S),
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2  PATIENTS ET METHODES

2.1 LES PATIENTS

2.1.1  Critéres d’inclusion et d’exclusion

La population étudiée lors de Penquéte d’évaluation a été formée par les patients réguliérement suivis
par le service de Médecine II, consultation spécialisée pour les personnes infectées par le VIH du
Centre Hospitalier Universitaite Vaudois 2 Lausanne (CHUV). La population éligible était formée de
Iensemble des patients séropositifs réguliérement suivis 4 la consultation ambulatoire, vus entre le 15
avril et le 31 juillet 1997.

Les critéres d’inclusion et d’exclusion ont été déterminés, afin d’éviter d'inclure des patients en rupture
de suivi ou, au contraite, d’intetvenir trop t6t dans une prise de contact avec le service. Les criteres
d’inclusion et d’exclusion sont présentés dans les tableaux 1 et 2.

2.2 e QUESTIONNAIRE (A CONSULTER EN ANNEXE 1.1)

2.2.1 L’élaboration

Le questionnaire, confidentiel et non nominatif, a été élaboré 2 partir de trois soutces : la consultation
de la littérature, la consultation des soignants du setvice et la technique des focus gromps. Ces trois
sources d’information nous ont permis d'identifier les thémes essentiels a aborder dans le
questionnaire (items de Cleary et coll®39) et consultation des soignants du service), de tester la
compréhension de certaines questions traduites de la littérature et enfin de repérer les expressions
utilisées par les patients pout permettre une bonne formulation des questions. Les thémes retenus sont
présentés dans le tableau 3.

Pour les questions éual/natives, nous avons choisi un format de réponses a 5 niveaux®? [excellent ; trés
bon ; bon ; passable ; mauvais | avec une rubrique d’échappement [sans opinion] pour minimiser le
nombre de réponses manquantes.

Tableau1l: Critéres d’inclusion

e |Infection par le VIH, quels que soient le stade de linfection et le mode de
contamination.

e Suivi régulier, soit au minimum a trois reprises depuis janvier 96, par le service
ambulatoire de médecine Il

¢ Une des consultations devait étre obligatoirement une consultation médicale, les
autres pouvant étre des consultations infirmiére, de nutrition ou motivée par un acte
spécifique (prélévement sanguin, aérosol de Pentamidine ou autres soins
techniques).

e Approbation et signature du formulaire de consentement
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Tableau 2: Critéres d’exclusion

o Démence ou facultés intellectuelles déficientes
(correspondant & un score inférieur a 23 ® au mini mental state)

¢ Inaptitude a remplir un questionnaire, en raison de difficultés linguistiques
o Hospitalisation en milieu psychiatrique® lors de 'enquéte
¢ Incarcération lors de 'enquéte

o Décés en cours d'enquéte

Une échelle 4 5 niveaux du type [toujours, trés souvent, souvent, patfois, jamais] ou en 3 [oui; oui, plus
ou moins; non| a été utilisée pour les questions de type constar avec deux rubriques d’échappement :
I'une [sans opinion] et Pautre différente selon les questions [je ne souhaite pas le faire], [je ne m’estime
pas en mesure de le faire], [je ne prends pas de médicaments] etc.

Quant a Péchelle du type jugement utilisée pour quelques questions, nous avons jugé judicieux d’élargir
de maniére asymétrique les catégories de réponses favorables [excellent, trés bon, bon|, car la
littérature montre que Pévaluation est fortement déviée vers les valeurs supérieures de P'échelle dans la
majorité des cas. Il s’agit donc d’étre plus fin dans les échelles positives, pour permettre une meilleure
répartition des réponses et diminuer les effets de plafonnement.

Tableau 3: Premier choix de thémes pour I’élaboration du questionnaire

e accueil

® accés aux soins

» confiance des patients envers médecins et soignants
+ confidentialite du diagnostic

e ségrégation liée au VIH

¢ respect des préférences et des valeurs du patient

¢ coordination et continuité des soins
(changement des médecins au sein de la consultation, collaboration
médecins/infirmieres, collaboration avec le médecin traitant...)

* source et qualité de I'information

e compétences techniques

¢ connaissances relatives au VIH des médecins et infirmiéres
e observance des traitements

o efficacité du message préventif

s conseils financiers

o implication de I'entourage

Les scores au MMS sont considérés comme normaux jusqu'a 26, détectent une atteinte légére de [20 4 26],
moyenne de [11 2 20] et sévére dés 10. Or, le score 23 semble représenter la limite inférieure des scotes,
pouvant étre influencés par le niveau éducationnel.

L’hospitalisation en milieu somatique n’a pas constitué un facteur d’exclusion, puisque ces patients sont
régulié¢rement amenés 4 passer de courts ou de longs séjours en hdpital ou en centre de réadaptation.
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La base de travail pour Iélaboration du questionnaire a été constituée, en plus de la littérature, par le
questionnaire de satisfaction des patients hospitalisés au CHUV (Cf. annexe 6.1.2), car nous désirions
travailler en complémentarité avec I’évaluation systématique proposée. De plus, ce questionnaire a été
développé sur les mémes bases théoriques. Nous avons décidé de respecter les différentes dimensions
de ce questionnaire, dans la mesure du possible. Néanmoins, la dimension coordination et continuité des
soins, qui nous paraissait trés impottante pour un setvice intégré 4 un réseau de soins (collaboration
avec les soins a domicile, le médecin traitant du patient, le milieu associatif et les CTR, ainsi que la
continuité du suivi médical de la consultation) a été individualisée. Nous avons créé les questions se
rapportant spécifiquement ou s’avérant patticuliérement importantes dans le contexte du suivi des
patients infectés par le VIH : les thémes tels que *I'information donnée au patient, *la participation du
patient aux décisions, *la prévention liée au VIH (sexualité, nutrition), *la discrimination liée au VIH et
*la confidentialité du diagnostic.

Nous avons choisi une formulation de questions peu littéraite pour optimaliser la compréhension, au
vu d’une proportion non négligeable de patients étrangers, peu scolarisés ou avec une atteinte
neuropsychologique 1égére (Cf. ctitéres d’exclusion). Nous avons essayé de privilégier les formulations
de questions précises et évité les questions a double objets.

Deux questions sont venues se greffer a notre liste de questions suite aux focus groups.

La premiére concetnait la plage horaite de la consultation dans le chapitre prise de contact et la
seconde concernait le changement fréquent des médecins dans le chapitre coordination et continuité
des soins (questions 6 et 23).

2.2.2  Structure du questionnaire

Dans sa version initiale testée lots de 'enquéte d’évaluation, le questionnaire comportait cinquante-
quatre questions, 44 questions d’évaluation et dix questions concernant les données socio-
démographiques. Les différents chapitres du questionnaire et le nombre de questions sont présentées
dans le tableau 4. Le tableau 5 indique quelles données socio-démographiques ont été récoltées. Le
détail des questions est fourni dans 'annexe 1.1.

Tableau 4: Otganisation du questionnaire et nombre de questions par chapitre

questions sur la prise de contact

14 questions sur la relation avec les médecins et les infirmier/éres du service,
y compris une rubrique commentaire

4 questions sur la coordination et la continuité des soins
10 questions sur 'information, avec deux rubriqgues commentaires (1)

3 questions nommeées « autres aspects » et une rubrique commentaire
(aménagement des lieux, aide financiére et charges occasionnées par le
traitement)

questions concernant I'implication des proches

guestions issues du questionnaire validé de mesure de la qualité de vie
liée a I'état de santé (SF - 36) (66)

3 questions de satisfaction globale
rubrique bonnes / mauvaises surprises

rubrique commentaires / suggestions

1. Une question s’intéressant aux sources d’information des patients est comprise dans le compte.
Elle ne fait pas partie & proprement parler de I'évaluation.
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Tableau 5: Les données socio-démographiques

s sexe

s Aage

¢ situation de vie

» nationalité (1)

e niveau de formation (2)

e occupation principale au cours des quatre derniéres semaines (3)
¢ revenu mensuel net moyen du ménage (4)

¢ date de la premiére consultation et son contexte

e évaluation du soutien social

1. Les nationalités ont été spécifiées par classes pour éviter le risque de non-respect de confidentialité pour les
patients étrangers minoritaires.

Le niveau de formation a été défini a l'aide de classes déterminées par 'Office Fédéral des Statistiques OFS.

3.  Les classes d'occupation du patient ont également été définies selon 'OFS. Nous avons ajouté une classe
« Arrét de travail pour maladie » et une rubrique « autres ».

4. Un relevé précédent, fait par I'assistant-social du service en 1996, a permis de déterminer les tranches
salariales.

2.2.3 Phase pilote

Une premiére version du questionnaire a été testée (compréhension, durée de remplissage, clarté)
auprés de onze patients, premiérement, par un envoi postal 4 8 patients (qui avaient participé aux focus
groups) et deuxiémement, pat une entrevue organisée par auteur avec trois autres patients volontaires.
Ce premier test a permis de modifier certaines formulations de questions et de proposer de nouveaux
libellés de réponses.

Le terme de soignants a été remplacé par les termes de médecins et infirmiéres ou personnel du service, car il
était en général trés mal compris dans le questionnaite et les focus groups. De plus, 'équipe soignante a
d’emblée désité faire une évaluation clairement distincte des différentes catégoties professionnelles du
service.

Certains patients ont relevé la longueur du questionnaire comme une difficulté pour des patients en
mauvais état de santé. En phase pilote, tous y ont néanmoins répondu entiérement. S’agissant d’une
version initiale du questionnaire, il paraissait important de consetver un nombre relativement élevé de
questions (54 [44 + 10] questions). Une analyse ultérieure devrait permettre d’en réduire le nombre
(projet en annexe 2.5).

2.3 LA PROCEDURE D’ENQUETE (CALENDRIER DE L’ETUDE EN ANNEXE 1.4)

2.3.1 Le recrutement

Nous avons contacté 238 patients durant neuf semaines de consultation, récolté 201 consentements et
recu 171 questionnaites en retour. Deux rappels ont été effectués pour augmenter la participation.
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2.3.2 Le consentement

Au sein du service (Médecine II), une feuille d’information (annexe 1.5) était transmise en mains
propres par I'auteur ou la réceptionniste a chaque patient éligible. Le consentement écrit (annexe 1.6)
du patient était demandé suite 4 une bréve entrevue, au cours de laquelle nous fournissions une
explication exhaustive des objectifs de la démarche. L’adresse et les modalités d’envoi étaient
également discutées. Il a fallu parfois trouver des arrangements individualisés pour permettre une
protection de la sphére privée. Le questionnaire a exceptionnellement (N=8) été remis en mains
propres. Des envois a des cases postales ont également permis de fournit des garanties
supplémentaires. Le caractére anonyme de I’enquéte a di étre souligné plusieurs fois, notamment avec
des patients étrangers craignant des sanctions du setvice dans leur prise en chatge (enveloppe vierge,
adresse de renvoi différente du service).

L’inclusion était effective a la suite de la signature du formulaire de consentement. Il consistait en
Paccord donné par le patient de recevoir un questionnaire par la poste, au minimum une semaine aprés
la consultation. Les garanties du respect de I'anonymat des réponses étaient reformulées. Nous
assurions également qu’aucune mention du nom du setvice, ni de l'affection ne serait faite dans le
questionnaire ni dans la lettre d’accompagnement. Il était aussi précisé que toute personne restait en
droit de se désister 2 tout moment, méme en cas de consentement éctit.

2.3.3 Lesenvois et les rappels

Les questionnaires identifiés par un numéro ont été envoyés par couttier postal (courrier B), une
semaine apres la consultation (intervalle de 2 semaines pour la pétiode du 16 au 21 juin). Les premiets
retours ont motivé auteur a envoyer relativement rapidement les questionnaires, car cela semblait
favoriser des renvois plus rapides. L’indication précise au patient en salle d’attente du jour d’envoi
semblait favoriser également leur patticipation.

En cas de non-réponse dans un délai de 2 semaines, une ptemicre lettre rappelait au patient la
discussion quil avait eue avec l'auteur et le consentement qu’il avait signé. La motivation était
encouragée, en expliquant une nouvelle fois au patient l'intérét qu’avait le service de médecine II a
connaitre I'avis d’une grande proportion de patients et ceci, dans le but d’améliorer ses prestations. La
lettre lui rappelait la liberté de se retirer de Iétude et lui demandait dans ce cas de renvoyer le
questionnaire vierge. En cas de non-réponse aprés quinze jours, une seconde lettre de rappel était
envoyée avec une copie de la premiére lettre d’explication (annexe 1.7) et le questionnaire (1.1). Ces
mesures avaient été définies dans le but d’atteindre 70 2 80 pour cent de participation, selon la
littérature® et selon lexpérience locale de 'enquéte sur la qualité de vie liée 4 Pétat de santé
(questionnaire du SF-36), menée en 96 auprés d’un collectif similaire de patients (patients séropositifs
éligibles de la consultation).

Toutes les données nominales ont été détruites a la fin de I’étude, soit fin septembre 97. Elles étaient
enregistrées par Pauteur sur un ordinateur portable et consetvées sur disquettes pout éviter une mise
en circulation sur le réseau, et ceci d’entente avec la Commission d’Ethique.

L’adresse de retour des questionnaires était celle de PIUMSP (Institut Universitaite de Médecine
Sociale et Préventive), dans Iidée de bien dissocier le service médical (la consultation), le setvice
administratif (Service des Hospices) et 'IUMSP dans le cadre duquel ce projet de recherche et de
développement s’effectuait.

2.3.4 Stabilité test-retest
Nous avons renoncé a la technique du retest®?), au vu du petit collectif de patients, de la phase initiale

de Iétude (utilisation d’un questionnaire pilote), et des ressources limitées. Une évaluation ultérieute de
la validité d’une version réduite du questionnaire est proposée (annexe 2.5).
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2.4 LEs FOCUS GROUPS

2.4.1 Le recrutement

Le recrutement des patients s’est déroulé a la consultation, ou l'auteur a contacté chaque patient en
salle d’attente et leur a expliqué la démarche (annexe 3.2). Les critéres d’inclusion et d’exclusion étaient
les mémes que pour lenquéte du questionnaire (tableaux 1 et 2). Une sélection de convenance®
(convenience selection) a permis d’obtenir 35 consentements. L’équipe a été frappée par 'enthousiasme que
témoignaient certains patients a I'idée d’une telle démarche. Les patients donnaient leur consentement
oral a Iissue de cette rencontre personnalisée. Des formulaites d’information et un choix de dates ont
ensuite été envoyés a domicile. Ils spécifiaient que les patients étaient encore totalement libres de
renoncer a la participation aux focs groups. A noter que seule une esquisse des thémes abordés était
mentionnée sur les formules d’invitation, puisque les patients devaient étre spontanés dans la
discussion et donc, dans la mesure du possible, ignorer les régles du jeu. Des coupons d’inscription ont
été retournés a l'auteur, avec un choix de dates. Un nouvel envoi 4 proximité de la rencontre, ou un
appel téléphonique, selon les situations, venait préciser le lieu de la rencontre, rappelet et confirmer le
rendez-vous.

L’éthique d’une telle démarche impliquait d’avertir les patients quils allaient rencontrer d’autres
patients atteints de la méme maladie. Dans le souci du respect de la confidentialité, les noms de famille
n’ont jamais été prononcés. Enfin, il était précisé que les membres de 'équipe de recherche restaient
soumis au secret médical, de méme que tous les membres de la réunion. Toute cette démarche
nécessitait un accord éclairé de la part des patticipants 4 propos de l'usage des documents constitués
lors des rencontres, a des fins d’analyse. Ils requrent la garantie que ces données ne modifieratent en
rien leur suivi.

2.4.2 L'organisation

L’organisation de ce type de rencontres a nécessité une définition précise des objectifs et des themes
que I’équipe de recherche désirait investiguer. Nous avons isolé les dimensions impottantes a aborder
comme la satisfaction globale a ’égard du setvice, Paccuelil, accessibilité aux soins, la qualité de la
relation aux soignants, la qualité de I'information donnée au patient, la participation du patient aux
décisions, la coordination et la continuité des soins et la confidentialité du diagnostic (Cf.. annexe 3.3).
Nous avons effectué par la suite la composition des groupes, basée sur le principe d’une homogénéité
socio-démographique suffisante (critéres adaptés au contexte du VIH) pour favoriser les
échanges(“0:41.58659), Nous avons composé les groupes, en tenant compte, dans la mesure du possible,
des tranches d’age, du niveau sociocultutel, du mode de contamination et du stade de la maladie. Il a
été de fait tres difficile de garantir une homogénéité rigoureuse, stricto sensu, au vu du mode de
recrutement et du nombre de désistements observés.

2.4.3 Lesrencontres

Les rencontres se sont déroulées sous la responsabilité du Dr B. Stoll, comme animateur et de L
Marguerat, comme co-animatrice. De maniére générale, animateur se contente de formuler les
questions (Cf. annexe 3.3) dans un ordre prédéterminé et prend des notes thématiques. Le co-
animateur note les mots-clé, les citations et les signes infraverbaux qu’il peut obsetver chez les
participants. Un enregistrement audio de la rencontre permet aux animateurs de compléter leurs notes
par la suite et de se consacrer en priorité 4 la discussion.

Sélection faite selon les modalités de recrutement possibles dans le service, 4 savoir la possibilité de
rencontret suffisamment de temps un patient en salle d’attente, influengant au maximum les paramétres
logistiques pour favoriser la discussion avec le patient.

Choix de Pauteur de garder 'ordre des références concernant les focus groups, incluant 'annexe 6.3.14.
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La participation 2 la premiére réunion a été optimale (7 patticipants) avec la défection d’un seul patient
qui s’était excusé. La seconde rencontre a réuni 4 patients (sur quatre absents, trois se sont excusés le
lendemain). La troisiéme rencontre a permis d’obtenir la participation de treize participants. En effet,
deux participants supplémentaires sont venus se greffer au groupe, car ils avaient été recrutés par le
biais de Sidaction. Nous avons choisi de maintenir la rencontre pour profiter d’étoffer nos données.
Au vu de la taille du groupe, 'ambiance était différente; deux personnes ne se sont d’ailleurs pas
exprimées.

Avant la discussion a proprement patler, un apéritif de bienvenue a permis de créer une atmosphére
trés conviviale. La liste des participants nous a permis de déterminer en pattie la disposition des
patients autour de la table et ceci dans le but de neutraliser la plus forte personnalité, en Passeyant a
coté de P'animateur. Le plus timide a été invité a s’asseoir en face. Les participants se sont montrés
rapidement en confiance, méme si tous n’avaient pas eu 'occasion de rencontrer d’autres personnes
séropositives. Si ’homogénéité socio-démographique n’a pu étre respectée de manicre rigoureuse, il
s’est avéré que le stade de la maladie a constitué le trait commun des participants du premier focus group.
En effet, ils présentaient, pout la plupart, une rechute récente avec mise sous trithérapie. Le sujet des
traitements et leurs effets secondaires a donc pris d’emblée beaucoup d’importance.

2.4.4 L'analyse

Suite 2 une retransctiption la plus proche possible du texte’, ’analyse de ces documents s’est intéressée
autant au fond qu’a la forme des citations transcrites. Une équipe de travail, constituée de 'animateur,
Dr B. Stoll, de la co-animatrice, I. Marguerat et du Dr H. Lambert, psychiatre, a utilisé les
tetranscriptions comme base de travail. Nous avons tout d’abord considéré quels types de réponses
avaient été obtenus. Tout ceci a été analysé 4 la lumiére du contexte de la discussion et des données
socio-démographiques des participants. Ensuite, nous nous sommes intéressés aux themes évoqués
spontanément et a leurs contextes et avons noté leurs codes dans la marge (Cf. annexe 3.1). Le
vocabulaire utilisé et les expressions courantes ont également été relevés. Les signes infraverbaux
avaient déja été notés pendant la séance et complétés a la fin de la rencontre.

Il est utile d’étudier rapidement les notes prises par les animateurs, pour éviter Poubli de certains
paramétres subtils. Méme s’ils sont patfois difficiles a interpréter, ils permettent de mettre en lumiere
la signification de certaines informations.

Plusieurs lectures ont été nécessaires pour permettre une analyse pluti-dimensionnelle.

Dans le souci de rester le plus proche possible du texte, une description de la séquence temporelle de
la discussion a tout d’abord été proposée avec une liste des thémes abordés et un profil socio-
démographique des patticipants pout chaque rencontre. Une interprétation est ensuite venue définir
les grandes lignes de la discussion et proposer une lecture contextuelle (annexes 3.6, 7, 8). Une
synthése des trois focus groups a ensuite été proposée pour rendre la lecture des résultats plus aisée.

2.5 L’ANALYSE DU QUESTIONNAIRE

Concernant les aspects méthodologiques, se référer a Latticle et a louvrage’657.

Dans cette phase initiale, I'analyse du questionnaire a été essentiellement descriptive. Nous avons
utilisé le logiciel Epi-Info (v.6.4) pout effectuer la saisie des réponses au questionnaire et la plupart des
analyses statistiques. Nous avons examiné les paramétres suivants :

o [acceptabilité du questionnaire ; Cest 4 dire, les taux d’acceptation a I’étude, de participation, les taux
de renvois aprés un et deux rappels et le nombre de questions auxquelles les patients ont
répondu (les réponses fournies signant la clarté du questionnaire) ;

Pour une description plus détaillée de la technique, se référer a Pannexe 6.3.14.
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® Ja distribution des scores, qui consiste en Panalyse univariée des données selon les dimensions
préétablies®, globalement et selon certaines caractéristiques des patients ;

® gz fiabilité, calcul du coefficient alpha de Cronbach, globalement et par dimension (logiciel
Stata©) ; (référence 57, pp.64-6).

® nous avons également établi les corrélations entre les différents items de chaque dimension, entre
les différentes dimensions et également, les corrélations items-échelles, qui ont permis la
détermination de la validité de convergence et discriminante (véférence 57, pp.155-6).

Le calcul du score s’est fait en éliminant les réponses manquantes et les échappements, en considérant
le pourcentage des réponses valables et en leur attribuant une valenr pondérée. Cest 4 dire que pour une
échelle 2 4 niveaux, ce calcul s’est fait en atttibuant a la meilleure réponse la valeur de 1 ou 100%, a la
seconde : 66.7%, a la 3%me: 33.3% et 4 la 4 @c: la valeur nulle. Pour un échelle 4 5, les valeurs
pondérées ont été respectivement de 1, 0.75, 0.5, 0.25 et 0.

L’examen des cortélations des items entre eux et des corrélations item-dimension permet de
déterminer des groupes d’items (ou dimension), fortement corrélés, sensés mesurer la méme entité. Si
les corrélations sont élevées, on s’interrogera sur le nombre d’items formant la dimension et sur de
possibles redondances.

Le facteur alpha de Cronbach permet de mesurer la consistance interne du questionnaire et de la
relative homogénéité des évaluations.

Nous avons renoncé 4 appliquer des analyses statistiques plus poussées a ce stade de I'étude. En raison
du caractére exploratoire de étude, destinée a 'élaboration d’un questionnaire, nous n’avons pas
appliqué de tests statistiques 4 I’examen de comparaison entre sous-groupes, appréciées sur la base
d’évaluations quantitatives et cliniques. Aucune hypothése a priori n’avait été formulée en ce qui
concernait ’évaluation des résultats du questionnaire.

Il s’agit en réalité plus d’en-tétes de chapitre que de téelles dimensions. En effet, dans la construction du
questionnaire, nous avons désiré respecter aspect chronologique de la consultation et différencier la prise
de contact, les aspects logistiques de accessibilité aux soins, les critéres relationnels etc.
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3 ReEsuLTATs

Cette partie résultats inclut également un certain nombre de commentaires, destinés 4 en faciliter la
lecture. Etant donné le grand nombre de résultats présentés, une séparation stricte entre les parties
résultats et commentaires / discussion paraissait peu souhaitable. D’autre part, afin de rendre le
chapitre plus agréable 4 lire, cettains résultats sont présentés en annexe : la partie 6.2 concernant le
questionnaire et la partie 6.3, les focus gromps.

3.1  ACCEPTABILITE DU QUESTIONNAIRE

En deux sous-chapitres, sont présentées les données générales relatives a la patticipation.

3.1.1 Participation

Etant donné quau cours de P'année 1996 le service avait suivi régulierement 509 patients, nous
espérions contacter 250 patients, récolter 200 consentements, et recevoir 150 questionnaires. Nous
avons effectivement contacté 238 patients durant neuf semaines de consultation, récolté 201
consentements et regu 171 questionnaires en retour (le nombre de 171 questionnaires représente le
nombre net de questionnaires exploitables, puisqu’aucun n’a été exclu aprés réception). Deux rappels
ont été effectués pour augmenter la participation.

La participation a I’étude a été de 85 % [171/201]. Les personnes non contactées sur ces 9 semaines,
Pont été pour des raisons logistiques dues au lieu de rectutement (hombre de personnes en salle
d’attente aux heures de pointe, manque d’espace ou de temps avant ou aptés les consultations pour
contacter les patients, réceptionniste seule devant également répondre au téléphone, etc). Nous avons
estimé que 65 personnes n’avaient pas été contactées. Le tableau 6 précise les raisons de non-
participation. Plus de la moitié des participants 85 / 171 [50%] n’ont répondu qu’apres un [N=26] ou
deux [N=59] rappel(s), soit un accroissement du taux de patticipation de 40% a 85 % de participation
(de 40% a 53% suite au premier rappel). Le tableau 6 indique les caractéristiques des patients inclus et
ayant participé au questionnaire, des patients inclus mais n’ayant pas répondu au questionnaire (non
réponses) et des patients non inclus, ayant refusé de participer (refius d'adbésion).

3.2 REPRESENTATIVITE DE L'ECHANTILLON

Si l'on compare certaines caractéristiques des participants 2 celles qui sont disponibles pour I’ensemble
des patients suivis par la consultation de Médecine II en 1997, on remarque que la répartition selon le
sexe était comparable (67% d’hommes dans Pétude vs 68%). La moyenne d’age était légérement
inférieure (37.6 ans pour les participants vs 38.8 ans pour 'ensemble de la consultation).

La population suisse était légerement sur-représentée et la proportion de non-européens sous-
représentée. Cette différence est expliquée aisément par les modalités de Penquéte : le questionnaire
nexistait quen frangais, et les personnes ne mmaitrisant pas suffisamment le francais n’étalent pas
inclues. Aucune traduction du questionnaire n’était disponible. Ensuite, les modalités de I'envoi
pouvaient poser des problemes, puisque certaines personnes étrangéres, africaines ou asiatiques,
refusaient de recevoir un quelconque envoi au sein de leur famille. En effet, les patients vivant avec un
entourage ignorant le diagnostic de leur maladie et ceux pour qui la confidentialité de envoi n’était pas
garantie, ont le plus souvent refusé de participer. Méme lutilisation d’une enveloppe et d’un courtier
anonymisés (sans mention du service ou du CHUV) ne donnaient, 4 leurs yeux, pas suffisamment de
garanties. Des arrangements personnalisés ont été négociés pour huit personnes avec remise en mains
propres du questionnaire et d’'une enveloppe-réponse. Dans cette situation exceptionnelle, la consigne
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a respecter était celle de répondre seul au questionnaire en dehors du service, quelques jours apres la
consultation.

Concernant les facteurs de risque, les patients homosexuels ont été légerement surreprésentés chez les
participants, puisqu’ils représentaient la moitié de Péchantillon. Les patients toxicomanes étaient plutot
sous-représentés. Le niveau de formation des patticipants était légérement supérieur a celui des
patients habituellement suivis et a celui des patients inclus dans la cohorte suisse.

Alors que la non-patticipation fut plus élevée chez les personnes non-européennes, la grande majorité
de ceux qui n’ont pas répondu au questionnaire était suisse (81%). Selon les facteurs de risque,
I’homosexualité correspondait a de faibles taux de non-participation (33%) et de non-réponses (23%).
Les proportions de non-participation et de non-réponses étaient plus élevées en présence de
toxicomanie. Les données de la cohorte sont a relativiser, en ce qui concerne le mode de
contamination (et les nationalités), puisqu’il s’agit du mode de contamination relevé et non du mode de
vie actuel ; il peut s’agir de toxicomanes actifs, comme d’ex-toxicomanes totalement réinsérés.
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‘Tableau 6 :

Profils socio-démographiques des participants comparés avec les non-
participants et avec d’autres groupes de comparaison (consultation spécialisée,

cohorte suisse de personnes infectées par le VIH).

ETUDE GROUPES DE
COMPARAISON
PARTICIPANTS REFUS NON POPULATION COHORTE
D’ADHESION REPONSES | CONSULTATION SUISSE VIH
1997 1997°
SEXE H F H F H F H F H F
PROPORTIONS % 67 33 65 35 67 33 68 32 73 27
NOMBRE 109" 57 24 13 20 10 | 318 150 6631 2464
AGE (années) 389 362 365 365 404 348 38.8
ECART TYPE 8.7 7.5 8.0
NATIONALITE :
SUISSES % 70 72 55 81 67
EUROPEENS" 22 21 22 10 14
%
AUTRES % 8 7 23 10 20
Mobe
D'INFECTION :
Homos "2 9% 50 0 33 0 23 0 42 0 45 0
HETEROS % 17 51 39 40 31 50 20 54 16 46
TOXICOS % 15 25 17 20 31 25 26 29 26 33
TOX / SEX'® % 14 17 6 20 15 25 12 10 18
AUTRES % 5 8 6 20 0 0 5 2 3
CD4
VALEURS MOYEN, 309.5 357.3
juin 97 [10- 1225 ™ [4-1715]
FORMATION :
APPRENTISSAGE | 64 80 86 100 91 100 72 85 78"
OUMOINS %

10

11

12
13

15

Les données de la cohorte suisse ont été extraites 4 partir de la banque de données officielle, mise 4 jour
réguliérement.

Les N bruts représentent les réponses obtenues pout le sexe ; 5 questionnaires restent sans réponse pour le
sexe.

La proportion des patients étrangers a été sous-estimée, car elle ne tient pas compte des nationalisations
suite 2 un mariage, par exemple. D’autre part, trois personnes ont donné comme réponse une double
nationalité, qui n’a pu étre codée deux fois (pat ex. suisse et européen). Dans ces cas précis, la nationalité
suisse a été codée.

Les facteurs de risque n’étaient connus que pour 158 des 171 patticipants du questionnaire.

Mode présumé d’infection pour lequel il est difficile de trancher.

Fourchette des valeurs de CD4 en juin 97.

Proportion de personnes se trouvant au niveau ou en dessous du niveau d’apptentissage, selon un
échantillon de 2072 patients de la cohotte 97.
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Le tableau 7 présente les raisons pour lesquelles les patients ont été exclus ou ont refusé de participer.

Tableau 7:  Criteres d’exclusion et raisons invoquées au refus de participation

Critéres d’exclusion

¢ nombre de visites de la consultation trop faible (1 a 3 visites) : 13

e raisons linguistiques'®: 6

Refus de participation

¢ crainte d’'un manque de confidentialité : 3

se sentir trop dépressif : 2

e se sentir trop faible : 1

s participation au focus group : 1

¢ surdité et mauvaise lecture du francais : 1
o refus d’expliquer son refus : 1

e sans raisons invoqueées : 9

3.3 DESCRIPTION DE LA POPULATION DES PATIENTS AYANT REPONDU
AU QUESTIONNAIRE

Les questions socio-démographiques ont permis de bien décrire le profil des participants. Les
caractéristiques de ces 171 patients sont présentées dans le tableau 6, ainsi que dans 'annexe 2.1.

Une question s’intéressant 2 la situation de vie a permis de téaliser que 39% des patients vivaient
seuls'’, 37% vivaient en couple sans enfant, 11% en couple avec enfant(s), 8% en famille!®.
Concernant le niveau de formation, 22% ont décrit un niveau s’interrompant a la fin de la scolarité
obligatoite ou méme une absence de scolatité (3%) et 12% une formation universitaire. Concernant
occupation, 27% des patients travaillaient a temps plein, 20% a temps partiel, 26% étaient soutenus
par Passutance-invalidité ou retraités, 6% au chomage et 10% en arrét de travail pour maladie. Une
question, présentant des tranches du revenu net, a petmis de réaliser que le revenu mensuel de 42%
des patients était au-dessous de Fr. 3000.-, dont 34% Fr. 2000.-, (15% <1500.-) 39% entre Fr. 3000 et
6000.- et 6% en dessus de Fr. 6000.-. Une proportion de 66% était suivie par le service depuis avant 95
et 10% depuis 97. Ainsi, nous avons interrogé une population fréquentant le service depuis longtemps
et de maniére réguliere. Quarante-quatre pout cent ont consulté a la demande du médecin traitant et
28% sont venus d’eux-mémes ; 91% des patients estimaient avoir quelquun a qui parler de problémes
personnels. Ce profil nous a ainsi permis de réaliser la paupérisation de la population consultante ;

16 Ces refus d’adhésion expliquent partiellement le biais de recrutement des patients étrangers observé dans

Pétude.

La rubrique « vivant seul avec enfant (s) » devta étre introduite d’emblée dans une enquéte ultérieure
(n.11).

La rubrique « autres » (6%) contenait 5 réponses spécifiant « seuls avec enfant(s) » et une personne disant
ne pas pouvoir répondre.

18
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pour un tiers des participants le revenu était inférieur 4 Fr. 2000.- par mois. La principale
catactéristique de échantillon, par rapport a la population consultante, était la sous-représentation des
patients migrants?®.

3.4  LE QUESTIONNAIRE ET SES RESULTATS BRUTS

Les résultats bruts, par item, du questionnaire chez les 171 participants sont présentés dans I'annexe
2.1 Ces résultats sont globalement commentés ci-dessous et au chapitre 3.7.

Les réponses se situent le plus souvent dans la partie positive de Péchelle ; la catégorie la plus élevée
(cotrespondant en principe 4 la meilleure opinion du patient) a été la plus fréquemment choisie. Ainst
étirement de la partie « réponses favorables » de I’échelle semble avoir partiellement eu sa raison
d’étre. La question avec un taux élevé de réponses manquantes (12, 7%) concetnait « les frais a votre
charge concernant votre traitement ». Peut-étre que certains patients ont été surpris par cette question
et ont eu de la peine 4 se déterminer. Mentionnons également que le nombre de réponses manquantes
a parfois été élevé pour les questions socio-démographiques.

L'utilisation des réponses a échappement [sans opinion, jestime ne pas étre en mesure de la faire, je ne
prends pas de traitement,...], que nous avons introduites pour minimiser la proportion de réponses
manquantes, se situe entre 5 et 59% ou N=101, avec des maxima pour les questions 36 et 38
concernant les conseils financiers et professionnels (59%) et I'aide pour faciliter les rapports avec les
proches (59%). Elles ont en général été peu utilisées, sauf pout les questions 17 (23%), 19 (12%), 21
(22%), 22 (23%), 23 (14%), 30 (27%), 31 (16%), 32 (29%), 37 (23%), 39 (49%) et 43 (29%). Toutes ces
questions comportaient deux rubriques 4 échappement (3 rubtiques pour les questions 19 et 37). Alors
que loptique avait été d’éviter les réponses manquantes ininterprétables, cette utilisation excessive des
échappements pour les questions mentionnées a pu constitué un certaine « déviation » des réponses.
Méme si le calcul du score exclut les réponses manquantes et les échappements, une partie des
réponses a ainsi été perdue. En général, on remplace ces valeurs manquantes par la valeur moyenne de
Iensemble des réponses. Pour cette étude, dans cette phase ptécoce d’analyse, nous avons choisi de ne
pas remplacer ces données et de tenir compte uniquement des réponses valables. Or, on peut supposer
qu’une part importante de personnes qui échappent donnerait un score d’évaluation inférieur.

Les rubriques [sans opinion] ont été nettement moins utilisées que les autres, spécifiques a chaque
question. La rubrique [je n’ai pas posé de question aux infirmiéres] de la question 17 réponses claires des
infirmieres a été utilisée par 34 personnes, qui estiment vraisemblablement que les infirmieres ne
représentent pas des personnes-ressource pour poset des questions. Les choix de réponses [je ne
souhaite pas le faire] et [j’estime ne pas étre en mesure de le faire] de la question 19 ocaasion donnée de se
prononcer sur les traitements ont été utilisées par 4 et 16 personnes, respectivement. Cette question ne
montrant pas trop de réponses a échappement, nous estimons qulil est important de garder cette
alternative de réponses concernant le fait de se prononcer sur les traitements. Mis a part, la question 22
collaboration médecins/ infirmiéres avec [je ne m’estime pas en mesure de le juger], les autres types
d’échappement représentent I'absence d’un certain item pour le patient (par exemple, [je n’ai pas eu
d’examen, je n’ai pas de médecin traitant, je n’ai pas eu de frais, je n’ai pas besoin d’aide, ...]). Ils seront
a garder ultérieurement pour éviter dans la mesure du possible les valeurs manquantes ; par contre,
nous estimons que seules deux rubriques devtaient étre consetvées pour éviter de perdre trop de
réponses valables.

19 Un autre type de recherche sera nécessaire pour les migrants, étrangers non européens.
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3.5 SCORES PAR DIMENSION

Ce chapitre présente la distribution par question des résultats du questionnaire groupés par dimension,
sans tenir compte des valeuts manquantes. Le détail des résultats se trouve en annexe 2.2; leur
synthese est présentée dans le tableau 8.

Tableau 8§: Tableau récapitulatif des scores moyens et les percentiles par item et
par dimension.

LIBELLES DES ITEMS ET DIMENSIONS MOYENNE P25 P50 P75
Prise de contact 80.6 65.3 88.9 100
Délai d'attente avant premier rendez-vous 84.4 66.7 100 100
Accés du service 75.2 66.7 66.7 100
Accés téléphonique 73.9 66.7 66.7 100
Accueil du service 85.1 75 100 100
Délai entre deux rendez-vous 84.6 66.7 100 100
Horaires proposés 80.3 50 100 100
Relations avec les médecins et 88.3 86.9 95.8 100
les infirmiéres
Possibilité de joindre médecin ou infirmiéres pour 75.7 50 75 100
conseil ou urgences
Confiance en médecin ou infirmiére 91.7 100 100 100
Traité avec respect 98.2 100 100 100
Parler des préoccupations, inquiétudes, 88.2 100 100 100
angoisses
Médecin consacre du temps pour écouter 82.8 75 100 100
Infirmiéres consacrent du temps pour écouter 84.1 75 100 100
Rejet lié au diagnostic 96.6 100 100 100
Médecin traite avec competence 921 100 100 100
Infirmiéres traitent avec compétence 97.9 100 100 100
Réponses claires du médecin 83.7 75 100 100
Réponses claires des infirmiéres 86.1 75 100 100
Qualité des connaissances des médecins 79.0 66.7 66.7 100
Occasion donnée de se prononcer sur le 85.9 100 100 100
traitement
Crainte du non-respect de la confidentialité du 94.0 100 100 100
diagnostic
Coordination et continuité 72.0 56.3 75 100
Collaboration du service avec le médecin traitant 711 50 75 100
Collaboration médecin-infirmiéres 78.3 75 75 100
Changement des médecins 63.1 50 50 100
Personne a appeler en cas de besoin 75.5 50 100 100
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LIBELLES DES ITEMS ET DIMENSIONS MOYENNE P25 P50 P75

Information 74.0 46.5 80.6 100
Informations contradictoires 95.0 100 100 100
Médecin consacre du temps pour informer 84.9 75 100 100
Necessité pour les infirmiéres de clarifier les 90.7 93.8 100 100

explications du médecin

Qualité des informations recues 7186 50 75 100
Explications des effets indésirables 77.0 50 100 100
Informations sur les examens 76.2 50 100 100
Explications en cas d’aggravation 61.8 0 50 100
Conseils sur l'alimentation 59.6 0 50 100
Evocation de la sexualité 48.7 0 50 100
Autres aspects du traitement 66.5 37.5 83.3 100
Adaptation de Paménagement a la prise en 85.0 100 100 100
charge

Aptitude du service a donner conseils financiers 63.6 12.5 100 100

et professionnels

Frais occasionnés par la prise en charge 50.8 0 50 100
Implication des proches 69.0 25 93.8 100
Aide pour faciliter rapports avec les proches 67.1 12.5 87.5 100
Implication adéquate des proches dans prise en 70.8 37.5 100 100
charge

Satisfaction globale 94.2 100 100 100
Satisfaction des soins recus 96.1 100 100 100
Médecin et infirmiéres ont tout fait pour soulager 93.2 100 100 100

la souffrance

Recommander la consultation 93.2 100 100 100

Le score de satisfaction globale est élevé, comme on peut Pobserver réguliérement dans ce type
d’étude. L’information que I'on peut en retiter est donc faible.

L’aspect spécifique le mieux noté est celui se rapportant aux telations avec les soignants ; ce qui n’est
pas étonnant au vu de Pimportance de linvestissement affectif envers le service par nombre de
patients. La dimension information fournit une valeur moyenne, au vu des mauvaises évaluations
relatives aux conseils sur l'alimentation et la sexualité. La dimension coordination et continuité des
soins présente un mauvais score, en raison des questions concetnant le changement des médecins
assistants et la collaboration avec le médecin traitant.
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3.6 EVALUATION DE LA VALIDITE DU QUESTIONNAIRE

CONVERGENCE DES ITEMS PAR DIMENSION ET COHERENCE INTERNE

Ce chapitre décrit différents aspects de la validation du questionnaite.

Nous avons choisi de présenter les variances (valeurs élevées au carré des coefficients de corrélation)
et les coefficients alpha de Cronbach. Pour des raisons de place, le libellé des items est soit incorpoté
au tableau ou forme un tableau 2 patt.

Ce chapitre présente, pour chacune des 7 dimensions (ou en-tétes de chapitre), les corrélations des
questions (items) entre elles ; ici les valeurs de 2 sont présentées. Les tableaux indiquent aussi la valeut
du coefficient alpha de Cronbach, qui indique une bonne cohérence interne s’il est supétieur a 0.7

©0.8).

Tableau 9 :

PRISE DE CONTACT (PC).

Coefficient alpha (angle supérieur gauche) et variance (t2) entre items.

(1} alpha
0.69

[0 T4 1 B~ N % BN V]

(1 2 3
0.04 0.03
0.08

0.06

0.07
0.06

0.06

0.06
0.09
0.06

6

0.02

0.04
0.04
0.03
0.09

(m) pC
0.11

0.13
0.16
0.14
0.41
0.12

ITEMS
DELAI D’ATTENTE AVANT 15% REND-vS

ACCES DU SERVICE

ACCES TELEPHONIQUE
ACCUEIL DU SERVICE

DELAI ENTRE 2 RENDEZ-VOUS
HORAIRES PROPOSES

)
{n
an

Coefficient alpha de Cronbach.

Désigne le numéro des items ou des questions.

Corrélation entre I'item et sa propre dimension (dans ce cas, I'item considéré est retiré du calcul du score

de la dimension).

La dimension « prise de contact » mesure des items trés disparates (Tableau 9); ce résultat se traduit
par des valeurs de r2basses (0.02 4 0.09) et un coefficient de Cronbach moyen. La question concernant
le délai entre deux rendez-vous est celle qui cotréle le mieux avec la dimension.
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Tableau 10A : LA QUALITE RELATIONNELLE (QR).

Liste des items de la dimension.

10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20

POSSIBILITE DE JOINDRE MEDECIN OU INFIRMIERES AU TELEPHONE POUR UN CONSEIL OU

UNE URGENCE
CONFIANCE EN MEDECIN OU INFIRMIER/ERES
TRAITE AVEC RESPECT

PARLER DES PREOCCUPATIONS, INQUIETUDES, ANGOISSES

MEDECIN CONSACRE DU TEMPS POUR ECOUTER

INFIRMIERES CONSACRENT DU TEMPS POUR ECOUTER

REJET LIE AU DIAGNOSTIC

MEDECIN TRAITE AVEC COMPETENCE
INFIRMIERES TRAITENT AVEC COMPETENCE
REPONSES CLAIRES DU MEDECIN

REPONSES CLAIRES DES INFIRMIERES
QUALITE DES CONNAISSANCES DES MEDECINS

OCCASION DONNEE DE SE PRONONCER SUR TRAITEMENT

CRAINTE DU NON-RESPECT DE LA CONFIDENTIALITE DU DIAGNOSTIC

Tableau 10B : LA QUALITE RELATIONNELLE (QR).
Coefficient alpha (angle supétieur gauche) et la variance des corrélations (r?)

entre items.

alpha
0.84

10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20

8 9 10 11 12 13 14

0.02 0.01 012 02 0.19 0.02 006
0.12 0.12 0.17 0.11 0.02 0.28

0.0¢ 0.16 0.1 0.06 0.06

0.27 0.15 0.00 0.1

0.45 0.04 0.18

0.00 0.08

0.10

15

0.00
0.09
0.19
0.02
0.05
0.13
0.05
0.05

16

0.06
0.09

0.1
0.12
0.23
0.14
0.03
0.12
0.06

17

0.03
0.09
0.09
0.03
0.11
0.11
0.05
0.10
0.07
0.52

18

0.11
0.14
0.03

0.1

0.2
0.13
0.01
0.26
0.05
0.14
0.14

19

0.03
0.04
0.03
0.04
0.06
0.02
0.01
0.08
0.00
0.01
0.00
0.05

20

0.00
0.04
0.00
0.00
0.01
0.01
0.01
0.03
0.04
0.02
0.05
0.04
0.03

QR

0.17
0.27
0.21
0.26
0.48
0.34
0.06
0.32
0.13
0.32
0.24
0.32
0.08
0.05

La dimension « qualité relationnelle » (Tableaux 10A et 10B) est la dimension la plus homogene (alpha

= 0.84), bien que le score élevé provienne aussi en partie du nombre élevé d’items dans la dimension.
Alors que les soignants avalent désiré avoir une évaluation différente pour les médecins et les
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infirmiéres, les calculs de corrélations mettent en évidence la relative redondance de ces doubles
questions : les valeurs de 12 des items réponses claires du médecin [ véponses claires des infirmieres (0.52) et
médecin consacre du temps pour écouter | infirmitres consacrent du temps pour écouter (0.45) le montrent.

D'autres fortes corrélations sont celles des items suivants par ordre décroissant: confiance / médecin
traite avec compétence (0.28), patler des préoccupations, inquiétudes, angoisses /médecin consacre du
temps pout écouter (0.27), médecin traite avec compétence / qualité des connaissances des médecins
(0.26), médecin consacre du temps pour écouter / réponses claites du médecin (0.23), médecin
consacre du temps pour écouter / qualité des connaissances des médecins (0.20). Les questions mal
cotrélées 4 la dimension relationnelle sont celles relatives a la discrimination liée a la séropositivite,
l'occasion de se prononcet sut un choix de traitement et la crainte de non-confidentialité du diagnostic.
L’appartenance de ces items a cette dimension doit étre réexaminée.

L’item le mieux corrélé a la dimension est le médecin consacre du temps pour écouter. Les viennent
ensuite sont les infirmiéres consacrent du temps pour écoutet, le médecin traite avec compétence, les
réponses claires du médecin et la qualité des connaissances du médecin.

Tableau 11: COORDINATION ET CONTINUITE DES SOINS (CC).
Coefficient alpha (angle supérieur gauche) et la variance des corrélations (1?)
entre items.

alpha 21 22 23 24 CcC
0.56
21 0.14 0.05 0.06 0.17 COLLABORATION DU SERVICE AVEC MEDECIN TRAITANT
22 0.10 0.03 0.16 COLLABORATION MEDECIN - INFIRMIERES
23 0.01 0.07 CHANGEMENT DES MEDECINS
24 0.06 PERSONNE A APPELER EN CAS DE BESOIN

La dimension « coordination-continuité » a une valeur alpha moyenne (0.56) (Tableau 11). Les items
personne d appeler en cas de besoin et changement des médecins seront a modifiet, au vu du mauvais niveau de
cotrélation avec la dimension. Mentionnons enfin que les items les mieux corrélés ont une méme
échelle de réponses, collaboration du service avec le médecin traitant et collaboration médecin et infirmiéres.

Tableau 12: QUALITE DE L’INFORMATION (INFO).
Coefficient alpha (angle supétieur gauche) et la variance des corrélations (r?)
entre items.

25 INFORMATIONS CONTRADICTOIRES

26 MEDECIN CONSACRE DU TEMPS POUR INFORMER

27 NECESSITE POUR LES INFIRMIERES DE CLARIFIER LES EXPLICATIONS DU MEDECIN
28 QUALITE DES INFORMATIONS REGUES

29 EXPLICATION DU MEDECIN DES PRINCIPAUX EFFETS INDESIRABLES

30 INFORMATIONS DU MEDECIN SUR LES EXAMENS

31 EXPLICATIONS EN CAS D’AGGRAVATION

32 CONSEILS SUR ALIMENTATION

33 EVOCATION DE LA SEXUALITE
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alpha 25 26 27 28 29 30 31 32 33
0.69 INFO
25 0.07 0.06 0.02 0.03 0.03 0.00 0.02 0.00 0.04
26 0.00 0.28 0.17 0.10 0.06 0.07 0.01 0.27
27 0.01 0.00 0.04 0.01 0.01 0.01 0.02
28 0.18 0.21 0.06 0.05 0.02 0.26
29 0.28 0.09 0.02 0.01 0.18
30 0.07 0.09 0.01 0.24
31 0.13 0.03 0.11
32 0.01 0.15
33 0.04

La dimension information a une valeur alpha, relativement bonne (0.69) (Tableau 12). Les items bien
corrélés a la dimension sont médecin consacre du temps pour informer, qualité des informations regues, informations
dn médecin sur les examens. Les questions peu corrélées a la dimension sont celles a propos des informations
contradictoires, nécessité pour les infirmidres de clarifier les excplications du médecin et évocation de la sexcnalité.

Tableau 13: AUTRES ASPECTS DU TRAITEMENT (AA).

Coefficient alpha (angle supérieur gauche) et la variance des cotrélations (12)
entre items.

alpha 35 36 37 AA
0.48
35 0.07 0.03 0.04 ADAPTATION DE L'AMENAGEMENT A LA PRISE EN CHARGE
36 0.01 0.706 APTITUDE DU SERVICE A DONNER CONSEILS FINANCIERS OU
PROFESSIONNELS
37 0.02 FRAIS OCCASIONNES PAR PRISE EN CHARGE

La dimension autres aspects des soins (Tableau 13) est 4 réexaminer, au vu des valeurs faibles de
corrélation entre les différents items et envers la dimension, ainsi que de la valeur alpha.

Tableau 14 : L’IMPLICATION DES PROCHES.

Coefficient alpha (angle supérieur gauche) et la variance des corrélations (r?)
entre items.

alpha 38 39 ITEMS
0.74
38 0.34 AIDE POUR FACILITER RAPPORTS AVEC PROCHES
39 IMPLICATION ADEQUATE DES PROCHES DANS PRISE EN CHARGE

Les deux items de la dimension implication des proches sont fortement corrélés (alpha de 0.74 et r de
0.34) (Tableau 14). Les items sont a garder tels quels.
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Tableau 15: SATISFACTION GLOBALE (SG).
Coefficient de corrélation (t?) et la variance des corrélations (r?) entre items.

0.66 42 43 44 SG ITEMS
42 0.19 0.15 0.2 SATISFACTION DES SOINS RECUS
43 0.10 0.15 MEDECIN ET INFIRMIERES ONT TOUT FAIT POUR SOULAGER

SOUFFRANCE
44 0.14 RECOMMANDER LA CONSULTATION

La satisfaction globale présente une mauvaise cohérence interne (Tableau 15), ce qui n’est a priori pas
tres surprenant au vu des items. La question considéres-vous que les médecins et les infirmiéres ont fait tout ce
qu'ils ponvaient pour vous somlager? a été trés mal comprise et de nombreux commentaires ont été faits a
propos de la notion de souffrance ou pout s'offusquer de cette question. Une reformulation sera
nécessaire.

Le tableau 16 présente les corrélations entre les dimensions (r2), ainsi que sur la diagonale les valeurs
des coefficients alpha de Cronbach. La valeur alpha pour ensemble du questionnaire est de 0.89.
Nous proposons d’éliminer du questionnaite la dimension « autres aspects du traitement », la moins
corrélée a Pensemble du questionnaire.

Tableau 16 : Corrélations inter-dimensionnelles et valeurs alpha de Cronbach.

PC PRISE DE CONTACT
QR QUALITE RELATIONNELLE
cC COORDINATION - CONTINUITE DES SOINS
| INFORMATION
AA AUTRES ASPECTS DES SOINS
P IMPLICATION DES PROCHES
SG SATISFACTION GLOBALE

(i) 0.89 PC QR cC | AA iP SG
PC 0.69 0.33 0.23 0.20 0.17 0.06 0.17
QR 0.84 0.27 0.41 0.06 0.11 0.36
CcC 0.56 0.28 0.06 0.12 0.13
| 0.69 0.08 0.16 0.2
AA 0.48 0.03 0.04
P 0.74 0.1
SG 0.66

(i) Valeur alpha de 'ensemble du questionnaire.
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Des cotrélations quantitativement moyennes ont été obsetvées entre les dimensions ; les corrélations
les plus élevées ont été relevées entre les dimensions Qualité Relationnelle et Information (0.41);
Qualité Relationnelle et Satisfaction Globale (0.36) ; Qualité Relationnelle et Prise de Contact (0.33) ;
Qualité Relationnelle et Cootdination - Continuité des soins (0.27) ; Coordination - Continuité et
Information (0.28).

Globalement, les valeurs des coefficients alpha sont assez élevées, notamment la dimension « relation
avec les médecins et les infirmiéres ou Qualité Relationnelle. Les autres dimensions ont des scores
moins élevés, mais acceptables 4 ce stade préliminaire de développement du questionnaire, notamment
les dimensions « information » et « implication des proches ». D’autres dimensions ont des valeurs plus
basses, notamment « les autres aspects des soins » ; ce qui n’est a priori pas étonnant.

3.7 COMMENTAIRES DES RESULTATS

Ces commentaires se rapportent aux résultats présentés dans les chapitres 3.4, 3.5 et 3.6, a savoir les
tésultats bruts du questionnaite, la distribution par question des résultats et 'examen de la cohérence
interne du questionnaire, ainsi qu’aux annexes 2.3 et 2.4 pour les commentaires du questionnaire.

La dimension prise de contact, contenant 6 items, a regu un score moyen de 80.6 et une valeur alpha
de 0.69. Ceci patle pour un manque relatif d’unité intradimensionnelle. L’item le mieux corrélé avec la
dimension était celui du « délai entre deux rendez-vous » (r2=0.41).

Les items concernant « I’accés du setvice » et « 'accés téléphonique » ont été les moins bien évalués de
la dimension et 8% ont jugé les deux types d’accés difficiles. I’ « accueil du service » a recensé
Punanimité, puisqu’aucun avis négatif n’a été mentionné, ni aucune valeur manquante. A mentionner
que ce type d’item, qui présente un plafonnement des réponses au maximum, ne fournit pas beaucoup
de renseignements. Seize temarques positives ont confirmé lexcellente évaluation de laccueil
Concernant les horaites, seuls 6% estimaient la plage hotaire mal adaptée. Cette question a été ajoutée
suite 4 la phase pilote du questionnaite et aux deux premiets foms groups, au vu de commentaires émis 2
ce propos. Ces résultats viennent nuancer les résultats qualitatifs (Focus groups). A noter également que
seule une petite partie des répondants au questionnaite travaillait (29% a temps plein et 20% a temps
partiel). Par contre, les participants aux focus groups, se plaignant des horaires, étaient essentiellement des
personnes travaillant 4 temps plein.

La dimension relation avec les médecins et les infirmiéres a révélé de bons tésultats (score moyen :
88.3 et valeur alpha de 0.84) et de nombreux commentaires (N=80). La « confiance » était bien évaluée,
puisqu’aucune téponse négative n’est recensée. A noter que cette question évalue en méme temps les
médecins et les infirmiéres. L’item du « respect » a montré des valeurs « plafond ». A mentionner que
les notions de « confiance » et de « compétence du médecin » sont fortement corrélées. « Le médecin
consacte du temps pour écouter» était litem corrélant le mieux avec la dimension (12=0.48),
fortement associé a 'item «les infirmiéres consacrent du temps pour écouter » (12=0.45). Ce résultat
démontre la relative redondance de cette double évaluation. Néanmoins, les commentaites ont montré
que certains participants différencient bien les tdles (médecin/infirmiéres) ; ce qui plaiderait en faveur
d’une évaluation spécifique. « Le rejet lié au diagnostic » devra étre éliminé de cette dimension, au vu
de la mauvaise corrélation avec la dimension et du plafonnement des résultats. « La compétence du
médecin » est un item qui corrélait bien avec la dimension et avec litem «de la connaissance du
médecin liée au VIH 2%, « La compétence des infirmiéres » a présenté des valeurs élevées, supérieures
a celle du médecin, mais avec plus de réponses 4 échappement. De méme, il est intéressant de
constater que I'item « réponses claires des infirmiéres » a remporté des scores supérieurs 2 celui du
médecin, comme toutes les évaluations concernant les infirmiéres. Par contre, nous observons une
utilisation fréquente des réponses 4 échappement dans les questions concernant les infirmieres avec
certaines tematques signifiant que plusieurs participants estimaient ne pas avoir eu a faire aux
infirmieres, alors que des contacts ont systématiquement eu lieu.

20 Non cité tel quel dans le texte pour des raisons de confidentialité.
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A noter que 'équipe de recherche a préféré utiliser le libellé de la question « réponses que vous
compreniez », plutdt que « téponses claires », dans lidée de mettre Paccent sur la compréhension
plutdt que sur la qualité supposée des réponses.

L’item « patler des préoccupations » a montré que 18% des participants n’étaient pas satisfaits de
Péchange qu’ils ont pu avoir avec les soignants. La proportion d’utilisation des réponses 2
échappement était élevée également (8%). La question concernant « I’occasion de se prononcer sur le
choix du traitement» n’a recensé que 70% de oui inconditionnels. Plusieurs types de réponses 2a
échappement avaient été prévues et utilisées. « Je ne souhaite pas le faire » (2%) a été utilisée par des
patticipants plus 4gés (45 ans en moyenne), ayant un niveau de formation égal ou inférieur au niveau
d’apprentissage. « J’estime ne pas étre en mesute de le faite » (9%) était une réponse utilisée par des
patticipants plus jeunes (38 ans), dont 87% se situent au dessous du niveau d’apprentissage. Or, cette
question, par ailleurs trés informative, devta étre éliminée de la dimension au vu d’un niveau de
corrélation médiocre.

D’autre part, alors que les participants aux focus groups estimaient qu’il n’y avait aucun probléme de
confidentialité au sein du setvice, 18% de participants ont émis quelques réserves. En effet, six
remarques concernaient la confidentialité, dont trois négatives relevant le probléme du desk (réception
et téléphone), de I'envoi du courrier (libellés d’enveloppes et de factures) et le fait de croiser d’autres
patients dans les couloirs.

La dimension de la coordination et continuité des soins a obtenu un scote moyen de 72.0 et une
valeur alpha (0.56) plus bas, liés au petit nombre d’items et 4 un ensemble disparate de questions. La
premiere question « collaboration avec le médecin traitant» avait suscité de nombreuses remarques
dans les commentaites et les foous groups. Elle a remporté un score moyen de 71.1; or, seuls 9% de
participants ont jugé cette collaboration mauvaise. Plusieurs ont utilisé les réponses a échappement:
«je n’ai pas de médecin traitant» (14%) concernait principalement des patients suivis depuis avant
1995 par le setvice. « Le changement des médecins » est un item trajouté suite aux deux premiers focus
groups, au vu des fréquentes critiques a ce propos ; 51% des répondants ont estimé que le changement
posait un probleme Seize remarques négatives ont été recensées 2 ce sujet. La derniére question de la
dimension « qui appeler en cas de besoin d’aide ou pour une question supplémentaire » présentait
aussi une faible corrélation avec la dimension. Cette question, traduite de P'anglais, a parfois été mal
comprise. Mentionnons que 42% des patticipants estiment ne pas avoir clairement quelqu’un de
référence a appeler en cas de problemes.

L’information est une dimension remportant un scote de 74.0 et une valeur alpha de 0.69. L’item
«informations contradictoires », tepris tel quel de Penquéte des Hospices, a recensé un bon score
(95.0), mais s’est avéré essentiellement informatif par son champ «remarques », utilisé par les 9%
(N=14) estimant avoir recu des informations contradictoites (7 concetnaient les traitements, 5, la
sexualité et 2, Pattente et les rendez-vous). La question concernant la notion de « clarification des
explications pat les infitmicres » corrélait mal avec la dimension. Elle devra étre éliminée et ceci
d’autant plus qu’elle a été mal formulée. Le but était d’évaluer le r6le des infirmieres du service dans la
reformulation des explications du médecin, dans I'idée de savoir si les patients y avaient recours. Or,
peu de patients semblaient y avoit eu recours ou n’ont pas forcément compris le sens de la question.

Les items concernant « les explications des effets indésirables » et « information sur les examens » ont
remporté des scores moyens (77.0 et 76.2); 14% estimaient ne pas avoir requ d’explications
satisfaisantes sur les effets indésirables et 10% estimaient avoir recu des informations insuffisantes sur
les examens effectués. La question concetnant « les explications en cas d’aggravation des symptomes »
a été traduite de I'anglais et a été parfois mal comptise. Le scote est assez bas (61.8), 21% estimaient
n’avoir recu aucune explication, 5% ne désiraient pas en patler et 11% n’avaient pas d’avis. L’item
concernant la sexualité correspond au plus mauvais score du questionnaire (48.7) : 53% ont estimé ne
pas avoir abordé le sujet ou pas suffisamment avec le médecin.

La question concernant la source des informations est a considérer séparément, puisqu’elle ne fait pas
partie de évaluation de la qualité. Les participants, ayant cité les médecins comme source principale
d'informations (36%), ont évalué les informations, données par le médecin, comme bonnes (97%), dit
ne pas avoir eu de réponses contradictoites (88.7%), et que le médecin leur avait consacté
suffisamment de temps (95.2%) ; mais seuls 2/3 de ceux-la avaient recu des explications satisfaisantes
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sur les effets indésirables (64.5%) et avaient suffisamment abordé la sexualité (46.8%). Ces résultats
sont systématiquement meilleurs pour ce sous-groupe de patticipants, comparé a 'ensemble.

La dimension autres aspects du traitement rempotte le plus mauvais score du questionnaire (66.5) et
une valeur alpha basse (0.48). Les trois questions s’avérent trés mal corrélées entre elles.
L’ « aménagement des lieux» a recensé de nombreux commentaites (N=40), dont 30 négatifs
concernant l'apparence des locaux, 'aménagement des lieux, le manque de discrétion de la
consultation, la dimension des locaux et 4 commentaites non spécifiques (pour les détails, se référer
aux annexes 2.3 et 2.4). L’item « conseils pour difficultés financiéres et professionnelles » a remporté
un mauvais scote (63.6). Seuls 22% ont été totalement satisfaits par les conseils du service ; cependant
les 55% de réponses a échappement rendent cette question peu relevante pour la majorité. Trois
commentaires négatifs ont été faits a ce sujet. L’item des « frais occasionnés par la prise en charge »
remporte le plus mauvais score de la dimension (50.8). Septante-deux pour cent estiment les frais
élevés ou trop élevés.

L’implication des proches est une dimension remportant un score moyen (69.0) et une valeur alpha
acceptable (0.74). Les deux questions, reptises telles quelles du questionnaire général de I'hépital,
étaient bien corrélées. I’item « aide pour faciliter le rapport avec les proches » (score : 67.1) a recensé
40% de patients non satisfaits de I'aide fournie.

La dimension de la satisfaction globale a remporté un score moyen de 94.2. Cette valeur est bonne et
correspond aux valeurs « plafond » décrites dans la littérature. Vingt et une remarques positives ont été
recensées au sujet de la satisfaction du setvice. L’item « satisfaction des soins recus » a remporté le plus
haut score (96.1) : 92% des participants se sont avérés totalement satisfaits des soins. Cependant la
valeur alpha de 0.66 confirme que ces items ne sont pas trés homogeénes.

La question concernant le fait « que les médecins et infirmiéres avaient fait tout ce qu’ils pouvaient
pout vous soulager » a été la question la moins bien évaluée de la dimension et aussi la moins bien
comprise. En effet, nous avons transformé une question fotmulée préalablement comme suit
« Considérez-vous que les soignants ont fait tout ce qu’ils pouvaient pout soulager vos souffrances ? »,
car elle nous paraissait trop lourde de sens. Malgré cette modification, de nombreuses remarques ont
été faites s’offusquant de Putilisation de la notion de souffrance, comprise dans le verbe (soulager).

3.8  EXAMEN COMPLEMENTAIRE DE LA VALIDITE DU QUESTIONNAIRE

Dans ce chapitre, les comparaisons des échantillons stratifiés selon les critéres socio-démographiques,
sont présentées. Cette analyse est essentiellement de nature exploratoire, mais a aussi pour but certains
aspects de validation de construction (construct validity). Une remarque préalable est a faire au sujet de la
taille parfois trés restreinte de certains sous-groupes, qui en limite interprétation.

Les tableaux 17 a 20 présentent les résultats des scotes de satisfaction en fonction du sexe et de I’age.

Tableau 17 :  Scores de satisfaction par dimension en fonction du sexe.

PC? QR CC INFO AA IP SG

HOMMES 81.2 87.7 70.2 73.6 78.5 62.9 94.5

N = 104%
FEMMES 82.1 90.4 73.8 75.7 69.8 81.0 96.3
N =56

2 PC Prise de contact, QR Qualité relationnelle, CC Coordination et continuité des soins, INFO
Information, AA Autres aspects du traitement, IP Implication des proches, SG Satisfaction globale.

22 Il s’agit des N évaluables ; c. 4 d. 160 questionnaires.
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Tableau 18 :  Scores de satisfaction par dimension en fonction de I’age

PC QR CC INFO AA 1P SG
20-29 79.4 88.5 75.4 73.6 74.0 77.5 94.7
N=18
30-39 79.4 874 68.7 74.6 62.1 64.4 92.4
N =88
40 - 49 82.7 90.5 74.3 74.0 75.5 72.3 94.6
N=36
50 - 59 86.5 92.8 76.3 76.4 80.6 80.0 98.1
N=16
60 - 69 78.5 82.3 57.1 73.6 87.5 50.0 100.0
N=2

Tableau 19 : Scores de satisfaction en fonction de I’dge chez les hommes

HOMMES PC QR CcC INFO AA IP SG
20-29 82.4 86.9 75.8 72.1 82.4 70.0 94.4
N=9
30-39 79.1 88.4 71.9 73.6 61.2 61.2 93.8
N=55
40 - 49 86.1 91.7 75.0 77.5 78.1 73.1 97.2
N=26
50 - 59 79.8 89.4 71.3 71.0 83.3 60.0 96.1
N=12
60 - 69 78.5 82.3 57.1 73.6 87.5 50.0 100.0
N=2

Tableau 20 : Scores de satisfaction en fonction de I’age chez les femmes

FEMMES PC QR CC INFO AA IP SG
20-29 76.4 90.0 75.0 75.0 65.6 85.0 94.9
N=9

30-39 79.6 86.4 65.4 75.5 63.0 67.6 91.0
N=33

40-49 79.2 89.2 73.6 70.5 72.9 71.4 92.0
N=10

50 - 59 93.1 96.1 81.3 81.8 77.8 100.0 100.0
N=4
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Concernant leffet du sexe dans Iévaluation de la qualité des soins, nous observons certaines
différences et notamment pour les aspects spécifiques. Seuls les scores concernant la « satisfaction
globale » et les «autres aspects » remportent des valeuts supétieures chez les hommes. Toutes les
autres dimensions spécifiques sont jugées supérieures par les femmes. La plus grosse différence
concerne I'implication des proches avec un score plus élevé de 18.1 points pour les femmes.

L’effet de I'age est intéressant a considérer; d’autres analyses de satisfaction montrent que la
satisfaction augmente avec 'age. En effet, il y a eu une progression réguli¢re des scores d’évaluation 2
partir de I’age de 30 ans. Seule la dimension de l'information monttre un score légérement inférieur
pout la tranche [40-49 ans]. La tranche [20-29] obtient systématiquement des scores supéricurs a la
tranche [30-39], sauf pour la dimension concernant 'information. Cette analyse est limitée par le faible
nombre de patients agés de 50 ans et plus.

Tableau 21: Scores de satisfaction en fonction du revenu mensuel net

CLASSESDE PC QR CC INFO  AA P SG
REVENU NET

[1500 -2000] 78.8 83.5 70.8 70.0 68.4 58.8 91.5
N =52

[2000 - 4000] 79.2 90.2 69.3 73.9 65.9 61.5 93.7
N=57

[> 4000] 85.7 93.1 77.1 79.8 74.2 87.2 98.4
N=44

Concernant P’évaluation des scores de satisfaction en fonction des différentes classes de revenu
(tableau 21), nous avons obsetrvé une bonne consistance des résultats. Dans 'ensemble, on a noté une
progression nette des scores de qualité percue des classes de revenus inférieurs aux supérieurs, y
compris des différences importantes dans I’évaluation de la satisfaction globale. II est intéressant de
voir que la dimension « autres aspects » du traitement, s’intéressant a I'aspect financier ne donne pas
les résultats que nous pouvions imaginer, puisque la classe de revenu inférieure donne un meilleur
score que la classe moyenne (il aurait été imaginable que les participants plus défavorisés se plaignent
davantage des cofits ou du manque de prise en charge des problémes financiers).

Tableau 22 : Scores de satisfaction en fonction du niveau de formation

NIV PC QR CC INFO AA IP SG
ETUDES

1-3 (1) 81.5 87.4 72.0 73.9 69.0 70.4 94.0
N=115

4-6 80.3 91.8 72.8 76.2 68.9 64.1 95.9
N=48

(i) Les niveaux d’étude sont classés par « tranches » ; les niveaux [1-3] correspondent a [absence de formation,
scolarité obligatoire, apprentissage ou école professionnelle] ; [4-6] correspondent & [formation et école
professionnelles, formation universitaire].
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Tableau 23 : Scores de satisfaction en fonction de lorigine
NATION.  PC QR cC INFO  AA IP SG
SUISSES 81.9 89.3 71.2 74.3 70.1 71.2 95.4
N=117
EUROPE 80.0 86.1 71.2 73.7 70.3 56.3 91.1
N =36
AUTRES () 74.9 90.0 80.8  78.0 56.1 80.0 933
N=13

U

Le groupe « autres » comporte des asiatiques, des africains, des américains du Nord et du Sud.

Il représente 7.8% de la population globale. La petite taille de I'échantillon s’explique par les problémes
linguistiques de certains.

Cette analyse selon le niveau de formation (tableau 22) ne montre pas de différences systématiques.
Notons une évaluation moins bonne chez les personnes ayant un niveau de formation élevée,
concernant Pimplication des proches (6 points).

Les patients européens (tableau 23) ont présenté globalement des scores un peu moins élevés que les
suisses et les nationalités « autres », notamment quant a P'implication des proches (15 points).

Tableau 24 : Scores de satisfaction en fonction de la perception Iétat de santé actuel.

ETAT SANTE ACTUEL PC QR CcC INFO AA IP SG
EXCELLENT- TRES BON 86.8 94.3 84.4 84.1 84.8 100.0 96.4
N =38
BON 81.9 89.5 751 77.9 81.9 90.0 95.7
N=96
MEDIOCRE -MAUVAIS 77.8 83.1 69.1 73.7 79.0 93.2 90.0
N=34

Tableau 25: Scores de satisfaction en fonction de P’état de santé percu

par rapport a I’an dernier.

ETAT DE SANTE PC QR CC INFO AA P SG
AN DERNIER
BIEN MEILLEUR - 85.0 91.2 79.1 80.1 82.5 94.8 96.2
PLUTOT MEILLEUR
N=71
PLUTOT PAREIL 80.8 88.7 75.0 77.6 80.5 89.5 94.5
N =67
PLUTOT MOINS BON 78.0 86.2 70.6 74.6 82.9 93.8 91.8
NETTEMENT MOINS BON
N=230
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L’examen des différents scores stratifiés selon I’évaluation de I'état de santé actuel (tableau 24) montre

que les personnes en mauvais état général considérent en général les différents aspects de la prise en
charge comme moins bons.

Les scores, stratifiés selon la perception de I’état de santé par rappott a I'an dernier (tableau 25),
dénotent également une différence de 'évaluation de la prise en chatge, qui se refléte dans les scores de
satisfaction globale. On retrouve également ces différences dans les différentes dimensions, sauf celles
concernant « 'implication des proches » et les « autres aspects du traitement ».

Tableau 26 : Scores de satisfaction en fonction de « étayage social » (social support)
(avoir quelqu’un a qui patler).

ETAYAGE PC QR CcC INFO AA P SG
SOCIAL

AVOIR QUELQU’UN 82.1 89.5 76.2 78.4 80.5 92.9 94.8
N =148

N’AVOIR PERSONNE 84.2 89.3 72.2 73.6 82.3 51.0 95.2
N=14

Le fait « d’avoir ou non quelqu’un 2 qui patrler» (tableau 26) était associé a des variations non

cohérentes des différentes dimensions, si ce n’est une différence importante concernant 'implication
des proches (51 vs 93).

L’activité professionnelle a joué un tle constant dans I’évaluation de la qualité des soins, puisque 'on
observe dans le tableau 27 des scores supérieurs pour toutes les dimensions chez les patients qui
travaillent a temps plein ou 4 temps partiel.

Il est intéressant de constater que les patients ayant découvert la consultation au cours dune
hospitalisation (tableau 28) ont été généralement plus satisfaits des soins recus. Il s’agit de patients
découvrant d’emblée les différentes fonctions du service, puisqu’ils ont tout d’abord été en contact
avec les infirmier/¢res psychosociaux du setvice, en cours d’hospitalisation.

Tableau 27 : Scores de satisfaction en fonction de activité professionnelle.

OCCUPATION PC QR CcC INFO AA IP SG
TRAVAIL 100% OU 84.0 91.8 77.3 79.0 83.0 95.6 96.1
PARTIEL
N=77
SANS ACTIVITE 2 81.0 84.7 71.3 742 80.0 92.9 91.3
N =68

2 Le groupe « sans actvité » comprend les personnes en artét maladie, au chémage et 4 'assurance invalidité.

39



Tableau 28 : Scores de satisfaction selon le motif de la premiére consultation.

PREMIERE PC QR CC INFO AA IP SG
CONSULTATION
DE SOI-MEME 82.0 87.7 73.3 77.3 78.2 100 93.9
N=45
DEMANDE MEDECIN  81.9 89.8 76.5 78.2 82.7 87.1 94.3
TRAITANT
N=70
SUITE A UNE 84.9 92.5 78.0 80.3 87.2 92.0 98.2
HOSPITALISATION
N=28
ASSOCIATIONS 77.2 72.5 65.0 74.4 73.6 100 83.9
N =5

Tableau 29 : Scores de satisfaction en fonction de la situation de vie.
SITUATION DE VIE PC QR CcC INFO AA P SG
SEULS 80.7 86.8 72.4 75.8 84.5 88.3 95.0
N =64
COUPLE 82.1 90.6 76.3 78.8 79.5 93.6 94.3
N =78
FAMILLE 86.3 89.9 82.6 72.3 80.6 71.9 94.8
N =14

Tableau 30 : Scores de satisfaction en fonction du nombre de commentaires

NOMBRE DE
COMMENTAIRES
AUCUN

N =53

(1-3]

N =85

[4-8]

N =33

PC

77.8

85.0

80.1

QR

86.2

91.7

86.8

CcC

72.0

78.5

75.8

INFO

75.6

81.0

76.1

AA

81.6

83.4

76.5

P

85.2

96.3

95.5

SG

96.6

95.3

89.7

La situation de vie (tableau 29) ne semble pas avoir joué un role prépondérant dans I’évaluation de la

qualité des soins.

Il est intéressant de constater que les patients, ayant fait 1 2 3 commentaires étaient systématiquement
plus satisfaits que les patients ayant fait soit plus de commentaires, soit aucun commentaire (Tableau
30). Ot nous ne connaissons pas les proportions de commentaites positifs et négatifs. Si I'on
sintéresse au profil socio-démogtraphique des trois groupes, on peut notet globalement qu’une date
ancienne de consultation était associée au nombre de commentaires (consultation avant et en 1995:
72% [aucun commentaire], 78% [1-3 commentaire(s)], 92% [4-8 commentaires]). La proportion de
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patients de nationalités «autres» était de moitié inférieure dans les 2 groupes, ayant fait des
commentaites (8.5%, 4.6% et 3.6%) selon lordre du tableau. Les universitaires ont été moins
nombreux 4 fournir 4 commentaires ou plus (14%, 13% et 7%). Le groupe de patients, ayant fait plus
de quatte commentaires, se composait de patients sans activité professionnelle (69%), consultant le
service depuis plus de deux ans (73%) et ayant tous quelqu’un a qui patler.

Tableau 31: Scores de satisfaction en fonction de 'évaluation relative au changement des

médecins.

CHANGEMENT PC QR cCc?* INFO AA P SG
MEDECINS

PAS PROBLEME 86.5 92.2 83.2 83.3 83.9 92.7 954
N =58

POSE PROBLEME 79.3 86.6 71.6 79.0 78.6 91.3 934
N =287

PAS CHANGEMENT 79.2 921 82.2 79.2 88.5 93.7 96.7
N =21

Enfin, si Pon s’intéresse au théme du changement des médecins (tableau 31), posant de nombreuses
difficultés aux patients, il est possible de comparer les deux groupes de patients ; ceux pour qui le
changement ne pose aucun probléme et ceux qui s’en plaignent. Il est intéressant de constater que les
évaluations spécifiques ont été systématiquement supétieutes pour le groupe estimant ne pas avoir eu
de probléme en relation avec le changement des médecins.

La comparaison des profils socio-démographiques des deux groupes montre que le groupe des
nationalités classées sous « autres » ne s’est que trés peu plaint du changement des médecins (13% vs
2% qui ont des problémes liés au changement). Les patients s’étant plaint étaient pour la plupart
d’anciens patients (82% avant 1995).

3.9 LES QUESTIONS ISSUES DU QUESTIONNAIRE SF-36

Le questionnaire comprenait 2 questions issues du SF-36%, indiquant la mesute de I’état de santé per¢u
par le patient. I’association de ces questions avec la mesure de 'opinion des patients fait objet de ce
chapitre. Pour les 2 questions, nous avons pu comparet les réponses obtenues chez les patients inclus
dans notre étude a celles fournies par un échantillon de patients de la consultation spécialisée
(Médecine II) en 1995-96, ainsi qu’a celles d’un échantillon représentatif de la population générale
habitant le canton de Vaud?S. Les Tableaux 32 et 33 présentent les tésultats des fréquences cumulées
[excellent-trés bon-bon] pout la question de I’état de santé actuel. L’annexe 2.5 donne les profils de
réponses globaux obtenus.

2 Pout le calcul du score moyen de cette dimension, la valeur du score de la question 23 (changement des

médecins) a été retirée.

Questionnaire validé s’intéressant a la qualité de vie et 4 la petception de P'état de santé.

Ces données nous ont été fournies par 'ITUMSP, provenant de I’étude généralisée du questionnaire du SF-
36 sur la population vaudoise, conduite en 1996 sur un collectif de 1225 personnes.

25
26
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Tableau 32: Proportion des patients faisant une bonne évaluation de leur état
de santé actuel en fonction du sexe.

PERIODE 95- (i) PERIODE 97 POPULATION GENERALE
96 (20.5-29.8)

HOMMES 77.5% 76.6% 90.3%

N =209 N =104 N = 621
FEMMES 79.6% 88.5% 89.6%

N =288 N =56 N =603

VALEURS MOYENNES
78.6% 82.6% 89.95%

Ces dates correspondent a la période de distribution du questionnaire.

Tableau 33 : Proportion des patients faisant une bonne évaluation de leur état
de santé actuel en fonction de I’age.

PERIODE 95- PERIODE 97 POPULATION GENERALE
96 (20.5-29.8.)
20-29 81.6% 94.5% 97.6%
N =38 N=18 N =205
30 -39 80.3% 78.8% 93.8%
N =152 N =88 N =209
40-49 75.3% 71% 91.8%
N=77 N =236 N =196
50 - 59 (i) 65.4% 93.8% 89.8%
N =26 N=16 N=196
VALEURS MOYENNES
75.7% 84.5% 93.3%

(i) Pour les comparaisons systématiques, nous n'avons pas fait apparaitre le groupe [60-69], car N=2.
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Tableau 34 : Proportion des patients faisant une bonne évaluation de leur état
de santé actuel en fonction de ’age et du sexe.

95-96 97  POPULATION GENERALE

HOMMES 20-29 89.5% 88.9% 97.9%
N=19 N=9 N=97

30-39 80% 72.2% 93.3%

N=100 N=55 N =104

40-49 74.6% 73.9% 93.9%

N=63 N=26 N =098

50-59 60.9% 91.7% 88.8%

N=23 N=12 N =98

FEMMES 20-29 73.7% 100% 97.2%
N=19 N=9 N =108

30-39 80.8% 90.4% 94.3%

N=52 N=33 N =105

40-49 78.6% 62.5% 89.8%

N=14 N=10 N =98

50-59 100% 100% 90.8%

N=3 N=4 N =98

Concernant ’évaluation de I’état de santé actuel, les résultats étaient inférieurs chez les hommes, mais
tres inconsistants selon le groupe d’age (potentiellement en rappott avec le petit nombre de personnes
dans les classes d’ages extrémes) et globalement meilleurs en 1997 qu’en 1995-96. L’examen des
résultats selon I'age pour la pétiode 95-96, ainsi que dans la population générale, indique un taux
décroissant des scores en fonction de I'age.

Les tableaux 35 a 37 s’intéressent aux fréquences cumulées [bien meilleur - plutét meilleur] des
réponses concernant Pévaluation de Pétat de santé actuel en comparaison de celui de Pannée
ptécédente 7.

L’évaluation de l'état de santé par rapport a Pannée précédente a fourni des résultats nettement
supérieurs chez les patients de 'étude, par rapport a la période précédente et 4 la population générale.
Ces valeurs élevées paraissent plus importantes chez les hommes, particulierement pour les deux
classes d’ages intermédiaires.

Il pourrait étre tentant d’associer ces améliorations aux trithérapies introduites a I'époque de I'étude,
cependant les effets secondaites de ces traitements poutraient avoit des effets mixtes sur la qualité de
vie pergue. Il s’agirait d’étudier plus finement 'influence de Pespoir lié a ces traitements sur 'évaluation
de I’état de santé.

27 Par rappott a 'année derniére 4 la méme époque, comment trouvez-vous votre état de santé en ce

moment ? [bien meilleur que 'an dernier - plutét meilleur - 4 peu prés pareil - plutdét moins bon - beaucoup
moins bon].
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Tableau 35 :

Proportions de patients estimant jouir d’un meilleut état de santé

en comparaison de ’année précédente en fonction du sexe.

HOMMES

FEMMES

VALEURS MOYENNES

95-96
18.2%

N =209

28.4%
N=88

23.3%

97
43.8%
N =102
40.4%
N =56

42.1%

POP GENERALE

16.7%
N =622
17.6%
N =603

17.2%

Tableau 36 : Proportions de patients estimant jouir d’'un meilleur état de santé
en comparaison de 'année précédente en fonction de P'dge.

20-29

30-39

40-49

50-59

VALEURS MOYENNES

PERIODE

95-96
21.1%
N =238
23.7%
N=152
16.9%
N=77
19.3%
N=26

20.3%

PERIODE
97
22.2%
N=18
49.5%
N =88
35.5%
N =236
43.8%
N=18

37.8%

POP GENERALE

22.4%
N =205
18.6%
N=210
17.4%
N =196
11.7%
N=196

17.5%

Tableau 37 : Proportions de patients estimant jouir d’un meilleur état de santé
en comparaison de Pannée précédente en fonction de I’dge et du sexe.
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HOMMES

FEMMES

20-29

30-39

40-49

50-59

20-29

30-39

40-49

50-59

95 - 96
26.3%
N=19
17%
N =100
17.5%
N=63
17.4%
N=23

15.8%
N=19
36.5%
N =52
14.29%
N =14
33.3%
N=3

97
22.2%
N=9
51.8%
N=55
39.1%
N=26
33.3%
N=12

POP GENERALE
18.6%

N =97
18.3%
N=104
20.4%

N =98
11.2%

N =98

25.9%
N =108
18.9%
N=106
14.3%
N=98
12.2%
N=98




3.10 THEMES SPONTANEMENT ABORDES DANS LES RUBRIQUES COMMENTAIRES

Ce chapitre traite des réponses, questions, commentaires, suggestions fournis par les répondants sous
forme d’un texte libre.

L'utilisation des champs ouverts du questionnaire a permis de récolter :
* 80 commentaires sur les aspects relationnels
e 9 remarques dans le champ « informations contradictoires »

e 27  remarques ou questions dans le champ « questions restées sans réponse a ce sujed
(faisant suite 4 la question sut la sexualité)

e 40  remarques concernant 'aménagement des leux
¢ 64  remarques dans le champ « bonnes ou mauvaises surprises »

e 50  commentaires ou suggestions.

L’annexe 2.3 répertotie ces réponses. L’ensemble des commentaires a été saisi et classé par catégorie et
théme. De plus, la proportion des commentaires positifs et négatifs a été examinée pour constituer une
validation externe des items du questonnaire, ainsi quun tépertoire des thémes non-explorés. Les
suggestions faites par les patients sont également répertoriées dans I'annexe. Quelques différences dans
les comptes (N) peuvent étre constatées avec 'annexe 2.4, comportant la transcription intégrale des
commentaires, classés par thémes. Les différences sont dues aux calculs de fréquence d’apparition (ou
de survenue) de certains items dans 'annexe 2.3, n’apparaissant pas dans le compte de I'annexe 2.4. En
effet, nous étions désireux de respecter, dans la mesure du possible, la signification du contexte des
commentaires. D’autre part, 'annexe 3.9 présente les taxonomies des items abordés dans le
questionnaire, les commentaires et les focus groups.

L’étude de ces répertoires permet de constater que les participants ont globalement fait de nombreux
commentaires (se référer au tableau 30). Ils ont, en pattie, constitué une validation externe de certaines
réponses du questionnaire. L’accueil du setvice, par exemple, recense de nombreux commentaires
élogieux et semble ainsi décrire un atout majeur du service (aucune valeur manquante, commentaires
tous positifs). Un commentaire émet hypothése de l'influence d’un bon état de santé ou de bons
résultats des soins sur Pévaluation du setvice.

« La réception et I'accueil sont tout simplement exceptionnels ; mais j’ai de la chance de trés bien réagir
au traitement (peut-étre que les deux sont liés) ».

La qualité des relations avec le personnel semble aussi constituer un élément important, au vu du
nombre de commentaires positifs. Par contre, la notion de disponibilité du personnel est plus nuancée.
Le plus grand nombre de commentaires négatifs a trait au changement des médecins et a
'aménagement des lieux (apparence, dimensions, intimité).

Certaines remarques permettent de constater que la question concernant la collaboration médecin-
infirmier/éres n’a pas toujours été bien comprise ou jugée.

Enfin, un commentaire souléve une question telative 4 ’évaluation des compétences du médecin par le
patient.

« N’étant pas médecin lui-méme, comment voulez-vous qu’un patient puisse juger les connaissances
des médecins du service, surtout dans cette maladie ou 'on découvre sans arrét de nouvelles choses ; je
pense souvent que I'on fait un apprentissage mutuel des connaissances concernant cette maladie ».
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3.11 LES FOCUS GROUPS

Les chapitres 3.11 et 3.12 présentent les résultats des réunions de patients en trois focus groups. Outre, la
contribution de cette approche qualitative a I'élaboration du questionnaire, les focus groups ont permis de
compléter les données quantitatives et de nuancet certains concepts. Ces rencontres ont permis de
dégager un certain nombre de thémes, présentés dans le tableau 38.

Tableau 38 : Themes abordés lots des focus groups par ordre décroissant d’'importance
selon ’analyse des rencontres.

e satisfaction globale* (i)

» coordination et continuité des soins*

e confiance

e qualité de l'accueil*

s qualité de linformation*

+ participation du patient aux décisions*
¢ disponibilité du médecin

e qualité relationnelle avec le médecin
e compétence du médecin et ses limites
e attitude face aux traitements

» attitude face a la maladie

* aménagement des lieux

s respect du patient

e accessibilité des soins et des traitements
e responsabilisation du patient

o solidarité, socialisation, ségrégation

e médecines complémentaires

o qualité de vie

« confidentialité*

* acces au service®

¢ organisation du service

o problémes liés au travalil

e réaction a 'annonce du diagnostic

e mort, suicide

—_—

i} Les astérisques sont Ia pour signaler les thémes induits par les questions des chercheurs ; les autres thémes ont
émergé spontanément.

La lecture attentive des annexes 3.6 4 8 parait indispensable pour une meilleure compréhension des
résultats présentés de maniere synthétique ci-aprés, car ces annexes présentent les descriptions
détaillées des séquences temporelles du dialogue, certaines citations littérales, la desctiption de la
composition des différents groupes et 'interprétation de chaque rencontre.
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3.11.1 Le déroulement

Nous avons conduit trois focus groups & trois moments différents de I'étude. Le premier a eu lieu au
début (avant le début de 'enquéte par questionnaire), le second en cours et le troisieme en fin d'étude
(apres avoir stoppé la distribution des questionnaires) (se référer a Pannexe 1.4). Le troisicme a été tres
différent des deux premiers, puisque les participants ont été invités a participer 4 partir de la liste des
participants au questionnaire et qu'ils y avaient tous répondu. La discussion a donc été d'emblée
beaucoup plus ciblée, les participants évoquant spontanément ce qu'ils considéraient comme déficient
dans le service.

Les items proposés aux groupes ont été: satisfaction globale, motif de la premiére consultation, acces
du service, prise en compte des demandes du patient par les soignants, qualité de 'information donnée
au patient par le médecin, confidentialité du diagnostic et des soins, participation du patient aux
décisions médicales et recommandations pour un nouveau membre du personnel.

Pour le troisieme focus group, nous avons renoncé au theme de la confidentialité, qui ne semblait pas poser
de probleme a l'intérieur du service et l'avons remplacé par trois sous-questions, ayant trait a la
coordination - continuilé. En effet, cette dimension avait obtenu un mauvais score et suscité de nombreux
commentaires spontanés dans le questionnaire. Nous avons également désiré évaluer la qualité de
V'accneil, plutot que celui de 'aceés, qui ne semblait pas poser de probléme patticulier.

Concernant la satisfaction globale, les résultats des focus groups étaient concordants avec ceux du
questionnaire, puisqu'elle était généralement qualifiée de bonne a excellente. Les évaluations,
concernant les aspects spécifiques des soins ont été en général plus critiques lors des _focus groups.

3.11.2 Les thémes

Les thémes spontanément évoqués par les patients lors des trois focus groups ont été ceux de: la
disponibilit¢é du médecin, la confiance envers le personnel, la compétence percue du médecin, les
attitudes des patients face a4 la maladie, les attitudes face aux traitements, la socialisation et
I'aménagement des lieux. Les autres thémes ont été suggérés par les questions de l'animateur: la
continuité et la coordination des soins, Iinformation, la participation aux prises de décision, la
confidentialité, ’accueil et I’acces du service.

Ce chapitre inclut des citations intégrales [entre guillemets| des focus groups, pour présenter certains aspects
de la thématique abordée. S’agissant de la desctiption d’une diversité d’opinions, il serait dangereux de
confondre une opinion isolée ou minoritaire avec un consensus de groupe. Il est donc régulierement
mentionné s’il y a consensus ou divergence d’opinions. Les citations sont la pour préciser et colorer
Pexpression de certains avis importants, nous semblant importants d’étre relevé.

3.11.2.1 Disponibilité

Tous les participants ont relevé I'importance de la disponibilité du médecin, mais en ont différencié les
aspects logistiques et relationnels. Concernant son évaluation, les avis divergeaient : certains patients
estimaient que leur médecin s’était globalement toujours montré disponible, d’autres ont mentionné
des problémes logistiques pour obtenir un conseil ou étre rassurés dans l'urgence a propos dun
symptome ou d'un effet secondaire. Une participante a suggéré de créer une sorte de permanence pour
parer a ces difficultés. Il est intéressant de constater que I'évaluation du temps passé en consultation,
jugé comme suffisant, différe beaucoup d’un participant a lautre et dénote d’implications et d’attentes
différentes.

« Mon médecin n’est pas uniquement la pour les prises de sang, mais aussi pour tout ce qui me passe
dans la téte, ce qui m’inquiéte ».
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3.11.2.2 Confiance

«Le feeling avec le médecin, c’est la base de la thérapie ».
«La confiance est nécessaire pour se faire soigner ».

Tous se sont entendus a propos de la nécessité d'avoir une grande confiance ou feeling en son médecin
et sur le fait quelle déterminait pour une grande part la qualité du suivi. Les patients ont nuancé et
différencié le degré d’investissement dans la relation avec leur médecin. Pour la plupart, il s’agissait
d’une forte implication relationnelle. Certains ont rapporté la notion de confiance a la crédibilité de
I'information donnée par le médecin au patient, mais aussi a la capacité du médecin a s’intéresser et
s’engager a long terme dans le soutien de son patient.

La qualité du lien thérapeutique est décrite comme fondamentalement basée sur la confiance et semble
étre déterminée par la prise en compte des besoins individuels.

« Au début, il y a le malaise de la blouse blanche. J’ai mis longtemps a oset demander, oser poser des
questions humaines ».

3.11.2.3 Compétence

La compétence du service a été globalement reconnue. Le setvice a été identifié comme un service
spécialisé, venant généralement?® seconder le suivi des généralistes. Les médecins traitants ont été jugés
par la majorit¢ comme incompétents dans le domaine, donc nécessitant la collaboration dun
spécialiste. De la notion de compétence, émanaient les notions de qualité d'écoute et de dialogue, de
clarté de l'information et de sens des responsabilités.

3.11.2.4 Attitude face aux traitememts

« C’est comme si 'on prenait un bateau et qu’on ne savait pas ou il accosterait ».
«Je reproche les faux espoirs donnés, en essayant de nous laisser croite que I'on guérira du SIDA ».

La période de la recherche correspond 4 'engouement pour les trithérapies et I'arrivée de nombreux
protocoles, a ’heure ou se posaient les questions (ou fantasmes !) de durée de traitement, de savoir si
virémie indétectable rimait avec guérison.. Les dialogues en annexe et ce compte-rendu sont a
comprendre dans ce contexte.

Il a été intéressant d’observer comment les participants ont défini les différents aspects influengant ou
déterminant lattitude a ’égard des traitements. Le premier élément semblait étre la qualité du lien de
confiance avec le médecin. Ensuite, la qualité d’une information individualisée précise, adaptée au
contexte et aux besoins exprimés par le patient semblait déterminante.

«Je souffrais d'une dépression et le médecin m’a mise en garde par rapport au fait de ne pas suivre un
traitement. Il ne m’a pas obligée. J*ai un réel blocage par rapport a ca. Il m’a dit que j’avais besoin d’une
aide psychologique solide. J’ai donc commencé une psychothérapie. Et aujourd’hui, je suis sous
antidépresseurs et il (le médecin) garde le respect de la lenteur de la thérapie. La porte reste ouverte.
On attend que je puisse prendre une décision ».

Certains ont mentionné le fait que les attentes pouvaient parfois étre treés différentes et se trouvaient
compliquées par ]la constante mouvance des données scientifiques et des directives de traitements.
« Certaines choses sont remises en question. 1/ fant garder une certaine distance par rapport a ce qui est dit. Les toubibs
sont des humains avec des failles. Les informations changent ».

La décision de suivre un traitement nécessite du temps et s’accompagne parfois d’importantes
« fluctuations décisionnelles ». Le traitement implique de la discipline, liée 4 la quantité de comprimés a
prendre, a la régularité des repas et collations et aux effets secondaires (les plus souvent mentionnés
étant les nausées et les diarrhées). Le vécu des effets secondaites a été présenté comme tres individuel
et semblait amélioré par une relation de confiance avec le médecin et la certitude de sa compétence.

28 Le questionnaite a indiqué que 14% des participants au questionnaire n’avaient pas de médecin généraliste.
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« La continuité pour moi, c'est avoir un médecin derriere, quand le patient veut laisser tomber ». Trots participants
ont souligné Pimportance d’évaluer la qualité de vie du patient avec le traitement, avant de se
déterminer et ceci d’autant plus qu’ils travaillaient (rappelons qulil s’agissait d’une minorité de
participants des focus groups). « Je lui ai dit que je n’arvivais plus @ vivre normalement avec le Videx. 11 s'est
débrouillé pour en tronver un autre ».

Plusieurs participants ont souligné que les changements d’attitude face aux traitements risquaient de
mettre en péril le lien de confiance avec le médecin. Plusieurs changements de points de vue et de
plans de traitements, liés aux récents résultats de la recherche sur le VIH, ont été trés mal interprétés
par les patients, qui les ont attribués a2 un manque de cohérence généralisé ou au changement de
meédecin et non 4 un changement de « politique » dans les traitements. « La premiére trithérapie, on a décidé
de l'arréter 4 cause des effets secondaires. ] ai commencé un denxiéme traitement et 4 peine j'ai commencé a étre bien, on
me propose un autre. Je ne sais pas pourquoi le premier médecin m'a dit au début de la trithérapie gu'on arréierait
seslement si ga n'allait pas ». Des explications plus précises seraient nécessaires pour éviter cette méprise.
Pour certains participants, consulter le setvice de médecine IT implique déja de se sentir prét 4 prendre
un traitement. Ils ont dénoncé une importante « pression au traitement » ressentie dans la négociation
avec le médecin.

3.11.2.5 Attitude face a la maladie

« Dimportant, c’est de s’identifier a son probléme, de Vacceptet, d’en parler ».

Les patticipants ont témoigné de leur difficulté 4 se projeter comme quelquun de malade, avant
d’avoir été symptomatique. Il ont évoqué la brusque transition de I’état asymptomatique a une période
marquée par les signes de la maladie comme un moment de ctise trés difficile a vivre (la premiére crise
pouvant étre constituée par le moment du diagnostic).

« Ca s’est déclenché tout d’un coup, il y a deux-trois mois... Ca a été fulgurant... Alors, je me sentais
effectivement pas préte pour un traitement ».

IIs ont formulé la demande que ces différentes phases de I’évolution de la maladie soient globalement
plus respectées dans les stratégies du suivi. Il s’agit pour le soignant de suivte les fluctuations de I'état
de santé, et de ’état émotionnel du patient, dans I'idée de mieux comprendre les changements
d’attitude face aux traitements.

Les participants ont témoigné de 'importance de la responsabilisation du patient dans la gestion de sa
maladie. « Cest @ nous de nous rendre responsables ». Pour certains, il est trés important d’éviter de
s’abandonner au corps médical, d’en accepter les limites et de relativiser ses attentes. « Avec cette maladie,
le médecin a dil descendre de son piédestal. e médecin, il y a des choses qu’il ne comprend pas. I est un étre humain, i
pent faire des errenrs. Le médecin doit connaitre son nivean de compétences et savoir o s 'arrétent ses limites. Et ¢a, ¢'est
le plus dur et difficile 2 faire admetire an corps médical ».

Les rencontres nous ont permis de réaliser que méme si la majorité des participants se trouvatent a
distance du diagnostic et décrivaient plusieurs années de séropositivité, ils dénotaient d’attitudes et de
capacités tres différentes a patler de ce qu’ils vivaient. Ainsi, la description du contenu des entretiens
médicaux prenait des allures trés différentes. Certains ont demandé que le médecin encourage le
patient peu enclin 4 parler.

« Poser des questions pour faire parler ceux qui ne peuvent pas parler ».

11 est intéressant que le sujet des médecines complémentaires ait spontanément émergé lors des trois
Jocus groups. Certaines techniques sont évoquées (homéopathie, acuponcture, raiki, relaxation, médecine
énergétique...) et mentionnées comme de bons adjuvants a la thérapie classique. Néanmoins, certains
participants releveront la difficulté qu’ils ressentent a évoquer leur recours a d’autres techniques lors de
la consultation médicale, de peur d’étre jugés.

«Je suis jardinier, j’ai trouvé beaucoup de puissance chez les plantes. Pour moi, la nature, les plantes ;
c’est mon équilibre ».

« Parallélement, la médecine douce procute une hygiéne de vie, du confort. La relaxation pour moi se
situe au niveau du mental ; ¢a aide 4 remonter la pente. Il y a un moment donné, ou c’est vous qui
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prenez le retour de manivelle comme moi ; si je n’avais pas eu cette soutce d’énergie-la... ben, je ne sais
pas. La médecine paralléle aide ».

3.11.2.6  Aménagements des lieux

« Cest bien, c’est accueillant, c’est sympa ». « Ca garde une certaine discrétion ». « Je trouve dommage
pout les locaux, quil n’y ait pas de fenétre... Ce setvice devrait représenter I'espoir, la vie, la lumiére...
On se retrouve a 'ombre ».

Ce théme a été commenté 2 plusieurs reprises. Ont été évoqués le manque de fenétres, d’espace et la
difficulté d’accés depuis le parking pour les chaises roulantes. Le caractére « anonyme », dans le sens
quil évite un sentiment de discrimination, et la situation centrale du setvice ont été reconnus. Les
patticipants ont évoqué les efforts d’aménagement et le caractére trés convivial de la consultation.

A noter que 40 remarques concernant les locaux ont été relevées dans le questionnaire.

3.11.2.7 Coordination et continuité des soins

« La coordination, c’est la collaboration entre médecins et infirmiéres et la continuité, c’est le fait de ne
pas changer de médecin ».

«Je pense que la seule continuité, c’est moi. C’est 4 moi d’étre au courant, de savoir ou j’en suis, de ce
qu'on m’a proposé, d’informer le médecin traitant de ce que j’ai requ. Je pense qu’on a une part de
responsabilité. La coordination, il s’agit de la communication entre spécialistes. Je ne connais rien en
médecine. Je fais confiance. Je trouve qu’il est important que la communication soit bonne ».

Le premiet point pour ce théme a été relevé par la majorité des participants : il concernait le
changement des médecins assistants du setvice.

« 11 est difficile d’expliquer son existence de séropositif et de changer de médecin ».

En dehors de situations de contrdles plus téguliers ou lors de protocoles, un contact trimestriel ou
semestriel empéche de nouer des liens ttés rapprochés avec son médecin. Les participants ont déplotré
la rupture de confiance, décrit le temps nécessaire pout tisser un lien de qualité avec le médecin et
dénoncé la quantité d’informations non consignées dans le dossier, perdues lors du changement de
médecin. « I/ faut prendre en considération tous les problemes de la vie ; c'est un point important. Ca devrait étre
margué dans le dossier ». Un participant a proposé de formaliser un dossier psychosocial, permettant
d’éviter la répétition de mémes questions et d’améliorer ainsi la prise en charge de certains problémes
non médicaux. Certains patients ont mentionné également un manque de collaboration entre les
différents médecins du setvice. «.Avec un nouvean médecin, vous deveg réintégrer sa confiance. Si un second
médecin dit le contraire du premier, il y a quand wméme un grand malaise. On dépend d'emx ; cest euwxc qui nous
suivent ». Certains ont réclamé un droit au libre choix du médecin pour essayer de préserver cette
qualité relationnelle. Concernant le manque de continuité et d’informations, le premier groupe a défini
précisément quel devrait étre le réle du chef de clinique. Il a été décrit comme la personne devant
garantir Ja continuité médicale, responsable du service, au courant des différentes négociations,
représentant la frontiére de rétention du secret médical. Il a été désigné comme la personne de
référence en cas de conflit avec le médecin assistant ou en son absence et en cas de besoins
complémentaires en informations.

Certains ont dénoncé le manque de collaboration avec d’auttes consultants du CHUYV, obligés de
reposer les mémes questions « génantes » (groupes 2 risque, mode de contamination). Le passage de
I'information au médecin traitant a été jugé mauvais, au vu d’un manque de contact téléphonique et du
délai de certaines lettres pour communiquetr notamment les résultats sériques et les nouveaux
traitements. « Je tronve qu’il y a un mangue de communication entre le médecin généraliste et le CHUV, car c'est lui
qui me demande ol j'en suis ». « Le suivi du dossier dw CHUV an médecin généraliste met beancoup trop de temps ».

Les médecins généralistes n’ont pas été reconnus comme des personnes ressources dans le suivi VIH,
devant se référer de préférences aux spécialistes de ce type d’apptroche. Certains patients demandent
une meilleure formation continue spécifique pour les généralistes.
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Les participants ont évoqué le sentiment d’une méfiance de la part des médecins allopathes a 'égard
d’approches alternatives, et plus globalement d’un manque de dialogue a ce propos, entrainant des
conflits de loyauté, des problémes d’observance des traitements et, patfois, des ruptures de suivi. « [
remarqué, avec lous les médecins que jai en au CHUV, les difficnltés gu’on les médecins allopathes d reconnaiire la
médecine paralléle ». « Si on veut une bonne prise en charge, le plus important, c'est de ne rien cacher. Si on suit d'autres
thérapies, i faut le dire... ¢'est rester intégre avec soi-méme ».

Le role des infirmier/éres de la consultation psychosociale dans le setvice n’était pas forcément bien
identifié. Seuls les patients ayant eu précisément recours 2 la consultation psychosociale, offerte par les
infirmier/éres du setvice, connaissaient le type de prestation offertes (soutien psychologique, soutien a
la trithérapie, relaxation, conseils et discussions concernant la nutrition, ’hygiéne de vie et la sexualité),
ainsi que la collaboration avec le service social. « Dans ma situation personnelle, ils ont toujours entendn les
autres problémes igs d la vie. Pas senlement, les problémes liés a la maladie, mais aussi ceusc de la famille ete. ['ai en un
contact avec ['assistant social, la « nutritionniste ». [ 'ai un bon feeling, j'ai toujours bien ét¢ regu par les infirmiéres ».

3.11.2.8 Information

«Le médecin qui me suit a toujours pris du temps. Il est 1a pour répondre a mes questions, mes
angoisses. Parfois il y a des questions sans réponses ».

« Moi, je fais apprendre au médecin a dire la phrase « je ne sais pas » ».

Les avis divergeaient concetnant la qualité de l'information fournie par le service. Certains ont mis en
évidence Iimportance pour eux d'obtenit beaucoup plus de détails concernant les traitements et les
effets secondaites, mais aussi d'auttes aspects comme des conseils juridiques ou l'acces aux
associations. D'autres, des femmes en l'occurrence, ont souligné l'importance de bien évaluer tout
d'abord quelles étaient les connaissances de base du patient, de ne pas hésiter 4 les répéter, puis de
tenir compte de la demande et de I'état émotionnel du patient.

Cette donnée est fondamentale, puisqu'elle présuppose une fluctuation possible de l'attitude, de la
demande et des besoins individuels en informations diverses. Elle nécessite une vigilance particuliére
de la part du médecin pour détecter ces fluctuations et en tenit compte dans le suivi. En effet, une
meilleure compréhension de ces phénomenes permet de comprendre certaines résistances a
introduction de traitements ou des probléemes d’observance.

«Les séropositifs, on est sensé étre au courant. Le médecin traitant ne m’a jamais donné
d’informations précises. Je n’ai pas osé dire que j’étais novice. Il avait pris 'ancienneté du virus comme
notion d’expérience. Le seul moment ou j’ai comptis, c’est le moment ou le Dr m’a expliqué sur un
schéma. Je lui en suis reconnaissante. Ce n’est pas patce que I'on est séropo que Pon est au courant...
Mon médecin traitant n’a jamais été en mesure de me donner des explications. Pour ma patt, je n’avais
pas demandé ».

Concernant I'explication relative aux médicaments, « le médecin donne une ligne générale et ne met
pas assez Paccent sur le spécifique. Il faut estimer la lacune. Le patient n’aura plus peur des
médicaments et pourra regarder les effets secondaires sur son corps ».

La majorité des patients semble se renseigner a l'extérieur du service (médias, associations,
conférences), mais plusieurs utilisent la consultation pour valider ces données. « Pour moi, 'info passe
trés bien au niveau des traitements actuels et leur évolution. Ca dépend du dialogue. Le médecin
m’explique mes traitements en cours et je confirme par la lecture de différents médias ». Un participant
a suggéré qu'une feuille de vulgatisation des tésultats de recherche soit a disposition dans le service.

3.11.2.9 Participation aux décisions

«Je pense que c’est 50% le médecin et 50% pout ma part ; il s’agit de part égale 2 mon niveau ».

«Je décide a 100% ; du moment que je rentre chez moi, je peux prendre le médicament ou pas. Les
médecins font tout pour m’aider ; le choix, il est chez moi. Mon choix est plus grand que celui du
médecin ».
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La patticipation aux décisions a constitué un domaine, ou une large divergence d’opinion a été
exprimée. Cela nécessiterait une analyse plus fine en fonction des critéres socio-démographiques pour
les différents types de commentaites. « Si o7 est pas décidé @ prendre une trithérapie, c'est bien difficile de
Uimposer. ] 'ai parfois limpression de ne pas avoir le choix ». Pour certains, la prise de décision concernant le
traitement notamment, représente la totale responsabilité du patient; pour d’autres, intervient la
notion de co-responsabilité dans les décisions. Certains patients ont d’emblée différencié certains
niveaux de décision, en mentionnant quels étaient les domaines ou le médecin restait le seul a prendre
une décision et souligné dans ce contexte I'importance d’un lien de confiance. Pour d’autres types de
décisions, le patient constituait un pattenaire avisé et pouvait étre considéré comme un co-décideur.
« Moi anssi, j'ai toujonrs pris les décisions en collaboration avec les médecins. On m'a _jamais forcé... 1/ existe des
hdpitaux, i ¢a_fonctionne encore, 0i ¢'est le médecin qui décide ». Isolé, un participant étranger a estimé n’avoir
nullement participé aux prises de décision le concernant, au vu de son manque de connaissances et de
son niveau de scolarisation.

3.11.2.10 Confidentialité

Les deux premiéres rencontres ont petmis de vérifier que la question de la confidentialité du diagnostic
ne posait aucun probléme au sein du setvice. Par contte, toutes les communications a l'extérieur du
service semblaient susceptibles de poser des problémes (ce qui a également pu étre observé pour
I'envoi des questionnaites de cette étude). Que ce soit tout d'abotd le fait de se rendre dans le service
de médecine II, clairement identifié comme le lieu du suivi VIH au CHUV, bien que les modalités
d'admission solent faites au sein du setvice pour garantir une plus grande discrétion. Ensuite, les
libellés des ordonnances et des factures ont été considérés comme des risques de fuites d'information
plus ou moins redoutés par les intéressés. Les communications administratives font peur, que ce soit
au sein des assurances - maladie, - invalidité ou autres. La « limite de rétention de l'information » se
situe pour certains au niveau du chef de setrvice. D'autres ont souligné l'importance de communiquer
l'entier du dossier aux médecins consultants du CHUV, pour éviter les questions redondantes,
répétitives et celles jugées « indiscrétes » comme les prises de risque. « Lors de contact entre médecins pour
Saciliter les relations, car le patient peut oublier, les dossiers dotvent étre échangés. Je penx dire que le dialogue entre le
médecin traitant et Médecine I est mauvais ». En corollaire, certains ont abordé la notion du sentiment de
discrimination, qu'ils ont pu tessentir dans les étages du CHUV ou dans les hopitaux périphériques, de
la part de service n’ayant pas ’habitude de ce type de prise en chatge. « I/ y a bien des médecins, qui posent
des préjugés et empéchent le patient de poser des guestions, qu’il a envie de poser ». La notion de discrimination était
absente du service de médecine II. Néanmoins, une participante mentionne la difficulté d’évoquer
méme a son médecin son mode de contamination, par exemple. « I/ faut de la tolérance. On vient tous de
milieusc différents. Que chague personne puisse exposer son mode de contamination, méme si les médecins viennent en
Sénéral de situation sociale plus élevée que « monsienr et madame tout le monde ».

3.11.2.11 Socialisation

«Je pense que le médecin doit encourager le patient a sortir de 'isolement ».

Les associations offrent claitement pour la majorité des participants un point d'ancrage ou d'étayage
social, une source d'informations, un lieu de rencontres d'autres personnes atteintes, une lutte contre le
risque d'isolement net suite 4 'annonce du diagnostic et plus globalement, un lieu de solidarité (a noter
que la majorité des participants avaient ou avaient eu un contact avec le milieu associatif).
Parallélement, les associations, comme le service, peuvent étre trés sécutisantes et constituer des lieux,
ou l'on se sente « entre semblables ». « Lotsque I'on entte dans ce local, je trouve qu’il est important
que le personnel connaisse ma situation et que les autres petsonnes souffrent du méme mal que moi ».
A linverse, certains redoutent la formation de ghettos marginalisés.
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3.12 PROPOSITIONS CONCRETES DES FOCUS GROUPS

Les focus gromps ont également permis aux patients de faite un certain nombre de propositions
concrétes, ayant trait essentiellement 4 Porganisation des soins. Elles sont présentées dans le tableau

39.

Tableau 39 : Propositions faites par les patients pour améliorer la consultation.

meilleure systématisation du recueil des données par un dossier psychosocial,
attaché au dossier médical.

avoir un jutiste de référence 2 la consultation de médecine II pour les litiges financiers
et avec Pemployeut

proposer une plage-horaire plus souple
proposet aux patients une vulgatisation des résultats récents de la recherche

présenter systématiquement le chef de clinique, qui reptésente la référence en matiére
de connaissances et lors de conflit avec un médecin-assistant

avoir une plus grande ouvertute de dialogue 2 propos des médecines complémentaires

organiser une permanence téléphonique pour les ordonnances et les conseils
ponctuels

améliorer le passage de Iinformation aux médecins traitants (lettres, téléphones)
proposet une solution pour les frais de déplacements et notamment de parking
éviter les interruptions systématiques de la consultation par le téléphone ou le bip

améliorer I'accés 4 la pharmacie du CHUV
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4. DISCUSSION

4.1 L'ENQUETE MENEE

L’étude s’est voulue descriptive de certains aspects de la prise en charge des patients infectés par le
VIH, ainsi que du type de patients fréquentant le service avec des besoins et des attentes spécifiques.
Une des difficultés réside dans le fait que la population de patients se compose de groupes tres
différents, quant au niveau socioculturel ou a I'exposition a certains risques, ayant chacun des besoins
spécifiques particuliers. Il s’est agi de prendre en compte cette diversité et d’essayer d’en rendre
compte dans nos descriptions. Les participants furent, pour la plupart, des patients fréquentant le
service depuis plus de deux ans et de niveau socioculturel bas.

Les deux types d’approches évaluatives - le questionnaite de nature quantitative et les focus groups de
nature qualitative - ont été utilisés en complémentarité; ce qui a permis de cerner les limites de
chacune des méthodes, mais a également donné a cette étude une teinte particuliére, rendant I'analyse
des résultats plus difficile. L’enquéte s’est déroulée entre avril et septembre 97, période particulicre,
puisqu’elle correspondait a un changement d’attitude a Pégard des traitements et également a un
changement d’organisation du service (départ du médecin responsable du service). Les résultats de
cette enquéte sont donc 4 interpréter dans ce contexte de transition.

La population visée a été celle de patients séropositifs suivis réguliétement au minimum depuis trois
consultations. L’objectif était ainsi d’interroger des petsonnes connaissant déja le fonctionnement de la
consultation, ayant eu contact avec différentes personnes du service et ayant déja été confrontées aux
éventuels dysfonctionnements et manques du setvice. I’évaluation a concerné aspect du suivi global
des patients séropositifs (plusieurs consultations évaluées), 2 distance d’un diagnostic de séropositivité.

4.2 LE QUESTIONNAIRE

4.2.1  Construction du questionnaire

Cette étude a visé 2 documenter la performance de la version initiale d’un questionnaite de satisfaction,
cherchant a évaluer le suivi ambulatoire de patients infectés par le VIH. Elle a également cherché a
identifier quelles caractéristiques des patients affectaient le niveau de satisfaction.

Nous avons choisi d’utiliser une « mosaique » de questions pour pouvoit comparer les différents types
de réponses. Nous avons utilisé quelques questions globales avec des champs de commentaires pout
permettre de mettre en évidence les priorités des patients et d’observer 'émergence de nouveaux
thémes et questions spécifiques.

Une formulation de questionnement de satisfaction indirecte, la moins littéraire possible a été
recherchée. Les deux types de questionnement, évaluatif et de type constat® ont été utilisés. Hormis
quelques exceptions, un format de réponse en cinq catégories a été choisi en raison de la fiabilité
démontrée des mesures®?, car un grand coefficient de variation des réponses constitue un meilleur
indicateur de comportement, de continuité des soins, de satisfaction et d’observance des traitements.
D’autre part, Pétude des focus groups et des commentaites ont constitué une validation extetne (selon
Perneger et coll.®7) des scores obtenus dans le questionnaire. La validité du contenu a été étudiée
classiquement, en mesurant la cohérence et les associations entre items et dimensions, mais aussi au
regard des résultats qualitatifs. Dans I'ensemble, le questionnaire est acceptable, car il présentait des
valeurs du coefficient alpha élevées. Certains items devront étre soit éliminés, soit extraits de cettaines
dimensions, afin que celles-ci soient plus cohérentes. En raison de sa longueur, une analyse ultérieure
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pourrait permettre de développer une version plus bréve qui garderait cependant de bonnes propriétés
meétriques et suffisamment de détails pour évaluer utilement la qualité des soins.

Deux alternatives sont possibles, un questionnaire court facilement utilisable par un nombre élevé de
) 0t po »Un g . P ;
patients, et un questionnaire plus détaillé proposé 2 intervalle plus espacé 4 un plus petit nombre.

Cette premiére vetsion du questionnaire était longue (44 questdons + 10 questions socto-
démographiques) et a fait Pobjet d’'une réduction ultérieute pour pouvoir étre utilisée de routine
(Cf. projet d’un questionnaite en annexe 2.5 pour les consultations ambulatoires comprenant 15
questions générales et une dizaine de questions, spécifiques des différentes consultations).

4.2.2 Population testée

En comparaison a la population de la consultation, les participants étaient plus fréquemment des
hommes, suisses, plus jeunes en moyenne, d’un niveau de formation plus élevé, mais en moins bonne
santé. Les homosexuels étaient sur-représentés et les toxicomanes sous-représentés. Cette sélection de
participants incite a la prudence quant 2 la généralisation des résultats. De maniére similaire aux
patients étudiés par Cleary et coll.®9, les homosexuels ont été le groupe le mieux représenté : peu de
refus d’adhésion et encore moins de non-réponses. Ces personnes sont souvent tres actives dans le
milieu associatif et impliquées dans des progtammes de prévention. Par contre, une proportion
importante de personnes, dont le niveau d’éducation était inférieur ou égal a I'apprentissage a refusé
d’adhérer ou n’a pas répondu au questionnaire. Ces multiples facteuts de refus montrent 'importance
de proposer une version courte du questionnaire, de compréhension aisée, de proposer un autre mode
de distribution (directement 2 la consultation ?) et enfin, de disposer de traductions.

4.2.3 Résultats du questionnaire

L’acceptabilité a été trés bonne (85%), comparée 4 la littérature (9), améliorée par la technique de
rappels et un contact personnalisé avec chaque patient. Globalement, les résultats sont satisfaisants,
notamment en ce qui concetne les aspects logistiques de la consultation. Les scores globaux ont été
élevés, dénotant d’effets « plafond » rendant par la suite la mesure de la « sensibilité au changement »
difficile (mesure fine de 'impact de certains changements dans le temps). Dans Pidée de contourner ce
biais, Perneger et coll.®) et d’autres auteurs recommandent d’ajoutet en phase ultérieure une question
précise visant a mesurer directement le changement pour améliorer la sensibilité de la mesure. En effet,
on sait que de petites différences de scores de satisfaction peuvent induire des différences importantes
de comportement quant a lutilisation des services de soins(9. Des mesures plus fines permettraient
donc une meilleure évaluation de Pimportance de certaines mesures et de mieux prévoir certains
comportements.

La cohérence interne de 'ensemble du questionnaire est relativement élevée, indiquée par une valeur
supérieure a 0.88 du coefficient alpha. La fiabilité des échelles s’est avérée bonne pour 4 des 6
dimensions ( qualité des relations, information, prise de contact et implication des proches).

La dimension « prise de contact » mesure des items disparates, dont la cohérence est cependant un peu
moins bonne, ayant tendance 4 tiret la valeur alpha vers le bas. L’accueil a été tres bien jugé dans le
setvice et une validation externe a été possible par le recueil des commentaires, tous positifs a ce sujet.
Le délai entre deux rendez-vous est I'item le plus cortélé avec la dimension « prise de contact». Il
semble étre le plus représentatif de Paccessibilité aux soins ; variable, influencant le plus la satisfaction,
lorsque les aspects relationnels sont bien évalués(969. L’accés au service, qu’il soit physique ou
téléphonique, accompagné de commentaires négatifs, est moins bien jugé, contribuant a baisser le
score moyen. Les résultats de différentes études montrent 'impotrtance d’évaluer différents aspects
logistiques précis, puisqu’ils influencent beaucoup la satisfaction, lorsque les patients sont satisfaits de
la prise en charge et notamment, des aspects relationnels.

La dimension relationnelle est la mieux notée, validée par de nombreux commentaires positifs. Les
notions de confiance et de respect semblent recueillir une quasi unanimité. La confiance est fortement
corrélée a la perception de la compétence du médecin. Un lien de confiance améliore la qualité de la
communication et contribue ainsi a 'amélioration de Pefficacité de la ptise en charge et des soins@.
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Or, des études montrent que ces évaluations ne sont pas indépendantes I'une de lautre et que
I'amabilité percue du médecin influence le jugement concetnant les compétences techniques©,
constituant ainsi un effet halo considérable et limitant fortement la validité de ce type de jugement.

Les notions de compétence, de connaissances du VIH et de réponses claires du médecin sont
fortement cortélées au sein de la dimension. Ainsi, il sera vraisemblablement nécessaire de se poser la
question du caractére redondant de ces questions. Il serait également nécessaire d’étudier quelle
perception ont les patients de la compétence médicale et quelles en sont les composantes et les
déterminants du jugement. L’évaluation de la qualité des soins semble essentiellement basée sur les
facteurs de personnalité du médecin®D. Lotsque les patients semblent avoir de la difficulté a distinguer
un médecin compétent d’un autre, seule 'amabilité est percue. Par contre, lorsque la compétence est
petcue comme excellente, elle constitue un excellent prédicteur du folow-up ou suivi, de la volonté de
révéler des symptomes a son médecin et de suivre des prescriptions. La satisfaction serait déterminée
par 'amabilité du médecin ; la compétence percue influencerait a son tour 'observance(©?.

L’équipe avait désiré différencier les évaluations relatives aux médecins et aux infirmicres et des
doubles évaluations ont été proposées dans le questionnaire, sous la forme de questions soit
strictement similaires 4 part le groupe professionnel, soit différentes faisant référence a des
compétences propres. Les fortes corrélations entre ces doubles évaluations signalent une certaine
redondance, mais sont modulées par cettaines remarques commentant les spécificités des roles de
chacun, ainsi qu’une mauvaise compréhension ou une méconnaissance du role spécifique des
infirmiéres et de la consultation psychosociale au sein du setvice (expliquant également pour une part
le nombre important de réponses a échappement utilisées). A noter que les questions relatives 2 la
compétence des infirmicres et a la qualité de leurs réponses obtiennent des valeurs « plafond », trés peu
informatives quant a des pistes pour améliorer la qualité. Par contre, elles nous ont permis de montrer
Iimportance de fournir une information suffisante aux patients concetnant la consultation
psychosociale, mais, avant toute chose, de mieux la définir au sein du setvice. Ces constatations nous
ont fait réaliser 'importance de définir la « culture du setvice », dans une période de nouvelles options
thérapeutiques.

Cleary et coll.®? ont montré qu’au sein d’une consultation ambulatoire spécialisée dans le suivi de
patients infectés par le VIH, le facteur déterminant pour la satisfaction était la qualité de la relation
avec le personnel infirmier; a noter que 'organisation des soins est sensiblement différente aux Etats-
Unis avec une plus grande implication et responsabilisation du patient dans les soins. Des recherches
se sont intéressées a caractériser le role spécifique des infirmiet/éres dans le suivi de patients infectés
par le VIH6260), ] semble important d’essayer de différencier les évaluations selon la profession, mais
cela nécessite alors, que la consultation elle-méme définisse plus précisément le r6le de chacun. En
effet, autant les séances de préparation avec I’équipe, que les remarques de certains patients montrent
que le réle du personnel infirmier n’est pas claitement défini au sein de la consultation.

Notons qu’un patient sur cing estime ne pas avoir pu se prononcer sut le choix des traitements,
proportion importante au vu du réle clé de ce facteur dans 'observance des traitements.

L’évaluation de la confidentialité semble étre plus nuancée, puisque certains rapportent un manque de
discrétion (desk, téléphone) au sein du service dans les commentaires libres du questionnaire, alors que
ce théme a été peu commenté dans les focus groups (aucun probléme rapporté au sein du service). En
effet, nous désirions évaluer a quel point les notions de confidentialité et de discrimination liées au
VIH pouvaient poser des problemes, tels qu’ils semblent exister au Etats-Unis. Alors que la notion de
confidentialité des données semble trés importante a priori, Cleary rapporte peu de problemes liés a la
confidentialité au sein d’une unité spécialisée®). Nous pouvons postuler qu’il en est de méme pour une
consultation ambulatoire, hormis le fait que certains patients se plaignent, par exemple, de rencontrer
d’autres personnes atteintes par le VIH dans le couloir. Ce facteur incite vraisemblablement certains
patients a éviter de consulter un service ambulatoire hospitalier et a préférer avoir recours a une
consultation privée. A I'inverse, d’autres patients relévent 'importance de pouvoir rencontrer d’autres
personnes dans la méme situation pout échanger a ce propos.

Le choix d’individualiser la dimension «cootrdination-continuité» des soins a été une option
intéressante. Plusieurs critiques ont été faites quant a la collaboration avec le médecin traitant, relevant
le manque de circulation d’informations au sujet du traitement, des résultats d’examens et des
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connaissances liées au VIH. Pour la moitié des patticipants au questionnaire, le changement de
médecin de la consultation pose un probléme. Ces réponses provenaient en général d’anciens patients.
Comme le suggérent les focus groups, le fait d’avoir un médecin généraliste suivant conjoitement le
patient avec la consultation ambulatoire pouvait améliorer Paspect de la continuité des soins en cas de
changement de médecin. D’autre part, les trois rencontres ont permis de souligner I'importance de la
qualité du lien avec le médecin, qui ne peut étre renouvelée a chaque changement.

La fiabilité de la dimension concernant « 'information » est satisfaisante. Les participants rapportent
relativement peu d’informations contradictoires. La question concernant «laggravation des
symptomes », traduite de langlais a été mal comptise; elle indique néanmoins qu’un quart des
participants n’ont jamais parlé avec leur médecin de Pévolution de la maladie. A ce propos, il est
intéressant de noter que la période de I'étude (avril-aout 97) correspond a une période d’engouement
pour la trithérapie, ayant fortement influencé le suivi des patients séropositifs, puisque le contexte de
soins palliatifs se transformait en une approche incluant vraisemblablement beaucoup moins de travail
de deuil et d’accompagnement 4 la mort. Les axes préventifs choisis par 'équipe de recherche,
concernant la nutrition et la sexualité, remportent des scores trés bas. L’aspect le plus préoccupant
concerne la sexualité. Il serait intéressant d’étudier ultérieurement plus en profondeur, ce que signifie
pour les patients « aborder la sexualité » et quelles seraient leurs demandes a I'égard des médecins. Est-
ce plus Paspect préventif de l'infection VIH (partenaire contaminant, prévention des MST ou des
réinfections) quil s’agit d’aborder avec les patients ou d’autres aspects de la sexualité (y compris les
dysfonctions sexuelles liées au VIH)? Une approche qualitative semble indispensable pour ce
développement.

La dimension « autres aspects » des soins est une dimension trop dispatate pout étre laissée telle quelle.
Il est intéressant de constater que les patients, bien que sensibles aux efforts d’aménagement des lieux
faits par équipe, déplorent la situation, apparence, le manque de discrétion et la dimension des
locaux. Méme si le service ne peut pas facilement changer de lieu, il est intéressant de noter 'impact de
certains aspects de la configuration et de 'utilisation des locaux sur la perception du confort et de
'adéquation des lieux par les patients. Un probléme important réside dans le fait que les patients se
croisent en salle d’attente, dans les couloirs et parfois en salle de traitement. La proximité avec d’autres
patients en moins bon état général peut étre difficile pour cettains.

Concernant les problemes financiers et professionnels, la consultation psychosociale, ainsi que le
recours a un assistant social permettent de foutnir une aide ponctuelle aux patients (travail, demandes
de subsides, demandes AlL.). Or, la moitié des participants estime ne pas avoit recu une aide réelle
dans leur situation, c’est pourquoi il serait nécessaire d’interroger les patients sur leurs demandes
concretes a ce propos a 'égard du setvice, ou au moins sur les problemes qu’ils rencontrent.

Les valeurs élevées des trois scores de « satisfaction globale» sont cottoborées par de nombreux
commentaires positifs, témoignant d’un investissement affectif important de la consultation pour un
grand nombre de patients. La troisiéme question « recommander la consultation » est celle choisie par
les Hospices pour leur enquéte de satisfaction, ambulatoire et hospitaliére. Elle décrit un score moins
élevé et une meilleure distribution des réponses. Par ailleurs, il s’agit d’une évaluation de satisfaction
indirecte a la différence de la premiére question « Etes-vous satisfait de.. ?», et constitue en tant que
telle un meilleur indicateur de la satisfaction®257.

4.2.4 Ftude des caractéristiques affectant la satisfaction

L’étude de Cleary, publiée en 95¢9 sur le suivi ambulatoire de patients infectés par le VIH montre que
la satisfaction des patients de race noire et des toxicomanes est systématiquement moins bonne. Il en
allait de méme pour les femmes, les petsonnes en mauvais état général et les personnes de faible
revenu, dans des proportions cependant moins importantes et statistiquement non significatives. Ces
variations peuvent étre dues a une différence de perception de la qualité selon les caractéristiques
sociodémographiques, a des différences effectives quant aux soins proposés ou fournis, ou a des soins
ne correspondant pas aux besoins spécifiques ou aux attentes de ces patients. Certaines études tendent
a confirmer©76®), d’ailleurs, qu’il y a aux Etats-Unis (comme ailleurs) des différences de prescription
pour les patients de race noire et les toxicomanes. Une autre étude témoigne de différences
importantes dans le suivi des patients toxicomanes, influencées par les représentations du médecin et
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modifiant la relation médecin-patient®®. Pour des raisons éthiques, I’équipe de recherche a renoncé a
inclure le critére du facteur de risque dans les questions sociodémographiques du questionnaire.
Néanmoins, un « profil » des participants selon le mode présumé d’infection a pu étre obtenu 2 l'aide
des données informatiques de la cohotte suisse de personnes infectées par le VIH. Or, le mode
présumé d’infection constitue-t-il le critére le plus déterminant pout la détermination des différents
besoins des patients séropositifs ? Il est 2 mentionner que le mode présumé d’infection relevé est
souvent incertain, en raison de la coexistence de plusieuts comportements a tisque, qu’il fait parfois
référence a2 un mode de vie antérieure 2 la maladie (ex. toxicomanie) et ne décrit pas forcément le
mode de vie et les besoins actuels du patient.

Concernant l'influence des autres paramétres sociodémographiques, ’équipe de Cleary®9 a montré que
le tevenu actuel ne constitue pas une variable fiable, puisque les patients sont souvent a larrét de
travail depuis longtemps ou décrivent une capacité de travail diminuée (la capacité de gain s’en trouve
réduite). Le niveau d’éducation serait le paramétre socio-démographique le plus fiable, car il y a un lien
étroit entre ’activité professionnelle avant la maladie et la fonction (employé, cadre...). Les résultats de
I’étude américaine, comme notre enquéte, ne montrent pas de relation substantielle entre 'éducation et
Pévaluation de la satisfaction. De fait, il est plus probable que les ctitéres sociodémographiques soient
associés a lutilisation des soins, plutdt qu’a la satisfaction(?. Les facteurs sociodémographiques
seraient des déterminants du nombre de visites, par exemple. Ainsi, des recherches ultérieures seront a
faite impérativement, dans I'idée de mieux catactériser les différents sous-groupes de patients et de
décrire leurs besoins spécifiques de soins.

Pour ce qui concerne notre enquéte, I'effet du sexe ne semble pas déterminant. Néanmoins, comme
Cleary®?, nous notons une évaluation globale quantitative légérement supérieure chez les hommes.
L’effet de I'dge montre une amélioration de 'opinion du patient, globalement depuis I'age de 30 ans.
Les scores systématiquement supétieuts chez les 20-29 ans par rapport aux 30-39 ans, mis en évidence
dans notre enquéte, n’avaient pas été constatés dans la population générale de patients étudiés par
Perneger a Genéve®?). A mentionner tout d’abord que la taille de cette classe [20-29] est petite (18
petrsonnes), rendant Pinterprétation difficile. Par contre, la dimension de I’ « information », moins bien
notée par les jeunes, peut poser la question de différents types de besoins ou demandes en matiere
d’information et nécessiterait, 1a encore, de mieux caractériser leuts demandes par une recherche
qualitative.

L’effet du revenu, méme si non représentatif du niveau social, montre une progression réguliere des
scores pour toutes les dimensions selon 'augmentation du tevenu, en accord avec les résultats de
Cleary®. 11 est intéressant de voir que les patients qui ont les revenus les plus bas notent mieux les
aspects financiers et relatifs 4 la coordination que ceux qui ont un revenu légérement plus élevé. 1l est
possible que le premier groupe bénéficie ou ait bénéficié d’aides financiéres ou sociales, donnant a cet
aspect de la prise en charge une importance patticuliére et reflétant une probable reconnaissance a
Pégard de linstitution. Il est également probable que ce groupe de patients connaisse mieux
Porganisation du service, pour avoir eu a faire avec les différents partenaires et juge donc mieux
I'aspect de la coordination.

L’effet du niveau d’étude sur les scores n’est pas homogéne, sauf pour les dimensions relatives a la
« ptise de contact » et aux « autres aspects du traitement », ou Pon observe une progression des scores
inversément au niveau d’étude. Bien que pour Cleary, il n’y ait aucun impact sur la satisfaction®), il est
intéressant de constater qu’en ce qui concerne les aspects logistiques de la consultation (délai d’attente,
acces, colts...), les plus satisfaits ont été les patients les plus défavorisés. L’hypothése que ces aspects
paraissent d’importance moindre pour ce groupe en regard des aspects relationnels peut étre formulée.

L’étude selon les différentes origines montre des résultats relativement proches pour le groupe des
suisses et des européens, malgré une différence importante concernant « 'implication des proches »,
plus favorablement considérée par les patients suisses. Il est possible que cette différence corresponde
a des situations, ou le diagnostic est plus fréquemment caché a 'entourage du patient ou culturellement
moins bien accepté [lié au diagnostic proprement dit ou & Pappartenance a un groupe social précis (ex.
homosexualité, toxicomanie)]. L’exclusion sociale ou les sentiments de disctimination peuvent étre
plus importants, le contact avec le médecin ou l'institution semble poser plus de problemes pour des
raisons linguistiques ou culturelles.
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L’évaluation subjective de ’état de santé, en accord avec les études en milieu ambulatoire et
hospitalier®839.69, indiquent une association claire avec la satisfaction: les patients en mauvais état
général étaient globalement moins satisfaits des soins. L’état de santé percu constitue I'un des
déterminants importants de la satisfaction. Un des éléments explicatifs pourrait étre qu’un moins bon
état de santé correspond 4 une fréquence et 2 un nombre de visites plus grand, le patient serait donc
plus facilement susceptible de rapporter des problémes liés aux soins recus. En outre, la perception
d’un moins bon état de santé poutrait correspondre 2 une évaluation différente des consultations et la
présence d’autres types de besoins, auxquels on ne répond pas de maniére effective. D’autre part, les
représentations du médecin peuvent étre influencées par les atteintes chroniques de patients jeunes et
en affecter la qualité de la relation thérapeutique.

Concetnant ’évaluation meilleure de « I'implication des proches » pat les patients en mauvais état de
santé, Phypothése a formuler serait celle d’hospitalisations et de visites plus fréquentes pour ces
patients, ou le service serait susceptible d’avoir joué un téle significatif pour I'entourage du patient
(entretiens de couple, de famille...). De 12 découle le fait que les « autres aspects des soins », ot 'on
aborde aussi les consells professionnels et financiets, sont vraisemblablement mieux pris en compte
pour les patients en mauvais état de santé, au vu de aspect avancé de la maladie et des difficultés
présentées dans ces situations (arrét de travail, demande AI..).

4.3 APPORT DE L'ANALYSE QUALITATIVE

L’organisation des focus groups a permis d’obtenir de précieux résultats. Les focus groups ont nécessité la
réduction du champ d’évaluation 2 quelques dimensions 4 exploter. Une sélection des themes a été
nécessaire pour ne garder que cing questions posées pat I'animateur, complétées par 'émergence
spontanée d’auttes thémes. Cette technique a permis de confirmer les scores élevés de satisfaction
globale, mais a apporté des nuances a plusieurs concepts. L’analyse qualitative permet, en effet, une
meilleure mise en telief des évaluations spécifiques ; certains aspects ont été jugés « indiscutables », les
groupes trouvant rapidement un consensus (qualité de P'accueil, confidentialité - discrimination). Les
thémes principalement mis en relief ont été ceux concernant les notions de disponibilité du médecin, la
qualité de 'information et la coordination - continuité des soins. De plus, les focus groups ont permis de
fournir des suggestions concrétes pout la consultation, et ont montré que les roles des différents
intervenants de la consultation n’étaient pas clairs pour tous les patients, notamment la fonction de la
consultation psychosociale.

4.3.1  Suggestions

Globalement, 'évaluation de la consultation spécialisée a été bonne. Certains aspects soulevés par les
patients dans les commentaires ou les focus groups se sont avérés tout a fait pertinents. Ils peuvent

globalement étre catégorisés en deux dimensions fondamentales : Potganisation et le processus des
soins.

Concernant Porganisation des soins, retenons les suggestions de la conception et la mise 4 jour d’un
lexique explicatif des termes techniques, ainsi que la vulgarisation des tésultats récents de la recherche ;
la conceptualisation d’un espace de rencontre au sein du setvice (coin café plus accessible pour les
patients, par exemple); la mise a disposition de présetvatifs en salle d’attente; une meilleure
information concernant les différentes associations existantes. Mentionnons que P'équipe propose
actuellement des petits formulairtes a propos de chaque médicament antiviral, comportant une
explication vulgarisée de son mode d’action, ses principaux effets secondaires et son mode d’utilisation
avec des conseils pratiques. En outre, certains patients revendiquent une plage-horaire plus souple en
fonction des horaires de travail, une proposition pour la prise en compte des frais de parking et un
acceés favorisé a la pharmacie du CHUV, qui présente I'avantage de garder un certain anonymat par
rapport aux prescriptions des ordonnances. Enfin, un patient suggére qu’un autte lieu de consultation
soit proposé pour « différencier » les patients, en fonction du stade d’évolution. Ces suggestions ont
été faites par des patients exptrimant leur difficulté a rencontrer certains patients gravement atteints et a
supportter leur promiscuité.
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A propos de la consultation médicale proprement dite, les suggestions suivantes sont a retenir : éviter
les interruptions systématiques de la consultation par le téléphone ou le bip (ce qui nécessiterait de
mieux filtrer les appels); formaliser Porganisation d’une permanence téléphonique pour les
ordonnances et les conseils ponctuels; définir une meilleure systématisation du recueil des données
dans un dossier psychosocial, attaché au dossier médical (en phase d’élabotration depuis lors dans le
setvice) ; améliorer le passage des informations au médecin généraliste (projet de lettre type);
formaliser 'acces 4 un conseiller juridique.

4.3.2 Changement des médecins

Le changement des médecins-assistants a constitué I'une des soutces les plus importante de
mécontentement. Déja le questionnaire montre que le changement représente un probléme pour plus
de la moitié des participants. D’autre part, les commentaites et les focus groups ont recensé plusieuts
plaintes a ce propos. Or, comme le CHUV est un lieu de formation universitaire (méme si la plupart
des postes sont occupés par des médecins en fin de formation restant une année ou plus), il semble
trés difficile d’éviter ces changements. Malgté ces conséquences ficheuses sur le patient, il semble
possible d’atténuer cette perception, en mettant I’accent sur la continuité de la prise en charge globale.
Collaborer plus étroitement avec le médecin traitant du patient ou encoutager le patient au « double
suivi» médical, s’il n’a pas de généraliste ; renforcer et clarifier le rdle infirmier au sein du service ;
identifier le médecin-cadre ou le chef de clinique comme responsable de la globalité du suivi ; favoriser
la continuité de Pinformation, en ayant un recueil plus systématique des données dans le dosster
médical et en formalisant les colloques pluridisciplinaires, permettant de définir les roles de chacun.

Pour conclure cette citation mentionne un mode de collaboration et d’investissement de la
consultation, rendant le changement des médecins moins pénible a vivre.

«Je recommande cette consultation, mais en collaboration avec un autre médecin généraliste plus
proche. J’ai mon médecin généraliste qui s’occupe de la globalité de mes problémes physiques, avec qui
je me sens assez proche, et en complément j’apprécie d’étre suivie par un médecin de Médecine II plus
compétent spécialiste du SIDA. J’apprécie et recommande cette formule aussi, car je souffre du
changement d’assistants-médecins ».

4.3.3  Suivi infirmier

Quant au processus des soins, la démarche qualitative a essentiellement montré que les patients ne
connaissaient que trés peu lexistence ou les fonctions précises de la consultation psychosociale,
assumée par une équipe infirmiere. « Je suis suivie que par des médecins, pas d'infirmiéres ». 1l semble urgent,
compte tenu de la période de mutation du setvice de mieux définir la politique de la consultation et les
modes de collaboration des diffétents partenaires. L’équipe infirmiére a déja travaillé depuis lors 2
mieux définir les prestations a offrir dans cette consultation et a constitué une affichette, mise a
disposition en salle d’attente, décrivant les prestations proposées. Une modification du systéme de
facturation a permis de reconnaitre ces consultations et de les facturer (2 noter qu’elles étaient gratuites
auparavant).

4.3.4  Suivi médical

L’ensemble des résultats des focus groups permet de réaliser a quel point il est crucial actuellement de
bien coordonner les différentes activités du setvice, dans idée suttout d’en développer la pertinence.
Dans le contexte de la « modernisation » et de la « sophistication » des traitements antiviraux, il est
dorénavant primordial de mieux penser en termes de participation, d’acceptation et d’observance des
traitements. Les patients des focus groups ont bien décrit la difficulté qu’il y avait parfois 4 se déterminer
pour une tri- (ou quadri-) thérapie, en terme de discipline de prise médicamenteuse, d’'importance des
effets secondaires et d’incertitude quant aux effets sur la qualité de vie et a plus long terme. Par ailleurs,
cette décision est modulée par des fluctuations patfois importantes de la motivation du patient 2 se
traiter avec la tentation d’arréter tout traitement. Ce cheminement fait appel a une dynamique propre,
tel un processus rythmique impliquant de nombreuses fluctuations pouvant étre accentuées par une
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labilité émotionnelle. La mise 4 plat du questionnaire ne tend nullement compte du caractére trés
dynamique et individualisé de la démarche. La cohérence des messages, ainsi que la disponibilité des
soignants et notamment du médecin semblent primordiaux dans le contexte. Ces étapes nécessitent de
suivre finement le patient et parfois d’anticiper certains non-dits ou hésitations, que le patient peinera 4
formuler, par peur de décevoir le médecin et de venir menacer ainsi la qualité de la relation. Les étapes
du «diagnostic décisionnel », décrivant les différents stades d’une prise de décision, développé par
Griininger®49), semblent de plus en plus importantes a connaitre et 2 respectet, dans I'idée d’améliorer
Pobservance du traitement.

Nous avons été frappés de réaliser a quel point la connaissance des paramétres sériques devenait
importante pour les patients et pouvait constituer un feed-back positif concernant la discipline de prise
de traitement. A l'inverse, il semble discutable d’utiliser sans explication des chiffres précis (tésultats en
terme de logarithmes) dans la restitution des résultats, au vu de leur fluctuation et de 'impact qu’ils
peuvent avoir sur la motivation du patient. Une approximation des résultats, ainsi qu’une explication
précise de leur signification semblent plus favorables dans ce cas, pour permettre au patient de se faire
une idée d’ou « il se trouve ».

4.3.5 Suivi conjoint

Une meilleure collaboration médicale avec la consultation psychosociale permettrait, qu’a certaines
étapes, des sujets précis solent abordés avec le personnel infirmier (ptévention, sexualité, nutrition,
informations diverses, prise de décision pour le traitement..). Cela permettrait de formuler
Iinformation dans un autre langage, d’entrer plus dans le détail de certains aspects préventifs ou
concernant les pratiques sexuelles, de foutnir 4 un patient un enseignement 4 propos de son
alimentation, de penser avec lui un horaire de journée incluant les ptrises de médicaments (pout les
patients qui travaillent p. ex.), de voir avec un autre regard quelles peuvent étre ses résistances aux
traitements etc. Moins qu’un dédoublement des consultations ou une limitation de la consultation
médicale, il semble que cette double approche soit bénéfique pour permettre au patient une plus
grande souplesse dans la négociation, particuliérement dans les situations difficiles. Le médecin semble
étre clairement identifié comme la personne, avec laquelle le patient négocie. Il représente également le
garant du traitement et de son état de santé. La qualité de ce face 2 face («relation duelle») est
primordiale et 'on doit veiller 4 en garantir la qualité et la compréhension des enjeux. La consultation
psychosociale pourrait jouer le réle de soutien de la motivation, d’enseignement pratique et de
vulgarisation de certains concepts.

Dr’autre patt, il est important quun médecin psychiatre de liaison puisse étre disponible pour certains
aspects diagnostiques et thérapeutiques, mais davantage dans lidée de superviser I'ensemble d’une
prise en charge difficile. Nous dissocions, bien évidemment, les consultations « extetnes » de prises en
charge psychiatriques proprement dites et la collaboration avec un médecin psychiatre de liaison pout
aider au bon déroulement d’un suivi.

4.3.6  Coping et méthodes alternatives

«Les médecins n’ont aucune connaissance concernant ’homéopathie, la phytothérapie, les fleurs de
Bach, la pensée positive, le bien-étre du mental. Et pourtant toutes ces choses aident le corps & mieux
se défendre contre les maladies et a atténuer les effets secondaires de la trithérapie ».

Par ailleurs, il a été intéressant de constater que les mécanismes de cgping ou ressources petsonnelles
pout faire face 4 la maladie étaient trés différents. Il me semblerait ici important d’évoquer le recours
aux médecines complémentaires, trés fréquent chez les patients séropositifs. En effet, ce théme a
émergé spontanément dans les trois focus groups et les commentaires sont importants 2 différents
égards. D’une part, il fait appel 4 une mobilisation petsonnelle, mue par une quéte de sens et des
mécanismes d’appropriation de la maladie. De plus, symboliquement, plus que d’abattre une virulence,
elle est sensée renforcer le systéme immunitaire. Sans émettre de jugement, il est intéressant de
constater que les patients consultent souvent plusieurs thérapeutes dans leur quéte et négocient plus
ou moins bien les conflits de loyauté pouvant en résulter. Il semblerait impottant pour le médecin
(allopathe) de mieux connaitre les ressources de son patient et la dynamique dans laquelle il se trouve
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au moment de la consultation et plus globalement également. En effet, certains types de discours
concernant les traitements pourront étre comptis trés différemment selon la situation du patient. Par
extension, on peut imaginer que, dans ce contexte, cettaines situations problématiques d’un point de
vue relationnel puissent émerger, ainsi que des refus de traitements ou des probléemes d’observance.

4.4 PERSPECTIVES

4.4.1  Impact sur le service d’une enquéte sur la qualité des soins

De maniére générale, il est intéressant de réaliser quune enquéte de qualité des soins au sein d’un
service motive et mobilise une équipe, mouvement ayant, en lui-méme, un effet favorable sur la qualité
des soins(. Une bonne collaboration de ’équipe de recherche avec les soignants diminue les
résistances au changement de ’équipe par une meilleure compréhension des objectifs du projet et plus
globalement, de la politique des soins. De plus, 'information et I'implication des patients constituent
des composantes importantes, puisque ces derniets représentent la source méme des données et la cié
de P'évaluation qualitative. Enfin, ces notions constituent un impact fortement positif sur la satisfaction
elle-méme, la motivation au suivi et au traitement, ainsi que sut I’état de santé, vraisemblablement.

Or, 1l est difficile de mettre en évidence I'impact précis qua pu avoit cette enquéte sur la consultation.
En effet, elle a permis de rendre les soignants attentifs a la notion de qualité de prestations et de leur
offrir la possibilité d’avoir un regard critique sut le fonctionnement du service. I’étude a mis en
évidence un réel manque concernant la définition de la culture du setvice. Elle 2 montté que le t6le
infirmier était mal identifié et défini pour les patients et que la consultation psychosociale restait
méconnue pour la plupart. Il est donc vraisemblable que les résultats aient encouragé une réflexion des
soignants concernant le fonctionnement du service. Concetnant les ruptures de suivis de certains
patients, 'enquéte a permis de renseigner ’équipe sur 'impottance que peuvent avoir cettains aspects
sur ’évaluation de la prise en charge aux yeux des patients. En effet, certaines critiques concetnant le
manque de continuité des soins (changement des médecins) peuvent favoriser la recherche d’une
consultation privée. Dans le méme sens, importance de la discréton et des problémes de
confidentialité au desk renforcent cet atgument. Cependant, Iéquipe s’est rendue compte de
Iimportance de I'investissement affectif des patients au sein de la consultation et du profil socio-
démographique particulier de la population qu’elle traitait. En effet, ces constatations influencent
considérablement la nature du suivi et nécessitent une attention patticuliére aux problématiques
psychologiques, socioprofessionnelles et financiéres. Enfin, elle a permis de renforcer le message de
risques encourus par I’équipe de sous-estimer les difficultés de prise en charge de certains patients,
comme des toxicomanes actifs, de patients ayant un probléme psychiatrique majeur ou les populations
migrantes, confrontées au danger d’exclusion par la bartiére linguistique et culturelle.

4.4.2  Propositions

Nous estimons que plusieurs axes de rechetche devraient étre définis ultérieurement, concernant une
meilleure description des sous-populations, actuellement infectées par le VIH et leurs besoins
spécifiques. Il est nécessaire d’identifier plus claitement les sous-groupes, vraisemblablement les
«moins bien suivis » par le setvice, décrivant globalement de moins bons scotes d’évaluation (par
exemple, toxicomanes, étrangers nofn-eutopéens [migrants]).

A Tavenir, nous pouvons imaginet, sans peine, un nombte plus grand de migrants consultant en
policlinique. Or, comme nous I'avons relevé, notte mode d’enquéte a été marqué par un biais de
sélection de ces patients. Non seulement, nous ne disposions d’aucune traduction disponible, mais le
concept du questionnaire ne constitue vraisemblablement pas la panacée de récolte de données pour ce
type de populations. Nous pouvons partir du postulat vraisemblable que ce type d’enquéte classique ne
peut atteindre qu’un tout petit nombre de migrants. Il s’agit d’élaborer une méthode spécifique pout
s'intéresser a ces patients-la. Dans ce contexte, des recherches qualitatives, de type focus groups,
semblent souhaitables. Or, on peut imaginer déja deux types de difficultés lides au fait que les patients
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de certaines ethnies (tamils, africaines...) ne peuvent se permettre de divulguer leur séropositivité, au
vu du risque d’exclusion de la communauté. Deuxiémement, il s’agirait d’élaborer finement la
composition des groupes, au vu de problémes culturels et politiques.

Concernant la population des toxicomanes actifs, comme pour d’autres sous-groupes, il serait
souhaitable d’effectuer des recherches décrivant les criteres d’observance et, a I'inverse, les difficultés
d’observance, ainsi que les mécanismes de résistance au traitement. La encore, des recherches
qualitatives sont souhaitables pout affiner certains aspects de compréhension concernant la notion
d’observance ou d’adhésion au traitement. En outre, les échelles ou scores psychosociaux, de type
Intermed(1.72, pourraient montter leur efficacité a détecter cettaines situations 2 risque. Il s’agit d’une
évaluation globale (somatique, psychologique et sociale) permettant d’obtenitr un score pouvant étre
prédictif de difficultés de prise en charge ou d’observance.

Enfin, concernant la méthodologie des fowus groups, il serait souhaitable de conduire globalement plus
de groupes de profils socio-démogtraphiques déterminés et influencés par le sujet de recherche,
facilitant ainsi la généralisation des résultats. En outre, il est également souhaitable d’avoir recours 2
des méthodes d’analyse (linguistiques) beaucoup plus sophistiquées et de s’entourer d’une équipe de
professionnels compétente pour la mise en forme des résultats.

4.4.3 Nouvelle version du questionnaire

Dans I'idée de suivre I’évolution de la consultation, une version courte du questionnaire (annexe 2.5)
est en phase d’élaboration, dans l'idée de permettre une évaluation réguliére des prestations du service
et plus généralement des consultations ambulatoites du CHUV (tronc commun + questions
spécifiques). Comme les scores de satisfaction ont été généralement élevés, il est prévu de compléter le
questionnaire par certaines questions précises concernant un changement. Dans une premiere étape, le
questionnaire développé cherchera a évaluer la consultation psychosociale et certains aspects précis s’y
rattachant.

De maniére générale, la phase ultérieure de développement du questionnaire nécessiterait une analyse
factorielle, permettant de définir quelles sont les dimensions effectivement indépendantes
(vraisemblablement en plus petit nombre) et de supprimer les items diminuant la cohérence interne
des différentes dimensions du questionnaire. Un autre aspect de ’évaluation du questionnaire
développé dans ce projet serait la réalisation d’une épreuve test-retest, afin d’examiner la stabilité des
résultats.

4.5 CONCLUSION

Ce travail a permis d’élaborer et d’évaluer la version initiale d’un questionnaire de mesure de 'opinion
de patients séropositifs suivis en ambulatoire. En outre, cette enquéte a permis de montrer que les
patients suivis en consultation spécialisée étaient globalement satisfaits des soins et de I'accueil du
service. Leurs commentaires ont montré a quel point la qualité relationnelle avec le médecin, et
Péquipe en général, était primordiale dans leur situation et en ont décrit les principales composantes
(confrance, respect, écoute...). L’enquéte a également permis de vérifier que les aspects logistiques
(aménagements des lieux, horaire, accueil...) avaient une grande importance dans I’évaluation de la
qualité des soins. La démarche qualitative a permis de mettre en relief I'importance des notions
d’enseighement pour le patient, et d’attitudes face aux traitements, difficiles a mesurer par le
questionnaire. Une approche rigoureuse nécessitera des développements ultérieurs pour mieux
déterminer les composantes et les critéres de qualité déterminants du suivi médical et d’observance au
traitement.

En particulier, cette enquéte montre les difficultés que requiert une analyse tant qualitative que
quantitative. Nous avons pu observer tout d’abord les biais de sélection, due aux différentes
méthodologie utilisées ; nécessitant ultérieurement d’élaborer d’autres méthodes de recherche pour
certains sous-groupes de la population traitée. Dans ’évaluation quantitative, nous observons un
plafonnement de certaines réponses ; d’autres montrent une meilleure distribution des évaluations. Le
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nombre et la richesse des commentaires témoignent de 'importance de conserver un champ ouvert
pour favoriser Pexpression des critiques. En outre, ils ont permis une bonne mise en relief du
questionnaire. Le sujet de 'information montre ’exigence de cette population en qualité d’information,
pour qui les changements de traitements brusques ou les refus d’entrée en protocoles, par exemple,
posent des problémes et peuvent patfois étre trés mal ressentis. Il y a donc la nécessité de bien motiver
les choix et alternatives de suivi.

Un service sensibilisé aux objectifs et aux enjeux de recherche sera plus souple pour intégrer certaines
mesutes correctrices. Si Pon résume les mesures prises, on peut citer la présence actuellement de
feuilles d’information concernant les traitements et patfois certains aspects de la recherche. Un effort
de plus grande discrétion au desk est fait pour garantir le respect de la confidentialité d’autrui. D’autre
part, n’ayant pris des mesures particuliéres a ce propos, 'équipe reste attentive a la notion de proximité
des patients.

La consultation psychosociale a été redéfinie dans son otientation et a édité une petite affichette pour
renseigner les patients et spécifier leurs objectifs. Une évaluation ultérieure sera nécessaire pour en
mesurer la pertinence. Dans ce contexte, méme si les doubles évaluations pouvaient évoquer une
certaine redondance, il semble souhaitable de les conserver dans cette optique.

A la suggestion d’un patient, une rubrique psychosociale, remplie par les infirmiers psychosociaux, a
été rajoutée au dossier médical du patient.

Ce type d’enquéte nécessite un outil de mesure précis, nécessitant une analyse structurée. N’ayant eu
les moyens d’effectuer des analyses statistiques poussées du questionnaire, nous avons néanmoins pu
décrire les validités convergeante et discriminante, déctivant la validité de certains regroupements
d’litems. Il est, en outre, utile de faire des pointages réguliers (1 4 2 fois par an) pour évaluer la
vatiation des évaluations des patients.

L’avantage de ce type de méthodes, c’est qu’elles donnent la parole aux patients, en leur permettant de
faire des commentaires libres, leur donnant Pinformation d’étre ptis en compte avec un bénéfice
indéniable pour le suivi.

Les réflexions des focus groups ont tendance a converger et a rappeler 'immense importance de prendre
du temps avant la mise en route d’une trithérapie. Contrairement aux idées regues, les informations ne
suffisent pas et ne peuvent éviter les fluctuations inhérentes a P’état du patient. Bien avant, 1l est
primordial de favoriser une alliance thérapeutique avec le patient et prendre du temps pour se
renseigner sur les phases traversées par le patient, son acceptation de la maladie et plus globalement
son « dynamisme existentiel » (y compris la recherche de thérapeutes complémentaires). Peut-étre qu’il
sera parfois nécessaire de prescrire en priorité une anxiolyse ou d’isoler d’autres aspects rendant la
prise de décision difficile. Nous rappelons l'utilité que pourrait avoir Putilisation des méthode
d’évaluation de type Intermed(.72, permettant de mettre un accent particulier pour les situations a
risque.

Concernant des aspects complexes de la compliance, il serait dangereux de faire le choix de réponses
unimodales. Les difficultés de compliance nécessite d’évoquer claitement la situation avec le patient et
de ne négliger aucun aspect pouvant venir interférer dans la prise du traitement.

Le questionnaire a permis, en outre, de mettre en évidence que la sexualité était un sujet
vraisemblablement insuffisamment abordé lors des consultations ou du moins pas de maniere
satisfaisante. Ces résultats doivent encourager le soignant a favoriser échange a ce propos, évoquer
avec le patient 'angoisse de contamination, 'ambivalence liée 4 Putilisation du préservatif, le désir
d’enfant, I’absence ou la diminution de libido souvent observées.

Plus généralement, nous estimons que ce type d’enquéte s’avere globalement pertinent pour
Iamélioration des prestations. En effet, le fait de sensibiliser les différents membres d’'une équipe a la
qualité des soins, de les impliquet en favorisant P'expression de leur avis ou cours de colloques
communs ou d’entretiens individuels, en est le premier effet. Le choix d’une méthode de mesure
nécessite une redéfinition de la politique du service et ses objectifs propres.

Nous estimons également primordial de donner I'information aux patients que nous avons besoin de
leur avis et notamment de connaitre les critiques qu’ils auraient 4 formuler concernant le service. On
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peut postuler que la perception des patients d’étre entendus et pris en compte dans une certaine
réflexion avec une prise en compte des commentaires peut influencer positivement leur suivi (revenir
se faire traiter, adhésion au traitement).

Or, comme nous I'avons mentionné plus haut, les dangers de biais sont grands et notamment de
sélectionner I'avis des patients adhérant totalement a la politique du service. Des développements sont
donc indispensables pour permettre de favoriser expression des sous-groupes défavorisés.

Comme les résultats des items évalués dans le questionnaite ont tendance 4 plafonner, il s’agira de
déterminer de maniére sensible les items posant des problémes et les explorer plus finement par
d’autres méthodes. L’analyse de ces items permettra d’identifier les pannes de qualité ; Pessentiel du
travail consistant en I’élaboration de mesures correctrices. A ce stade, il est indispensable de restituer
les résultats a ’époque des soins. Leurs commentaitres et réactions constituent déja une bonne base de
réflexions quant aux mesures a prendre.

L’importance donnée a la qualité d’information fournie aux patients définit bien la nécessité de
'abandon du paternalisme médical et la nécessité d’une plus grande transparence de la part des
institutions. Dans ce contexte, la généralisation de l'autoévaluation des services par lutilisation
ponctuelle de questionnaires adaptés permettrait ’évaluation de I'impact de nouvelles mesures aupres
des bénéficiaires. Nous estimons que ce type de démarche dynamise fortement le suivi, permet aux
équipes d’avoir un certain regard autoctitique sur leur activité et permet aux responsables de rendre
compte de Popinion des patients aux autotités.

Il semble important de donner directement la parole aux patients ; leurs témoignages au sein des focus
groups, des commentaires ou en salle d’attente, ont été authentiques et trés précieux. Je leur dédie ces
résultats, en les remerciant sincérement de leur intérét et de leur enthousiasme pour le projet.

Lausanne, ao(t 1999
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ANNEXE 1.7 : LE QUESTIONNAIRE DE SATISFACTION ELABORE

Votre point de vue sur la consultation

Toutes les questions ci-dessous concernent vos 3 derniéres visites dans le service,

sauf la question numéro 1.

Pour chaque question, nous vous prions de cocher la case qui correspond le mieux a

votre avis.

PRISE DE CONTACT

1 |e délai d’attente avant votre premiére consultation 1 O tout a fait adéquat

aété ¢

2 A votre avis, I’accés du service a l'intérieur du
CHUV est ?

3 A votre avis, I'accés téléphonique du service est ¢

4 A votre avis, I’accueil du service est ?

5 Dans votre situation, le délai entre deux rendez-
vous est a votre avis ?

6 Les horaires proposés par la consultation sont-ils
adaptés a votre emploi du temps ?

2 [ raisonnable
3 U trop long

4 [ inacceptable
s O sans opinion

1 A tres facile

2 [ facile

3 [ assez difficile
4 [ tres difficile
5 [ sans opinion

O tres facile

1 facile

O assez difficile
O tres difficile
Q sans opinion

[ T - S R N

O excellent
O tres bon

1 bon

O passable

5 [ mauvais

6 O sans opinion

Sowo o =

1 [ tout a fait adéquat
2 Q raisonnable

3 O trop long

4 [ trop court

5 {1 sans opinion

1 [ oui, ils sont tout a fait adaptés
2 [ assez bien adaptés

3 1 mal adaptés

4 [ sans opinion
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10

11

12

13

72

RELATION AVEC LES MEDECINS ET LES INFIRMIER(ERE)S DE LA CONSULTATION

A-t-il été possible de joindre par téléphone le
médecin ou les infirmiéres qui s'occupent de vous
pour un conseil ou une urgence ?

Estimez-vous pouvoir faire confiance aux
médecins et infirmiéres du service ?

Estimez-vous avoir été traité(e) avec respect par le
personnel du service ?

Avez-vous pu parler de vos préoccupations,
inquiétudes ou angoisses avec le médecin ou les
infirmiéres du service ?

A votre avis, le médecin vous a-t-il consacré
suffisamment de temps pour vous écouter ?

A votre avis, les infirmier(ére)s vous ont-ils (elles)
consacré suffisamment de temps pour vous
écouter ?

Vous étes-vous déja senti rejeté (e) a cause de votre
diagnostic par le personnel au cours d'une visite
au CHUV ?

13 toujours

2 Q trés souvent
3 1 souvent

4 [ parfois

5 U jamais

6 0 je n‘ai jamais cherché a atteindre un
membre de ’équipe par téléphone

7 Q sans opinion

Q oui
1 oui, plus ou moins

D non

U sans opinion

—_

HowN

O oui
O oui, plus ou moins

D non

O sans opinion

o S

—_

 oui

D non

v A W N

U sans opinion

14 toujours

2 0 trés souvent
3 [ souvent

4 [ parfois

5 O jamais

6 [ sans opinion

14 toujours

2 [ trés souvent
3 U souvent

4 1 parfois

5 Q jamais

6 1 sans opinion

14 jamais

2 [ exceptionnellement
3 1 parfois

4 souvent

5 [ trés souvent

6 toujours

7 0 sans opinion

O oui, mais pas suffisamment

[ je ne souhaite pas le faire



14 Estimez-vous avoir été traité(e) avec compétence par 1 U oui

15

16

17

18

19

20

votre médecin ¢

Estimez-vous avoir été traité(e) avec compétence par
les infirmier(eére)s du service ?

Lorsque vous avez posé des questions a votre
médecin, avez-vous recu des réponses que vous
compreniez ?

Lorsque vous avez posé des questions aux
infirmier(ére)s, avez-vous recu des réponses que
vous compreniez ¢

A votre avis, les connaissances des médecins
du service concernant votre affection sont ¢

Est-ce que |'on vous a donné |'occasion de vous
prononcer sur le choix de votre traitement ?

Vous est-il arrivé de craindre que la confidentialité
de votre diagnostic ne soit pas respectée dans le
service par le personnel 2

Vos commentaires éventuels sur les relations
avec les soignants :

2 I3 oui, plus ou moins
3 [ non

4 [ sans opinion

1 3 oui
2 O oui, plus ou moins

3 O non

4 [ sans opinion

1 O toujours

2 U trés souvent

3 O souvent

4 1 parfois

5 0 jamais

L | je n'ai jamais posé de questions
7 0 sans opinion

1 [ toujours

2 1 trés souvent

3 O souvent

4 [ parfois

5 1 jamais

6 je n‘ai jamais posé de questions
7 sans opinion

1 W excellentes
2 1 bonnes

3 [ passables

4 [ mauvaises

5 [ sans opinion

Q oui

1 oui, mais pas suffisamment

U non

Q1 je ne souhaite pas le faire

1 j’estime ne pas étre en mesure de le faire

o NN ¥, I N PR N

O sans opinion

[ jamais

U parfois

U souvent

0 tres souvent
a toujours

N A W N =

O sans opinion
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COORDINATION ET CONTINUITE DES SOINS

21 Selon vous, la collaboration du service avec votre 1 O excellente
médecin traitant est ¢ 2 U trés bonne
3 U bonne
4 [ passable
5 1 mauvaise
6 1 je n‘ai pas de médecin traitant
7 sans opinion

22 A votre avis, la collaboration entre les médecins et 1 [ excellente
les infirmiéres du service est 2 2 [ trés bonne
3 U bonne
4 [ passable
5 [ mauvaise
6 {1 je ne m’estime pas en mesure de le juger
7 sans opinion

23 Le changement des médecins du service a-t-il 1 O non
représenté un probléme pour vous ? 2 1 oui, plus ou moins
3 oui, vraiment
4 [ je n'ai pas changé de médecin

5 A sans opinion

24 Savez-vous qui appeler dans le service, si vous avez

1 3 oui, précisément
besoin d’aide ou une question supplémentaire 2 Q oui, plus ou moins
a poser ? 3 U non

4 (1 sans opinion
INFORMATION

25 Avez-vous recu des informations contradictoires de 1 W oui, quelques-unes
la part des différents intervenants de I'équipe
(réceptionniste, médecins, infirmier(ére)s) ?

U oui, beaucoup
O non

O sans opinion

A WON

Si oui, sur quels sujets ?

26 Le médecin, vous a-t-il consacré suffisamment de 1 toujours
temps pour vous informer au sujet de votre maladie 2 U trés souvent
et de votre traitement ? 3 O souvent
4 [ parfois
5 [ jamais
6 O je ne prends pas de médicaments
7

O sans opinion
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27 Les infirmiéres, ont-elles eu besoin de clarifier les
explications du médecin concernant votre
traitement ¢

28 De maniére générale, les informations que vous
avez recues pour comprendre votre traitement
sont ¢

29 Votre médecin, vous a-t-il expliqué quels pouvaient
étre les principaux effets indésirables des
médicaments que I’on vous a prescrits ¢

30 Estimez-vous avoir recu de la part du médecin
I'information nécessaire pour bien comprendre les
différents examens (examens radiologiques,
examens endoscopiques par exemple) qui ont été
effectués ¢

31 Votre médecin vous a-t-il expliqué que faire en cas
d’aggravation de vos symptomes ¢

32 Estimez-vous avoir recu des conseils suffisants
concernant votre alimentation de la part de votre
médecin ou lors d’une consultation de nutrition
avec l'infirmiére ?

33 Durant vos consultations, le médecin a-t-il abordé le
sujet de votre sexualité ?

Ny G AW N

Ny U A W N

& I L

(% B L

a toujours

U tres souvent

J souvent

O parfois

a jamais

U je ne prends pas de médicaments
U sans opinion

1 excellentes

J trés bonnes

U bonnes

O passables

J mauvaises

U je ne prends pas de médicaments
U sans opinion

[ toujours

0 tres souvent

O souvent

U parfois

a jamais

[ je ne prends pas de médicaments
O sans opinion

4 toujours

O tres souvent

U souvent

8 parfois

Q jamais

U je n‘ai pas eu de tels examens
U sans opinon

| oui, trés précisément

U oui, mais brievement

U non, pas du tout

U je n'ai pas envie d’en parler
O sans opinion

Q oui

Q oui, plus ou moins

Q non

U je n‘ai pas de probléme pour m‘alimenter
U sans opinion

Q oui
Q oui, mais pas suffisamment

Q non

O je ne souhaite pas en parler
4 sans opinion
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Sur ce sujet, y a t- il des questions qui sont restées sans réponses ?

Si oui, lesquelles 2

34 D'oul proviennent la majorité de vos connaissances

O journaux / livres

1
concernant votre maladie ? 2 {1 télévision / radio
3 U littérature scientifique / congres
(ne cocher qu’une seule case) 4 O internet
5 [ associations
6 [ entourage (famille, amis)
7 [ médecin(s)
8 O infirmier/ere(s)
% O autres (précisez)
AUTRES ASPECTS DE VOTRE TRAITEMENT
35 Estimez-vous que I'aménagement des lieux est 1 U oui
adapté a votre prise en charge ? 2 [ oui, mais pas suffisamment
3 D non
4 O sans opinion
Commentaires :
36 Estimez-vous que le service s’est montré apte a vous 1 U oui
conseiller lorsque vous avez eu des difficultés 2 Q oui, mais pas suffisamment
financiéres ou professionnelles 2 3 U non
4 [ je n‘ai pas eu de tels problémes
5 O sans opinion
37 Que pensez-vous des frais a votre charge 1 U corrects
occasionnés par votre traitement ¢ 2 [ élevés
3 1 trop élevés
4 [ je n‘ai pas eu de frais
5 [ je n‘ai pas encore recu de facture
6 U sans opinion
L'IMPLICATION DE VOS PROCHES
38 Estimez-vous avoir recu une aide efficace pour 1 W oui
faciliter vos rapports avec vos proches ? 2 [ oui, mais pas suffisamment
3 U non
4 1 je n’ai pas eu besoin d’aide
5
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39

40

41

42

43

44

Considérez-vous que vos proches ont été impliqués 1 O oui
de facon adéquate dans votre prise U oui, mais pas suffisamment
en charge ? U non

(% R

O sans opinion

a je n‘ai pas souhaité impliquer mes proches

VOTRE AVIS SUR VOTRE ETAT DE SANTE

U excellente
O tres bonne
U bonne

U meédiocre

Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé est 2

W W N =

L mauvaise

Par rapport a I'année derniére a la méme époque,
comment trouvez-vous votre état de santé en ce
moment ¢

O bien meilleur que Ian dernier
Q plutdt meilleur

U 2 peu prés pareil

& plutét moins bon

O beaucoup moins bon

W ohs W o =

VOTRE SATISFACTION VIS-A-VIS DE NOTRE CONSULTATION

Dans I'ensemble étes-vous satisfait(e) des soins 1 1 oui
recus a la consultation ? 2 [ plus ou moins
3 U non
4 (1 sans opinion
Considérez-vous que les médecins et les 1 [ ils ont fait tout ce qu’ils pouvaient
infirmier(ére)s ont fait tout ce qu’ils pouvaient pour 2 Q ils auraient pu faire un peu plus
vous soulager ? 3 Q ils auraient pu faire beaucoup plus
4 U je n‘ai pas souffert
5 O sans opinion

Recommanderiez-vous cette consultation a vos 1 [ oui, sans aucun doute

proches, s’ils souffraient de la méme affection que 2 Q oui, probablement

vous ¢ 3 1 non, probablement pas
4+ 4 non, en aucun cas

N’hésitez pas a nous faire part des bonnes ou des
mauvaises surprises qui ont marqué votre attention

ou de tout autre commentaire ou suggestion
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POUR TERMINER, QUELQUES QUESTIONS CONCERNANT VOTRE PERSONNE
Nous vous rappelons que le questionnaire sera analysé de maniére anonyme

Sexe

Age

Situation de vie

Nationalité

Niveau d’études acquis

Occupation principale au cours des quatre
derniéres semaines ?

' Maitrise, dipléme professionnel supérieur ou fédéral

1 @ masculin
2 [ féminin

1 1 vit seul (e)
2 [ vit en couple sans enfant (conjoint(e)
ami (e), partenaire)

w

U vit en couple avec enfant

S

0 en famille (parents, fréres, soeurs, enfants)
U autre (précisez)

o

1 [ suisse
2 4 européenne

3 [ afrique

4 1 asie

5 [ amérique du nord
6 J amérique du sud

1 L} aucune formation scolaire ou professionnelle
Q) scolarité obligatoire

(1 apprentissage ou école professionnelle

(] formation professionnelle supérieure’

1 école professionnelle supérieure?

L] formation universitaire

1 autre (précisez)

N Y s W N

U travail a temps plein

—

U travail a temps partiel

1 femme/homme au foyer

Q en formation

O en apprentissage

U retraité ou bénéficiaire d’une rente (Al)
O au chémage

U arrét de travail pour maladie

U autre (précisez)

W W N o AW N

? Ecole technique supérieure, école supérieure de cadres pour I’économie et I’administration, école normale,

institut d’études sociales
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4 inf. a 1500
1 1500 a 2000
O 2000 2 3000
U 3000 a 4000
0 4000 a 6000
O 6000 a 8000
O sup. 2 8000

Revenu mensuel net moyen du ménage
(déductions sociales faites) ?

NG A W N -

Q) avant 95
O enos
U enoo
W eno7

Votre premiére consultation dans le service date de

S~ N =

O de vous-méme
U 2 1a demande de votre médecin traitant

Vous avez consulté dans le service

U suite a une hospitalisation
U conseillé par une association

D autre

L R

Y a-t-il, parmi vos proches, une ou plusieurs 1 U oui

personnes, a qui vous puissiez parler, n'importe 2 3 oui, plus ou moins

quand, de problémes trés personnels ? 3 A non, je ne pense pas
4

U non, absolument pas

Nous tenons a vous remercier d’avoir bien voulu consacrer du temps a ce questionnaire. Nous
vous prions de nous retourner ce questionnaire rempli dans les plus brefs délais, au moyen de
I’enveloppe-réponse ci-jointe (sans |’affranchir).

Dés réception de votre questionnaire, vos noms, prénoms et adresses seront effacés, dans le but
de garantir [’anonymat de vos réponses.

Toute l’équipe de recherche vous remercie de votre précieuse collaboration.

Adresse pour le retour du questionnaire :

Dr Isabelle Marguerat
IUMSP

Bugnon 17

1005 LAUSANNE
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ANNEXE 1.2 - LES DIFFERENTS QUESTIONNAIRES DES HOSPICES
QUESTIONNAIRE POUR LES PATIENTS HOSPITALISES

Votre séjour a I’hdpital - votre point de vue

Pour chaque question nous vous prions de cocher la case qui correspond le mieux a votre avis.

ADMISSION : votre entrée a I’hopital

1 Avez-vous recu des renseignements pour préparer 1 U oui
votre séjour et vous indiquer comment les choses se 2 U plus ou moins
passeraient a votre arrivée ? 3 U non

4 [ entrée en urgence
5 [ sans opinion

2 Les formalités d’admission ont-elles été simples ? 1 O oui
2 Q plus ou moins

3 1 non

4 [ sans opinion

3 L'accueil dans le service a-t-il été agréable ? 1 U oui
2 U plus ou moins

3 1 non

4 [ sans opinion

4  Au début de votre séjour, combien de fois avez- 1 U 1 fois
vous d{I expliquer votre cas aux médecins ? 2 0 2 fois
3 U 3 fois
4 U de 4 2 6 fois
5 U plus de 6 fois
6 U sans opinion

RELATION AVEC LE PERSONNEL SOIGNANT

5 Lorsque vous avez posé des questions aux
médecins, avez-vous recu des réponses claires ?

| toujours

2 1 tres souvent

3 [ souvent

4 QO parfois

s 4 jamais

| je n’ai pas posé de questions
7 [ sans opinion

6 Avez-vous pu parler de vos inquiétudes ou 1 O oui
angoisses avec des médecins, infirmiéres ou autres 2 U plus ou moins
professionnels 2 3 U non

4 [ je ne souhaitais pas le faire
5 [ sans opinion
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10

11

12

13

14

82

Lorsque vous aviez besoin d’aide, par exemple pour 1 [ immédiatement
manger, vous laver ou aller aux toilettes, apres
combien de temps avez-vous recu cette aide ?

2 (3 rapidement

3 ) dans un laps de temps acceptable
4+ Q4 aprés une trés longue attente

s O3 jamais

6 [ je n'ai pas eu besoin d’aide

7 @ sans opinion

A votre avis, le personnel a-t-il tout fait pour
préserver votre intimité ¢

L] ils ont fait tout ce qu’ils pouvaient

-

O ils auraient pu faire un peu plus
3 ils auraient pu faire beaucoup plus

oW N

O sans opinion

Estimez-vous que le personnel a fait tout ce qu'il
pouvait pour soulager votre douleur ?

U ils ont fait tout ce qu’ils pouvaient
O ils auraient pu faire un peu plus
0 ils auraient pu faire beaucoup plus

-

U je n'ai pas souffert

[&, I A N

QO sans opinion

Avez-vous le sentiment d’avoir été traité(e) avec 1 8 oui
compétence ¢ Q plus ou moins

D non

Q sans opinion

s oW N

INFORMATION

Avez-vous recu des informations contradictoires ? 1 O non

2 [ quelques-unes
3 [ beaucoup
4

Si oui, sur quels sujets ? @ sans opinion

A I'hopital, I'usage des médicaments que vous ne 1 O oui

connaissiez pas auparavant vous a-t-il été clairement 2 U plus ou moins

expliqué ? 3 A non
4 [ je n’ai pas recu de nouveau médicament
5 3 sans opinion

Est-ce que ['on vous a donné |'occasion de vous 1 O oui

prononcer sur le choix des examens et des 2 O plus ou moins

traitements 2 3 O non
4 [ je ne souhaitais pas me prononcer
5 [ sans opinion

Est-ce que l'information concernant votre 1 O oui

intervention chirurgicale a correspondu a vos 2 O plus ou moins

attentes 2 3 [ non
4 [ je n‘ai pas été opéré(e)
5

O sans opinion



15

16

HOTELLERIE

Les repas que vous avez choisis ont-ils été a
votre gout ¢

Concernant la tranquillité dans [’établissement,
I’atmosphére était-elle calme et reposante ?

R " S N VE R SR

a toujours

Q trés souvent

U souvent

U parfois

a jamais

U je suivais un régime particulier
U sans opinion

a toujours

U trés souvent
O souvent

U parfois

(| jamais

1 sans opinion

17

18

19

20

SORTIE DE L'HOPITAL ET SUITE DE TRAITEMENT

Considérez-vous que votre sortie ou votre transfert a
été bien organisé ?

Est-ce que |’on vous a expliqué quand et comment il
fallait prendre vos médicaments chez vous ?

Par rapport au début du traitement ou des soins,
considérez-vous que votre état de santé s’est
amélioré ?

1

[« S B R L

U oui
& plus ou moins

I:l non

U sans opinion

U oui

2 plus ou moins

4 non

[ je n’ai pas recu de médicament
Q sans opinion

3 oui

Q plus ou moins

1 non, mais le traitement m’a soulagé
O non, malheureusement

U je ne suis pas malade

U sans opinion

Votre satisfaction vis-a-vis de I’hdpital

Recommanderiez-vous notre hdpital a vos proches
s’ils devaient étre hospitalisés ?

J oui, sans aucun doute
U oui, probablement

Q non, probablement pas
Q non, en aucun cas

N’hésitez pas a nous faire part des bonnes ou mauvaises surprises qui ont marqué votre

séjour ou de tout autre commentaire ou suggestion
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ANNEXE 1.2 bis

QUESTIONNAIRE POUR LES PATIENTS AMBULATOIRES

Votre point de vue sur la consultation

Pour chaque question, nous vous prions de cocher la case qui correspond le mieux a votre
avis.

Pour tous vos commentaires, merci d’utiliser I’espace commentaires placé en fin de
guestionnaire

PRISE DE CONTACT

Quel a été le délai d’attente pour votre premiére
consultation ?

A votre avis, ’accueil aux admissions de la
policlinique a-t-il été agréable ?

Est-ce que la traductrice vous a consacré
suffisamment de temps 2

A la réception, est-ce que vous avez recu toutes les
informations nécessaires pour vous rendre a la
consultation ?

R W N = oW o= T N P

A W N =

U moins d’une semaine

1 1 a2 semaines

] 3 44 semaines

U 122 mois

U plus de 2 mois

(| je suis venue en urgence
Q sans opinion

O oui
O plus ou moins

D non

Q) sans opinion

U oui

U plus ou moins

U non

U il n'y avait pas de traductrice disponible
O sans opinion

3 oui
O plus ou moins

D non

O sans opinion

RELATIONS AVEC LE PERSONNEL

Lors de votre dernier rendez-vous, combien de
temps avez-vous attendu avant la consultation ?

Si vous avez attendu trop longtemps, est-ce que
quelqu’un vous a expliqué les raisons de I’attente ¢

S L A W =

(S B N

U moins de 15 minutes

L) moins d’une demi-heure
Q plus d’une demi-heure
Q plus d’une heure

U plus d’une heure et demi
O sans opinion

O oui
Q plus ou moins

D non

O je n‘ai pas attendu trop longtemps
Q) sans opinion
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10

1

12

13

86

Le contact avec le médecin a-t-il corresponduavos 1 U oui
attentes ? 2 W plus ou moins
3 O non
4 [ sans opinion
Avez-vous pu parler de vos préoccupations, 1 O oui
inquiétudes ou angoisses avec le médecin ? 2 U plus ou moins
3 non
4 [ je ne souhaitais pas le faire
5 [ sans opinion
Lorsque vous avez posé des questions au médecin, 1 [ toujours
avez-vous recu des réponses claires ? 2 [ trés souvent
3 [ souvent
4 [ parfois
5 O jamais
& 4 je n’‘ai pas posé de questions
7 U sans opinion
Le contact avec la sage-femme a-t-il correspondua 1 oui
vos attentes ? 2 plus ou moins
3 [ non
4 [ je n’ai pas eu de contact avec une sage-femme
5 [ sans opinion
Estimez-vous que le personnel a fait tout ce qu’il 1 [ ils ont fait tout ce qu'ils pouvaient
pouvait pour soulager votre douleur ? 2 [ ils auraient pu faire un peu plus
3 [ ils auraient pu faire beaucoup plus
4 U je n'ai pas eu mal
5 [ sans opinion
A votre avis, le personnel a-t-il tout fait pour 1 81 ils ont fait tout ce qu’ils pouvaient
préserver votre intimité ? 2 ils auraient pu faire un peu plus
3 [ ils auraient pu faire beaucoup plus
4 [ sans opinion
Vos commentaires sur vos relations avec le
personnel :
INFORMATION
Est-ce que les informations concernant votre 1 U oui
traitement ont correspondu a vos attentes ? 2 plus ou moins
3 @ non
4 [ je ne souhaitais pas &tre informée
5

U sans opinion



14

15

16

17

18

19

Vos contacts téléphoniques avec la policlinique 1 oui
ont-ils répondu a vos attentes ? 2 plus ou moins
3 O non
4 [ je n’ai pas eu de contacts téléphoniques
5 [ sans opinion
Est-ce que |'on vous a donné |'occasion de vous 1 W oui
prononcer sur le choix des examens et des 2 plus ou moins
traitements ? 3 U non
4+ QA je ne souhaitais pas me prononcer
5 [ sans opinion
Avez-vous recu des informations contradictoires 2 1 O non
2 [ quelques-unes
3 [ beaucoup
4 [ sans opinion
Si oui, sur quels sujets 2
AUTRES ASPECTS DE LA CONSULTATION
Souhaiteriez-vous avoir a disposition dans lasalle 1 0 oui, des prospectus
d’attente plus de documentation. Si oui, sous 2 1 oui, du matériel vidéo
quelle forme ? 3 oui, du matériel informatique, CD-ROM
(possibilité de cocher plusieurs choix) 4 T non
5 U sans opinion
Les locaux de la policlinique seront bientot
rénovés. Nous vous prions de bien vouloir nous
faire part de toutes vos suggestions concernant la
salle d’attente (confort, espace, discrétion), et les
locaux en général.
Les délais entre les rendez-vous ont-ils 1 toujours
correspondus a vos attentes ? 2 U trés souvent
3 U souvent
4 parfois
s jamais
6 [ je n’ai pas eu de second rendez-vous
7 U sans opinion
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20 Par rapport au début du traitement ou des soins,

21

22

23

24

88

O oui

Q plus ou moins
[ non, mais le traitement m‘a soulagé(e)

U non

U je n'étais pas malade

considérez-vous que votre état de santé s'est
amélioré 2

o U R W N =

U sans opinion

VOTRE SATISFACTION VIS-A-VIS DE LA CONSULTATION

Recommanderiez-vous cette policlinique a vos
proches, s'ils avaient besoin d’une consultation

1 oui, sans aucun doute
2 [ oui, probablement

3 non, probablement pas
4 non, en aucun cas

N’hésitez pas a nous faire part des bonnes ou des
mauvaises surprises qui ont marqué votre
attention

ou de tout autre commentaire ou suggestion

QUESTIONS FACULTATIVES SUR VOTRE PERSONNE

Quelle est votre année de naissance ? 19....
Quel est votre lieu de naissance (pays ou canton) ? Pays / Canton :
Quelle est votre langue maternelle ? Langue maternelle :




ANNEXE 1.3 - LE REGLEMENT DE L'ENQUETE DES HOSPICES

Evaluation de la satisfaction des patients - information générale

But Deux raisons principales militent en faveur d’une évaluation réguliére
de la satisfaction des patients :
o détecter les problémes a temps pour améliorer la qualité des soins
(projet de service);
¢ rendre des comptes auprés de I’Etat (contrat de prestations) et des
assurances (LAMal).

Conception Plusieurs scénarios d’évaluation de la satisfaction des patients peuvent
étre envisagés en jouant sur les paramétres suivants:

les critéres d’exclusion;

["orientation du questionnaire (jugement versus constat);

la taille du questionnaire (nombre de questions);

le choix des items (plus ou moins spécifiques);

la voie d’administration du questionnaire (poste, téléphone);

la méthode d’échantillonage (aléatoire simple, aléatoire stratifié);

les modalités d’envoi (émetteur, anonymat, etc.).

Critéres d’exclusion  Le questionnaire n’est pas envoyé si l'un des criteres d’exclusion
suivants est présent :
1. Patients décédés a I'hédpital
2. Diagnostics principal ou secondaires (Classification internationale des maladies,

CIM-9):

279.5 SIDA avec manifestations 634.x Avortement spontané
279.6 Para-SIDA 635.x Avortement provoqué légal
290.x Démences 636.x Avortement provoqué illégal
304.x Pharmacodépendance 637.x Avortement, sans précision

638.x Echec de la tentative d’avortement
3. Diagnostic principal uniquement :
795.8 Personne positive au test HIV

4. Patient sélectionné pour une précédente enquéte de satisfaction moins d'un an
auparavant.

L'avis de I'entourage des patients décédés devrait étre recueilli par une autre démarche
(entretien par exemple).

Orientation On distingue deux types de questionnement :

e jugements : «excellent», «bien», «passable», «mauvais»;
e constats : «oui/non» ou «toujours», «souvent», «parfois», «jamais»,

etc.).
Exemple de jugement excellent trés bien bien  passable  mauvais
Facilité de voir votre médecin quand | 1] ] K I ]
vous en avez besoin
Exemple de constat toujours  souvent parfois  rarement  jamais
Dans quelle mesure les médecins étaient-ils [ i 1 i |

disponibles pour répondre & vos questions
lorsque vous en aviez besoin ?

Le questionnement du type «jugement» est recommandé aux hopitaux souhaitant se
positionner sur un marché concurrentiel. Le questionnement de type «constatif» est
recommandé dans une démarche d’amélioration de la qualité, parce qu’ils sont plus
objectifs et plus faciles & interpréter. ‘
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Taille

Choix des items

Recueil des avis

Echantillonnage

Conclusion

Pour en savoir plus...
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Les questionnaires disponibles comprennent de 10 a 100 questions
environ. Un questionnaire court est meilleur marché et plus simple a
manipuler. Un questionnaire long permet d’évoquer plus d’items.

Notre préférence va a un questionnaire court, comprenant une quinzaine d’items
communs a toutes les unités et une quinzaine d’items laissés au choix des unités.

Le choix des items communs a toutes les unités devrait s’appuyer sur la
charte des Hospices.

It s’agit notamment du droit des patients a I'information sur les choix thérapeutiques
(intervention chirurgicale, médicaments) et au respect de leur personne (relations avec
les médecins, les infirmier(e)s, d’autres professionnels).

Le choix des items spécifiques dépend de la politique des soins du
service et des problémes identifiés. Un catalogue de questions est
proposé, a titre indicatif, aux services.

Les principales voies d’administration du questionnaire sont le télé-
phone et |’envoi postal.

Les avantages du téléphone sont, d’une part, la possibilité de conduire
un questionnaire relativement long et compliqué (avec des sauts de
questions), et d’autre part, un taux de réponses généralement plus haut.
Son inconvénient principal est son codt élevé.

L'envoi postal est plus économique. De plus, un certain nombre de
précautions (lettre d’accompagnement du questionnaire et rappels) ont
déja prouvé leur efficacité quant a I'amélioration du taux de réponses.
C’est pourquoi, corrélativement au choix d’un questionnaire court, notre préférence va
a l'envoi postal.

Dans le but de pouvoir interpréter les résultats par service, les patients
sont sélectionnés selon la méthode de I’échantillonnage aléatoire
stratifié (50 patients par service et par an au moins).

Le questionnaire proposé (Cf. Annexe 1.2) vise a recueillir des constats
plutot que des jugements. Il couvre les principales dimensions de la
satisfaction des patients, en mettant I’accent sur les problémes les plus
souvent mis en évidence par ces derniers.

Il comprend une quinzaine de questions communes a tous les services
du CHUV.

La question 12 n’est posée qu’‘aux patients ayant subi une intervention chirurgicale au
Bloc opératoire (BOP) ou au Centre de chirurgie ambulatoire (CCA). La question 13
n‘est pas posée s'il s’agit d’une hospitalisation d’un jour.

Les responsables des services cliniques sont invités & proposer des
questions qui leur sont propres. Ces questions supplémentaires sont
intégrées au questionnaire, aprés discussion avec les intéressés si leur
formulation se réveéle problématique. Le contenu du questionnaire

différe ainsi en fonction de la trajectoire suivie par le patient au sein du
CHUV.

Il est prévu d’envoyer environ 250 questionnaires au début de chaque mois, sur la base
d’un échantillon aléatoire stratifié par service. Le but est d’obtenir au moins 50
questionnaires remplis par service. On attend un taux de réponse d’au moins 50%,
avec une lettre de rappel. Les questionnaires parviendront aux destinataires dans un
délai de 6 a 40 jours aprés leur sortie du CHUV. Une lettre signée du directeur du
CHUV, du directeur médical, du directeur adjoint et chef logistique et de la directrice
des soins infirmiers accompagne [’envoi du questionnaire.

Un petit guide a été élaboré a Vintention des cing hépitaux universitaires suisses au
sujet de la satisfaction du patient hospitalisé. Vous y trouverez les fondements
théoriques qui ont guidé le choix de la démarche proposée.



ANNEXE 1.4 LE CALENDRIER DE L'ETUDE

janvier 97 - consultation de la littérature

- visite du service

février- - constitution des focus groups

mars 97 - élaboration des questions des focus groups

- organisation des rencontres pour le courant d'avril
- élaboration du questionnaire
- correction du questionnaire avec |'équipe soignante

- soumission du protocole a la commission d'éthique

avril 97 - organisation et déroulement du premier focus group

- reformulation du questionnaire, en fonction des suggestions de
I’équipe soignante, des résultats des focus groups et de la phase

pilote auprés des patients
mai-ao(t - déroulement du second focus group

- envoi des questionnaires et enregistrement des résultats

- début de la rédaction de la thése
ao(t 97 - réception des derniers questionnaires
- déroulement du dernier focus group

- analyse des résultats (essentiellement descriptive)

sept 97-oct 99 - rédaction et corrections de la thése
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ANNEXE 1.5

FORMULAIRE D'INFORMATION DE L'"ENQUETE PAR QUESTIONNAIRE

Enquéte de satisfaction
des patients ambulatoires suivis en médecine 11

Informations pour les patients

Le CHUV a entrepris diverses démarches pour garantir la qualité des soins.
Une de ces démarches consiste a demander aux patients de donner leur avis a
propos de certains aspects des soins. Pour cela, nous avons développé un
questionnaire adapté a cette consultation et nous désirons en connaitre la
valeur. Nous avons essayé d’identifier quels étaient les points essentiels d’une
bonne prise en charge. Nous avons prévu une rubrique commentaires qui
vous permette d’exprimer votre point de vue sur les aspects importants de la
prise en charge, qui ne figureraient pas dans le questionnaire. Nous vous
encourageons vivement a exprimer votre opinion et ceci dans le but de nous
aider a perfectionner notre évaluation.

Nous vous invitons aujourd’hui a participer a cette étude destinée a valider un
questionnaire de satisfaction, et ceci, afin de savoir il permet effectivement de
déterminer la qualité de votre prise en charge. Nous sommes grandement
intéressés a connaitre votre avis, car les attentes des patients ne correspondent
pas toujours aux priorités fixées par le personnel soignant.

Cefte ¢tude est réalisée par des chercheurs de la Faculté de Médecine de
Lausanne, de la division des Maladies Infectieuses et de P’Institut Universitaire
de Médecine Sociale et Préventive.

Une étude de validation de questionnaire signifie que les réponses obtenues ne
seront pas ufilisées pour guider votre traitement, mais bien pour tester la
valeur scientifique du questionnaire. Celui~ci permet de définir les aspects
déterminants de la prise en charge. En résumé, cette enquéte sera utile pour
déterminer la valeur de ce questionnaire et dans un second temps, pour
améliorer la prise en charge des patients.
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Vous allez recevoir ce questionnaire dans une semaine i domicile, sans
qu’aucune mention du nom du service ne soit faite ni sur enveloppe, ni sur le
questionnaire. Nous nous permettons d’attirer votre attention sur ce point
pour que vos réponses se rapportent uniquement a la consultation de
médecine II. L’ensemble du questionnaire comprend un peu plus de quarante
questions. Nous vous demandons d’y répondre seul (e) , en une seule fois et de
nous le renvoyer aussitot. Les réponses sont, et resteront anonymes.

Nous précisons que vous restez libre d’interrompre votre participation si vous
le désirez et ceci, a tout moment et sans inconvénients.

Les responsables de cetfe éfude vous remercient chaleureusement d’accepter
de remplir le questionnaire que vous allez recevoir prochainement a domicile
et sont 4 votre disposition pour répondre aux éventuelles questions que vous
pourriez vous poser.

Dr Isabelle Marguerat Mme Marina Alberti Dr Patricia Halfon Dr Bernard Burnand
CHUV, Lausanne CHUV, Lausanne Office de Planification =~ [UMSP, Lausanne
tel : 021 314 10 22 tel : 021 314 10 22 et d’Evaluation

bip : 41 000 tel : 314 69 95
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ANNEXE 1.6
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT A L'ENQUETE

Enquéte de satisfaction
aupres de patients ambulatoires suivis en médecine 11

Formulaire de consentement pour les patients

Je, soussigné(e), déclare accepter de participer a I’étude de
validation du questionnaire d’enquéte de satisfaction, aprés avoir

regu les informations écrites et orales concernant cette étude de la

J’ai été informé (), en particulier, que 1’ensemble du questionnaire
est, et restera, anonyme et que mes réponses aux questions ne seront

pas utilisées pour guider ou modifier mon traitement.

Je peux interrompre ma participation a tout moment si je le désire et
ceci sans préjudice d’aucune sorte.

Lieu et date Signature du patient
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ANNEXE 1.7
LETTRE D’ACCOMPAGNEMENT DU QUESTIONNAIRE

Madame, Monsieur,

La semaine derniere, vous avez donné votre consentement pour
remplir ce questionnaire intitulé « Votre point de vue sur le
service de consultation » et nous le renvoyer dans les plus brefs
délais. I’équipe de recherche vous remercie, une fois de plus, de
vous inféresser a cette enquéte et vous donne quelques
précisions nécessaires.

Nous vous rappelons que cette enquéte, réalisée par des
chercheurs du département de Médecine et de PInstitut de
Meédecine Sociale et Préventive, est une étude de validation d’un
questionnaire de satisfaction sur la qualité des soins du service
qui vous suit. Cela signifie que vos réponses ne seront en aucun
cas utilisées pour guider votre traitement, mais bien pour tester
la valeur scientifique du questionnaire et nous permettre
d’améliorer la prise en charge des patients.

L’ensemble du questionnaire, que nous vous demandons de
compléter, comprend un peu plus de quarante questions. Afin
de connaitre réellement votre avis, il est important que vous y
répondiez seul(e).

Rappelons encore que les réponses sont, et resteront, anonymes
et que, méme en cas de consentement préalable, vous restez
libre d’interrompre votre participation, si vous le désirez.

Nous restons bien évidemment 4 votre disposition pour
répondre aux éventuelles questions que vous pourriez avoir.

Nous vous remercions chaleureusement daccepter de remplir
ce questionnaire ef de participer ainsi activement 4 cetfe

recherche.
Les investigateurs responsables:
Dr Isabelle Marguerat ~Mme Marina Alberti Dr Patricia Halfon Dr Bernard Burnand
CHUV, Lausanne CHUV, Lausanne Office de Planification = TUMSP, Lausanne

tel : 021 314 10 22 tel : 021 314 10 22 et d’Evaluation
bip:41 000 tel : 314 69 95






ANNEXE 2.1 PROFIL SOCIODEMOGRAPHIQUE DE LA POPULATION TESTEE AVEC
LES RESULTATS EN %

Situation de vie

Nationalité

Niveau d’études acquis

Occupation principale au
cours des quatre
derniéres semaines

Revenu mensuel net moyen
du ménage
(déductions sociales faites)

Votre premigre consultation
dans le service date de

Vous avez consulté dans le
service

Y a-t-il, parmi vos proches,
une ou plusieurs personnes,
a qui vous puissiez parler,
n’‘importe quand, de
problémes trés personnels ?

vit seul (e)

vit en couple sans enfant (conjoint(e)

ami (e), partenaire)

vit en couple avec enfant

en famille (parents, fréres, soeurs, enfants)
autre (précisez)

suisse
européenne
afrique

asie

amérique du nord
amérique du sud

aucune formation scolaire ou professionnelle
scolarité obligatoire

apprentissage ou école professionnelle
formation professionnelle supérieure?

école professionnelle supérieure*

formation universitaire

autre (précisez)

travail & temps plein

travail & temps partiel

femme/homme au foyer

en formation

en apprentissage

retraité ou bénéficiaire d’une rente (Al)
au chomage

arrét de travail pour maladie

autre (précisez)

inf. 3 1500
1500 a 2000
2000 a 3000
3000 a 4000
4000 a 6000
6000 a 8000
sup. a 8000

avant 95
en 95
en 96
en 97

de vous-méme

a la demande de votre médecin traitant
suite & une hospitalisation

conseillé par une association

autre

oui

oui, plus ou moins
non, je ne pense pas
non, absolument pas

39
37

71
22

N = —

15
19
12
25
18

66
12
12
10

28
44
18

69
23

3 Maitrise, dipldme professionnel supérieur ou fédéral

* Ecole technique supérieure, école supérieure de cadres pour I’économie et I’administration, école normale,

institut d’études sociales
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RESULTATS COMPLETS PAR ITEM

PRISE DE CONTACT

FREQ
1. Le délai d’attente avant votre premiére 1 tout a fait adéquat 93
consultation a été ? 2 raisonnable 65
3 trop long 6
4 inacceptable 0
5 sans opinion 4
® sans réponse 3
N VALEURS MANQ 7 7
N 164
2. A votre avis, l’accés du service 3 l'intérieur du 1 trés facile 57
CHUV est ? 2 facile 97
3 assez difficile 14
4 trés difficile 0
5 sans opinion 2
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 3
N 168
3. A votre avis, ’accés téléphonique du service 1 tres facile 51
est ? 2 facile 97
3 assez difficile 12
4 trés difficile 2
5 sans opinion 99
N VALEURS MANQ 9
N 162

PERCENT PER CUM®

54.4 % 56.7 %
38.0 96.3
3.5 100.0
23
1.8
333 % 33.9%
56.7 91.7
8.2 100.0
1.2
0.6
29.8% 31.5%
56.7 91.4
7.0 98.8
1.2 100.0
5.3

> Le calcul du pourcentage cumulé (PER CUM) s’intéresse ici au nombre de réponses évaluables, c’est & dire pour

la question 1, le N est égal a 164.
® Désigne le nombre de valeurs manquantes (sans réponse).

7N Valeurs Manq désigne en réalité le nombre de valeurs manquantes, ajouté au nombre de réponses a

échappement.
® N désigne le nombre de réponses évaluables.

° Les astérisques sont 12 pour signaler des taux élevés d’utilisation des réponses de type échappement > 5%,

ainsi que des réponses manquantes > 4%.
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4. A votre avis, 'accueil du service est ?

5. Dans votre situation, le délai entre deux
rendez-vous est & votre avis ?

6. Les horaires proposés par la consultation sont-
ils adaptés a votre emploi du temps ?

U h WN =

1

w

FREQ
excellent 94
trés bon 52
bon 25
passable 0
mauvais 0
sans opinion 0
N VALEURS MANQ 0
N 171
tout a fait adéquat 98
raisonnable 59
trop long 4
trop court 3
sans opinion 7
N VALEURS MANQ 7
N 164
oui, ils sont tout a fait 114
adaptés
assez bien adaptés 45
mal adaptés 11
sans opinion 1
N VALEURS MANQ 1
N 170

PERCENT PER CUM

55%
30.4
14.6

57.3%
34.5
2.3
1.8
4.1

66.7%

26.3
6.4
0.6

55%
85.4
100.0

59.8%
95.7
98.2

100.0

67.1%

93.5
100.0
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RELATIONS AVEC LES MEDECINS ET LES INFIRMIER/ERES DE LA CONSULTATION

7. A-t-il été possible de joindre par téléphone le
médecin ou les infirmiéres qui s'occupent de vous
pour un conseil ou une urgence ?

8. Estimez-vous pouvoir faire confiance aux
médecins et infirmiéres du service ?

9. Estimez-vous avoir été traité(e) avec respect par
fe personnel du service 2

10. Avez-vous pu parler de vos préoccupations,
inquiétudes ou angoisses avec le médecin ou les

infirmiéres du service ?
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W N = W N -

—

w

FREQ
toujours 66
trés souvent 37
souvent 24
parfois 19
jamais 0
je n‘ai jamais 18
cherché a atteindre
un membre de
I’équipe par
téléphone
sans opinion 6
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 25
N 146
oui 140
oui, plus ou moins 28
non 0
sans opinion 2
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 3
N 168
oui 164
oui, plus ou moins 6
non 0
sans opinion 0
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 1
N 170
oui 126
out, mais pas 25
suffisamment
non 6
je ne souhaite pas le *9
faire
sans opinion *4
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 14
N 157

PERCENT PER CUM

38.6%
21.6
14.0
11.1

10.5

3.5
0.6

81.9%
16.4

1.2
0.6

95.9%
3.5

0.6

73.7%
14.6

3.5
5.3

2.3
0.6

45.2%
70.5
87.0

100.0

83.3 %
100.0

96.5%
100.0

80.3%
96.2

100.0



FREQ PERCENT PER CUM

11. A votre avis, le médecin vous a-t-il consacré 1 toujours 97 56.7%  58.4%
suffisamment de temps pour vous écouter ? 2 trés souvent 36 21.1 80.1
3 souvent 21 12.3 92.8
4 parfois 12 7.0 100.0
5 jamais 0
6 sans opinion 3 1.8
sans réponse 2 1.2
N VALEURS MANQ 5
N 166
12. A votre avis, les infirmier(ére)s vous ont-ils 1 toujours 95 55.6% 59.7%
(elles) consacré suffisamment de temps pour vous 2 trés souvent 36 21.1 82.4
écouter ¢ 3 souvent 19 11.1 94.3
4 parfois 9 5.3 100.0
5 jamais 0
6 sans opinion 8 4.7
sans réponse 4 2.3
N VALEURS MANQ 12
N 159
13. Vous étes-vous déja senti rejeté(e) & cause de 1 jamais 146 85.4%  86.9%
votre diagnostic par le personnel au cours d'une 2 exceptionnellement 17 9.9 97.0
visite au CHUV ? 3 parfois 4 2.3 99.4
4 souvent 0
5 trés souvent 1 0.6 100.0
6 toujours 0
7 sans opinion 1 0.6
sans réponse 2 1.2
N VALEURS MANQ 3
N 168
14. Estimez-vous avoir été traité(e) avec 1 oui 144 84.2%  84.7%
compétence par votre médecin ? 2 oui, plus ou moins 25 14.6 99.4
3 non 1 0.6 100.0
4 sans opinion 0
sans réponse 1 0.6
N VALEURS MANQ 1
N 170
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FREQ PERCENT PER CUM

15. Estimez-vous avoir été traité(e) avec 1 oui 159  93.0% 95.8%
compétence par les infirmier(ére)s du service ? 2 oui, plus ou moins 7 4.1 100.0
3 non 0
4 sans opinion 3 1.8
sans réponse 2 1.2
N VALEURS MANQ 5
N 166
16. Lorsque vous avez posé des questions a votre 1 toujours 99 579%  59.3%
médecin, avez-vous recu des réponses que vous 2 trés souvent 37 21.6 81.4
compreniez ? 3 souvent 21 12.3 94.0
4 parfois 10 5.8 100.0
5 jamais 0
6 je n’ai jamais posé 2 1.2
de questions
7 sans opinion 1 0.6
sans réponse 1 0.6
N VALEURS MANQ 4
N 167
17. Lorsque vous avez posé des questions aux 1 toujours 81 47.4%  62.8%
infirmier(ére)s, avez-vous recu des réponses que 2 trés souvent 30 17.5 86.0
vous compreniez ? 3 souvent 12 7.0 95.3
4 parfois 6 3.5 100.0
5 jamais 0
6 je n’ai jamais posé *34 19.9
de questions
7 sans opinion *5 2.9
sans réponse 3 1.8
N VALEURS MANQ 42
N 129
18. A votre avis, les connaissances des médecins 1 excellentes 74 43.3%  44.3%
du service concernant votre affection sont ? 2 bonnes 81 47.4 92.8
3 passables 12 7.0 100.0
4 mauvaises 0
5 sans opinion 1 0.6
sans réponse 3 1.8
N VALEURS MANQ 4
N 167
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19. Est-ce que I'on vous a donné |'occasion de
vous prononcer sur le choix de votre traitement ?

20. Vous est-il arrivé de craindre que la
confidentialité de votre diagnostic ne soit pas
respectée dans le service par le personnel 2

[«) NS, N NN UURE SR

FREQ

oui 119
oui, mais pas 18
suffisamment
non 12
je ne souhaite pas le *4
faire
j’estime ne pas étre *16
en mesure de le faire
sans opinion
sans réponse *1
1
N VALEURS MANQ 22
N 149
jamais 131
parfois 23
souvent 2
tres souvent 1
toujours 2
sans opinion *10
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 12
N 159

PERCENT PER CUM

69.6%
10.5

7.0
2.3

9.4

0.6
0.6

76.6%
13.5
1.2
0.6
1.2
5.8
1.2

79.9%
91.9

100.0

82.4%
96.9
98.1
98.7

100.0
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COORDINATION ET CONTINUITE DES SOINS

21. Selon vous, la collaboration du service avec
votre médecin traitant est ?

22. A votre avis, la collaboration entre les
médecins et les infirmiéres du service est ?

23. Le changement des médecins du service a-t-il
représenté un probléme pour vous ?

24. Savez-vous qui appeler dans le service, si vous
avez besoin d’aide ou une question
supplémentaire a poser 2
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SNV AW N =

G Ww N =

W=

excellente 43
trés bonne 44
bonne 31
passable 12
mauvaise 3
je n’ai pas de *23
médecin traitant
sans opinion *14
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 38
N 133
FREQ
excellente 47
trés bonne 56
bonne 24
passable 3
mauvaise 0
je ne m’estime pas *34
en mesure de le
juger
sans opinion *5
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 41
N 130
non 58
oui, plus ou moins 67
oui, vraiment 20
je n’ai pas changé de *21
médecin
sans opinion *3
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 26
N 145
oui, précisément 93
oui, plus ou moins 63
non 9
sans opinion 4
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 6
N 165

25.1%
25.7
18.1

7.0
1.8
13.5

8.2
0.6

PERCENT

27.5%
32.7
14.0

1.8

19.9

2.9
1.2

33.9%
39.2
11.7
12.3

1.8
1.2

54.4%
36.8
53
2.3
1.2

32.3%
65.4
88.7
97.7

100.0

PER CUM

36.2%
79.2
97.7

100.0

40.0%
86.2
100.0

56.4%
38.2
100.0



INFORMATION

25. Avez-vous recu des informations
contradictoires de la part des différents
intervenants de I'équipe (réceptionniste,
médecins, infirmier(ere)s) ?

26. Le médecin, vous a-t-il consacré suffisamment
de temps pour vous informer au sujet de votre
maladie et de votre traitement 2

27. Les infirmiéres, ont-elles eu besoin de clarifier
les explications du médecin concernant votre
traitement ?

28. De maniére générale, les informations que
vous avez regues pour comprendre votre
traitement sont 2

B W N =

Uk WN

ULk wWN =

oui, quelques-unes 16
oui, beaucoup 0
non 144
sans opinion *10
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 11
N 160
FREQ
toujours 100
trés souvent 37
souvent 21
parfois 7
jamais 0
je ne prends pas de 4
médicaments
sans opinion 1
sans réponse 1
N VALEURS MANQ 6
N 165
toujours 4
trés souvent 2
souvent 2
parfois 29
jamais 111
je ne prends pas de *7
médicaments
sans opinion *12
sans réponse 4
N VALEURS MANQ 23
N 148
excellentes 43
trés bonnes 66
bonnes 43
passables 11
mauvaises 0
je ne prends pas de 6
médicaments
sans opinion 0
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 8
N 163

9.4%

84.2
5.8
0.6

PERCENT

58.5%
21.6
12.3

4.1

2.3

0.6
0.6

2.3%
1.2
1.2

17.0
64.9
4.1

7.0
2.3

25.1%
38.6
25.1

6.4

3.5

1.2

10.0%

100.0

PER CUM

60.6%
83.0
95.8

100.0

2.7%
4.1
5.5

25.1
100

26.4%
66.9
93.3

100.0
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29. Votre médecin, vous a-t-il expliqué quels
pouvaient étre les principaux effets indésirables
des médicaments que I'on vous a prescrits ?

30. Estimez-vous avoir recu de la part du médecin
I'information nécessaire pour bien comprendre les
différents examens (examens radiologiques,
examens endoscopiques par exemple) qui ont été
effectués 2

31. Votre médecin vous a-t-il expliqué que faire
en cas d’aggravation de vos symptomes ?
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oW N =

FREQ

toujours 89
trés souvent 23
souvent 23
parfois 19
jamais 5
je ne prends pas de *8
médicaments
sans opinion *2
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 12
N 159
toujours 63
trés souvent 21
souvent 20
parfois 14
jamais 3
je n‘ai pas eu de tels *43
examens
sans opinion *5
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 50
N 121
oui trés précisément 69
oui mais briévement 35
non, pas du tout 36
je n’ai pas envie d’en *9
parler
sans opinion *19
sans réponse 3
N VALEURS MANQ 31
N 140

PERCENT PER CUM

52%
13.5
13.5
11.1
2.9
4.7

1.2
1.2

36.8%
12.3
11.7

8.2
1.8
25.1

2.9
1.2

40.4%
20.5
21.1

5.3

11.1
1.8

56.0%
69.4
86.0
97.5

100.0

52.1%
69.4
86.0
97.5

100.0

49.3%
74.3
100.0



32. Estimez-vous avoir recu des conseils suffisants 1 oui 53
concernant votre alimentation de la part de votre 2 oui, plus ou moins 31
médecin ou lors d’une consultation de nutrition 3 non 31
avec l'infirmiére ? 4 jen’ai pasde  *46
5 probléme pour
m’alimenter
6 sans opinion *8
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 56
N 115
FREQ
33. Durant vos consultations, le médecin a-t-il 1 oui 67
abordé le sujet de votre sexualité ? 2 oui, mais pas 20
suffisamment
3 non 71
4 je ne souhaite pas en *9
parler
5 sans opinion *2
sans réponse 2
N VALEURS MANQ 13
N 158
34. D'ou proviennent la majorité de vos 1 journaux / livres 39
connaissances concernant votre maladie ? 2 télévision / radio 15
3 littérature scient. / 9
(ne cocher qu’une seule case) congrés
4 internet 4
5 associations 14
6 entourage (famille, 8
amis)
7 médecin(s) 62
8 infirmier/ere(s) 6
9 autres %14
N VALEURS MANQ 14
N 157

31%
18.1
18.1
26.9

4.6
1.2

PERCENT

39.2%
11.7

41.5
5.3

1.2
1.2

22.8%
8.8
5.3

2.3
8.2
4.7

36.3
3.5
8.2

46.1%
73.0
100.0

PER CUM

42.4%
55.1

100.0

19 Cette valeur ne correspond pas au nombre réel de valeurs manquantes, mais refléte un nombre élevé de

questionnaires comportant plusieurs réponses pour ce point.
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AUTRES ASPECTS DU TRAITEMENT

35. Estimez-vous que I'aménagement des lieux est 1

adapté a votre prise en charge 2

36. Estimez-vous que le service s’est montré apte
a vous conseiller lorsque vous avez eu des
difficultés financiéres ou professionnelles ?

37. Que pensez-vous des frais a votre charge
occasionnés par votre traitement ?
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2

—_

BN =

oui 116
oui, mais pas 28
suffisamment
non 9
sans opinion *13
sans réponse 5
N VALEURS MANQ 18
N 153
FREQ
oui 37
oui, mais pas 15
suffisamment
non 18
je n’ai pas eu de tels *85
problémes
sans opinion *10
sans réponse 6
N VALEURS MANQ 101
N 70
corrects 34
élevés 54
trop élevés 32
je n’ai pas eu de frais *19
je n’ai pas encore
recu de facture *9
sans opinion
sans réponse *11
*12
N VALEURS MANQ 51
N 120

67.8%
16.4

5.3
7.6
29

PERCENT

21.6%
8.8

10.5
49.7

5.8
3.5

19.9%
31.6
18.7
11.1

5.3

6.4
7.0

75.8
94.1

100.0

PER CUM
52.9%
74.3

100.0

28.3%
73.3
100.0



IMPLICATION DES PROCHES

38. Estimez-vous avoir recu une aide efficace pour 1

faciliter vos rapports avec vos proches ?

39. Considérez-vous que vos proches ont été
impliqués de fagon adéquate dans votre prise
en charge ?

2

w

—_

w

oui 42
oui, mais pas 10
suffisamment
non 18
je n’ai pas eu besoin *81
d’aide
sans opinion *16
sans réponse 4
N VALEURS MANQ 101
N 70
FREQ
oui 56
oui, mais pas 7
suffisamment
non 21
je n’ai pas souhaité *74
impliquer mes
proches
sans opinion *9
sans réponse 4
N VALEURS MANQ 87
N 84

24.6%
5.8

10.5
47.4

9.4
2.3

PERCENT
32.7%
4.1

12.3
43.3

53
2.3

60.0%
74.3

100.0

PER CUM
66.7%
75.0

100.0
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ETAT DE SANTE (2 QUESTIONS ISSUES DU SF - 36)

40. Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé 1

est ¢ 2
3
4
5

41. Par rapport a I'lannée derniére a la méme 1

époque, comment trouvez-vous

votre état de santé en ce moment ? 2
3
4
5

112

excellente 14
trés bonne 24
bonne 96
médiocre 30
mauvaise 4
sans réponse 3
N VALEURS MANQ 3
N 168
bien meilleur que 30
I’an dernier
plutdt meilleur 41
a peu preés pareil 67
plutdét moins bon 28
beaucoup moins bon 2
sans réponse
3
N VALEURS MANQ 3
N 168

8.2%
14.0
56.1
17.5

2.3
1.8

17.5%

24.0
39.2
16.4

1.2

1.8

8.3%
22.6
79.8
97.6

100.0

17.5%

42.3
82.1
98.8
100.0



VOTRE SATISFACTION GLOBALE ViS-A-VIS DE NOTRE CONSULTATION

42. Dans l'ensemble étes-vous satisfait(e) des soins
recus a la consultation ?

43. Considérez-vous que les médecins et les
infirmier(ére)s ont fait tout ce qu’ils pouvaient

pour vous soulager ?

44. Recommanderiez-vous cette consultation a
vos proches, s'ils souffraient de la méme affection

que vous ?

1
2
3
4

w

FREQ
oui 154
plus ou moins 13
non 0
sans opinion 1
sans réponse 3
N VALEURS MANQ 4
N 167
ils ont fait tout ce 103
qu’ils pouvaient
ils auraient pu faire 12
un peu plus
ils auraient pu faire 2
beaucoup plus
je n’ai pas souffert *41
sans opinion *8
sans réponse 5
N VALEURS MANQ 54
N 117
oui, sans aucun 135
doute
oui, probablement 30
non, probablement 2
pas
non, en aucun cas 0
sans réponse 4
N VALEURS MANQ 4
N 167

90.1%
7.6

0.6
1.8

60.2%

7.0

—
P

24
4.7
2.9

78.9%

17.5
1.2

2.3

PERCENT PER CUM

92.2%
100.0

88.0%

98.3

80.8

98.8
100.0
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ANNEXE 2.2

DESCRIPTION STATISTIQUE DE LA REPARTITION DES REPONSES

PRISE DE CONTACT [ 80.6 1"

MOYENNE"? 84.4

1. DELAI D’ATTENTE AVANT 1% RENDEZ-VOUS MIN 33.3 VARIANCE ~ 360.2
MAX 100 COEFF VAR™ 0.2
RANGE 66.7 sTD DEV™*  19.0
P25 66.7 STD ERR'S 1.5
P50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE'™®  33.3
MOYENNE  75.2

2. ACCES DU SERVICE MIN 33.3 VARIANCE ~ 399.2
MAX 100 COEFF VAR 0.3
RANGE 66.7 STD DEV 20.0
P25 66.7 STD ERR 1.5
P 50 66.7 MODE 66.7
P75 100 QUARTILE 33.3
MOYENNE  73.9

3. ACCES TELEPHONIQUE MIN 0 VARIANCE ~ 437.8
MAX 100 COEFFVAR 0.3
RANGE 100 STD DEV 20.9
P25 66.7 STD ERR 1.6
P50 66.7 MODE 66.7
P75 100 QUARTILE 33.3

" Valeur du score moyen de la dimension concernée.

12 Le calcul du score se fait en éliminant les réponses manquantes et les échappements, en considérant les
pourcentages des réponses valables et en leur attribuant une valeur pondérée. Pour la premiére question, 4 types
de réponses possibles. Le calcul de la valeur pondérée se fait en attribuant a la meilleure réponse la valeur de 1 ou
100%, a la seconde : 66.7%, & la 3°™ : 33.3%et a 1a 4 °™ : la valeur nulle.

Ex. question 1 : 56.7 x 100% + 39.6 x 66.7% + 3.7 x 33.3% =56.7 + 264 + 1.2 = 84.35

" Coefficient de variation

14 Déviation standard

1> Erreurs systématiques

'6 Le quartile représente 1’intervalle interquartile, soit I’intervalle entre les percentiles 25 et 75.
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MOYENNE  85.1

4. ACCUEIL DU SERVICE MIN 50 VARIANCE 335.1
MAX 100 COEFF VAR 0.2
RANGE 50 STD DEV 18.3
P 25 75 STD ERR 1.4
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 25
MOYENNE 84.6

5. DELAI ENTRE DEUX RENDEZ-VOUS MIN 0 VARIANCE 455.2
MAX 100 COEFF VAR  0.3.
RANGE 100 STD DEV 21.3
P 25 66.7 STD ERR 1.7
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 33.3
MOYENNE  80.3

6. HORAIRES PROPOSES MIN 0 VARIANCE 925.9
MAX 100 COEFFVAR 0.4
RANGE 100 STD DEV 30.4
P 25 50 STD ERR 2.3
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 50

RELATION AVEC LES MEDECINS ET LES INFIRMIERES [88.3]
MOYENNE 75,7

7. POSSIBILITE DE JOINDRE MEDECIN OU

INFIRMIERES AU TELEPHONE POUR UN CONSEIL

OU UNE URGENCE MIN 25 VARIANCE 715
MAX 100 COEFF VAR 0.4
RANGE 75 STD DEV 26.7
P 25 50 STD ERR 2.2
P 50 75 MODE 100
P75 100 QUARTILE 50
MOYENNE  91.7

8. CONFIANCE EN MEDECIN OU INFIRMIERES MIN 50 VARIANCE 349.3
MAX 100 COEFF VAR 0.2
RANGE 50 STD DEV 18.7
P 25 100 STD ERR 1.4
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
MOYENNE  98.2

9. TRAITE AVEC RESPECT MIN 50 VARIANCE 85.6
MAX 100 COEFF VAR 0.1
RANGE 50 STD DEV 9.3
P25 100 STD ERR 0.7
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
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MOYENNE  88.2

10. PARLER DES PREOCCUPATIONS,

INQUIETUDES, ANGOISSES MIN 100 VARIANCE 645.5
MAX 100 COEFFVAR 0.3
RANGE 100 STD DEV 25.4
P 25 100 STD ERR 2.0
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
MOYENNE  82.8

11. MEDECIN CONSACRE DU TEMPS POUR

ECOUTER MIN 25 VARIANCE 567.1
MAX 100 COEFF VAR 0.3
RANGE 75 STD DEV 23.8
P25 75 STD ERR 1.8
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 25
MOYENNE  84.1

12. INFIRMIERES CONSACRENT DU TEMPS POUR

ECOUTER MIN 25 VARIANCE 509.7
MAX 100 COEFFVAR 0.3
RANGE 75 STD DEV 22.6
P25 75 STD ERR 1.8
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 25
MOYENNE  96.6

13. REJET LIE AU DIAGNOSTIC MIN 20 VARIANCE 105.4
MAX 100 COEFF VAR 0.1
RANGE 80 STD DEV 10.3
P 25 100 STD ERR 0.8
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
MOYENNE  92.1

14. MEDECIN TRAITE AVEC COMPETENCE MIN 100 VARIANCE 365.6
MAX 100 COEFFVAR 0.2
RANGE 100 STD DEV 19.1
P 25 100 STD ERR 1.5
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
MOYENNE  97.9

15. INFIRMIERES TRAITENT AVEC COMPETENCE MIN 50 VARIANCE 101.6
MAX 100 COEFF VAR 0.1
RANGE 50 STD DEV 10.1
P25 100 STD ERR 0.8
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
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MOYENNE  83.7

16. REPONSES CLAIRES DU MEDECIN MIN 25 VARIANCE 526.6
MAX 100 COEFF VAR 0.3
RANGE 75 STD DEV 22.9
P25 75 STD ERR 1.8
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 25
MOYENNE  86.1

17. REPONSES CLAIRES DES INFIRMIERES MIN 25 VARIANCE 448.3
MAX 100 COEFF VAR 0.2
RANGE 75 STD DEV 21.2
P25 75 STD ERR 1.9
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 25
MOYENNE  79.0

18. QUALITE DES CONNAISSANCES DES MEDECINS
MIN 33.3 VARIANCE  421.6
MAX 100 COEFFVAR 0.3
RANGE 66.7 STD DEV 20.5
P25 66.7 STD ERR 1.6
P 50 66.7 MODE 66.7
P75 100 QUARTILE 33.3
MOYENNE  85.9

19. OCCASION DONNEE DE SE PRONONCER SUR

LE TRAITEMENT MIN 100 VARIANCE 914.9
MAX 100 COEFFVAR 0.4
RANGE 100 STD DEV 30.2
P25 100 STD ERR 2.5
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
MOYENNE  94.0

20. CRAINTE DU NON - RESPECT DE LA

CONFIDENTIALITE DU DIAGNOSTIC MIN 100 VARIANCE 248.9
MAX 100 COEFFVAR 0.2
RANGE 100 STD DEV 15.8
P25 100 STD ERR 1.3
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
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COORDINATION ET CONTINUITE [72.0]

MOYENNE  71.1

27. COLLABORATION DU SERVICE AVEC LE

MEDECIN TRAITANT MIN 0 VARIANCE 698.8
MAX 100 COEFFVAR 0.4
RANGE 100 STD DEV 26.3
P 25 50 STD ERR 2.3
P 50 75 MODE 75
P75 100 QUARTILE 50
MOYENNE  78.3

22. COLLABORATION MEDECIN- INFIRMIERES MIN 25 VARIANCE 391.4
MAX 100 COEFFVAR 0.3
RANGE 75 STD DEV 19.8
P 25 75 STD ERR 1.7
P 50 75 MODE 75
P75 100 QUARTILE 25
MOYENNE  63.1

23. CHANGEMENT DES MEDECINS MIN 0 VARIANCE 1'181.3
MAX 100 COEFF VAR 0.5
RANGE 100 STD DEV 34.4
P 25 50 STD ERR 2.9
P 50 50 MODE 50
P75 100 QUARTILE 50
MOYENNE 75.5

24. PERSONNE A APPELER EN CAS DE BESOIN MIN 0 VARIANCE 903
MAX 100 COEFF VAR 0.4
RANGE 100 STD DEV 30.0
P25 50 STD ERR 2.3
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 50

119



INFORMATION [74.0]

MOYENNE  95.0

25. INFORMATIONS CONTRADICTOIRES MIN 50 VARIANCE 226.4
MAX 100 COFFF VAR 0.2
RANGE 50 STD DEV 15.0
P25 100 STD ERR 1.2
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE
MOYENNE  84.9

26. MEDECIN CONSACRE DU TEMPS POUR

INFORMER MIN 25 VARIANCE 470.3
MAX 100 COEFFVAR 0.3
RANGE 75 STD DEV 21.7
P25 75 STD ERR 1.7
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 25
MOYENNE  90.7

27. NECESSITE POUR LES INFIRMIERES DE

CLARIFIER LES EXPLICATIONS DU MEDECIN MIN 0 VARIANCE 419.1
MAX 100 COEFFVAR 0.2
RANGE 100 STD DEV 20.5
P 25 93.8 STD ERR 1.7
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 6.3
MOYENNE 71.6

28. QUALITE DES INFORMATIONS RECUES MIN 25 VARIANCE 490.1
MAX 100 COEFF VAR 0.3
RANGE 75 STD DEV 22.1
P 25 50 STD ERR 1.7
P 50 75 MODE 75
P75 100 QUARTILE 50
MOYENNE 77.0

29. EXPLICATIONS DES EFFETS INDESIRABLES MIN 0 VARIANCE 917.5
MAX 100 COEFFVAR 0.4
RANGE 100 STD DEV 30.3
P25 50 STD ERR 2.4
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 50
MOYENNE  76.2

30. INFORMATION SUR LES EXAMENS MIN 0 VARIANCE 863
MAX 100 COEFFVAR 0.4
RANGE 100 STD DEV 29.4
P 25 50 STD ERR 2.7
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 50
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MOYENNE 61.8

371. EXPLICATIONS EN CAS D’AGGRAVATION MIN 0 VARIANCE 1'748.6
MAX 100 COEFF VAR 0.7
RANGE 100 STD DEV 41.8
P 25 0 STD ERR 3.5
P 50 50 MODE 100
P75 100 QUARTILE 100
MOYENNE  59.6

32. CONSEILS SUR L’ALIMENTATION MIN 0 VARIANCE 1'749.8
MAX 100 COEFFVAR 0.7
RANGE 100 STD DEV 41.8
P 25 0] STD ERR 3.9
P 50 50 MODE 100
P 75 100 QUARTILE 100
MOYENNE 48.7

33. EVOCATION DE LA SEXUALITE MIN 0 VARIANCE 2'195.8
MAX 100 COEFFVAR 1.0
RANGE 100 STD DEV 46.9
P25 0 STD ERR 3.7
P 50 50 MODE 100
P75 100 QUARTILE 100

AUTRES ASPECTS DU TRAITEMENT [66.5]
MOYENNE  85.0

35. ADAPTATION DE L'AMENAGEMENT A LA PRISE

EN CHARGE MIN 100 VARIANCE 825.2
MAX 100 COEFFVAR 0.3
RANGE 100 STD DEV 28.7
P 25 100 STD ERR 2.3
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
MOYENNE  63.6

36. APTITUDE DU SERVICE A DONNER CONSEILS

FINANCIERS ET PROFESSIONNELS MIN 4] VARIANCE 1'805.9
MAX 100 COEFF VAR 0.7
RANGE 100 STD DEV 42.5
P 25 12.5 STD ERR 5.1
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE  87.5
MOYENNE  50.8

37. FRAIS OCCASIONNES PAR LA PRISE EN CHARGE
MIN 0 VARIANCE 1'385.9
MAX 100 COEFFVAR 0.7
RANGE 100 STD DEV 37.2
P25 0 STD ERR 3.4
P 50 50 MODE 50
P75 100 QUARTILE 100
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IMPLICATION DES PROCHES [69.0]

MOYENNE  67.1

38. AIDE POUR FACILITER RAPPORTS AVEC

PROCHES MIN 0 VARIANCE 1'875.8
MAX 100 COFFFVAR 0.6
RANGE 100 STD DEV 43.3
P 25 12.5 STD ERR 5.2
P 50 87.5 MODE 100
P75 100 QUARTILE 75
MOYENNE  70.8

39. IMPLICATION ADEQUATE DE PROCHES DANS

PRISE EN CHARGE MIN 0 VARIANCE 1880
MAX 100 COEFFVAR 0.6
RANGE 100 STD DEV 43.4
P 25 37.5 STD ERR 4.7
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 62.5

SATISFACTION GLOBALE [94.2]
MOYENNE  96.1

42. SATISFACTION DES SOINS RECUS MIN 50 VARIANCE 180.5
MAX 100 COEFF VAR 0.1
RANGE 50 STD DEV 13.4
P 25 100 STD ERR 1.0
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE -
MOYENNE  93.2

43. MEDECIN ET INFIRMIERES ONT TOUT FAIT

POUR SOULAGER LA SOUFFRANCE MIN 100 VARIANCE 383.9
MAX 100 COEFFVAR 0.2
RANGE 100 STD DEV 19.6
P25 100 STD ERR 1.8
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
MOYENNE  93.2

44, RECOMMANDER LA CONSULTATION MIN 33.3 VARIANCE 208
MAX 100 COEFF VAR 0.2
RANGE 66.7 STD DEV 14.4
P 25 100 STD ERR 1.1
P 50 100 MODE 100
P75 100 QUARTILE 0
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ANNEXE 2.3

REPERTOIRE DES COMMENTAIRES DU QUESTIONNAIRE

THEMES N négatif/ Caractéristiques
positif '8
prise de contact
accueil 17 positifs chaleureux, aimable, personnalisé, agréable, efficace
{(2x), exceptionnel, amical, agréable, bien regu, on
peut s’exprimer en toute confiance
accés / accessibilité 4 négatifs (3) |loin de I'entrée, difficile d’accés pour les handicapés,
parking cher,
positif (1) proche des autres services
flexibilité des horaires 4 négatifs pas assez de compréhension lors de changements de
rendez-vous, horaires trop restreints et plages
quotidiennes pas compatibles pour les personnes
travaillant & 100%, rendez-vous trés fréquents,
davantage de consultations I’aprés-midi
qualité des relations
personnel
amabilité |42  positifs chaleureuses (8x), bonnes (6x), sympathiques (6x),
excellentes (4x), agréables, sensibles, sans préjugés,
courtois, dévoués, adéquats, a l'écoute, on peut
parler sans appréhension, calmes, dynamiques,
pleines d’humanité, amicales, « quand j’en ressars, je
suis bien ».
confiance | 6 positifs confiance totale
respect des préférences |3 positifs conseils en respectant le choix du patient (2x),
accepte que le patient demande un second avis.
compétence | 1 positif remercie pour la qualité des prestations humaines et
techniques
disponibilité | 3 négatifs manque de temps et d’écoute, souvent stressés,
surcharge de travail
soutien psychologique ou |1 neutre avoir du temps pour parler

moral

7 Nombre total de commentaires sur le sujet.
'8 Proportion de commentaires positifs et négatifs avec le nombre absolu entre () .
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attitude face aux

traitements

clarté des explications
médecin

compétence
disponibilité

infirmiéres

généralités

efficacité

compétence

amabilité

confidentialité

Coordination - continuité
collaboration avec médecin

traitant

124

4

neutre

négatif

neutres

négatif

neutres (3)

positif (1)

positif

positifs (3)

négatif (1)

positifs

positifs (2)
négatifs (4)

neutres

danger de banaliser I'importance des trithérapies et

d’oublier que le Sida reste une maladie mortelle.

réponses données floues pour ne pas inquiéter

difficulté a juger des compétences du médecin,
apprentissage mutuel

médecins ont trop de patients

contact que pour les prises de sang, pas suivi par
d’autres infirmiéres que « celles qui vampirisent », je
ne suis suivi que par des médecins,

représentent un point fixe de référence face au
changement des médecins

sont parfaites en terme d’efficacité

souvent mieux informées que les médecins (2x),
explications sur le VIH m’ont beaucoup apporté,
regrette qu’elles ne puissent plus donner les résultats
d’examens au téléphone comme avant

sympathiques, visite se passe toujours trés bien,

cordiales

discrétion, anonymat,
entendre noms au desk, courrier avec mention
médecine I, souhait de plus de confidentialité, ne

pas croiser d’autres patients.

nécessité d'une prise en charge lors de I'absence du

médecin traitant (2x)



collaboration médecin -

infirmiéres

coordination des médecins

changements des médecins

assistants

information
informations

contradictoires

sexualité

médecines

complémentaires

7

16

27

négatifs (6)

positif (1)

négatifs

négatifs
(14)

neutres (2)

négatifs

questions
restées sans
réponse (14)

négatif (1)

positifs (12)

négatifs

les infirmiéres n‘ont pas a poser des questions sur le
traitement, c’est Iaffaire du médecin - apprendre par
des connaissances qu’il existe une consultation
psychosociale en médecine |l, sans avoir été averti -
méconnaissance de la consultation psychosociale au
sein de médecine 1! (2x) - patients se plaignent de
devoir renseigner eux-mémes les infirmiéres sur les

examens sanguins a faire (2x)

important de voir les mémes personnes au desk et en
salle de traitement

pas de prise en charge dermato, manque d'un suivi
type généraliste

le changement crée un fossé - difficile de changer -
trop de tournus - qualité des médecins trés variable -
il faut tout répéter, recommencer, recréer la
confiance - difficile de recommencer & zéro - seul
point négatif de la consultation (2x) - quand on
commence a se faire confiance, a se connaftre, un
autre médecin arrive - ce qui me dérange le plus, les
infirmiéres sont souvent mieux informées, car les
médecins changent

changement de médecin OK en collaboration avec
un médecin généraliste pour la globalité - face a un
changement permanent, les infirmiéres représentent

le point fixe de référence.

7 rem. a propos des médicaments

5 rem a propos de la sexualité

2 rem. sur |'attente et les rendez-vous

nécessité de protection pour séropositifs

au sujet des différentes pratiques sexuelles et des
risques liés

effets des médicaments sur le désir et la puissance

remarques positives sur la clarté des explications

pas assez de connaissances des médecines paralléles

(2x), nécessite une plus grande ouverture
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autres aspects
locaux '

apparence| 10

aménagements| 10

discrétion, intimité | 8

dimensions| 8

(autres)| 4
coqts 1
problémes financiers 2
conseils professionnels 1

négatifs

négatif (1)

positifs (9)

positif (1)
négatifs (7)

négatifs
négatifs
négatif

négatifs

négatif

manque de fenétres, de lumiére (8x), endroit
lugubre, vétuste, sombre, pas assez de clarté, trop
calme, bunker borgne, air climatisé

adapté pour une visite d'une demie heure
seulement,

sympa (3x), chaleureux, convivial, trés bien,
accueillant, cadre familial, mouchoirs + boissons +
bonbons trés bien, fauteuils et musique créent une
bonne ambiance, aménagements ont amélioré les
lieux

discrétion de la consultation

pas assez de place - trop de promiscuité avec des
patients gravement atteints - juste séparés avec des
paravents dans la salle de traitement - plus d’intimité
nécessaire - beaucoup de rencontres dans les
couloirs et la salle d’attente - éviter de mélanger
différents cas en salle d’attente (risques infectieux) -
suggestion de différentes salles pour les cas plus ou
moins atteints.

petits, exigus, besoin de plus d’espace, de place, trop
concentré, salle de consultation = clapiers a lapins.
mangque salle fumeurs (2x), parking trop cher, porte
coulissante fermée nommée « infectiologie »

concerne le prix des trithérapies

problémes pour partir en vacances, pour les frais de
déplacements et la nourriture, suppléments
alimentaires

estime avoir été mal renseigné a propos du VIH et de

mon employeur

'® A noter, pour resituer les remarques, que le service de Médecine II se situe dans les sous-sols du batiment

hospitalier et ne comporte aucune fenétre.
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satisfaction globale

21

neutre (1) | des années sont meilleures que d’autres

positifs (20) |« je n‘ai que du bien & en dire » - j"apprécie une prise
en charge par des spécialistes - sont extraordinaires,
gentils et compétents - équipe magnifique et
formidable - merci (5x) - regrette de ne pas étre venu
avant - les relations sont positives, pleines de
compréhension - confiance, amour, espoir - «sans
eux je n‘aurais pas pu aller de l'avant » - excellente
qualité des prestations - accueil + écoute + prise en
charge excellents - toujours bien recu - peut
s’exprimer en confiance - « une équipe formidable,
c’est primordial pour suivre ce combat» - font de

leur mieux pour m’expliquer.

Tableau contenant les suggestions faites par les patients concernant la consultation et les soins

suggestions

proposer un lexique des termes techniques

nécessité d’une salle pour favoriser le contact des patients
entre eux, spécialement pour les personnes seules et
« abandonnées »

simplifier I’accés a la pharmacie (du CHUV)

une plus grande ouverture au sujet des médecines paralléles
offrir des préservatifs en médecine Il

aider les personnes affaiblies lors de déménagements
proposer des associations pour s'aérer l’esprit, besoin
d’évasion, de dialogue, de rencontres.

proposer un autre lieu de consultation

une consultation « intime, mais pas anonyme »
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ANNEXE 2.4 Transcription des commentaires

Le point de vue des patients de Médecine 11

La consultation

"Accessoires" agréables Bref, sinon je trouve agréable 1'endroit et les intentions telles que eau, 2

bonbons etc.

Oui, c'est trés accueilfant, un cadre familial, des choses & boire, des
mouchoirs, des bons fauteuils.

Offre de boissons, musique classique, salle d'attente sympa, bonne 2

ambiance générale.

Accessibilité aux autres services  C'est loin de la porte d'entrée, des places de parc (je suis handicapée un 3

peu). Mais le CHUV est si grand.

Oui (recommander la consultation), vu qu'en cas de gros problémes 2

I'on est tout de suite dirigé vers le service le plus approprié a nous
prendre en charge.

Accueil Par contre, je trouve malheureux que cet accueil soit spécifique a la 3

méd2. J'ai eu 'occasion de fréquenter d'autres services du CHUV
(dermato, allergo), oli je n'ai pas trouvé de personnel disponible et pas
accueillant du tout.

Je ne veux pas &tre suivi a Genéve, car je sais {(par des amis) que 2

I'accueil et les structures ne sont pas pareils.

La réceptionniste et le personnel de [a consultation sont exceptionnels.
Je trouve 'accueil trés chaleureux et amical.

C'est formidable a la méd2, X nous accueille toujours avec le sourire -
le médecin traitant aussi.

Bonne surprise quant a 'accueil a chaque fois plus efficace et
chaleureux de la réception.

Le trés bon accueil lors de chaque visite de la part de tout le personnel.
A la réception, médecin et accueil trés aimables.

Les trés bonnes surprises sont constituées par un accueil chaleureux tant
au téléphone qu'a la consultation ou méme si je n'ai pas un rendez-
Vvous, mais que je passe pour demander un renseignement.

La réception et I'accueil sont tout simplement exceptionnels, mais j'ai
de la chance de trés bien réagir au traitemnent (peut-&tre que les deux
sont liés),

Je suis toujours bien accueillie et bien entendu par le service.

Un grand merci pour la réception qui est tellement chaleureuse et une
voix plus que douce.

J'ai toujours été bien regu.

Je trouve que c'est déja beaucoup plus accueillant qu'il y a quelques
années en arriére.

Je souhaiterais que ce service soit maintenu tel quel, malgré les mesures
d'économie qui se profilent a {'horizon. Je félicite tous les
collaborateurs (médecins, infirmiéres, ..) de leur bon accueil.

Je suis toujours bien accueillie.

Bon, I'accueil est trés chaleureux.

Accueil trés agréable, personnalisé.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :



Aménagement des lieux C'est adapté pour y passer de temps en temps une demi-heure. . 3

Seuls l'entrée, I'admission et le secrétariat sont adaptés ainsi que la salle
d'attente.

Le cadre est trés sympathique et chaleureux.
Oui, je trouve méd2 assez convivial, 2
Les locaux se sont améliorés, Il y a 4 ans ¢'était triste et décourageant. 2

Les lieux de la consultation de méd 2, je trouve qu'ils sont trés bien.

Salle d'attente sympa. 2

Apparences et décoration Je trouve dommage que 'on ne voie pas la lumigre du jour, je trouve un 3
: peu l'endroit lugubre.

Trop cave, manque de fenétre * fumigre *.

Actuellement les efforts de décoration ont rendu les locaux plus gais.

Manque de fenétres et de lumiére du jour. Ressemblent trop a des

bunkers.

Salle sans [umiére naturelle. 3

Pas de lumiére. L'impression d'étre & la cave.

Dommage pour le personnel soignant (pas pour moi) qu'ils ne puissent
jouir de la lumiére du jour. Sans parler de l'air climatisé.

Locaux borgnes -

Sans Jumigre du jour, pauvre personnel traitant et pour les consultants (@
mon avis) représente certains malaises.

Des fleurs, des fenétres.

Les lieux sont vétustes, sombres, pas assez de clarté. Aussi ils devraient
étre plus attrayants, vivants, gais.

Confidentialité {Recommander la consultation) Oui, car I'anonymat y est bien gardé.

Assise a la salle d'attente, j'ai entendu plusieurs fois des médecins
donner le résuitat des examens 2 leurs patients et juste avant, Z qui
accueille la personne au téléphone en donnant son prénom, attention.

Recevoir du courrier avec mention CHUV M2 sur |'enveloppe.

Mais dans d'autres services au CHUV, il m'est arrivé que la
confidentialité soit non respectée.

Pour la question 20, jamais dans le service de méd2(manque de
confidentialité).

J'apprécie tout particulidrement la discrétion absolue que le médecin lui-
méme, sans que je le demande, a automatiquement appliquée (par
exemple pharmacie du CHUV).

Confort I faudrait une salle d'attente fumeur.
Dommage que |'on ne puisse pas fumer.

Mais on peut toujours faire mieux. Ex la porte coulissante "infectiologie".

Cofits Méme la charge de 10% que nous devons payer sur les médicaments en
plus du pourcentage des consultations font de la trithérapie un luxe.
Dimensions de I'espace Les salles de consultations me font penser a des clapiers a lapins.
disponible
Trés bien :
Bien :
A améliorer :

Non évalué :



Dimensions de |'espace C'est & nouveau une question de place.
disponible

Les salles d'examens sont trés petites.
Locaux trop petits.

Locaux exigus.
Besoin de plus d'espace pour le personnel et pour le patient.

Pour le personnel permanent, ¢a ne répond méme pas aux normes
fédérales pour la garde du bétail !

Trop petit et concentré.
Pas assez d'espace.

Elexibilité des horaires de rendez- Les horaires de consultations devraient commencer dés 7h ou 7h30 le

VOus matin. Personnellement j'habite Morges et je travaille a2 Genéve et
forsque je viens a la consultation, je n'arrive pas avant 10h30-11h {e
matin pour autant que je me déplace en voiture, en train c'est encore
pire'! De plus les médecins ne consultent pas tous les jours...
Le fait que les consultations commencent a 9h est difficilement
compatible avec un travail & 100%, si on tient compte en plus de la
fréquence des " visites " & méd2.

Des consultations pendant I'aprés-midi |

lis ne comprennent pas qu'on doive annuler parfois un rendez-vous 3
{santé, moral, etc); pas assez souples.

Promiscuité / Discrétion Dans le local des prises de sang, ou il n'y a jamais assez de place et of
les patients sont souvent juste séparés par des paravents, trop de
proximité.

Suivant les jours, beaucoup de rencontres dans la salle d'attente, et dans
les couloirs...

Je trouve I'endroit med2 trés bien, parce que discret.
Oui {recommander la consultation), mais dans la stricte intimité.

La salle de prise de sang est un scandale (lits avec des malades cachés
par des paravents, prises de sang effectuées au pied de ces mémes lits
etc.).

Salle d'attente ou séparation pour les prises de sang.

Je préférerais plus de confidentialité, ne pas devoir croiser d'autres
patients.

Si possible ne pas mélanger par ex. dans |a salle d'attente des gens qui
ont la grippe, qui toussent ou autre, de fagon a ne pas propager leurs
microbes sur les autres. Plus dur a faire qu'a dire.

Le local utilisé pour de simples prises de sang ne devrait pas étre le
méme que celui pour d'autres patients plus gravement atteints qui
viennent pour d'autres traitements.

Trés bien :
Bien M

A améliorer
Non évalué :
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Le personnel en
général

Amabilité du personnel Si tous les gens étaient comme eux, le monde serait bien meilleur.

Avec tout ce que j'ai entendu (je parle pour méd2), on est loin d'étre
des numéros. Simplement, lorsque j'arrive " joli sourire " me dit
toujours Fabienne, comment ¢a va ? ou autres choses communes mais
importantes & la fois.

Mes commentaires sur les relations sont les suivants : " les meilleurs "
Elle sont trés bonnes.
Et malgré cela tout le monde est gentil, calme et dévoué, bravo.

Ce sont des personnes trés ouvertes, ol I'on parle de tout et de rien sans
aucune appréhension. Des choses peut-8tre 2 mais qui font du bien.
Merci ? avec du personnel aussi cool.

Le personne! soignant est ouvert et trés chaleureux. Merci 2 tous.
Plutdt amicales (relations) si ce n'était la gravité de I'infection. 2
Je peux discuter facilement, je les trouve trés dévoués et sympas.

Toute I'équipe avec qui je suis en relation s'est toujours montrée trés
courtoise, chaleureuse et prévenante. Malgré le contexte, je suis trés
heureux d'avoir fait leur connaissance.

Les membres de 'équipe de méd2 auxquels j'ai eu a faire sont trés
chaleureux.

Le personnel soignant est toujours sympathique et attentionné dans ce
service.

lls sont excellents; tout le monde est a votre écoute et toujours avec le
sourire, y compris la réceptionniste.

Bonnes en général.
La gentillesse et la bonne humeur,
Bonnes relations.

Excellentes.

A noter, une grande disponibilité et une chaleur d'ame présente, qui est
toujours trés positive lorsqu'on se trouve en telle situation ; de la part de
méd2 (on pourrait presque parler d'aura positive..) merci |

Toute ['équipe de la méd2, médecins, infirmiéres et la téléphoniste me
sont trés sympathiques.

Réceptionniste, encadrements et infirmiéres me sont forts sympathiques
et pour moi un role adéquat.

Les relations avec le personnel du service sont excellentes, les échanges
sont bi-directionnels.

Pourvu que ¢a dure.
J'ai de bonnes relations, ils sont sympathiques.
Il'y a une bonne ambiance.

Les médecins et les infirmigres sont toujours trés courtois et trds ouverts.
Ce service devrait étre montré en exemple.

Trés bien :
Bien :

A améliorer:
Non évalué :

O W —



Amabilité du personnel J'ai de trés bons rapports avec les médecins et infirmiéres.

J'ai toujours recu des relations amicales avec le personnel soignant.

Agréable, attentif.

Pour ce qui est des bonnes surprises, c'est le fait que tout le monde
sans exception soit si sympa et gentil.

Excellentes.
Les relations sont remarquables.

Mes relations avec le personnel soignant ont été trés bonnes,
sympathiques et franches.

Relations positives, pleines de compréhension, de confiance et méme
pleines d'amour et d'espoir.

Trés bonnes et sympathiques.
J'apprécie beaucoup la chaleur.

Bonnes relations.

Je trouve que les médecins ainsi que toute I'équipe qui les entoure sont
des personnes exceptionnelles.

Surpris plusieurs fois par la chaleur humaine du service de méd2, c'est

tout juste si l'on se tutoie pas avec certaines personnes ! {ls sont tous
trés aimables.

Compétences du personnel Je ne peux que les féliciter pour leurs compétences.

Confiance en le personnel Je leur voue une confiance totale, merci encore.

Conseils financiers et (Question 36) J'ai été mal conseillé vis-a-vis du HIV et mon employeur.
professionnels

Coordination / Continuité des Juste un commentaire, je pense que si nous voulons vaincre, nous
interventions devons multiplier les appels et étre attentifs que la chaine de soins ne se

casse pas & un bout ou l'autre, car j'ai un peu constaté a quel point le
déséquilibre et grand quand on sort de chez vous, je fais allusion au
suivi médical, social, économique.

C'est agréable de voir les mémes personnes a la réception ainsi que
pour les prises de sang. ‘

Un seul exemple, aprés une anesthésie générale en ambulatoire je suis
passée a méd 2, ayant (il s'est révélé que par la suite soit le lendemain)
des streptocoques ou staphilocoques au front. La réceptionniste (ce
n'était guere de sa faute) me dit que mon médecin traitant est encore la
(il était 16h) mais se trouve 2 la bibliotheque du CHUV. J'attends donc
un moment {un peu vaseuse aprés |'anesthésie et ces boutons frontaux).
Un autre toubib passe alors et dit : "1l est parti ", réponse de la
réceptionniste : "Non, il a dit qu'il allait a la bibliothéque ". Moi
j'attendais toujours. Le chef de clinique passe, je lui demande s'il peut
regarder mon front, réponse négative. Résultat final: mon médecin était
en fait parti sans prévenir quiconque. Je suis rentrée chez moi aprés une
journée au CHUYV et 1 staphilo et je suis revenue le lendemain matin.
Super !

Je dois parfois renseigner moi-méme les infirmiéres en ce qui concerne
les examens a faire et quand les faire ! {pas vraiment informations
contradictoires mais lacunes dans la communication entre médecins et
infirmiers).

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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Coordination / Continuité des Quand on a des problémes cutanés qui sont peu graves mais nombreux, 3

interventions on a pas de suivi par un médecin dermatologue. |'aimerais qu'un
dermatologue compétent puisse m'aider. Verrues diverses, petits kystes,
taches, allergies, eczéma-désséchement, (Beaumont exciu).

Ce n'est pas aux patients de dire aux infirmigres - il faut me faire ci ou 3
cela, telle analyse etc.. C'est arrivé une fois et j'espére la derniére.
Discrimination liée au VIH Vous donnez un service bien personnalisé, le personnel est agréable et 2
sensible sans préjugés envers les personnes infectées par le VIH.
Disponibilité du personnel Leur disponibilité. 2
Je trouve néanmoins que e personnel a trop de travail. 3
Ces relations pourraient étre meilleures, si les médecins et infirmiéres 3

disposaient de plus de temps a consacrer a chaque patient. Leur bonne
volonté n'est pas mise en doute, mais leur disponibilité leur est comptée
de par les limites du service.

Pas assez de disponibilité, peu de personnel souvent dérangé ! Difficile
d'approfondir une relation, vu le temps disponible.

Par contre, je ressens souvent un état de stress dans le service (di peut- 3
8tre 3 |'état d'urgence provoqué par la maladie, assurément). Mais j'ai

parfois, voire souvent, I'impression que I'on manque de personnel (oui,

je sais, Orchidée a di passer par 13).

Les relations sont bonnes, plus de discussions et de temps seraient bons.
La disponibilité et I'entourage.

Compte tenu de la charge voire surcharge de travail & laguelle votre
personnel doit faire face (compressions budgétaires ! ?) je trouve que ce
qu'ils/elles nous offrent comme soins, attention, temps etc.. est
FANTASTIQUE et les en remercie.

Manque d'écoute vis-a-vis du patient, et de temps.

Informations contradictoires Sur la médication du Crixivan pour le nombre d'heures a &tre a jeun. Le
médecin me dit Th avant et 2h aprés la prise du médicament & jeun, et
la nutritionniste dit 1h avant et 1h aprés ou alors uniquement 2h aprés.
Effets secondaires.

Sur le mode de prise des médicaments.

Un médecin m'avait bien dit d'éviter ['aspirine. Un autre médecin m'a
dit le contraire.

Indication d'utilisation de médicament pour le pamphlet p. ex. avec le
jus de pamplemousse frais ou non ? 2 ?

La vitamine B6 & prendre avec le Rimifon, la premiére fois il fallait que
j'en prenne pour soulager mon foie, la 2&me fois cela n'était pas
nécessaire, la vitamine étant plus les nerfs ou le Rimifon attaquait plus
le systéme nerveux etc.

Rendez-vous {réceptionniste)
Posologie des médicaments.

Respect du patient et de son avis  Rapport a la question 19, j'ai demandé un 2éme avis & Y avant une
reprise de trithérapie. Trés bien accepté par mon médecin traitant.
Me conseiller, tout en respectant mes propres choix.

Le respect de la part du personnel du service.

Tras bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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Soutien psychologique ou moral

Si le patient, en plus de sa maladie, a d'autres problémes, je pense que
ce sera nettement plus dur pour lui. La dialogue, la communication sont
trés importants avec mon médecin et le personnel soignant.

Et ils sont toujours la pour m'aider, surtout maintenant, oti je suis dans
une période un peu difficile face a la maladie.

J'aimerais des fois plus de temps pour causer, le moral n'étant pas
toujours bon, on a envie parfois de se décharger.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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Les médecins

Attitudes des médecins Les médecins se préoccupent davantage d'améliorer la valeur des 3
chiffres des résultats d'analyses, plutdt que la qualité de vie du patient
{médicaments, effets secondaires).

Bien du personnel médical est encore distant et effrayé par les patients 3
infectés.. |

Beaucoup d'attention de la part du médecin, personne trés attentive. 1
De plus, j'ai 'impression que méd 2 (je parle des médecins) s'installe 3

quelque peu dans une routine et banalise par trop les maladies
opportunistes {iées au virus. !l ne faut surtout pas et éviter le terme: c'est
normal. La trithérapie est lourde et n'empéche pas, malgré I'humour qui
me maintient bien et fait partie inhérente de moi-méme, les zonas (p.
ex) et problémes divers. Alors messieurs et mesdames les toubibs 2 que
la trithérapie, en attendant mieux, n'est pas une panacée, et ne tombez
pas dans une sorte de traintrain. Je, nous comptons sur votre attention | |
Je tire en écrivant ces lignes un début de sonnette d'alarme - faites
attention, méme si ce n'est pas toujours aisé pour vous, que tous les
jours des personnes atteintes meurent...

Attitudes face aux médecines Les médecins n'ont aucune connaissance concernant I'homéopathie, la 3

complémentaires phytothérapie, les fleurs de Bach, |a pensée positive, le bien-atre du
mental. Et pourtant toutes ces choses aident le corps 4 mieux se
défendre contre les maladies et a atténuer les effets secondaires de la

trithérapie.

Pas assez de compréhension face aux médecines paralleles. 3

J'apprécierais une ouverture sur les médecines dites paralléles. 3
Changement des médecins Evitez de changer trop souvent de médecins.

Je n'aurai qu'un reproche a formuler. C'est que pratiquement chaque 3

année je change de Dr. A chaque fois que I'on commence vraiment & se
connaitre, a se faire confiance, ¢'est un nouveau Dr qui prend la suite
de mon dossier. Je trouve regrettable que I'on ne puisse pas garder un
médecinattitré le plus longtemps possible. Surtout si affinité il y a entre
le patient et son médecin.

Je ne vois pas d'un bon ceil le changement de médecin. J'ai eu contact
avec la Dresse pendant 5 ans et maintenant je sais que le Dr actuel ne
sera la que pour 2 ans.

Trop de tournus - changement a peu prés tous les 6 mois - il y a de bons
médecins et les autres.

Dommage que |'on doive changer de médecin traitant. C'est difficile de
commencer a zéro. Sur ce je regrette beaucoup Dr; j'aime beaucoup
I'autre aprés lui. Mais c'est frustrant de quitter un médecin, auquel on
s'est attaché, on a tout dit.

Je trouve que c'est dommage de changer de médecin (car il faut chaque
fois tout répéter recommencer. Recréer la confiance 1) Enfin.. ¢'est ainsi
et ca me convient.

Vu le passage permanent des médecins traitants, ceci représente un
point fixe de référence personnelle trés appréciable {infirmiéres).

Mauvais: il est dommage que 1'on ne puisse pas garder plus longtemps
qu'une année le méme médecin (dans mon cas). Je ne sais pas s'il en est
de méme pour tous les patients, mais je le pense. C'est le seul point
négatif que je retiendrais.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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Changement des médecins Personnellement je suis fidele avec mon médecin pour autant qu'il y ait 2
du feeling. Le changement peut créer un fossé entre le médecin et e
patient. Je viens a la consultation tous les 6 mois, de méme chez mon
médecin traitant (en alternance période de 3mois).

.Une fois de plus, c'est le changement de médecins qui me dérange le 3
plus.

Seul probléme, le changement des médecins toutes les années. 3
(Recommander la consultation) Oui, mais en collaboration avec un 3

autre médecin généraliste plus proche. }'ai mon médecin généraliste qui
s'occupe de la globalité de mes problémes physique, avec qui je me
sens assez proche, et en complément j'apprécie d'étre suivie par un
médecin de méd2, plus compétent spécialiste du sida. J'apprécie et
recommande cette formule, aussi car je souffre du changement
d'assistant médecin.

La seule chose qui est difficile des fois, c'est que cela change souvent de 3
médecins. Mais je comprends aussi que c'est un hopital universitaire.

Vu les changements de médecins, il y a des années meilleures que 3
d'autres. .

Trop de changements de médecins. 3
)'ai depuis 1987-88 des contacts suivis avec méd 2; il est dommage 3

{(mais je comprends) et difficile pour moi de changer de médecins (j'en
ai eu 5 ou 6 depuis les dates susnommées).

Clarté des informations L'impression que pour pas nous inquiéter ils répondent de maniére 3
floue, ce qui m'inquiéte bien plus.
Compétences des médecins On a essayé de me faire une ponction de la moelle osseuse et lombaire 3

et on m'a raté a chaque fois. Pour la lombaire, on m'a mise une

apprentie qui faisait cela pour la premigére fois, malgré mon état

d'angoisse sur le moment, on a recommencé plusieurs fois (3) et on m'a

quand méme raté.

(Question 18}, les médecins n'en savent pas plus gue nous autres (ou les 3
journaux), je pense qu'ils en savent moins que les médecins américains.

Mais ils nous " déballent " leurs connaissances trés bien.

Le médecin n'a, semble-t-il, pas assez de connaissance des effets 3
secondaires.

Question18 (compétence du médecin), j'estime ne pas étre en mesure 0
de juger ses compétences, ni connaissances - question est a poser i ses
supérieurs.

(Question 18) N'étant pas médecin lui-méme comment voulez-vous 2

qu'un patient puisse juger les connaissances des médecins du service,
surtout dans cette maladie o1 I'on découvre sans arrét de nouvelles
choses, je pense souvent que 1'on fait un apprentissage mutuel des
connaissances concernant cette maladie.

Disponibilité des médecins Mes réponses sont aléatoires, je ne suis venue en consultation que trois 2
fois. Comme j'habite assez loin et sans véhicule, mon médecin a pris
toujours son temps par téléphone et par consultation.

Mon amie a été fort étonnée de voir mon médecin traitant prendre du
temps pour aller s'asseoir avec elle et lui expliquer ce qu'elle avait lu
dans un journal et ne comprenait pas, bref, bravo.

Les membres soignants d'hopitaux universitaires sont souvent stressés.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :



Disponibilité des médecins Il m'est arrivé de passer & I'improviste en méd2, mon médecin étant en 3
vacances, un autre médecin m'a remis un certificat médical sans me
recevoir rapidement. Je venais de commencer la tri-thérapie avec des
effets secondaires qui m'affectaient fortement physiquement et
psychiquement aussi. Je n'étais pas dans mon assiette ce jour-la ! Le
médecin m'a simplement demandé " combien de jours 2 " et remis le
certificat médical. J'étais encore moins dans mon assiette aprés en
rentrant. C'est peut-8tre du fait que mon passage improviste a pu rendre
cette rencontre aussi courte. Je peux comprendre.

It me semble que les médecins sont trop occupés, (trop de patients), 3
Implication dans le suivi du Je profite de |'occasion pour exprimer ma satisfaction qui concerne le 1
patient Dr, son extréme gentillesse, le temps qu'il prend pour bien expliquer les

choses, I'intérét qu'il porte aux moindres petits probléemes gu'on a dans
notre vie, méme si ceux-ci ne sont pas dans le cadre médical, j'ai une
confiance absolue en lui et de ce fait une grande sécurité, il n'y a
qu'avec lui que je me sens une personne humaine et normale.

Méd2 a fait d'énormes progrés dans tous les domaines depuis quelques 1
années et je dois une fiere chandelle & un médecin en particulier.

Disons que grace a lui je peux aujourd'hui répondre a ce questionnaire

(je refusais tout traitement). Sa patience et sa compréhension de mon

angoisse envers ces traitements ont fait que Dr X a su me pousser

gentiment et avec beaucoup de psychologie a faire confiance a la

médecine {un grand merci). Mon médecin actuel me confére

satisfaction.

Mon médecin oublie de demander les résultats (frottis, prise de sang), 3
c'est moi qui doit insister pour qu'il téléphone au service concerné. Il
est gentil, mais ailleurs !

L'implication. Par exemple, qu'elle ne fut pas ma surprise, ayant été 2
opéré des intestins, pour une raison qui s'est avérée n'étre pas due 2 ma
maladie, de voir mon médecin traitant venir tous les jours (dimanche de

garde y compris) au 15&me, ou alors ¢'était les chef de clinique ou une
personne qui fait le lien entre méd2 et les autres services. Merci et

bravo!

Concernant le bilan sanguin tous les 3 mois: je trouve désolant de gérer 3
personnellement ces histoires de controles. J'ai autre chose a gérer,

entre autre, ma vie professionnelle. je trouve un peu léger le laxisme du
médecin, & chacun son job et avec vigueur.

J'ai été surprise de voir que le médecin ne m'a pas appelé tout de suite 3
pour me donner un traitement pour les sinus bouchés. |1 a dd attendre le
prochain rendez-vous ! ! Alors que je souffrais et que les radiolographies
lui étaient parvenues bien avant.

Médecins - Divers )'ai répondu la meilleure réponse au 43 (soulager la souffrance), car je
ne me sens absolument pas malade en ce moment (je me confie a la
sincérité de mon médecin), et je pense que le cas échéant la réponse
serait la méme.

Pendant longtemps, j'avais des crampes aux pieds et des douleurs assez
fortes, je parlais de ¢ca méme a plusieurs personnes, sans réponses. Alors
de mon plein gré je me suis fait radiographier mes pieds et je dois peut-
étre étre opérée? ? ¢

N'ayant pas de. médecin traitant, j'aurais souhaité que le médecin de
méd2 tienne ce role.

Excellentes a I'heure actuelle depuis le changement de médecin traitant.
Moins bon avant.

J'attends beaucoup des médecins et des nouvelles thérapeutiques qui
viennent sur le marché pour vivre encore quelques années.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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Médecins - Divers Seule I'insistance & devoir mettre ma femme au courant de mon état me 3
pose un probléme. je n'ai pas de clé pour aborder le sujet, un conseil,
une méthode pour ne pas provoquer le rejet. Pas facile.

J'ai 'impression qu'on nous met tous dans le méme panier 3
médicalement et je crois que nous sommes plutét individuels.
Trop de certitudes et d'affirmation sans preuves par les médecins. 3
Pour le moment, je compte sur mon médecin traitant; alors j'attends 0
toujours les médicaments prescrits dans les jours a venir, comme prévu.
Trop attendu pour soigner mes dents (plusieurs années). 3
Les infirmieres
Amabilité des infirmiéres Ce qui se passe toujours trés bien, et méme cordialement.

Elles, ils sont tellement souriants et doux. Un vrai rayon de soleil.
Trés chaleureuses et je les en remercie.
Ca fait chaud au cceur et les infirmiéres sont tellement sympathiques,

c'est pour cela que je continue de venir, car je pourrais trés bien me
faire suivre a Fribourg.

Clarté des informations (Question 34) Je remercie X; ses explications sur le HIV m'ont beaucoup 2
apporté.

Efficacité des infirmiéres Infirmiéres parfaites.

Généralités a propos des Merci a vous femmes d'avoir une autre fagon de voir les choses que

infirmiéres nous les hommes et de vous préoccuper des autres (ces questions le

prouvent s'il en était besoin..), ainsi que de savoir créer des
atmospheéres détendues, souriantes et conviviales (pardon a votre
collegue masculin).

Apprendre par le biais d'amies qu'il y avait des prises en charge
psychologiques (ou bien-étre) par les infirmigres du service. Prise en
charge a titre d'essais je crois.

Je regrette le fait que les infirmiéres ne puissent plus me donner le
résultat de mes analyses, par téléphone, comme par le passé.

Mes contacts avec les infirmiéres se limitent a la prise de sang
mensuelle.

Je suis suivie que par des médecins, pas d'infirmiéres. 0

Je n‘aime pas que les infirmiéres posent des questions trop précises :
que prenez-vous comme médicament, depuis quand, les supportez-vous
? etc... ceci est ['affaire du médecin.

Bonne surprise les filles, je viendrai vous faire un gros bec quelque part
cet-automne, grand merci pour tout.

(Infirmigres) Quelques fois mieux informées que les médecins, car elles
changent moins souvent, les médecins passent.

Si par infirmigres vous entendez le personnel autre que les infirmiéres
qui me vampirisent, je n'ai pas d'expérience.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :



Les patients

Attitudes a I'égard de la maladie

Attitudes a I'égard des traitements

Difficultés financiéres

Miettes biographiques

Questions des patients (sexualité
a part)

Quand j'ai appris que j'étais positif au stade 4 | | ca m'a travaillé |'esprit.

Passage difficile, mais tras enrichissant ol je redécouvre les vraies
valeurs de la vie.

Pour moi, 'acceptation de son mal est la chose fa plus importante,
ensuite étre positif et aller de ['avant.

Pour certaines questions (concernant le traitement notamment), il m'est
difficile de répondre puisque je n'ai fait que trois visites a cette
consultation et que je ne commencerai un traiternent qu'au mois d'ao(it.
Avant que je commence mon traitement, j'étais absolument contre ces
médicaments. Maintenant je suis plus rassurée, bien que ['aie quand
méme ['impression que pour |'instant tout le monde nage dans la méme
soupe {médecins, infirmiers, malade).

j'ai d'abord di commencer trés vite (le traitement) et sans aucun savoir.
Mais aprés peu, je me suis renseignée un peu partout. Parler avec des
gens en traitement. Et enfin je me suis sentie rassurée, Ce n'est pas une
décision a prendre rapidement comme je |'ai fait | aprés une semaine
j'ai bien failli tout jeter & la poubelle et j'ai fait une dépression.

Problemes financiers : aide, supplément alimentaire, trajets, que le
service social du CHUV est limité | pas de possibilité de faire un break
de vacances d{i aux finances, besoin de changer d'horizons. §'il pouvait
se créer des associations d'aides, des propositions de possibilités pour
s'aérer |'esprit, besoin d'évasion, de dialogues de rencontres.

Les rendez-vous causent des déplacements difficiles, dus aux finances
All

Je suis aidé financiérement par mes parents qui en cas de besoin (fin de
mois) me mandatent de quoi manger..(mais je ne peux pas toujours
compter sur eux).Cette situation fait que je rattrape mon poids en début
de mois pour en reperdre en fin de mois... C'est un peu ridicule, je
touche 2500 d'Al; c'est pas facile. (les gros calculs sont des choses qui
me dépassent).

Dés le début, j'avais des doutes, mais comme j'ai passé dans beaucoup
de laboratoires - cliniques, je suis convaincu que j'étais déja atteint du
ViH-séropositif. Je souhaite une bonne chance 4 mon médecin, si un
jour je pouvais me sortir du calvaire. Merci!

J'ai laissé mon dossier a disposition d'un médecin pour 3 mois et
résultat traumatisant: un refus dans une étude. je pense qu'un bon
mental est indispensable pour tenir le coup, c'est du passé mais bon 2
Question: le drainage lymphatigue est-il déconseillé oui ou non aux
séropositifs traités en bi-thérapie ?

A quand la guérison ?

Question: le virus se comporte-t-il de la méme maniére dans tous les
groupes sanguins ? J'attends toujours la réponse ! ! Qu'en est-il de
I'évolution de la maladie. Merci a toute votre équipe.

Pourquoi je suis si fatigué 2 Pourquoi je transpire autant méme la nuit 2
Pourquoi je suis si nerveux et stressée ? Parfois je me leve le matin
comme si quelque chose m'avait tapé.

Je ne sais pas ce qu'est un examen endoscopique !

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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L'institution

A propos de ["hopital

Parking

Les problemes du CHUV commencent dés que {'on doit aller dans un 3
autre service. Et il y a de grosses améliorations a faire.

Pour moi je dois faire un pas sur moi-méme pour venir dans ce lieu de 3
douleur qu'est le CHUV.

Aux urgences et a Beaumont (dermato), les soins laissent beaucoup a 3
désirer.

Méd2 est certainement atypique au CHUV. 0
Etant souvent en consultation, je traiterais le tarif du parking de pur et 3

simple racket, de vol autorisé. Je reviens pas la par plaisir, mais par
nécessité. [l devrait y avoir un tarif réduit pour les patients.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué:
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La satisfaction

Satisfaction globale Autrement le service me plait. je n'ai rien a redire. 2
Bravo et chapeau a tous! 1

Rien a dire de plus, une seule chose: ¢'est un service formidable et je
regrette de n'étre pas venu avant.

Sans toute votre équipe, jamais je n'aurai pu aller de I'avant, merci. 1

Je suis trés contente que le service méd2 existe. Ma maladie y est bien
prise en charge par des spécialistes.

On peut toujours faire mieux, mais ce que 'on a et ce dont on dispose 2
est bien.

Je remercie infiniment tout le personnel pour la qualité des ses
prestations (humaines, techniques), bien qu'on leur demande toujours
plus et que I'on diminue leurs effectifs. Je souhaite pour eux (pour
['avenir) que 'on pense aussi a leur santé ! ! !

La qualité en général dépend beaucoup des personnes. 3

Cela va faire 7 ans que je suis suivi par méd2 et je n'ai que du bien a en
dire.

L'accueil, I'écoute et la prise en charge du patient sont excellentes &
tous les niveaux.

Je suis trés content avec la consultation de méd 2, toute 'équipe est
vraiment magnifique ! je les adore ! ! et je dis merci.

Je suis pleinement satisfaite du service de méd2. C'est une équipe
formidable et je peux vous affirmer que c'est primordial pour suivre ce
combat. Merci beaucoup.

Je trouve que, et depuis toujours, le personnel soignant a fait de son
mieux pour m'expliquer, m'accueillir.

Oui (satisfaction) pour le moment, si ca s'aggrave 2

Je n'ai rien a dire concernant la consultation de méd 2, ils ont été
toujours trés gentils et compétents a tout moment. Je suis trés content
avec eux.

Dire simplement un grand merci a toute I'équipe, sans eux je serais
vraiment perdu, MERCI.

L'équipe soignante, plus la réception sont extraordinaires. Je dois avouer
a chaque fois que je sors de la consultation, je suis trés bien
psychologiquement.

Quand on est suivi depuis des années dans le service (dans mon cas,
dés sa création sous le nom de Méd 2), il y a des années meilleures que
d'autres suivant le médecin qui nous suit. Mais dans I'ensemble, ¢a s'est
plutét bien passé.

Cette année est pour moi trés bonne.

Certaines questions auraient eues plusieurs réponses. Dans |'ensemble
je suis satisfait de méd2.

Je n'ai pas de remarques spéciales a faire, car que ce soit avec I'accueil
ou les nutritionnistes, ou le médecin, ou les infirmiéres, j'ai toujours été
bien recu et j'ai pu m'exprimer en tout confiance.

Trés bien :
Bien:

A améliorer :
Non évalué :



La sexualité

A propos de sexualité Depuis le début du traitement, je n'ai plus aucun désir sexuel, pire j'en 0
éprouve une répugnance et un dégo(t total.
Etant moi-méme homosexuel: la fellation, quels sont les dangers que ca
comporte pour mon partenaire 2 Doit-on utiliser un préservatif méme
dans ce cas ? J'ai eu plusieurs réponses a ce sujet; voila pourquoi le

doute.

Non. Les médecins ont toujours répondu & toutes mes questions sur la
sexualité.

Le traitement influence-t-il les envies sexuelles ? les capacités sexuelles 0

? physiquement non psychiquement 2 Si on a pas les moyens de se
payer |'anticontraception mensuelle 2 (2 ?)

Je déplore que ['on ne m'ait pas vacciné contre I'hépatite, alors que 3
mon compagnon |'avait contractée.

Non, je suis au clair et je connais les risques et les mesures. 2

il m'est difficile de répondre 4 la question 33, étant donné que j'ai eu
un nouveau médecin en 1995, et que cette personne a été d'une
discrétion absolue concernant mes relations, (ce que j'admire).

Il n'est pas toujours facile d'y répondre, mais comme la confiance est &
c'est plus facile.

Est-il possible que la trithérapie agisse sur I'érection masculine ou alors
['état de fatigue général dii a la thérapie ?

Je n'avais pas de questions.

Non, les explications sexuelles de couple sont claires et nettes.

Aucunes.

Je me suis renseignée de mon coté, auprés des différentes sources, mais
en dehors du CHUV.

Non.

Je n'ai pas osé demander ! Est-il dangereux pour mon partenaire (fiancé)
homme séro-négatif de faire un 69 avec moi, bien sér quand je n'ai pas
mes régles 122

Mais le médecin précédant s'est permis de revenir trop souvent sur ce
sujet (sexualité). A cause de ¢a je ne voulais plus revenir a la
consultation

Aucune question restée sans réponse

J'ai pu toujours parler avec mon médecin " trés clairement " sur les
problémes de la sexualité.

Heureusement que je me tiens au courant par abonnement 3 ACT UP
Paris.

)'ai également d'autres sources d'information {(sexualité).

J'ai déja depuis un certain temps plus aucune éjaculation,alors que tout
parait normal "orgasme, érection ", serait-ce a cause des effets du
Bactrim forte ?

Une personne en traitement peut-elle avoir des relations avec une
personne sans traitement mais séropositif, sans préservatif Z Sans que
cela ne puisse porter a des problémes pour {'une ou pour 'autre ?

Le sujet n'a pas encore été abordé (3éme fois seulement donc cela
viendra).

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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Divers

Remarques renvoyant au passé Mes premiéres consultations étaient en 1987 et le service était 3
véritablement décevant, on était traité comme du bétail sur lequel on
fait des tests | ! Cela a changé, heureusement, car je ne voulais plus aller

au CHUV.

Cela se rapporte a plusieurs années: un médecin m'avait déclaré alors 0
que je n'étais que séro-positive.

Lors de |'accouchement de la mére de mon fils en 1988, on s'est senti 3

un peu comme pestiférés. Je venais de connaitre mon état. Je pense que
le virus était encore trop récent, et il y avait encore beaucoup
d'appréhensions.
1| est parfois difficile de répondre a certaines questions. |'ai tendance 3 3
penser au passé (il y a passé 10 ans en tout cas, je crois 12 ou 13 que je
suis séro-positive ! Au début, je détestais méd2, mauvais contact avec
mon médecin, alors j'ai abandonné le CHUV et ma maladie. Depuis,
j'ai décidé de rester au CHUV.
Sans spécificité J'estime que oui (soulager la souffrance), car je ne me sens pas malade 2
de la maladie.

Je vous remercie I'équipe de recherche, ainsi que toutes les personnes 2
qui donnent d'eux-mémes pour vaincre jours aprés jours ce monstre,
merci de votre soutien.

I serait intéressant d'avoir l'occasion de remplir des questionnaires sur 0
notre état de santé (comme lors de protocole). Les questions que |'on

peut se poser & ce moment permettent de clarifier la situation et surtout

de pouvoir évaluer notre parcours. Il est souvent difficile de se souvenir
comment on était il y a 12 ou 18 mois.

Soutenir I'activité du Dr Martine Monnat,
Je n'en est aucune {recommandation).

Je réve d'un endroit ainsi, mais qui ne soit pas anonyme (intime mais
pas anonyme).

Oui (recommander la consultation), car je n'ai pas encore besoin de
soins tres particuliers.

J'ai rempli bien volontiers ces questions et je vous remercie de votre
engagement & améliorer notre encadrement.

Je ne cherche pas le contact avec I'équipe soignante, juste le nécessaire.

Je ne sais pas.
A mon stade, je n'ai pas eu l'occasion de pouvoir me forger une opinion.

Continuer comme vous le faites, vous faites un boulot vraiment super,
dans un autre lieu cela serait encore mieux.

Question 43 (soulager la souffrance), n'allez pas si vite | if ne faut pas
balancer la vieille dans les orties avant |'heure ! !

Problémes pour aides pour changement de domicile, dii états fatigues et
de déplacements.

Suggestions Pourriez-vous nous faire un petit lexique avec tous vos termes: CK
virémie, etc..? C'est presque du petit négre.

Explications simplifiées du Virus, plus médicamentation.
Simplifier I'accés a la pharmacie.

Si vous pouvez mettre des préservatifs dans {a salle d'attente au service
méd2 ? pour prévention et aussi pour des couples HIV +.

Trés bien :
Bien :

A améliorer :
Non évalué :
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Suggestions

Pas assez de contacts entre malades ¢ pourquoi ! ce serait d'une grande
utilité pour les personnes seules ou trés souvent abandonnées des

autres - c'est pourquoi je pense qu'il faudrait une salle de contact entre
malades.

Trés bien :
Bien:

A améliorer :
Non évalué :






ANNEXE 2.5 NOUVELLE VERSION DU QUESTIONNAIRE

Votre point de vue sur la consultation

Pour chaque question, nous vous prions de
cocher la case qui correspond le mieux a
votre avis.

PRISE DE CONTACT

L’accueil a la policlinique a-t-il été agréable ?

Comment avez-vous trouvé le temps d’attente a la
policlinique lors de votre derniére consultation 2

Les horaires de la consultation proposés par la
policlinique vous conviennent-ils 2

1 A oui
2 [ plus ou moins
3 @ non

4 [ sans opinion

1 [ acceptable

2 O un peu long

3 [ vraiment trop long
4 [ je n‘ai pas attendu
s {1 sans opinion

1 A oui

2 O plus ou moins
3 O non
4

U sans opinion

RELATIONS AVEC LE PERSONNEL

Avez-vous pu parler de vos préoccupations,
inquiétudes ou angoisses avec le médecin 2

Lorsque vous avez posé des questions au médecin,
avez-vous recu des réponses claires ?

Les infirmiéres vous ont-elles consacré
suffisamment de temps pour vous écouter 2

Avez-vous le sentiment d’avoir été traité(e) avec
compétence ?

1 A oui

> & plus ou moins

3 O non

4 [ je ne souhaitais pas le faire
s [ sans opinion

3 toujours

2 U tres souvent

3 A souvent

+ 1 parfois

s [ jamais

s je n’ai pas posé de questions
7 1 sans opinion

1 A oui
2 1 plus ou moins

3Dnon

4 1 sans opinion

1 [ oui

2 {3 plus ou moins
3 W non
4

O sans opinion
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Si vous bénéficié de la consultation psychosociale,
celle-ci vous a-t-elle permis de mieux assumer les
contraintes et difficultés liées au traitement ?

Le médecin vous a-t-il accordé suffisamment de
temps pour vous écouter ?

Estimez-vous avoir pu faire confiance aux médecins

et aux infirmiéres du service 2

1

2

U oui

Q1 plus ou moins

O non

Q je n‘ai pas eu de consultation
O sans opinion

& oui
QA plus ou moins

Q non

O sans opinion

O oui
Q plus ou moins

D non

O sans opinion

INFORMATION

Avez-vous recu de la part du médecin toutes les
informations nécessaires concernant votre
traitement ¢

Est-ce que |’on vous a donné I’occasion de vous
prononcer sur le choix des examens et des
traitements ?

Avez-vous recu des informations contradictoires ?

Si oui, sur quels sujets ?

1

w

Q oui

U plus ou moins

U non

O je nai pas de traitement
O sans opinion

& oui

& plus ou moins

U non

d je ne souhaitais pas me prononcer
Q] je n’étais pas en mesure de le faire
O sans opinion

O non

O quelques-unes
& beaucoup

Q sans opinion

A votre avis, les feuilles d’information sur les
médicaments, disponibles dans la salle d’attente,
sont-elles suffisamment claires ?

Si non pourquoi ¢

2

w

»

Q oui

O plus ou moins

O non

0 je ne les ai pas lues
O sans opinion




15 Estimez-vous avoir recu de la part des soignants des 1 U oui
informations suffisantes pour vivre et assumer votre 2 [ plus ou moins
sexualité ? 3 D non
4 [ je ne souhaitais pas en parler
5 [ sans opinion

AUTRES ASPECTS DE VOTRE TRAITEMENT

16 Par rapport au début du traitement, considérez-vous 1 W oui
que votre état de santé s’est amélioré ? 2> U plus ou moins
1 [ non, mais le traitement m’'a aidé(e)
4 J non
s U je ne suis pas malade
6 [ sans opinion

17 Avez-vous eu le sentiment que le dernier médecin 1+ U oui
rencontré a la policlinique était suffisamment au 2 U plus ou moins
courant de votre situation personnelle 2 3 W non

4 O sans opinion

VOTRE SATISFACTION VIS-A-VIS DE LA CONSULTATION

18 Recommanderiez-vous notre policlinique a vos 1 [ oui, sans aucun doute
proches, s’ils avaient besoin d’une consultation ? 2 O oui, probablement
3 [ non, probablement pas
4 D non, en aucun cas

Vos commentaires ou vos propositions
d’amélioration de nos services
sont les bienvenus.
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QUESTIONS FACULTATIVES SUR VOTRE PERSONNE

20 Votre sexe ? Féminin £ Masculin £
21 Votre année de naissance ? 19....
22 Votre niveau d’études ? 1 O scolarité obligatoire non achevée

U scolarité obligatoire
Q) apprentissage ou école professionnelle

HOwW N

U formation professionnelle supérieure
5 0 formation universitaire
e [ autre (précisez)

23 Quel est votre lieu de naissance (pays ou canton) ? Pays / Canton :

24 A quand remonte votre premiére consultation a la 19
policlinique (année) ?

Nous vous sommes trés reconnaissants d’avoir consacrer du temps a remplir ce questionnaire.
L’évaluation statistique de vos données est anonyme et strictement confidentielle ; elle a été
confiée a I’Office de la planification et de I’évaluation des Hospices.

Merci de retourner votre questionnaire le plus vite possible, au moyen de I’enveloppe-réponse
ci-jointe déja affranchie.
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ANNEXE 2.6

RESULTATS BRUTS DES DEUX QUESTIONS DU SF-36
REPRISES DANS LE QUESTIONNAIRE

PROFIL DES REPONSES DES PATIENTS REPONDANT AU QUESTIONNAIRE, AUX 2 QUESTIONS REPRISES
DU SF36, EN POURCENTS:

LA PERCEPTION DE L’ETAT DE SANTE ACTUEL

Dans I'ensemble, pensez-vous que votre santé est ... ?

5

Tableau 44. Profils en fonction du sexe de réponses a la perception de 1I’état de santé actuel.

HOMMES FEMMES

N = 104 N = 56
excellente  9.2% 7.7%
trés bonne 14.3% 13.5%
bonne 53.1% 67.3%
médiocre  20.4% 9.6%
mauvaise 3% 1.9%
TOTAL 100% 100%

Tableau 45. Profils en fonction de I’ige de réponses a la perception de I’état de santé actuel.

20-29 ANS 30-39 40-49 50-59 60-69

N =18 N = 88 N = 36 N =16 N = 2%
excellente 16.7% 8.2% 9.7% 0% 0%
trés bonne 5.6% 16.5% 9.7% 18.8% 0%
bonne 72.2% 54.1% 51.6% 75% 50%
médiocre 5.5% 16.5% 29% 6.2% 50%
mauvaise 0% 4.7% 0% 0% 0%
TOTAL 100% 100% 100% 100% 100%

20 Le nombre total évaluable est de 160 (9 questionnaires sans réponses et 2 < 20 ans.
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PERCEPTION DE L'ETAT DE SANTE ACTUEL

Dans I’ensemble, pensez-vous que votre santé est ... ?

Tableau 46. Profils en fonction de I’4dge et du sexe de réponses a la perception de I’état de santé actuel chez
les hommes.

HOMMES 20-29 ANS 30-39 40-49 50-59
N=9 N =55 N =26 N =12

excellente 22.2% 9.3% 8.7% 0%
trés bonne 0% 18.5% 8.7% 16.7%
bonne 66.7% 44.4% 56.5% 75%
médiocre 11.1% 22.2% 26.1% 8.3%
mauvaise 0% 5.6% 0 0%
TOTAL 100% 100% 100% 100%

Tableau 47. Profils en fonction de I’4ge et du sexe de réponses 2 la perception de 1’état de santé actuel chez
les femmes.

FEMMES 20-29 ANS 30-39 40-49 50-59
N =9 N = 33 N = 10 N =
excellente 11.1% 6.5% 12.5% 0%
trés bonne 11.1% 12.9% 12.5% 25%
bonne 77.8% 71% 37.5% 75%
médiocre 0% 6.5% 37.5% 0%
mauvaise 0% 3.1% 0% 0%
TOTAL 100% 100% 100% 100%
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PERCEPTION DE L'ETAT DE SANTE EN COMPARAISON DE L’AN DERNIER

Par rapport a I’année derniére a la méme époque, comment trouvez-vous votre état de

santé en ce moment ?

Tableau 48. Profils en fonction du sexe de réponses 2 la perception de I’état de santé actuel en comparaison

de Pan dernier.

HOMMES FEMMES
bien meilleur 17.3% 21.2%
plutét meilleur 26.5% 19.2%
a peu pres pareil 35.7% 44.2%
plutét moins bon 19.4% 13.5%
beaucoup moins bon 1.1% 1.9%
TOTAL 100% 100%

Tableau 49. Profils en fonction de ’Age de réponses 2 la perception de I’état de santé actuel en
comparaison de I’an dernier.

20-29 ANS  30-39 40-49 50-59

N=18 N =388 N =36 N=16
bien meilleur 5.6% 22.4% 22.6% 6.3%
plutét meilleur 16.6% 27.1% 12.9% 37.5%
a peu pres pareil 55.6% 37.6% 32.3% 37.5%
plutét moins bon 16.6% 12.9% 32.2% 12.5%
beaucoup moins bon 5.6% 0% 0% 6.2%
TOTAL 100% 100% 100% 100%
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PERCEPTION DE L'ETAT DE SANTE EN COMPARAISON DE L’AN DERNIER

Par rapport a I’année derniére a la méme époque, comment trouvez-vous votre état de
santé en ce moment ?

Tableau 50. Profils en fonction de 1’4ge et du sexe de réponses 2 la perception de 1’état de santé actuel en
comparaison de I’an dernier chez les hommes.

HOMMES 20-29 ANS 30-39 40-49 50-59
N =9 N = 55 N = 26 N =12

bien meilleur 11.1% 18.5% 26.1% 0%
plutét meilleur 11.1% 33.3% 13.1% 33.4%
a peu prés pareil 55.6% 31.5% 30.4% 50%
plutét moins bon 22.2% 16.7% 30.4% 8.3%
beaucoup moins bon 0% 0% 0% 8.3%
TOTAL 100% 100% 100% 100%

Tableau 51. Profils en fonction de I’4ge et du sexe de réponses 4 la perception de 1’état de santé actuel en

comparaison de I’an dernier chez les femmes.

FEMMES 20-29 ANS 30-39 40-49 50-59
N -9 N = 33 N = 10 N =
bien meilleur 0% 29% 12.5% 25%
plutét meilleur 22.2% 16.1% 12.5% 50%
a peu pres pareil 55.6% 48.4% 37.5% 0%
plut6t moins bon 11.1% 6.5% 37.5% 25%
beaucoup moins bon 11.1% 0% 0 0%
TOTAL 100% 100% 100% 100%

154




ANNEXE 3.1 LES FOCUS GROUPS

3.1.17 LES DIFFERENTES APPLICATIONS

1) Le focus group peut étre utilisé pour mettre au point un instrument quantitatif (un

questionnaire).

Il aide le chercheur a connaitre le vocabulaire utilisé et le mode de penser d’une
population. Il peut également fournir certaines clés d’'un probléeme précis. Un
guestionnaire peut, par exemple, comporter une séquence de questions illogique;

omettre certaines questions ou certains formats de réponses impotrtants.

2) 1l peut étre utilisé en méme temps qu’un instrument quantitatif.

Le chercheur utilise 1a une triangulation, venant confirmer des résultats ou permettant

d’obtenir une information plus en profondeur concernant un probléme.

3) Il peut compléter une évaluation quantitative.

Le focus group contribue a expliquer et interpréter les résultats d’un questionnaire. |l
peut également suggérer des stratégies d’action pour des problémes mis en évidence
par le questionnaire. Le questionnaire ne permettant pas d’aborder certains aspects des
comportements, certains points peuvent étre abordés plus spécifiquement dans la

discussion.

4) Il peut étre utilisé de maniére indépendante (73)

Il est utile lorsque I'analyse en profondeur de perceptions et I'explication de
comportements sont considérées comme plus importantes qu’une analyse quantitative.
Un chercheur pourra décider de conduire une analyse quantitative suite aux focus
groups, notamment s’ils révelent des résultats inattendus qui nécessitent une

confirmation ultérieure.
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3.1.2 LA COMPOSITION DES QUESTIONS

e Les formulations en «combien» ou «a quel point» sont a éviter, puisqu’elles
représentent des questions de type fermé et relévent typiquement d’une démarche

guantitative.

e Les questions fermées amenant des réponses de type oui-non ne sont pas
recommandées, car elles ont tendance a induire des réponses caduques et peu

informatives.

e Les questions en « pourquoi » sont a utiliser uniquement dans de rares situations.

En effet, « pourquoi » implique une réponse rationnelle. Celui qui y répond, donnera la
réponse qui lui semblera la plus appropriée a la situation, c’est a dire socialement
acceptable et non en accord avec sa perception des choses (41). Le principe de
Lazarfeld (74) démontre que les questions en « pourquoi » induisent typiquement des
réponses sur deux niveaux. La réponse peut faire référence aux influences qui ont
poussé a agir ou a certains aspects jugés désirables de la réalité décrite (41). Quoi qu'il
en soit, on n’'obtient pas une réponse directe a la question, comprenant un
« pourquoi » (75). Ce type de question est donc a éviter.Un dérivatif serait de demander

« comment vous sentez-vous » ou « que sentez-vous a propos de ».

La composition des questions est cruciale; la qualité des focus groups en dépend. Une
liste de I’'ensemble des questions susceptibles d’étre posées est dressée a la lumiére de
la problématique a analyser, nécessitant une définition précise du contexte, du
probléme a résoudre, du type et de la forme de l'information requise. Cette étape
viendra confirmer ou infirmer le choix de la méthode. Une séance de brainstorming
peut aider lors de cette étape préalable. Enfin, une revue systématique des questions

permet de retenir les plus pertinentes.

Les questions, et ceci de maniére générale, ne doivent d’aucune maniére induire une
réponse, ni suggérer un type de réponse particulier. Elles représentent un stimulus a la
discussion. Ce stimulus peut étre de deux types: structuré ou libre. Le type libre est
décrit par Merton (76) comme « une question qui ne fixe nullement I'attention sur un

aspect spécifique d’une situation stimulus ou d’une réponse, mais plutoét une feuille
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blanche qui doit étre remplie par chacun des interviewés ». Le type de questionnement
structuré permet de mieux délimiter le champ exploré, dans I'idée de pouvoir répondre

a une hypothése de recherche.

Le nombre de questions recommandé se situe entre 5 et 8 pour un focus group. Leur
formulation est délicate et nécessite d’éviter certains pieges (cités plus haut).

Les questions sont de type ouvert, simple & comprendre. On doit étre en mesure d'y
répondre rapidement. Enoncées oralement, elles doivent donner I'impression d’étre
formulées naturellement. La séquence des questions suit un plan logique, du général
au particulier, mais il est aussi recommandé de commencer par un questionnement
libre et de finir par un questionnement plus structuré. Cela permet |’émergence
naturelle des thémes au cours de la rencontre. Une certaine uniformité des questions

doit également étre respectée.

Il sera nécessaire de replacer les questions dans leur contexte le moment venu, en
faisant une bréve introduction aupreés des participants au début de la rencontre.

La premiére question est utilisée pour «briser la glace » et permettre a chaque
participant de prendre la parole. Elle permet aux participants de découvrir leurs
caractéristiques communes et ce qui va constituer la base de |’échange d’informations.
On devra éviter a tout prix d’induire des réponses qui risqueraient de venir souligner
des différences socio-démographiques et de geler ainsi la dynamique. On évitera
également d’évoquer d’emblée des sujets sensibles et des polémiques, susceptibles de
provoquer une montée d’agressivité et d'altérer la mise en place d'une dynamique

saine.
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3.1.3 A PROPOS DE LA RENCONTRE

Pour traiter d’une problématique sensible lors d’une rencontre (par ex. la sexualité), il
est parfois recommandé que I’animateur soit du méme sexe que les participants. Une
relative homogénéité dans I’habillement de I’animateur et dans son comportement sera
également recherchée. Son attitude peut étre globalement passive, en attitude d’écoute
ou alors plus inductive pour permettre de confirmer ou d’infirmer certaines hypotheses

ou théories précongues (41).
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3.1.4 DIFFERENTES OPTIONS POUR L’ANALYSE
LE MATERIEL D'ETUDE
e Travailler avec les notes de I’lanimateur (et du co-animateur)
les notes sont complétées immédiatement apres la réunion.

méthode recommandée lorsque a) I'équipe dispose de peu de temps et que des

résultats sont nécessaires rapidement, b) la question posée est simple.
- avantage: rapidité
- désavantages: perte de détails et biais de description et d’analyse.

e Compléter les notes a I’aide de la bande audio

écoute de la bande audio rapidement aprés la rencontre pour vérifier que toutes

les idées-clés figurent dans les notes et pour clarifier certains points

méthode recommandée lorsque a) peu de ressources, b) les résultats doivent étre
produits rapidement, ¢} un feedback rapide est nécessaire pour une prise de
décision

- avantages: ne prend pas beaucoup de temps (1 a 2h. pour compléter les notes et
Th. pour les taper) et restitue les points essentiels de la discussion

- désavantage: restitution sélective et biais dans 1'écriture.

¢ Transcrire intégralement la bande audio

méthode recommandée lorsque a) les ressources humaines et financiéres sont
suffisantes, b) la transcription ne prend pas trop de temps, ¢) le but de I'étude est

de comparer de maniére fine les différents segments de la population

- avantages: transcription compléte, pas de perte de détails, analyse tardive

possible

- désavantages: temps (1h. de discussion prend entre 4 et 10h. de transcription).
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LES OPTIONS DE LA METHODOLOGIE

Pour I'analyse proprement dite, trois grand axes de méthodologie sont proposés.

e L’inventaire de I'ensemble des sujets abordés en regard de la séquence de

questions posées

Ce type de méthode permet de comparer les échantillons de population

clairement définis et d’en déterminer les différences.

II permet de définir les différents schémas de réponses des sous-populations avec

mise en évidence des prises de position opposées
- avantage: réduit la quantité d’information

- désavantages: a) longueur, b) perte de détails (peut é&tre minimisée par

["utilisation de citations)

L’inventaire devrait étre utilisé seulement pour orienter I’analyste sur la diversité

de points de vue et sur leur degré de consensus.

¢ Une synthése des thémes traités avec commentaires
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Une liste des différents thémes abordés est dressée, basée sur le souvenir des
différentes rencontres, confrontée aux notes ou au manuscrit. Elle permet de

corriger certaines impressions faussées et de compléter certains points

- avantages: a) rapide, b) permet de débuter la synthése, car réduit la quantité

d’informations et I’organise, c) description plus spontanée que la précédente

- désavantages: a) biais de perception et de mémorisation, b) danger de la part de

I’analyste de souligner uniquement ce qui vient confirmer son point de vue.



e Ultilisation de codes dans la marge

Une liste de codes (lettres ou numéros) se référe aux questions posées et/ou aux
thémes identifiés lors d’une premiére lecture. A noter que |’utilisation de couleurs

est également possible (76).
chaque theme est identifié dans la marge,
les thémes additionnels et les citations sont également signalés,

pour permettre la rédaction d’une synthése, les passages relevant du méme code

sont relus et résumés avec mention de citations pertinentes.

- avantages: a) prend moins de temps que l'inventaire (méthode 1), b) évite la

subjectivité inhérente a la mémoire (méthode 2)

- désavantage: difficulté de la méthode en ce qui concerne |’organisation des

résultats, notamment lorsque plusieurs focus groups ont été conduits

Un truc permettant de se simplifier la tache, consiste a jeter sur le papier les

différentes idées qui faciliteront ensuite la rédaction.

L’organisation des themes peut étre faite, en découpant le texte ( « cut and paste

technique » de Stewart et Shamdasani (77)).

les résultats sont complétés lors de I"audition de la bande pour s’imprégner de la
dynamique du groupe et du langage infraverbal. Ces parametres devront étre pris

en compte dans le compte-rendu des résultats et leur interprétation.

Des programmes informatiques (text-oriented data base managers, word processor,
automatic indexing software) permettent de faire des analyses fines de type linguistique
(calcul d’occurrence de mots, fréquence des items, recherche de mots ou de phrases
spécifiques p.ex.) et aident a la réduction et a I'organisation des données. Le logiciel de
type word processor est le plus pratique. Il consiste en une automatisation du codage
de la marge avec tri séquentiel. Il peut également trier les différents codes selon les
données socio-démographiques. Ses limites sont : a) le chercheur doit étre familiarisé
avec ce type de programme, b) ne contribue pas a I"analyse proprement dite, c) le

compte des mots est difficile a interpréter et peut constituer un piége dans I’analyse.
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3.1.5 L’ANALYSE TEXTUELLE

e comparer les mots
identiques / similaires / liés ou non
e considérer le contexte
e considérer le poids ou I'intensité des mots

e mesurer la consistance interne, relative a un éventuel changement de position en

cours de discussion
e juger de la spécificité des réponses

capacité de donner des exemples ou d’élaborer dans un domaine

3.1.6 L’ANALYSE PROPREMENT DITE

DEMARCHE A

e Observer le degré de familiarité entre les participants

et noter si certains se connaissent.
o Ecouter la bande attentivement pour s'imprégner de |’atmosphére de la rencontre
e Lire le résumé des commentaires

e Juger s’il y a eu réponse aux questions-clés

Proposer un résumé et une interprétation des dialogues

En cas de désaccord au sein de I’équipe d’analyse, on note les différents points de vue.
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La description et |'interprétation devront tenir compte de plusieurs parametres

¢ le caractere des différents participants

e les phrases descriptives ou les mots utilisés par les patients

e les themes des réponses

e les sous-thémes mis en paralléle avec les différents sous-groupes

e une description du degré d’enthousiasme régnant au sein des participants
e la concordance entre les commentaires et les attitudes

e e langage corporel des participants

e les nouvelles questions apparues

e ['ambiance générale de la discussion

Le matériel de "analyse sera constitué du résumé de la rencontre, de |’enregistrement
audio, de la liste des questions, d’une information concernant les paramétres socio-
démographiques des participants et enfin de la transcription des dialogue (plus ou

moins proche du texte original, selon la technique utilisée).

DEMARCHE B

e Lire le résumé et les notes prises au cours de la rencontre, éventuellement
complétées au cours d'un debriefing, consistant en une bréve rencontre des
chercheurs juste apres la rencontre.

e Lire le manuscrit
- signaler les sections représentant les réponses aux questions posées
- localiser les zones de réponses spécifiques
- localiser les citations pertinentes
e Ecouter la bande
e Faire plusieurs lectures, chacune centrée sur un seul theme
- proposer un résumé aprés la lecture de toutes les réponses

- identifier les thémes et les schémas des groupes socio-démographiques
similaires
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1. Les mots
- analyser les mots utilisés et leurs significations
- étudier les similitudes
- compter leur fréquence d’utilisation
- grouper les concepts similaires
- arranger les réponses selon un continuum
2. Le contexte
- se référer au commentaire, dépend du ton et de son intensité

- une question représentant un stimulus sur le cours de I'entretien, étudier
son effet sur la succession des commentaires (effet « boule de neige »)

- le contexte change également lorsque l’animateur est amené a répéter la
question. 1l utilisera d’ailleurs souvent d’autres mots.

3. La consistance interne
- étudier le shift d’opinion au cours de la conversation, a noter selon
I'importance du sujet

4. La spécificité des réponses
- les réponses ont plus de poids si elles sont spécifiques et basées sur
I’expérience, notamment formulées en « je ».

5. Les grandes idées du contenu
- selon les mots utilisés, le langage corporel et I'intensité des mots

Etudier la communication infraverbale

- le niveau d’énergie présent

- I’enthousiasme et |I’excitation de la discussion

- le degré de spontanéité et de participation de chacun des participants

- les commentaires spontanés comme témoin de |'intérét pour le sujet

note: nécessite de la part de I’animateur et du co-animateur d’avoir été attentifs au
langage corporel et d’avoir noté les différentes réponses non verbales

Se remémorer
- le but du rapport
- I'information nécessaire pour décider d’une stratégie d’action

Déterminer le type de compte-rendu (CR) nécessaire,

o CR, bref, oral, contenant les idées clés de la rencontre

. CR descriptif, oral ou écrit, contenant un résumé des commentaires et des
remarques sur |’'observation des participants

. CR analytique contenant les idées clés et des citations.




3.1.7 COMPARAISON DE LA VALIDITE DES TECHNIQUES QUANTITATIVES

VERSUS QUALITATIVES

L’équipe de Bertrand et al. (56) nuance la comparaison des deux techniques

(quantitative versus qualitative) par trois études différentes.

e Le premier type de résultats étaient que «les résultats étaient similaires
(questionnaire versus focus groups), mais que les focus groups fournissaient des
informations supplémentaires ». Cela vient renforcer I'indication a leur application,
lorsque 'on désire obtenir une information en profondeur sur un probléme donné

aux variables multiples.

e Le second type: «les résultats étaient similaires, mais I’étude quantitative a fourni
plus de détails». Le type des questions du questionnaire était fermé avec réponses en
oui-non. Le nombre de variables étant limité, le questionnaire représentait une

application plus appropriée.

e Pour le troisiéme type de résultats (12%), le questionnaire a révélé des résultats
divergeants. Plusieurs explications sont possibles:

a) les divergences étaient relatives a des variables quantifiables,
b) les questions étaient trés sensibles et/ou inconnues pour le lecteur ou
I’auditeur, dans ce cas, on peut faire I’hypothése que la personne a eu |"'une ou
I’autre attitude suivante: elle n’a pas d’opinion bien définie, donc elle répond de
maniére arbitraire ou alors elle recherche la sécurité dans une réponse qui lui
parait socialement acceptable (souvent le cas lors de focus groups),
c) des résultats divergents également lors de recherches sur le comportement
sexuel dans le contexte du SIDA, étaient dus a des différences dans la maniére de
poser des questions (références aux normes de la communauté versus

comportement individuel).
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ANNEXE 3.2
FORMULAIRE D'INFORMATION CONCERNANT LES FOCUS GROUPS

Madame, Monsieur,

Le CHUYV a entrepris diverses démarches pour garantir la qualité des soins. Une
de ces démarches consiste & demander aux patients de donner leur avis a propos
de certains aspects des soins. La technique, que nous vous proposons, consiste &
réunir un petit groupe de personnes souffrant de la méme affection et de poser
une série de questions pour comparer vos avis. Dans le cadre du service qui vous
suit, nous désirons aborder plusieurs thémes qui nous semblent importants. Par
exemple, la qualité de [’accueil, la qualité de l'information, la relation au
personnel soignant, les compétences pergues du personnel, la confidentialité
etc.

La discussion va nous permettre de comprendre ce que vous attendez des
médecins et infirmi¢res dans votre situation.

Ces groupes d’échange se composent normalement de huit personnes, d’un
animateur et d’'un co-animateur. La rencontre dure entre une heure et demie et
deux heures. Elle se déroulera dans le batiment des hospices cantonaux, dans
I’aile ouest au niveau des combles dans la salle n. 6016 au Bugnon 21 en face
du CHUV (le parcours sera fléché). La rencontre que nous vous proposons a lieu
1€ e

En cas d’empéchement majeur suite a votre inscription, veuillez contacter Mme
J. Guillemin a la réception au 314 10 22. Nous nous réjouissons de vous
rencontrer a cette occasion. Nous vous remercions pour 1’intérét que vous

témoignez pour ce projet.

Nous vous prions de croire, Madame, Monsieur, a 1’expression de nos
sentiments les meilleurs.

Dr Isabelle Marguerat
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ANNEXE 3.3
LES QUESTIONS DES FOCUS GROUPS

1. Soignés pour la méme maladie, que pensez-vous des soins que vous
avez recus en médecine Il ?

2. Qu’est-ce qui a motivé votre premiére consultation ?

3. Comment jugez-vous |'accés du service ?
3bis?'. Comment jugez-vous l’accueil du service ?

4, Comment les soignants ont-ils recu vos demandes ?

5. Dans quelle mesure I"équipe de médecine Il contribue-t-elle a
améliorer votre information ?
A votre avis, quelles types de demandes devraient étre prises en
compte par les soignants ? (réserve)??

5bis.
Pour vous, que signifient les termes de coordination et de continuité
des soins ?
Comment décririez-vous la collaboration des médecins et des
infirmiéres du service ?
Comment décririez-vous la collaboration du médecin qui vous suit
en médecine [l avec votre médecin traitant, si vous en avez un ?

6. Comment jugez-vous votre participation aux décisions vous
concernant ¢

7. Quelles sont vos expériences en matiére de confidentialité de votre
diagnostic au sein du CHUV ?

8. Quelles recommandations feriez-vous pour une nouvelle personne
travaillant dans le service ?

1 Les question intitulées « bis » ont été utilisées lors du troisiéme focus group.
2211 s’agit d’une question de réserve, dans ’idée de réorienter le débat ou I’enrichir.
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ANNEXE 3.4

DEFINITIONS RAPIDES D’AUTRES TECHNIQUES D’ENTRETIENS
ET APPLICATIONS DES FOCUS GROUPS

La technique des focus groups n’est qu’une technique parmi d’autres briévement citées

ci-apres.

Lors d’un groupe nominal, chaque participant écrit sur un papier une réponse a une question
ou un théme. Ensuite, chacun lit sa réponse au groupe. Une discussion est amenée apres
I’énoncé de toutes les réponses.

La technique Delphi differe par le fait qu’elle peut étre conduite sans la réunion formelle du
groupe et que chaque participant lit tous les autres commentaires et leur synthése. Cela permet
I’expression anonyme de certains points de vue.

Le brainstorming propose a un groupe de débattre sur un sujet ou une idée précis. Les idées
principales sont inscrites sur un tableau (flip chart p.ex.) et sont discutées une fois la liste

considérée comme compléte.

Les focus groups different des autres techniques qui ont pour but: la recherche de
consensus, fournir des recommandations ou de prendre une décision.

La technique Delphi ou le groupe nominal ont généralement pour but de trouver un
consensus et des solutions agréables au sein d’un groupe.

Les techniques de type brainstorming ressemblent aux focus groups par la liberté et la
spontanéité des entretiens, mais différent car ils sont utilisés dans le but de résoudre
des problémes précis. De plus, les trois techniques mentionnées regroupent des
participants qui sont considérés comme des experts d’'un domaine particulier et
capables de trouver des solutions.

Les focus groups représentent la technique la plus appropriée pour récolter, auprés
d’un collectif de patients, I'ensemble des aspects d’une prise en charge, d’en dégager

les aspects problématiques et d’en décrire les priorités.
La validité des résultats peut étre reconnue seulement si la technique des focus groups

est réellement appropriée a la problématique étudiée. Une étude (46) a comparé les

résultats des focus groups avec ceux d’une large enquéte par questionnaire. Les

171




résultats qualitatifs des focus groups se sont avérés avoir une valeur prédictive
supérieure,
L’équipe de Bertrand et coll (56) nuance la comparaison des deux techniques
(quantitative versus qualitative) par trois études (se référer a l'annexe 3.1 (7)). La
premiére étude montre que les deux types de résultats (questionnaire / focus groups)
sont similaires, mais que les focus groups fournissent des informations
supplémentaires. La deuxiéme étude, utilisant des questions fermées pour le
questionnaire, montre des résultats similaires avec plus de détails pour I'étude
quantitative. La troisiéme étude montre des divergences, dues a I'utilisation dans le
questionnaire de sujets «sensibles», ayant trait 2 des aspects intimes comme la
sexualité.
La généralisation des résultats pose un probléme, puisque |'on étudie un échantillon de
population (41). En effet, comment imaginer que les résultats de groupes d’une petite
dizaine de personnes puissent refléter les attitudes de la population étudiée? Selon
Krueger, lorsque I’on gagne en profondeur au niveau de I’analyse, on perd en globalité
(breath). Il y a donc un risque a généraliser ces données, car |’échantillon ne refléte pas
forcément la réalité de la population en général. Lorsque des décisions importantes
sont prises avec des conséquences majeures, il vaut mieux utiliser plusieurs approches
pour prévenir certaines erreurs. Si ces approches fournissent des résultats concordants,
la généralisation peut étre proposée sur une base plus solide.
Pour pouvoir généraliser des résultats qualitatifs au niveau d’une population, il est
indispensable que :
a) I’échantillonnage soit rigoureux et spécifié dans les résultats (aléatoire, aléatoire
stratifié, de convenance etc.),
b) I'nomogénéité des groupes soit rigoureuse et adaptée au sujet de I'étude,
c) les différents groupes aient présenté toutes les variabilités des sous-groupes d’une
population et dans des proportions réelles,
d) les résultats des différents sous-groupes soient superposables.
Le choix de la méthodologie d’analyse (annexes 3.1 (5 et 6)), proposée par |"équipe de
Bertrand et coll (46), va étre déterminé par les objectifs de I'étude, l'intensité et le
niveau de profondeur de l'analyse (41), ainsi que par les ressources financiéres et
humaines et le temps disponibles. Le premier choix concerne la base de travail (annexe

3.1 (4)). Si I'équipe de recherche dispose de suffisamment de temps et de ressources, la
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transcription intégrale est recommandée, car elle permet de minimiser le facteur de
subjectivité dans la transcription et d’accélérer |'assortiment et la catégorisation des

thémes. Elle permet également la vérification de I’analyse par un expert externe.
yse€ p p

De maniére générale, I'analyse s’intéresse a trois niveaux :

e le texte proprement dit, & la lumiére des critéres socio-démographiques des

différentes sous-populations étudiées,
e sadescription, présentant un résumé des dialogues et des citations pertinentes,

e son interprétation, consistant en une ébauche d’explication tenant compte de
I'intensité des commentaires, de la spécificité des exemples et de la consistance des

déclarations.

Le matériel de I'analyse sera constitué du résumé de la rencontre, de |’enregistrement
audio, de la liste des questions, d’une information concernant les paramétres socio-
démographiques des participants et enfin de la transcription des dialogues (plus ou

moins proche du texte original, selon la technique utilisée).

La tentation, concernant l'analyse des études qualitatives, serait de résumer une
attitude a un chiffre ou une fréquence. Comme la technique des questions ouvertes
laisse le libre choix au participant de son mode de réponse, elle rend I‘analyse
terriblement complexe; non seulement par la diversité des mots utilisés, mais
également par la charge émotionnelle qu’ils véhiculent. 1l s’agit de proposer une
interprétation qui tienne compte non seulement du texte, mais également des signes

infra-verbaux.

L’analyse doit permettre d’identifier les positions, opinions, idées ou sentiments
communs a plusieurs participants et simultanément de caractériser les différentes
expériences ou perceptions. Ainsi I’homogénéité et I'hétérogénéité a l'intérieur du
groupe et entre les différents groupes peuvent étre décrites. En ce qui concerne
I’utilisation des citations, il est trés important d’avoir saisi I'intention de celui qui parle

et de bien restituer le contexte.
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L'utilisation conjointe d’une technique quantitative et d’une technique qualitative est
de plus en plus recommandée pour permettre de renforcer I’acuité d’une analyse et de
rendre compte de laspect pluridimensionnel d’une analyse comportementale
(40,41,46,47).

Actuellement, les équipes chargées de 1'évaluation de nouveaux programmes ou de la
mesure de la qualité des soins ont recours a ce type de méthode combinée (40,55). Si
une procédure qualitative va généralement précéder une procédure de mesure
quantitative, elle peut également lui succéder ou étre utilisée de maniére autonome.
Ainsi le focus group s’avére utile pour explorer plus en détail des problémes
spécifiques apparus lors de I'analyse des résultats d’un questionnaire ou envisager des
stratégies d’action pour un probléme mis a jour par les questionnaires (se référer a

I'annexe 3.1 (1)).
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ANNEXE 3.5
COMPTE-RENDU DU PREMIER FOCUS GROUP
DESCRIPTION

PROFIL SOCIODEMOGRAPHIQUE DU GROUPE?*:

Sept participants, un excusé.

5 hommes et 1 femme + 1 accompagnant®*
age moyen de 35.5 ans [27 4 43 ans]

6 suisses et 1 portugais

4 2 l'Al et 2 travaillent & temps plein

3 homosexuels et 3 ex-toxicomanes

5 sous traitement

3 symptomatiques

L’atmosphére est d’emblée conviviale ; la discussion commence déja pendant ’apéritif. Groupe
a haut niveau d’énergie. Les interactions préexistantes sont: un couple et deux membres de
Sid’action. Stratégies prévues: Y. assis & coté du Dr Stoll, animateur, car tendance volubile. Cl.
assis en face, avec contact oculaire soutenu durant la discussion, car timidité exprimée.

Dynamique soutenue au discours, spontané et peu ordonné a tendance divergente.

DESCRIPTION DE LA SEQUENCE TEMPORELLE DE LA DISCUSSION

1. Soignés pour la méme maladie, que pensez-vous des soins que vous avez recus en médecine

e

Le premier théme évoqué est celui de la disponibilité des médecins, qui suscite d’emblée
I'expression d’avis divergents. Pour M., il y a un manque total de disponibilité de la part
de son médecin. Elle voudrait étre en mesure de lui parler et de lui dire les difficultés
qu’elle rencontre a prendre sa trithérapie. Un participant lui conseille de s’adresser a un
autre médecin. Un autre participant évoque ensuite le manque de continuité dans la
connaissance des dossiers.

«1l'y a personne qui prend le relais, qui connait les dossiers ».

Pour deux autres participants, la disponibilité du médecin ne pose pas de probleme. lls
associent la notion de disponibilité, au fait pour I’'un, de pouvoir avoir de longs entretiens
et pour l'autre, a l'intérét témoigné par son médecin, qui 'appelle méme en dehors des
heures d’ouverture de la consultation.

« Le feeling avec le médecin, c’est la base de la thérapie ».

Pour Y., la nécessité d’avoir un bon contact, mais également de pouvoir affirmer ses
priorités est importante. Pour lui, le changement des médecins va a I’encontre de la

notion de confiance.

« Le probleme, c’est qu’on a un bon feeling avec le médecin et il se tire ».

2 Les profils socio-démographiques des focus groups ont été élaborés a partir du dossier médical et non & partir
des données de la cohorte suisse, comme celui du questionnaire. On fait référence ici aux groupes a risque et non

aux modes de transmission.

** 1’accompagnant de la seule femme du groupe est resté en retrait de la discussion.
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Le fait que la rotation des médecins pose probléme est approuvé par le reste du groupe.
L'importance d’avoir le droit de dire non est soulignée ; notamment dans un contexte, oU
les médecins se trouvent « impuissants face a une maladie mortelle ».

« Avec cette maladie, le médecin a di descendre de son piédestal. Le médecin, méme trés
jeune, il y a des choses qu’il ne comprend pas. Il est un étre humain, il peut faire des
erreurs. |l y a des choses qu’il n‘arrive pas a prouver . Et surtout le médecin doit connaitre
son niveau de compétences et savoir ol sont ses limites. Et ca, c’est le plus dur et difficile
a faire admettre au corps médical.».

2. Qu’est-ce qui a motivé votre premiére consultation 2

Chaque participant raconte son histoire de vie, souvent émotionnellement chargée avec
I’évocation du moment de I’annonce du diagnostic. La thématique glisse continuellement
sur le probléme du traitement. Pour quasi I'unanimité du groupe, accepter d’étre traité par
médecine 1l signifie se sentir prét a suivre un traitement. Le groupe souligne également
I'importance, ainsi que le temps nécessaire a cette prise de décision. Les participants
parlent des effets secondaires des différents traitements.

« Mon Dr veut que je prenne un 3éme médic. Je ne suis pas d’accord. Mes T4 montent.
Ca ne sert A rien d’accumuler, accumuler. Je pense, je le supporte pas. |l rentre et il
ressort. On m’a dit que I’AZT, c’était difficile & supporter. Moi, rien du tout. Méme pas de
nausées. Rien. On m'a dit que le Crixivan était facilement assimilable par le corps, mais y
arien a faire ».

Le probléme du choix des médicaments et de leur accessibilité sont évoqués (criteres des
firmes pharmaceutiques, paramétres des CD4 et de la virémie pour les protocoles), ainsi
que la nécessité d’étre suivi par un spécialiste pour pouvoir avoir accés aux derniers
traitements « américains ». Les généralistes ne sont pas reconnus par les participants
comme personne-ressource pour le suivi VIH,

3. Comment jugez-vous |’accés du service ¢
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« Autrement, c’est bien, c’est accueillant, c’est sympa ».
« C'est fermé, intime. Pas n’importe qui peut voir ».
« C'est trés anonyme ».

Le groupe ne répond donc pas a la question directement, mais décrit les locaux.

La discussion s’anime au moment ol une confusion s’installe, car un participant déclare
que pour lui médecine Il ne suit pas uniquement des patients VIH.

Le sujet de |’acces est d’emblée négligé et un participant choisit ce moment pour raconter
son histoire personnelle et la difficulté pour lui a accepter la transition a un état
symptomatique. Le theme de I’attitude face a la maladie va donc étre prédominant.

« Tu as plein d’espoir et puis, la chute. Ca fait 15 ans que je me bagarre. J'arrive 2 me
mettre dans la peau d’un asymptomatique. Puis, tu perds du poids, tu es fatigué. Je me
suis tassé. Tu as pris |'habitude qu’on te dise que ¢a va. Le poids nickel. T'as la péche. Je
n’y pensais plus. Avant que tu arrives a te mettre dans la tronche de quelqu’un de
symptomatique ».

« Ca m’a fait exactement le méme coup. C’est bon, oui, oui. Pis tout d’un coup, vouff ».

La participation du patient aux décisions est évoquée par un participant avec des signes
d’émotions. En effet, il est trés important pour lui de pouvoir prendre une part trés active
dans les décisions le concernant.

« lls ont un certain respect des négations, si tu n’as pas envie d’essayer un traitement, ils
ne peuvent pas t'obliger. La médecine en général t'impose des traitements. Tu débarques



a I'hopital... J’ai d0 me battre... Je crois qu’on ne peut obliger a prendre un traitement. De
ce coOté-la, les médecins de Médecine Il et tout le personnel sont trés respectueux. Mon
ami a décidé d’arréter les médicaments lui-méme, alors qu’il savait ce qu’il avait comme
maladie. lls ont décidé ensemble des traitements et des analyses qu’ils allaient faire . lls
respectent. Dans d’autres hopitaux, on ne te respecte pas ».

4. Comment les soignants ont-ils recu vos demandes ?

«Je crois que les médecins en ont toujours tenu compte. Dans ma situation personnelle,
ils ont toujours entendu les autres problémes liés a la vie. Pas seulement, les problémes
liés a la maladie, mais aussi ceux de la famille etc... Il y a du respect. )'ai eu 'aide du
service social, j’ai eu un contact avec l’assistant social, la nutritionniste. J’ai un bon
feeling, j’ai toujours bien été recu par les infirmiéres. lls ont vu que j’étais fier. Il y a tout
ce dont on a besoin. C’est trés sympa ».

« Ce dont vous avez besoin; t'as besoin de quelqu’un qui t'écoute... Il y a des bons et
mauvais services au CHUV. Médecine Il s’occupe de tout. Il y a tout en médecine [l, c’est
dans la mesure du faisable. Un jour, ils se sont arrangé avec Sid’action. Ils sont venus me
chercher. lls ont ramené la voiture. Fabuleux, fantastique. L3, au moins, il y a un coté trés
humain. Vraiment, la solidarité, ca me plait bien. Le psy est difficile a atteindre. Si on a
besoin de renseignements, on peut demander ».

« Chaque fois que j’avais un probléme, il y avait toujours du temps. La médecine Il est
impeccable ».

Le théme de [a solidarité est évoqué, d’emblée associé a la fonction des associations. On
met en opposition les concepts d’isolation et de ségrégation, considérés comme ne devant
plus exister actuellement.

« La solidarité est importante, il y a une sacrée évolution. L’attitude de la médecine a
changé. Avant, les médecins avaient une attitude gantée et masquée. (rires). C'étaient la
parano des médecins. Au Samaritain, on m’apportait le plateau (des repas) avec des gants.
D’un cété, c’est compréhensible quand on ne sait pas grand chose d’une maladie. Non,
mais, pas en 1996! »

Un participant évoque ensuite ses difficultés a parler de sa maladie et ce que représentent
ses visites au CHUV,

«Moins j’en parle, mieux je me porte. C'est chaque fois un combat de monter au CHUYV,
d’aller faire une prise de sang. Chaque fois que je ressors, je suis en bas. Alors j’évite. ca
me rappelle trop I’avenir de la maladie. Le moral baisse. )'évite les contacts . Moi, ma
maladie, elle est 1a derriére. Je prends mes médicaments comme de l’aspirine. En fin de
compte, moins j’en parle de la maladie, mieux je me porte ».

Puis, le theme du respect des préférences du patient est abordé avec la crainte exprimée
de ne pas étre considéré comme une individualité a part entiére.

«J’avais un probleme de foie. Le médecin voulait une ponction (PBF), alors qu’il savait
pertinemment que je refusais. J’ai le sentiment d’étre un cobaye. Je ne peux le concevoir.
J'ai plutot I'impression que c’est pour leur petit chenil & eux que pour moi ».

Un participant demande une plage-horaire plus souple, notamment pour les personnes
travaillant a plein temps. La fréquence soutenue des rendez-vous dans le suivi des
protocoles et des trithérapies est citée comme une source de problémes au travail.
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5. Dans quelle mesure, I'équipe de médecine Il contribue-t-elle & améliorer votre information ?

« Moi, je me conseille en dehors ».

«lls n‘ont pas le temps. Je demande l'information. Dans le service, il n'y a pas de
responsabilisation face a la maladie. Je suis parti aux US. La-bas, j’ai appris a gérer la
maladie. Ca change dans les associations ».

« Si le médecin avait du feeling, s'il était 1a & long terme. Il n’est pas uniquement & pour
les prises de sang, mais aussi tout ce qui me passe par la téte, ce qui m’inquiéte. Si j’ai des
lacunes, il me conseille. Si j’ai des lacunes, je vais pas me géner. Toute fagon, les
compléments d’information...je fais partie d’une association si t’as des intérét, les médias
et toutes ces sortes de choses; tu vois! ».

«J'essaie de trier les questions de ce que je lis dans les journaux, pour pas |'embarrasser.
J'essaie de trier, pis si j'arrive pas, il m’a toujours bien répondu. La seule fois quand j’ai
commencé un tout nouveau protocole, de tout nouveaux médicaments, j'aurais voulu
parler au chef de clinique. Dr voulait pas me répondre. Mais, il n’avait pas de
disponibilité pour en parler. Utiliser une conférence publique pour chercher de
I'information . On entend beaucoup de bruits. Les patients HIV ont le droit de savoir
mieux que par la presse ce qui se passe »

Au théme de l'information sont directement associées les notions de qualité d’écoute et
de disponibilité. On évoque ensuite I'importance & connaitre le responsable du service.

« Le chef de clinique n’a pas le temps; il ne vient pas se présenter. Méme dans une grande
boite, on présente le patron ».

En faisant contraste, un participant évoque ensuite le suivi dont il a bénéficié au Portugal
et de son caractére « anonyme »,

« Le médecin posait des questions avec une clope et puait le café. Il n’y avait aucun
dialogue. Il demandait seulement « vous avez ci, vous avez ¢a? » et ne faisait qu’écrire. On
ne demandait jamais « comment vous sentez-vous? ».

Deux autres participants mettent en paralléle leurs mauvaises expériences en
dermatologie. A ce moment, la dynamique s’emballe; les participants parlent en méme
temps et fort. Un participant s’absente pour un moment.

6. Comment jugez-vous la part de votre participation aux décisions vous concernant ?
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La participation aux prises de décision s’appréhende différemment d’un participant a
I’autre. 1l s’agit soit pour le patient de collaborer d’égal a égal dans la prise de décision,
soit de donner son accord pour une option préalablement déterminée par le médecin ou
enfin, d’étre totalement exclu de la décision.

« Concernant mon traitement, le médecin m’a toujours montré les feuilles (d’examens). Il
me demande mon accord. Il m’a toujours expliqué tant les effets secondaires que les
bénéfices du traitement ».

« Moi aussi, j'ai toujours pris les décisions en collaboration avec les médecins. On m’a
jamais forcé. On me respecte. Il existe des hopitaux, ol ¢a fonctionne encore, ol c’est le
médecin qui décide ».

«On te dirige. Dr me dit «c’est comme ¢a, c’est comme ci». Ordonnance. C’est
dommage, j‘aimerais discuter avec lui. On le sent pressé. Il n’est pas tellement
disponible ».



Un désaccord intervient concernant les moyens accordés par le médecin pour une prise
de décision mutuelle. Un participant estime avoir le temps de réfléchir et les informations
nécessaires pour prendre une décision, alors qu’un autre estime au contraire ne pas étre
en mesure de le faire.

Le théme de l'organisation du service est ensuite évoqué avec une nouvelle divergence
d’opinions. La participante refuse le consensus du groupe en ce qui concerne le caractére
trés organisé du service avec un temps minimal d’attente. Un participant introduit la
notion de légitimité de |’attente face & d’autres personnes plus malades. Un participant
évoque a nouveau le probléme de la disponibilité des médicaments entre les différents
pays, les différents médecins et selon le type de patients. Il mentionne ces criteres pour
venir relativiser la notion de collaboration totale dans le choix qu’il avait mentionné
précédemment.

«Si on va chez Dr C, on aura plus facilement des protocoles. Ca c’est aussi un grave
probléme au sein de la médecine. Les grands chercheurs, les grands professeurs qui
n‘acceptent pas qu‘il y a la médecine des riches et la médecine des pauvres ».

Le sujet des médecines complémentaires est abordé. Un participant évoque la difficulté
qu’il ressent a parler de ce sujet avec son médecin.
Un autre définit ce que ce type d’approche représente pour lui.

«)’ai remarqué, avec tous les médecins que j’ai eu au CHUV, les difficultés qu’ont les
médecins allopathiques & reconnattre la médecine paralléle. Le médecin a fait une gueule,
quand je lui ai dit que mes boutons étaient 12 pour que ca sorte mieux par la peau. Il m’a
dit « Vous n’avez pas le droit de le dire, ¢a se soigne ». L’acupuncture, les fleurs de Bach...
des choses comme ¢a. Mais ¢a, ils ont encore un peu de peine ».

« Parallélement, la médecine douce procure une hygiéne de vie, du confort. La relaxation
pour moi se situe au niveau du mental. Ca aide a remonter la pente. Il y a un moment
donné, ou c’est vous qui prenez le retour de manivelle, comme moi, si j’avais pas eu cette
source d’énergie-la, ben je sais pas. La médecine paralléle, ca aide ».

7. Quelles sont vos expériences en matiére de confidentialité de votre diagnostic a I'intérieur du
CHUV ?

La question de la confidentialité ne semble pas poser de problémes au sein du service de
médecine Il. Pour les participants, les dossiers restent dans le service et n’offrent ainsi
aucun risque de divulgation. lls vouent une entiére confiance aux médecins et infirmiéres.

« lls n’ont pas a le divulguer a quelqu’un d’autre plus haut que le chef de service ».
Les craintes, par contre, sont unanimes, en ce qui concerne un risque de divulgation au
niveau de l'administration: Al, OFSP, assurances maladie, ainsi qu’au niveau de la
facturation. Un participant mentionne une mauvaise expérience au niveau des étages du
CHUV avec fuite d’informations, dans le passé. Un autre évoque le cas des hopitaux de
zone, « mis au courant immédiatement » de la situation lors d’un transfert avec le risque
« d’étiquettes sociales ».

8. Quelles recommandations feriez-vous pour une nouvelle personne travaillant dans le service?

« Considérer la personne comme un étre humain. On est pas la 304 ».

« On n’est pas un numéro ».
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« Parfois nous sommes considérés comme des cobayes. Je Vai toujours dit & mon
médecin, je suis d’accord d’étre un cobaye, pour autant que ¢a ne porte pas atteinte a ma
santé. Tu connais les effets secondaires, tu connais les (horaires de) prises ».

« Ecouter le patient, c’est hyper important. En général, il est plus au courant que le
médecin ».

« L’approche du patient, I’écoute. S’engager a long terme. De bien réfléchir avant de
s’engager. Faire un choix. Eviter les coupures ».

« Je pense que le médecin doit encourager le patient a sortir de l'isolement. Je me sentais
mal, car j’étais seul. C’est trés, trés important pour un jeune. Il faut donner des directives.
Indiquer les associations ».

« Proposer la collaboration. L’'encouragement »,
« Eviter la marginalisation et l’isolation psychique ».

« Au moins qu’il y ait un réseau qui tourne. Avec les années, les associations font leurs
preuves. |l faudrait qu’il y ait un peu plus de solidarité. D’aprés moi, la médecine, c’est un
peu le pole, c’est le centre. Il faudrait qu’ils soient nettement plus solidaires ».

« Le médecin doit étre vigilant par rapport a I’écoute, sur ce qui se passe. Il n’y a aucune
collaboration. Tout le monde travaille dans son coin. La médecine doit avoir ’oeil grand
ouvert sur ce qui se passe dans la socCiété ».

« Il manque un juriste dans la consultation, qui puisse bien nous aiguiller. Il 'y a un
nutritionniste, il y a Serge qui s’occupe du contact avec les associations. Mais, dans les
domaines du droit, de la jurisprudence, des assurances, par rapport au travail. La
jurisprudence est importante ».

« Il faut prendre en considération tous les problémes de la vie; c’est un point important.
Ca devrait étre marqué dans le dossier. Pour une personne plus timide, le médecin est
important. Il pointe les problémes et les reprend 3 mois plus tard, alors qu’ils ont évolué ».

« Les médecins ne sont pas solidaires. 1l y a la nécessité d’une meilleure collaboration
avec les médecins traitants. Il y a vraiment une difficulté de collaboration. Une meilleure
collaboration également entre les différents hopitaux. Avec un arrét lorsque qu’il n’y a
plus de capacités. Ils ne savent pas tout ».



THEMATIQUE GENERALE DU PREMIER FOCUS GROUP

Disponibilité du médecin
Accessibilité aux soins
Continuité, coordination des soins
Confiance
Respect du patient
Qualité de I’écoute
Intérét du médecin a I’égard de son patient
- Information
Respect des valeurs et des préférences du patient
Participation du patient dans la prise de décision
Compétences du médecin et ses limites
Attitude face a la maladie
Attitude face aux traitements
Réaction a I’annonce du diagnostic
Satisfaction globale
Solidarité, socialisation
Isolation, ségrégation
Inégalité sociale
Problémes liés au travail
Aménagement des lieux
Organisation du service
Les médecines complémentaires: attitudes et représentations
Confidentialité

SYNTHESE DES RESULTATS ET INTERPRETATION

De maniére générale, on peut constater que les participants ont peu répondu aux questions
posées, mais ont souvent eu recours a I'histoire de leur maladie pour répondre. Cette réalité a
obligé les chercheurs a garder bien en mémoire les contextes individuels et proposer une
interprétation correcte des paroles de chacun. Ce groupe a présenté un bon dynamisme et de
nombreux thémes nouveaux, abordés spontanément, ont pu étre dégagés. Les digressions ont
été fréquentes et ont nécessité I'intervention de I'animateur et de la co-animatrice pour recentrer
la discussion. Les avis exposés ont été différents, sans que les participants ressentent une
quelconque pression de persuasion. Chacun a pu exposer son point de vue, bien que certains
participants se soient plus exprimés que d’autres. Le groupe n’a donc pas joué un role inhibant
comme décrit par certains chercheurs.

L’homogénéité socio-démographique s’est avérée suffisante pour I’évocation de cette
problématique, bien que n’ayant pas été respectée, stricto sensu. L'importance de la formation
de groupes distincts concernant le groupe a risque a vraisemblablement été surestimée par
I’équipe de recherche. L'attitude face a la maladie et aux traitements et I’appartenance au milieu
associatif ont joué vraisemblablement un plus grand role. La variabilité socio-démographique
aura été dans le cas présent une bonne maniére de susciter I'expression de points de vue
différents.
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LES IDEES-FORCES DU DIALOGUE

o La disponibilit¢ du médecin est cruciale; que ce soit relatif au temps accordé lors des
entretiens ou pour répondre a des questions au téléphone.
Un participant formule la demande d’une plage-horaire plus souple pour les personnes
travaillant a plein temps.

¢ La coordination et la continuité des soins.
Le changement des médecins-assistants pose des problémes a la majorité des patients. Il est
décrit comme la rupture d’une relation tissée dans la confiance. Au vu des changements
intervenant dans le suivi médical, la définition du role du chef de clinique prend tout son
sens en terme de continuité. Responsable du service, on le décrit comme la personne de
référence en cas de conflit avec le médecin-assistant, en cas d’absence ou lors de besoin en
compléments d’informations relatifs a la maladie et aux traitements.
Un participant rappelle I'importance de la prise en charge du contexte bio-psycho-social et
suggére que l’ensemble des données soit consigné dans le dossier (dossier psychosocial)
pour permettre un meilleur suivi global des problématiques, améliorer I'efficacité des
entretiens et le passage d’information entre les différents partenaires du réseau.
Le passage de I'information aux médecins traitants semble poser des problémes. Que ce soit
au niveau du temps que mettent les lettres pour leur parvenir ou au niveau de la formation de
ces derniers.
La collaboration avec un juriste est suggérée dans le contexte de litiges avec les assurances
ou les employeurs.

e La confiance, le feeling avec le médecin et la qualité de I'écoute constituent, pour les
participants, la base du suivi médical. Les participants décrivent un investissement
émotionnel important dans le service. lls revendiquent le fait que I'on tienne compte de leurs
besoins individuels de soutien psychologique.

e Lattitude respectueuse du médecin, et son intérét a I’égard du patient sont déterminants dans
la confiance accordée et donc la qualité du suivi. Un participant évoque la difficulté qu’il
ressent a demander de 'aide. Il décrit sa difficulté a faire le deuil d’une certaine fierté.

e Le respect des valeurs et préférences du patient et la participation dans la prise de décisions
sont deux themes-clés dans le contexte des nouveaux traitements. Le niveau de collaboration
dans la prise de décision reste un sujet controversé, visiblement influencé par des paramétres
socio-démographiques, comme le niveau de formation, le milieu socio-professionnel, |’age et
le stade de la maladie. Certains réclament une collaboration entiére avec le médecin;
d’autres jugent qu’ils n’ont ni le temps, ni les compétences pour pouvoir faire un réel choix.
lls désirent néanmoins donner leur consentement avisé a I’ensemble des mesures prises.
Dans [e cadre d’une maladie et de traitements évoluant trés vite et induisant de nombreux
changements d’attitudes dus aux résultats de la recherche, il semble important pour certains
que le médecin reconnaisse ouvertement ses limites et offre une négociation dans les
décisions.

e Lattitude face aux traitements. De nombreux ingrédients semblent étre déterminants dans
I’'observance aux traitements. Comme déja mentionné, la confiance en son médecin est
primordiale. La qualité d’une information individualisée précise, adaptée au contexte et aux
besoins exprimés par le patient lui-méme, constitue le second ingrédient. La décision de
prise de médicaments nécessite du temps et une réflexion qui englobe en elle-méme de
possibles « allers et retours ». La nécessité d’en parler plusieurs fois et de laisser un délai de
réflexion est primordiale. La discipline exigée pour la prise d’une trithérapie est exprimée par
tous. Elle semble améliorée par un rapport de confiance avec le médecin. Le vécu des effets
secondaires est, lui, trés individuel. Une grande vigilance est nécessaire pour détecter
I’angoisse sous-jacente et essayer de répondre aux besoins implicites. Une attitude claire et
une accessibilité favorisée veilleront a baisser le niveau d’angoisse.
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Pour une participante, le recours au service de médecine |l suppose la nécessité de se sentir
déja « prét » a prendre des décisions déterminantes avant méme la premiére consultation. Elle
déclare ressentir une certaine « pression de persuasion » de la part du corps médical, contre
lequel elle estime devoir « s’armer ». D’autres seront préts a4 «tout accepter» pour aller
mieux.

L’attitude & I’égard des traitements est donc totalement liée a |'attitude face a la maladie.

Les différentes attitudes a I’égard de la maladie décrites au cours de cet entretien montrent
qu’il n’y a aucun schéma préétabli. Elle dépend d’un nombre important de variables, qui ne
feront pas I’objet du présent travail. La difficulté de se projeter comme quelqu’un de malade
a été évoquée spontanément. La brusque transition d’un état asymptomatique a la
manifestation de symptdémes représente une crise existentielle importante (ainsi que le
moment du diagnotic). Les stratégies de suivi devraient pouvoir suivre les fluctuations de
I’état de santé, de I’état émotionnel et de |'attitude face aux traitements.

A l'inverse, la simple évocation du sujet semble trop pénible pour un participant. |l préfére
ne pas s‘exprimer, jugeant ce type de démarche trop « intrusive » pour le moment.

L’accessibilité aux soins et aux derniers traitements est présentée comme un réel probléme
par le groupe. Certains se risquent & évoquer la notion d’une médecine a deux vitesses. Il
s’agit de patients, qui ont entendu parler des derniers traitements aux Etats-Unis et qui ne
comprennent pas les raisons du délai avant la distribution mondiale. Ills estiment que
certaines décisions sont motivées par des critéres de recherche et économiques totalement
éloignés de I'intérét du patient. Les notions de protocoles et de critéres de sélection (CD4,
virémie) ne semblent pas toujours bien comprises ou, du moins, acceptées. Répondre aux
questions et donner & nouveau des explications relatives aux régles de la recherche et du
marché sembleraient judicieux pour certains.

Un accompagnement particulier de ces patients est nécessaire pour éviter que s’installe chez
eux le sentiment d’avoir été |ésés avec le risque de développement d’une méfiance a |I’égard
du monde médical.

Les attitudes a I’égard de I’information et ses sources ne font pas I’unanimité. Le milieu socio-
professionnel semble exercer une influence. Tous cherchent de l'information en dehors du
réseau de soins, en premier lieu. Le concept de responsabilisation face a la maladie y est
associé. La source extérieure d’information est représentée pour ce groupe par les médias, le
milieu associatif et parfois les conférences. Pour certains, le médecin est la pour combler les
lacunes ou offrir une information parallélement a la source extérieure. Le chef de clinique est
considéré comme la référence de la source « interne » d’information.

Pour d’autres, la source principale d’informations reste extérieure. lls ne cherchent pas
forcément a vérifier leurs renseignements auprés du médecin.

Un participant demande que les patients séropositifs puissent avoir recours a l'information
scientifique bien avant la presse. Aucune suggestion précise n’est faite, mais on pourrait
imaginer une feuille de vulgarisation scientifique proposée en salle d’attente avec la
possibilité pour le patient de poser des questions & son médecin.

Les médecines complémentaires constituent une ressource importante pour certains
participants. lls dénoncent un manque d’ouverture de la part des médecins a ce sujet. Elles
semblent offrir un mode d’hygiéne de vie et une source d’énergie importante. Elles proposent
une amélioration de la qualité de vie. Indépendamment des opinions individuelles, une
attitude d’ouverture permettrait de mieux connaftre l'attitude du patient face a sa maladie et
la médecine en général. Elle permettrait d’avoir un controle relatif sur la prise de médication
concomitante et une meilleure compréhension des problémes d’observance ou du moins des
résistances relatives a la prise de médicaments.

L'organisation du service et la qualité de son accueil font l'unanimité (hormis une
participante refusant le concensus).

183



184

La solidarité entre patients est un théme souvent évoqué. Les associations sont décrites
comme un lieu offrant un soutien social important. Elles permettent d’éviter dans la mesure
du possible I’isolement social et psychique, en offrant un lieu de rencontre et de partage.
Elles constituent également une source d’informations importante.

La confidentialité du diagnostic ne pose pas de probléme au sein du service. La confiance y
est entiére. La «frontieére de rétention » du secret est située au niveau du chef de clinique.
Cependant, toute |’administration semble faire peur, que ce soit les assurances maladie, les
services sociaux, I’Al, ’OFSP et le milieu du travail. Pour certains, il semblerait nécessaire de
donner quelques explications a ce propos. Les patients, ayant recours a la pharmacie du
CHUV, semblent apprécier la discrétion de leurs achats. La facturation pose un probléme
pour certains. Peut-étre est-il nécessaire de leur rappeler que des arrangements sont
possibles, du moins pour I’envoi a domicile.



ANNEXE 3.6
COMPTE-RENDU DU SECOND FOCUS GROUP

DESCRIPTION

PROFIL SOCIO-DEMOGRAPHIQUE DU GROUPE:

Quatre participants :

3 hommes et 1 femme

age moyen 45 ans [32 a 69 ans]

4 suisses

1 homosexuel, 1 ex-toxicomane et 2 hétérosexuels
2 al’Al, 1 retraité et 1 travaille a temps partiel

3 sous traitement

3 symptomatiques

Trois patients excusés auprés de la réceptionniste, se déclarant préts pour une autre démarche.
Une personne s’excuse quelques jours plus tard.

L’atmosphére de la rencontre met un petit moment a s’installer, au vu du retard d’un participant
et des nombreux désistements. Le participant le plus 4gé va « geler » I’atmosphére, d’une part en
déterminant un ordre de passage pour les réponses et d’autre part, en parlant a |'aide de notes
qu’il a prises avant et au cours de la rencontre. L’énergie du groupe est donc modeste.

DESCRIPTION DE LA SEQUENCE TEMPORELLE DE LA DISCUSSION

1. Soignés pour la méme maladie, que pensez-vous des soins que vous avez recus en médecine
e

La rencontre commence sur un ton particulier, puisqu‘un participant désire déterminer
I’ordre de passage des réponses, ce qui entre en conflit avec les régles du jeu énoncées au
début de la rencontre par le Dr Stoll, animateur. Néanmoins, le groupe se soumet a la
suggestion de ce participant. Chacun énonce briévement la satisfaction globale a étre
soignés par le service. D’emblée, la discussion aura tendance a diverger, ce qui sera
d’ailleurs une régle générale pour cette rencontre. La difficulté & maintenir le focus de la
discussion les aménera & constamment revenir & des événements précis de leur histoire
personnelle, sans pour autant fournir des réponses aux questions.

Un participant parle de sa difficulté a dialoguer avec son médecin. Il dénonce un manque
d’écoute et de temps a disposition pour les entretiens. Il se plaint, car il a I'impression
gu’on ne lui donne pas assez d’informations relatives aux traitements. Comme il a déja
souffert de nombreux effets secondaires, il déplore le fait qu’ils ne soient pas suffisamment
décrits dans les prospectus des médicaments.

Un autre participant se plaint d’étre constamment dérangé par le téléphone lors des
entretiens. Il parle d’une certaine méfiance qu’il avait a prendre certains médicaments,
mais explique qu’on I’a rassuré et convaincu de les prendre.

Une troisiéme personne se dit globalement satisfaite des soins recus en médecine I, elle
formule néanmoins trois réserves :

« Je reproche les faux espoirs donnés, en essayant de nous laisser croire que |’on guérira
du SIDA. Il est difficile d’expliquer son existence de séropositif et de changer
(régulierement) de médecin. C'est pour ¢a que j'aurais pu atler chez un médecin privé.
Mais je préfere le coté accueillant d’un service, d’un milieu hospitalier. On a I'impression
gue la médecine est mieux informée en médecine Il »,
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« Il manque de suivi psychologique. On sait que toute personne atteinte de ce virus a des
troubles, dont on ne peut pas toujours gérer les conséquences. Pour ma part, je nai eu
aucun symptéme physique. J’aurais apprécié la présence d’un médecin psychologue dans
le service, qui m’écoute, car j’évite de faire perdre du temps a mon médecin qui
m’examine en lui parlant de mes symptémes psys ».

La derniére personne 2 s’exprimer remercie, avant tout, le service pour la qualité de son
accueil. Il dit I'espoir qu‘il a de pouvoir traiter sa maladie. Il décrit ensuite le déni des
premiéres années de séropositivité et dans quelles circonstances il a été amené a venir
consulter le service. |l se caractérise d’emblée par une écoute sélective de |'information
dispensée par les médias :

« J'ai fui tout ce qui se disait, tant que ¢a nourrissait pas |’espoir ».

Il dit I'importance pour lui d’avoir confiance dans la science et dans l’avance des
découvertes. Il décrit son attitude a I'égard des traitements et la confiance vouée aux
médecins qui I'ont soigné :

«Selon I’évolution des traitements, jai toujours essayé de faire comprendre que je
voulais le top niveau ».

Il se déclare décu par le manque de temps que les médecins prennent pour écouter leurs
patients.

Il décrit son attitude face a la vie et sa déception a I’égard des thérapeutes paralléles qu’il
a contactés :

« Je suis jardinier, j’ai trouvé beaucoup de puissance chez les plantes. Pour moi, la nature,
les plantes; c’est mon équilibre ».

« Mais chaque fois (médecines complémentaires), comme au CHUV, on m’a soigné pour
les effets et jamais pour les causes. Voila pour quoi, je suis arrivé dans un tel état »

« Vu la vitesse d’évolution des médicaments et la facon de traiter, le corps médical a été
dépassé ».

Enfin, il dit ne pas comprendre certains critéres de refus d’inclusion dans les protocoles.

2. Qu’est-ce qui a motivé votre premiére consultation ?
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Chacun raconte son histoire de vie. La succession des thémes est totalement
désordonnée : la facilité d’accés aux soins au CHUV, le manque de disponibilité des
médecins pour [’écoute, le manque d’informations relatives aux médicaments administrés,
les effets secondaires importants...

« (Au CHUV) il y a tout a disposition. Les médecins sont stressés, ils n‘ont pas assez de
temps pour dialoguer. 45 minutes pour parler, c’est pas assez. Ils ne donnent pas
suffisamment d’explications sur les médicaments et comment les prendre. Le médecin
devrait étre conscient de ce qu’il donne ».

Une participante dit ce qui I’a amenée dans le service. Elle décrit les avantages qu’elle
voit & étre soignée dans une structure spécialisée dans le suivi des séropositifs, car cela
permet d’éviter une isolation sociale et une discrimination suscitée par des soignants,
n‘ayant pas |’habitude des patients séropositifs. Elle mentionne également le besoin
qu’elle ressent de s’identifier & un groupe, pour éviter le jugement ou une certaine forme
d’étiquette sociale. En contraste, elle décrit son expérience d’une autre structure de soins :



« La-bas, j’ai été traumatisée, car I'infirmiére m’a recue comme si j’étais une pestiférée et
m’a demandé « Vous étes piquable ? ». J’ai pourtant bonne mine, je n‘ai pas la mine d’une
camée. Je trouvais que cette étiquette ne m’allait pas dans le contexte. Je |’ai pris comme
une insulte. Je me suis dit que ce serait la premiére et derniére fois que je faisais une prise
de sang dans un endroit qui n’était pas spécialisé pour les gens qui ont la méme maladie
que moi ».

« Lorsque 1’on entre dans ce local, je trouve qu‘il est important que le personnel connaisse
ma situation et que les autres personnes souffrent du méme mal que moi ».

3. Comment jugez-vous |’accés du service ?

« C'est tres bien, ¢a garde une certaine discrétion pour les gens qui ne rentrent pas. C'est
bien aussi pour la premiére fois ».

« L’accés est excellent en lui-méme. Je trouve dommage pour les locaux, qu’il n’y ait pas
de fenétres...On met les gens en bas, on nous met comme a la morgue. Les seropos ont
les enterre. )’y peux rien, c’est la premiére pensée qui me vient. Ce service devrait
représenter 'espoir, la vie, la lumiére. L'accueil est excellent, mais on se retrouve a
I'ombre ».

« Pour moi l"aspect discrétion est important, méme si on nous suit du regard lorsqu’on se
dirige au fond du couloir. Mais c’est pas trop grave, car soi-méme on n’a pas honte d'y
aller. Le personnel a un si grand sourire. Je regrette les fenétres plus pour le personnel, ils
auraient droit a la lumiére. Coté accompagnement, c’est compliqué pour les chaises
roulantes depuis le parking. J’avais pas pu obtenir la carte handicapé pour ma soeur.
L’accés était difficile, ¢’était trop compliqué pour y arriver. C’est un réel labyrinthe. On a
arrété de consulter, quand on a d@ transporter ma soeur par d’autres moyens. Je ne sais
pas comment je ferai, si je ne peux plus me déplacer par mes propres moyens ».

4. Comment les soignants ont-ils recu vos demandes ?
(rires) « Soignant » qu’est-ce que ¢a veut dire 2

JP se dit satisfait, car I’assistant social a pu l'aider financiérement quand il en avait besoin.
M. souligne qu’il y a souvent plusieurs aspects aux demandes, qu’il s’agit d’entendre. Sa
demande était celle d’un soutien psychologique et le fait qu‘on lui laisse le temps de
prendre la décision de prendre des traitements. Elle se montre reconnaissante d’avoir été
entendue :

«Souvent, les demandes sont compliquées. }J'ai été trés bien regue. Je souffrais d'une
dépression et le médecin m’a mise en garde par rapport au fait de ne pas suivre un
traitement. Il ne m’a pas obligée. )’ai un réel blocage par rapport a ca. Il m’a dit que
j’avais besoin d’une aide psychologique solide. }’ai donc commencé une psychothérapie.
Et aujourd’hui, je suis sous antidépresseurs et il garde le coté respect de la lenteur de la
thérapie. La porte reste ouverte. On attend que je puisse prendre une décision. On ne me
tarabuste pas pour une prise de thérapie. Je n’ai pas eu besoin de me stresser. J’avais peur
qu’en milieu hospitalier, on me stresse. La porte reste ouverte; on continue & me faire les
analyses nécessaires. Le personnel a une réelle compétence pour toute sorte de soins. Il y
a un grand besoin de douceur. On est trés bien entendu ».

E., lui, répéte a quel point il félicite le personnel pour son travail et fait une brusque
transition sur le théme de la confidentialité. 1l dit qu’il voue une totale confiance au
personnel paramédical. En revanche, il craint toutes les procédures administratives,
notamment au niveau des assurances. |l raconte comment l'un de ses amis, travaillant
dans une assurance, a été mis au courant de son diagnostic. Il évoque le probléme des
libellés de facture envoyés aux assurances. Il suggére que le personnel de I’administration
soit lié au secret par le biais d’un serment. Un autre participant déclare qu’il a été I’objet
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de discrimination de la part de certains médecins (autres que ceux de médecine ), qui
[Yont, selon lui, classé et étiqueté :

«1l 'y a bien des médecins, qui posent des préjugés et empéchent le patient de poser les
questions, qu’il a envie de poser ».

Il évoque ensuite le probléme du manque de continuité de |'information auprés des
différents consultants; le fait que le patient doive sans cesse répéter les mémes récits de
symptémes et se soumettre plusieurs fois au méme type d’examens. |l évoque enfin le
mangque de fiabilité de I'information donnée par les médecins et les médias :

« Il ne faut pas donner de faux espoirs aux gens. Il faut bien vous dire « Vous ne guérirez
pas ». C'est comme les journalistes, qui donnent confiance aux gens. L’information est trés
mal regue ».

5. Dans quelle mesure I"équipe de médecine Il contribue-t-elle & améliorer votre information ¢

«lls sont trés au courant sur ce qu’il y a actuellement, mais ils sont incapables de décrire
les effets secondaires des bi- et des trithérapies. C'est le vague complet. Ca me fait flipper.
On pourrait me donner au moins des chiffres, au moins indiquer les organes touchés.
Mais le jour ou je devrai prendre la trithérapie, qu’est-ce qui se passera? C’est comme si
on prenait un bateau et qu‘on ne savait pas ou il accosterait ».

Le patient décrit ensuite son désir d’avoir recours a |’euthanasie pour en finir. Il emploie
un ton détaché pour en parler. Le reste du groupe, touché par ce qui se dit, fait plusieurs
interventions pour essayer de calmer ses propos. lls parlent de leur propre conception de
la mort et essaient de le convaincre de ne pas avoir recours au suicide. 1l finira par dire:

« Je pense que le médecin n’a pas atteint son but de soulager ma souffrance ».
Pour faire transition, JD reprend le sujet de I’information en s’adressant a JP :

« Tu attends trop des médecins. On a tous une réaction différente. lls ne peuvent partir
que d’un point de vue général, chaque patient a ses effets secondaires. Les médecins ne
connaissent pas tous les effets secondaires ».

M. enchaine. « Les séropositifs, on est sensé étre au courant. Le médecin traitant ne m’‘a
pas donné d’informations précises. }J’ai pas osé dire que j'étais novice. Il a pris
I’ancienneté du virus comme notion d’expérience. Le seul moment ol j’ai compris, c’est
e moment o0 le Dr m’a expliqué sur un schéma. Je lui en suis reconnaissante. Ce n’est
pas parce que |’on est séropo, qu’on est au courant. Mon médecin traitant n‘a jamais été
en mesure de me donner des explications. Pour ma part, je n’avais pas demandé ».

E. dit quelle a été l'importance pour lui d’une bonne hygiéne de vie, enseignée
notamment au cours des consultations de nutrition.

JD fait une derniére intervention pour montrer pourquoi il est important selon lui
d’expliquer trés précisément au patient le type d’effets secondaires possibles liés a un
médicament :

« L’exemple du Norvir. On vous dit, maux de téte. On vous donne 4 & 5 mots. Le médecin
donne une ligne générale et ne met pas assez "accent sur le spécifique. 1l faut estimer la
lacune. Le patient n’aura plus peur des médicaments et pourra regarder les effets
secondaires sur son corps ».

6. Comment jugez-vous la part de votre participation aux décisions vous concernant ¢
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« Question délicate ».

«Je pense que c’est 50 (%) le médecin, 50% pour ma part, moyennement, en général, a
mon niveau. Il s’agit de part égale, a mon niveau ».

«Je décide & 100%. Du moment quand je rentre chez moi, je peux prendre le
médicament ou pas. Puisque je vis ce choix, j’ai apprécié de ne pas étre forcée de prendre
un traitement. Les médecins font tout pour m’aider; le choix, il est chez moi. Mon choix
est beaucoup plus grand que celui du médecin. On me laisse I’entiére décision, car on
sait que I’on doit continuer. Quand j’ai parlé d’oubli, on m’a bien expliqué que c’était trés
mauvais contre nous. On ne m’a pas forcée. Ne sachant pas si je suis capable de prendre
ces médicaments. Si je tombe malade et que j’ai rien pris, c’est entiérement de ma faute ».

La prise de décision, qui semble partagée & part égale pour |'un, représente une totale
responsabilité du patient pour M. Cette derniére intervention est la premiére a donner une
vision si claire de Il'attitude face aux traitements et introduit la notion d’observance au
traitement.

7. Quelles sont vos expériences en matiére de confidentialité de votre diagnostic a I'intérieur du
CHUV ?

Cette question surprend réellement deux participants, car c’est un probleme qu’ils n’ont
jamais évoqué. JD rappelle lui la nécessité de faire circuler les dossiers pour faciliter le
passage de l'information entre les différents consultants. Il dénonce le manque de
continuité de I'information avec le médecin traitant, notamment en ce qui concerne le
détail des traitements. Propos aussitot renforcé par E., qui évoque également le probléme
du manque de formation des généralistes dans ce domaine et suggeére qu’elle soit
obligatoire pour les généralistes qui décident de suivre des personnes séropositives.

8. Quelles recommandations feriez-vous pour une nouvelle personne travaillant dans le service
2

« Ne pas prendre un ton apitoyant, car en 85, on te parlait comme a un petit chien ».

« Qu'il y ait un dialogue plus ouvert, humain. Pas trop mettre dans la ouate. Le dialogue
doit &tre terre a terre. On est des pauvres gars ».

« Eviter de faire ressentir le coté pitié ou étiquette ; c’est ce qui dérange le plus. On a
envie d’étre considéré comme un malade normal. Qu’ils nous mettent pas dans un ghetto.
il s‘agit de la mort ou d’une thérapie a vie ».

« Une personne doit recevoir un enseignement complet vis-a-vis du patient. Elle doit
proposer un soutien moral et poser des questions pour faire parler ceux qui ne peuvent
pas parler ».
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THEMATIQUE GENERALE

satisfaction globale

acces

aménagement des lieux

disponibilité

confiance

qualité de I’'écoute

information

respect du patient

respect des valeurs et préférences du patient
compétences des médecins

coordination et continuité des soins

attitude face aux traitements, y c. compliance
attitude face a la maladie

isolation, ségrégation

solidarité

confidentialité

mort - suicide

médecines complémentaires

suivi psychiatrique

INTERPRETATION

La dynamique de ce groupe a souffert d’un leadership pesant et le groupe a manifesté une
hostilité réactive, vraisemblablement générée par une grande angoisse sous-jacente. Les
participants ont ressenti le besoin de définir un cadre pour essayer de garder une relative
maitrise de la rencontre. L’hétérogénéité des ages a contribué a renforcer ce leadership. Le
dialogue est marqué par 'absence quasi générale de discours relationnel en «je». Il est
centré sur les médicaments. Cette discussion montre a quel point il est difficile pour certains
patients de gérer I'incertain en matiére des traitements et des effets secondaires.

(A noter que les citations choisies sont celles qui semblaient témoigner d’une implication
personnelle plus importante avec Iutilisation occasionnelle du « je »).

La compréhension générale des questions a été mauvaise. Le terme précis de soignant n’a pas
été compris du groupe.

Les participants sont unanimes, en ce qui concerne la qualité de l’accueil et la gentillesse du
personnel soignant.

L’acces et I'aménagement des lieux. Les participants déplorent le manque de fenétres. Une
participante reléve le probléme de l'accés au service depuis le parking pour les chaises
roulantes. Le caractére « anonyme » de la consultation est mentionné avec le sentiment de
sécurité que procure le fait de se sentir entre pairs. Cette participante parle de son besoin de
s‘identifier a un groupe. Elle décrit un réel sentiment d’appartenance a une sorte de
« communauté sociale ». Un participant reconnait [‘avantage de la situation « centrale » du
service au sein du CHUV, qui rend ["acceés trés facile aux examens paracliniques et aux autres
disciplines.

Le théme du sentiment de ségrégation ou de discrimination sociale est évoqué par deux
participants, theme décrit a propos de soignants n’ayant pas I’habitude de soigner des
patients séropositifs. Pour eux, le sentiment d’étre jugé empéche de poser des questions
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[égitimes. Ces préjugés semblent totalement paralyser la relation. De ce point de vue-la,
médecine Il offre un cadre trés sécurisant.

La disponibilité du médecin, la confiance et la qualité de I"écoute n’ont pas recensé d’avis
unanimes. Deux participants évoquent la nécessité d’un réel dialogue avec le médecin. Une
autre reléve la complexité des demandes des patients et la nécessité pour le médecin d‘aller
au devant des demandes implicites du patient. Elle évoque également I'importance qu’elle
ressent a se sentir en confiance pour étre suffisamment bien comprise et que des décisions
importantes relatives au suivi puissent étre prises.

Le téléphone est décrit comme un facteur venant altérer la qualité de I’entretien et empécher
le patient de réellement se livrer & son médecin.

La compétence des médecins a été décrite en terme de disponibilité a |I’écoute et au
dialogue, de clarté de I'information donnée et de sens de la responsabilité a I'égard du
devenir du patient. Le groupe reconnait médecine Il comme un service spécialisé et
relativement compétent dans le suivi VIH. Le recours au spécialiste est sécurisant et
nécessaire pour venir compléter un domaine peu connu des généralistes.

La compréhension du médecin doit se faire a tous les niveaux, en prenant en compte la
globalité de |I"échelle des besoins.

Le théme de I'information n’a pas fait I’'unanimité. Pour les trois participants sous traitement,
le médecin ne les sécurise pas suffisamment, car il ne donne pas suffisamment de détails
relatifs aux effets secondaires. Ils revendiquent une plus grande précision des explications,
méme si I'un d’eux estime que les médecins sont souvent dépassés par la rapidité des
découvertes. Pour ce profil de patients, "angoisse générée par l'incertitude des effets
secondaires des nouveaux traitements est trés difficile a gérer et vient alimenter un sentiment
de grande méfiance a I’égard du corps médical.

Pour la quatriéme participante, sans traitement actuellement, le cadre sécurisant d’un
médecin donnant des explications claires et surtout ajustées & sa demande réelle est trés
important. Pour le médecin, il s’agit tout d’abord d’évaluer les connaissances du patient, puis
d’évaluer la réelle demande d’informations et enfin, d’ajuster ses explications en fonction du
moment. Il est important de ne pas craindre les répétitions, car elles sont souvent nécessaires.
Les besoins en informations sont fluctuants et nécessitent un réajustement constant a |’état
émotionnel du patient. Cette participante rappelle que tous les séropositifs ne sont pas
forcément avides d’informations ou ne sont pas en mesure de les entendre. Pour elle, le
médecin devrait étre capable d’aller au devant des demandes, parfois trop difficiles a
exprimer.

La question de la participation aux décisions a vraisemblablement généré une grande
angoisse dans le groupe. Néanmoins, M. introduit la notion d’observance au traitement, en
expliquant que le réel choix se trouve chez elle, puisque c’est elle qui décide de prendre ou
non ses médicaments. Elle reléve aussi I'immense poids que représente pour elle une telle
prise de décision. La fonction du médecin devrait ainsi soutenir le patient dans ses choix.

Le theme de l'attitude a I'égard de |la maladie n’a pas été réellement développé. Comme
mentionné dans l’introduction, les discours sont restés trés cloisonnés et figés. Néanmoins,
tous reconnaissent la responsabilité du patient dans la gestion de sa maladie. Pour ces
participants, cela se traduit par un souci extréme de gérer tout ce qui les concerne et de
« s’abandonner » le moins possible au corps médical. L’acceptation des limites du corps
médical est nécessaire pour venir relativiser leurs attentes. L’angoisse du groupe n‘a permis
I’évocation de ce théme uniquement qu’en termes trés impersonnels, avant de dériver sur le
probléme des traitements. Ce discours en superficialité a vraisemblablement été renforcé par
les propos d’un participant, parlant de son désir de mort et sa demande au service d’avoir
recours a I’euthanasie. Le reste du groupe s’est aussitdét mobilisé pour essayer d’adoucir des
propos, vraisemblablement trop lourds a supporter. Ce moment de solidarité a représenté
I"'unique instant, ol chaque participant a essayé de parler de I’espoir qu’il nourrissait de
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guérir ou du moins d’aller mieux et le sens que pouvait prendre le combat de la maladie.
Mais 1a encore, les discours étaient plaqués, témoignant de la difficulté du groupe a parler en
« je ».

Le manque de coordination et de continuité des soins est décrit par deux participants. Que ce
soit au niveau du changement des médecins (1 encore, pas décrit en termes relationnels), au
niveau de la collaboration avec le médecin traitant et la formation continue des généralistes,
ou avec les différents consultants au sein du Chuv. Un participant reconnait |'efficacité du
travail en réseau, en parlant du recours a l’assistant social, collaborant avec le service, pour la
recherche de fonds. E. mentionne |’existence de la consultation de nutrition, consultation
déléguée aux infirmier/ére(s) de la consultation psychosociale, et reconnait I'importance
d’une éducation a I’hygiéne de vie. Une participante évoque |'importance qu’elle verrait a
avoir un psychologue dans le service, qui puisse prendre le relais du médecin, qui n’a pas le
temps de travailler en profondeur avec son patient. Le recours a la consultation
psychosociale au sein du service n’est donc pas clair pour certains patients. |l semble
nécessaire de mieux expliquer les roles de chacun et I'organisation du service pour permettre
éventuellement une prise de contact directe avec les différents partenaires du réseau.

La confidentialité au sein du service ne pose pas de probléme pour ce groupe et deux
participants sont méme étonnés par la question. Cependant, comme pour le premier focus
group, la méfiance a l'égard de |'administration est importante. Le témoignage d’un
participant vient le confirmer. Le libellé des factures et des ordonnances semble également
leur poser probléme.

Le recours aux médecines complémentaires est présenté comme une démarche individuelle,
paralléle a la relation au médecin allopathe. Les raisons de ce recours ne sont pas clairement
définies, mais semblent liées a un besoin d’une plus grande hygiéne de vie et plus
globalement a une quéte de sens.

Il faut mentionner que ces démarches personnelles se font de maniére totalement
indépendante du réseau traditionnel et risquent de venir faire ombre a lalliance
thérapeutique. En effet, la peur du jugement pousse certains patients a les garder secrétes.
Cette attitude éveille des sentiments de conflit de loyauté ou de méfiance vis-a-vis du
médecin et peuvent altérer non seulement la qualité du lien, mais également de |’observance
aux traitements. Une écoute attentive et ouverte peut vraisemblablement diminuer ces
risques.



ANNEXE 3.7

COMPTE-RENDU DU TROISIEME FOCUS GROUP
D’APRES LES NOTES DE L’ANIMATEUR ET DE LA CO-ANIMATRICE®

PROFIL SOCIO-DEMOGRAPHIQUE DU GROUPE

13 participants:

6 hommes et 6 femmes + 1 accompagnatrice?®

age moyen de 33.6 ans [29-40 ans]

12 suisses et 1 espagnol

9 sous traitement, 3 le refusent

5 al’Al, 3 travaillent & temps partiel, 3 travaillent a temps plein et 1T au chdmage
5 hétérosexuels, 3 homosexuels et 4 toxicomanes

En préambule, plusieurs remarques sont nécessaires pour améliorer la précision de la lecture et
surtout de son interprétation.

Tous les participants de ce groupe ont déja répondu au questionnaire de satisfaction. Ils sont
donc entrés plus directement au coeur de la problématique. Les récits de vie ont pris moins de
place, en comparaison avec les deux focus groups précédents. Le nombre important de
participants a également eu tendance a limiter la longueur des interventions de chacun.

Le recrutement s’est également fait différemment, puisque 1. Marguerat n’a pas contacté les
patients en salle d’attente comme a I’accoutumée, mais les a sélectionnés a |’aide de la liste des
participants du questionnaire et les a directement contactés par un envoi a domicile. Sur 44
envois, 21 réponses, dont 10 positives. Deux participants sont venus directement par le biais de
Sidaction. Un participant a demandé l’autorisation de venir accompagné, au vu de son
handicap. La demande est formulée & M. de rester plus en retrait, puisqu’elle a déja participé au
précédent focus group.

La discussion débute par la réaction violente de C., faché a I'idée de devoir répondre au méme
type de questions que dans le questionnaire, qu’il dit avoir rempli assidiment. Suite a une
négociation de quelques minutes et I'explication des différentes modalités d’enquéte, B. Stoll,
I’animateur, énonce la premiére question une seconde fois. L'attitude de C. nécessitera de la
part de I'animateur une redéfinition constante du cadre.

DESCRIPTION DE LA SEQUENCE TEMPORELLE DE LA DISCUSSION
1. Tous soignés pour la méme maladie, que pensez-vous des soins recus en médecine 112

P. prend la parole et mentionne d’emblée le changement des médecins comme le facteur
le plus dérangeant dans la consultation. C. et V. l'approuvent :

« Le changement des médecins me dérange. Mais on s’y habitue. J’en suis a mon troisiéme
médecin. J'ai eu de bonnes expériences avec les deux premiers. Je ne me sens pas aussi a
I’aise avec le 3eme. Ce n’est pas au niveau des connaissances médicales, mais c’est qu’il
faut toujours raconter les mémes choses. Ca me dérange de toujours devoir raconter quoi,
pourquoi... Celui que j’avais préféré, c’était le premier ».

> 1’enregistrement audio n’ayant rien donné, une transcription intégrale de la discussion n’a pas été possible. Les
textes ont été, de ce fait, reconstitué a ’aide des notes des deux chercheurs.
26 Un des participant aveugle avait pris contact avec I Marguerat avant la rencontre, pour savoir s’il était possible
d’étre accompagné d’une bénévole, qui resterait en retrait de la discussion.
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« Je partage cet avis. Je suis d’accord. Quand je suis allé me plaindre du changement des
médecins, on m’a dit qu’il ne fallait pas oublier que c’était un service universitaire. Mais
ce n’est pas obligatoire ce tournus. Avant ils restaient 9 mois, maintenant parfois plus que
quelques semaines. J'aime pas raconter ma vie a chaque fois. C’est vraiment un truc a
revoir. D’un médecin a l'autre, y en a un qui propose un traitement et pis ['autre, un autre.
[Is sont en désaccord, c’est vraiment génant. )’ai eu 3 types de traitements avec 3 types
d’effets secondaires. Avec le 4éme, je commence enfin a aller un peu mieux. Si j’avais eu
le méme, ca ne se serait pas passé comme c¢a ».

«On n'a pas le méme rapport qu’avec un généraliste. Il nous voit a peine 15 minutes. On

a pas le temps de lui raconter notre vie. On recherche justement le c6té humain au
CHUV ».

« C'est vrai, c’est embétant de changer de médecin. J'aurais aimé avoir plus de contact.
Avoir des consultations plus longues, pas seulement pour le SIDA mais pour qu'il
remplace le médecin de famille ».

M. rappelle qu’il y a toujours la possibilité pour le patient de changer de médecin. Pour
JC, la situation est toute différente, puisqu’il est vu par le méme médecin depuis le début,
qu’il voit en alternance avec son médecin traitant. Cette technique le satisfait pleinement.
[l dit apprécier I’accessibilité de son médecin au téléphone et la qualité de I’accueil du
service.

« Je trouve vraiment dommage de devoir étre seropo pour bénéficier d’un accueil pareil.
J’ai des amis qui ont la sclérose en plagques et qui sont vraiment traités comme des
objets »,

M. approuve le systéme du « double » suivi médical (médecin généraliste et spécialiste).
Elle affirme que le service de médecine Il est un service de référence dans le domaine,
justifiant, pour elle, le recours a ses compétences. MP se dit satisfaite des soins de maniére
globale. Elle regrette également les changements de médecins, mais ils prennent moins
d’importance pour elle, car elle est suivie par un généraliste depuis 10 ans. Elle commente
ensuite |'aménagement des lieux :

«J’aurais une critique a formuler, celle de cette porte coulissante opaque, qui rend le
service caché, totalement anonyme. Mais ['accueil, et notamment la secrétaire, sont
formidables ».

2. Qu’est-ce qui a motivé votre premiére consultation?
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D. prend la parole et dit qu’il a été amené a consulter médecine Il, suite a une
consultation en dermatologie. Il se dit globalement satisfait. 1l revient sur le précédent
théme, en disant que le changement des médecins ne lui pose pas de probléme. Il parle
des conditions de travail difficiles des médecins actuellement, au vu des restrictions
budgétaires et estime qu’on devrait surtout se soucier de la santé du personnel soignant.

« C'est dans le milieu médical que jai trouvé les personnes les plus humaines. J'ai
vraiment de la chance avec les médecins. C’est terrible pour eux, car ils s’attachent a leurs
patients ».

Il mentionne également "avantage de pouvoir obtenir des ordonnances par téléphone et
complimente la qualité de I’accueil de la réceptionniste. M. et C.. racontent briévement
leur histoire de vie. Ma décrit sa vision des choses.

« Moi, je suis une raleuse; je peux raler en médecine 11, car je suis écoutée. Si ¢a ne va
pas, c’est possible de changer de lieu ».



JC revient sur sa conception de la relation au médecin, en tant que réelle collaboration.
Ce qui ameéne P. a évoquer les problémes qu’elle rencontre avec son médecin traitant et le
manque de coordination des soins.

«Je trouve qu’il y a un probléme de collaboration du médecin traitant avec le CHUV. Le
mien, je le vois rarement. Je suis un protocole et si j'étais restée chez lui, je n’aurais
jamais eu ce traitement. Avec la trithérapie, il y a des effets secondaires. On est mal foutu.
Je suis arrivée une fois a I'improviste en médecine I, car j'étais tellement mal. Mon
médecin n’était pas la. Josette (la réceptionniste) était la premiére a étre choquée. Elle
paniquait, car elle n’arrivait pas a trouver de médecin. La seule chose que j‘ai obtenu,
c’est un certificat médical et c’est tout. Moi qui étais tellement angoissée d’étre malade,
j’ai pu repartir avec un certificat. )’ai revu mon médecin 3 semaines apreés. On ne serait
pas aussi loin... Je trouve qu’il y a un manque de communication entre le médecin
généraliste et le CHUV, car c’est lui qui me demande o j’en suis ».

C. dit ne pas étre du méme avis, car son médecin recoit les rapports de médecine 1. D.
évoque le probléme du délai de transmission des lettres envoyées au médecin généraliste.
Pour lui, il est clair que le médecin traitant n’est pas habilité a suivre lui-méme des
patients séropositifs. || évoque également le probléme de I’accessibilité aux traitements :

« Mon médecin généraliste est fantastique, mais il ne connait rien au SIDA. Si j’étais resté
chez lui, je serais déja mort. Je vous assure. C'est pas par mon médecin que j'aurais eu ces
médicaments ».

3. Comment les soignants ont-ils recu vos demandes?

Ma. est la premiére a répondre et dire que la relation au médecin peut inclure la notion de
conflit. Elle décrit une réelle négociation, parfois douloureuse avec son médecin.

« Mes demandes ont toujours été un conflit. Mais aprés discussion, chacun fait un pas. On
est dépendant |'un de [autre. On finit par s’arranger. Si chacun acceptait I’autre; ce serait
mieux non? Le médecin essaie de me forcer la main ; si le médecin acceptait ma position,
on gagnerait du temps. )’appelle ¢a le « harcélement médical » ».

MP décrit sa conception du réle du médecin comme un soutien psychologique important.
Elle suggere également qu’il y ait une sorte de permanence dans le service pour traiter des
problémes urgents (elle mentionne en exemple le probléme des ordonnances) :

« Le médecin qui me suit a toujours pris du temps. Il est la pour répondre a mes questions,
mes angoisses. Parfois il y a des questions sans réponses ».

Le groupe débat ensuite a propos de la durée des consultations. Ce qui montre que
chacun des participants a sa propre conception de la durée appropriée d’une consultation.
D. se dit a nouveau reconnaissant de la qualité de I’accueil et des réponses. JC reprend le
theme de la consultation médicale et son attitude a I’égard de l'information. Une
collaboration optimale entre médecine 1l et son médecin traitant le satisfait pleinement et
[ui évite notamment les problémes d’ordonnances.

« Je vais en consultation pour dialoguer. C’est I’'occasion pour moi de poser des questions.
Je voyage beaucoup et je lis les journaux, notamment américains . Il faut se débrouiller
seul pour avancer ».

C. rappelle qu’il est difficile de se procurer certains médicaments (pas forcément
disponibles en pharmacie ou pas encore remboursés) et que ca nécessite d’avoir
réguliérement recours au service de médecine Il. Et M. d’ajouter :

« L’avantage de médecine Il, c’est que les médecins sont bien préparés ».

195



5. Pour vous, que signifient les termes de coordination et de continuité des soins?

« Ben, c’est simple. La coordination, c’est la collaboration entre médecins et infirmiéres et
la continuité, c’est le fait de ne pas changer de médecin ».

« Pour moi, c’est la fidélité du médecin ».

« Je pense que la seule continuité, c’est moi. C’est & moi d’étre au courant, de savoir ou
j’en suis, de ce qu’on m’a proposé, d’informer le médecin traitant de ce que j’ai regu. Je
pense qu’on a tous une part de responsabilité. La coordination, il s’agit de la
communication entre spécialistes. Je connais rien en médecine. Je fais confiance. Je trouve
qu’il est important que la communication soit bonne ».

« Si on veut avoir une bonne prise en charge, le plus important, c’est de ne rien cacher. Si
on suit d’autres thérapies, il faut le dire. Que ce soit d’autres spécialités, par exemple. Si
on veut que |’entourage soit pris en charge. Ca représente la coordination. La continuité,
c’est rester intégre avec soi-méme. On doit é&tre suffisamment fort pour garder son avis ».

« La continuité pour moi, c’est avoir un médecin derriére, quand le patient veut laisser
tomber. Mais le changement de médecin ne représente pas la coordination ».

« La coordination, c’est oser se demander ce qu’on va demander . Il y a le malaise de la
blouse blanche. J’ai mis longtemps & oser demander, oser poser des questions humaines.
Et vous ressortez en étant mieux informés ».

« Avec un nouveau médecin, vous devez réintégrer sa confiance. Si le second médecin dit
le contraire, il y a quand méme un malaise. On dépend d’eux; c’est eux qui nous
suivent ».

« En fait le changement de médecin permet qu’a chaque fois, le nouveau médecin sait un
peu plus que celui d’avant. J’ai essayé de prolonger (le suivi) avec mon médecin. Leur
idée, c’est de donner une meilleure qualité de vie aux gens. Mon médecin a voulu
changer de médicament, il regarde les CD4, mais pense déja a la qualité de vie ».

6. Dans quelle mesure I"équipe de médecine Il contribue-t-elle & améliorer votre information?
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«En médecine Il, je recois des informations essentielles. Je leur fais une confiance
aveugle, car je n’ai pas totalement confiance en les médias ou les associations. J’espére en
tout cas qu’on nous dit la vérité ».

« Certaines choses sont remises en question. Il faut garder une certaine distance par
rapport a ce qui est dit. Les toubibs sont des humains avec des failles. Les informations
changent ».

« La confiance est nécessaire pour se faire soigner. Si t'as pas confiance, tu vas pas te
soigner ».

« Pour moi, Vinfo passe trés bien au niveau des traitements actuels et leur évolution. Ca
dépend du dialogue. Le médecin m’explique mes traitements en cours et je confirme par
la lecture de différents médias. Je ne ressens pas qu’il faille garder distance; je ressens au
contraire le besoin de faire confiance. Je suis, pour ma part, demandeur d’informations.
Certaines personnes ne veulent pas savoir. Je lui ai dit, par exemple, que je ne voulais pas
le Videx, car je n’arrivais plus a vivre normalement. Il s’est débrouillé pour me trouver un
autre médicament. Maintenant, je vis normalement ».



«)’ai un peu suivi les médias. J’ai vu sur Euronews un petit encadré qui disait qu’ils
allaient séronégativer 80% des gens. On a pu discuter des derniéres évolutions avec mon
médecin et il a pu relativiser cette nouvelle. Je ne m‘attends pas a ce que mon médecin
me parle de tous les traitements en cours. C’est a nous de nous rendre responsable ».

« Le médecin nous®” a demandé de réfléchir deux mois pour prendre une décision. On a
fait comme s’il prenait la trithérapie. Il a réalisé que ca lui bousillait la vie. Il a réfléchi.
On ne nous a pas forcé a prendre une décision ».

7. Comment jugez-vous la part de votre participation aux décisions vous concernant?

Deux types d’avis s’opposent entre les participants «acquis» a la trithérapie et la
supportant bien et une participante la refusant. Tous s’entendent sur l'investissement
important qu’implique I’engagement a un traitement.

« | faut bien savoir que la trithérapie est un traitement-clé. Si on est pas décidé a la
prendre, c’est bien difficile de I'imposer. Il faut se battre. J’ai I'impression de ne pas avoir
le choix . lls ont des normes; si tu as tant de CD4, trithérapie. Si on veut pas, il faut nous
écouter. La trithérapie, ¢ca marche parfois. On est tous différents; c’est avec le temps et
I’avancée des médicaments qu’on va réussir ».

«J’ai donné mes exigences. Je ne viens pas souvent. Mon traitement doit étre adapté au
rythme de vie ».

«Je suis un nouveau protocole et je pense qu’il est bon pour moi et les autres. Ca peut
aider la médecine a avancer ».

8. Quelles recommandations feriez-vous pour une nouvelle personne travaillant en médecine 112
« Moi, je fais apprendre au médecin a dire la phrase « je ne sais pas » ».
« Je leur donnerais du courage. Il en faut; ils s’attachent terriblement a nous ».

«Mais! On a oublié les infirmigres et Serge! On peut plus se confier avec lui. Les
infirmiéres, elles en voient passer. Elles, elles ne changent pas. On a une continuité. Leur
role est plus chaleureux. Elles sont sympa ».

« Beaucoup de tolérance. On vient tous de milieux différents. Que chaque personne
puisse exposer son mode de contamination. Méme si les médecins viennent en général de
milieu social plus élevé que monsieur et madame tout le monde. On leur présente des cas
diversifiés ».

« Avoir une complicité a n’importe quel niveau. Une complicité qui signifie: on t'accepte,
on est avec toi. Et avec chacun des complicités différentes ».

« L'important, c’est de s’identifier & son probléme, de l'accepter, d’en parler ».

La discussion a encore duré une heure et demie avec un groupe de 8 participants. Les thémes
abordés ont été ceux de la mort, du vécu de C., du secret du diagnostic vis-a-vis de la famille et
du travail, de la sexualité, de I’'amour, du changement de trajectoire de vie suite a I'annonce de
la séropositivité, des stades d’acceptation de la maladie, du deuil, des enfants et de leur capacité
de sentir ce que vivent leurs parents, de la ségrégation et de I'intolérance sociales, du rejet de
certains soignants a I’égard des séropositifs, de [’lhomosexualité, des hauts et des bas...

%7 Lutilisation du « nous » se justifie par le fait que I’accompagnatrice du participant aveugle exprime leur
démarche a eux deux.

197



THEMATIQUE GENERALE DU TROISIEME FOCUS GROUP

coordination et continuité des soins
satisfaction globale

confiance

disponibilité et accessibilité du médecin
qualité de I'accueil

compétences du médecin

respect du patient

qualité relationnelle

responsabilisation du patient

accés aux traitements

participation du patient aux prises de décision
qualité de l'information

attitude face aux traitements

attitude face a la maladie

qualité de vie

aménagement des lieux

SYNTHESE DES RESULTATS ET INTERPRETATION

Comme mentionné dans le compte-rendu, le nombre important de participants a exercé une
forte influence sur la dynamique de la discussion. Ce nombre a rendu I’animation difficile et
I’expression de chacun impossible. Elle a également nécessité des transitions plus rapides d’une
intervention a I’autre avec le danger de rendre I"échange plus impersonnel. Ce groupe a donc
globalement présenté un bon niveau d’énergie. Il a nécessité une présence forte de I’animateur,
pour favoriser I’équilibre de la discussion.

Dans le souci d’une homogénéité socio-démographique suffisante, la sélection des patients a
tenu compte des critéres d’age (entre 30 et 40 ans) et a déterminé |’échantillon en fonction de la
population majoritaire de médecine Il (age moyen et médian de 37 ans). La population
féminine, peu représentée jusqu’alors, s’est vue surreprésentée lors de la sélection et a permis
d’obtenir la participation de 7 femmes sur 13 participants. L’échantillonnage a également tenu
compte de |"acceptabilité du questionnaire, puisqu’il s’agissait de personnes qui avaient donné
réponse dans des délais raisonnables. Le milieu socio-professionnel avait été estimé a un niveau
moyen a bas. Or, la présence de JC (cadre d’une banque) a présenté un probléme, car un
décalage s’est immédiatement installé vis-a-vis des autres participants. L’habillement et les
attitudes venant encore donner plus de poids a ces différences. Néanmoins, cette variabilité
socio-professionnelle et culturelle aura permis la mise en évidence d’attitudes trés distinctes, de
type de recours au systéme de soins et d’attitude face 3 la maladie différents. Les participants
n‘ont pas essayé de trouver un consensus et ont d’ailleurs eux-mémes mis en évidence les
différences d’attitudes et d’options prises. Une différence plus nette et, peut-étre, plus difficile a
gérer dans le groupe aura été celle de Vattitude & I’égard du traitement, qui a semblé étre plus
génératrice d’angoisse au sein du groupe. En effet, certains participants sous trithérapie avaient
beaucoup de mal & supporter d’en entendre d’autres refuser le traitement, par principe ou pour
éviter de perdre une qualité de vie précieuse. Ces moments de dialogue étaient animés et
teintés d’émotion.

Enfin, la séquence de questions avait été modifiée avant le début de la discussion, puisque
I’aspect de la confidentialité du diagnostic nous paraissait avoir été suffisamment bien exploité
lors des deux précédentes rencontres et que le théme de la coordination et continuité des soins
nécessitait une investigation plus précise. Pour la premiére fois également, nous avons proposé
aux participants de se mettre en position « méta?® » et de donner une définition de ce qu’ils
pouvaient vivre au sein d’une consultation.

2% Signifie le fait de se détacher de la rencontre elle-méme pour en analyser la dynamique, le contenu etc.
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LES IDEES-FORCES DU DIALOGUE

e Concernant la qualité globale du service, le groupe est unanime sur le fait que médecine |
est un service excellent, notamment de par la qualité de son accueil et I'humanité des
relations qui peuvent se tisser avec le personnel soignant. « Dommage de devoir étre séropo
pour bénéficier d’un accueil pareil » dit l'un. Les participants sous-entendent, mais de
maniére moins nette que lors des précédents focus groups, qu’ils peuvent rencontrer parfois
certaines formes de discrimination en dehors de médecine Il. La consultation est a nouveau
investie comme un lieu «a part» ou «a I'écart ». Une participante déplore le fait qu’une
« porte coulissante opaque » les sépare de l’extérieur, rendant le service «caché et
anonyme », tout en décrivant le besoin et la nécessité de se trouver en intimité.

Médecine Il est reconnue comme une consultation offrant la possibilité d’étre suivi par des
médecins compétents, mais également un lieu permettant de recevoir de nouveaux
traitements non disponibles chez les médecins généralistes.

e Pour caractériser une qualité relationnelle, on évoque en priorité la confiance (ou feeling); la
nécessité d’avoir suffisamment confiance pour oser demander, oser « poser des questions
humaines ». Elle est décrite comme |'ingrédient prioritaire pour établir un lien thérapeutique.
La confiance est déterminante également dans lattitude a I’égard de |’information fournie par
le médecin. Certains participants évoquent la nécessité d’une totale confiance dans ce qui est
dit par le médecin, d’autres parlent du recul nécessaire pour pouvoir suivre |’évolution des
attitudes et des traitements. Les premiers se décrivent, en effet, comme trés déstabilisés par
les changements; que ce soit le changement dattitudes ou le changement de médecins (I'un
et l'autre pouvant d’ailleurs étre liés). Les seconds exigent de la part du médecin de
reconnaitre ses limites et d’accepter que certaines « questions restent sans réponse ».

La qualité relationnelle est décrite comme une grande qualité de dialogue ou de
communication. Elle nécessite une acceptation des différences sociales, psychiques et
culturelles des patients pour pouvoir favoriser I’émergence d’une complicité, décrite comme
primordiale par plusieurs.

[l est intéressant de constater a propos des écarts socio-démographiques, que le participant
d’'un niveau socioculturel élevé parle de complicité avec son médecin et d’entiere
collaboration dans les décisions. Une autre participante évoque, elle, le probléme de cet
écart, en évoquant le malaise de la blouse blanche, comme venant signaler ces différences et
I’empécher d’aller au-dela. Cet écart semble rendre difficiles la compréhension et
I’acceptation réciproques. Ces perceptions sont donc fondamentales & évaluer, dans 'idée de
mieux comprendre certains comportements. Des développements ultérieurs sont a envisager.

¢ La disponibilité du médecin est une notion souvent relevée lors de cette rencontre. Entre les
consultations, la possibilité d’atteindre le médecin au téléphone est trés appréciée pour régler
divers problemes. A ce propos, une participante suggére qu’un systtme de permanence
puisse exister pour pouvoir facilement atteindre un médecin, en "absence de son thérapeute.
Les avis divergent concernant la valeur du temps passé avec le médecin. Certains auraient

envie d’avoir plus de temps & passer avec leur thérapeute, d’autres sont au contraire satisfaits
du temps accordé.

e la participation du patient aux prises de décision ne fait pas |'unanimité. Pour certains, la
prise de décision nécessite une collaboration avec son médecin a parts égales. Elle est décrite
par les participants comme une responsabilisation et une attitude trés active a l’égard de
I'information fournie. Elle nécessite également une grande tolérance de la part du médecin.
Deux participantes sont plus révoltées et I’'une d’elle parle de « harcélement médical ». Le
sentiment d’avoir un médecin qui essaie de « forcer la main » du patient et 'impression de ne
pas avoir de choix sont des impressions trés anxiogénes pour elles. La encore, la
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responsabilité d’un choix personnel peut étre vécue trés difficilement. Le temps et une
grande qualité d’écoute sont nécessaires pour permettre ce travail intérieur.

Pour d’autres, le niveau de collaboration se situe a un niveau différent, puisqu’ils jugent leur
niveau de connaissance insuffisant pour prendre réellement part dans la décision, en tant que
co-décideur. Une grande confiance est donc une fois de plus primordiale pour ce type de
collaboration.

o la nécessité d’une quéte d’informations fait ['unanimité dans le groupe. Les différentes
valeurs des sources d’informations sont évaluées, les médecins venant confirmer ce qui peut
étre entendu a I'extérieur. Cette quéte d’informations ne semble pas étre une tache facile.
Certaines questions sont difficiles a poser, d’autres réponses difficiles a entendre.
L’information personnalisée prend un sens précis dans une situation vécue et permet de
mieux contenir l’angoisse sous-jacente. La demande concerne donc une information
sélective, pertinente d’une situation donnée.

o les attitudes a I’égard des traitements sont trés diverses. Les effets secondaires s’apprivoisent
difficilement et semblent parfois mieux supportés dans une relation de confiance avec le
médecin. Deux participants décrivent la difficulté qu’ils ont eue a vivre les changements de
traitements successifs, sans réellement comprendre les raisons des changements d’attitudes
du médecin. Pour ce type de patients, il est trés difficile d’intégrer la vitesse d’évolution des
connaissances et leur donner un sens au quotidien. Le manque de continuité des attitudes a
I’égard des traitements est évoqué comme une cause de rupture de confiance avec son
médecin et semble trés anxiogéne. Pour la premiére fois d‘ailleurs, la notion de qualité de
vie est évoquée a ce propos. Il est intéressant de voir que plusieurs des participants travaillent
a temps plein et qu’ils sont donc trés sensibles & I'intégration des traitements et du suivi a
leur rythme de vie.

e La coordination et la continuité des soins.

Le changement des médecins a constitué le théme principal de la rencontre. D’emblée
évoqué, il constituera la trame de la discussion. La qualité du lien au médecin est tout
d’abord évoquée, avec I'importance d’un bon feeling. Il est important que le médecin tisse
des liens trés personnalisés avec son patient et connaisse bien son histoire de vie. Le
probléme de continuité ou de passage de l’information d’un médecin a "autre est répété,
avec la nécessité pour le patient de « devoir raconter sa vie & chaque fois ». L'importance du
choix et du droit au choix du médecin est également soulevée.

Le changement des médecins semble vécu d’une maniére différente par les patients décrivant
un lien soutenu avec un médecin traitant. Pour ces patients, la continuité semble garantie par
le médecin traitant. Le recours a la consultation se justifie par la nécessité de consulter un
spécialiste et d’obtenir des traitements pas encore présents sur le marché.

On évoque les problemes de collaboration avec le médecin traitant; on incrimine le manque
de communication (délais des lettres, absence de communication directe), mais parfois aussi
un manque de soutien de parts et d’autres. Les domaines de prises en charge restent-ils
parfois mal définis d’un médecin a l'autre?

La coordination entre les différents médecins de la consultation est évoquée, pour faciliter
I’accessibilité aux soins (permanence pour ordonnances et suivis des effets secondaires,
notamment).

(A noter que le role du chef de clinique n’est mentionné qu’une seule fois et n’est pas
clairement défini).

Il est intéressant de décrire les différentes représentations de la continuité et la coordination.
Une participante déclare que, pour elle, la seule continuité possible est le patient lui-méme.
Elle introduit la notion de co-responsabilité du patient dans son suivi ; c’est lui qui renseigne
les différents médecins sur son état et aide ainsi & coordonner les différentes interventions le

A

concernant. Le reste appartient aux spécialistes; le patient restant a |’extérieur de ces
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décisions. Elle dit néanmoins que la coordination et la continuité nécessitent une confiance
importante et une bonne communication entre les différents partenaires du réseau.

Une autre patiente évoque le probléme du recours aux médecines complémentaires. Pour
elle, le patient a sa part de responsabilité pour une bonne coordination, en annongant au
médecin le type de thérapeutes contactés et impliqués dans le suivi. La continuité signifie,
pour elle, rester intégre avec soi-méme.

Une participante voit la continuité comme l’encouragement que devrait témoigner le
médecin pour éviter que son patient ne se décourage et abandonne. Pour elle, le lien au
médecin devrait tenir compte (et surtout accepter) les hauts et les bas de son patient.

La mention des infirmier/éres de la consultation psychosociale est faite pour la premiére fois.
On reconnait en lui/ elles une garantie de continuité et donc de qualité de la prise en charge.
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ANNEXE 3.8 - TAXONOMIE DU QUESTIONNAIRE

En référence & un article de parution récente (78), nous proposons une classification de
['ensemble des themes, ainsi que les sous-thémes abordés par catégorie dans le questionnaire,
les commentaires et les focus groups.

CATEGORIES THEMES SOUS-THEMES
la consultation

satisfaction globale

recommandations

délai d’attente avant la 1% consultation
entre 2 rendez-vous
acces acces au service

acces téléphonique
accueil
plage horaire
confidentialité
aménagements des lieux

coQts
le personnel

facilité & joindre le personnel soignant

au téléphone

qualité relationnelle confiance
respect
soutien psychologique ou moral (2x)
confidentialité

coordination des interventions collaboration médecin - infirmiéres
connaissance de la personne de référence
en cas de problémes

information informations contradictoires
conseils financiers ou professionnels

implication des proches

le médecin

compétence donne des réponses claires
connaissances du VIH

continuité changement des médecins assistants

qualité relationnelle consacre du temps a I’écoute

information dispensée au patient temps consacré

qualité de I'information
explication des effets secondaires
explication des examens
explication des symptdmes
conseils alimentaires
conseils en matiere de sexualité
participation du patient aux décisions
coordination collaboration avec le médecin généraliste
les infirmier/éres
consacrent du temps pour écouter

compétence
information donnent des réponses claires
clarifient les informations du médecin
donnent des conseils alimentaires
I'institution discrimination liée au VIH
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TAXONOMIE DES COMMENTAIRES DU QUESTIONNAIRE

CATEGORIES

la consultation

le personnel

le médecin

les infirmiéres

I’institution

les patients

204

THEMES

satisfaction globale
acces

accueil

plage horaire

aménagements des lieux

codts
qualité relationnelle

coordination des interventions
information

compétence
disponibilité
continuité du suivi
qualité relationnelle

informations

participation aux décisions
attitude a I’égard des traitements
attitude a I’égard des médecines
complémentaires

efficacité

qualité relationnelle
compétence

satisfaction globale

accueil

disponibilité

confidentialité

coordination des interventions
discrimination liées au VIH

attitude a I’égard de la maladie
attitude a I’égard des traitements
histoires personnelles

SOUS-THEMES

discrétion
apparence
dimensions

confiance
soutien psychologique ou moral

informations contradictoires

changement des médecins assistants
implication dans le suivi
confiance

respect du patient

soutien psychologique ou moral
en général

sur les examens

a propos de la sexualité
conseils financiers

informations contradictoires
clarté des explications

respect des préférences



TAXONOMIE DES FOCUS GROUPS

CATEGORIES

la consultation

le personnel

le médecin

fes infirmieres
Vinstitution

fa société

les patients

THEMES

satisfaction globale*?
acces*

/ accessibilité
accueil
plage horaire
confidentialité*
aménagements des lieux
organisation

qualité relationnelle

coordination des interventions*

continuité du suivi
compétence
disponibilité
accessibilité

continuité*
qualité relationnelle*

information*

participation aux décisions*
coordination *

qualité relationnelle
discrimination liée au VIH
solidarité et socialisation

isolation et ségrégation
inégalité sociale

attitude a I’égard de la maladie
attitude a I’égard des traitements
médecines complémentaires

qualité de vie
problémes liés au travail
mort, suicide

9 Thémes évoqués par les questions posées par I’animateur

SOUS-THEMES

acces au service
accés aux traitements / aux soins

amabilité
confiance
tolérance
collaboration médecin - infirmiéres

changement des médecins assistants
confiance

intérét témoigné

qualité de I’écoute

respect

annonce du diagnostic

qualité de l'information

a propos des traitements et des effets secondaires
conseils financiers et professionnels
respect des préférences et valeurs
responsabilisation du patient
collaboration avec le médecin généraliste

la fonction des associations
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