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.INTRODUCTION

2.METHODE

Les maladies chroniques s’inscrivent dans
des trajectoires longues, complexes et
fragmentées, qui dépassent le seul
traitement biomédical. Les approches
centrées sur le patient et 'amélioration de la
qualité ont progressivement déplacé
'attention vers I'expérience vécue du soin.

Les Patient-Reported Experience Measures
(PREMs) documentent I'expérience des soins
rapportée par les patients.

En éducation thérapeutique du patient (ETP),
Il N‘existe toutefois pas de PREM qui soit
spécifiquement dédié a I'ETP et permettant
d'interroger la portée eéducative de
I'expérience des soins : ce que le soin rend
possible pour les patients dans leur maniere
de comprendre, de vivre et de gérer la
maladie au quotidien.

Cette étude vise a cartographier
les instruments existants, leurs
dimensions et les contenus
mobilisés, afin d’identifier une
base utile au développement
d’un futur PREM-ETP.

3.RESULTATS

STRATEGIE DE RECHERCHE

e Mapping Review ciblée
(approche de cartographie)

e Bases de données consultées:
PubMed/MEDLINE, Scopus, Embase

e Période:2010-2025
e Langues : francais, anglais

e Texte intégral requis (ressources du
projet)

CRITERES D'INCLUSION

e Instruments auto-rapportés dont
'objet principal est I'experience
des soins

e Adultes (2 18 ans) vivant avec
une maladie chronique

e Etudes de développement,
validation, adaptation ou
évaluation psychomeétrique

FLUX DE SELECTION (PRISMA simplifié)

PubMed/MEDLINE Scopus Embase
(n = 261) (n =126) (n = 86)
¥
( Articles aprés dédoublonnage (n = 442) ]
; . N
Articles exclus:
( Articles screenés (titres/abstracts) (n = 442) ]—-) hors critéres
» (n=367)
( Articles évalués en texte intégral (n = 75) ]
Instruments
Y exclus:
( De I'article & l'instrument (n = 61) ]—) données
T indisponibles
(n=9)
Instruments avec items exploitables (n = 52) g J
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instruments inclus
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o items extraits

CRITERES D’EXCLUSION

e Population pédiatrique ;
psychiatrie comme objet
principal ; contexte
exclusivement daigus sans
parcours chronique

e Mesures centrées sur
qualité de vie, symptomes,
résultats cliniques,
comportements,
satisfaction globale

e Commentaires, éditoriauy,
étude sans instrument

CADRE ANALYTIQUE

Les instruments (leurs
dimensions déclarées et leurs
items) ont été classés a partir
des 12 catégories de Forestier

et al. (2019)?; cadre qui
structure I'experience patient
en chronicité.

Pourquoi ce cadre ?

Il permet une lecture
transversale d’'instruments
hétérogenes sans présupposer
a priori le contenu d’'une
éventuelle portée éducative
des soins.

CARACTERISTIQUES DES INSTRUMENTS

e NOMBRE D'ITEMS [ INSTRUMENT : 4 & 82 (médiane 21)
hopital, consultations spécialisées,

e CONTEXTE D'USAGE Soins primaires,
accompagnement [ self-management
e FORMAT DOMINANT : Echelle de Likert 4-7 modalités

o APPROCHES ET CADRES MOBILISES : Soins centrés sur la personne, coordination/continuité des soins,

Chronic Care Model, fardeau du traitement, décision partagée, autogestion, etc.

Couverture des 12 catégories de Forestier et al.?
selon la structure déclarée et le contenu des items

Healthcare experience (Expérience du service et du parcours) 9496 A

CATEGORIES DIMENSIONNELLES

Treatment effects (Effets du traitement) B2,

@ Les PREMs existants
documentent principalement
I'expérience du service,
I'information et I'implication
dans les soins.

Involvement (Implication/Participation) 73

[ ' i AdYi ]
Coping behaviors (Ajustement/Stratégies) 38 N
Social (Soutien social/Entourage) 40

D’autres dimensions de
I'expérience, notamment liées
au vécu de la maladie, aux
perceptions ou aux stratégies
d’adaptation, restent moins
freguemment représentées.

@ Structure déclarée ltem-level
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Cette cartographie met en évidence
des dimensions encore peu

dans les instruments existants,
susceptibles d’alimenter la réflexion
autour d’un futur PREM-ETP.

FINALITES D'UN PREM-ETP CAPABLE DE :

Documenter
retiennent et mobilisent des expériences
de soin dans la vie avec la maladie.

Soutenir une réflexion collective autour
des pratiques en ETP.

4.CONCLUSION & PERSPECTIVES

es et plus diffuses

ce que les patients
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on continue.

dynamique
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% des instruments couvrant la catégorie

Le partenariat du projet
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Au-dela de la structure

déclarée, les items réveélent WEP HEL

une couverture expérientielle
plus étendue.
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