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C’est quoi cet observatoire ?

• Projet co-construit par les représentants des acteurs en néphrologie et dialyse 

• Et porté par 
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C’est quoi UN observatoire ?

Collecte Analyse Diffusion

→ C’est un dispositif continu, avec un suivi dans le temps des indicateurs.
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Objectifs de l’observatoire

• Principal

o  Mesurer l’expérience patient

• Secondaires

o  Mesurer la qualité de vie et la comparer aux données 

existantes

o  Améliorer la qualité des soins en permettant aux 

établissements d’agir
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Méthodologie

• Questionnaire en ligne accessible via un QR code

• 5 questions ouvertes, élaborées par le groupe de travail

• Analyse des réponses grâce à des algorithmes d’IA (traitement 

automatique du langage)

• Diffusion et mise en place d’actions
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Méthodologie
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• Traitement Automatique du Langage
o Analyse fine des verbatims recueillis
o Thématiques et associations de mots

• Questions ouvertes permettant d’obtenir des réponses portant à la 
fois sur :
o L’expérience patient (équivalent des PREMs)
o La qualité de vie et l’impact de la maladie sur le quotidien 

(équivalent des PROMs)
→ Vision très globale = vécu patient

• Diffusion des résultats aux établissements
o Meilleure compréhension du vécu patient
o Identification de leviers d’action
o Amélioration de l’offre de soin proposée



Phase pilote

• Déploiement durant l’été 2025 dans 18 sites pilotes

• Distribution des QR codes pour accéder au questionnaire en 

ligne

• Affichages et communication au sein des structures

• Accompagnement par les IDE pour les patients le souhaitant
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Le questionnaire
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Premiers résultats

• 397 questionnaires recueillis (sur 684 patients potentiels)

o 58% du pool

• 18 sites pilotes 

• Un niveau de satisfaction global très élevé

• Un accès au questionnaire facile
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Premiers résultats
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→ Un niveau de satisfaction globale très élevé de 93,2%



Premiers résultats
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→ Population majoritairement âgée



Premiers résultats
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→ Questionnaires remplis en autonomie pour la majorité des patients



Premiers résultats
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→ Analyse thématique: aspects positifs 



Premiers résultats
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→ Analyse thématique: 
aspects négatifs 



Premiers résultats
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• Facteurs influençant l’expérience patient :
o Qualité de l’accompagnement humain
o Organisation des soins
o Confort quotidien

• Satisfaction élevée vis-à-vis des soins
• Compétence des soignants
• Bienveillance

• Difficultés et vécus négatifs
• Douleur des ponctions
• Inconfort matériel
• Problèmes organisationnels
• Meilleure communication
• Meilleur accompagnement psychologique



Premiers résultats

Vendredi 14 novembre 2025 – JNIPA 2025 – Sandra Flahat

• Contraintes temporelles fortes

• Fatigue chronique
o Moins d’activités
o Moins de spontanéité et de mobilité 

(voyages, vie sociale/familiale)

• Bénéfices 
o Maintien en vie
o Amélioration de l’état général
o Liens sociaux en centre

• Stratégies d’adaptation qui atténuent 
l’impact de la maladie



Conclusion
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• Satisfaction globale très élevée
• Faisabilité technique, même pour des patients âgés
• Implication des équipes pour la communication et l’aide 

technique quand c’est nécessaire

• Points de vigilance
o Perte d’autonomie
o Ressenti psychologique (lassitude, stress), particulièrement 

lors des débuts

• Leviers d’amélioration
o Souplesse des horaires
o Appui aux démarches/vacances
o Soutien psycho-social et information pour faciliter 

l’acceptation et la qualité de vie



Perspectives

• Déploiement du projet sur le plan national 

• Comparer avec les données existantes (issues notamment 
des PREMs et PROMs)

• Pour les établissements: identifier des leviers pour faire 
évoluer l’offre de soin
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Merci de votre attention !

Sandra FLAHAT
Infirmière en Pratique Avancée
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