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Résumé 

La personne recevant des soins est l’experte de sa vie avec sa propre condition de santé. Elle doit 

être incluse comme une partenaire de soins afin d’assurer une prise en charge optimale de sa 

condition selon ses valeurs et ses préférences. Pour favoriser les soins axés sur la personne, 

plusieurs membres du personnel professionnel en santé et services sociaux1 invitent les patientes 

et les patients à exposer leur point de vue quant à leur condition de santé et à leur expérience de 

soins. Certains commencent également à utiliser des questionnaires autorapportés, qu’ils soient 

maison ou validés. En ce sens, les mesures de résultats de santé rapportées par les patientes et les 

patients, de l’anglais patient-reported outcomes measures (PROMs) et les mesures de l’expérience 

de soins rapportées par les patientes et les patients, de l’anglais patient-reported experiences 

measures (PREMs) sont des outils efficaces pour évaluer la qualité des soins perçue par ceux-ci. 

À l’automne 2021, l’Unité de soutien au système de santé apprenant (SSA) du Québec a confié le 

mandat à l’équipe de la Chaire de recherche sur les pratiques professionnelles optimales en soins 

primaires (Chaire PPOSP) de réaliser un scan environnemental (étude de repérage des pratiques) 

portant sur l’état actuel des connaissances et de l’utilisation des PROMs et des PREMs dans les 

organisations professionnelles ainsi que dans les organisations de patients et patientes 

québécoises. Ce projet, avait pour objectif de décrire :  

1) L’état actuel des connaissances et de l’utilisation des PROMs et des PREMs par les 

organismes régissant les pratiques professionnelles de la santé et des services sociaux 

québécois. 

2) Comment les organisations québécoises de patientes et patients désirent utiliser les 

PROMs et les PREMs afin de favoriser la prise de décision partagée et l’autogestion de la 

condition de santé. 

La collecte de données a été effectuée grâce à des entrevues semi-dirigées réalisées auprès 

de 19 organisations professionnelles et de 9 organisations de patientes et patients.  

PRINCIPAUX CONSTATS 

• L’utilisation des PROMs et des PREMs pour optimiser les soins de routine sont méconnus de 

la plupart des organisations professionnelles et des organisations de patientes et patients. 

Organisations professionnelles 

• Au total, 16 % des organisations professionnelles participantes n’étaient pas du tout 

informées des PROMs. Cependant, 37 % des organisations professionnelles participantes ont 

rapporté que le personnel professionnel les utilise à l’occasion ou régulièrement, mais sans 

savoir réellement si les PROMs et les PREMs ont été validés scientifiquement ou s’ils sont des 

questionnaires maison. 

• L’intégration des PREMs par des questionnaires validés est une pratique complètement 

absente au sein des organisations professionnelles participantes. 

                                                           
1 Pour la suite du document, le terme « personnel professionnel » sera utilisé et correspondra au 
« personnel professionnel en santé et services sociaux » afin d’alléger le texte. 

https://www.poitraslab.com/
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• Les organisations professionnelles sont conscientes de la valeur ajoutée des PROMs et des 

PREMs mais considèrent leur utilisation et leur implantation complexe. Selon la perspective 

des répondantes et des répondants aux entrevues réalisées, il y a, à ce jour, très peu de 

formation disponible pour soutenir le personnel professionnel à intégrer les PROMs et les 

PREMs dans leur pratique. 

• Toujours selon les répondantes et les répondants, l’intégration des PROMs et des PREMs est 

très intéressante dans la pratique clinique, mais ne fait pas partie des normes de pratiques 

professionnelles actuelles. 

• Le soutien financier est un enjeu important devant être considéré en contexte d’implantation 

des PROMs et des PREMs dans les milieux de santé. 

 

 

 

Organisations de patientes et patients 

• Les organisations de patientes et patients croient qu’il n’y a pas suffisamment de valorisation 

de l’information obtenue avec les PROMs et les PREMs (expertise expérientielle des patientes 

et des patients) dans le traitement de leur condition. 

• Selon la perspective des organisations de patientes et patients, une approche encore très 

paternaliste de plusieurs membres du personnel professionnel est observée, ce qui entraîne 

une diminution de l’apport des patientes et des patients quant à l’inclusion de leur point de 

vue relatif à leur expérience de soins et leur condition de santé. 

En complément à ce rapport, une boîte à outils facilitant l’utilisation et l’intégration des PROMs et 

des PREMs visant à soutenir l’application des recommandations contenues dans ce rapport sera 

disponible sur le site de l’Unité de soutien SSA ainsi que sur le site de la Chaire PPOSP.  
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Rapport  

1. Introduction 

Au cours des dernières années, il est devenu de plus en plus courant d’évaluer la qualité des soins 

non seulement du point de vue du personnel professionnel, mais aussi de celui des patientes et 

des patients [1-3]. Dans le but d’améliorer les services offerts aux patientes et aux patients de 

même que d’assurer la haute qualité des soins, les modèles conventionnels de prestation de soins 

de santé commencent à être délaissés afin d’adopter une approche davantage axée sur la personne 

qui est au centre des prises de décisions liées à sa santé [4]. En effet, comme la personne recevant 

ses soins est l’experte de sa vie avec sa propre condition de santé, elle doit être incluse comme une 

partenaire de soins afin d’assurer une prise en charge optimale. Pour favoriser les soins axés sur la 

personne, plusieurs membres du personnel professionnel invitent les patientes et les patients à 

exposer leur point de vue quant à leur condition de santé et à leur expérience de soins. Certains 

commencent également à utiliser des questionnaires autorapportés, qu’ils soient maison ou 

validés. En ce sens, les mesures de résultats de santé rapportées par les patientes et les patients 

(PROMs) et les mesures de l’expérience de soins rapportées par les patientes et les patients 

(PREMs) sont des outils efficaces pour évaluer la qualité des soins perçue par ceux-ci. 

Les PROMs et les PREMs sont des outils de mesures qui sont complétés par les patientes et les 

patients sans intervention du personnel professionnel [4]. Les PROMs mesurent la perception que 

les personnes ont de leur propre condition tandis que les PREMs mesurent leur perception quant 

aux services qui leur sont rendus, de même que leur expérience de soins [5]. Les PROMs et les 

PREMs peuvent permettre de capter chez la personne, entre autres, mais sans s’y limiter, sa qualité 

de vie, son fonctionnement quotidien, sa santé générale, sa perception de la communication ou la 

coordination des soins entre le personnel professionnel ainsi que l’approche de soins centrée sur 

la personne [4]. Ces mesures permettent d’améliorer la santé de la personne par une meilleure 

prise en considération de sa perspective [6], par la prise de décision partagée ainsi que par la 

cohérence et l’efficience des services offerts [6-9]. Bien que les PROMs et les PREMs soient déjà 

bien établis dans le milieu de la recherche et qu’ils permettent, entre autres, de documenter les 

effets des interventions [10-18] et que plusieurs études décrivent les impacts positifs de l’utilisation 

des PROMs et PREMs dans la pratique courante [19, 20], l’application de cette pratique reste 

encore à implanter et à optimiser dans les milieux cliniques [21]. Cependant, plusieurs barrières à 

leur utilisation régulière en milieu clinique ou organisationnel sont soulevées dans la littérature, ce 

qui peut expliquer leur utilisation limitée [21-23]. Pour cause, les PROMs et les PREMs sont souvent 

méconnus et requièrent un changement dans la pratique [21, 24, 25]. Lorsqu’implantés 

adéquatement, ils amènent des effets positifs :  

PROMs 

Tout d’abord, il est connu que les PROMs permettent une optimisation de la prise en charge de la 

patiente et du patient de plusieurs façons, dont voici quelques exemples :  

• Ils aident le personnel professionnel à mieux comprendre les symptômes ressentis par les 

patientes et les patients, car l’évaluation clinique est complétée par le point de vue de ces 

derniers [7, 26].  
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• Les PROMs, améliorent la communication entre le personnel professionnel et les patientes et 

patients [7, 26-28]. En reprenant les termes utilisés par les questionnaires, les patientes et les 

patients peuvent plus facilement décrire leurs symptômes et ainsi mieux organiser leur 

pensée, permettant de renforcer leur capacité à s’impliquer dans leurs soins [26, 27, 29]. 

• Les PROMs facilitent la communication interprofessionnelle en standardisant les informations 

concernant les résultats de santé par rapport au suivi des patientes et des patients [26, 27].  

• Grâce à l’utilisation des PROMs, les problèmes de santé que la patiente ou le patient n’aborde 

pas spontanément peuvent être plus facilement repérés par le personnel professionnel, 

permettant une détection plus précoce de certaines pathologies [27, 29-31]. 

• L’utilisation des PROMs spécifiques à un secteur de la santé, par exemple en oncologie, 

permet un meilleur suivi en intégrant des questions sur la surveillance des symptômes et des 

effets secondaires [31]. 

La littérature nous indique également que les PROMs permettent une amélioration du résultat de 

santé des patientes et des patients par plusieurs processus. Nous notons parmi ceux-ci :  

• Une réduction de la présence et de l’intensité des symptômes physiques [26, 27, 32]. 

• L’amélioration de la qualité de vie émotionnelle et psychique [32]. 

• Lorsqu’intégrés au suivi par télésurveillance en oncologie, soit la surveillance à distance des 

mesures de santé, les PROMs permettent une amélioration de la survie des patientes et des 

patients [33-36], une amélioration de la qualité de vie [33, 37], une réduction de la sévérité 

des symptômes [33], une réduction des visites aux urgences [24, 33] ainsi qu’une réduction 

des consultations psychosociales [24]. 

• Une diminution des réhospitalisations des patientes et des patients ayant des conditions de 

santé mentale sévères [38]. 

• Une augmentation des bénéfices pour les patientes et les patients souffrant d’anxiété ou de 

dépression en soins primaires puisqu’ils facilitent la communication spontanée de leurs 

symptômes et leurs réponses aux questions ouvertes posées par le personnel professionnel 

[39].  

PREMs 

Les PREMs ont eux aussi plusieurs impacts positifs dans la pratique clinique du personnel 

professionnel ainsi que pour les patientes et les patients. Ils permettent de cibler des points de 

rehaussement menant à l’amélioration de plusieurs dimensions tant dans les équipes cliniques et 

les organisations de soins qu’au niveau de l’expérience des patientes et des patients. Il semble y 

avoir une relation proportionnelle entre les expériences vécues par les patientes et les patients et 

leurs résultats de santé, notamment en ce qui concerne la confiance envers le personnel 

professionnel et le niveau de communication [6, 40]. 

Dans les équipes de soins, les PREMs recueillis permettent d’identifier des axes d’amélioration, 

d’évaluer l’impact des changements et de procéder aux ajustements lorsque nécessaire. 

Néanmoins, afin de mettre en place ces changements, les résultats des PREMs doivent 

impérativement être discutés par le personnel professionnel ainsi qu’avec les patientes et les 

patients. La collecte de données seule ne suffit pas à améliorer les pratiques cliniques [3, 41]. 

L’utilisation de ces outils de mesure par les équipes de soins reste donc à être développée afin 

d’optimiser les impacts positifs de leur mise en place [42].  



INTÉGRATION DES PROMS ET DES PREMS AU SEIN DES ORGANISATIONS QUÉBÉCOISES POITRAS ET COLL.  9 

Les opportunités de rehaussement identifiées par les PREMs permettent de poser des actions 

concrètes afin d’améliorer l’expérience des patientes et des patients et ainsi entraîner un effet 

positif. Nous en détaillons quelques-unes ci-dessous : 

• Les établissements de santé visant l’amélioration de la coordination des soins obtiennent de 

meilleurs résultats PREMs que ceux qui ne posent pas d’action en ce sens [43]. Les actions de 

coordination améliorent davantage l’expérience des soins hospitaliers lorsque l’action 

implique une interaction avec la patiente ou le patient, par exemple un appel 48 heures après 

la sortie ou la remise d’une lettre de sortie [43].  

• Une bonne communication entre le personnel professionnel et les patientes et patients est 

reconnue pour améliorer l’expérience de soins de ceux-ci dans les services d’urgence [44]. 

Lorsque le personnel professionnel adopte une attitude empathique et compatissante et qu’il 

prend le temps de communiquer adéquatement, les patientes et les patients sont plus 

compréhensifs vis-à-vis des aspects sur lesquels le personnel professionnel n’a pas de 

contrôle, par exemple le temps d’attente [44].  

• La collaboration interprofessionnelle améliore l’expérience des patientes et des patients en 

leur permettant de contacter plus facilement un membre du personnel professionnel ainsi 

qu’en facilitant la communication avec le personnel professionnel et les patientes et patients 

grâce entre autres à une prise de décision partagée [45].  

Enfin, les PROMs et les PREMs, utilisés comme indicateurs de qualité des soins perçue par la 

patiente et le patient, sont bénéfiques pour l’ensemble des acteurs du système de santé en 

permettant que [2] : 

• Les patientes et les patients aient leur mot à dire sur ce qui compte pour eux en matière de 

soins de santé, soient mieux informés ainsi qu’ils aient l’opportunité de juger de la qualité des 

soins reçus. 

• Le personnel professionnel puisse faire des choix éclairés quant à la prise en charge des 

patientes et des patients. 

• Les décisionnaires politiques disposent d’outils complémentaires pour la mise en place de 

meilleures politiques en santé, la priorisation des efforts d’amélioration de la qualité et la 

hiérarchisation des dépenses. 

2. Contexte de l’étude 

De multiples initiatives s’intéressent à l’intégration des PROMs et des PREMs dans un contexte de 

système de santé apprenant [46-48]. C’est d’ailleurs le cas avec l’initiative internationale PaRIS de 

l’OCDE (https://www.oecd.org/health/paris/) visant à développer et à implanter des PROMs et des 

PREMs qui sont comparables et standardisés au niveau international [9]. Le Canada fait partie des 

20 pays participant à cette vaste étude. La portion québécoise de l’enquête PaRIS est pilotée par 

la professeure Marie-Eve Poitras de l’Université de Sherbrooke. Le démarrage de l’enquête PaRIS 

a révélé que les milieux cliniques et les membres du personnel professionnel ne semblaient pas 

toujours bien informés au sujet des PROMs et des PREMs. De plus, bien que d’autres initiatives 

s’intéressent à l’intégration des PROMs et des PREMs en pratique clinique, nous avons constaté 

que la façon dont ces mesures sont réellement intégrées par le personnel professionnel et les 

patientes et patients demeure inconnue. L’équipe a donc perçu le besoin de réaliser un scan 

https://www.oecd.org/health/paris/


INTÉGRATION DES PROMS ET DES PREMS AU SEIN DES ORGANISATIONS QUÉBÉCOISES POITRAS ET COLL.  10 

environnemental afin de mieux documenter l’état actuel de l’utilisation et de la perception des 

PROMs et PREMs par le personnel professionnel ainsi que par les patientes et les patients. 

Ce scan environnemental est donc réalisé en parallèle et de manière indépendante à l’enquête 

PaRIS de l’OCDE. Afin de tendre vers une utilisation pérenne des PROMs et des PREMs, il apparaît 

essentiel de considérer, dans la gestion du changement et l’activation des personnes clés, la 

perspective des organismes représentant le personnel professionnel ainsi que celle des organismes 

représentant les patientes et les patients. En considérant l’état actuel de la situation quant à 

l’intégration des PROMs et des PREMs par ces organismes, ce scan environnemental permet de 

tenir compte de leur perspective dans les initiatives futures d’intégration des PROMs et des PREMs 

et ainsi soutenir le système de santé apprenant.  

3. Objectifs 

1) Décrire l’état actuel des connaissances et de l’utilisation des PROMs et des PREMs par les 

organismes québécois régissant les pratiques professionnelles de la santé et des services 

sociaux. 

2) Décrire comment les organisations québécoises de patientes et patients désirent utiliser les 

PROMs et les PREMs afin de favoriser la prise de décision partagée et l’autogestion de la 

condition de santé. 

4. Méthodologie 

Le scan environnemental, aussi connu sous le nom d’étude de repérage, est utilisé comme 

approche efficace de collecte d’informations afin d’obtenir un aperçu rapide et large d’un sujet en 

particulier [49]. Dans le cadre de ce projet, nous avons exploré le point de vue des ordres et des 

associations professionnelles québécoises ainsi que des organisations de patientes et patients. 

Les ordres professionnels ont été identifiés sur le site de l’Office des professions du Québec. 

L’identification des autres organisations à contacter a été réalisée par une recherche internet sur 

le moteur de recherche google.ca. Les associations professionnelles ont été sélectionnées si elles 

faisaient partie du réseau de la santé et des services sociaux. Les organisations de patientes et 

patients ont quant à elles été sélectionnées si elles représentaient des patientes et patients vivant 

avec l’un des problèmes de santé les plus courants au Québec selon la liste de l’Agence de la santé 

publique du Canada [50].  

Une professionnelle de recherche (PB) a réalisé un premier tri en identifiant les principales 

organisations professionnelles (ordres et associations professionnelles) et les principales 

organisations de patientes et patients. Ainsi, 74 organisations professionnelles et 19 organisations 

de patientes et patients ont été identifiées.  

Puis, les membres de l’équipe de recherche, constitués de chercheuses et de chercheurs, de 

professionnelles de recherche, de membre du personnel professionnel et de patientes partenaires, 

ont procédé à la sélection des organisations à contacter. Chacun des membres de l’équipe a reçu 

la liste par courriel et devait faire un premier tri. À la suite de cette première sélection, une 

rencontre virtuelle a eu lieu afin d’en discuter et de faire une sélection finale. Trente organisations 
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professionnelles et 22 organisations de patientes et patients ont été sélectionnées pour être 

sollicitées à une entrevue. 

Les invitations ont été acheminées par courriel aux personnes administrant les organisations 

sélectionnées, soit la direction des organisations, identifiée directement sur le site web des 

organisations. Dans certains cas, il n’y avait aucune information de contact pour communiquer avec 

la direction, alors un courriel a été envoyé à l’adresse d’informations générales.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Les entrevues semi-dirigées ont été réalisées par vidéoconférence ou par téléphone afin de 

discuter de l’état actuel de l’utilisation des PROMs et des PREMs dans la pratique professionnelle 

et leur utilisation souhaitée par les personnes répondantes. Les guides d’entrevue (Annexe 1) ont 

été construits avec la collaboration des co-responsables du projet et du collaborateur (HTVZ). 

Toutes les entrevues ont été enregistrées afin de faciliter l’étape subséquente du codage des 

entrevues. Quatre membres de l’équipe de recherche (PB, CC, JB, AM) ont réalisé les entrevues et 

une professionnelle de recherche (PB) était responsable du codage des entrevues. Le codage a été 

effectué sur une grille Excel construite par une professionnelle de recherche (PB) et révisée et 

bonifiée par la chercheuse principale (MEP). Les principaux éléments du scan (connaissance 

actuelle des PROMs et des PREMs, exemple d’intégration et d’utilisation des outils par les 

organisations, outils utilisés, vision pour intégration future, barrières et facilitants à l’intégration et 

meilleur moyen de collecter les données) ont été extraits des entrevues selon l’approche de la 

théorisation ancrée [51]. L’approche de la théorisation ancrée permet une plus grande innovation 

scientifique et n’était pas contrainte par une approche hypothético-déductive. Cette analyse se 

veut enracinée dans les données de terrain [51].  

 
Au cours du processus, le recrutement des 

organisations de patientes et patients était difficile. 

Une discussion avec l’équipe de recherche et les 

patientes partenaires a eu lieu afin de déterminer 

une alternative pour recruter ces organisations. Il a 

été convenu avec un membre de l’équipe (MB) de 

contacter une patiente partenaire ressource 

externe à l’équipe de recherche possédant 

plusieurs contacts dans le milieu afin de recruter 

davantage de personnes représentant les 

organisations sélectionnées. Une professionnelle 

de recherche (PB) a contacté la patiente partenaire 

ressource par téléphone pour discuter du projet et 

des personnes à contacter pour favoriser le 

recrutement des organisations de patientes et 

patients. Cette étape s’est avérée fructueuse, car 

nous avons été en mesure de recruter ainsi 5 des 

9 organisations de patientes et patients.  
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5. Résultats 

Un total de 28 entrevues ont été réalisées, dont 19 avec des organisations professionnelles et 9 

avec des organisations de patientes et patients (Figure 1). Le taux moyen de réponse favorable à 

notre enquête était de 54 % et est détaillé au Tableau 1. En somme, 63 % des organisations 

professionnelles et 41 % des organisations de patientes et patients ont répondu positivement à 

notre appel. 

 

Tableau 1. Compilation des organisations contactées et du taux de réponse aux entrevues 

 Organisations  
professionnelles 

Organisations de  
patientes et patients 

Total des organisations  
contactées 

Accepté 19  9  28  

Refus 2  0  2  

Pas de réponse 9  13  22  

Total 30  22  52  

Taux de réponse 
favorable 63 %  41 %  54 %  

 

 

Figure 1. Répartition des personnes répondantes 

 

6. Intégration des PROMs et PREMs dans les organisations professionnelles 

Tout d’abord, le concept de mesures autorapportées par les patientes et les patients était un 

élément nouveau pour près de la moitié des organisations contactées (47 %).  

« Les mesures autorapportées plus formelles et standardisées, oui c'est nouveau. » 

68 %

32 %
Répartition des entrevues

Organisations professionnelles

Organisations de patientes et de patients
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Seulement 37 % des personnes représentant les organisations professionnelles ont mentionné 

utiliser ces mesures dans leur pratique. Enfin, 16 % des organisations ont répondu que ce concept 

n’était pas nouveau pour l’organisation, mais que l’intégration de ces outils n’était pas une pratique 

couramment adoptée par le personnel professionnel ou que l’information n’était pas transmise à 

leurs membres.  

Bien que les organisations aient mentionné consulter les patientes et les patients sur une base 

régulière, aucune d’entre elles n’a mentionné utiliser les mesures autorapportées à des fins de 

validation de l’effet des interventions ou de rehaussement des pratiques du personnel 

professionnel. Cependant, certaines organisations se sont montrées intéressées et enthousiastes 

à l’idée d’utiliser les mesures autorapportées dans le futur. Une des organisations participantes a 

nommé qu’elle réfléchira à comment intégrer les PROMs et PREMs dans les normes de pratiques 

du personnel professionnel. 

« Je vais certainement en parler à ma collègue qui est responsable de l’inspection, oui moi 

je vous le dis là, on peut s’améliorer, c’est clair qu’on peut s’améliorer. »  

L’intégration des PROMs dans la pratique clinique 

Tout d’abord, 16 % des organisations contactées n’étaient pas du tout au courant de l’existence 

d’outils validés pour mesurer les PROMs. Cependant, 37 % des organisations ont rapporté que le 

personnel professionnel les utilise à l’occasion ou régulièrement. La totalité des organisations 

questionnées ont toutefois rapporté intégrer la perspective des patientes et des patients dans leurs 

interventions en questionnant (la majorité du temps de façon orale et parfois par des 

questionnaires) les patientes et les patients sur leur perception de leur santé. Selon les 

répondantes et les répondants, la perspective des patientes et des patients est donc souvent 

documentée dans les notes cliniques du personnel professionnel.  

Parmi les organisations professionnelles participantes, l’une d’entre elles nous a rapporté que 

l’utilisation des PROMs par des questionnaires validés était enseignée en formation initiale du 

parcours professionnalisant et réalisée systématiquement dans tous les cours pratique lors de la 

formation du personnel professionnel qu’elle représente. En revanche, selon ses observations, 

cette organisation constate que les bonnes pratiques apprises en formation initiale ont tendance 

à disparaître au fil du temps. 

L’intégration des PREMs dans la pratique clinique 

L’intégration des PREMs par des questionnaires validés au sein des organisations questionnées est 

une pratique qui semble absente selon les répondantes et les répondants. Certaines organisations 

rapportent utiliser des questionnaires maison (questionnaires non validés élaborés par les 

professionnels du milieu clinique) mesurant la satisfaction des patientes et des patients quant aux 

services reçus ainsi que sur l’expérience de soins en général. Ces sondages de satisfaction ne sont 

pas considérés comme de réels PREMs, car ne sont pas des outils validés et ne mesurent pas 

nécessairement ce qui est important pour les patientes et les patients.  

« Il y a toujours des sondages de satisfaction, ça fait partie du travail des [professionnel 

questionné] afin d’ajuster son plan de travail. L’expérience patient est quelque chose 
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d’ancré dans la pratique. […] Ce ne sont pas des sondages validés, nous utilisons des 

sondages maison. » 

Deux organisations ont rapporté les utiliser systématiquement pour mesurer la satisfaction et 

l’expérience de soins des patientes et des patients. D’autres mentionnent que le personnel 

professionnel questionne oralement les personnes recevant les services sur leur satisfaction 

puisqu’ils préfèrent discuter plutôt que d’administrer un questionnaire puis gérer et analyser les 

réponses.  

Certains ont mentionné que les patientes et les patients témoignent spontanément de leur 

satisfaction en regard des services reçus.  

« L’évaluation des besoins se réalise selon divers contextes par la collecte de données 

initiale. Quant à l’expérience patient, elle est rapportée directement par le patient ou par le 

professionnel. C’est plus informel, il n’y a pas de questionnaire. »  

D’autres soulignent l’importance de le faire anonymement puisque certaines personnes évalueront 

positivement leur expérience pour ne pas déplaire au personnel professionnel.  

« On s’assure de recueillir le point de vue du patient, cela fait partie de la démarche. Mais 

non, nous n’utilisons pas de questionnaires validés. » 

L’intégration des PROMs et des PREMs dans la formation continue 

La majorité des organisations professionnelles contactées considèrent utile et nécessaire 

l’utilisation des PROMs et des PREMs dans la pratique du personnel professionnel qu’ils 

représentent. À ce propos, 84 % des organisations mentionnent être ouvertes à l’utilisation de 

ces outils dans un avenir rapproché.  

« C’est primordial c’est vers ça qu’on s’en va. » 

« C’est très sain. » [En parlant des mesures autorapportées pour améliorer l’expérience 

patient] 

Cependant, parmi toutes les organisations professionnelles, une seule nous a mentionné offrir de 

la formation continue reliée à l’utilisation d’outils validés et celle-ci abordait uniquement les 

PROMs. Concernant les autres organisations, les entrevues nous ont révélé que bien qu’elles soient 

très intéressées à l’intégration des PROMs et des PREMs et voient leur pertinence dans le milieu 

clinique, elles ne sont pas en mesure de trouver des formatrices ou des formateurs qualifiés pour 

soutenir leurs membres. 

Constat général de l’intégration des PROMs et PREMs dans les organisations 

professionnelles 

Lors d’une consultation auprès des patientes et des patients, le personnel professionnel n’utilise 

pas nécessairement de mesures autorapportées, mais utilise davantage des instruments de mesure 

maison.  

Or, il est connu que l’utilisation de questionnaires validés est essentielle pour obtenir un portrait 

juste [4, 52-56]. Selon la boîte à outils pour la surveillance post-sinistre des impacts sur la santé 



INTÉGRATION DES PROMS ET DES PREMS AU SEIN DES ORGANISATIONS QUÉBÉCOISES POITRAS ET COLL.  15 

mentale réalisée par l’Institut national de santé publique du Québec, « Un instrument de mesure 

standardisé est un outil développé rigoureusement et qui permet de mesurer un concept (ou un 

indicateur) de manière objective et standardisée. Les catégories de réponses d’un item sont 

généralement dans le même format (souvent sous forme d’échelle numérotée). Les items mesurant 

un concept forment une échelle pour laquelle un score quantifié est obtenu, souvent en additionnant 

les résultats ou avec un système plus ou moins complexe de pondération. Les scores de l’échelle 

peuvent être convertis par la suite en norme afin de faciliter l’interprétation. Ces instruments 

doivent passer par des étapes de validation rigoureuses et l’information sur les qualités 

psychométriques (telles que la fidélité test-retest, la cohérence interne, la spécificité, la sensibilité) 

doit être déterminée et rendue disponible [57]. »  

Ainsi, la création et la disponibilité des instruments de mesure standardisés doivent être mises de 

l’avant afin de permettre l’intégration juste des PROMs et PREMs dans les différents milieux.  

7. Intégration des PROMs et PREMs dans les organisations de patientes et 

patients  

Le concept de mesures autorapportées par les patientes et les patients, que ce soit les PROMs ou 

les PREMs, semble être un concept nouveau chez les deux tiers des organisations de patientes et 

patients. Les personnes représentants la majorité des associations ont mentionné que leur rôle 

était davantage lié à l’écoute et au soutien des patientes et des patients plutôt qu’à l’analyse de 

données. Lorsque les organisations ont à collecter de l’information auprès de leurs membres, ils 

ont mentionné procéder par des cafés-rencontres, des forums, des groupes de discussion focalisée, 

des panels de patientes et de patients, des sommets ou par l’utilisation des questionnaires maison 

non validés. De façon générale, la majorité des organisations se sentent très peu concernées par 

les PROMs et les PREMs.  

« Je pense que vous êtes dans votre monde, vous pensez que ça existe partout des mesures 

autorapportées, donnez-moi un exemple de comment c’est utilisé, parce que non ça n’existe 

pas. » 

Cependant, tous croient que leur utilisation pourrait être utile afin de rehausser les pratiques du 

personnel professionnel. On nous rapporte toutefois une crainte quant à l’utilisation abusive de 

questionnaires qui pourrait entraîner une dépersonnalisation et une déshumanisation de la 

pratique.  

Les personnes représentant les différentes organisations de patientes et patients nous ont 

rapporté ne pas avoir constaté d’utilisation d’outils de mesures autorapportées par le personnel 

professionnel. Trois constats ont été émis à ce sujet. Premièrement, les organisations de patientes 

et patients croient qu’il n’y a pas suffisamment de valorisation de l’expertise expérientielle des 

patientes et des patients dans le traitement de sa condition.  

« Il n'y a pas assez de valorisation de l'input et de l'expertise du savoir expérientiel des 

patients. C'est quelque chose pour laquelle [cette organisation] milite activement ». 

Ensuite, une approche encore très paternaliste de plusieurs membres du personnel professionnel 

est observée par les organisations de patientes et patients, ce qui entraîne une diminution de 
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l’apport des patientes et des patients vis-à-vis l’inclusion de leur point de vue relatif à leur 

expérience de soins et leur condition de santé.  

« Ce n'est pas courant que les professionnels intègrent le point de vue des patients. C’est 

une approche plus paternaliste qu’on rencontre avec la majorité des professionnels. » 

Enfin, on constate également que l’inclusion du point de vue des patientes et des patients est très 

professionnel-dépendant.  

« Les infirmières pivots et les infirmières sont excellentes pour intégrer l'expérience patient. 

Les spécialistes, c'est plus difficile […] Par contre, les jeunes sont souvent plus humains et 

plus ouverts. Ce qui aide, c'est les bureaux de patients partenaires dans les hôpitaux. Il y a 

de la place pour améliorer et valoriser l'approche en partenariat avec les patients. C'est 

toutefois extrêmement dépendant du professionnel. » 

8. Conditions gagnantes pour implanter les PROMs et les PREMs en milieu 

clinique  

Tel qu’illustré dans le Tableau 2, plusieurs facteurs pourraient faciliter l’intégration des PROMs et 

des PREMs aux niveaux clinique et organisationnel. L’un des principaux éléments pouvant amener 

les parties prenantes à intégrer les PROMs et les PREMs dans les milieux cliniques serait de 

démontrer l’efficience de leur utilisation à court, moyen ou long terme. Selon les personnes 

représentant les ordres et des associations professionnelles, il est primordial de démontrer la 

valeur ajoutée de l’utilisation de ces mesures au personnel professionnel si l’on veut qu’ils 

acceptent de les intégrer dans leur pratique courante.  

« Il faut y croire, il faut y mettre du temps. » 

Selon les répondantes et les répondants, il est également important de sensibiliser le personnel 

professionnel aux soins axés sur la personne et de l’importance d’inclure la personne dans ses 

soins, une pratique qui n’est pas encore complètement intégrée pour tout le personnel 

professionnel. Du côté organisationnel, bien que 84 % des personnes ayant répondu à notre étude 

se disent ouverts à l’intégration des PROMs et des PREMs et considèrent ces mesures utiles pour 

l’évaluation des pratiques du personnel professionnel, 16 % des organisations sont réticentes à 

l’intégration de nouveaux outils par crainte d’alourdir leur tâche. La majorité d’entre elles ont 

mentionné préférer insister sur le contact verbal plutôt que de leur faire remplir un questionnaire 

supplémentaire. En effet, selon eux, le temps passé avec la patiente ou le patient doit être utilisé 

pour des activités cliniques. L’analyse de processus de recrutement et de la collecte des données 

réalisée post-mortem par notre équipe nous permet de nommer que la mauvaise compréhension 

des concepts de PROMs et de PREMs entraîne de fausses croyances chez le personnel 

professionnel.  

« On préfère insister sur le fait de parler au patient davantage que d'intégrer des outils. J’ai 

peur d'intégrer un questionnaire avant la communication. Le questionnaire est une autre 

technologie qui peut aller à l'encontre de ce que l'on veut faire. » 

« Les questionnaires autorapportés ne sont pas beaucoup utilisés. L'important pour les 

[professionnels] est de recueillir verbalement ces informations. » 
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Ainsi, afin de maximiser l’adhésion à l’intégration des PROMs et des PREMs par le personnel 

professionnel ainsi que les patientes et patients, il est important d’intégrer ceux-ci de façon 

concertée et de suivre une démarche d’implantation systématique [21, 25, 58, 59]. Par ailleurs, afin 

de faciliter l’intégration de ces mesures dans leur pratique, le personnel professionnel aimerait 

avoir accès à des formations adéquates concernant les outils disponibles (génériques et 

spécifiques), leur utilisation de même que leur interprétation.  

« […] pour les théories intermédiaires comme les mesures autorapportées, nous sommes 

depuis plusieurs années à essayer de nous former davantage, mais le problème est que nous 

n’avons pas d’enseignant formé pour nous transmettre ça. Il va falloir que nous, les plus 

anciennes, on l'intègre et on forme les autres. » 

Ce constat est d’ailleurs relevé par de nombreux auteurs [22, 60-64].  

Quant aux organisations de patientes et patients, elles insistent sur le fait que les patientes et les 

patients doivent aussi être informé(e)s sur l’utilité de remplir les questionnaires afin de favoriser 

leur participation. Les répondantes et les répondants ont également mentionné qu’il était 

nécessaire d’expliquer à la patiente ou au patient les raisons pour lesquelles il est important de 

remplir ces questionnaires, ce qui éviterait que la tâche soit perçue comme un fardeau 

supplémentaire. En effet, tel que  rapporté dans la littérature, bien que la majorité des patientes 

et des patients soient favorables à la complétion de questionnaires PROMs et PREMS [29], certains 

peuvent douter de la pertinence et de l’intérêt de ceux-ci pour améliorer leurs soins [22]. Ils 

peuvent avoir l’impression que certaines questions ne les concernent pas et ne pas saisir 

l’importance de les compléter à cause d’un manque d’explication claire provenant du personnel 

professionnel [22]. Par ailleurs, même si les patientes et les patients sont favorables à la complétion 

des questionnaires, ils peuvent tout de même se désengager s’ils constatent que le personnel 

professionnel ne prend pas le temps de discuter des résultats avec eux [65]. Les patientes et les 

patients peuvent également remarquer un manque de coordination entre le personnel 

professionnel s’ils leur posent à tour de rôle les mêmes questions, ce qui pourrait conduire à un 

refus de collaborer lorsque ceux-ci vont proposer de recueillir des PROMs et des PREMs 

ultérieurement [65].  

8.1  Principaux enjeux à l’implantation des PROMs et PREMs 

Plusieurs enjeux ont été soulevés par les organisations participantes. Les problèmes d’accessibilité 

et les difficultés d’application, principalement au niveau technologique, constituent les principaux 

enjeux rapportés par les organisations professionnelles et les organisations de patientes et 

patients. Le fait que les PROMs et les PREMs ne soient pas intégrés au système de dossier médical 

électronique (DMÉ) ou à tout autre outil technologique accessible à tout le personnel professionnel 

et à tous les patients et les patientes a été identifié à plusieurs reprises comme un obstacle majeur.  

« […] ce n’est pas tout le monde qui a accès au dossier informatisé, l’idéal serait que tout le 

monde y ait accès, même les patients. » 

En effet, des efforts sont nécessaires afin d’intégrer la collecte de PROMs et des PREMs dans les 

DMÉ. Des ressources supplémentaires adéquates, tant humaines que financières, sont considérées 

comme cruciales pour faire fonctionner le système de collecte des PROMs et des PREMs, dépanner 

en cas de problèmes, aider les patientes et les patients à remplir les questionnaires (tablette 



INTÉGRATION DES PROMS ET DES PREMS AU SEIN DES ORGANISATIONS QUÉBÉCOISES POITRAS ET COLL.  18 

électronique, papier, à la maison, etc.) ainsi que pour accompagner le personnel professionnel dans 

la transition [66, 67]. 

Ensuite, la méconnaissance des outils, la façon de les analyser et d’interpréter les données ont été 

nommées comme des barrières par les organisations professionnelles. Les personnes 

représentants les organisations craignent également à tort que l’utilisation des PROMs et des 

PREMs entraîne une augmentation de leur charge de travail et une diminution de la qualité des 

soins fournis aux patientes et patients. En effet, ceux-ci croient qu’ils auront moins de temps pour 

les activités cliniques et pour discuter au détriment de la complétion de questionnaires. Cette 

mésinterprétation représente un enjeu important dans l’implantation des PROMs et des PREMs et 

devrait être priorisée comme cible de travail. Pour pallier à cet enjeu, Santana et collaborateurs 

(2015) [60] soulignent l’importance d’intégrer la formation du personnel et de mettre en place des 

lignes directrices dès les premières étapes d’implantation des PROMs et des PREMs dans les 

milieux. Cette façon de faire pourrait aider le personnel professionnel à utiliser efficacement les 

données collectées par les questionnaires [60, 68, 69].  

Ensuite, contrairement à l’utilisation des PROMs et des PREMs en contexte de recherche où les 

résultats des mesures autorapportées d’un groupe intervention sont comparés à ceux d’un groupe 

témoin, les PROMs et les PREMs utilisés en milieu clinique sont destinés à être utilisés pour guider 

les soins cliniques en temps réel [70, 71]. La clarté sur l’objectif des données obtenues et la 

détermination des valeurs seuils (des déclencheurs qui nécessitent une action à prendre par le 

personnel professionnel) sont des considérations importantes afin d’optimiser leur utilisation. 

Enfin, bien que le manque de temps ait été souligné comme un obstacle à l'utilisation des PROMs 

et des PREMs, tant dans la littérature que dans notre scan, certaines études ont rapporté que 

l'utilisation des mesures autorapportées ne prend pas plus de temps et peut même faire gagner du 

temps en clinique [29, 72]. En effet, le personnel professionnel n'a pas à poser aux patientes et aux 

patients des questions déjà adressées par les PROMs ou les PREMs et se concentrent plutôt sur les 

problèmes détectés par ceux-ci. Il y a aussi l'avantage supplémentaire de reporter les rendez-vous 

à la clinique si les patientes ou les patients signalent qu'ils n'éprouvent aucun problème [73]. 

Un autre enjeu à l’intégration des PROMs et PREMs rapporté par les organisations professionnelles 

est le manque de ressources humaines pour se charger du volet administratif ainsi que le manque 

de ressources financières pour implanter les outils à grande échelle. Un élément clé rapporté dans 

la littérature permettant d’économiser en termes de ressources humaines et financières est de 

statuer rapidement sur un processus clair de collecte, d’interprétation et d’action sur les données 

générées à partir des PROMs et des PREMs [61, 69, 74]. Un facilitateur clé lors de la conception de 

ce processus est d’assurer l’adaptabilité à la fois au contexte organisationnel et aux patientes et 

patients [61, 74, 75]. D’ailleurs, la conception d’un processus compatible avec les valeurs du 

personnel professionnel ainsi qu’avec l’organisation du travail permet de faciliter la réussite de 

l’implantation des PROMs et des PREMs dans les milieux de façon efficiente [69]. 

Enfin, certaines organisations professionnelles ont nommé faire face à des obstacles spécifiques à 

leur milieu, tels que des suivis à l’intérieur d’un court laps de temps et la perception que pour 

certains secteurs, les PROMs et les PREMs sont moins pertinents ou utiles. Il s’avère donc 

primordial d’adapter l’implantation des PROMs et des PREMs au contexte clinique. De plus, la 

sensibilisation des organisations à l’intégration de ces outils dans leur pratique professionnelle est 
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très importante [29]. En effet, l’alignement des PROMs et des PREMs sur les politiques ou des 

directives de pratique peut contribuer à faciliter leur utilisation dans les milieux cliniques [29] 

Tableau 2. Barrières et facilitants à l'intégration des PROMs et des PREMs dans les milieux cliniques répertoriés par les 
répondantes et les répondants 

 
Organisations  
professionnelles 

Les deux 
Organisations de  
patientes et patients 
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• Manque de temps 

• Manque de ressources humaines 

• Manque de ressources financières 

• Crainte que l’ajout de nouveaux 
questionnaires ajoute de la lourdeur 
administrative et par conséquent réduise 
le temps pour les activités cliniques 

• Peu d’outils disponibles (anglais et 
français, libre accès) 

• Méconnaissance des outils disponibles 

• Manque d’uniformité des outils 
informatiques utilisés par chacun des 
membres du personnel professionnel  

• Accès inadéquat à la technologie  

• Décisions gouvernementales limitant la 
mise en action 

• Difficulté d’uniformisation entre les 
cliniques privées et publiques 

• Suivis de trop courte durée pour bien 
utiliser les PROMs 

• Résistance au 
changement 

• Manque de 
motivation à 
remplir / 
expliquer le 
questionnaire 

• Données non intégrées 
sur une plateforme 
accessible par  
le personnel 
professionnel  
ainsi que les patientes 
et patients  
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• Connaissance suffisante des outils 
disponibles 

• Disponibilité des outils (français et 
anglais, libre accès) 

• Formation adéquate des professionnels 

• Sensibilisation du personnel 
professionnel à l’utilisation des outils 

• Faire de l’utilisation des outils une norme 
gouvernementale 

• Dégager du temps pour analyser les 
données récoltées 

• Bénéficier de support clérical pour la 
gestion, l’administration et la compilation 
des données 

• Réutilisation du questionnaire de triage 
COVID 

• Démontrer la 
valeur ajoutée 
des outils  

• S’assurer d’avoir 
un questionnaire 
court et simple 

• Intégration des 
outils dans le 
dossier médical 
électronique 
(DMÉ) 

• Collecter les données à 
l’aide d’une plateforme 
numérique 

• Proposer différentes 
modalités de collecte 
de données pour 
favoriser l’équité  
(p. ex. version papier, 
informatisée et orale) 

• Expliquer à la patiente 
ou au patient en quoi 
remplir le 
questionnaire est 
important pour 
favoriser sa 
collaboration 
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8.2 Changements souhaitables et possibles par les organisations 

professionnelles, les organisations de patientes et patients et les 

organisations de santé en lien avec l’intégration des PROMs et des PREMs 

dans les milieux cliniques 

Plusieurs stratégies permettant de faciliter l’intégration des PROMs et des PREMs dans les milieux 

cliniques ont été identifiées par cette étude. Ces stratégies sont cohérentes avec celles qui ont été 

repérées dans la littérature internationale [6, 7, 21, 42].  

Dans un premier temps, afin d’être en mesure d’utiliser les PROMs et les PREMs de façon plus 

optimale et efficiente, une plateforme technologique performante permettant de collecter et 

d’analyser les données doit être développée si nécessaire puis mise en place. En effet, tel que 

rapporté par Stover et collaborateurs (2021) [21], le fait que les PROMs et les PREMs ne soient pas 

intégrés au DMÉ constitue un obstacle majeur à leur intégration. De plus, l’interopérabilité limitée 

des DMÉ entre les différentes organisations de santé est un autre obstacle important à l’utilisation 

longitudinale  et transversale des PROMs et des PREMs [76]. Les institutions de santé devraient 

s’inspirer de ce qui se fait ailleurs dans le monde afin de collecter les PROMs et les PREMs auprès 

des patientes et des patients [6]. Une autre solution serait d’identifier un moyen qui permettrait 

aux patientes et patients de pouvoir transporter leurs PROMs et leurs PREMs jusqu’à ce que les 

DMÉ soient interopérables et accessibles à tout le personnel professionnel, peu importe son milieu 

de provenance [76].  

Par la suite, le personnel professionnel devra avoir accès à du contenu de développement 

professionnel initial et continu spécifique à l’utilisation des PROMs et PREMs. Celui-ci visera à faire 

connaître les outils spécifiques à leur champ d’application, à interpréter efficacement les résultats 

et à orienter vers la meilleure façon de discuter des éléments des questionnaires PROMs et PREMs 

avec la patiente ou le patient. Sachant que le personnel professionnel peut percevoir une 

expérience négative lorsqu’on intègre une innovation dans la pratique [21, 77], il est primordial 

que ceux-ci soient formés adéquatement, entre autres par la formation initiale, mais aussi par 

l’offre de formation continue de l’organisation professionnelle.  

Les organisations professionnelles doivent agir à titre de vecteur de changement afin de 

promouvoir l’utilisation des PROMs et PREMs auprès de leurs membres et leur transmettre 

l’information utile. Ces organisations devront mettre de l’avant l’inclusion de la perspective de la 

patiente et du patient par les questionnaires PROMs et PREMs dans les guides pratiques, les cadres 

de compétences ainsi que dans les processus d’accès à la profession et d’inspection 

professionnelle. Ceci permettrait au personnel professionnel de mieux intégrer les PROMs et les 

PREMs dans la pratique clinique [21].  

Les organisations de patientes et patients doivent également sensibiliser leurs membres à l’utilité 

des PROMs et PREMs et légitimer le temps nécessaire pour remplir les questionnaires. Tous doivent 

bien saisir la valeur ajoutée afin d’intégrer ces outils et être proactifs dans les interventions et la 

trajectoire de soins, d’offrir des soins plus adaptés et d’aider le personnel professionnel et les 

organisations à rehausser leur pratique. Certains auteurs constatent en effet que l’utilisation des 

PROMs et des PREMs pourrait inciter les patientes et les patients à soulever des problèmes avec le 

personnel professionnel ainsi qu’à s’engager dans un processus d’autoréflexion et d’identification 

de ce qui est important pour eux [7].  
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8.3 Changements souhaitables et possibles par les équipes de recherche en lien 

avec l’intégration des PROMs et des PREMs dans les milieux cliniques 

Les équipes de recherche sont toujours à l’affût et regorgent d’idées afin de proposer des projets 

novateurs dans le but de rehausser les pratiques professionnelles dans les milieux cliniques en ce 

qui concerne l’intégration des PROMs et des PREMs. Bien que, la plupart du temps, le personnel 

professionnel soit très enthousiaste au départ, on estime en réalité à plus de 60 % d’échec dans les 

changements de pratiques proposés dans les milieux, et ce, toutes pratiques confondues [78]. Or, 

afin de réduire le risque d’échec dans l’implantation d’une nouvelle pratique, la mise en place d’une 

démarche structurée ainsi qu’une évaluation rigoureuse du processus d’implantation est connue 

comme un facteur de succès important [79]. Les équipes de recherche peuvent, entre autres, se 

baser sur des cadres théoriques et se référer à la science de l’implantation pour mieux gérer la 

période sensible qu’implique un renouvellement de pratique [80-83]. Les cadres établis les plus 

présents dans la littérature sont le Consolidated Framework for Implementation Research (CFIR), le 

National Implementation Research Network (NIRN), l’Integrated Framework for Promoting Action 

on Research Implementation in Health Services (i-PARIHS), le Knowledge to Action (KTA), la 

Normalization Process Theory (NPT) et le Theorical Domains Framework (TDF). L’INESSS a 

également publié un outil de soutien à l’implantation des meilleures pratiques cliniques permettant 

de faciliter l’implantation de nouvelles pratiques basées sur les données probantes [84]. Afin de 

faciliter l’implantation des PROMs et des PREMs dans les milieux, il incombe aux équipes de 

recherche de bien préparer les milieux en offrant du soutien et de la formation adéquate [85]. La 

mise en place d’une démarche rigoureuse concernant les actions à poser est également essentielle 

afin d’être en mesure de faire face aux défis qui se présenteront [86]. Un suivi régulier auprès des 

milieux ainsi qu’un soutien constant pourrait également permettre de favoriser l’engagement de 

ceux-ci aux changements de pratique proposés [87, 88].  

La contribution des PROMs et des PREMs dans le système de santé apprenant 

L’aspiration à l’amélioration globale du système de santé passe par le concept de système de santé 

apprenant [89]. Les priorités essentielles à mettre en place pour réaliser cette vision ambitieuse 

comprennent 1) l’avancement du développement d’une infrastructure numérique entièrement 

interopérable; 2) l’application de la recherche axée sur les données probantes sur les soins de santé 

et 3) une culture de transparence sur les résultats et les coûts [89, 90]. 

Ainsi, l’adoption d’un cadre rigoureux peut guider les efforts de mise en place des PROMs et des 

PREMs dans les systèmes de santé apprenants afin de garantir que les mesures complètes soient 

collectées au bon moment. L’équipe de Franklin et collaborateurs (2017) [76] a ainsi déterminé six 

étapes clés concernant la mise en place des mesures autorapportées dans le système de santé 

apprenant (voir Figure 2).  
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Figure 2. Collecte et utilisation des PROMs dans le système de santé apprenant. Version traduite de Franklin et 
collaborateurs [76]. 

9. Conclusion 

Le constat principal de ce scan environnemental est que l’intégration des PROMs et des PREMs 

dans la pratique courante par le personnel professionnel ainsi que par les patientes et patients en 

est à ses balbutiements. Bien que le concept d’inclusion du point de vue des patientes et des 

patients soit généralement reconnu comme faisant partie des bonnes pratiques pour la majorité 

des organisations professionnelles que nous avons contactées, nous avons pu constater que 

l’utilisation d’outils validés mesurant les PROMs et les PREMs était pratiquement inexistante. Il 

existe une divergence entre la perception qu’a le personnel professionnel d’une bonne utilisation 

des PROMs et des PREMs et son utilisation optimale et reconnue scientifiquement. Cette 

incompréhension pourrait être expliquée par le fait que le personnel professionnel est trop peu 

informé sur la nature des PROMs et des PREMs, leur utilité et même sur l’existence des divers outils 

validés disponibles. La promotion et l’éducation sur l’utilisation adéquate des PROMs et des PREMs 

sont essentielles pour permettre au personnel professionnel de les intégrer et ainsi rehausser leur 

pratique professionnelle.  

Il est cependant important de mentionner que ces changements ne doivent pas être imposés et 

doivent respecter le niveau de disposition de chacun (readiness) [91]. Ainsi, les milieux doivent 

observer qu’il y a une opportunité de rehaussement des pratiques, explorer les différentes 

possibilités, se préparer à l’implantation d’une d’entre elles puis l’implanter. Il est essentiel 

d’accompagner les milieux selon leur niveau de disposition et de les faire cheminer à travers les 

différentes étapes.  
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10. Retombées anticipées 

Grâce à cette étude, nous sommes en mesure de décrire le portrait actuel du niveau d’intégration 

des PROMs et des PREMS dans les organisations professionnelles et les organisations de patients 

et patientes québécoises. Nous possédons maintenant une meilleure compréhension des 

différents facteurs facilitant ou entravant l’intégration des PROMs et des PREMs dans les milieux 

cliniques québécois. Nous espérons donc soutenir les acteurs de changement dans le 

rehaussement des compétences quant à l’intégration des PROMs et des PREMs par le personnel 

professionnel ainsi que par les patientes et patients. Le développement des compétences axées 

sur l’intégration des PROMs et des PREMs soutient une trajectoire de soins optimale en adéquation 

avec les besoins des patientes et des patients. Les recommandations proposées ne doivent pas 

uniquement être appliquées en milieux cliniques, mais également dans la structure de pensée des 

organisations professionnelles, des organisations de patientes et patients ainsi que du 

gouvernement. Ces organisations sont un maillon essentiel du système de santé apprenant et 

d’une trajectoire de soins axés sur la personne, puisqu’ils favorisent l’adoption de pratiques 

innovantes et des comportements de santé adéquats. Nous avons donc établi une liste de 

recommandations afin de soutenir l’intégration des PROMs et PREMs dans les différents milieux.  

11. Recommandations 

Ce rapport fournit des recommandations aux organisations permettant d’amener des pistes de 

réflexion ainsi que des stratégies d’action afin de favoriser l’inclusion des PROMs et des PREMs 

dans les milieux cliniques. Ainsi, afin de permettre une utilisation optimale des outils de mesure, 

les recommandations suivantes devraient être appliquées. 

Les milieux cliniques devraient : 

• Fournir au personnel professionnel ainsi qu’aux patientes et patients des outils 

technologiques compatibles et permettant de collecter et analyser les PROMs et les PREMs  

• Offrir du développement professionnel continu sur : 

• les bonnes pratiques en matière de PROMs et PREMs; 

• les outils validés disponibles; 

• l’utilisation adéquate des PROMs et des PREMs; 

• l’interprétation des PROMs et des PREMs. 

Les organisations professionnelles devraient :  

• Offrir du développement professionnel continu sur : 

• les bonnes pratiques en matière de PROMs et PREMs; 

• les outils validés disponibles; 

• l’utilisation adéquate des PROMs et des PREMs; 

• l’interprétation des PROMs et des PREMs. 

• Promouvoir l’importance et l’utilité d’utiliser les PROMs et PREMs adéquatement. 

• Relayer l’information en lien avec les PROMs et PREMs à leurs membres. 
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Les organisations de patientes et patients devraient : 

• Promouvoir l’importance et l’utilité d’utiliser les PROMs et PREMs adéquatement. 

• Légitimer le temps nécessaire pour remplir un questionnaire. 

Les organisations académiques devraient : 

• Enseigner le concept de PROMs et PREMs et les bonnes pratiques en matière d’utilisation de 

ces mesures autorapportées. 

• Sensibiliser les étudiantes et les étudiants à l’utilité des PROMs et PREMs dans la pratique 

clinique. 

• Offrir des opportunités d’apprendre comment intégrer les PROMs et PREMs (travaux 

pratiques, utilisation dans le DMÉ). 

Finalement tous devraient sensibiliser le personnel professionnel ainsi que les patientes et patients 

à la pertinence d’intégrer les PROMs et PREMs dans l’optique de rehausser les pratiques et 

d’adapter les soins en cohérence avec les soins axés sur la personne. 

12. Boîte à outils 

Afin de soutenir l’application des recommandations contenues dans ce rapport, une boîte à outils 

facilitant l'utilisation et l'intégration des PROMs et PREMs sera disponible sur le site de l'Unité de 

soutien SSA ainsi que sur le site de la chaire de recherche sur les pratiques professionnelles 

optimales en soins primaires.  
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Annexe 1 : Guides d’entrevue 

Questions d’entrevues pour le scan environnemental PaRIS 

Guide d’entrevue pour les ordres et les associations professionnelles 

 

Accueil du responsable de l’organisation et mise en contexte de l’entrevue 

• Bonjour, mon nom est ________________, je suis ________________ (TITRE, ex : 

agente de recherche pour l’Université de Sherbrooke 

• Nous réalisons présentement une enquête visant à décrire l’état actuel de l’inclusion de 

la vision des patients par rapport aux soins de santé et du point de vue de leur 

expérience de soins. Notre enquête vise les organismes régissant les pratiques 

professionnelles de la santé et des services sociaux québécois. 

• Nous aimerions discuter avec vous ou une personne de votre organisation qui pourrait 

nous renseigner sur comment le point de vue patient est intégré (ou non) chez les 

____________ (NOMMER LE PROFESSIONNEL) et dans votre organisation. 

• Nous pensons que cette entrevue durera environ 30 minutes. 

Est-ce un bon moment pour vous parler ? 

1. NON : Pouvons-nous fixer un rendez-vous à un moment qui vous convient mieux ? (Fixer 

un rendez-vous et lui préciser que nous allons le recontacter à ce moment-là, le 

remercier et raccrocher) 

2. OUI :  Continuez  

Autres informations à transmettre au participant 

• Consentement du participant à l’enregistrement de l’entrevue 

• Respect de la confidentialité des réponses obtenues via cette entrevue 

• Droit de se retirer de l’entrevue à tout moment ou de prendre une pause 

• Droit de poser des questions à l’interviewer à tout moment 

• Toute réponse est bonne, il n’y a pas de mauvaises réponses. Nous voulons réellement 

comprendre ce qui concerne votre organisation. 

• Possibilité d’enrichir les réponses déjà données à tout moment 

Introduction 

Il est de plus en plus reconnu comme des soins de haute qualité de demander directement aux 

patients comment ils vivent leurs soins ainsi que l'impact de la maladie et de leur traitement sur 

leur vie. Ces informations sont souvent recueillies par le biais de questionnaires autorapportés ; 

c’est-à-dire des questionnaires que les patients complètent par eux-mêmes Les données qui 

ressortent ensuite des questionnaires permettent aux milieux cliniques ou aux organisations de 

savoir comment le patient perçoit sa santé et son expérience de soins. Par exemple, cela nous 

indique comment sa maladie affecte sa qualité de vie et comment les soins qu’ils reçoivent ou 

non affecte cette qualité de vie.  Cela peut également nous informer sur la perception du patient 

à propos des soins centrés sur la personne ou la coordination des soins. Du côté de la recherche, 
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nous nommons ces mesures : les mesures autorapportés de l’expérience patient ou les mesures 

autorapportés de la santé des patients.  Ce sont des données utiles qui nous informent sur ce 

qui est important pour le patient selon sa perspective.  

 

Questions d’entrevue 

 

Description de l’état actuel de la situation 

1. Dans un premier temps, pourriez-vous me donner un exemple concret de ce qui se fait 

dans chez les ________________________ (NOMMER LE PROFESSIONNEL) pour 

intégrer :  

a. Le point de vue des patients en lien avec l’expérience de soins qu’il reçoit ? (ex. : 

satisfaction des soins, exemple, le patient a-t-il été satisfait de sa rencontre, 

s’est-il senti écouté ? soins centrés sur le patient, décision partagée, exemple : 

est-ce que la patient a été impliqué dans la prise de décision face à sa santé ?) 

b. Le point de vue patient en lien avec la perception de sa santé ? (ex. : perception 

de la santé comme le bien-être, qualité de vie, symptômes comme la douleur, la 

fatigue… fonctionnement physique et social, etc.) 

c. Est-ce que le concept de mesure auto-rapporté par les patients (expérience de 

soins et santé) est quelque chose de nouveau pour votre organisation ? 

 

2. Comment ___________ (NOMMER L’ORGANISATION) intègre le point de vue des 

patients en lien avec son expérience de soins dans les activités menées auprès des 

professionnels ?  

 

3. Comment ___________ (NOMMER L’ORGANISATION) intègre le point de vue des 

patients en lien avec sa santé dans les activités menées auprès des professionnels ?  

 

4. Quels outils utilisez-vous pour mesurer si le point de vue des patients en lien avec leur 

santé ou leur expérience de soins est incluse dans vos activités ? (questionnaire validé 

complété par le patient – autorapporté) 

 

5. Comment les outils qui mesurent le point de vue des patients en lien leur expérience de 

soins et leur santé pourraient être utiles pour soutenir le travail des ___________ 

(NOMMER LE PROFESSIONNEL) ?  

 

6. Comment les outils qui mesurent le point de vue des patients en lien avec leur santé ou 

leur expérience de soins pourraient être utiles pour rehausser la qualité des soins des 

___________ (NOMMER LES PROFESSIONNELS) que vous représentez ?   

 

7. Comment les _________________ (NOMMER LE PROFESSIONNEL) utilisent les données 

issues des mesures autorapportées de l’expérience de soins dans leur pratique courante 

?  
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8. Comment les __________________ (NOMMER les professionnels) appliquent les 

mesures autorapportées de la santé dans leur pratique courante ? 

 

9. Quelle est votre vision à moyen/long terme pour inclure les informations provenant des 

mesures de santé ou de l’expérience de soins autorapportées par les patients dans : 

a. La formation continue ? 

i. En offrez-vous actuellement de la formation continue en lien 

spécifiquement à la perspective des patients (expérience et perception 

de la santé) ? 

b. Votre processus décisionnel ? 

c. L’inspection des membres ? 

d. Accréditation (Examen de l’ordre - association) 

 

10. Parlez-moi des stratégies d’intégration des mesures de santé ou de l’expérience de soins 

autorapportés par les patients dans le processus d’inspection de vos membres ? 

a. Est-ce une priorité pour vous ?  

b. Décrivez-moi cette priorité sur une échelle de 1 à 5 dont 1 correspond à une 

priorité faible et 5 une priorité élevée. 

c. Quelle est cette stratégie / quelle pourrait être cette stratégie ? 

 

11. Selon vous, quels seraient les éléments qui pourraient faciliter l’intégration des mesures 

de santé ou d’expérience de soins autorapportées par les patients ? 

 

12. Selon vous, quels sont les éléments qui empêchent ou rendent difficiles l’intégration des 

mesures de santé ou d’expérience de soins autorapportés par les patients ? 

 

 

 

13. Ceci conclu notre entrevue. Auriez-vous autre chose à ajouter ou à expliquer ? 

 

Note à l’interviewer : indiquer toute observation, remarque ou réflexion concernant l’entrevue 

que vous jugez pertinente dans la feuille synthèse 
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Scan environnemental PaRIS 

Guide d’entrevue pour les regroupements de patients 

 

Accueil du responsable de l’organisation et mise en contexte de l’entrevue 

• Bonjour, mon nom est ________________, je suis ________________ (TITRE, ex : 

agente de recherche pour l’Université de Sherbrooke) 

• Nous réalisons présentement une enquête visant à décrire l’état actuel de l’inclusion de 

la perspective des patients par rapport aux soins de santé et de la perspective de leur 

état de santé. Notre enquête vise les organismes régissant les organisations de patients 

québécoises. 

• Nous aimerions discuter avec vous ou une personne de votre organisation qui pourrait 

nous renseigner sur comment la perspective du patient est intégrée (ou non) dans votre 

organisation.  

• Nous pensons que cette entrevue durera environ 30 minutes.  

Est-ce un bon moment pour vous parler ? 

3. NON : Pouvons-nous fixer un rendez-vous à un moment qui vous convient mieux ? (Fixer 

un rendez-vous et lui préciser que nous allons le recontacter à ce moment-là, le 

remercier et raccrocher) 

4. OUI :  Continuez  

Autres informations à transmettre au participant 

• Consentement du participant à l’enregistrement audio de l’entrevue 

• Respect de la confidentialité des réponses obtenues via cette entrevue 

• Droit de se retirer de l’entrevue à tout moment ou de prendre une pause 

• Droit de poser des questions à l’interviewer à tout moment 

• Toute réponse est bonne, il n’y a pas de mauvaises réponses. Nous voulons réellement 

comprendre ce qui concerne votre organisation. 

• Possibilité d’enrichir les réponses déjà données à tout moment 

 

Introduction 

Il est de plus en plus reconnu comme des soins de haute qualité de demander directement aux 

patients comment ils vivent leurs soins ainsi que l'impact de la maladie et de leur traitement sur 

leur vie. Ces informations sont souvent recueillies par le biais de questionnaires autorapportés ; 

c’est-à-dire des questionnaires que les patients complètent par eux-mêmes. Les données qui 

ressortent ensuite des questionnaires permettent aux milieux cliniques ou aux organisations de 

savoir comment le patient perçoit sa santé et son expérience de soins. Par exemple, cela nous 

indique comment sa maladie affecte sa qualité de vie et comment les soins qu’ils reçoivent ou 

non affecte cette qualité de vie.  Cela peut également nous informer sur la perception du patient 

à propos des soins centrés sur la personne ou la coordination des soins. Du côté de la recherche, 
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nous nommons ces mesures : les mesures autorapportées de l’expérience du patient ou les 

mesures autorapportées de la santé des patients.  Ce sont des données utiles qui nous 

informent sur ce qui est important pour le patient selon sa perspective.  

 

Questions d’entrevue 

Description de l’état actuel de la situation 

14. Dans un premier temps, pourriez-vous me donner un exemple concret de ce qui se fait 

dans chez les ________________________ (NOMMER LA PATHOLOGIE, EX. PERSONNE 

ATTEINTE DE DLR CHRONIQUE) pour intégrer :  

a. Le point de vue des patients en lien avec l’expérience de soins qu’il reçoit ? (ex. : 

satisfaction des soins, exemple, le patient a-t-il été satisfait de sa rencontre, 

s’est-il senti écouté ? Soins centrés sur le patient, décision partagée, exemple : 

est-ce que le patient a été impliqué dans la prise de décision face à sa santé ?) 

b. Le point de vue patient en lien avec la perception de sa santé ? (ex. : perception 

de la santé comme le bien-être, qualité de vie, symptômes comme la douleur, la 

fatigue… fonctionnement physique et social, etc.) 

c. Est-ce que le concept de mesures autorapportées par les patients (expérience 

de soins et santé) est quelque chose de nouveau pour votre organisation ? 

 

15. Avec l’aide d’outils de mesure, comment le point de vue du patient envers l’expérience 

de soins qu’il a reçu pourrait être utile pour rehausser la pratique professionnelle des 

cliniciens qui accompagnent les patients que vous représentez ? 

 

16. Avec l’aide d’outils de mesure, comment la vision de la santé du patient pourrait être 

utiles pour rehausser la pratique professionnelle des cliniciens qui accompagnent les 

patients que vous représentez ? 

 

17. Selon vous, comment les professionnels de la santé intègrent le point de vue du patient 

envers l’expérience de soins dans leur pratique courante ? 

 

18. Selon vous, comment les professionnels de la santé intègrent la vision du patient envers 

sa santé dans leur pratique courante ? 

 

19. Si des outils de mesure permettant de faire état de la vision des patients en lien avec 

leur santé ou leur expérience de soins étaient disponibles, comment votre organisation 

pourrait les utilisez ?  

 

Pistes d’amélioration 

20. Selon votre point de vue, comment les professionnels de la santé pourraient utiliser les 
mesures autorapportées par les patients dans leur pratique pour mieux soutenir la prise 
de décision partagée et les soins centrés sur le patient ?  
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21. Selon vous, quel serait le meilleur moyen de collecter et de recueillir, en clinique, la 
perception des patients en lien avec leur expérience de soins et leur santé ?  
 

22. Ceci conclut notre entrevue. Auriez-vous autre chose à ajouter ou à expliquer ? 

Note à l’interviewer : indiquer toute observation, remarque ou réflexion concernant l’entrevue 

que vous jugez pertinente dans la feuille synthèse 

 


