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5 Probléma4que 
 
5.1 Données rapportées par les pa0ents 
 
On reconnaît aux PROMs plusieurs bénéfices considérables. Les PROMs favorisent l’engagement des 
paWentes et paWents dans leurs soins, orientent les consultaWons vers ce qui est réellement important à 
leurs yeux et leur assurent une meilleure qualité de soins et de suivis [1] . Le bénéfice d’une uWlisaWon 
au niveau individuel est reconnu; ils perme_ent d’obtenir des informaWons spécifiques quant aux besoins 
des paWentes et paWents en maWère de soins et de. Toutefois, l’uWlisaWon des PROMs est beaucoup plus 
large et va bien au-delà d’une uWlisaWon exclusivement clinique. Plusieurs ouWls PROMs existent et 
peuvent être uWlisés à différents niveaux [2]:  

• Milieux cliniques : les résultats de santé individuels peuvent être utilisés pour éclairer la pratique 
clinique, améliorer la gestion des patientes et patients et faciliter leur communication avec les 
équipes professionnelles 

• Organisations : les résultats de santé de regroupement de patientes et patients peuvent être 
utilisés pour évaluer les budgets et les coûts et la qualité ou la performance des programmes et 
services de santé 

• Politique : les résultats de santé agrégés peuvent servir de complément aux sources de données 
conventionnelles (p. ex. données clinico-administratives) permettant d’éclairer les politiques et 
programmes et de comparer les données entre différentes régions 

• Recherche : les résultats de santé peuvent être utilisés pour évaluer l’utilité des services offerts 
par rapport aux résultats mesurés 

Ainsi, plusieurs parWes prenantes (direcWons, cliniciennes/cliniciens, paWentes/paWents, équipes de 
recherche) peuvent uWliser les PROMs afin de soutenir leur travail quoWdien. Celles-ci peuvent Wrer profit 
de ces indicateurs de résultats pour notamment opWmiser les suivis et les évaluaWons cliniques, mais 
également la prise de décisions poliWques et organisaWonnelles. Pour y arriver, plusieurs types de 
résultats sur la santé peuvent être mesurés. Parmi ceux-ci, nous y retrouvons (sans être exclusif) : 

• Perception de l’état de santé 
• Qualité de vie 
• Résultats sur la santé à la suite d’une chirurgie 
• Niveau de douleur 
• Évolution de la maladie 
• Symptômes spécifiques liés à une maladie 
• Symptômes généraux liés à l’état de santé 

Bien que largement moins documentés, les PREMs fournissent eux aussi des bénéfices cliniques et 
organisaWonnels reconnus. Tout comme les PROMs, l’uWlisaWon des PREMs va bien au-delà de l’uWlisaWon 
clinique. Plusieurs ouWls PREMs existent et peuvent être uWlisés à différents niveaux : 
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• Milieux cliniques :  les données individuelles d’expérience peuvent servir à améliorer la gestion 
de la maladie des individus, améliorer la prise en charge des patientes et patients et améliorer 
les soins dispensés (p. ex. soins centrés sur la patiente ou le patient) 

• Organisations : les données d’expériences de regroupement de patientes et patients peuvent 
servir à guider la prise de décisions organisationnelles relatives à la rémunération ou à 
l’amélioration de l’offre de soins 

• Politique : les données d’expériences peuvent être utilisées pour évaluer les systèmes de santé 
en comparant certains indicateurs tels que l’efficacité clinique et l’efficience économique  

• Recherche : les données d’expériences peuvent être utilisées pour évaluer la concordance entre 
les services offerts et l’expérience mesurée 

Pour arriver à évaluer la performance du système, plusieurs types d’expériences peuvent être mesurés.  
Parmi ceux-ci, nous y retrouvons (sans être exclusif) : 

• L’accessibilité physique et financière aux soins 
• La communication entre la patiente ou le patient et le prestataire de soins 
• La coordination, la continuité et l’intégralité des soins 
• La satisfaction globale de la patiente ou du patient en regard de ses soins 
• Les aspects relationnels avec l’équipe soignante 
• Les compétences techniques et professionnelles des soignantes et soignants 
• L’expérience en lien avec l’organisation des soins et des services 
• L’expérience en lien avec le personnel de soutien et professionnel autre que le prestataire de 

soins 
• L’engagement personnel à différents niveaux (p. ex. dans les soins, dans la prise de décision)  
• L’expérience des soins et des services cliniques dispensés 

 
5.2 Systèmes des santé basés sur la valeur 
Il existe actuellement une tendance internaWonale vers une transformaWon des systèmes basés sur la 
valeur [3].  Cela implique des changements importants aux différents niveaux des insWtuWons de santé 
(poliWques de santé, gesWon des structures de soins, relaWon clinicienne/clinicien-paWente/paWent). Par 
conséquent, la mise en œuvre et l'évaluaWon de ce_e transformaWon nécessite une structuraWon de ce 
qui doit être collecté auprès des paWentes et paWents et de comment ces données seront collectées, 
emmagasinées, traitées, mais également uWlisées. C’est pourquoi, afin de promouvoir le VBHC, une 
émergence internaWonale d’iniWaWves de systèmes de collecte de données incluant des PROMs et des 
PREMs s’est développée. On définit par système de collecte de données, tout système ou infrastructure 
perme_ant la collecWon, le traitement, le stockage et l’uWlisaWon de données. 
 
Aux États-Unis, les PROMs font parWe du mandat des organismes de remboursement de soins payeurs 
[4]. Au Royaume-Uni, ils sont uWlisés pour l'évaluaWon comparaWve et sont inclus dans un registre 
naWonal [5, 6]. Au Canada, l'insWtut canadien d'informaWon sur la santé (ICIS) a plaidé en faveur d'une 
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collecte pancanadienne normalisée des PROMs [7]. Le partenariat canadien contre le cancer (PCCC) a 
récemment coordonné le déploiement de PROMs en oncologie dans dix provinces/territoires.  
 
En 2017, l'OrganisaWon de coopéraWon et de développement économiques (OCDE) a lancé l’iniWaWve 
internaWonale PaRIS de l’OCDE (h_ps://www.oecd.org/health/paris/) visant à développer et à implanter 
des PROMs et des PREMs qui sont comparables et standardisés au niveau internaWonal (OECD, 2019). 
Vingt et un pays parWcipent à ce_e étude, qui est la première enquête internaWonale sur les résultats de 
santé et l’expérience des soins des adultes a_eints de maladies chroniques. De surcroît, elle est la 
première dans le domaine des soins primaires et qui est fondée sur la praWque. Les objecWfs de PaRIS-
OCDE sont 1) recueillir systémaWquement des données sur les résultats de santé et l’expérience des soins 
des paWentes et paWents et 2) présenter des indicateurs autodéclarés comparables au niveau 
internaWonal sur les résultats de santé et l’expérience des soins des paWentes et paWents vivant avec une 
maladie chronique traitée dans le cadre des soins primaires. 
 
Pourtant, l'uWlisaWon de ces mesures reste fragmentée et les systèmes de santé en sont à différents 
stades d’implantaWon allant de projets pilotes à de larges iniWaWves naWonales [8] [9]. L'implantaWon est 
souvent le fait d’iniWaWves locales cloisonnées, ce qui entraîne des doublons et un souWen limité [10]. De 
plus, il peut y avoir des différences dans la manière dont ces systèmes ont été mis en place, par exemple, 
si les PROMS ou les PREMs ont fait parWe intégrante de leur développement ou s'ils ont été introduits 
ultérieurement dans des systèmes déjà existants. Le grand intérêt pour les PROMs et les PREMs amène 
également à réfléchir à la manière dont ils ont été développés et à comment ils perme_ront à des 
personnes aux profils divers (genre, race, sexe, ethnicité, revenu, capital social) de les compléter et 
uWliser leurs résultats de manière appropriée. Les difficultés d’implantaWon liées aux obstacles à 
différents niveaux [11] ont conduit à une faible adopWon systémique des PROMs et des PREMs au Canada 
[12-14]. 
Dans ce contexte de transformaWon vers des systèmes de santé basés sur la valeur, il est essenWel 
d'examiner les principaux systèmes de collecte de données existants incluant des PROMs et des PREMs. 
Il est essenWel de les décrire en tenant compte de leur uWlisaWon pour soutenir la prise de décisions axée 
sur la valeur afin d'orienter leurs futurs développements et mise en œuvre.  
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6 Cadres conceptuels 
6.1 Cadre de référence soutenant l’approche méthodologique  
Deux cadres de référence ont été uWlisés dans ce projet, le cadre de renforcement des compétences et 
de la gouvernance en maWère de données et le cadre pour guider la collecWon et l’uWlisaWon de mesures 
rapportées par les paWentes et paWents dans le cadre d’un système de santé apprenant. 
 
6.2 Cadre de renforcement des compétences et de la gouvernance en ma0ère de données et 

d’informa0on sur la santé 
Développé en 2020 par l’InsWtut canadien d’informaWon sur la santé, ce cadre vise à guider les 
organismes de santé dans l’adopWon d’une structure de gouvernance des données favorisant une collecte 
conWnue, fiable et adaptée aux objecWfs. De manière plus spécifique, il permet aux organismes de faire 
l’autoévaluaWon de leur structure de gouvernance et de leurs compétences en maWère de données et 
d’informaWon sur la santé, en plus de les aider à renforcer les compétences déjà acquises. 
 
Le cadre comporte 4 volets disWncWfs couvrant l’enWèreté des compétences (28) en maWère de données 
et d’informaWon sur la santé (Figure 1). Ce sont principalement les compétences fondamentales, telles 
qu’idenWfiées par l’ InsWtut canadien d’informaWon sur la santé, qui ont servi à développer les quesWons 
du guide d’entreWen. Elles sont nommées ci-dessous en foncWon du volet auquel elles apparWennent : 
Stratégie et gouvernance : Ce volet définit l’orientaWon, les responsabilités et la surveillance générale du 
programme de gesWon des données. 
Compétences ciblées : Carnet de route, modèle de gouvernance stratégique, modèle de gouvernance 
opéraWonnelle et gesWon des risques en maWère de données et d’informaWon sur la santé. 
Poli1ques et processus : Ce volet définit les acWvités qui régissent la collecte, le traitement, l’analyse et 
l’échange de données et d’informaWon fiables sur la santé. 
Compétences ciblées : Respect de la vie privée, de la sécurité, de l’accès et de l’échange des données et 
d’informaWon sur la santé. 
Ac1fs et normes : Ce volet structure les banques de données et d’informaWon sur la santé, 
conformément aux exigences énoncées dans les poliWques et les processus, de manière à obtenir les 
résultats stratégiques et opéraWonnels a_endus. 
Compétences ciblées : Contenu et répertoire des banques de données de l’organisme, normes de 
données organisaWonnelles, modèle de données organisaWonnel et praWques liées aux enseignements 
Wrés des données et de l’informaWon sur la santé de l’organisme. 
Personnes et connaissances : Ce volet permet de favoriser et améliorer l’efficacité et le mainWen des 
processus, des poliWques, des structures et de la gouvernance par les intervenantes et intervenants et 
les membres du personnel. 
Compétences ciblées : Plan de collaboraWon avec les intervenants et les membres du personnel. 
 
6.3 Cadre pour guider la collec0on et l’u0lisa0on de mesures rapportées par les pa0entes et 

pa0ents dans le cadre d’un système de santé apprenant 
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Développé en 2017, le cadre de Franklin et al. [15] (Figure 2) permet de guider la mise en œuvre d’un 
PROMs dans un établissement de santé. Plus spécifiquement, il offre un cadre d’implantaWon afin 
d’assurer une bonne uWlisaWon des PROMs (bon moment, bonne indicaWon) afin de générer des données 
valides et fidèles. Le modèle de Franklin reconnaît les nombreux défis d’implantaWon des PROMs en 
contexte clinique. Selon ce cadre, les différents éléments devant être considérés lors de l’implantaWon 
d’un PROM sont : 
Pourquoi les PROMs ?: Plusieurs intervenantes et intervenants valorisent la collecte et l’uWlisaWon des 
PROMs, mais pour différents objecWfs. Dans un système de santé apprenant, la collecte des PROMs 
engendrera une valeur améliorée chez tous les intervenantes et intervenants, menant ainsi à une collecte 
efficace. L’uWlité et la qualité des données seront opWmisées pour la recherche au sein d’un système de 
santé apprenant. 
« Pour Qui ? » : PaWentes et paWents ayant un suivi en clinique ou populaWons présentant des 
pathologies spécifiques. 
« Quand, à quel endroit ? » : Les PROMs sont saisis au moment où la paWente ou le paWent reçoit des 
soins ou lorsqu’elle ou il est à domicile pour assurer une collecte de données complètes et en temps 
opportun. 
« Quoi ? » : Les PROMS génériques ou spécifiques à une pathologie sont uWlisés pour quanWfier des 
symptômes et des états de santé ainsi que les facteurs de risques associés. 
« Comment ? » : Les PROMs sont collectés et stockés par l’intermédiaire du dossier médical électronique 
ou d’une plateforme web ou téléphonique. Des rappels sont envoyés afin de s’assurer d’une collecWon 
de données complète. 
« Élabora1on de la pra1que ? » : Les résultats des PROMs ont un score a_ribué, sont ajustés au risque 
puis analysés pour établir une tendance dans le temps et/ou effectuer des comparaisons externes à 
l’échelle individuelle ou agrégée.  
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Figure 1. Cadre de renforcement des compétences et de la gouvernance en ma;ère de données et 
d’informa;on sur la santé 

Note. Tiré de l’InsWtut canadien d’informaWon sur la santé. Cadre de renforcement des compétences et 
de la gouvernance en ma;ère de données et d’informa;on sur la santé de l’ICIS. O_awa, ON : ICIS; 2020 
 
Figure 2. Collecte et utilisation des PROMs dans le système de santé apprenant. [15]  

 
.  
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7 Objec4f 
 
L’objecWf de ce_e revue de la portée a été de décrire les principales iniWaWves de systèmes de collecte 
de données intégrant des PROMs et des PREMs uWlisées par les gouvernements pour soutenir la prise 
de décisions poliWques. 
 
7.1 Éléments du modèle PICO 
 
Tableau 1. Éléments du modèle PICO.  
ParWcipants Agences gouvernementales, organisaWons et administraWons 

IntervenWon Système d'évaluaWon de la santé du paWent ou de la populaWon contenant 
des données autorapportées 

Comparaison Aucune 

Issues d’intérêt 
Impacts sur la prise de décision poliWque, barrières et facilitateurs à 
l’implantaWon, amélioraWon de la qualité des soins, amélioraWon des résultats 
de santé des paWents.  

Contexte Systèmes de santé 
Devis d’études Tout type d’études empiriques (qualitaWf, quanWtaWf, mixte) 
Langue Aucune restricWon 
Années de 
publicaWon Aucune restricWon 

 

8 Méthodes 
 
8.1 Devis de recherche 
 
L’étude de la portée a été menée selon la méthodologie du Joanna Briggs Ins;tute (JBI) [16]. La stratégie 
de recherche construite a uWlisé les banques de données MEDLINE, Embase, CINAHL, Academic Search 
Complete, PsycInfo et Web of Science. Le protocole a été enregistré sur Open Science Framework 
(h_ps://osf.io/fn6wt).  
 
8.2 Ques0on de recherche  
 
Quels sont les systèmes de collecte de données intégrant les pa;ents reported outcome measures 
(PROMs) et les pa;ents reported expériences measures (PREMs) uWlisés par les gouvernements pour 
soutenir la prise de décision en lien avec les soins et services offerts aux paWents ? 
 
8.3 Critères d’inclusion et d’exclusions 
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ArWcle publié sans restricWon de langue, traitant en totalité ou en parWe d’un système de collecte de 
données de santé incluant des PROMs et des PREMs, contribuant à la prise de décision poliWque à 
l’échelle régionale, fédérale ou naWonale, UWlisaWon conceptuelle (prise de connaissances des résultats), 
UWlisaWon persuasive (légiWmer ou soutenir des posiWons prédéterminées), UWlisaWon instrumentale 
(uWlisaWon concrète : créaWon d'un programme, évaluaWon de la performance, élaboraWon d'objecWfs, 
etc.) 
 
8.4 Stratégies de recherche bibliographiques des publica0ons 
 
La stratégie de recherche a été élaborée par le bibliothécaire de l'équipe spécialisée en devis de synthèse 
(FB), en consultaWon avec les autres membres de l'équipe. Sa sensibilité a été testée sur un échanWllon 
de cinq arWcles clés qu’elle devrait pouvoir idenWfier. La liste des références de tous les arWcles inclus a 
été examinée pour trouver des études supplémentaires. Les études publiées jusqu’en décembre 2022 en 
anglais et en français ont été incluses.  
 
8.5 Sélec0on des publica0ons et extrac0ons des données 
 
Les études ont été sélecWonnées à l’aide de l’ouWl de gesWon de références bibliographiques Dis;llerSR. 
Dans un premier temps, les Wtres et les résumés ont été examinés par deux évaluateurs indépendants 
(PHRL, WS) en foncWon des critères d'inclusion. Une validaWon du processus de sélecWon sur 50 arWcles 
a été effectuée en évaluant leur niveau d’accord concernant la perWnence des Wtres et des résumés. Dans 
une seconde étape, les textes intégraux des arWcles sélecWonnés ont été examinés afin d’appliquer les 
critères d’inclusion. Les arWcles dont le texte intégral ne répondait pas aux critères d'inclusion ont été 
exclus et les raisons ont été comptabilisées pour l’étape des textes intégraux. Les désaccords entre les 
évaluateurs ont été résolus par une discussion ou par l'intervenWon d'un évaluateur supplémentaire 
(MS). 
 
8.6 Stratégie d’analyse de données 
 
Les évaluateurs ont uWlisé le cadre de référence de Franklin et al., pour créer une grille d’extracWon des 
données (tableur Excel). Un test iniWal de la grille d’extracWon a été réalisé sur deux arWcles puis les 
données des arWcles inclus ont été extraites et synthéWsées par des évaluateurs indépendants (PHRL, 
WS, EA). La grille d’extracWon finale a recueilli des données concernant le type d’étude, la région/pays 
d’étude, la populaWon concernée par le recueil (qui?), le type de PROMs ou PREMs recueilli (quoi?), le 
moyen de recueil (comment ?), le type et la forme d’uWlisaWon (pourquoi ? élaboraWon de la praWque ?) 
et les uWlisateurs des résultats au niveau macro. 
 
8.7 Analyse de la qualité  
 
L’analyse de la qualité n’a pas été effectuée puisqu’elle n’est pas nécessaire dans un contexte de 
méthodologie de revue de la portée. [16] 
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8.8 Ges0on des données  
 
La sélecWon des études a été effectuée à l’aide de l’applicaWon web DisWllerSR [17], l’extracWon et 
l’analyse des données ont été effectuées à l’aide d’une grille Excel partagée par Microso} Teams.  
 
8.9 Implica0on des u0lisateurs des connaissances  
 
Ce_e revue a été effectuée en partenariat avec le commissariat à la santé et au bien-être. Des 
représentants du commissariat ont été impliqués à des étapes clés de la synthèse pour recueillir des 
commentaires et des suggesWons.   
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9 Résultats 
 
9.1 Sélec0on des publica0ons 
 
La stratégie de recherche a idenWfié 7497 arWcles dans six bases de données (figure 3). La sélecWon des 
études par Wtre et résumé a conduit à inclure 526 références pour la lecture complète des textes. Au 
total, 12 études ont été incluses [18-29]. Au total, six devis quanWtaWfs ont été inclus, trois devis 
qualitaWfs, un devis mixte, une étude de cas à propos des registres naWonaux de qualité suédois et une 
recherche acWon en Italie.  
 
Figure 3. SélecWon des sources de données 

 
9.2 Caractéris0ques des publica0ons 
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Les iniWaWves de systèmes de mesures auto-rapportées qui ont fait l’objet d’études empiriques sont 
limitées à six pays, avec la Suède représentant la moiWé des études (n=6). Quatre types de gouvernance 
sont décrits : les iniWaWves avec gouvernance naWonale (Angleterre), les iniWaWves avec gouvernance par 
un organisme Wers externe en collaboraWon avec le gouvernement (Italie, Canada), les iniWaWves avec 
une gouvernance s’appuyant sur les registres naWonaux (Danemark, Suède), les iniWaWves avec une 
gouvernance par une équipe locale (Kenya). Certaines iniWaWves décrivent leur phase pilote, n’incluant 
donc que des résultats préliminaires (Kenya, Italie, Danemark, Angleterre). 
 
Les descripWons des iniWaWves de systèmes de collectes de données incluant des PROMs et des PREMs 
sont présentées dans le tableau 2.  
 
Tableau 2. Caractéris;ques des études 

Auteur principal  Pays  Type   
d'étude  Popula5on  Quels PROMs/PREMs   

ont été u5lisés?  
  Comment les PROMs/PREMs   
  ont collectés?  

Al-Shammari & 
al., (2019)  

Kenya  Quan)ta)ve  Femmes enceintes  Standard ICHOM pour la grossesse et 
la naissance adapté pour le Kenya : 
ICIQ-SF, Wexner, PROMIS SFFAC102 et 
PHQ-2  

Plateforme digitale   
sur téléphone  

Devlin & al., 
(2010)  

Royaume-
Uni  

Qualita)ve    Pa)ents ayant une chirurgie 
(prothèse totale de hanche, 
prothèse totale de genou, hernie 
inguinale, varices, cataracte)  

EQ-5D; (EQ-VAS); SF-36; VF-14; 
Aberdeen Varicose Vein Symptom 
Severity ques)onnaire; Oxford Knee 
Score; Oxford Hip Score et SF-36  

Recueil papier  

Bergerum   
& al., (2022)  

Suède  Qualita)ve    Pa)ents de médecine interne, 
oncologie, pédiatrie et 
rééduca)on  

Non indiqué  Non indiqué  

Cnudde & al., 
(2016)  

Suède  Quan)ta)ve  Pa)ents ayant de l’arthrose de 
hanche ou de genou  

Visual analogue scale (VAS) hip pain; 
EuroQol 5; EuroQol VAS et Sa)sfac)on 
VAS  

Non indiqué  

Ernestsson & al., 
(2020)  

Suède  Étude de cas 
(descrip)on 
de registres)  

Pa)ents de différentes 
trajectoires de soins : système 
musculo-squele^que, système 
nerveux, système circulatoire, 
psychiatrie, cancer, maladies 
infec)euses, pédiatrie, 
gynécologie obstétrique, 
gastroentérologie, 
endocrinologie, dermatologie, 
maladies rares  

EQ-5D; EQ-5D-3L; EQ-5D-5L; EQ-5D-3L; 
EQ VAS;  EQ-5D-5L  

Recueil papier, 
recueil   
sur internet ou 
entre)en  
(en personne ou par 
téléphone)  

Feltelius   
& al., (2017)  

Suède  Quan)ta)ve  Pa)ents de différentes 
trajectoires de soins : cardiologie, 
neurologie, sclérose en plaque, 
accident vasculaire cérébral, 
arthrite rhumatoïde, diabète, 
cancer de la prostate et du sein, 
ophtalmologie  

Non indiqué  Recueil papier, 
recueil   
sur internet  

Gleenngard & al., 
(2018)  

Suède  Quan)ta)ve  Pa)ents consultant en soins 
primaires  

Na)onal Pa)ent Survey  Recueil par email  

Stranne   
& al., (2020)  

Suède  Quan)ta)ve  Pa)ents ayant un cancer de 
prostate traité par 
prostatectomie  

Non indiqué : PROM incluant les 
thèmes suivants : con)nence, fonc)on 
érec)le et forma)on d'hernie 
inguinale  

Recueil papier, 
recueil   
sur internet  
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Kristensen   
& al., (2022)  

Danemark  Qualita)ve   Pa)ents ayant une anxiété, un 
trouble de l'humeur ou 
psycho)que  

PROMs construits par un comité de 
pilotage incluant le bien-être, le 
fonc)onnement social et les effets 
secondaires des médicaments  

Recueil sur internet  

De Rosis   
& al., (2022)  

Italie  Recherche-
ac)on  

Pa)ents hospitalisés dans un des 
hôpitaux de Toscane ou Véné)e  

PREM incluant les thèmes suivants : 
accessibilité, expérience de 
l'hospitalisa)on, sor)e 
d'hospitalisa)on, retour à la maison   

Recueil sur internet 
(lien envoyé par mail 
ou téléphone)  

Pennucci   
& al., (2020)  

Italie  Méthode 
mixtes  

Pa)ent avec insuffisance 
cardiaque chronique  

Version italienne courte du Kansas City 
Cardiomyopathy Ques)onnaire-12 
(KCCQ-12); KCCQ-12 scale; traduc)on 
italienne du Self-Care Heart Failure 
Index (SCHFI), ainsi qu'un PREM non 
indiqué  

Recueil sur internet 
(lien envoyé par mail 
ou téléphone)  

Olson & al., 
(2018)  

Canada  Quan)ta)ve   Pa)ents traités par radiothérapie 
pour métastases osseuses, 
métastases cérébrales, cancer du 
poumon, cancer gynécologique, 
cancer tête et cou  

Ques)ons issues du FACT BP, FACT-L, 
EPIC, PRO-CTAE, GI toxicity, EORTC QLQ 
Cx24, EuroQol EQ-5D-5L  

Recueil sur tableje 
ou par téléphone par 
une infirmière  

 
9.3 Sou0en à l’implanta0on 
 
Différentes stratégies de souWen à l’implantaWon sont décrites dans les études retenues. Il était tout 
d’abord décrit qu’il est possible de faire ces implantaWons avec des invesWssements de ressources 
supplémentaires limités, sans d’augmentaWon de la charge de travail [27] . La stratégie décrite dans un 
contexte limité de ressources était l’uWlisaWon de champions à différents niveaux du système, mais en 
parWculier à celui des cliniciens (tous sauf UK). UWliser des champions convaincus et promouvant 
l’iniWaWve était une stratégie d’implantaWon facilitant la collecte de données. Dans le même contexte, 
l’inclusion de paWents partenaires à toutes les étapes de développement et de déploiement des systèmes 
de mesures est également décrit comme un facilitateur à l’implantaWon [26]. La communicaWon par 
l’intermédiaire de support d’informaWon (affiches, dépliant au sein des services) (De Rosis et al.) et la 
formaWon et souWen des cliniciens [26] ont également été décrits comme facilitant la collecte de données 
par les systèmes de mesure. Enfin, laisser de la souplesse et de la flexibilité aux équipes dans l’approche 
de la collecte (trouver des soluWons qui leur sont propres) a été décrit comme améliorant l’appropriaWon 
et l’implantaWon [27]. 
 
Différentes barrières à l’implantaWon sont également décrites: les préoccupaWons et la résistance des 
cliniciens à l’implantaWon, les difficultés administraWves et logisWques, le manque de formaWon, les 
contraintes de temps, l'absence d’ouWls pour la collecte, les limitaWons budgétaires ainsi que les 
ressources administraWves et humaines limitées.  
 
 
9.4 Sélec0on des mesures 
 
Les études retenues décrivent des systèmes de mesures dans les contextes de chirurgies orthopédiques, 
de pathologies cardiaques et oncologiques (tableau 2). L’ensemble des études incluses faisait référence 
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à des systèmes incluant au majoritairement des construits de mesure de résultats (PROMs). Les PROMs 
sélecWonnés étaient souvent spécifiques à la trajectoire étudiée. Pour la mesure globale, c’est l’évaluaWon 
générale de la qualité de vie qui a été le plus souvent décrite, en parWculier le EQ-5D-5L qui était uWlisé 
dans quatre études [20, 22, 23][27]. Les systèmes de mesures décrits étaient parfois connectés à d’autres 
systèmes de données cliniques (Angleterre, registres suédois) ou administraWves (Angleterre, registres 
suédois, Kenya). Plusieurs stratégies sont décrites pour la sélecWon des PROMs et des PREMs : 
collaboraWon avec un comité de paWent partenaire suivi de plusieurs rondes de validaWon [21 2020 #454, 
26]; uWlisaWon des ouWls de l’Interna;onal consor;um for health measurement (ICHOM) pour la 
grossesse et l’accouchement [18]. Des auteurs décrivent que l’uWlisaWon de quesWons formulées 
posiWvement permet d’éviter un biais de négaWvité et que les ouWls sélecWonnés peuvent être validés 
auprès d’experts et de parWes prenantes du secteur privé et public. Les choix de l’ouWl étaient aussi faits 
en foncWon de l’uWlisaWon voulue : Devlin et al. expliquaient que l’EQ-5D a été choisi pour le programme 
PROMs anglais car il s’agissait d’un ouWl largement uWlisé pour des évaluaWons médico-économique. De 
plus, il y avait une volonté d’inclure les préférences et les choix du paWent. Enfin, Al-shammari et al. 
Décrivent la problémaWque d’obtenWon potenWelle de licence d’uWlisaWon pour certaines mesures qui ne 
sont pas en libre accès. 
 
9.5 Collecte des données 
 
Les données des systèmes de mesures étaient collectées en uWlisant différents canaux : numérique, 
téléphone et papier. Les registres suédois uWlisaient l’ensemble de ces stratégies, mais la plupart des 
iniWaWves uWlisaient une stratégie numérique à l’excepWon de l’étude pilote anglaise. Le choix d’une 
stratégie digitale était notamment jusWfié dans l’arWcle de De Rosis et al. puisque la collecte par courrier 
postal ou papier est coûteuse et chronophage et le recueil par téléphone nécessite des quesWonnaires 
courts tout en ayant un risque de biais sélecWon. La collecte de données numérique nécessite également 
des quesWonnaires courts, mais peut être disponible sur plusieurs plateformes (web, applicaWons, 
portails cliniques). Les auteurs décrivent une augmentaWon de la li_éracie numérique et de l’uWlisaWon 
des smartphones et d’internet dans toutes les populaWons, y compris chez les personnes âgées. Par 
ailleurs, la collecte des données pouvait être soutenue par des rappels à la compléWon et par 
l’engagement des cliniciens. 
 
9.6 U0lisa0on des données 
 
Les intenWons hypothéWques d’uWlisaWon des différents systèmes étaient souvent décrites, mais une 
descripWon concrète de l’uWlisaWon des données pour la prise de décision poliWque des gouvernements 
naWonaux ou régionaux était peu détaillée dans les études incluses (tableau 3). Les données issues des 
systèmes de mesure étaient principalement uWlisées pour comparer la performance des différents 
services ou établissements de santé entre eux,  l’amélioraWon de la qualité des soins et l’analyse des 
données à des fins de recherche.  
Aucune source de données retenue n’a décrit de processus d’uWlisaWon des données PROMs et PREMs 
pour la prise de décision axée sur la valeur. Cependant, les PROMs et les PREMs étaient souvent uWlisés 
au niveau clinique pour soutenir la communicaWon clinicien-paWent, la prise de décision partagée, le suivi 
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et l’autogesWon des paWentes et paWents. Les résultats pouvaient être uWlisés pour faire des peWts 
changements praWques au niveau local sur le court terme, mais qui pouvaient perme_re une 
amélioraWon sur le long terme [27]. L’uWlisaWon des données en temps réel pouvait amener ces 
changements de manière rapides et ciblés (Italie). 
 

Tableau 3. U;lisa;on des données PROMs et PREMs 

Auteur   
principal  

Qui u.lisent   
les PROMs/PREMs?  

Quel type   
d’u.lisa.on?  

Sous quelle forme les 
PROMs/PREMs sont 
u.lisés ?  

Al-Shammari   
& al., (2019) Gouvernement kényan Comparaison de la performance des services   

de santé et améliora7on de la qualité 
Données agrégées   
et sta7s7ques 

Devlin   
& al., (2010) 

Département de la 
santé anglais 

Comparaison de la performance des services   
de santé et améliora7on de la qualité 

Données agrégées, rapport  
et sta7s7ques 

Bergerum   
& al., (2022) Registres na7onaux Comparaison de la performance des services   

de santé et améliora7on de la qualité Données agrégées 

Cnudde  
& al., (2016) 

Registres na7onaux et 
commission na7onale 
de la santé et du bien-
être 

Mesure de la performance des services de santé, 
améliora7on de la qualité et mise en place de 
recommanda7ons 

Données agrégées  
et rapport 

Ernestsson   
& al., (2020) Registres na7onaux 

Comparaison de la performance des services   
de santé, améliora7on de la qualité, évalua7on 
médico-économique et évalua7on d'interven7on 

Données agrégées en temps 
réel et rapport annuel 

Feltelius   
& al., (2017) Registres na7onaux Améliora7on de la qualité et décision poli7que Données agrégées en temps 

réel et rapport annuel 
Gleenngard   
& al., (2018) Gouvernement régional Mesure de la performance des services de santé et 

améliora7on de la qualité 
Données agrégées et 
sta7s7ques 

Stranne   
& al., (2020) Registres na7onaux Comparaison de la performance des services de 

santé et améliora7on de la qualité 
Données agrégées sur   
en temps réel 

Kristensen   
& al., (2022) Registres na7onaux Améliora7on de la qualité Données agrégées 

De Rosis   
& al., (2022) Gouvernement Comparaison de la performance des services de 

santé et améliora7on de la qualité 
Données agrégées en temps 
réel et rapport annuel 

Pennucci   
& al., (2020) Gouvernement régional Mesure et comparaison de la performance des 

services de santé Données agrégées 

Olson   
& al., (2018) 

Bri7sh Columbia 
Cancer Agency Améliora7on de la qualité Rapport 

 
9.7 Présenta0on des données aux u0lisatrices et u0lisateurs 
 
La présentaWon des données était un aspect clé au sein des différentes études empiriques puisqu’elle 
affecte l’interprétaWon, la percepWon de l’uWlité ainsi que l’uWlisaWon concrète des données. En effet, les 
données de ces mesures (scores, sous-scores, seuils), sont complexes à interpréter [22]. Les données 
devaient être présentées de manière claire, intelligible, perWnente et informaWve pour ceux et celles qui 
les uWliseront (décideuses et décideurs, cliniciennes et cliniciens, paWentes et paWents) en sachant que 
certaines formes doivent être adaptées à certains groupes. Les systèmes décrits ont souvent été conçus 
afin de perme_re la présentaWon de données en temps réel [21, 23, 24, 29]. Ce_e interprétaWon en 



 

Systèmes de mesures auto-rapportées pour guider la prise de décisions poliWques 19 

temps réel perme_ait un retour immédiat aux uWlisatrices et uWlisateurs et les données étaient plus 
faciles à mémoriser pour les cliniciennes et cliniciens. Ces méthodes perme_aient d’être réacWf face aux 
problèmes soulevés et d’apporter des changements pérennes [21]. L’uWlisaWon de données en temps réel 
était vue comme une innovaWon importante et posiWve par les cliniciennes et cliniciens ainsi que les 
gesWonnaires. 
 
Par ailleurs, il était rapporté que ces données étaient perWnentes pour les cliniciennes et cliniciens si elles 
correspondaient à la réalité des paWentes et paWents de leur service. Il n’y avait pas de souWen offert aux 
cliniciens et aux cliniciennes en lien avec l’amélioraWon de la qualité lorsque les données étaient 
présentées de façon agrégée. Les données étaient également parfois ajoutées au dossier médical 
électronique des paWents ou paWentes ou à d’autres sources de données afin de faciliter leur uWlisaWon 
par les cliniciennes et cliniciens [26]. Des rapports annuels étaient également produits à desWnaWon des 
décideuses et décideurs et d’autres disponibles pour le public [20-24, 27]. 
 
9.8 Évalua0on des systèmes de mesures 
 
Quelques pistes d’évaluaWon du système étaient proposées au sein des différents arWcles retenus. Al-
shammari et al. décrivent un processus uWlisant des réunions entre les cliniciennes et cliniciens des 
centres parWcipants quatre fois par an pour idenWfier les faiblesses et les pistes d’amélioraWons du 
système implanté. Kristensen et al. quant à eux, décrivent une approche qualitaWve parWcipaWve avec 
trois groupes d’informatrices et informateurs pour collecter les mêmes informaWons : paWentes et 
paWents, cliniciennes et cliniciens, et gesWonnaires. Les rapporteurs italiens décrivent deux indicateurs 
de la performance du système de mesures qui esWme l’appropriaWon (uptake) et le taux de réponse. 
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10 Discussion 
 
10.1 Sommaire  
 
Les systèmes de mesures décrits dans les 12 études empiriques se retrouvent sous quatre modèles de 
gouvernance (naWonal, organisme Wers externe avec collaboraWon régionale, registres, local) et ont une 
portée internaWonale. Le but principal de ce_e revue de la li_érature était de consolider les informaWons 
sur les systèmes des mesures auto-rapportées qui guident les décisions poliWques axées sur la valeur. Les 
sources idenWfiées n’ont pas touché le sujet des décisions orientées sur la valeur (n=0) et n’ont pas de 
descripWon concrète de la prise de décision poliWque en uWlisant les données issues de ces systèmes. 
Cependant, les études empiriques idenWfiées ont permis de décrire des facteurs améliorant 
l’implantaWon de ces systèmes, la sélecWon des mesures, la collecte des données, l’uWlisaWon des 
données et la présentaWon des données.  
 
10.2 Per0nence, retombées et impacts 
 
L’apport des données auto rapportées du point de vue clinique n’est plus à démontrer [30]. Quant à la 
décision poliWque, il est clair de la valeur est présente, mais les données empiriques qui la souWenne sont 
en cours d’acquisiWon. Les écrits classiques de Krieger en uWlisaWon des données en santé publique 
dénotent bien qu’il n’existe pas de base de données spécifique à la santé publique, mais qu’il s’agit d’un 
assemblage de variables disponibles qui reflète la vision de l’insWtuWon au pouvoir. Alors que les enjeux 
de 1992 tournaient autour de l’inclusion de la « race » et du « sexe », les enjeux modernes tentent plutôt 
de donner plus de place à la voix opéraWonnalisée des paWents en uWlisant des mesures telles que les 
PROMs et les PREMs [31]. Les études rassemblées dans la recension dénotent de la faisabilité, d’exemples 
d’applicaWon concrets et des pistes pour améliorer l’implantaWon et l’uWlisaWon des données recueillies. 
Poursuivre les efforts pour collecter les données de percepWon des paWents à large échelle est réellement 
aligné sur les systèmes de santé axés sur la valeur [30, 32].  
 
Des revues de li_érature se sont penchées sur l’influence de la décision poliWque dans l’uWlisaWon des 
évidences scienWfiques [33], sur la percepWon des décideurs quant à l’uWlisaWon des évidences [34], et 
sur l’uWlisaWon, la formulaWon et l’implantaWon de poliWques de santé basée sur les évidences 
scienWfiques [35]. La posiWon des travaux effectués dans ce rapport dénote une posture différente, soit 
l’acquisiWon de données primaires, scienWfiquement valides, pour la prise de décision poliWque, plutôt 
que celle classique uWlisant les évidences scienWfiques. Les études incluses dans la synthèse dénotent de 
la rapidité décisionnelle qu’offre un système de collecte et d’analyse de données en conWnu. Cependant, 
les limites d’un tel système sont également reliées à ce_e même rapidité, puisqu’un système de mesure 
comportant des lacunes conceptuelles mènerait à des décisions poliWques hâWves et erronées.  
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10.3 Contextualisa0on pour le Commissariat à la Santé et au Bien-être. 
 
Un guide a été développé par le Pa;ent-centered outcomes research ins;tute (PCORI) pour guider 
l’intégraWon de PROMs dans les dossiers cliniques, et les données collectées dans le cadre de ce_e 
descripWon indique que les recommandaWons pourraient être transférables [36]. Les données de 
sélecWon, collecte, uWlisaWon et présentaWon des données qui découlent du présent travail de synthèse 
recoupent le guide d’applicaWon de la PCORI, et pourraient perme_re au CSBQ de suivre ces 
recommandaWons afin de l’implanter efficacement. Les sujets abordés dans ce guide sont : stratégies 
d’intégraWon, gouvernance, formaWon, populaWon cible, idenWficaWon de la mesure, psychométrie, 
administraWon, présentaWon, uWlisaWon et considéraWons éthiques [36]. Le guide est cependant accablé 
de certaines limites puisqu’il ne considère pas les PREM, n’offre pas les considéraWons gouvernementales 
à large échelle et n’offre pas d’orientaWon pour la prise de décision poliWque.  
 
Bien que les évidences d’effet concret d’uWlisaWon des données de PROM ne soient pas présentes dans 
la li_érature scienWfique actuelle, les recommandaWons de la PCORI sont transférables dans un contexte 
de collecte de données numériques et pourraient être uWlisées en considérant les limites actuelles de la 
li_érature.  
 
10.4 Limites 
 
Ce_e revue comporte des limites qui doivent être considérées dans l’interprétaWon et l’uWlisaWon des 
résultats. La méthodologie de revue de la portée choisie avait une posture descripWve ayant pour objecWf 
de brosser le portrait de la li_érature actuelle sur le sujet. Elle ne considère pas la qualité des études 
idenWfiée dans le rapport de ses résultats, pouvant biaiser les recommandaWons qui en découlent. 
Considérant la nature du portrait de la descripWon actuelle, il est peu probable qu’un tel biais soit présent 
dans le présent rapport.  
 
La présente analyse s’est également a_ardée à la li_érature scienWfique publiée. Ce posiWonnement peut 
limiter le portrait actuel, puisque la nature du sujet est compaWble avec une li_érature hébergée hors 
des bases de données scienWfiques, qui pourrait également être perWnente.  
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12  ANNEXE 1 – Stratégies d’iden4fica4on des sources de données 
 
Medline (OVID) 
Date of the search: 15-12-2022 
Database limit: no database limit has been applied 
 

# Search strategy Results 
1 Patient Reported Outcome Measures/ 12635 

2 ((patient? OR self ) adj2 report* adj2 (outcome? OR Experience?) adj2 measur*).ti,ab,kw,kf OR 
PREM?.ti,ab,kw,kf OR PROM?.ti,ab,kw,kf 20531 

3 1 OR 2 28082 

4 
Quality of Health Care/ OR Quality Improvement/ OR Quality Indicators, Health Care/ OR Quality 
Control/ OR Quality Assurance, Health Care/ OR Total Quality Management/ OR Registries/ OR 
Critical Pathways/ 

339254 

5 
(Quality adj2 (Improv* OR Healthcare OR Care OR Indicator?)).ti,ab,kw,kf OR (performance adj4 
(assess* OR measur* OR evaluat*)).ti,ab,kw,kf OR ((improv* OR optimiz*) adj2 pathway?).ti,ab,kw,kf 
OR "Quality Regist*".ti,ab,kw,kf 

397932 

6 4 OR 5 670661 
7 3 AND 6 3103 

 
Embase (Embase.com) 
Date of the search: 15-12-2022 
Database limit: results were limited to the Embase database and to prepublications 
 

# Search strategy Results 
1 'patient-reported outcome'/de 45,598 

2 ((patient$ OR self ) NEAR/2 report* NEAR/2 (outcome$ OR experience$) NEAR/2 measur*):ti,ab,kw 
OR PREM$:ti,ab,kw OR PROM$:ti,ab,kw 30,013 

3 #1 OR #2 61,944 

4 'health care quality'/de OR 'performance measurement system'/de OR 'quality control'/de OR 'total 
quality management'/de OR 'register'/exp OR 'clinical pathway'/de 733,936 

5 
(Quality NEAR/2 (Improv* OR Healthcare OR Care OR Indicator?)):ti,ab,kw OR (performance 
NEAR/4 (assess* OR measur* OR evaluat*)):ti,ab,kw OR ((improv* OR optimiz*) NEAR/2 
pathway?):ti,ab,kw OR "Quality Regist*":ti,ab,kw 

544,699 

6 #4 OR #5 1,148,555 
7 #3 AND #6 7,154 
8 #7 AND [embase]/lim NOT ([embase]/lim AND [medline]/lim) 3,089 

 
CINAHL 
Date of the search: 15-12-2022 
Database limit: no database limit has been applied 
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# Search strategy Results 
1 MH "Patient-Reported Outcomes" 5,175 

2 
TI ((patient# OR self ) N2 report* N2 (outcome# OR experience#) N2 measur*) OR AB ((patient# 
OR self ) N2 report* N2 (outcome# OR experience#) N2 measur*) OR TI PREM# OR AB PREM# OR 
TI PROM# OR AB PROM# 

9,736 

3 S1 OR S2 13,391 

4 MH "Quality of Health Care" OR MH "Quality Improvement" OR MH"Quality Management, 
Organizational" OR MH "Critical Path" 144,583 

5 

TI (Quality N2 (Improv* OR Healthcare OR Care OR Indicator#)) OR AB (Quality N2 (Improv* OR 
Healthcare OR Care OR Indicator#)) OR TI (performance N4 (assess* OR measur* OR evaluat*)) OR 
AB (performance N4 (assess* OR measur* OR evaluat*)) OR TI ((improv* OR optimiz*) N2 
pathway#) OR AB ((improv* OR optimiz*) N2 pathway#) OR TI "Quality Regist*" OR AB "Quality 
Regist*" 

186,050 

6 S4 OR S5 286,921 
7 S3 AND S6 1,452 

 
Academic Search Premier 
Date of the search: 15-12-2022 
Database limit: no database limit has been applied 
 

# Search strategy Results 
1 DE "PATIENT reported outcome measures" 1,578 

2 

TI ((patient# OR self ) N2 report* N2 (outcome# OR experience#) N2 measur*) OR AB ((patient# 
OR self ) N2 report* N2 (outcome# OR experience#) N2 measur*) OR KW ((patient# OR self ) N2 
report* N2 (outcome# OR experience#) N2 measur*) OR TI PREM# OR AB PREM# OR KW PREM# 
OR TI PROM# OR AB PROM# OR KW PROM# 

21,086 

3 S1 OR S2 21,605 

4 DE "MEDICAL quality control" OR DE "TOTAL quality management" OR DE "QUALITY control" OR 
DE "MEDICAL quality control" OR DE "TOTAL quality control" 58,718 

5 

TI (Quality N2 (Improv* OR Healthcare OR Care OR Indicator#)) OR AB (Quality N2 (Improv* OR 
Healthcare OR Care OR Indicator#)) OR KW (Quality N2 (Improv* OR Healthcare OR Care OR 
Indicator#)) OR TI (performance N4 (assess* OR measur* OR evaluat*)) OR AB (performance N4 
(assess* OR measur* OR evaluat*)) OR KW (performance N4 (assess* OR measur* OR evaluat*)) OR 
TI ((improv* OR optimiz*) N2 pathway#) OR AB ((improv* OR optimiz*) N2 pathway#) OR KW 
((improv* OR optimiz*) N2 pathway#) OR TI "Quality Regist*" OR AB "Quality Regist*" OR KW 
"Quality Regist*" 

493,333 

6 S4 OR S5 532,549 
7 S3 AND S6 1,329 

 
PsycInfo (OVID) 
Date of the search: 15-12-2022 
Database limit: no database limit has been applied 
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# Search strategy Results 
1 Patient Reported Outcome Measures/ 626 

2 ((patient? OR self ) adj2 report* adj2 (outcome? OR Experience?) adj2 measur*).ti,ab,id OR 
PREM?.ti,ab,id OR PROM?.ti,ab,id 2922 

3 1 OR 2 3031 

4 
Quality of Health Care/ OR Quality Improvement/ OR Quality Indicators, Health Care/ OR Quality 
Control/ OR quality assurance, health care/ OR total quality management/ OR Registries/ OR 
Critical Pathways/ 

2138 

5 
(Quality adj2 (Improv* OR Healthcare OR Care OR Indicator?)).ti,ab,id OR (performance adj4 
(assess* OR measur* OR evaluat*)).ti,ab,id OR ((improv* OR optimiz*) adj2 pathway?).ti,ab,id OR 
"Quality Regist*".ti,ab,id 

98873 

6 4 OR 5 100178 
7 3 AND 6 276 

 
Web of Science 
Date of the search: 15-12-2022 
Database limit: no database limit has been applied 

# Search strategy Results 

1 TS=((patient$ OR self ) NEAR/2 report* NEAR/2 (outcome$ OR experience$) NEAR/2 measur*) OR 
TS=PREM$ OR TS=PROM$ 25,697 

2 
TS=(Quality NEAR/2 (Improv* OR Healthcare OR Care OR Indicator?)) OR TS=(performance 
NEAR/4 (assess* OR measur* OR evaluat*)) OR TS=((improv* OR optimiz*) NEAR/2 pathway?) OR 
TS="Quality Regist*" 

1,114,494 

3 #1 AND #2 2,109 
 
 


