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Mise en contexte

Les données rapportées par les patientes et patients, qui renseignent sur leur perception de
leur état de santé (PROMs) et de leur expérience de soins (PREMs), constituent une source de
données hautement pertinente d'un point de vue clinique et organisationnel®. Utilisées dans
divers contextes, ces données contribuent a renforcer I|'efficacité des processus et des
pratiques professionnelles. Elles permettent de mieux prioriser les actions a prendre et
apportent un regard nouveau sur I'amélioration de la qualité et des parcours de soins® 3.
L'utilisation de ces données présente un fort potentiel pour soutenir la prise de décision axée

sur la valeur®.

Toutefois, la mise en ceuvre des PROMs et PREMs demeure confrontée a un enjeu important,
a savoir la mobilisation d'un nombre suffisant de personnes répondantes pour obtenir des
données fidéles et les plus représentatives possible de la population desservie. Les défis liés a

I'engagement des patientes et patients peuvent limiter le potentiel de ces outils.

Notre équipe de recherche a été impliquée dans plusieurs initiatives liées a I'implantation de
PROMs et PREMs au cours des derniéres années. Celles-ci ont eu lieu dans divers contextes,
tels que les soins primaires, les soins hospitaliers et les centres d'hébergement de soins de
longue durée (CHSLD). A travers ces initiatives, nous avons identifié plusieurs stratégies
permettant de soutenir les milieux cliniques dans I'engagement des patientes et patients lors
de la collecte de données. Ce rapport vise donc a présenter les stratégies et pratiques les plus
efficaces, telles qu'elles ressortent de I'expérience de terrain et de la littérature scientifique,
afin de soutenir les milieux cliniques dans I'implantation des PROMs et PREMs et de bonifier le
taux de participation des patientes et patients. Ce travail a été réalisé grace au soutien financier
de I'Unité de Soutien SSA Québec.

Afin de préserver la confidentialité des milieux concernés et de ne pas les identifier sans

autorisation, les noms des cliniques, des établissements et des unités ne sont pas présenteés.



Principales initiatives realisees en implantation de collectes de
données PROMs et PREMs : Une richesse expérientielle

Le contexte hospitalier

Notre équipe a collaboré avec un milieu hospitalier pour |'évaluation d'un programme de
planification précoce et conjointe des congés, une approche qui permet de favoriser dés que
possible le départ des patientes et patients®. Dans le cadre de I'implantation de ce programme,
I'équipe de soins souhaitait documenter I'expérience des patientes et des patients ayant
participé au programme afin d'en évaluer I'impact. Notre équipe a été sollicitée pour soutenir
le développement et I'administration du questionnaire PREMs auprés des patientes et patients

hospitalisés.

Le contexte de soins primaires

Notre équipe a développé une expertise en implantation et en collecte des données PROMs et
PREMs dans différentes cliniques de soins primaires au Québec. En collaboration avec la
professeure Sabrina Wong, professeure Marie-Eve Poitras représente le Canada dans I'étude
Patient-Reported Indicator Survey (PaRIS)® 7, une initiative de collecte de données PROMs et
PREMs réunissant 20 pays. Lors de cette initiative, 22 cliniques de soins primaires de type
groupe de médecine de famille, universitaire ou non, et cliniques d'infirmiéres praticiennes

spécialisées ont collecté des données rapportées par les patientes et patients.

Notre équipe a également contribué a I'implantation d'une mesure PREMs au sein d'un groupe
de médecine de famille. Cette démarche visait @ documenter I'expérience vécue par les
patientes et les patients afin de soutenir I'amélioration continue de la qualité des soins et de
I'organisation des services offerts. Plus précisement, la clinique était soucieuse de pouvoir
cibler les secteurs d'excellence ainsi que ceux qui nécessitaient un rehaussement, afin

d'assurer la qualité des soins des patientes et patients.

Le contexte en centre d'hébergement et de soins de longue durée (CHSLD)

Notre équipe a également été sollicitée pour accompagner différents milieux d’hébergement
en CHSLD dans la sélection d'un questionnaire PREM adapté, présentant un niveau de littératie
approprié et des échelles compréhensibles pour la patientéle. Cet accompagnement
comprenait aussi un soutien a I'analyse des données et la rédaction de recommandations pour
augmenter le taux de réponse aux PREMs, ainsi qu'a la gestion du changement auprés des
équipes de soins. La collecte de données a été réalisée dans trois milieux distincts, dont deux

CHSLD et une unité de soins de longue durée.



La consultation sur I'équité, la diversité et I'inclusion: vers une collecte de
données plus équitable

En amont de la littérature existante, notre expérience, dans différents contextes de soins,
montre que les collectes de données PROMs et PREMs ne sont pas toujours représentatives
de la population. En effet, les personnes issues de groupes sous-représentés ou en situation
de vulnérabilité sont moins nombreuses a répondre aux questionnaires d'enquéte. Afin de
soutenir I'équité en santé et d'outiller les organisations menant des collectes de données
aupres de la population, notre équipe de recherche a mené une consultation publique en
collaboration avec I'Unité de soutien SSA Québec® Nous avons réalisé des séances
consultatives avec des personnes intervenantes communautaires travaillant auprés de divers
groupes sous-représentés ou vulnérables, afin de mieux comprendre comment les interpeller
et favoriser leur participation lors d'une collecte de données rapportées par les patientes et

patients.

Favoriser la participation aux PROMs et PREMs: principales
strategies

La consultation sur I'équité, la diversité et 'inclusion que nous avons menée, jumelée a notre
implication dans différents contextes de soins, nous améne a proposer plusieurs stratégies
pour engager les patientes et patients dans la collecte de données PROMs et PREMs et

optimiser le taux de réponse aux questionnaires.

1| Désigner une personne responsable de la collecte sur place

Bien qu'il importe de tenir compte du niveau de littératie lors du développement d'un
questionnaire, il arrive que certaines personnes participantes aient besoin d'un soutien pour la
complétion des PROMs et PREMs, notamment en raison de compétences numériques limitées.
Malheureusement, il existe un risque d'influence sur les réponses des patientes et patients
lorsqu’ils sont accompagnés par une personne de |'équipe soignante. Ces derniers pourraient
modifier leurs réponses en fonction des attentes ou des réactions percues et ainsi
compromettre la validité des données recueillies®. La solution est d'identifier une personne
externe a I'équipe de soins qui peut soutenir I'administration des questionnaires (patiente ou
patient partenaire, membre d'une équipe de recherche ou autre personne employée par
I'établissement). Bien que cette approche requiert un investissement de temps et d'argent ainsi
qu'une préparation minimale de la personne désignée, elle demeure une option pertinente pour
faciliter la participation des patientes et patients lorsque la collecte a distance est moins

adaptée.



L'implication d'une patiente ou un patient partenaire pour présenter le projet et accompagner
ses pairs dans la collecte de données constitue une solution avantageuse et efficace. D'ailleurs,
leur engagement en milieu clinique est considéré comme un incontournable, favorisant le bien-
étre des patientes et patients, notamment ceux vivant avec une maladie chronique™. Dans le
cadre d'une initiative que notre équipe a menée, un patient partenaire a été mobilisé pour
soutenir I'équipe de recherche dans I'administration des questionnaires. Sa présence et les
interactions qu'il a eues ont contribué a renforcer la compréhension des patientes et patients
vis-a-vis de l'initiative, a consolider leur adhésion et a mettre en valeur les bénéfices potentiels
de leur participation. En accordant une place importante a leur expérience et a leur voix, le
patient partenaire a contribué a créer un climat de confiance et d'ouverture envers l'initiative,
rendant les patientes, patients et leurs proches a l'aise a I'idée de remplir le questionnaire
PREM proposé.

Par ailleurs, lors de notre expérience en CHSLD, I'administration des questionnaires a nécessité
une approche plus proximale, notamment par la présence d'une employée de |'établissement
de santé dans les milieux participants (externe aux équipes de soins) afin d'accompagner la
collecte auprés des personnes résidentes. Cette approche a permis de collecter de la donnée

auprés d'une population qui aurait autrement été difficile a rejoindre.

2 | Mobiliser les personnes proches aidantes dans la collecte des données

La mobilisation de personnes proches aidantes est une stratégie clé pour la collecte des
données PROMs et PREMs. Leur présence lors de collectes de données peut, dans certains cas,
enrichir les échanges et améliorer la qualité des réponses aux questionnaires d'expérience
patient. Notamment, au cours des derniéres années, les organisations de santé se sont
davantage orientées vers une approche de soins centrée sur la personne et sa famille. Dans
cette perspective, les membres de la famille des patientes et patients sont reconnus comme
des partenaires de soins a part entiére, contribuant a la qualité et a la sécurité des soins'". Leur
présence peut ainsi favoriser 'engagement des patientes et patients a participer aux initiatives

proposeées, tout en contribuant a améliorer la pertinence des données collectées.

En outre, selon notre expérience en contexte de CHSLD, il devenait plus facile pour la personne
responsable de la collecte de données de recueillir les données auprés des proches qu'auprés
des patientes et patients. Dans ce contexte de soins, le nombre de patientes et patients aptes
a répondre aux questionnaires est généralement faible, ce qui entrainait certaines limites,
notamment concernant la qualité des données recueillies. Sans les personnes proches

aidantes, la taille de I'échantillon aurait été insuffisante pour étre représentative.



3 | Inviter les patientes et patients a remplir les questionnaires via courriel et/ou
messagerie texte

Les campagnes de recrutement par courriel et/ou par messagerie texte constituent une
approche adaptée, peu contraignante et facilement réalisable dans le cadre d'initiatives de

recherche 22,

Notre expérience dans les différents milieux cliniques confirme ce constat. L'envoi des
questionnaires par courriel’? ou par message texte est une stratégie qui permet de rejoindre un
grand nombre de patientes et patients tout en limitant les ressources requises. De plus, ce
processus peut étre automatisé, notamment pour I'envoi massif de courriels, et permet I'envoi
de rappels, ce qui augmente le taux de participation’. L'utilisation d'une plateforme
électronique contribue également a faciliter ce processus grace a I'automatisation de I'envoi
des questionnaires et des rappels. Dans le cadre d'une initiative précédente, cette
fonctionnalité a représenté un avantage important, permettant de rejoindre efficacement un
grand nombre de patientes et patients admissibles, tout en diminuant la charge administrative

associée au recrutement et au suivi des participants.
4 | Diversifier les modalités de collectes de données

Les questionnaires en ligne présentent de nombreux avantages pour la collecte des données.
lls sont simples, efficaces et peu colteux tout en permettant de collecter rapidement des
données™ ™. Nous constatons également qu'ils offrent aux patientes et patients une plus
grande flexibilité en leur permettant de répondre aux questionnaires a des moments qui leur
conviennent. Dans le méme ordre d'idées, plusieurs auteurs ont documenté les limites de la
collecte de données sur papier et ont mis en évidence les avantages de la collecte
électronique™. Ces constats rejoignent |'expérience vécue par notre équipe dans plusieurs
initiatives, ou la collecte de données rapportées par les patientes et patients sur papier avait
posé des défis, notamment une charge administrative accrue, des erreurs de saisie de données

et des ensembles de données incomplets.

Toutefois, les résultats des séances consultatives que nous avons menées, visant a une
collecte de données plus équitable, montrent que, dans certains cas, la collecte au format
papier permet de rejoindre des populations sous-représentées ou en situation de vulnérabilité.
En effet, une collecte de données multimodale (papier et électronique) offre une valeur ajoutée
en réduisant les barriéres liées a l'accés au numérique et en favorisant l'inclusion de

populations sous-représentées ou vulnérables™ .



5 | Offrir des questionnaires sur place via une tablette électronique

Diversifier les modalités d’administration des questionnaires apparait comme une stratégie
pertinente pour favoriser la participation. Selon notre expérience en contexte hospitalier,
lorsque les personnes avaient le choix entre la complétion sur papier ou sur la tablette
électronique, la quasi-totalité de celles-ci a choisi de remplir les questionnaires sur la tablette
électronique, certaines de maniére autonome et d'autres avec I'accompagnement d'une ou un
membre de notre équipe. Bien appréciée des patientes et patients™ ', ['utilisation d'une
tablette électronique constitue une alternative pratique a la collecte papier ou a I'utilisation d'un
appareil personnel. La saisie numérique des données en temps réel permet, entre autres, un
stockage simple et fiable des données et la possibilité d'améliorer les taux de réponse en

évitant que les participantes et participants omettent certaines questions’®.

6 | Faire le choix d'un moment opportun

Notre expérience en contexte hospitalier nous a également permis de constater que le moment
choisi pour administrer un questionnaire via la tablette électronique, le jour méme d'un congé
d’'hopital, peut étre bonifié par une atmosphére calme, avec un minimum de distractions. Nous
avons remarqué que les personnes hospitalisées étaient davantage disposées a répondre
attentivement et a fournir des réponses de qualité lorsque le questionnaire leur était proposé
a un moment opportun, c'est-a-dire quelque temps avant que leur départ ne devienne
imminent. Les patientes et patients a I'approche d'un congé imminent collaboraient moins
puisque ceux-ci démontraient plus d'empressement a quitter I'établissement et répondaient

aux questionnaires précipitamment.

7 | Informer les personnes ciblées de |'objectif et de I'utilisation concréte des
données

Le manque de connaissances sur les objectifs d'une collecte des données rapportées par les
patientes et patients a un impact sur leur engagement a répondre aux questionnaires. ||
advient pertinent d'offrir aux patientes et patients une information claire et adaptée pour
renforcer leur compréhension, favoriser leur adhésion et mettre en valeur les bénéfices
potentiels de leur participation?’. Il importe de créer du matériel informatif, mais également
d'avoir une personne championne disponible, porteuse de linitiative pour chaque milieu

participant, afin que les patientes et patients puissent s'y référer au besoin.

Concrétement, il est nécessaire d'informer adéquatement les personnes concernées afin de
minimiser les barriéres potentielles reliées a la faible perception de la pertinence de l'initiative.

Il convient donc d'expliquer les utilités potentielles de la démarche (la nécessité d'avoir leur



perspective, I'usage et I'utilité des données, les retombées potentiellement positives pour la
personne et pour ses pairs), d'expliquer la réflexion derriére le choix du questionnaire, de

valoriser la personne dans son réle et de fournir une rétroaction sur la démarche®.

La présence d'une patiente partenaire aide notamment a informer promptement les patientes
et patients vis-a-vis l'initiative. Par exemple, dans le cadre de I'étude PaRIS®’, une patiente-
partenaire, co-responsable de I'étude, a réalisé une courte vidéo présentant |'objectif de
I'initiative et les raisons pour lesquelles, selon elle, il était important de répondre au
questionnaire. Cette capsule était incluse dans le courriel d'invitation destiné aux patientes et

patient et a rejoint un grand nombre de personnes??.

8 | Utiliser du matériel informatif adapté et visuellement attrayant

La compréhension des informations et des documents médicaux est souvent un frein a
I'engagement des patientes et patients?. Il est donc essentiel de mettre a leur disposition du
matériel informatif utilisant un langage clair, simple® et visuellement attrayant pour les inciter
a le consulter??, L'emploi de termes médicaux spécialisés, ou d'une syntaxe trop complexe,

peuvent nuire a I'adhésion et décourager certaines personnes qui pourraient étre intéressées®.

Le matériel informatif peut apparaitre sous différentes formes et formats. Voici des exemples

de ce qui peut étre fait :

e (réer et coller des décalques informant les patientes et patients de l'initiative en cours
et des concepts reliés a celle-ci, au sol de la clinique (p. ex. accueil, salle d'attente,
parcours emprunté pour se rendre aux salles de consultation, etc.).

e (réer et installer une découpe de coroplaste grandeur nature représentant un patient

fictif informant les patientes et patients de l'initiative en cours.

Pour y arriver, notre équipe a embauché une graphiste scientifique qui contribue a la création
de visuels adaptés aux différents publics, en mettant en valeur, de fagon claire et concise, la
pertinence des initiatives que nous menons. Au fil des projets réalisés, les outils développés
ont pris diverses formes, telles que des infographies, des capsules vidéo, des visuels a afficher
sur des écrans, des dépliants, etc. La variété du matériel informatif et de recrutement utilisé a

permis de rejoindre, dans la plupart des cas, un large éventail de personnes répondantes.



Figure 1 Propositions pour rehausser votre matériel promotionnel

Comment rehausser le matériel promotionnel?

O Ajouter une note manuscrite demandant aux patient(e)s de participer. Vous pouvez utiliser des notes pré-imprimées
qui ont |'air manuscrites.

O Ajouter une citation d'un membre du personnel de la clinique et d'un(e) patient(e) sur le matériel promotionnel afin
d'augmenter la perception de la pertinence.

O Personnaliser les envois est préférable en utilisant par exemple une formule de salutations et le nom de famille.

QO Informer les patient(e)s sur Le Pourquoi ? A qui les données seront utiles et comment les résultats seront utilisés.
Est-ce que les patient(e)s auront acces a ces résultats. Qu'est-ce qu'ils y gagnent.

O Utiliser la dissonance cognitive en faisant appel a une valeur de lindividu qui le rendra plus susceptible de répondre.
Par exemple, faire appel au souhait d'une personne de se rendre utile en incluant ce terme dans le matériel promotionnel
et l'objet des courriels.

O Faire appel a une personne formée en graphisme ou communication.

9 | Engager le personnel clinique dans la démarche

Engager le personnel clinique constitue une stratégie clé, reconnue a la fois dans la littérature
scientifique® ** et dans les initiatives auxquelles nous avons pris part. Pour favoriser cet
engagement, il est essentiel de mettre en place des stratégies qui permettent au personnel
clinique de percevoir les bénéfices potentiels de I'initiative et de se I'approprier. Ainsi, il peut
contribuer a la promotion de celle-ci auprés des patientes et patients et a accroitre leur
participation aux questionnaires PROMs et PREMs.

D'aprés notre expérience, une communication fluide entre les équipes mobilisées au sein d'une
méme initiative favorise un environnement propice a un taux de complétion élevé. Ainsi, la
présentation précoce d'une initiative a I'ensemble du personnel favorise la confiance et une
collaboration plus étroite. Dans cette continuité, notre expérience montre que les changements
de personnel nécessitent également de recréer rapidement des liens avec les nouvelles

personnes afin d'assurer une transition harmonieuse et de garantir le maintien du suivi.

10 | Offrir un incitatif

Les compensations font leurs preuves pour faciliter le recrutement en augmentant le nombre
de personnes participantes?®. Concrétement, il est possible de demander a la personne

répondante, a la fin du questionnaire, si elle souhaite recevoir la compensation prévue (p. ex.



une carte-cadeau ou un montant forfaitaire) ou, dans certains cas, participer a un tirage au sort.
Par la suite, il est possible de recueillir ses coordonnées de maniére confidentielle, sans qu'elles
soient liées a ses réponses aux questionnaires, afin de lui faire parvenir la compensation. Cette
approche requiert toutefois I'approbation du comité d'éthique responsable de I'étude. Il

convient également de vérifier I'admissibilité de la dépense auprés du bailleur de fonds ou de
I'établissement concerné.



Conclusion

L'expérience de notre équipe dans l'implantation des données PROMs et PREMs en milieu
clinique a permis d'identifier différentes stratégies et d'en valider d'autres pour mobiliser les
patientes et patients a la complétion des questionnaires. Les stratégies mentionnées ci-dessus
se sont révélées profitables dans les contextes ou elles ont été implantées. Il importe toutefois
de retenir que les stratégies qui seront les plus efficaces dans un milieu ne seront pas

nécessairement les mémes dans tous les milieux.

Enfin, I'engagement des patientes et patients est incontestablement I'un des facteurs de
réussite les plus importants pour I'implantation des PROMs et PREMs et peut parfois s'avérer
complexe. Ainsi, la stratégie de recrutement et la mobilisation des patientes et patients
peuvent, dans certains cas, demander l'aide d'une entité externe, comme une équipe de
recherche, des professionnels en marketing ou en graphisme, pour que tous les efforts menés

soient concluants.

Il faut aussi reconnaitre que les stratégies appropriées peuvent étre différentes pour chaque
milieu selon les ressources disponibles, qu'elles soient financiéres, humaines ou matérielles.
Les modalités et I'intensité varieront également d'un milieu a I'autre, certains utiliseront des

stratégies plus actives alors que d'autres, des stratégies plus passives.
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