
Les mesures rapportées par les patient·e·s : 

concepts et utilisations

Chantal Arditi

Secteur Systèmes et Services de Santé, 

Département Epidémiologie et Systèmes de Santé

Colloque du DESS

Mardi 5 novembre 2019



2

Plan
• Vidéo d’introduction

• Concepts

• PRO & PROMs

• PREMs

• Modalités de mesure

• Utilisations

• Micro: PROMs

• Meso: PROMs et PREMs

• Macro: PROMs et PREMs

• Problématiques et enjeux

• Conclusions



3
https://www.aci.health.nsw.gov.au/make-it-happen/prms
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Value-based care

What matters most to patients

Direct, timely feedbackPatients & carers

Chronic disease

Ageing population

New technologies

Costs

Activities & outputs ► Outcomes & Experiences

Identify

opportunities for 

improvement
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PRO, ePRO, PROM, PREM, PRM

• Concepts, mesures et instruments 

• Interaction système de santé et patient·e·s (et proches)

• Selon les patient·e·s (et proches)

• Multiples utilisations et objectifs

Patient-reported experience

measures (PREM)

Patient-reported measures (PRM)

Patient-reported outcome

measures (PROM)
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PRO et PROMs

Termes Illustration: dépression

Clinician-reported outcome Diagnostic selon critères DSM-V ou 

CIM-10 établi par médecin

Patient-reported outcome (PRO) Dépression rapportée par les patient·e·s

Electronic PRO (ePRO) Dépression rapportée par les patient·e·s

de manière électronique

Patient-reported outcome measure

(PROM)

Mesure par les patient·e·s des 

symptômes dépressifs avec un 

instrument (par ex. PHQ-9)

Patient-reported outcome performance 

measure (PRO-PM)

Aggrégation des mesures: % patient·e·s

avec dépression sévère (score ≥20)
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PHQ-9
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• “A PRO is any report of the status of a patient’s health condition that 

comes directly from the patient, without interpretation of the patient’s 

response by a clinician or anyone else” 

• Santé physique, mentale, sociale

• Symptômes

• Capacités fonctionnelles

• Qualité de vie (liée à la santé)

• Adhérence au traitement

• Besoins de support

• …

12

Patient-reported outcome (PRO)

Food and Drug Administration (2009). Guidance for Industry - Patient-

Reported Outcome Measures: Use in Medical Product Development to

Support Labeling Claims, U.S. Department of Health and Human Services



13

Patient-reported outcome measures (PROMs)

• Mesure unidimensionelle

SF-12

• Mesure absolue ou relative 

(changement par rapport à 

une mesure antérieure)

ou multidimensionnelle
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PROMs génériques vs spécifiques

• PROM génériques 

• Qualité de vie: EQ-5D

• Etat de santé: SF-36

• PROM spécifiques (maladie, intervention, partie du corps) 

• Cancer : EORTC QLQ-C30 

• Hanche : Oxford Hip Score

+ comparaison entre maladies et interventions 

+ calcul de QALY pour ACE

– sensibles à des petites variations cliniquement pertinentes

– informations utiles dans la pratique clinique
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PROMs: recommandations

• Standards minimaux pour des PROMs valides

• Modèle du concept mesuré et des propriétés de la mesure

• Fiabilité 

• Validité (contenu, construit, réactivité au changement)

• Précision, effets planchers/plafonds

• Interprétation 

• Approprié (culture, genre, âge)

• Acceptabilité, fardeau (longueur, littéracie)

• Taux de réponse, taux de remplissage

• Faisabilité

Sources: ISOQOL (PROMs used in patient-centered outcomes research), COSMIN taxonomy of measurement properties, OECD
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Processus de soins

Satisfaction des patient·e·s

On évalue si les attentes des 

patient·e·s concernant leurs soins 

ont été satisfaites

Expérience des patient·e·s

On évalue si ce qui devrait se passer 

dans un établissement de soins de 

santé (p.ex. communication claire avec 

professionnel·le de la santé) se produit 

réellement ou à quelle fréquence.
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Patient-reported experience measures (PREMs)

• Toute mesure de la perception et du point de vue des 

patient·e·s sur leurs interactions avec le système de 

soins et les prestataires de soins

• Satisfaction

• Expériences subjectives (traité·e avec respect et dignité)

• Expériences objectives (temps d’attente)

• Observation du comportement des prestataires (information 

distribuée par prestataire)

• Dimensions
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Dimensions du patient-centered care

Adapté de  Gerteis M, Edgman-Levitan S, Daley J, Delbanco T. Through the Patient's Eyes: Understanding and Promoting 

Patient-Centered Care. San Francisco: Jossey-Bass, 1993.
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Expériences de soins

Source: de Silva. Measuring patient experience. Evidence scan no 18. The Health Foundation. 2013
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Exemple de PREMs

https://www.ahrq.gov/cahps/index.html

Consumer Assessment of 

Healthcare Providers and Systems
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https://cahpsdatabase.ahrq.gov/cahpsidb/
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PREMs: recommandations

• Mise en place d’un système de mesures national

• Mesures axées sur les patient∙e∙s

• Objectifs clairs: améliorer qualité des soins, aider les patient∙e∙s dans 

leur choix de prestataire, etc.

• Questionnaires testés et validés

• Méthodes et analyses standardisées pour permettre comparaisons

• Méthode de rapportage des résultats définie avec soin

• Système durable, avec gouvernance claire, infrastructure 

organisationnelle, moyens financiers et humains suffisants

Sources: OECD HCQI project



24

Plan
• Vidéo d’introduction

• Concepts

• PRO & PROMs

• PREMs

• Modalités de mesure

• Utilisations

• Micro: PROMs

• Meso: PROMs et PREMs

• Macro: PROMs et PREMs

• Problématiques et enjeux

• Conclusions



25

Modalités de mesure

• Qui rapporte: personne, proxy

• Mode d’administration: auto-reporté, interview

• Support d’administration: papier, téléphone, tablette, en ligne

• Lieu d’administration: lieu des soins, à domicile, autre

• Fréquence d’administration: à intervalle régulier, avant-après, transversal

• Population: sur tou·te·s les patient·e·s ou sur un échantillon

Selon objectifs de mesures
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Niveau micro: PROMs

• En recherche / essais cliniques: évaluer les effets d’un 

traitement / intervention sur les patient·e·s (avant-après)

• Pratique clinique: soutenir les soins centrés sur les 

patient·e·s et la prise de décision partagée

• Aider au screening & diagnostic

• Fixer des objectifs

• Surveiller la progression de la maladie

• Evaluer l’efficacité et la sécurité du traitement

• Améliorer la communication (patient-prestataire, prestataire-

prestataire)

• PREMs: real-time feedback
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• Revues systématiques et narratives

• Soins généraux, oncologiques, primaires, santé mentale, douleur

• Impact positif sur les processus de soins

• Amélioration de la communication et interaction entre patient∙e et prestataire

• Amélioration des diagnostics et surveillance du traitement et des symptômes

• Hausse des discussions sur la QoL

• Meilleures experiences et satisfaction des patient∙e∙s

• Impact moins clair sur l’état de santé des patient∙e∙s

Littérature sur l’efficacité des PROMs
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Niveau meso : PROMs et PREMs

• Aggrégation des mesures au niveau des prestataires, 

des établissements ou des organisations de soins

• Améliorer la qualité des soins

• Identifier les domaines moins bien évalués

• Comparer ou faire un «benchmark» des prestataires, 

établissements et organisations de soins 

• Surveiller les effets indésirables

 Ajustement lors des comparaisons

• Publication des résultats pour informer les patient∙e∙s lors du 

choix de prestataire
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Exemple PROMs : meso

• NHS PROMs program (2009-)

• Knee replacement

• Hip replacement

• Varicose vein surgery (-2017)

• Hernia repair (-2017)

• PROMs générique (EQ-5D) et spécifiques (Oxford Knee

Score, Oxford Hip Score)

• Publication des résultats
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35Metcalfe D, Rios Diaz AJ, Olufajo OA, Massa MS, Ketelaar NABM, Flottorp SA, Perry DC. Impact of public release of performance data on the behaviour of healthcare consumers

and providers. Cochrane Database of Systematic Reviews 2018, Issue 9. Art. No.: CD004538.

Littérature sur l’impact de la publication des PRMs



36

Plan
• Vidéo d’introduction

• Concepts

• PRO & PROMs

• PREMs

• Modalités de mesure

• Utilisations

• Micro: PROMs

• Meso: PROMs et PREMs

• Macro: PROMs et PREMs

• Problématiques et enjeux

• Conclusions



37

Niveau macro : PROMs et PREMs

• Monitorer la santé de la population 

• Identifier groupes de patient·e·s ou population prioritaires

• Cohortes, registres

• Evaluer la performance du système de soins

• Evaluer politiques de santé et initiatives de santé publique
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PROMs

PREMs
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Exemple: PREMs au niveau macro
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Niveau macro : PROMs et PREMs

• Evaluer les nouvelles technologies (HTA)

• Evaluer rapport coûts-efficacité des interventions

• Contracter des prestataires et modèles de financement

• Pay-for-performance (P4P): mécanisme qui conditionne la rémunération des 

soins dispensés à la qualité des soins évaluée avec indicateurs de structure, 

processus et/ou résultat

• Décisions contractuelles, certifications, remboursement basé sur la valeur

(balue-based reimbursement)
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Exemple de PREMs dans P4P

• Belgique, introduction du « Pay for Performance » en 2018 dans le 

cadre de la réforme du financement des hôpitaux

• Partie fixe (20%) et partie variable (80%) du budget attribuées sur la 

base d'un système de points pondéré

15 points « expériences des 

patients »
• 10 points si au moins 300 Q remplis 

par services

• 5 points si 60% des patients ont un 

score positif à 2 Q
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Problématiques et enjeux (I)

• Absence de set universellement accepté: multitude de mesures du 

même concept (QOL), manque de standardisation  PaRIS, ICHOM



44

Problématiques et enjeux (I)

• Problèmes de validité des mesures, interprétation des mesures et 

scores, format optimal de présentation des mesures

• Effets plafonds

• Adaptations (culturelles, linguistiques, cognitives, littéracie, …)

• Ajustement des mesures (case-mix)
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Problématiques et enjeux (II)

• Problèmes liés à la collecte des données et parcimonie

• Data linkage et intégration (électronique) aux données cliniques,

financières et administratives

• Aspects légaux, éthiques, coûts, gouvernance, durabilité

• Manque de preuves sur l’efficacité des PRM au niveau meso et macro

• Effets potentiellement négatifs
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• Important de considérer la collecte de PROMs & PREMs

 Objectifs du système de santé (triple aim)

• améliorer le bien-être des personnes et leur capacité à jouer un rôle actif dans 

la société (better health)

• améliorer les soins et l’expérience des personnes qui passent par le système 

de santé (better care)

• réduire les dépenses par habitant∙e (better value)
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Conclusions



• Contexte suisse, opportunités

• Réflexions sur les objectifs de la collecte et des mesures et de leur 

impact sur les patient∙e∙s, prestataires de soins et système de soins, en 

considérant les niveaux micro, meso et macro, avec implication de tous 

les stakeholders, y c. patient∙e∙s, dans le processus

48

Conclusions



Merci.


