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Résumé
Demander aux personnes atteintes de maladies chroniques d’évaluer l’impact de leurs soins sur leur santé et leur 
expérience de soins primaires est l’étape la plus importante pour en rehausser la qualité. Le système de santé  
québécois collecte massivement des données médico-administratives qui peuvent fournir de l’information pertinente  
à l’orientation des politiques et à la mise en place de soins primaires pour répondre à leurs besoins.

Cependant, peu d’information est disponible en ce qui a trait à la perception de ce public quant à leurs expériences 
de soins et leur santé. De plus, aucune collecte systématisée de données au niveau provincial ou canadien en santé 
primaire n’a été réalisée. La perspective du patient ou de la patiente est souvent absente des indicateurs collectés 
pour moduler les soins primaires et les politiques ministérielles. Pourtant, ces données sont essentielles à considérer 
pour : 1) la mise en place de plans d’intervention centrés sur leurs besoins réels; 2) l’établissement de politiques en 
santé en soins primaires, permettant une meilleure prise en charge de cette clientèle atteinte de maladies chroniques 
et; 3) pour l’amélioration (continue) des soins et services de santé. 

Notre équipe a été mandatée pour réaliser la portion 
québécoise de l’enquête internationale PaRIS (Patient-
reported Indicator Surveys) de l’Organisation de 
coopération et de développement économiques (OCDE), 
qui vise à dresser un portrait comparatif de l’expérience 
de soins et des résultats de santé de la patientèle atteinte 
de maladies chroniques bénéficiant de soins primaires. 

Afin de développer une méthodologie efficace et 
optimale, nous avons réalisé un colloque dans le 
cadre du 88e congrès de l’ACFAS, ayant eu lieu le 7 
mai 2021. Celui-ci avait pour titre : Enjeux, priorités et 
leçons apprises pour les enquêtes sur la qualité des 
soins primaires selon la perspective des patients 
et des patientes. Nous avons réuni un groupe de 
personnes provenant de différents secteurs clés (patients 
et patientes partenaires, personnel de recherche et 
clinique, entreprises privées, experte en éthique, etc.) 
afin d’identifier les barrières et facilitants de l’implantation 
d’études de grande envergure et de s’inspirer des leçons 
apprises de celles-ci.

Ce rapport rapport vise à 
regrouper les constats constats 
tirés de cette journée ainsi 
que des recommandations recommandations 
formulées par l’équipe 
de co-responsables de 
la portion québécoise du 
PaRIS-OCDE.  
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Abréviations
ACQ : Agent ou agente d’amélioration continue de la qualité

DMÉ : Dossier médical électronique

GMF(U) : Groupe de médecine de famille (Universitaire)

OCDE : Organisation de coopération et de développement économiques 

PREMs : Patients-reported experiences measures (Mesure de la perception du patient ou de la patiente 

sur son expérience de soins) 

PROMs : Patients-reported outcomes measures (Vision du patient ou de la patiente sur son état de santé)

RAMQ : Régie de l’assurance maladie du Québec 
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Exposition de la problématiqueproblématique

PROMs : 
Indicateurs rapportés par les patients et les patientes sur 
leur perception de leur santé 
•	 Aspect de l’état de santé en lien avec la qualité de vie
•	 Symptômes : douleur, fatigue, symptômes de 

dépression ou d’anxiété, difficulté respiratoire
•	 Fonctionnement : physique, mental et social
•	 Perception de l’état de santé 
•	 Qualité de vie

PREMs : 
Indicateurs de l’expérience de soins reçus rapportés par 
les patients et les patientes
•	 Accès aux soins
•	 Continuité de soins
•	 Coordination des soins
•	 Globalité
•	 Soins centrés sur le patient ou la patiente : décision 

partagée, interaction avec le personnel de la santé  
et adaptation des soins

•	 Soutien à l’autogestion
•	 Sécurité de soins 

QUE SONT LES PREMS  
ET PROMS?

À ce jour, la majorité des indicateurs de performance 
du système de santé de soins primaires se concentrent 
sur la mortalité, la morbidité, l’incidence et la prévalence 
des maladies chroniques.1 Certains indicateurs auto-
rapportés par les patients et les patientes sont présents2, 
tels que l’auto-évaluation de symptôme, de la qualité de 
vie ou un changement de comportement. Ces variables 
peuvent être différentes d’une instance ou d’un modèle 
à l’autre. Or, ces données sont documentées par le 
personnel clinique dans les bases de données médico-
administratives liées aux dossiers médicaux électroniques 
(DMÉ) et, en contexte québécois, par l’entremise de la 
déclaration de la Régie de l’assurance maladie du 
Québec (RAMQ). Elles ne sont donc pas accessibles 
pour la recherche et sont peu utilisées par les cliniciens 
et cliniciennes. De plus, on dispose de peu d’information 
sur la manière dont les usagers et usagères souffrant de 
maladies chroniques perçoivent les soins prodigués par 
le personnel en soins primaires et sur la valeur ajoutée 
pour leur santé et leur vie au quotidien. En considérant 
le vieillissement de la population, l’augmentation du 
nombre de personnes souffrant de maladies chroniques 
est un fardeau important qui pèse sur le système de soins 
primaires.3-5

La majorité des soins offerts aux personnes atteintes 
de maladies chroniques est prodiguée par le personnel 
clinique de première ligne. En contexte québécois, 
cette responsabilité est associée aux cliniciens et 
cliniciennes œuvrant dans les Groupes de médecine 
de famille (GMF) ou leur équivalent.6, 7 Le corps clinique 
a, entre autres, le mandat de soutenir la patientèle dans 
le traitement et l’autogestion de sa condition chronique, 
selon une approche interprofessionnelle et continue.6, 7 
Collectivement, de nombreuses initiatives et politiques 
de santé ont été mises en place dans le but d’améliorer 
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la qualité des soins mais sans avoir préalablement bien 
défini ce que la qualité représente pour le public cible 
et sans parfois considérer leur expérience de soins. 
Alors que plusieurs organismes sonnent l’alarme sur la 
nécessité d’améliorer la performance des soins primaires, 
il est essentiel d’explorer les indicateurs de qualité tel que 
perçus par les personnes atteintes de maladies chroniques 
afin d’améliorer les soins primaires et ultimement leur 
santé.5 

Les Patients-reported outcome measures (PROMs) 
sont des indicateurs fournissant de l’information sur 
certains domaines qui ne peuvent être rapportés que 
par les patients et les patientes (ex. aspects de l’état de 
santé qui sont pertinents pour la qualité de vie incluant 
la présence de symptômes, la capacité fonctionnelle 
et la santé physique, mentale et sociale).8, 9 Les 
PROMs sont essentiels pour comprendre comment les 
services de santé font une différence dans leur état 
de santé et leur qualité de vie.5, 10 En complément aux 
PROMs, les Patients-reported experience measures 
(PREMs) permettent de mesurer la perception de la 
patientèle par rapport à l’expérience de soins reçus.5, 10 
Ces mesures considèrent des éléments du processus 
de soins tels que la communication, les délais de prise 

en charge, la continuité de soins, la collaboration 
interprofessionnelle et l’approche de soins centrés 
sur le patient ou la patiente. Ces indicateurs sont 
nécessaires pour l’amélioration de la performance des 
soins de santé réalisés en partenariat. 

Il existe une corrélation positive entre les PREMs et les 
PROMs.11 Par exemple, un usager ou une usagère qui vit 
une expérience de soins positive verra ses résultats de 
soins améliorés. En complément, des résultats de soins 
favorables améliorent l’expérience de soins. Les PROMs 
et PREMs peuvent aussi soutenir l’équipe clinique à 
rehausser la qualité de la prise de décision partagée 
ou de la collaboration interprofessionnelle en prenant 
conscience de la façon dont le public perçoit sa santé 
et son expérience de soins.12 Ces mesures peuvent agir 
comme levier auprès des patients et des patientes afin 
de discuter des éléments qu’ils considèrent essentiels 
pour leur condition de santé ou leur expérience de 
soins en partenariat le personnel clinique.8 Combinés, 
les PREMs et les PROMs fournissent à la patientèle, au 
corps clinique et aux décisionnaires, de l’information 
pertinente sur la perspective du patient ou de la patiente 
pour offrir ou développer des soins qui répondent mieux 
à leurs besoins.5, 8, 9 

Je fais confiance au  
        pouvoir des patients pouvoir des patients 
  		        et des patientes.  		        et des patientes.

-Pr Martin Fortin

««

««
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L’organisation de coopération et de développement 
économiques (OCDE) mène actuellement PaRIS, une 
enquête internationale (https://www.oecd.org/health/
paris/), auprès des personnes vivant avec des maladies 
chroniques. Cette enquête, réalisée dans 17 pays, vise à 
explorer les PREMs et les PROMs chez des adultes vivant 
avec une ou plusieurs maladies chroniques qui sont suivis 
en soins primaires et ainsi à identifier des indicateurs 
communs à tous les pays. PaRIS aspire à combler 
une lacune actuelle dans les soins de santé primaires 
en donnant une voix aux patients et aux patientes et à 
mesurer ce qui leur est important afin de leur offrir une 
vie meilleure et plus en santé. Les questions porteront 
entre autres sur des aspects tels que l’accès aux soins de 
santé et les temps d’attente, la qualité de vie, la douleur, 
le fonctionnement physique et le bien-être psychologique. 
Par exemple, l’étude pourrait explorer comment les 
personnes ayant reçu un diagnostic de cancer au cours 
des cinq dernières années se sentent et si cela diffère 
des cas similaires dans les autres pays. En récoltant des 
données provenant du public et du milieu clinique, cette 
vaste étude vise à aider : 
•	 Les directions, en mettant à leur disposition de 

meilleures informations sur les domaines dans lesquels 
il convient de concentrer les efforts d’amélioration de la 
qualité et de hiérarchisation des dépenses. 

•	 Les patients et les patientes, en leur donnant leur mot 
à dire sur leurs résultats et leurs expériences de santé. 

•	 Le personnel clinique, en les outillant mieux sur la façon 
d’améliorer la qualité des soins qu’ils fournissent. 

Afin de rehausser l’adéquation entre les soins et les 
priorités, il est impératif de réaliser davantage d’études 
permettant de documenter les PROMs et les PREMs. 
Notre équipe a obtenu le mandat de réaliser l’étude 
PaRIS au Québec, en collaboration avec sept provinces 
canadiennes pour les trois prochaines années.  

MISE EN CONTEXTE DE LA RÉDACTION  RÉDACTION  

Avant la mise en place d’une telle étude, nous devons 
réaliser un projet-pilote afin de documenter la faisabilité de 
la méthode prescrite par l’OCDE en contexte québécois.  
Afin de concevoir une méthodologie efficace et optimale, 
nous avons organisé un colloque dans le cadre du 88e 
congrès de l’ACFAS, ayant eu lieu le 7 mai 2021. Le colloque 
ayant pour titre Enjeux, priorités et leçons apprises 
pour les enquêtes sur la qualité des soins primaires 
selon la perspective des patients et des patientes 
rassemblait un groupe de personnes provenant de 
différents secteurs clés (patients et patientes partenaires, 
personnel de recherche et clinique, entreprises privées, 
experte en éthique, etc.) et a permis un échange de 
connaissances et une meilleure compréhension de la 
problématique de la perspective des diverses parties 
prenantes. Nous avons ainsi pu identifier les barrières et 
facilitants de l’implantation d’études de cette envergure, 
nous inspirer des leçons apprises et identifier les leviers 
clés pour implanter avec succès cette étude au niveau de 
la patientèle, du personnel clinique, des décisionnaires et 
des gestionnaires. 

Dans quelle mesure  
les maladies chroniques maladies chroniques 
limitent-elles la 
participation des 
personnes aux activités activités 
socialessociales ?
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constatsconstats dégagés
THèME 1  :    RECRUTEMENT DES PATIENTS et patientes ET DES CLINIQUES

Les personnes participantes étaient d’accord à 
l’unanimité sur le fait que le recrutement est une étape 
charnière qui demande beaucoup d’investissements en 
temps, argent et énergie, et ce, autant pour l’équipe 
de recherche que pour les cliniciens et cliniciennes. 
Du côté du recrutement de ces derniers et dernières, 
une crainte à participer à la recherche par peur 
du jugement des pairs ou des autres professions 
présentes dans la clinique a été mentionnée. En effet, 
pour certaines personnes, le fait d’ouvrir leur pratique 
à une forme d’évaluation par la recherche représente 
une opportunité de recevoir des critiques de la part 
de collègues. De ce fait, les questions de recherche 
devraient inclure une approche globale afin de cibler 
l’équipe et non un individu ou une profession en 
particulier. Ceci favoriserait, selon l’audience présente 
au Colloque, un taux de recrutement plus élevé, une 
meilleure collaboration entre les diverses professions et 
une amélioration continue de la pratique. De plus, dans 
les GMF, le budget alloué à la formation continue est 
mince et ce type de dépenses est souvent le premier 
à être réduit. Ainsi, les activités autres que cliniques 

sont souvent mises de côté. Le manque d’autonomie 
professionnelle des cliniciens et cliniciennes n’occupant 
pas un poste de gestion médicale représente également 
une barrière à leur participation à la recherche. En effet, 
l’accord des gestionnaires de la clinique doit être demandé 
avant de réaliser des tâches non reliées à l’aspect 
clinique, ce qui alourdit le processus de recrutement. Le 
temps est aussi un enjeu majeur pour l’équipe clinique et 
souvent une contrainte dans leur participation au projet 
de recherche et pour leur intérêt, autant pour répondre 
au questionnaire que pour recruter des usagers ou des 
usagères. En effet, ils et elles doivent préparer leur 
consultation et n’ont souvent pas suffisamment de temps 
pour s’imprégner du projet et procéder à l’assentiment/
recrutement. Les discussions lors du colloque relèvent 
qu’il y a un manque de reconnaissance des cliniciens et 
cliniciennes qui participent à des projets de recherche 
et cela autant de la part des ordres professionnels 
que des décisionnaires ou même de la population. La 
plupart du temps, c’est par conviction profonde que les 
membres de l’équipe s’impliquent en recherche et le font 
régulièrement sur leurs heures personnelles. 

 Le  Le recrutement recrutement demeure l’étape la plus exigeante en recherche 

Les principales barrières sont :
•	 Manque de temps et de reconnaissance à la participation en recherche (personnel clinique)
•	 Lourdeur des formulaires d’information et de consentement (patientèle)
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THèME 1  :    RECRUTEMENT DES PATIENTS et patientes ET DES CLINIQUES

Les agents et agentes d’amélioration continue de la 
qualité (ACQ), en poste dans la plupart des GMF-U, 
pourraient être mis davantage à contribution afin d’agir 
en tant qu’élément facilitateur entre le personnel clinique 
et de recherche et la patientèle. Jouissant d’un bon 
lien de confiance avec les cliniciens et les cliniciennes, 
les ACQ sont le pivot entre les différents partis clés et 
peuvent juger de la pertinence d’un projet pour le GMF-U, 
le recommander ou non et présenter les avantages à 
la direction médicale. Par leur présence sur le terrain, 
les ACQ constituent la meilleure porte d’entrée dans le 
GMF-U. Par exemple, l’équipe clinique supprime souvent 
l’information et les sollicitations transmises par courriel 
avant même de les avoir réellement lues. Cependant, 
pour plusieurs ACQ, les attentes élevées de rendement 
et leur charge de travail constituent des embûches à leur 
engagement à la recherche. 

Du côté du recrutement des patients et des patientes, il 
semble que l’utilisation de l’adresse courriel est la méthode 
la plus facile pour les rejoindre, lorsque disponible. 

On note entre autres un exemple du côté d’un GMF-U 
québécois, où une enquête de satisfaction a été réalisée 
par courriel et a obtenu un excellent taux de réponse 
et une bonne représentativité de leur patientèle, dont 
certains et certaines vulnérables. Ce qui semble réfuter 
le préjugé selon lequel la clientèle avec des facteurs de 
vulnérabilité répondra moins à une sollicitation par courriel. 
L’inclusion d’un patient ou d’une patiente partenaire 
dans le recrutement semble être une condition gagnante 
également. Les personnes représentantes présentes au 
Colloque ont mentionné que les formulaires d’information 
et de consentement sont souvent trop complexes et 
volumineux et les découragent. Il a été suggéré de faire 
des formulaires très simples tenant sur une ou deux 
pages avec de l’information supplémentaire au besoin. 
L’utilisation de capsules vidéo afin d’expliquer les 
grandes lignes du projet et l’implication attendue semble 
être également une piste intéressante à explorer. Enfin, 
il semble que la dyade patient ou patiente partenaire 
et personnel clinique soit un modèle gagnant dans la 
formule de recrutement.

THèME 2  :    ACCèS AUX DONNéES ADMINISTRATIVES ET CLINIQUES
L’accès aux données a soulevé de vifs échanges entre 
les membres de l’audience, tant au niveau des patients 
et des patientes, qu’auprès des équipes de recherche et 
cliniques. Pour les membres représentant la patientèle 
au colloque, il semble inacceptable que l’accès à leur 
propre dossier médical leur soit refusé. On a dénoncé le 
fait que les équipes cliniques travaillant dans un même 
hôpital n’aient pas tous accès aux dossiers de leur 
clientèle. Selon eux, le DMÉ devrait être accessible pour 
tous et toutes, que ce soit à partir d’un hôpital, d’une 
pharmacie ou d’un GMF. Les données de santé de ces 
dossiers sont en réalité une valeur ajoutée pour les GMF. 
Les équipes cliniques participantes, de même que les 
entreprises fournissant les DMÉ, s’entendent sur le fait 
que les cliniciens et cliniciennes utilisent rarement les 
DMÉ adéquatement et de façon optimale. 

Le débat entourant la protection des données au Québec 
semble être surestimé. En effet, lors du Colloque, la 
pertinence et les fondements du débat en lien avec la 
surprotection des données ont été questionnés. Qui ou 
quoi cherche-t-on à protéger réellement? Quels sont 
les dangers réels? Quel est l’équilibre entre les risques 
et les bénéfices? Voilà des questions soulevées pour 
lesquelles nous n’avons pas les réponses. Les patients  
et les patientes ont d’ailleurs mentionné leur mise à 

Les décisions Les décisions reliées à l’accès aux 
données semblent être prises par semblent être prises par 
les instances politiques sansles instances politiques sans la 
consultation ou l’implication du 
public concerné, soient la patientèle la patientèle 
et le personnel clinique.

l’écart dans le processus de prise de décision en lien 
avec la gestion et la protection des données médicales, 
alors que le sujet les concerne principalement.

Les données médicales n’échapperont pas à la marée 
de progrès technologiques et de numérisation de notre 
environnement. Elles se retrouvent déjà en partie sur 
nos téléphones et montres intelligentes par l’entremise 
d’applications mobiles de suivi et gestion de maladies 
chroniques. Il semble donc y avoir un décalage entre 
cette vision et les politiques mises en place. 
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THèME 3  :   TRANSFéRABILITE ET UTILISATION DES PROMS ET PREMS 
PAR LES équipes cliniques, LES PATIENTS et les patientes

Les médecins participant au colloque ont amené le fait 
que le corps médical doit faire confiance au pouvoir du 
public à rapporter leur expérience et à leur capacité à 
contribuer à l’amélioration de leur pratique. L’humilité 
devra également être de mise afin d’accepter que les 
services offerts par leur équipe soient évalués. Ces deux 
éléments viendraient augmenter le taux de recrutement 
et l’engagement des médecins dans les projets de 
recherche et par le fait même, l’utilisation des PREMs et 
PROMs dans leur pratique.   

Une des difficultés pour mesurer l’impact de l’utilisation 
des PREMs et PROMs par les cliniciens et cliniciennes est 
la grande variabilité dans les mesures utilisées. En effet, 
puisqu’une courbe d’apprentissage est inévitable  lorsque 
les données PREMs et PROMs sont intégrées dans leur 
pratique, il peut leur être ardu de mesurer des effets 
significatifs. De plus, le pic d’apprentissage dépasse 
parfois le cadre temporel du projet de recherche. Ainsi, 
les retombées réelles de l’utilisation des PREMs et PROMs 
surviennent après la fin du projet de recherche et ne sont 
pas mesurées. 

Il semble y avoir une divergence de vision concernant 
le transfert de connaissances et de données probantes 
provenant de la recherche vers les cliniques. Il a été  
mentionné que les résultats de la recherche ne leur sont pas 

suffisamment transmis, ce qui contribue à leur désintérêt 
de la recherche. Les chercheurs et les chercheuses 
doivent démontrer en quoi, de manière tangible, l’étude 
peut améliorer leur pratique, leur processus ou leur 
organisation. Pourtant, certains mentionnent que le 
personnel clinique n’utilise pas les données et outils de 
transfert de connaissances qui leur ont été remis. Un 
questionnement s’impose donc ici sur la pertinence et la 
nature de l’information qui est transmise et les meilleurs 
moyens pour y arriver. Il faut s’assurer dès le début du 
projet de bien comprendre ce qui a une valeur ajoutée 
pour le corps clinique et l’établissement et les retombées 
souhaitées à la fin du projet.

Du côté des patients et des patientes, il semble également 
que peu d’information leur est transmise en cours ou en fin 
de projet. D’après le groupe participant, une fois la collecte 
de données terminée, les personnes recensées sont 
exclues des étapes suivantes, dont l’issue de la recherche. 
Il a été suggéré de leur demander si elles désirent être 
informées des résultats de l’étude et d’utiliser le courrier 
traditionnel ou électronique pour leur faire parvenir des 
résumés vulgarisés en cours de projet, ainsi qu’une fois 
celui-ci terminé. Il peut également leur être avantageux de 
suivre les équipes de recherche sur les médias sociaux 
afin d’être au fait des dernières découvertes.

Allouer plus de temps aux équipes cliniques et mieux les accompagner dans leur apprentissage

Un meilleur arrimage entre le domaine de la recherche et les besoins des milieux cliniques

Une meilleure communication continue entre les différents groupes clés sur le terrain et des moyens de 

dissémination optimaux 

Afin d’optimiser l’utilisation des PREMs et des PROMs, il faut :
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Lors du Colloque, 
une graphiste 
était présente et a 
résumé les propos 
et discussions tenus 
par les participants 
et les participantes 
sous la forme d’une 
infographie. Visuel réalisé par

Étude Paris-OCDE-Québec

Étude PACE in MM
Martin Fortin

Issue Primaire : Empowerment 
des patients/autogestion 
des Maladies chroniques

patients porteurs de + 
de 3 maladies chroniques

284
Étude Qualico
Mylaine Breton

une enquête
personnalisée pour 
chaque clinique! Bon

coup

Panéliste - Catherine Wilhelmy
Bloc 1 - Recrutement des patients 
et des cliniques 

Bloc 2 - Accès aux données administratives

Bloc 3 - Transférabilité et accès aux PROMS et PREMS par les cliniciens
Panélistes : Antoine Groulx/Marie-Micheee Racine 

Étude Compas 
Marie-Pascale Pomey

Panélistes : Johane de Champlain/Nicolas Beaudet

Perspective du patient
Geneviève David

« Aider les cliniciens à  aider les patients 
et les patients à aider les cliniciens» 

« Avoir des  patients partenaires
permet d’adapter les soins

à leurs besoins.»
- Geneviève David 

Mauvais recrutement = mauvais partenariat 

Parcours =           linéaire

le patient partenaire =           un instrument Je fais confiance au 
pouvoir 

des patients!
-Pr Martin Fortin

Accès aux
données

bénéfices

risques vs

Perspective des cliniciens
Martin Fortin

Perspective du patient

10h15 14h15
7 mai 2021

Animé par la journaliste
scientifique et vulgarisatrice 
Valérie Levée

Coooque 32 : 

Enjeux, priorités et leçons 

aarises pour les en-

quêtes sur la qualité des 

soins  primaires selon la 

perspective des patients 

Analyse et amélioration des processus 
de soins. coordination professionnelle. 

Expérience patient.
Leader 
Québécois

«Le nerf de la guerre!» 
- Valérie Levée

«Le patient partenaire 
doit être considéré
comme un membre 

de l’équipe à part entière, »

- Marie-Pascale pomey

« Je suis un générateur de données.».

 « Je paie pour des données que je ne peux pas utiliser. 
Je veux être impliqué d’un bout à l’autre. »

-Sylvain Bédard
« Rendez le dossier informatisé accessible! »

- Catherine Wilhelmy

«On veut protéger qui?
On veut protéger quoi? »

-Johane de champlain

la covid-19 
a mené à un 

point de rupture 
où on ne peut plus 

faire comme avant en 
terme d'accès aux données et 
utilisation des technologies

«Le processus de consentement est lourd!»
- Martin Fortin

Diiérent au québec 
vs autres provinces Pourquoi?

Taux de 
participation 44

Attention!
à la discrimination en santé: 

(EX: «Ce patient est trop malade pour participer,       
je ne lui parlerai pas du projet»)          

???

?

?Surprotection des données
= Contrainte éthique



ÉQUIPE PARIS-OCDE QUÉBEC16

MéTHODOLOGIE MéTHODOLOGIE IDéALE
Suite aux suggestions et aux discussions avec le groupe participant au colloque, nous proposons une liste d’éléments 
à inclure dans un protocole de recherche pour une enquête sur les PREMs et les PROMs pour les maladies chroniques 
en contexte québécois. Certains éléments n’ont pas été abordés dans la section constats afin d’éviter une répétition de 
l’information. 

 EN AMONT
•	 Identifier des hypothèses originales de recherche 

afin de se démarquer des autres grandes enquêtes 
et obtenir du financement provenant d’organismes 
majeurs.

•	 Considérer tous les groupes clés (personnel clinique, 
patientèle, gestionnaires, décisionnaires, ordres 
professionnels, entreprises) essentiels au processus 
de recherche. Prendre contact avec ceux qui seront 
concernés par l’étude et les impliquer dès la rédaction 
du protocole afin d’augmenter l’acceptabilité et la 
faisabilité de celle-ci. 

•	 Développer une collaboration solide avec les GMF 
avant, pendant et après la réalisation du projet. 
Les équipes de recherche doivent mettre à l’avant-
plan les retombées qui seront significatives pour les 
équipes cliniques et présenter les bénéfices tôt dans 
le processus de recherche. En réalisant ceci en début 
de projet, l’intérêt et l’engagement seront plus élevés. 

•	 Maximiser le taux de recrutement et le financement 
en approchant un regroupement ou une association 
de personnes atteintes de maladies chroniques afin 
d’identifier un de leurs besoins et tenter d’y répondre 
par l’entremise du projet. 

RECRUTEMENT DES CLINIQUES ET DE LEUR PERSONNEL

Réaliser une rencontre en début de projet pour établir un 
lien de confiance avec le milieu clinique et de présenter 
les retombées potentielles (ex. : midi-clinique) et offrir 
le repas. Souligner le fait que le projet n’a pas comme 
objectif de mettre en lumière les échecs mais plutôt les 
pistes d’amélioration.
•	 Rendre un agent ou une agente de recherche 

disponible au GMF afin de soutenir les équipes 
dans les différentes étapes de la recherche. C’est un 
investissement qui en vaut la peine. 

•	 Présenter le projet aux directions des Réseaux de 
recherche axée sur les pratiques de première ligne 
(RRAPPL) afin qu’elles servent d’intermédiaires pour le 
recrutement des cliniques et de leur personnel.

•	 Collaborer avec les ACQ qui peuvent agir comme pivot 
entre la recherche et la clinique, en introduisant et en 
expliquant des projets aux équipes ou en faisant des 
rappels pour le recrutement ou la collecte de données 
(appels, messages au tableau ou en personne, etc.). 

•	 Réduire au minimum la lourdeur administrative, les 
ressources et le temps nécessaire au projet pour 
le personnel clinique. Fournir des outils simples et 
à portée de main. Chaque questionnement relié à 
un élément imprécis est une occasion de refuser de 
participer ou encore de mettre fin à leur implication 
dans le projet.
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RECRUTEMENT DES PATIENTS ET DES PATIENTES
• Utiliser les dossiers médicaux électroniques pour trier 

et sélectionner les patients et les patientes selon les 
critères d’inclusion et d’exclusion.

• Choisir des cliniques avec une patientèle variée afi n 
d’obtenir un échantillon représentatif de la collectivité

• Réduire au minimum le biais du personnel clinique 
qui obtient l’assentiment et qui pourrait émettre un 
jugement sur la capacité ou la volonté d’une personne 
à participer à un projet ou au contraire idéaliser une 
clientèle. Par exemple, en se disant qu’un usager ou 
une usagère est trop malade pour participer.

• Fournir aux équipes administratives, lorsqu’elles sont 
responsables de recueillir l’autorisation de contact ou 
de recrutement, une trousse avec tous les documents 
nécessaires (canevas de courriel, description de 
l’étude, etc.) afi n de faciliter leur travail.

• Utiliser les adresses courriels des patients et des 
patientes pour le recrutement lorsque disponibles.

• Impliquer un patient ou une patiente partenaire dans le 
recrutement (en plus du reste du projet).

• Rendre le consentement le plus accessible, simple et 
court possible et créer des outils de vulgarisation afi n 
d’accompagner le public cible dans sa compréhension 
du projet (ex. : capsule vidéo par un patient ou une 
patiente partenaire). 

• Prendre le temps d’établir des liens entre l’idée de la 
recherche et les besoins de la patientèle lors de la 
lecture du formulaire d’information et de consentement. 

• Être rassurant sur le temps requis pour compléter les 
questionnaires ou réaliser l’entrevue. S’assurer de bien 
expliquer le projet, surtout lorsqu’il est longitudinal, 
afi n que le niveau d’implication et l’importance d’être 
disponible pour participer à tous les temps de mesure 
soient bien compris. S’assurer que la personne n’est 
pas sujette à déménager, par exemple.

• Obtenir le consentement verbal au téléphone si 
autorisé par le comité d’éthique.

COLLECTES DE DONNÉES
• Sous-échantillonner un groupe en particulier afi n 

d’augmenter l’intérêt de certains organismes ou 
associations pour fi nancer l’étude (ex. : adultes atteints 
d’une maladie en particulier, groupe d’âge).

• Uniformiser la collecte de données le plus possible 
tant au niveau de l’outil utilisé que de la police et des 
échelles, par exemple.

• Considérer la spécifi cité du lieu de résidence de 
l’échantillonnage (urbain, péri-urbain ou rural) en lien 
avec la distance du GMF (ex. : 30 km en ville peut être 
considéré comme éloigné, contrairement d’en région). 
Le temps pour trouver un stationnement et le niveau de 
congestion routière diffèrent également.

• Valider les questionnaires auprès des groupes clés 
préalablement ou réaliser une étude pilote.

• Porter une attention à l’ergonomie des sondages en 
ligne et papier (ex. : où placer les choix de réponses, 
affi chage des questions.).

• Personnaliser les envois (invitations, sondages, 
questionnaires) à chaque clinique afi n de susciter leur 
intérêt. Par exemple, leur faire un suivi sur le nombre 
de réponses obtenues, ce qui peut aussi générer une 
saine compétition entre les cliniques.

• Réaliser une infolettre virtuelle personnalisée 
périodique pour faire le suivi aux GMF (nombre de 
réponses obtenues, résultats, statistiques, etc.).
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RECOMMANDATIONS 
CLINIQUES
•	 Fournir un effort pour recueillir les adresses courriel 

de la patientèle afin de les rendre plus accessibles et 
diminuer les coûts reliés au recrutement en recherche.

•	 Augmenter l’autonomie du personnel clinique, autre 
que médecins, dans la réalisation de tâches « non-
cliniques ».

INSTANCES GOUVERNEMENTALES 
•	 Le Québec devrait modifier sa législation en lien avec 

l’assentiment à la recherche et consulter d’avantage 
les patients et les patientes.

•	 Le Québec doit moderniser et uniformiser la gestion 
et le traitement des données médicales et améliorer la 
communication entre les services, les départements et 
les équipes cliniques.

•	 Le gouvernement du Québec devrait réfléchir à une 
façon de comptabiliser et rémunérer le temps dédié 
à la recherche et à l’amélioration de la pratique des 
cliniciens et cliniciennes. Ceci pourrait augmenter leur 
intérêt et leur engagement en recherche et favoriser 
l’utilisation des PREMs et PROMs. 

INSTANCES PROFESSIONNELLES
•	 Les instances régissant les pratiques professionnelles 

dans le secteur de la santé et des services sociaux 
devraient intégrer la notion de PREMs et PROMs dans 
leur développement stratégique. 

•	 Les ordres professionnels devraient valoriser et 
reconnaître la participation des équipes cliniques à la 
recherche. Une piste de solution est de comptabiliser 
les activités de recherche dans les crédits de formation 
continue à réaliser annuellement. 

ÉDUCATION
•	 Les institutions d’enseignement devraient inclure une 

introduction à l’utilisation des DMÉ et à leur importance 
dans la formation des cliniciens et cliniciennes afin 
d’en assurer une utilisation optimale.

•	 Les programmes de formation initiale et continue 
devraient aborder les PREMs et PROMs afin de 
sensibiliser le personnel clinique à leur utilité.
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CONCLUSIONCONCLUSION
Ce colloque a permis de réitérer certains enjeux  

de la recherche et d’en révéler de nouveaux. 

Il est clair que la réalisation d’études en lien avec les PREMs 
et les PROMs engendrent plusieurs défis qui méritent de 
s’y attarder. Le recrutement et l’assentiment à la recherche 
demeurent la plus grande barrière actuellement pour les 
équipes de recherche. Plusieurs pistes de solutions ont 
été soulevées, notamment celles d’établir dès le départ 
une collaboration solide avec les cliniques et de simplifier 
le consentement de la patientèle à la recherche. L’accès 
aux données médicales est également un aspect qui doit 
être amélioré. Le projet de loi 64 qui pourrait en faciliter 
l’accès est prometteur mais doit davantage inclure la 
vision des patients et des patientes qui sont au cœur du 
débat. Le rythme rapide de l’avancement sans précédent 
de la technologie provoque un décalage avec les 
nouvelles possibilités et la mise en place de politiques 
adaptées. Enfin, il apparaît essentiel de prendre le temps 
de bien évaluer le milieu dans lequel l’étude se déroulera 
et d’utiliser une méthodologie appropriée pour celui-ci et 
ne pas systématiser les protocoles. 
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