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Les travaux de la Plateforme

» La Plateforme s’est rencontrée a 7 reprises depuis I'automne 2021.

» Lors de chaque rencontre, elle a recu des mises a jour sur 'avancement des
trois projets pilotes.

» Elle a bénéficié de partages d’expérience d’experts externes.

» Elle a discuté I'ensemble de ces contributions et en a tiré quelques lecons.

Plateforme PROMs VS — Rencontre du 7 juillet 2022



Commission cantonale consultative pour la sécurité des patients et la qualité des soins (CSPQS)

L

CANTON DU VALAIS
KANTON WALLIS

Kantonale beratende Kommission fir die Patientensicherheit und die Pflegequalitat (KPSPQ)
Plateforme d’échagne autour des PROMs

Les PROMs sont devenus un outil reconnu et recommandé dans de nombreux
domaines. Dans quelques domaines, ils sont méme devenus des standards de soins.

AMELIORER LA
QUALITE ET LA
SECURITE DES SOINS EN
SUISSE
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ANNALS
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Die Position des FMH-Zentralvorstands

PROMSs férdern die patienten-
orientierte Behandlung

Zentralvorstand der FMH

Patient-reported outcome measures (PROMs) liefern Informationen zum Gesund-
heitszustand und zu den Auswirkungen einer Intervention/Behandlung aus Sicht
einer Patientin oder eines Patienten. PROMs fordern die patientenﬂrien(ier(e
Behandlung, die Kommunikation zwischen Patient und Arzt sowie das Patienten-
management (Monitoring und Anpassung des Behandlungsverlaufs, Erkennung
von unerkannten Krankheiten etc.). PROMs erlauben, Riickschliisse auf den medi-
zinischen Nutzen und die Indikationsstellung zu ziehen. Die FMH begriisst die

i s e

SPECIAL ARTICLE

The role of patient-reported outcome measures in the continuum of cancer
clinical care: ESMO Clinical Practice Guideline™
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Integration von PROMs in den Behand

sowohl zur Qual

als auch zur Forderung einer patientenorientierten Behandlung.
Die Ausgangslage Die Argumente
PROMS sollen sinerselts messen, wie eln Fatlent oder  FOr dle Implementierung von PROMS stzhen aus Sicht
elner. der ke Im Vordergrund
. -
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nen zum Wonibefinden resp. Tur Reeintrachtigung
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INTRODUCTION

Patients with cancer frequently experience symptoms
related 1o their disease or treatment-related todcities
‘Symptom management through optimal supportive care is a
foundation of quality care. Whie objective toxicities and
laboratory results are amenable to reporting by health care
personnel, subjective experiences such as symptoms are
best reported by patients themselves ' Traditionally, pa-
tints are relied upon to discuss symptoms and side-effects
with the clinical team during hospital and clinic visits, when
contacting their health care team between visits via tele
phone or, mare recently, electranic messaging.

Prior research indicates that health care providers often
under-detect symptoms or underestimate their severity.”®
This is especially true when side-effects or symptoms are
not life-threatening® although impacting quality of life
(QoL). Prior alack
between symptom recognition by dinicians and patient self-
reporting. ™" For instance, in one large clinical trial patients
rated several tamoxifen-related symptoms (hot flushes,
weight gain, night sweats, sleeping difficulties and loss of
libido) s severe, but concordance of these with clinicians’

Comeponderee e KSMO Gudslines Commites, [SMO Hesd Offir, iz
Ginenra 4, CH.6300 Lugana, Switmeriand

by
03737534/ 2022 Buropesn Saciely for Medical Oncology. Published by
sevies Lad. Al rights reserved.

878 hnps//doiong/10.1016] annanc 022 4007

recwrdings at any severity was less than expected by
chance® Likewise, in 1090 patients with breast or lung
cancer included in three randomised trials, the reporting of
significant chemotherapy (ChT)-related toxicity (all symp-
toms analysed), e.g. diarthoea, nawsea, anorexia were
under-reported by clinicians in terms of incidence and
severity.” Suboptimal symptom detection by clinicians can
potentially lead to delayed or suboptimal management and
may affect adherence to therapies, symptom control, pa-
tient QoL and survival

Reasons for discrepancies between reports by clinicians
and patients may include a falure to ask questions sys-
tematically, time constraints of busy clinic visits and attri-
bution bias (focusing only on expected or seriows adverse
events rather than symptoms the patient may be experi-
endng).”” Additionally, patients may feel hesitant to
mention certain symptoms or worry that treatment might
be stopped if they express complaints’' Patients also
repart difficulty remembering symptoms experienced be-
tween clinic visits.

Symptom monitoring via patient.reported outcomes
(PROs) offers an evidence-based approach to detedting
symptoms which can provide critical information to cini-
cians, thereby improving dinical management. PROs are
defined as ‘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 dinician or
anyone  else’’®  Patient-reported  outcome measures
(PROMs) are tools and/or instruments used to report PROS,

Volume 33 w Isue 9w 2022
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| est judicieux d'utiliser les outils validés existants lorsqu'ils
sont disponibles.

[l peut exister de bonnes raisons d’adapter les outils (acceptabilité), mais le potentiel de benchmarking diminue.
A
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Plateforme d’échagne autour des PROMs

L'intérét d'une communauté d'apprentissage autour des PROM, en vue
d’accélérer I'apprentissage et en vue d'une évaluation comparative.

»% PromTime

Architecture holistique d’un registre PROM

1. Former

les équipes a travers une communauté de pratique quantifiant

4. Auditer

lintégrité des résultats patients pour garantir la
fiabilite et lindépendance des données
Analyses statistiques

3. Encourager

les equipes médicales a travers les incitations
ciblées (remuneration et reputation)

FIAT et transparence du SMR

6. Partager

les SMR avec les patients, les praliciens,
les payeurs et les fabricants

Publication des SMR moyens

la qualité de vie des patients en vie réelle
Modules eLearning, ateliers

8. Gouvernance
A travers un Conseil scientifique
et un Comité déontologique
Boards d'expersts

1. Standardiser
les dictionnaires de données et les auto-questionnaires PROM a
travers une calibration scientifique

Calibration + analyse de Rasch

2. Digitaliser
les donnees palients (PROMSs) et cliniques (CROMs) a travers les
SMS et linteropérabilité avec les softs métiers

APl + Machine readable seis

3. Comparer
les résultats patients a travers I'ajustement au profil de severite
pour limiter les biais sélectifs

Algorithmes d'ajustement / case-mix
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L'importance d'utiliser les données pour les discussions avec le
patient, pour la prise de décision partagée, 'empowerment du
patient et la coproduction des soins.

_\l_l Universitatsspital 7
/| |Basel
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Faire en sorte que les données PROMSs soient considérées par les
prestataires comme par les patients comme faisant partie des soins.

Pour les prestataires, intégrer les résultats PROMs dans le flux du processus de décision clinique.

L'importance de I'adhésion des médecins, pour convaincre les patients qu'il ne s'agit pas d'une
enquéte de plus, mais qu'elle fait partie de leurs soins.




B Hyperspace - CC D ORTHOPEDICS - URMC PRD
m: - ms«:hetiule 3 In Basket £ Chart @’Telsprmna Call @Orders Only ﬁREﬂH Enc ﬂ:Pfi Station Ekaqueue List %Enmuntar | Quick Releasa Led 0 S & Print ~ ﬂSEcura aan Out

O e

SKH MRN URMC MyChart .. Allergies Last BMI: 28.2 Appointment Department: None
HH MRN: Patient FYls No Kniown Allerdi...  Agy Diractive: None  RHIC:
PCP: I-Stop: None Weight e Qutside Info: None
Appt Dep: None Last Ht
Patient-Reported Outcomes
l#2 Graph | & Details | @ Help
100
&0
&0
s Mood
3 May OF 2015
- T-5core: 55.00
40 Percentile: 30.86
20 -
dveai o
0
G-Apr 13-Apr 20-Apr 27-Apr 4-May 11-May 18-May 25-May 1-Jun
-8 Physical Function =+ Pain Interference <8 Mood
Auto | 1 year | 6 months | 3 months | 1 month | 2 weeks
L ne

- & CC'd Charts Letters My Open Encounters Orders

‘ig. 1 PROMIS physical function (red), pain interference (green), depression (mood) (blue) t-scores (represented as percentile) for each
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Baumhauer, J. F., & Bozic, K. J. (2016). Value-based Healthcare: Patient-reported Outcomes in Clinical,
Decision Making. Clinical orthopaedics and related research, 474(6), 1375.
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g Commission cantonale consultative pour la sécurité des patients et la qualité des soins (CSPQS)

La mise a disposition du tableau de bord PROMSs au bon endroit du
processus de soin, sous une forme compréhensible et actionnable par
son destinataire.
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La mise a disposition du tableau de bord PROMSs au bon endroit du
processus de soin, sous une forme compréhensible et actionnable par
son destinataire.

fas )
B P

PROMs are available for clinician
Patient completes PROM

to view ahead of clinic visit Clinician v'ew.s patnent.s
surveys PROMs over time and in

relation to similar
patients

Algorithm calculates likelihood of  Clinician and patient discuss  Patient and clinician jointly arrive
patient achieving meaningful the patient’s likely benefits at a treatment decision
improvement with surgery and risks from surgery

Figure 1 Process flow of patient-reported outcome measures (PROM) within the clinical pathway.

Lin, E., Uhler, L. M., Finley, & al. (2022). Incorporating patient-reported outcomes into shared decision-making
in the management of patients with osteoarthritis of the knee: a hybrid effectiveness-implementation study
protocol. BMJ open, 12(2), e055933.
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“wownss || convient de s’interroger et de définir les différences de scores PROMs
qui sont pertinentes et acceptables pour un patient et qui permettent
d’interpréter le succes ou I'échec d’un traitement (seuils de

signification).

Interpréter I’évolution des PROMSs : 'importance de
maitriser les seuils

Statut post-traitement PASS

-
>

Post-traitement

Patient acceptable symptom state

Ameélioration . MCID OR MIC SCB
g OR MCIC &

Minimal clinically important difference (MCID) Substantial clinical benefit

Baseline Minimal important change (MIC)
Minimal clinically important change (MCIC)

Ex: chirurgie orthopédique

Hapital
= de
LaTour

12
Rossiaud-Fischer F, Bothorel H, Utilisation des PROMs a I’'Hépital de La Tour, Plateforme PROMs VS, 23 mai 2023
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Les PROMs s’utilisent en complémentarité et en
synergie avec les PREMs et les CROMs

PREMs : Patient Reported Experience Measures
CROMs : Clinician-Reported Outome Measures

Pour la prothéese totale de hanche, ca veut dire

Revenir a une vie bonne et
normale

Se promenetr, faire les courses,
jouer avec les petits-enfants, lacer

ses chaussures, entrer dans la
baignoire, ... PROMS

Oublier la hanche traitée

. : « Accés rapide au médecin
pas dinfection +  Expérience transparente (pas de
Pas de réadmission P P P

Faible risque de révision CROMs PREMSs tracas)

. . <« Informations transparentes et
Fonctionnement physique

maximal fiables
« Confort et bien-étre

Hapital
o | de
LaTour

13
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Pour la récolte de PROMs a but de pilotage du traitement et
d’amélioration de la qualité, la signature d’un consentement n’est pas

nécessaire.
Elle est en revanche nécessaire pour I'utilisation des données PROMs a des fins de recherche.

14
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Le caractere déterminant du processus d’information des patients sur
le but et les modalités de récolte des PROM:s.

15
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Il est difficile de maintenir les PROMs en dehors d'un systeme financé
(ou avec incitatifs) par le VBHC.

g Commission cantonale consultative pour la sécurité des patients et la qualité des soins (CSPQS)

Paiement a l'acte Paiement basé sur la valeur
Paiement basé sur le volume de Paiement basé sur la valeur et sur les
prestations. résultats.

Emphase sur le traitement Emphase sur le bien-étre et sur la
d’événements aigus. prévention.

Occasions limitées de gérer la continuité | Encourage les prestataires a gérer
des soins. I’entier de I'épisode de soins..

16
https://www.healthmanagement.com/blog/life-plan-communities-and-value-based-payments/
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'apport des témoignages de patients et de professionnels, ainsi que
de résultats, pour convaincre d’autres professionnels.

Dr. Murat Bilici Prof. Jan H. Niess
Oberarzt Leitender Arzt
Universitatsspital Basel Clarunis Universitéres

Bauchzentrum Basel
_\l_l Universitatsspital
/| |Basel
Symposium & Seminar, Patient Reported Outcome Measures The SRQ Approach
(PROMSs). June 17, 2021. University Hospital Basel Q App

17



Knee injury and Osteparthritis Outcome Score (KDOS), version fangaise LK 1.0 1 matients et la qualité des soins (CSPQS)
= Ak simA AiA DNDElAamnAAcALERE /I7DIO NN

. ‘ Knee njury and Osteoarthritis Oute N

' Knce mpy s Quteos - ' i Knee injury and Ostecarthritis Owtcome Score (KOOS), version frangaise LK 1.0 4

Douleur A3, Vous relever d'une position assise . ) . ) )
P1. Avez-vous souvent mal au ge .. Al6. Faire de gros travaux meénagers (déplacer des objets lourds, récurer les sols,...)
DATE: Absente Légere .. ..
Jamais Une fois | O O Absente Lépére Modérée Forte Exiréme
mois O O a O a
NOM: O o A4, Rester debout AL, Faire de s 1 . faire la cuisine. faire | B
Absente Légére . Faire des petits ravaux ménagers (faire la cuisine, faire la poussiére,.. ).

meTourTane AU cours des huit derniers i Absente Légére Modérée Forte Exiréme

Symptomes
Ces questions concernent vos symptdomes au cours des huit derniers jours.
S1. Est-ce que votre genou gonfle?
Jamais Rarement Parfois Souvent Tout le temps
O O O O O
S2. Ressentez-vous des ou entendez-vous des craquements ou n'importe quel autre type de bruit
en bougeant le genou?
Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
O O O O O
S3. Est-ce que votre genou accroche ou se bloque en bougeant?
Jamais Rarement Parfois Souvent Toujours
O O O O O

S4. Pouvez-vous étendre votre genou complétement?

— m

Al Descendre les escaliers

Q3. Est-ce qu'un manque de confiance dans votre genou vous géne?

| Al4, Rester assis(e)

Absente Légére e
57. Aprés étre resti O egé Absente Légére Pas du tout Un pen Modérément Beaucoup Totalement
genou est: A M e " O 0 O O a O |
. Monter les escaliers . .
Absente Absente Lépore 15, Vous asseoir ou vous relever des toilet Q4. Finalement, étes-vous géné{(c) par voire genou?
O °Be - Pas du tout Un pen Modérément Beaucoup Extrémement
O O Absente Légére O O O O 0

O O
—_ **Merci beaucoup d’avoir répondu a ce questionnaire™ 18
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S’interroger sur les taux de réponses et travailler pour leur amélioration,
si l'on veut travailler sur les pratiques du service ou du systeme de santé.

Ruseckaite et al Health and Quality of Life Outcomes (2023) 21:71 Health and Qualn'y of Life
hitpsz/doi.org/10.1186/512955-023-02155-5
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g Commission cantonale consultative pour la sécurité des patients et la qualité des soins (CSPQS)

Partenariat patient dans la gestion des questionnaires et des
questions. Gérer les exces de questions et de questionnaires, p.ex.
multimorbidité, s’assurer de la pertinence des questions et de leur

compréhensibilité.
®
[ LIBRE ErE'{!.AlﬂE'E’ W

RECOMMNAISSAMCE ET MOBILISA- .‘ _‘ ‘ EROERISBIE LAIE

TION DES SAVOIRS EXPERIENTIELS PR
MEMBRE DE L'EQUIPE DE somi ";,4_._
POUR SES SOINS
DEVELOPPEMENT DE

COMPETENCES DE SOINS .

—4

iy

.' O
A <5
e o =9
Ve
VERS LE PATIENT POUR LE PATIENT AVEC LE PATIENT
Paternalisme CENTRISME PARTENARIAT

Pomey, M. P., et coll. (2015). Le «Montreal model»: enjeux du partenariat relationnel entre patients et
professionnels de la santé. Santé publique, 1(HS), 41-50.
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Importance de I'encouragement
politique.

Patient-Reported Qutcome Measures
- an International Comparison

Challenges and success strategies for the
implementation in Germany

.:.“_gm WEE?EE | BertelsmannStiftung
Implementation challenges Success factors
Meso and Macro Level - National, regional, provider & department

Missing political support and cooperation Political will
» Lacking cooperation between regional / » Health professionals: advocacy for the benefit of PROMSs

state level and national level if there is a divided collection for research/for physician-patient interaction and for

responsibility concerning healthcare patient empowerment
» Missing quality assurance processes, regulation » Policymakers: support national efforts for acommon framework

and financing to create a common framework and incentives in this field

and IT solution for PROMs collection
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