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Résumé

Le dossier médical électronique (DME) se définit comme étant un systéme informatisé
dans lequel les équipes qui prodiguent des soins de santé enregistrent des informations
médicales et sociales détaillées. Dans le contexte d’un systéme de santé apprenant
(SSA), les principaux acteurs du domaine de la santé et des services sociaux doivent
avoir accés aux informations pertinentes dans les DME et disposer de moyens pour
utiliser ces données afin de produire de nouvelles connaissances. Pour se faire, il importe
de connaitre les raisons pour lesquelles ces données sont utilisées en contexte de SSA.
A l'aide d’une revue rapide de la littérature, les différents types d'utilisations secondaires
possibles des données des DME en premiére ligne ont été identifiés. Au total, sept
utilisations secondaires ont été recensées. En effet, les données contenues dans les DME
sont utilisées pour générer des indicateurs de qualité, pour I'aide a la prise de décisions,
pour la pratique réflexive et le développement professionnel, pour la rémunération selon
la performance, pour la gestion clinico-administrative, pour I'autogestion des soins ainsi
que pour la recherche et le développement scientifique. Les constats de cette synthése
des connaissances permettront entre autres, d’informer et guider le volet qualitatif d’'une
étude d’exploration des besoins des utilisateurs potentiels des données des DME de
premiére ligne au Québec. Ces travaux permettront de soutenir la mise en place d’'un SSA

au Québec.



1. Contexte

La direction de I'organisation des services de premiere ligne intégrée (DOSPLI) planifiait
déposer un plan opérationnel sur I'implantation des meilleures approches pour soutenir
I'utilisation des données cliniques issues des dossiers médicaux électroniques (DME) &
des fins de surveillance des maladies chroniques, de pratique réflexive et d’assurance de
qualité et de recherche. Ainsi, I'Institut national d’excellence en santé et en services
sociaux (INESSS) et I'Unité de soutien de la recherche axée sur le patient du Québec
(« 'Unité ») ont regu le mandat de produire un document de réflexion ainsi que des

recommandations a la DOSPLI pour soutenir cette initiative.

L’INESSS et I'Unité ont donc mis sur pied une table de travail conjointe sur l'utilisation
des données des DME (« table de travail ») qui souscrit a la vision de contribuer par ses
travaux a la mise en place au Québec d’'un systeme de santé apprenant (SSA). Les

mandats de cette table de travail étaient :

1. Définir les besoins des différents utilisateurs potentiels pour qu’ils soient pris en
compte lors de la mise en place d’'une infrastructure d’accés et d’utilisation des
données cliniques issues des dossiers médicaux électroniques (DME).

2. Documenter les bonnes pratiques entourant l'utilisation des données issues des
DME pour les différentes utilisations pressenties.

3. Identifier les différentes options disponibles pour la gestion et la gouvernance des
données issues des DME pour les utilisations prioritaires (assurance de la qualité

et pratique réflexive, surveillance, recherche).

Le présent rapport s’inscrit dans le cadre des travaux de la table de travail et présente les
résultats d’'une synthése de la littérature qui avait pour but de documenter les différents
types d'utilisations secondaires existants des données issues des DME, afin d’informer
les décideurs sur le potentiel d’exploitation des données des DME de premiére ligne au

Québec dans un contexte de SSA.



2. Introduction

Un systéme de santé apprenant (SSA) fait référence a un systéme de soins qui recueille
des données de soins pour la recherche et facilite 'accés et l'utilisation des nouvelles
données probantes pour améliorer les soins et les services dispensés aux patients. (1) Il
s’agit en fait d’'un cycle de transformation des données de soins de santé en nouvelles
connaissances éprouveées cliniquement et du transfert de ces connaissances en pratique
courante. (Figure 1) Ce concept, initialement proposé par McGinnis et Friedman, permet
donc un arrimage cohérent entre la provision des soins, la recherche (prospective et
rétrospective) et les activités de transfert de connaissances. (2) Ces connaissances
permettent de prendre des décisions éclairées, d’appuyer les pratiques exemplaires, de
cibler des secteurs a améliorer et d’obtenir une rétroaction sur les processus de soins.
Tout ceci dans le but d'offrir de meilleurs services a la population, dans un temps

opportun, a la qualité appropriée et adaptés aux différents types de patients.
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Figure 1. Systéeme de santé apprenant
Tiré de : Ethier J-F, McGilchrist MM, Barton A, Cloutier A-M, Curcin V, Delaney BC, Burgun A. The TRANSFoRm

project: Experience and lessons learned regarding functional and interoperability requirements to support primary care.
Learn Health Sys. 2017; e10037. https://doi.org/10.1002/Irh2.10037



Aujourd’hui, une quantité importante de données est créée par les équipes qui prodiguent
des soins de santé (ex. : médecin de famille, infirmiére, spécialiste), par les patients eux-
mémes et par des systémes experts tels que les systémes d’aide a la décision (SAD). (2)
Avec cette prolifération de données, il devient extrémement difficile d’obtenir une image
claire, compléte et unifiée des interactions qu’a un patient avec son systéme de soins de
santé. Ainsi, le développement et I'implantation d’outils efficaces pour agréger, traduire et
intégrer toutes ces données dans un format utile pour améliorer le systéme de soins et
santé de la population sont essentiels. (3) Le DME qui se définit comme étant un systéme
informatisé dans lequel les équipes qui prodiguent des soins de santé enregistrent des
informations médicales et sociales détaillées est I'un de ces outils. (4) Les DME peuvent
contenir des données autant cliniques qu’administratives. Dans le contexte d’'un SSA, les
principaux acteurs du domaine de la santé et des services sociaux doivent avoir accés
aux informations pertinentes et disposer de moyens pour utiliser ces données afin de
produire de nouvelles connaissances. Malheureusement, au Québec, les données des
DME sont difficilement accessibles en raison de la diversité des systémes existants, de
la complexité du processus d’extraction et de I’hétérogénéité des données. De plus, les
modéles d’affaire des fournisseurs de DME ne sont pas axés sur la recherche,
'amélioration de la qualité des soins et des services, la surveillance et la sécurité des

patients. (1)

Les données recueillies dans les DME sont d’une grande richesse et pourraient servir &
plus d’'une utilisation, dans le contexte d’'un SSA. Pour soutenir I'utilisation des données
des DME dans le cadre d’un SSA, il importe de connaitre les différentes utilisations

possibles des données cliniques issues des DME.



3. Objectif

A I'aide d’une synthése de la littérature de type revue rapide, recenser les différents types
d'utilisations secondaires existants des données cliniques issues de DME de premiére
ligne, dans un contexte de SSA. Il est important de souligner que cette synthése concerne
I'utilisation des données contenues dans les DME et non I'impact de I'utilisation du DME

en premiére ligne.

Cette revue rapide de la littérature avait pour objectif d’informer la table de travail et guider
les travaux de I'équipe de recherche du projet d’analyse de besoins des utilisateurs
potentiels des données contenues dans les DME de premiére ligne (« projet Analyse de

besoins ») dans la construction de leur étude qualitative.

4. Méthodologie

Une revue rapide est une approche rationalisée pour synthétiser I'information. Cette
approche est souvent employée pour soutenir les décideurs dans les établissements de
soins de santé pour faciliter leurs prises de décision. Dans ce cas-ci, les utilisateurs de
connaissances de cette revue rapide étaient les membres de la table de travail conjointe
sur l'utilisation des données des DME et I'équipe de recherche du projet Analyse de

besoins.

4.1 Question de recherche
Quels sont les types d'utilisation secondaires des données contenues dans les DME en

premiére ligne ?



4.2 Stratégie de recherche
La stratégie de recherche a été établie en collaboration avec la bibliothécaire de la faculté
de médecine et des sciences de la santé de I'Université de Sherbrooke. Les bases de
données PubMed, Scopus, CINAHL with Full Text et EBM Reviews (incluant Cochrane)
ont été interrogées avec les mots-clés suivants : electronic health/medical record/chart,
primary (health) care, secondary use/analysis/utilization, data, learning (healthcare)

system.

4.3 Sélection des études
La sélection des études a été réalisée par une seule personne (CK). La revue de la
littérature a été limitée aux articles en anglais et en frangais. Aucune plage de dates n’a
été spécifiée. Tous les types d’articles ont été inclus dans la revue de la littérature.
Toutefois, une attention particuliere a été portée aux essais cliniques et aux revues
systématiques. Seules les études rapportant des utilisations secondaires des données
ont été retenues. Les études abordant les utilisations primaires des données ont été
exclues, comme les études parlant de l'utilisation des données cliniques comme moyen
de faciliter la collaboration et la communication dans le processus de soins. Les études
traitant des fonctions mémes des DME ont également été exclues. Par exemple, les
études abordant la gestion clinico-administrative en lien avec les fonctions du DME,
comme la prise de rendez-vous, ont été exclues. Les références des articles retenus ont

également été scrutées attentivement.

5. Résultats

51 Description des études incluses
Parmi les 1029 articles (1993-2016) identifiés dans la littérature (PubMed, Scopus,
CINAHL with Full Text et EBM Reviews), 26 études (2005-2016) ont été retenues. Grace
a la littérature grise et a partir des références des articles retenus dans la littérature, 62
autres études ont été retenues. Au total, 98 articles ont été inclus dans la sélection finale.
Ces études nous ont permis d’identifier sept différents types d’utilisations secondaires des
données contenues dans les DME en premiére ligne en contexte de SSA. Ces utilisations

secondaires sont : 1) les indicateurs de qualité, 2) l'aide a la prise de décision, 3) la
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pratique réflexive et le développement professionnel, 4) la formation professionnelle, 5)
la rémunération selon la performance, 6) I'autogestion des soins et 7) la recherche et le
développement scientifique. Chaque type d’utilisation secondaire identifié est décrit ci-

dessous.

5.2 Indicateurs de qualité
Dans un contexte de mise en place d’'un SSA, la mobilisation des fédérations, des ordres
professionnels et des milieux d’enseignement est essentielle pour instaurer une culture
d’amélioration de la qualité et soutenir le développement d’'une infrastructure adéquate
qui supporte les activités d’évaluation de la qualité. (5) Les données contenues dans les
DME sont essentielles a I'évaluation de la qualité des soins et des services dispensés en
premiére ligne. En effet, les DME sont 'une des principales sources d’informations sur les

processus de soins et les résultats cliniques.

Depuis quelques années, les indicateurs de qualité ont fait I'objet de nombreuses études
canadiennes et québécoises pour évaluer les pratiques cliniques et améliorer la qualité
des soins et des services de premiére ligne. (5-8) Un indicateur de qualité est une mesure
quantitative associée a la structure des services, aux processus de soins, aux résultats
et a la sécurité. (5, 9) Cet instrument de mesure permet aux principaux acteurs de la
premiére ligne d’établir des objectifs a atteindre (planification), d’orienter le choix des
actions a poser (action), d’évaluer les effets des changements entrepris (évaluation), de
réajuster les processus de soins et services en fonction des résultats obtenus (rétroaction)

et de surveiller le progrés a travers le temps (vérification).

De fagon générale, un indicateur de qualité cible une structure, un processus ou un
résultat qu’il est souhaitable d’atteindre avec une norme théorique de 100 %. Cependant,
certains indicateurs ont pour objectif de s’assurer que des effets non désirables ne
surviennent pas. Ce dernier type d’indicateur est connu sous le nom d’indicateur de
sécurité. Un indicateur de sécurité cible également une structure, un processus ou un

résultat. Toutefois, la norme théorique attendue d’un indicateur de sécurité est de 0 %.

)
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Les indicateurs de structure font référence aux caractéristiques des services ou des lieux
de dispensation de soins. Ces caractéristiques incluent les ressources matérielles (ex :
installation, financement, DME, etc.), les ressources humaines (ex. : ratio
infirmiéres/médecins, compétences du personnel médical, nombre de médecins, etc.) et
'organisation des services (ex. : support administratif, organisation du personnel,

ordonnances collectives, etc.). (5, 9)

Les indicateurs de processus portent sur les soins ou les moyens utilisés pour recevoir et
administrer des soins de santé. Des éléments de processus qui peuvent étre évalués par
ce type d’indicateur sont : les démarches entreprises par le patient pour améliorer sa
santé et celles entreprises par le clinicien pour établir un diagnostic, pour amorcer un
traitement ou pour suggérer une modification au plan de traitement. L'utilisation par le
patient d’'un journal de glycémie, I'examen des pieds et de la rétine a des intervalles
réguliers ainsi que lI'enseignement sur l'utilisation du glucométre chez les patients

diabétiques sont de bons exemples de processus de soins.

Les indicateurs de résultats mesurent les effets d’'un soin sur la santé d’un patient ou
d’'une population. Des éléments de résultats qui peuvent étre évalués par ce type
d’indicateur sont : le déces, la qualité de vie, les effets secondaires, la satisfaction du
patient, 'amélioration des connaissances du patient et les changements d’habitudes de
vie du patient. Un résultat de soin est susceptible de changer selon la perspective de
I'utilisateur. En effet, si la réduction des facteurs de risques de maladies cardiovasculaires
(MCV) et 'amélioration de la santé générale de la population sont des objectifs que les
gestionnaires de la premiere ligne souhaitent atteindre, les milieux de pratique sont
souvent de trop petite taille pour générer ce type de résultats. (5, 9) Dans ce cas-ci,
I'évaluation de résultats intermédiaires telle que l'atteinte des cibles thérapeutiques peut
étre plus appropriée. Le pourcentage de patients diabétiques ayant une glycémie notée
au dossier a la fréquence recommandée par les lignes directrices ou ayant des valeurs

cibles de glycémie notées au dossier sont des exemples de résultats intermédiaires. (5)
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5.3 Aide a la prise de décision
Malgré les croyances et les perceptions de plusieurs, le temps moyen que les cliniciens
de la premiére ligne passent avec leurs patients a augmenté considérablement dans les
dernieres années. (10) En plus de 'augmentation de la proportion de patients complexes,
multimorbides et vieillissants, les cliniciens sont a présent confrontés a des patients
beaucoup plus impliqués dans leurs soins et beaucoup plus exigeants. lls ont également
plus d’options de traitement a considérer et a expliquer. Tous ces éléments laissent donc
'impression aux cliniciens d’avoir de moins en moins de temps avec leurs patients.
L’accés et I'utilisation des données des DME pourraient réduire le temps que passe le
clinicien a considérer toutes les options qui existent et a peser les avantages, les
inconveénients et les risques associés a chacune d’entre elles. (11) En effet, les données
contenues dans les DME pourraient étre utilisées pour soutenir I'aide & la prise de
décision clinique. Il s’agit en fait d’'une des principales utilisations secondaires des DME

répertoriées dans la littérature.

Comparativement aux dossiers manuscrits, les DME ont la capacité d’améliorer la qualité
des décisions cliniques des professionnels de la santé en favorisant la diffusion des
bonnes pratiques (ex. : recommandations des lignes directrices de traitement). (12, 13)
De plus, en identifiant des événements (ex. : infarctus du myocarde) ou des
caractéristiques cliniques (ex. : historique familial) qui nécessitent une attention
particuliére a I'aide d’'opérations automatisées, les outils de soutien a la prise de décision
implantés dans les DME peuvent améliorer la prestation des soins préventifs. (12-19) Le
développement de SAD basé sur des informations simples et collectées lors des
consultations de routine (ex. : signes et symptédmes) peut avoir des effets importants sur
la prévention de certaines maladies. En effet, il a été démontré que la connaissance de
I'historique familiale améliorerait la prévention des facteurs de risque de cancer du colon
(20), de cancer du sein (21) et de MCV (22). (23)

Les données de DME peuvent également étre utilisées pour identifier des populations &
risque de développer certaines maladies et améliorer 'efficacité des efforts de dépistage.
Stephens et coll. a d’ailleurs utilisé cette approche pour identifier des enfants a risque de
dyslipidémie et pour créer des rappels intégrés aux DME, offrant ainsi aux cliniciens une

assistance en temps réel pour le dépistage de la dyslipidémie infantile. (24) Une étude
12



sur I'insuffisance cardiaque a également démontré qu’en premiére ligne les signes et les
symptomes de cette maladie étaient souvent documentés plusieurs années avant le
diagnostic. L'utilisation de ces informations pour développer des SAD permettrait aux
cliniciens de surveiller I'état de santé de leurs patients, de motiver leur engagement et de
commencer des traitements préventifs. Cette détection précoce pourrait certainement
améliorer la qualité de vie des patients et réduire les colts associés a certaines maladies

telles que l'insuffisance cardiaque. (25)

Les DME ont I'avantage d’offrir des systémes d’assistance en temps réel. En Europe, le
projet TRANSFoRm, qui avait pour objectif de développer une infrastructure propice a la
mise en place d’'un SSA, a eu recours aux données issues des DME pour augmenter la
pertinence des alertes lancées par les SAD et étudier leurs effets sur la justesse du
diagnostic. (2) Selon certaines études, un DME qui fournit des alertes, des rappels et des
suggestions automatiques peut favoriser le respect des bonnes pratiques, réduisant ainsi
les erreurs médicales. (12, 13, 26) Une étude dans le domaine de la néphrologie menée
par Hellden et coll. a également démontré qu’un SAD avait non seulement le potentiel
d’augmenter la justesse du traitement médicamenteux, mais pouvait €galement diminuer

le risque d’effets indésirables et contribuer a la protection de la fonction rénale. (27)

Face aux dossiers médicaux manuscrits, la diffusion des technologies de l'information
dans le domaine de la santé s’est avérée beaucoup plus efficace pour améliorer I'interface
entre les soins de premiére et de deuxieme ligne. (28-34) Shemeikka et coll. a utilisé un
SAD pour assister les cliniciens de la premiere et de la deuxiéme ligne dans le processus
de prescription de médicaments (ex. : posologie, initiation, cessation, etc.) chez les
patients atteints d’'insuffisance rénale. (35) En plus d’améliorer le niveau de connaissance
des cliniciens en matiére de dosage, le systeme a permis d’augmenter le niveau
d’attention apporté aux patients atteints d’insuffisance rénale. Ce systéme a été largement
apprécié par les professionnels de la santé qui ont déclaré vouloir continuer a l'utiliser
dans 97 % des cas. (35)

Des outils d’aide a la prise de décision clinique peuvent étre intégrés dans les DME si
ceux-ci sont bien structurés et si une terminologie définie est utilisée. Toutefois, si les

données des DME sont inexactes et incomplétes, elles seront inutiles pour la prise de
13



décision. (36) De plus, les DME doivent étre en mesure de répondre & I'évolution des
connaissances medicales et aux plus récentes recommandations des lignes directrices
de traitement afin d’ajuster les directives de soutien a la prise de décision clinique. Les
SAD intégrés dans les DME doivent également étre en mesure d'adapter les
recommandations de soins qu’ils proposent a l'état de santé du patient via des

algorithmes de détection automatisés. (37)

54 Pratique réflexive et développement professionnel
Cleveringa et coll. a démontré que les SAD n’amélioreraient les issues cliniques des
patients que lorsqu’ils étaient utilisés en combinaison avec la rétroaction. (38) Celle-ci est
essentielle a la pratique réflexive qui se définit comme étant la capacité de réfléchir a ses
actions de maniére a engager un processus d’apprentissage et de développement

continu.

La pratique réflexive favorise le développement d’'une capacité d’amélioration de la
qualité. Pour atteindre cette capacité, la connaissance et la compréhension des
approches d’amélioration de la qualité, l'utilisation de données cliniques, la rétroaction et
l'engagement du personnel des milieux de pratique sont nécessaires. (39) Le
développement d’une telle capacité permet aux milieux de pratique de devenir de
véritables lieux d’apprentissage orientés vers I'amélioration de la qualité, engagés dans
des activités d’amélioration continue et disposés a réagir et s’adapter facilement a

I’évolution du contexte.

Pour développer une capacité d’amélioration de la qualité, les principaux acteurs de la
premiere ligne doivent dédier du temps et mobiliser des ressources. lls doivent travailler
en équipe, sur une base réguliere, pour identifier des problémes et des solutions, pour
évaluer l'efficacité des changements entrepris et pour mettre en place des mesures de
corrections appropriées. (40) La formation d’'une équipe qui inclut des membres du
personnel clinique et administratif peut renforcer I'importance de I'amélioration de la
qualité au sein de la pratique. Les membres de ces équipes peuvent se rencontrer
virtuellement ou en personne afin de recevoir des formations, de partager leurs

connaissances, d’encourager I'apprentissage et de diffuser les bonnes pratiques. Ces
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rencontres sont des lieux de partage pour discuter des réussites, des défis et des
expériences de chacun. La mise en place d’'une équipe d’amélioration de la qualité
favorise également le perfectionnement professionnel a travers le développement d’'un
sentiment de « pression positive » qui stimule le changement, aide les milieux de pratique
a établir des objectifs a atteindre et motive les cliniciens a maintenir un niveau de

performance élevé. (39)

La rétroaction et I'analyse comparative (benchmarking) sont souvent utilisées dans les
milieux de pratique pour donner de I'information sur la performance et cibler des éléments
a améliorer. La rétroaction sur les données fournit de l'information précieuse sur des
indicateurs de qualité qui sont évalués a différents moments dans le temps. Ceci permet
de dresser un portrait complet et précis d’'un milieu de pratique. (39) La rétroaction permet
également de se pencher sur des éléments pertinents (ex. : utilisation, satisfaction, qualité
de vie, colt) qui ne sont parfois pas pris en considération dans les interventions mises en
place pour améliorer la qualité des soins et des services. L’analyse comparative consiste
a comparer la performance d’'un milieu de pratique ou d’un clinicien a une norme acceptée
(ex. : 90 % de conformité a une mesure donnée) ou a la performance de ses pairs. En
permettant a des milieux de pratique et des équipes de cliniciens d’évaluer leur
performance par rapport aux autres, 'analyse comparative peut avoir un effet encore plus
important que la rétroaction. (41) En effet, 'analyse comparative est une approche

extrémement puissante pour renforcer la motivation des professionnels de la santé. (39)

La disponibilité, 'accés et 'utilisation des données sont essentiels a la pratique réflexive.
Les DME permettent de recueillir systématiquement des données pour évaluer la
performance a travers le temps, de faire des changements dans les processus de soins
et de surveiller les effets de ces nouveaux processus pour améliorer la performance. (40)
De plus, des bases de données communes générées a partir de DME permettent aux
cliniciens de comparer leur pratique a celle de leurs pairs et de déterminer si leurs
décisions sont cohérentes avec les bonnes pratiques. (11) Au Québec, le projet COMPAS,
implanté depuis 2008 en Montérégie, a pour objectif de guider les cliniciens de la premiére
ligne vers une démarche réflexive en utilisant la rétroaction, la réflexion critique et la
planification. A I'heure actuelle, dans le volet rétroaction de I'intervention, des indicateurs

de performance clinique sont calculés a partir des données médico-administratives du
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Québec. Ces indicateurs sont présentés aux médecins des cliniques participantes afin de
les initier a la démarche réflexive. Tout ceci dans le but d’améliorer la qualité des soins et
des services dispensés aux personnes atteintes de maladies chroniques. (42) Une autre
initiative québécoise en matiére de pratique réflexive, le projet REFLET, a fait usage des
données des DME pour calculer des variables et des indicateurs et générer des rapports
pour chaque clinicien afin de leur permettre de comparer leurs résultats a ceux des autres
cliniciens. (43) Une approche similaire a également été utilisée dans une étude menée
aux Etats-Unis par Kruse et coll. sur la cessation tabagique. Dans cette étude, il a été
démontré que I'envoi d’'un rapport de performance mensuel a des cliniciens de premiére
ligne augmentait significativement le nombre de références a des ressources de cessation

tabagique. (44)

5.5 Formation professionnelle
Aux Etats-Unis, I'Accrediation Council for Graduate Medical Education exige que les
étudiants en médecine analysent systématiquement leur pratique et entreprennent des
changements dans le but d’améliorer les soins et les services dispensés aux patients. Ce
Conseil exige également que les programmes de formation utilisent des données de
performance dans I'évaluation de la pratique des étudiants. L’acces et I'utilisation des
données des DME dans les centres médicaux universitaires pourraient contribuer a

atteindre ces exigences. (45, 46)

Durant leurs stages, les étudiants en médecine examinent I'information clinique d’un
patient, générent une hypothése concernant I'état de santé du patient et élaborent un plan
de traitement basé sur des données préliminaires et parfois incomplétes. Apres quoi, ils
passent a un autre patient afin de répéter ce processus. Ces breves expositions ne
permettent pas aux étudiants d’observer I'évolution ni la résolution de la maladie. Le lien
entre les facteurs de risque prédisposant a un état de santé, les caractéristiques cliniques
et le diagnostic final est donc difficile a établir. L’accés et I'utilisation des données des
DME peuvent résoudre ce probléme et contribuer a la continuité des soins. La continuité
des soins permet d’établir un lien de confiance entre le clinicien et le patient et est
bénéfique pour le systeme de soins de santé dans son ensemble. (45, 46) Grace aux

DME, les étudiants ont I'opportunité de suivre leur patient & travers le temps jusqu’au
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diagnostic final. Ceci leur fournit une rétroaction sur leur performance et améliore leur

capacité a poser un diagnostic juste. (47)

L'utilisation des données des DME & des fins de formation professionnelle a un impact
important sur la pratique des étudiants et des résidents en médecine. Dans une étude
menée aux Etats-Unis par Rouf et al., la grande majorité des étudiants (72 %) ont déclaré
avoir posé plus de questions sur I'historique des patients en raison des alertes générées
a l'aide des données contenues dans les DME. De plus, environ 39 % des étudiants ont

eu recours a des services préventifs supplémentaires pour leurs patients.

Pour les éducateurs, un acces facile a l'information et une meilleure documentation
contribue a la capacité de superviser, de controler et de fournir une évaluation formative
aux étudiants. Contrairement aux dossiers manuscrits, les DME permettent de
documenter et réviser les données cliniques de fagon simultanée. (55) Lors des
consultations, les éducateurs peuvent évaluer directement leurs étudiants et comprendre
plus facilement les raisons qui justifient leurs actions. Les DME peuvent également fournir
des informations sur I'expérience des étudiants afin de s’assurer de l'intégralité et de la
diversité de la formation universitaire. (56) Dans une étude menée a I'Université de
Harvard, Sequist et coll. a utilisé les données des DME pour dresser un portrait de
'expérience ambulatoire de résidents en médecine. Ceci a permis non seulement de
comparer I'expérience des différents étudiants, mais également de déterminer si les
résidents étaient plus souvent exposés a un certain type de patient. L’évaluation de
I'exposition des résidents a différents types de patients peut se faire a plusieurs niveaux
(ex. : grands domaines cliniques, diagnostics spécifiques, etc.) en fonction du degré de
spécificité souhaité. Ainsi, grace aux données des DME, des lacunes dans la formation
des étudiants peuvent étre facilement identifiées et des ajustements peuvent étre
apportés rapidement pour compléter la formation professionnelle et enrichir 'expérience

clinique des étudiants. (56)

5.6 Rémunération selon la performance
Au cours des derniéres années, la rémunération selon la performance (pay-for-

performance, P4P) a fait son apparition afin de promouvoir 'amélioration de la qualité.
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(57) Ces programmes de P4P définissent des objectifs clairs et importants et fournissent
des incitatifs financiers pour les atteindre. Au Royaume-Uni, le P4P est utilisé depuis des
décennies pour encourager les médecins de la premiére ligne a atteindre des cibles
spécifiques telles que des taux plus élevés de vaccination. Toutefois, cette approche n’est
possible que parce que tous les milieux de pratique britanniques ont des DME qui sont
électroniquement reliés aux autorités de la santé. (11) Aux Etats-Unis, selon le 2009
Health Information Technology for Economic and Clinical Act, une assistance financiere
et technologique doit étre apportée aux cliniciens qui décident d’utiliser les DME dans leur
pratique. (58) Ainsi, depuis 2009, de nombreux programmes ont vu le jour pour soutenir
I'implantation et I'utilisation des DME dans les milieux de pratiques. Dans les programmes
de P4P du Centers for Medicare and Medicaid Services, il existe actuellement 80 mesures
de qualité des soins de premiére ligne évaluables & partir des données des DME. (3) Au

Québec, le P4P n’est pas implanté dans les milieux de pratique.

Malgré les nombreux avantages de cette approche, il est important de s’assurer que le
P4P n’incite pas les professionnels de la santé qu’a se concentrer sur les processus de
soins qui entrainent une plus grande rémunération. Il faut donc avoir recours a une
approche semblable a celle des SAD qui dirige l'attention des cliniciens vers des
interactions médicamenteuses, des évenements ou des caractéristiques cliniques

particulieres qui doivent étre pris en considération.

5.7 Autogestion des soins par les patients
Traditionnellement, les soins médicaux suivaient ce qui est considéré comme un modéle
paternaliste dans lequel les médecins sont considérés comme des experts qui évaluent
I'état de santé des patients, diagnostiquent le probléme et prescrivent un traitement. Le
réle du patient dans ce type de modéle est de coopérer et de respecter les traitements et
les recommandations du médecin. (11) Les changements dans la culture, les options de
traitement, le niveau d’éducation des patients et la disponibilité de I'information ont tous
contribué au développement d’approches alternatives. (72) Bien que les patients
valorisent énormément les compétences de leur médecin (73) et que le paternalisme dans
le domaine de la santé est encore trés commun (72), les cliniciens n’ont plus les mémes

autorité et Iégitimité qu’autrefois. En effet, depuis les derniéres années, les patients sont
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devenus plus instruits et plus intéressés par le domaine de la santé. lls sont également
plus influencés par les publicités médicales et les médias et beaucoup plus actifs dans
l'utilisation de linformation. Parce qu’ils sont bombardés par un grand nombre
d’informations contradictoires et confuses, les patients ont des questions et des

préoccupations ainsi que des attentes encore plus élevées envers leur médecin. (11)

Les patients différent les uns des autres par leurs connaissances, leurs préférences, leurs
attentes, leur age, leur statut socioéconomique et leur état de santé. Ceci peut entrainer
des variations dans le degré de profondeur de l'information dont ils ont besoin ou la
mesure dans laquelle ils veulent participer aux décisions en lien avec leur traitement. (72)
En effet, certains patients insistent sur leur droit de décider de leur traitement lorsque des
options sont disponibles, tandis que d’autres préférent que leur médecin fasse ce choix
dans leur intérét. Malgré ces deux approches, il est de plus en plus évident que la gestion
appropriée des maladies chroniques en premiére ligne exige une plus grande participation

des patients et I'adoption du principe de I'autogestion. (11)

Les progres de la technologie de I'information créent de nouvelles opportunités pour les
professionnels de la santé, les patients et leurs familles d’interagir et de partager de
l'information. (74) Le partage d’information entre les patients et les professionnels de la
santé a le potentiel d’accroitre I'éducation des patients et de promouvoir 'autogestion.
(75, 76) Dans une étude qualitative menée aux Etats-Unis, les patients ont souligné a
quel point ils appréciaient I'utilisation des données des DME comme outil d’apprentissage.
En effet, les DME peuvent générer une représentation visuelle de I'impact de I'autogestion
des soins sur des maladies telles que le diabéte, I'hypertension et la dyslipidémie. En
présentant aux patients les effets de I'adhérence aux traitements médicamenteux, des
changements des habitudes de vie et de l'autogestion, les DME peuvent affecter le
contréle et la progression de certaines maladies. (71) Dans des études menées au
Royaume-Uni et aux Etats-Unis, la grande majorité des patients ayant accés a leurs notes
meédicales ont déclaré se sentir plus en contrdle de leurs soins de santé, mieux préparés
pour leurs visites avec le médecin et comprenaient davantage leur condition médicale.
(77, 78) D’autres études ont également démontré que I'accés aux données des DME

favorisait 'adhérence au traitement et améliorait la relation entre le patient et le
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professionnel de la santé en brisant les barriéres, en rassurant les patients et en

établissant un lien de confiance et de partenariat entre les individus. (74, 76, 79-86)

La création de portails sécurisés associés aux DME ou de dossiers médicaux
électroniques personnels (DME personnel) permet au systtme de soins de santé
d’évoluer vers un modéle plus personnalisé qui donne la possibilité aux patients de
prendre le contrdle de leur santé. Le DME personnel est en fait une application a travers
laquelle les patients peuvent accéder, gérer et partager leur information de santé dans un
environnement privé, sécurisé et confidentiel. (87) Les DME personnels permettent aux
patients d’entrer des données dans leur dossier médical, de corriger des erreurs et
d’ajouter de I'information qui aurait pu étre oubliée. Une étude menée aux Etats-Unis a
d’ailleurs développé un prototype qui permet aux patients de devenir des membres actifs
de I'équipe qui prodiguent des soins de santé en leur donnant la possibilité d’entrer eux-
mémes des informations concernant leur santé. Ces informations sont ensuite intégrées
dans les DME, libérant ainsi du temps lors des consultations de routine. (88) Les DME
personnels peuvent également contenir du matériel pédagogique et d’autres
fonctionnalités qui permettent de promouvoir 'autogestion. Les patients peuvent ainsi
accéder a des programmes éducatifs basés sur des données probantes (ex. : formations
sur les saines habitudes de vie), a des articles scientifiques et a des outils qui leur
permettent de mieux gérer leur maladie (ex. : journal de tension artérielle). Dans une
étude menée par Krist et coll., les DME personnels allaient méme jusqu’a générer des
listes de recommandations personnalisées pour différents profils de patients. (91)
Finalement, a 'aide des DME personnels, les patients ont la chance de partager des
informations avec leurs pairs par le biais de communautés de patients en ligne, de e-

forums et de systémes de messagerie privée. (92)

5.8 Recherche et développement scientifique
La premiére ligne est la source de données de santé la plus riche qui existe. (93) Au début
des années 1990, Safran avait déja constaté 'énorme potentiel qu’avaient les grands
dépdts de données recueillies lors des consultations de routine. (94, 95) En effet, les
dépdts de données tels que les DME sont de véritables mines d’or en matiére

d’'information. Les données détaillées qu’ils contiennent peuvent servir a générer de
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nouvelles hypothéses et a répondre a des questions de recherche, et ce, surtout
lorsqu’elles sont liées a d’autres sources d’information telles que les services sociaux.
(96-99) Toutefois, puisque les données des DME ne sont pas recueillies & des fins de
recherche, l'exactitude et I'exhaustivitté de la documentation sont extrémement

importantes. (36)

La population de patients qui fréquente le secteur des soins de premiere ligne reflete
particuliérement bien le large éventail de maladies et de comorbidités qui existent dans le
domaine de la santé. Ainsi, les données collectées lors des consultations de routine sont
idéales pour étudier les trajectoires de soins (100) et soutenir des essais cliniques
pragmatiques, des études observationnelles et des études comparatives d’efficacité.
(101, 102) Ce dernier type d’étude tente d’établir des associations entre les variations
naturelles dans la pratique (ex. : médicaments, dispositifs médicaux, tests, chirurgies,
etc.) et les différentes issues cliniques qu’elles entrainent. Les essais cliniques
pragmatiques et 'utilisation des données cliniques issues du monde réel (real-word data)
pour la recherche comparative de I'efficacité sont des méthodes qui favorisent le transfert
de connaissances et permettent de réduire I'écart entre la recherche et la pratique. (103-
105)

Aux Etats-Unis, le Scalable Collaborative Infrastructure for a Learning Healthcare System
(SCILHS) est I'un des onze réseaux de recherche de données cliniques financé par le
Patient Centered Outcomes Research Institute (PCORI). Le PCORI est une organisation
non gouvernementale qui vise a mettre en place une technologie de I'information pour
soutenir la recherche comparative de I'efficacité a I'échelle nationale. Le SCILHS identifie
de grandes cohortes de patients qui répondent aux critéres de sélection d’'une étude et
fournit les informations nécessaires pour contacter les patients. (106) Ce processus de
recrutement est possible puisque les DME contiennent presque toutes les informations
nécessaires pour évaluer 'admissibilité d’'un patient. En effet, une étude a démontré que
les deux tiers de toutes les informations nécessaires pour évaluer I'admissibilité d'un
patient pour un essai clinique étaient reliés a I'historique médical, soit : la maladie, les
signes, les symptomes, les tests de diagnostic ou de laboratoire et les traitements

antérieurs. (107)
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En Europe, le projet TRANSFoRm a d’ailleurs utilisé des données des DME pour activer
une requéte et identifier des patients admissibles a participer a une étude pilote qui avait
pour objectif d’établir un lien entre les polymorphismes mononucléotidiques chez les
patients atteints de diabéte de type Il et la réponse aux sulfonylurées. Ce volet du projet
TRANSFoRm vise a développer une infrastructure pour soutenir les études
épidémiologiques dans le domaine de la génétique. Depuis les derniéres années, la
technologie dans le domaine de la génétique est en plein essor et la disponibilité des
données génétiques (biobank) augmente rapidement, introduisant ainsi de nouvelles
questions de recherche. Dans une étude récente, Masys et coll. a considéré les exigences
nécessaires pour I'intégration de données génomiques dans les DME. (108) L’accés et
I'utilisation de telles données pourraient jouer un réle majeur dans la progression de la

médecine personnalisée.

Pour conclure, les données des DME peuvent augmenter lefficacité des études
épidémiologiques, réduire leurs colts (109) et contribuer au transfert et a 'avancement
des connaissances. En effet, la technologie de l'information facilite les efforts de
coopération tels que la Collaboration Cochrane qui permet a des milliers de médecins de
collaborer a des revues qui rassemblent et évaluent des essais cliniques et d’autres types
d’études réalisées a travers monde. Des systémes informatisés tels que les DME
permettent d’intégrer les résultats de ces efforts dans la pratique courante par le biais de

lignes directrices de traitement, de SAD, d’alertes et de rappels. (11)
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6. Discussion

La synthése des connaissances a permis d’identifier sept types d’utilisation secondaire
des données contenues dans les DME. La revue de la littérature a montré que les
données des DME étaient surtout utilisées dans un but d’amélioration continue de la
qualité des soins et services offerts & la population. En effet, les DME constituent I'une
des principales sources d’informations sur les processus de soins et les résultats

cliniques.

A l'aide des données des DME, il est possible de mesurer des indicateurs de qualité qui
permettent de dresser un portrait de la structure du systéme de soins de santé, des
processus de soins et des résultats cliniques. Plusieurs auteurs décrivent les indicateurs
de qualité comme étant un moyen utilisé pour soutenir la réalisation de diverses activités
telles que la pratique réflexive, la formation professionnelle et la rémunération selon la

performance.

Le projet européen TRANSFoRm a montré que les données des DME peuvent étre
utilisées pour soutenir I'aide a la prise de décision clinique et valider la justesse du
diagnostic posé par le clinicien. Le développement de SAD basé sur des informations
simples et collectées lors des consultations de routine (ex. : signes et symptémes) peut
avoir des effets importants sur la prévention de certaines maladies. Les DME ont
I'avantage d’offrir des systémes d’assistance en temps réel et peuvent favoriser le respect

des bonnes pratiques et réduire les erreurs médicales.

La pratique réflexive favorise le développement d’'une capacité d’amélioration de la
qualité. La rétroaction et I'analyse comparative sont souvent utilisées dans les milieux de
pratique pour donner de linformation sur la performance et cibler des éléments a
améliorer. Une utilisation judicieuse des données des DME permettrait aux professionnels
de la santé d’évaluer la performance de leur pratique dans le temps, de faire des
changements dans les processus de soins et de surveiller les effets de ces nouveaux
processus dans le but d’améliorer leur performance. D’ailleurs, le calcul de variables ou
d’indicateurs afin de générer des rapports a été rapporté dans la littérature comme un

moyen de fournir de la rétroaction aux professionnels de la santé sur leur performance.
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Les données des DME peuvent également renseigner les étudiants et des résidents en
médecine sur leur pratique durant leur formation professionnelle. Rouf et al., ont montré
que l'accés a des alertes durant les consultations avec les patients améliorait la qualité
de la consultation en indiquant aux étudiants de questionner I'historique des patients, par
exemple. Pour les éducateurs, un accés facile a linformation et une meilleure
documentation contribue a la capacité de superviser, de contrbler et de fournir une

évaluation formative aux étudiants.

Les DME sont trés utiles dans le domaine administratif. Contrairement aux dossiers
manuscrits, les DME peuvent réduire le colt de la gestion de I'information clinique et
résoudre des problémes d’organisation logistiques associés aux dossiers papier. La
rémunération selon la performance est un bon exemple de l'utilisation des données de
DME pour la gestion des ressources médicales. En Europe, par exemple, dans le cadre
de ce programme de rémunération, les données des DME sont utilisées pour mesurer
des indicateurs de qualité afin d’évaluer I'atteinte de cibles et d’objectifs spécifiques de

performance par les médecins.

Des études ont démontré que I'accés aux données des DME favorisait 'adhérence au
traitement et améliorait |a relation entre le patient et le professionnel de la santé en brisant
les barriéres, en rassurant les patients et en établissant un lien de confiance et de
partenariat entre les patients et le professionnel de la santé. Dans le cadre d’'un portail
patient sécurisé associé aux DME, I'utilisation des données des DME permet de générer
des recommandations personnalisées selon le profil du patient, favorisant ainsi

I'autogestion.

La premiére ligne est une source de données de santé parmi les plus riches. Les données
détaillées qu’elle produit peuvent servir a générer de nouvelles hypothéses et a répondre
a des questions de recherche surtout si elles sont jumelées a d’autres sources de
données. L'utilisation de ces données favorise également I'étude des trajectoires de soins
et permet de soutenir la réalisation d’essais pragmatiques, d’études observationnelles et

d’études comparatives d’efficacité. Des auteurs ont mentionné utiliser les données des
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DME dans le processus de recrutement de patients dans divers projets de recherche pour

évaluer 'admissibilité.

A partir de cette revue rapide de la littérature, il est possible de constater que les données
contenues dans les DME sont utilisées de différentes fagons pour améliorer la qualité des
soins et services de santé offerts aux patients. Cependant, plusieurs auteurs ont rapporté
'importance d’avoir des données complétes et exactes sans quoi il serait impossible de

les utiliser a ces fins.

7. Retombées de la synthése des connaissances

En identifiant les différents types d’utilisations secondaires possibles des données
cliniques issues des DME en premiére ligne, cette revue rapide de la littérature pourra
soutenir les décideurs dans les orientations quant a l'utilisation de ces données et
I'établissement de priorités de recherche au Québec. Par ailleurs, cette synthése de
connaissances permettra de guider la construction du volet qualitatif du projet Analyse de
besoins. En effet, ces informations serviront de base a I'exploration des besoins des
utilisateurs potentiels des données des DME en premiére ligne au Québec. Cette analyse
de besoins contribuera a la mise en place d'une vision et d’'une stratégie unifiées pour
soutenir les différentes activités d’'un SSA, telles que des activités d’assurance de la
qualité, de pratique réflexive et de recherche. L’acces et l'utilisation des données des
DME dans le secteur des soins de premiére ligne faciliteront la production de nouvelles
connaissances éprouvées cliniquement et la diffusion des bonnes pratiques. Tout ceci

dans le but d’'améliorer le systéeme de soins et la santé de la population.
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