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Introduction

Professeur Dominique Le Guludec, présidente de la Haute Autorité de santé

« La qualité pour le patient doit étre la boussole de nos organisations. Pour ce faire, il faut pouvoir la
mesurer et la diffuser. » Cette citation extraite du premier chantier de la stratégie de transformation du
systeme de santé lancée il y a quelques jours souligne, si besoin en était, 'actualité du sujet.

Repositionner le patient au centre du dispositif est également un sujet au coeur des préoccupations de la
HAS, et ce depuis plusieurs années. Cette thématique s’intégre dans les missions de la HAS : améliora-
tion de la qualité, diffusion publique, contribution aux projets d’'intéressement a la qualité...

De nombreuses initiatives existent : au niveau local, au niveau national, au niveau international — sans
prétendre a I'exhaustivité, quelques-unes seront présentées cet apres-midi.

Cette démarche s’intégre plus largement dans une perspective d’amélioration de la valeur des soins en
santé et Mme Aoustin nous entretiendra sur ce sujet.

La HAS a souhaité organiser ce séminaire pour porter a la connaissance des partenaires ces nouveaux
développements d’indicateurs sur les résultats qui importent aux patients, c’est-a-dire bien sdr les résul-
tats cliniques (objectifs tels que nous les connaissons), mais aussi des résultats fonctionnels, qui plus est,
renseignés par les patients... ce qui sous-entend beaucoup de challenges politiques, techniques et,
aussi et peut-étre surtout, culturels.

® Le premier enjeu est méthodologique : comment prendre en compte cette dimension ? Comment
élaborer, recueillir, diffuser de tels indicateurs ? Quels sont ceux qui existent déja ? Quels sont ceux
qui pourraient émerger ?

® Le deuxiéme enjeu est I'opérabilité : Dispose-t-on de systémes d’information permettant de relever ce
défi ?
> Les bases médico-administratives sont déployées, mais présentent des limites.
» La mise en ceuvre du DMP répond-elle a cette évolution ?
> Les registres peuvent-ils étre adaptés, généralisés ?

® |e troisieme enjeu est culturel : un changement de la culture et des pratiques apparait nécessaire a la
prise en compte du point de vue des patients par les cliniciens et le régulateur.

Au-dela du partage de cette réflexion sur ces « nouveaux » indicateurs, nous souhaitons que ce sémi-
naire permette d’échanger avec vous de la maniére la plus libre, sur la meilleure fagon d’avancer sur
ces indicateurs qui importent aux patients.

Il s’agit d’'un séminaire de travail — véritable brainstorming, notamment dans la deuxieme partie animée
par Isabelle Adenot, Anne-Marie Armanteras-de Saxcé et Christian Saout. C’est pourquoi il n’y aura pas
de questions-réponses suite aux présentations faites lors de la premiére partie - bien évidemment nous
comptons sur ces experts qui vont nous faire part de leur expérience en la matiere pour participer acti-
vement aux débats et ils pourront préciser, le cas échéant, certains points en réponse a des questions a
ce moment-la.
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1. Mini-conférence et présentations

1.1 Qualité des soins : pourquoi la « valeur en santé » ?

Martine AOUSTIN, conseillére du président CSMF

Aujourd’hui, il y a une prise de conscience quant a la nécessité pour notre systéme de se réévaluer en
termes de services rendus. Parallélement, nous assistons a un déficit de confiance vis-a-vis du systéme,
certains parlent méme de rupture de confiance qui prend un relief particulier dans le contexte
d’informations ambiant, notamment via les réseaux sociaux.

Des sujets connus de longue date comme le poids et le colt de la non-qualité, la disparité géographique
en termes d’activité sur tel ou tel acte ou procédure, sont maintenant traduits en termes de surmédicalisa-
tion, surconsommation, ce qui pose la question de passer du « quantitatif » au « qualitatif » et plus globa-
lement a un dispositif basé sur sa pertinence.

Un nouveau dialogue est appelé a s’installer, notamment pour les patients atteints de pathologies chro-
nigues, afin de bétir ensemble un parcours de santé sur le long terme.

Les mots des patients, les déclarations des dirigeants

Fabrice BARCQ, ex-président de I'association Aptes (Association des personnes concernées par le
tremblement essentiel) : « Je suis confronté depuis plusieurs décennies aux mémes questions : une
fois une pathologie chronique diagnostiquée, comment aider un individu & construire un projet de vie
autour de cette nouvelle donnée qui vient profondément bouleverser son quotidien ? »

Edouard PHILIPPE, lors du discours de présentation de la stratégie de transformation du systéme de
santé : « L’excellence n’est pas acquise... |l faut au contraire 'adapter aux enjeux de notre époque.»

Agnés BUZYN ajoutant notamment que « la pertinence des soins concourt a réduire les inconvé-
nients et les risques pour les patients, tout en répondant aux enjeux d’une gestion économe de la
santé ».

» Les fondamentaux

Comment offrir une réponse globalisante, ajustée aux attentes et aux besoins
de chaque patient ?

Le premier de ces enjeux est de s’assurer que le dispositif global de santé réponde bien a cette exigence
d’'une « réponse ajustée aux attentes et aux besoins de chaque patient ».

« Nous sommes tenus, et c’est ce qui nous intéresse aujourd’hui, a une
réponse individualisée, qui réponde aux besoins, avec pour cible la
réponse aux attentes, elles-mémes individualisées. » Martine Aoustin

Pour une réponse individualisée qui réponde aux attentes du patient, il faut :

® rénover la relation médecin/malade et de maniere plus générale la relation professionnels/patients.
Cette rénovation s’inscrit dans I'approfondissement d’'une autre dimension qui est le partage : le par-
tage dans la compréhension mutuelle des « pourquoi », le partage dans I'acceptation de la stratégie
mise en place. Et pour cela, il faut non seulement écouter mais entendre, partager sur les besoins, les
risques, les possibles, interpeller sur les attentes (prenant en compte les difficultés de compréhension)
et exprimer avec clarté les possibles non-congruences entre la réponse et les attente ;

Indicateurs de résultats qui importent aux patients



® échanger sur les responsabilités qui reviennent au professionnel et au patient, en expliquant les
nécessaires coopérations et responsabilités du patient vis-a-vis de son traitement, adhésion, obser-
vance... qui définissent le poids respectif des choix a court et plus long terme ;

® avec un maitre mot : la construction ou la reconstruction d’un projet de vie. Il peut y avoir des im-
possibilités, des contradictions ;

® pour les deux : concilier au mieux I'approche thérapeutique, les attentes du patient pour mettre en
place la stratégie et le programme thérapeutique, en exprimant clairement les responsabilités de
chacun ;

® |e tout dans le cadre d’'un ajustement maximal :
> car la réponse du soin ne peut pas ni systématiquement, ni idéalement, répondre a l'attente,

> jusqu’ou cette approche va-t-elle conduire ? La rédaction d’'un programme personnalisé de
soins, détaillé, signé... ? Attitude et réponse aux demandes du patient qui ne sont pas en
adéquation avec les recommandations ? Quel impact sur une éventuelle perte de chance ? Et
les contentieux ?

« Répondre aux attentes du patient lorsque ces derniéres ne sont pas
en adéquation avec des référentiels : quelle doit étre lattitude ?
Jusqu’ou ? Qui est responsable de I’éventuelle perte de chance en
contentieux ? » Martine Aoustin

Comment s’offrir collectivement cette réponse ?
Nous avons collectivement la responsabilité :

» de regarder cette réalité qui ne fait pas tout, mais le mieux ;

» d’accepter cette réalité et d’adhérer au changement ;

» dans la nécessaire prise en compte de la contrainte économique et donc de la soutenabilité finan-
ciére de notre dispositif de santé.

» La valeur en santée
C’est une maniére d’appréhender ces sujets qui sont devant nous.

Ce concept de « value-based healthcare » a été introduit il y a plusieurs années par Michael Porter.

« Mieux soigner, a moindre coiit, dans le respect
des attentes des patients »

Résultats qui importent au patient

Valeur =
Colts pour y parvenir

La valeur en santé est bien dans le rapport posant les résultats en numérateur et les colts engagés en
dénominateur, chacun des facteurs pouvant améliorer le résultat de I'équation.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients



Ces résultats et ces codts doivent étre mesurés a l'issue de la procédure, d’une phase intermédiaire, ou
d’un cycle, mais doivent étre pris en compte les éléments d’'un épisode suffisamment démonstratif d’'une
période de prise en charge. Il faut reconnaitre que nous manquons d’indicateurs de résultats, particulie-
rement adaptés aux enjeux de la maladie chronique.

Il ne s’agit pas d’une rupture avec l'existant, mais ces notions viennent interpeller pour changer et poten-
tialiser nos organisations, pour redonner du sens dans I'exercice professionnel et aussi s’intéressant au
co(t pour concrétiser la valeur.

Pour y parvenir, il faut s’appuyer sur tous les acteurs que sont :

® |es patients qui se trouvent dans une position d’acteur a part entiére qui partage sur sa pathologie, les
implications, les séquelles éventuelles, sur ses attentes et donc se place en situation de choisir ;

® ['ensemble des professionnels qui doivent travailler dans cet objectif en co-construisant de nouvelles
organisations. Le résultat est une atteinte collective. Chaque acteur est concerné en propre, prend
conscience des insuffisances, mais aussi de ce qui fonctionne et dans cet esprit, I'équipe porte un re-
gard sur chaque étape du processus ;

® |es autres acteurs de santé dont les prestataires, les industriels... dont I'objectif sera de participer a
cette évolution par une adaptation de leurs produits qui permette une meilleure observance, un meil-
leur confort, une plus grande adaptation dans le cercle de prise en charge et un colt qui ne soit plus
regardé dans une approche en silo, mais en termes de réalité du service rendu sur I'ensemble de la
prise en charge.

C’est I'image d’une boucle vertueuse de prise en charge faisant intervenir chaque professionnel dans une
démarche de pertinence, de qualité et de sécurité de sa propre prestation, mais qui s’applique également
a préparer dans les mémes conditions la prise en charge par le prestataire suivant, car ils ont tous, col-
lectivement, un seul et méme objectif qui est d’atteindre les résultats en bout de chaine et un seul et
méme rapport de responsabilité pour construire cette « chaine de valeur ».

C’est également l'intérét du payeur.

Cette démarche est en cohérence avec les améliorations attendues des services que sont :

® |e « parcours », permettant de mieux préciser, pour la partager, cette notion. Le parcours concerne
lindividu, qui emprunte dans le cadre de ce parcours une filiere, une succession de prestataires plus
ou moins organisés et coordonnés aujourd’hui (mais que nous espérons de mieux en mieux organisés
et coordonnés demain) dans le cadre d’'un programme plus ou moins référencé et standardisé,
puisque répondant autant que faire se peut a un projet personnel ;

® une logique « santé » plus globale dans la prise charge du patient, prenant en compte son environ-
nement et son comportement ;

® une temporalité qui, tout en assurant I'aigu, se doit d’assurer la prise en charges de long terme.

Pour mettre en place et mettre en ceuvre cette démarche, il convient, méme si c’est plus facile en théorie
qu’en pratique, de :

e structurer les parcours de prise en charge :
> apprendre la coordination et la coopération entre acteurs. Cette attitude, quel que soit
'environnement professionnel, n'est pas innée. C'est un apprentissage, puis une réguliere

remise en question pour I'appliquer,

> ce sont aussi des innovations organisationnelles pour développer des stratégies :

= plus efficientes, plus ramassées dans la durée pour maximiser le traitement et élimi-
ner autant que faire se peut les pertes de chances,

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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» alarecherche de solutions notamment technologiques que sont les systemes
connectés avec le patient et 'ensemble des systemes d’information partagée, outils
absolument indispensables a la mise en ceuvre de 'ensemble du projet ;

définir des indicateurs de mesure pour évaluer, et c’est sur ce point que je vais insister pour finir ;

organiser la transparence des résultats sur la base d’un certain nombre de ces indicateurs. C’est ce
qui est mis en place notamment aux Pays-Bas avec l'obligation pour les professionnels de fournir
leurs résultats a un organisme national, pour comparaison. Mais cette comparaison est faite non pas
dans un esprit de sanction comme c’est souvent le cas dans notre pays, mais dans l'idée d’en faire
une source d’amélioration pour ceux qui ne sont pas les meilleurs, et qui peuvent apprendre auprés
de ces derniers. La transparence est source d’amélioration pour tous ceux qui sont a un niveau
d’excellence et qui sont préts a coopérer et a former leurs pairs, tout en se préoccupant de se mainte-
nir a ce niveau d’excellence ;

adapter le modele de financement. J'en ai I'intime conviction, méme si je pense qu’aujourd’hui un
certain nombre d’acteurs font a la T2A un procés par insuffisance de connaissances du dispositif, je le
reconnais complexe. La situation et le contexte n’étaient pas les mémes en 2004. Les objectifs étaient
de donner de I'intérét a agir a I'hopital public dans ses diverses composantes. Nous n’en étions pas a
ce niveau de réflexion sur la qualité et la pertinence. Il faut aujourd’hui faire évoluer le dispositif tari-
faire parce qu'’il faut faire progresser la pertinence et parce qu’il est structurant des organisations.

» Les indicateurs

C’est sans doute le sujet le plus difficile car il confronte a une réalité et non plus a une réflexion théorique.

Ce sujet va étre détaillé dans les interventions qui suivent. Je souhaiterais toutefois en dire quelques
mots a titre de points d’attention.

Ne pas faire de cette notion de « valeur en santé » un phénoméne de mode. Ce serait le « meilleur »
moyen pour ne pas réussir a la mettre en place et a ne pas la pérenniser.

Ne pas réfuter 'importance des indicateurs de moyens jusqu’a présent mis en place. lIs font partie du
cheminement de la réflexion et ont encore un intérét, notamment pour soutenir les démarches qualité
développées au quotidien.

Maintenir dans l'esprit des patients I'intérét des indicateurs cliniques qui conduisent I'évaluation des
pratiques et des techniques, qui intéressent au premier chef les professionnels pour leur permettre de
s’améliorer.

Ne pas étre exclusif et ne pas concentrer toute I'énergie ou la recherche sur les indicateurs de résul-
tats « qui importent aux patients », méme s’il faut bien reconnaitre que ces derniers sont aujourd’hui
prioritaires car mal connus, insuffisamment utilisés.

Ces derniers ne sont pas des indicateurs génériques, ils prennent en compte les spécificités du patient,
ses attentes, sa situation clinique, son souhait de localisation de prise en charge, et donc, une synthése
d’éléments organisationnels, cliniques, de comportement avec a chaque fois une préférence prise en
responsabilité.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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1.2 Un programme international de recueil des indicateurs
de résultats qui intéressent les patients : ICHOM

Par Agnes AUDIER, directrice associée (Boston Consulting Group), et Léa MARAIS,
chef de projet implémentation (International Consortium for Health Outcomes
Measurement)

» e contexte

Agnés Audier (Boston Consulting Group)

Le programme ICHOM a été lancé sur des constats internationaux, notamment sur les systémes centrés
sur le soin... mais pilotés a la fin de la journée par le financement (peut-étre indicateur le plus facile a
capturer dans les systémes d’information). Donc, I'élément fondateur d’'ICHOM a été comme stratégi-
guement remettre le soin, la qualité et la sécurité des soins, au centre du dispositif. La premiére étape
dans cette dynamique de value-based healthcare a été de travailler sur des indicateurs de mesure, grace
a une participation de la communauté médicale... sauf en France.

» Le programme ICHOM

Léa Marais (ICHOM)

ICHOM (International Consortium for Health Outcomes Measurement) a été fondé en 2012, par quatre
leaders : Michaél Porter (Harvard Business School), le Dr Stefan Larsson (représentant le BCG), le Pr
Martin Ingvar (Karolinska Institue) et le Pr Donald Berwick (ex- Institute of Healthcare Improvement).

C’est une organisation indépendante, & but non lucratif, dont la mission principale est de catalyser
'adoption des soins de santé basés sur la valeur, d’'une part, en créant un réseau et en stimulant les
échanges entre tous les acteurs du systéme (professionnels, payeurs, institutionnels, industriels et aussi
les patients), et d’autre part, en mettant a disposition des outils et des méthodes pour permettre de trans-
former la théorie en pratique.

L’exposé présente les trois axes de travail d’'ICHOM :
» la standardisation, c’est-a-dire I'élaboration de sets de données standard pour permettre un dia-
logue entre tous et tous pays

» [limplémentation et les challenges soulevés

» le benchmarking pour comparer ces données

» La standardisation des sets de données

C’est un travail collaboratif qui est effectué en 9 mois par un groupe comportant professionnels et experts
en matiére de registres et aussi des patients, voire des aidants.

lls sont définis autour d’'une condition médicale et non pas d’une intervention ou d’un traitement particu-
lier. Ce sont des sets génériques. Ainsi, le set de I'arthrose de hanche couvre la pathologie dans son
ensemble et non seulement la prise en charge médicale ou chirurgicale.

Ces sets de données standard sont centrés sur ce qui intéresse le patient et sont minimaux, c’est-a-dire
sur ce qui est essentiel pour le clinicien et pour le patient, notamment en termes de pertinence.

La caractéristique de ces sets d’indicateurs est bien sr I'implication des patients : sont inclus systémati-
guement des patient-reported outcomes centrés sur les résultats fonctionnels et sur la qualité de vie.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients



Exemple de patient-reported outcome : HOOS-PS

Les questions suivantes concement ce que vous étes capable de faire. Au cours des huit
derniers jours, quelle a été votre difficulté pour chacune des activités suivantes ?

F1. Descendre les escaliers.
Absente Legére Modéree Forte Extréme

O O O O O

Ces

sets comportent des données sur les facteurs patients et les conditions de la maladie, afin de per-

mettre la stratification et la comparaison de patients similaires.

Le dernier point standardisé est le moment ou sont collectées ces données, toujours pour assurer la

com

parabilité des résultats.

23 sets ont été développés pour le moment

Les

23 ICHOM Standard Sets to-date
1. Localized Prostate Cancer 13 Breast Cancer
2. Loweer Back Pain 14 Dementia
3. Coronary Artery Disease 15.Heart Failure
4. Cataracts 16 Pregnancy and Childbirth
3. Parkinson's Disease 17 Colorectal Cancer
&.Cleft Lip and Palate 18.0lder Persens
7. Stroke 18 Overactive Bladder
8. Hip and Knee Ostecarthritis 20 .Craniofacial Microsomia
8. Macular Degeneration M Inflammatory Bowel Disease
10 Lung Cancer 22 Chronic Kidney Disease
11 Depression and Anxiety 23 Hypertension
12 Advanced Prostate Cancer

prochains sets qui vont étre développés concernent :

pathologies cardiagues congénitales (juillet 2018) ;

néonatologie (octobre 2018) ;

diabéte de I'enfant (oct/nov 2018) ;

santé mentale (oct/déc 2018) : psychose, addictions, dépression du jeune, troubles du comporte-
ment alimentaire.

Le NHS britannique est le sponsor principal de développement de ces sets (1 M £), en vue de les adopter
en pratique clinique.

Les

différents sets et le matériel d’'implémentation sont disponibles en libre accés, sur le site Internet

d’'ICHOM.

Une

trentaine de pays sont engagés, une quinzaine de registres nationaux et plus de 600 hdpitaux ont

adopté certains indicateurs dont en France: ELSAN (standard set cataracte), IHU de Strasbourg ;
ICHOM a également agréé un partenariat avec I'OCDE, afin de servir de base aux mesures de résultats
dans les pays de 'OCDE.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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» L’implémentation de la mesure des résultats

De I'expérience d'ICHOM, il ressort cing éléments clés.

» Le leadership est comme toujours I'élément clé pour la réussite du projet.

» La mesure des résultats est un travail d’équipe.
» Il n’y a pas de solution toute préte pour tous.

» |l faut éviter tout fardeau supplémentaire.

» Les données doivent étre accessibles et « actionnables ».

» De la mesure au benchmarking

C’est bien sdr le but ultime de supporter cette comparaison (internationale), en vue d’amélioration, voire

de publication des résultats.

= S

" | | S

L]

Countries
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1.3 Enquéte OCDE sur les indicateurs déclarés par les
patients (PaRIS)

Francesca COLOMBO, cheffe de la division santé, OCDE

» e contexte

Pourquoi l'initiative PaRIS ?
Les mesures de santé ont bien évolué.

» Tout d’abord, on a dénombré les décés mesurés par la mortalité et I'espérance de vie.
o Sources : les registres de mortalité, avec une bonne comparabilité internationale

» Puis, on a évalué les maladies (chroniques) : mesurées par la prévalence et I'incidence des mala-
dies.
o Point de vue clinique et médical
o Utilisation des données administratives et cliniques

» Ensuite, on a évalué les incapacités et Comment les systemes de santé gérent ces incapacités :
mesurées par les DALYs, QALYs, SF3.
o Sources : les registres de santé et enquétes en population générale

» Enfin, on essaie d’appréhender le bien-étre et ce qui compte pour le patient, les aidants, les fa-
milles et les populations (le bien-étre, la capacité fonctionnelle ou la douleur, et la qualité de vie) :
mesuré par des mesures génériques comme le EQ-5D ou des mesures plus spécifiques liées a
certaines maladies.

o Sources : les patients mais les mesures doivent étre valides, sensibles et objectives.

Toutefois, le manque d’information persiste. Les soins de santé ont pour objectif d’améliorer le bien-étre
des populations. Toutefois, les systémes de santé ne savent pas aujourd’hui s’ils sont performants a cet
égard. On dispose de bonnes mesures des ressources et des résultats, mais la capacité des patients a
vivre normalement est rarement capturée de maniére robuste et standardisée.

En janvier 2017, les ministres de la Santé ont demandé a 'OCDE de les aider
a combler ces lacunes:

1 - enrendant les systemes de santé plus centrés sur la personne, da-
vantage fondés sur les connaissances, les données ;

2 - en s’appuyant plus systématiquement sur la mesure des indicateurs
de résultats de santé déclarés par les patients.

THE NEXT GENERATION
of HEALTH REFORMS

Etat des lieux

Les indicateurs de résultats de santé déclarés par les patients (PROMSs) ont été développés de maniére
trés hétérogene et inégale. lls le sont souvent de maniére spécifique pour certaines pathologies ou inter-
ventions, mais pas de maniére globale.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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Les collectes systématiques sont trés rares et .

les instruments de mesure sont divers en :
fonction .des pays, allant du papier a meT e
I'électronique en passant par le téléphone. —— = — — =
L'impulsion vient en grande partie des clini- == j v j i
. . . . . . e
ciens — aussi, Ieg mdmatggrs sont principale- e v > v

ment utilisés au niveau clinique. 1l y a pourtant rane v v
une forte demande des patients, des déci- == v _ v
deurs politiques et des ministres de disposer oL X 2 z 4

, . . . Norvége v v
d’'une collecte internationale et de comparai- T >
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Les PROMSs sont plus souvent utilisés pour orienter les décisions cliniques que pour orienter les poli-
tiques de santé.

Certains indicateurs d’expérience de santé déclarés par les patients (PREMs) sont déja collectés a
I'échelle internationale :

® 20 pays participent aux enquétes internationales sur les politiques de santé du Commonwealth Fund
plus la Belgique, I'Estonie, Israél, le Japon, la Corée, le Luxembourg, la Pologne, et le Portugal.

® |l s’agit de I'expérience des patients avec n’importe quel médecin ou le médecin traitant.

® Quatre indicateurs portent sur I'expérience des patients, trois indicateurs portent sur les besoins de
soins non satisfaits, et un indicateur porte sur les délais d’attente.

®* Un exemple : les médecins passent-ils suffisamment de temps avec les patients ? La proportion de
personnes utilisant les soins ambulatoires qui déclarent que les médecins ont passé suffisamment de
temps durant la consultation varie du simple au double entre les systémes de santé...
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» L’enquéte PaRIS

L’enquéte PaRIS comporte deux volets.

» Améliorer le développement des indicateurs de santé déclarés par les patients ou des mesures
n’existent pas : c’est-a-dire développer une nouvelle enquéte internationale pour les patients et

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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les soignants pour des populations de patients telles les personnes de plus de 40 ans présentant
une ou plusieurs maladies chroniques dont on sait le poids que cela va avoir dans I'avenir. Les in-
dicateurs portent a la fois sur les résultats et les expériences de santé, en soins pri-
maires/ambulatoires (meilleure option possible pour atteindre les populations de patients visées
dans un cadre international). Les mesures porteront sur des domaines génériques (état de santé
global) ou plus spécifiques (santé physique, capacité fonctionnelle, douleur) ainsi que sur d’autres
données : attentes des patients, caractéristiques du systéeme de santé et aussi les données pour
case-mix (pour permettre I'ajustement au risque). Différents instruments déja existants (type EQ-
5D, SF-12/36, PROMIS 10) seront utilisés de maniere combinée — la plupart de ces outils ont été
validés cliniquement, mais pas dans le cadre de I'évaluation de la performance des systémes de
santé. Une attention particuliére sera portée sur les données du case-mix (ajustement au risque —
par exemple, les données démographiques, les caractéristiques du patient.

*/ 1. Nouvelle (premiere) enquéte internationalé-’fﬁé‘_,é_ r
résultats de santé déclarés par les patients ~ -

*  Seconcenire surles personnes dgées de 40 ans et plus souffrant de plusieurs maladies
chroniques

*  Couyre 4 la fois les résultats et les expériences de santé

*  Contexte seing primaires fambulatoires (meilleure option possible pour afteindre les
populations de patients yisées dans un cadre international)

* Patients devant éfre liés a leur médecin habituel

*  [Domaines: Mesure générique (état de santé global); Santé physique, capacité fonctionnelle,
douleur; Paricipation et fonction sociale

*  Prévoit de développer un plan d'échantillonage, des méthodes pour assurer la validité et
I'ajustement des risques (comme cela a été fait pour PISAdans le domaine de 'éducation et
FPIAAC pour les compétences des adultes)

Prévoit d'intégrer la technologie numérique pour minimiser les colts de collede

Input des professionnels de la santé et des patients

Soutenu par des groupes techniques et un organe de gouvernance de haut niveau

» Aider les systemes de santé a collecter de fagcon comparable et systématique les indica-
teurs de santé déclarés par les patients : c’est-a-dire accélérer et standardiser les recueils de
PROMs spécifiques. Seront concernés dans un premier temps : les cancers du sein, les pro-
théses de hanche et du genou, la santé mentale. L'OCDE en est a I'étape de recensement et de
sélection des outils de mesure prenant en compte notamment : les propriétés psychométriques ;
I'applicabilité du systéeme de santé ; 'engagement du patient ; le souci de minimiser le fardeau de
la collecte de données ; le facteur linguistique ; les licences et codts... C’est pour ce programme
qu’il y a une collaboration avec ICHOM, entre autres opérateurs et institutions actives dans ce do-
maine. L’objectif est de publier les données d’'un sous-ensemble de pays dans le Panorama de la
santé de 'OCDE 2019.
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¢/ 2. Standardisation et collecte des indicateurs:
PROMS spécifiques aux maladies -

= Se concentre sur- Cancer du sein, remplacement de la hanche et du genou, santé
mentale

+ Critéres pour la sélection d'instruments: Propriétés psychomeétriques; applicabilité du
systéme de santé; engagement du patient, minimiser le fardeau de la collecte de
données;, langues; licences et colts; Utilisation courante dans les programmes existants

+ Les groupes de travail aident a sélectionner les instruments, conseiller sur les
méthodes pour assurer une méthodologie robuste, et conselller sur la validation et
I'ajustement des risques

» Les données d'un sous-ensemble de pays seront présentées dang le Panoramade la
Santé de [OCDE 2019

(Gouvernance:

» Collaboration avec ICHOM et d'autres groupes: Forte représentation clinique dans
le développement des «ensembles standards»

Contribubion des professionnels de santé et des patients a des groupes de fravail
spécifiques

En conclusion, force est de constater qu'il existe un manque important d’information sur l'impact des
soins qui comptent pour les patients, en vue d’améliorer les politiques et les pratiques. C’est pourquoi un
mandat politique fort a été donné a 'OCDE pour combler ce manque de mesure et systématiser la col-
lecte internationale des résultats de santé déclarés par les patients.

Dans ce but ’OCDE propose ce programme PaRIS qui comporte deux volets :

» lancer une nouvelle enquéte pour interroger les patients avec de multiples maladies chroniques ;
D accélérer 'adoption des mesures déclarées par les patients pour les maladies fortement handica-
pantes.

Cela passera nécessairement par un engagement des professionnels de santé, des patients et des
experts.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients

15



1.4 Ou en est-on en France ?

Dr Laetitia MAY-MICHELANGELI, cheffe du service évaluation et outils pour la qualité
et la sécurité des soins de la HAS

» Le contexte

Le dispositif national des indicateurs de qualité et de sécurité des soins est issu d’une politique menée
conjointement par la HAS et la DGOS depuis plus de 10 ans et il bénéfice d’'un partenariat avec I'ATIH
pour la mise a disposition du systéeme d’information.

Aprés une montée en charge progressive du nombre et du type d’indicateurs et également des secteurs
d’activité hospitaliers concernés, nous sommes aujourd’hui en phase de généralisation de plusieurs
indicateurs pour tous les établissements de santé.

Les objectifs recherchés sont de fournir aux professionnels de santé des outils de pilotage de la qualité
des établissements de santé, de rendre l'information transparente pour les patients et également d’aider
au reporting et au pilotage des politiques d’intervention a I'échelon national et régional.

De nombreux indicateurs sont disponibles pour les établissements de santé, dont des indicateurs de
gualité et de sécurité des soins (IQSS) qui correspondent a un périmétre déterminé. En lien avec les
objectifs fixés, les IQSS s’adressent & trois cibles différentes.

Faire converger les objectifs et répondre en méme temps aux attentes des cibles concernées pour un
indicateur pose parfois des difficultés.

e I ——— Pilotage DGOS-HAS

S Processus et résultats sur des 3 C|b|es .
7 pratiques cliniques, mesure de . .
satisfaction, lutte contre les Professionnels / Etablissements de
infections associées aux soins

i ol santé

Patients et usagers
Ministére / ARS

« Suivi des plans
+ Dispositifs financiers : CAQES, IFAQ...

Indicateurs HN,
Hospidiag,

ScanSanté 1Qss

Indicateurs de qualité
et de securité des
Autres indicateurs soins

3 plateformes de recueil des données
nationaux, régionaux

dédiées :
............................... QualHAS
Indicateurs internes
R = |
Indicateurs disponibles AGENCE TECHNQUE
pour les établissements de santé m SUR LHOSPITALISATION

Afin de répondre a ces obijectifs, la mise en place d’'une méthodologie de développement robuste est
nécessaire et 'organisation qui en découle est découpée en étapes et requiert un certain temps (groupe
de travail, phase d’expérimentation, phase de concertation, phase de généralisation, contrdle qualité).

« Si on veut que ces indicateurs soient appropriés par les cliniciens et
que cela fasse sens pour eux, il faut qu’ils soient autour de Ila table et
qu’ils nous aident, c’est la pertinence clinique des indicateurs. » Dr
Laetitia May-Michelangeli

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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A Tinstar du processus de développement des standard sets d’ICHOM, la validité d’'un IQSS repose sur le
respect d’un certain nombre de critéres et d’exigences.

Pour étre valide, un IQSS doit respecter des criteres :

pertinence clinique ;

faisabilité, fiabilité et reproductibilité du recueil ;
pertinence pour I'amélioration ;

qualité métrologique ;

ajustement si besoin.

» Les indicateurs de qualité et de sécurité des soins

De quels types d’indicateurs disposons-nous en France ?

des indicateurs de structure ou de ressources comme par exemple le tableau de bord des infections
nosocomiales construit a partir d’'un questionnaire établissement de santé. Ces indicateurs ont été a
I'origine de la premiére phase de développement d’indicateurs.

des indicateurs de processus qui évaluent les pratiques organisationnelles ou cliniques - ce sont
les plus développés aujourd’hui en France - tels que I'évaluation de la douleur, la qualité de la lettre
de liaison a la sortie ou encore 'hémorragie de post-partum. Cette année une trentaine d’indicateurs
seront recueillis & partir du dossier patient et cette démarche demande des ressources dans les éta-
blissements de santé.

des nouveaux indicateurs de résultats, déja mobilisés en France. Il en existe deux types : ceux
construits a partir d’'un questionnaire complété par les patients comme par exemple e-Satis, et ceux
(indicateurs dits de sécurité du patient) calculés a partir des bases de données PMSI qui traitent de
complications survenues lors d’une prise en charge particuliére.

Focus sur la satisfaction des patients en France : indicateur de résultat mesuré
a partir d’un recueil patients

Cette démarche date de 2010 avec une volonté du ministére d’afficher un indicateur de mesure de la
satisfaction en lien avec une équipe de recherche, le CCECQA.

En 2015, la maitrise d’ouvrage de la mesure de la satisfaction est transférée a la HAS qui change la
modalité de recueil (téléphonique ==> web) et en 2016 un score de satisfaction globale des patients
hospitalisés plus de 48 heures en médecine/chirurgie/obstétrique « e-Satis + 48 h MCO » est diffusé
publiquement par la HAS. Le recueil et |la diffusion publique de I'indicateur se sont poursuivis sur 2017 et
se sont intégrés dans le modele de financement pour I'amélioration de la qualité (IFAQ).

« A travers ce dispositif, on donne la parole aux patients mais on veut
aussi permettre aux établissements de s’améliorer. » Dr Laetitia May-
Michelangeli

En 2018, e-Satis + 48 h MCO sera diffusé pour la troisieme année consécutive et une nouvelle enquéte
est en cours de recuell, il s’agit de la satisfaction des patients hospitalisés pour une chirurgie ambulatoire
dont les résultats (score de satisfaction globale) seront diffusés pour le premiére fois en fin d’année 2018.

L’objectif recherché par la mesure de la satisfaction et de I'expérience des patients via e-Satis est bien
d’associer les usagers aux enjeux de I'amélioration du systéme de soins.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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Comment les établissements participent ?

Les établissements de santé doivent dans un premier temps s’organiser pour recueillir les adresses mail
des patients hospitalisés plus de 48 heures. Ensuite, ils déposent régulierement les adresses mail des
patients concernés sur une plateforme de I'ATIH dédiée. La participation des établissements est soit
obligatoire, soit facultative, selon des critéres relatifs d’'une part au nombre de séjours et d’autre part a
'age des patients.

Comment les patients participent ?

Quinze jours aprés leur sortie, les patients recoivent un courriel avec le questionnaire a compléter dans
un délai de maximum 10 semaines. En 2017, 124 000 réponses-patients ont été recues et la durée pour
compléter le questionnaire pour 50 % d’entre eux est comprise entre 8 et 16 minutes quel que soit I'age
du patient (médiane a 11 minutes).

Quiels résultats disponibles pour le patient ?

Les résultats s’affichent sous la forme d’'une note de satisfaction globale sur 100 et de notes pour cha-
cune des 6 dimensions : l'accueil, la prise en charge médicale, la prise en charge paramédicale, les
repas et la chambre, et enfin la sortie.

«» Classe A « Vert foncé » = supérieur ou égale a 77.3
4 classes pour « Classe B « Vert clair » = supérieur ou égale a 74 et inférieurea 77.3
le score de
satisfaction « Classe D « Orange » = inférieur &4 70.7
globale

“Non répondants”
S qui n'ont pas assez de réponses (n

Comme pour les autres indicateurs de qualité et de sécurité des soins, les résultats d’e-Satis sont diffu-
sés sur www.scopesante.fr et la colorimétrie ainsi que le classement permettent de faciliter la compré-
hension, et la lecture par les usagers.

Un objectif ambitieux et réalisable recherché par la HAS est d’atteindre les 300 000 réponses-patients en
comptant sur I'envoi de 25 % de questionnaires sur la population concernée avec un taux de réponse de
25 %.

Population concernée = 5 millions MCO +48 h
Notre objectif= 300 000 réponses patients

Quels résultats disponibles pour les établissements de santé et les professionnels de santé ?

Des résultats individuels détaillés de satisfaction et d’expérience patients et les verbatim patients (com-
mentaires libres) sont également disponibles sur une plateforme accessible uniquement par les établis-
sements de santé. Ces résultats permettent aux professionnels d’analyser et de cibler des actions
d’amélioration.

La poursuite des travaux va porter sur la consolidation du dispositif et le développement des résultats
individuels y compris des résultats plus précis par pble ou par service. D’autres axes de travail prioritaires
ont été identifiés comme :

» ['amélioration de la qualité de la participation des établissements et du taux de participation des pa-
tients ;

» [laide a l'utilisation des résultats par les professionnels de santé ;

» la déclinaison du dispositif sur d’autres activités et notamment la chirurgie ambulatoire.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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« Le verbatim patient est disponible pour I’établissement de santé qui
vouderait aller plus finement dans I’analyse de ses données. » Dr
Laetitia May-Michelangeli

Focus sur la chirurgie ambulatoire

Pour la premiére fois, un parcours patient pourra étre observé avec des indicateurs de processus, un
indicateur de résultat issu du PMSI et une mesure de la satisfaction, confrontant ainsi les différents points
de vue. |l faut toutefois apporter une attention particuliere sur I'utilisation des bases PMSI, il y a des avan-
tages mais également quelques inconvénients : une validité tributaire de la qualité du codage PMSI, la
nécessité de confronter les résultats aux pratiques cliniques, des effets pervers décrits dans la littérature
scientifique suite a leur utilisation pour la diffusion publique ou le paiement a la performance.

Les travaux en cours et a venir portent essentiellement sur de nouveaux indicateurs de résultats issus
des bases de données, les travaux sur la mesure du point de vue du patient. Enfin la stratégie de trans-
formation du systeme de santé met au cceur des enjeux la qualité dans le parcours et le territoire.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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1.5 Comment recueillir les indicateurs de résultats patients :
retour d’expérience sur la cataracte a Nantes et
Limoges

Pr Gregory KATZ, professeur chaire innovation, faculté de médecine Paris-
Descartes, directeur recherche et innovation, groupe ELSAN

» Le contexte

Le point de départ de la mesure des résultats pour la chirurgie de la cataracte a Nantes et Limoges re-
leve d’'une ambition : améliorer la qualité des soins selon des indicateurs qui importent au patient. Or ce
dernier est confronté a deux types d’angoisses face a la maladie :

» quel sera l'impact des traitements sur ma qualité de vie et mon autonomie ?
» comment m’orienter convenablement dans le systéme de soins ?
Pour y répondre, trois actions sont requises :

> mesurer les résultats des soins par le patient et le clinicien avant et aprés le traitement selon des
indicateurs standardisés ;

» digitaliser la collecte de maniére a limiter le fardeau administratif pour I'équipe ;

» partager les résultats au sein des équipes pour se comparer et s’améliorer.

Ces actions ont été lancées depuis 2017 afin d’'impliquer les patients dans la mesure des résultats pour la
chirurgie de la cataracte a Nantes et Limoges. La mobilisation des équipes s’est construite autour de la
valeur des soins, car on invoque souvent « I'’égal accés aux soins » en présumant qu’ils sont partout
d’égale qualité. Or, en Grande-Bretagne par exemple, ou I'égal accés est garanti par les National Health
Services, le taux de mortalité a 5 ans pour le cancer colorectal varie du simple au double selon
I'établissement ou le patient est orienté. En Suéde, les complications capsulaires suite a une chirurgie de
la cataracte varient de 1 & 36 selon les établissements.

2% variation in 5 years survival for colorectal cancer between UK primary care trusts : ::
4% variation in bypass surgery mortality in the UK 2 :;
5% variation in reoperations due to complications after knee replacement in Germany -
6x variation in emergency readmissions after hip surgery in the UK 2 f;
9% variation in complication rates from radical prostatectomies in the Netherlands —
10% variation in mortality after rectal cancer surgery in Sweden ==
18% variation in reoperation rates after hip surgery in Germany -
20x variation in mortality after colon cancer surgery in Sweden ==
22x variation in reoperations rates within 2 years after hip replacements in Sweden ==
36% variation in capsule complications after cataract surgery in Sweden ==

Source: ICHOM 2015 (Phu L, Regenbogen 5, Gawande AA. The number of surgical procedures in an American lieime in 3 states. J Am Coll Surg 2008,207:Suppl 1:575-575)
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En France, de tels registres standardisés par pathologie n’existent pas encore. La mesure des résultats
des soins reste une des faiblesses du systeme frangais. L'utilisation d’indicateurs de résultats par patho-
logie permettrait pourtant aux usagers du systéeme de santé de s’orienter de maniére éclairée, et aux
équipes soignantes d’interroger leurs pratiques, se former, et progresser. Or, 87 % des Francgais souhai-
tent que les hdpitaux rendent publics leurs résultats en matiere de qualité et de pertinence des soins1.

« On parlait jusqu’ici d’égalité d’accés aux soins, on va
progressivement parler d’égalité d’accés aux résultats des soins. » Pr
Gregory Katz

Aux Pays-Bas, cette transparence sur les résultats des soins est coordonnée par le Dutch Institute of
Clinical Auditing (DICA) qui développe 23 registres nationaux par pathologie. Le registre sur le cancer
rectal a montré que le taux de mortalité intra-hospitaliere a diminuée de 43 % entre 2009 et 2012. Dans le
diagramme ci-dessous, chaque hépital est représenté par un point.
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En 4 années, on observe, d’'une part, que les points se regroupent, autrement dit que la variation des
résultats diminue entre les hopitaux, et d’autre part, que le taux moyen de complications se réduit. Ces
deux phénomenes sont associés a la transparence entre les acteurs hospitaliers qui peuvent comparer
leurs résultats et, par un effet mimétique, changer leurs pratiques et s’améliorer. Ce phénomeéne ne peut
s’obtenir qu’a travers une mesure standardisée des résultats des soins, non pas de la variation des
pratiques ou des parcours.

Aux Etats-Unis et en Suéde, on observe ce méme phénoméne d’inflexion des résultats provoquée par la
transparence induisant le changement des comportements des équipes médicales. En créant un registre
sur le taux de mortalité observé/attendu, le groupe hospitalier Kaiser Permanente est passé en 3 ans en
dessous de la moyenne de Medicare-Medicaid, en réduisant par trois la variation entre ses établisse-
ments.

1 Sondage Odoxa pour la FHF réalisé le 15-16 novembre 2017 sur un échantillon représentatif de 983 frangais (méthode des quotas).
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Pour le registre suédois des coronaropathies aigués, I'index de qualité des établissements en dessous de
la moyenne nationale a progressé sept fois plus rapidement dés que les résultats ont été rendus publics.

Registre suédois des coronaropathies
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Tout sujet éclairé modifie son comportement. L'inflexion dans le changement des pratiques repose sur
cette vérité empirique inhérente a la nature humaine. L’effet « miroir » est un puissant catalyseur de
changement comportemental, et ce a deux niveaux :

» au niveau individuel : réaction de fierté, de comparaison et de progression ;

» au niveau collectif : mimétisme, émulation collective et renforcement de I'esprit d’équipe.
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Cette approche par la transparence permet une auto-évaluation de ses propres résultats, qui est souvent
mieux vécue qu'une approche normative voire « paternaliste » impliquant un évaluateur extérieur.
Chaque praticien peut partager ses résultats avec ses pairs ainsi qu'avec le patient. Elle permet
d’identifier les équipes avec les meilleurs scores, d’interroger les pratiques, puis de se former a travers le
développement professionnel continu. Cette dynamique de changement a permis au registre européen
sur la cataracte (Eurequo) de diminuer quasiment par trois le taux de complications sur la cataracte en

dix ans.
EUROPEAN SOCIETY OF @

CATARACT & REFRACTIVE
SURGEONS
os for

European R
Catay

8 ESCRS

gery

YEAR N NUMBER % OF ALL SURGERIES
2007 85,71 2768 3,2
2008 137,543 3402 2,5
2009 201,287 4593 2,3
2010 226471 4973 2,2
2011 244,639 6005 2,5 ‘
J TAUX DE
2012 256,855 4908 1,9 COMPLICATIONS
2013 261,100 4354 1,7 l
2014 293,554 7103 2,4
2015 254,838 3323 1,3 P
2016 197,391 2447 1,2

Source: ESCRS Eurequo Repott 2016, p. 5

Or la France ne dispose pas de registre national sur la cataracte et ne contribue pas non plus au registre
européen, alors méme que la chirurgie de la cataracte primaire est la plus fréquente des interventions de
notre systeme de santé avec plus de 800 000 chirurgies par an et 39,5 % d’augmentation du nombre
d’actes entre 2008 et 2016,2.

» Les résultats de I’expérimentation aprés une chirurgie de la
cataracte a Nantes et a Limoges

Rationnel du programme

Leader de I'hospitalisation privée, le groupe Elsan prend en charge 142 000 cataractes par an, soit 17 %
du volume national. Elsan s’est engagé dans un programme d’amélioration de la qualité des soins a
travers la mesure standardisée des résultats pour la cataracte. Pionniere en
France, cette initiative est conduite par deux équipes d’ophtalmologistes : Sour-
dille Atlantique (polyclinique de I'Atlantique) et Chénieux ophtalmologie (polycli-
nigue de Limoges), soit 24 praticiens libéraux réalisant plus de 20 000 cataractes
par an. Dans ces deux établissements, les patients opérés de la cataracte sont
directement impliqués dans la mesure des résultats avant et aprés leur chirurgie.

gistre européen sur la cataracte. Cet instrument reconnu a fait 'objet d’une littéra- a
ture abondante depuis de nombreuses années. ICHOM a validé sa traduction en
francais a travers des questionnaires cognitifs.

| \
L’expérimentation utilise I'instrument Catquest 9-SF repris par ICHOM et le re- | = (a;
(0 \

2 Source: DREES, N°1058, Le traitement de la cataracte primaire est la plus fréquente des interventions chirurgicales, Mars 2018.
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Le patient répond a 9 questions sur sa vision au quotidien, avant la chirurgie du premier ceil et dans les 3
mois aprés celle du deuxiéme ceil. Il attribue un score de 1 a 4 sur sa capacité a lire le journal, recon-
naitre le visage des personnes, détecter le relief au sol, etc. Le taux de réponse est supérieur a 80 %.
L’écart des scores avant et apres la chirurgie permet de mesurer la valeur ajoutée du traitement pour le
patient dans sa vie quotidienne. Les scores standardisés sont ajustés selon la sévérité des cas.

Le dictionnaire de données comporte :

» des données PROM (Patient Reported Outcomes Measures) ;
» des données CROM (Clinician Reported Outcomes Measures).

L’instrument, les indicateurs ainsi que la méthodologie sont accessibles gratuitement en open source sur
le portail ICHOM. lIs sont également présentés dans l'article JAMA Ophtalmology publié en 2015,3.

Le dictionnaire de données comporte :

les complications chirurgicales ;

l'acuité visuelle ;

les erreurs réfractives ;

la fonction visuelle évaluée par le patient.

L’instrument standardisé comporte des données permettant segmenter la population dans des groupes
homogeénes statistiquement comparables. Le case-mix se structure a partir des données démogra-
phiques, d’acuité visuelle, d’antécédents, de comorbidités, de complications post-opératoires, etc.
L’évaluation s’applique aux cataractes symptomatiques et asymptomatiques. Les approches thérapeu-

tiques couvrent 'ensemble des parcours sur la cataracte :

» Phacoemulsification ;

» Sutured Extracapsular Cataract Extraction ;

» Sutureless Extracapsular Cataract Extraction ;
» Intracapsular Cataract Extraction.

Mise en ceuvre du programme

Une fois le diagnostic posé, on mesure les résultats PROM et CROM avant la chirurgie du premier ceil,
puis dans les 3 mois aprés la chirurgie du deuxieme ceil. L’'instrument ICHOM permet d’établir un score
pré et post-chirurgie. La soustraction entre ces deux scores permet d’évaluer la pertinence des soins
recus par le patient.

DONNEFFRSED;';:ELRINICIEN DONNES DU CLINICIEN
HOSPITALISATION APRES HOSPITALISATION
|
I ]
DIAGNOSTIC CHIRURGIE DE DANS LES 3 MOIS
LA CATARACTE APRES LA
CHIRURGIE

3 Mahmud I, Kelley T, Stowell C, et al. A Proposed Minimum Standard Set of Outcome Measures, for Cataract Surgery, JAMA Ophthalmol. 2015;133(11):1247-1252.
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En pratique, le questionnaire PROM comporte les 9 questions suivantes :

Qui, de trés  Qui, de grandes Oui, de [égéres  Mon, aucune  Je ne sais pas
grandes difficultés difficultés difficulté
difficultés

Li rticle dans |
jclLemuar? article dans le D D D D D

Reconnaitre les visages
des personnes que vous
rencontrez

[ O
Woir le prix des arficl
Io?;::]?ep;gusefzi?esﬁ:: D D
Courses

[ [

Voir suffisamment pour
marchet sur des surfaces
irrégulieres comme les
pavas

L UJ [
U U U
O O O

Voir suffisamment pour

effectuer des travaux D D D D D

manuels, de menuisere,
atc.

Lire les sous-titres sur un D D D D D

ecran de téléviseur
Voir suffisamment pour

participer & une activité ou D D D D D

un loisir qui vous intéresse

Des l'origine, Elsan et les équipes médicales ont investi beaucoup d’efforts pour dématérialiser la collecte
des données PROM-CROM afin de ne pas ralentir I'activité. Chaque praticien reste libre de partager ou
non ses résultats avec ses pairs. Cette démarche est source d’émulation collective. Elle renforce I'esprit
d’équipe autour de I'amélioration de la qualité.

Concrétement, les questionnaires PROM sont auto-administrés par les patients dans la salle d’attente.
Grace a des tablettes spécifiquement dédiées, le patient peut flasher le QR code qu’on lui remet dés
'admission, ce qui lui donne immédiatement accés au questionnaire PROM & remplir. Le questionnaire
est auto-administré par le patient. Le temps alloué a chaque patient par le secrétariat est d’environ 1 a
2 minutes selon 'autonomie du patient.

1. Lasecrétaire attribue 2.Elleimprime un QR code 3. Le patient s’installe dans la 4.1l flashe le QR code
Un code patient Et le remet au patient salle d'attente avec la tablette Et accede au questionnaire

TEMPS SECRETAIRE ~1-2 MINUTES PAR PATENT

5. Il donne son consentement pour 6. Il repond de maniére autonome aux 7. Les questionnaires patients (PROMs) sont
partticiper au questionnaire questions qui sont automatique ment croisées avec les données cliniques (CROMs)
enregistrées dans son dossier
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Grace au QR code, on croise automatiquement les données PROM du patient avec les données CROM
extraites du dossier médical du praticien. Des connecteurs avec les logiciels métiers des praticiens per-
mettent de réaliser des extractions automatiques de données cliniques déja saisies, ce qui représente un
gain d’efficience et d’adhésion de I'équipe.

3 s/ M. Francois LIGNEREUX 53 ans (Fiche n‘5424) Non modifiable

rﬁf?ﬁ?ﬂ."‘ CROM - Case-mix
pidnn: 72.0
19/09/: =
s weoft|r|5| 4u{M, Francois LIGNEREUX 53 ans (Fiche n®5424) 3T ormv -wevrerwvpeesvemwpeenw
: (CHOM Post-op . n A
gop [oroit an’ N

Osilcpéé

M. Francois LIGNEREUX 53 ans (Fiche n*5424) Non modifiable
964

lActe n* 60 du 19 i v
 essai post U o
avsc ¢ 10/10 “““"“pi_: 7.0
:;( Bidatligls Ecbele o 19/09/2017 avsc : 10/10 ) e - -
bl 0/ Aucn
- ,‘ L seil:Droit chi:1f Phacotu,|s|s|s| Ju| M, Frangois LIGNEREUX 53 ans (Fiche n*5424) Non modifiable
; s - 00364
i A Beten SO G T8 M. Frangoifusguie de base
e Nongieoi§ essai past | pidmm: 72.0
Acte n® 61 du 22 ovelecvse = 10/10 Ol cparé Droit -
scan : (2 fichier Encoptrlay 3 +0.00(-0, 24 imtwvention g [17 Phacol 0/ OO/ 2001 BUSC 1027 ~ —
denande oo T X;M_ 4¥ M. Frangois LIGNEREUX 53 ans (Fiche n*5424) ~ e e .
_ L jo [1/ Chiry o/ ICHOM Post-op
Acte n® 62 du 15 Aare o ol opleé Droit ant L] N L]
cou : [1 fichier _ [gop e N
attes el <] ] e anitide| Oe! drot Ol gauche
¥ g
Rudrigue e 3 (] :‘“' ‘,t’ Acutte visuede non corngee 10 10
:pn e LR W lavse : 10/10 Acute vsuete comgte 10 10
ikl scan : [2 fichier) Lumtiondetegnents i v : +0.00(-0.2 Bl acoké vieusle Décimal
Soaeow ko) demande €10 F et A al . . .
15766717 [ 60 | cheten® G2 duts| sl onny " L} 0/ Aucun
- cou : [1 fichier|. b Jgop : S [40.00 -0.25 ant N N [
attes IRN N Cyinare  [-0.25
igpo mal +0.00 -0.25 100
Rubrioe Axe 100
9o L___rowhot) \ _
Moooes Acte n* 61 du 22 Nouvelle cpération cans es 3 mos N
oandonaer Clri-Q| scan : [2 fichier Endopntaime N
Dis__ W o o desande OCacea comeen parsstart (]
19/09/17 [0 [ 62| oo i
: fichi
e “l‘::il;;’ Former | 4 mprimer F5) Exporter POF Emed Ctrl-@
Rutrique You
gpo 1o
Réponse->
Avandonne CtriQ| Historique F2
Date N - me_ W

19/69/17 [ 60 [62[

L’ergonomie de I'outil permet d’accéder a des tableaux comparatifs partagés avec le patient, le praticien
et 'ensemble de I'équipe médicale. Une étude portant sur 4 000 cas est lancée avec la faculté de méde-
cine Paris-Descartes pour analyser I'impact de la transparence sur le changement des pratiques.

Des difficultés culturelles et organisationnelles ont été soulevées, parmi lesquelles la tentation de réin-
venter des indicateurs locaux plutdét que recourir aux standards internationaux. Cette tentation a été
écartée compte tenu du temps requis pour valider un nouvel instrument PROM, le défi de le faire accep-
ter par les équipes, et 'impossibilité de comparer les résultats avec les autres équipes internationales.
D’autres difficultés sont apparues, telles que la validation d’'une traduction frangaise de l'instrument inter-
national, ou bien la dématérialisation de la collecte des données en s’adaptant aux logiciels existants
(GAP, DPI, logiciel métier). Certaines critiques ont été formulées sur le fait que seuls les praticiens sont
gualifiés pour auto-évaluer les soins qu’ils administrent. D’autres ont évoqué de possibles biais interpréta-
tifs car les meilleurs praticiens auront de mauvais scores vu qu’ils traitent les cas les plus séveéres. Or les
données CROM permettent de stratifier la population de patients et contribuent a repérer les biais sélec-
tifs dans la file active. Ceci permet de regrouper les case-mix et comparer les scores statistiquement
homogenes.

La plateforme est commune aux équipes de Nantes et Limoges. Son ergonomie permet de partager les
résultats avec les patients, chaque praticien, 'équipe dans son ensemble, et les équipes entre elles.
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Résultats partagés avec le patient

AVANT LA CHIRURGIE DU 1ER OEIL

Oui, de trés Oui, de
grandes grandes
difficultés difficultés

Oui, de Je ne
légéres sais pas

A propos du questionnaire

APRES LA CHIRURGIE DU 2t OEIL

2F 4 o7:84

& staging.actient fr

MON SCORE
FONCTIONNEL

AVANT HOSPITALISATION =1,2
- APRES HOSPITALISATION = 3,1

Le praticien peut, pour sa file active, analyser sa moyenne. Dans le diagramme araignée ci-dessous,
I'écart entre la zone avant l'intervention (en orange) et apres lintervention (en bleu) permet de quantifier
le bénéfice fonctionnel pour le patient, autrement dit, la valeur ajoutée du traitement.

Résultat du praticien

Evolution de la moyenne des scores de mes patients

Estimez-vous gue votre vue occasionne actuellement
des difficultés dans votre vie quotidienne?

Voir suffisamment pour participer
a une activité ou un loisir qui vous intéresse

Lire les sous-titres sur
un écran de télévision

Voir suffisamment pour effectuer

des travaux manuels, de menuiserie, etc

Voir suffisamment pour marcher
sur des surfaces irréguligres comme les pavés

Actuellement, étes-vous satisfait de votre vue?

Lire un article dans le journal

Reconnaitre les visages des
personnes gue vous rencontrez

Voir le prix des articles lorsque
vous faites les courses
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Les praticiens peuvent comparer leurs scores avec la moyenne de I'équipe. En cochant un bouton, ils

peuvent choisir a tout moment de partager ou non leurs résultats avec leurs confreres.

Résultat de I’équipe

Score delta

34

-1

—

mai
2m7

juin juil. aolt
2017 2017 2017

Partager mes résultats avec I'équipe

a -

Des histogrammes permettent a I'équipe d’observer la distribution des scores avant-aprés, d’analyser
'évolution de la moyenne de I'’équipe, et de réduire progressivement le nombre de scores dégradés ou

stables (en rouge ou jaune).

Distribution des scores des équipes

Nombre de patients

25

10

o

[ llllllllllllllll‘|“|“‘
o 1

M Digradé

sept.

oct. nov. déc. janv.
2017 2017 207 2017 2018
MOYENNE PRATICIEN B
o PRATICIEN A PRATICIEN C

Moyenne 12

0 stable

i

i
i
H

core

‘“h""l""lllu" 1,

B Amélioré
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En conclusion, cette initiative est inédite donc forcément perfectible. Au plan technique, elle montre que
la dématérialisation de la collecte n’est pas un obstacle insurmontable. Au plan humain, elle révéle une
mobilisation des équipes médicales pour impliquer les patients dans la mesure des résultats, mais aussi
une culture de la transparence et du partage des résultats dans une logique d’amélioration individuelle et
collective des parcours et des pratiques. Cette expérience est a priori transposable pour créer un registre
frangais sur la cataracte, a l'instar du registre européen. La création de registres nationaux par pathologie
est alignée avec « I'évaluation de la pertinence des soins », et plus globalement la stratégie de transfor-
mation du systéeme de santé annoncée par le gouvernement. D’un point de vue de santé publique, une
telle démarche implique plusieurs décisions pragmatiques pour avancer concrétement vers I'évaluation
de la pertinence :

adopter les indicateurs internationaux standardisés pour pouvoir se comparer (PaRIS, ICHOM) ;
encourager via la certification V2020 les groupements hospitaliers de territoire a collecter

les PROM ;

confier la maitrise d’ceuvre de ces registres aux conseils nationaux professionnels ;

rendre publics les résultats en controlant le degré de transparence pour les professionnels et usa-
gers;

financer le lancement des premiers registres via les expérimentations prévues dans l'article 51.
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1.6 EPITHOR : une mine d’indicateurs de résultats pour les
chirurgiens thoraciques et les patients

Pr Marcel DAHAN, service chirurgie thoracique, CHU Toulouse

» e contexte

EPITHOR : pourquoi ?

EPITHOR : EPIdémiologie THORacique a vu le jour en juin 2002, suite a la publication du premier « pal-
mares » des hépitaux publié dans une revue hebdomadaire grand public, sur la base des données PMSI
qui, comme on le sait, n‘avaient pas été prévues pour cette fonction. Devant ces constats d’insuffisance
technique de ces palmares, la Société de chirurgie thoracique a décidé de créer une base de données
dont les chirurgiens thoraciques seraient eux-mémes les promoteurs et les acteurs, visant a répondre, en
temps réel, a quatre questions :

guelles interventions réalisons-nous ?

pour quelles pathologies ?

chez quels patients ?

avec quels résultats : a court et long terme ?

Les réponses immédiates des collegues a ce projet ont été « contrastées » :

» encore une perte de temps !
D certes base de données, mais quid des retours ?
» qu’en est-il de la confidentialité des données ?

La base a été effectivement lancée le ler janvier 2003, le programme s’est implanté dans la vie de tous
les jours de la plupart des chirurgiens thoraciques : ainsi, I'évaluation réalisée en 2015 montrait que 80 %
des centres étaient actifs et qu'il y avait 270.000 interventions enregistrées, ce qui permet de réaliser
toutes les études épidémiologiques.

» LE PROGRAMME EPITHOR

EPITHOR : comment ?

La premiére étape a été de fournir gratuitement a tous les collégues qui le souhaitaient un tout petit logi-
ciel comportant le renseignement sur les patients, les séjours, les interventions... : 52 items dont 14
obligatoires, faciles a saisir avec des menus déroulants (seuls 2 items étaient en saisie directe). Bref :
2 minutes par dossier, c’est vendable et nous permettait de répondre a la premiere critique sur le carac-
tere chronophage.

En ce qui concerne le retour des données, il a été mis en place un circuit relativement simple avec, suite
a la saisie des données, un envoi a une base nationale qui lui adresse en retour un accusé de réception.
La base agrége les données et les présente sur un site et chaque chirurgien thoracique peut y accéder
en disposant des outils pour faire toutes les analyses et comparaisons qu’il souhaite. Ce benchmarking,
directement dans son ordinateur, permet de répondre a la deuxiéme objection soulevée.

Concernant la confidentialité, il a été mis en place une anonymisation de I'identité des patients et des
chirurgiens dés I'envoi des données, puis une anonymisation du centre avant la mise en ligne des résul-
tats, garantissant ainsi 'anonymisation de la base nationale mise a la disposition de tous les chirurgiens
thoraciques.
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Base Nationale

Base Nationale

Le College de chirurgie thoracique a mis en place un certain nombre d’incitatifs pour I'utilisation du pro-
gramme (dans I'accréditation, pour la validation du DPC, pour la pratique de la chirurgie oncologique).
Ainsi, la participation & EPITHOR, bien que volontaire, est devenue quasiment obligatoire.

Dans une deuxieme étape, pour améliorer la qualité et garantir leur utilisation, ont été mis en place un
conseil scientifique et un comité d’éthique. Egalement ont été mis au point des outils informatiques pour
repérer des anomalies de saisie, un score de qualité de la qualité de renseignement des données (en vue
de I'améliorer). Toujours, dans le méme esprit d’'amélioration, sont réalisés des audits sur site qui ont
permis de standardiser les saisies.

-» EPITHOR : pour qui ?

Donc, on I'a vu : au départ, ces données étaient collectées pour répondre de maniére documentée a ces
enquétes et palmareés.

Maintenant, elles servent de support pour des publications scientifiques. Ainsi, si on tape EPITHOR
Database dans Google Scholar, on trouve plus de 150 publications en langue anglaise avec fort Impact
Factor, issues de cette base.

Google Scholar
Epithor EEE coithod Q

SFCTCY

Chirurgie thoracigue Toutbes Deputs 2013

Adresse o-mail validée do sfctov.org
Ciations 653 520
indice h 1" 10
indica 10 13 11

Titra  1-20 Citde paar Arrdse

The Thoracic Sungary Scofing System (Thoracoscons). fisk model for in-hospital death in A 2007
145,183 patients requiring thoracic surgery

Thorscic an

a Aereear
Grgany 133 (31 304103 &1 80
sk modal of in-hospital momakty after pulmonary resection for cancer & national dalabass & Fall
S Foch Sy o Tl and Cuntvcut Sugry (Fot
T el b e s o i 28 i I I I I u
N 2012 213 He JS 206 2017 2018 0

Mational penioperative outcomes of pulmenary lobectomy for cancern tha influence of ] Lk
rrutriional stahes

P Therruad, J Bartis, PE Faias. F La i, A, Barr

Evscpeban Jourmal of Carde Thiracie Surgany 45 (4], 52650

Suwrgical managemant and oulcomas of eidery patients with aarly staga non-small oadl lung x ] o
cancis: & fested case-contral study

© Rivers, PE Falear, A Bermare, P Thomas, M Dehar

Ol 140 (4], BT
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La base fournit aux professionnels d’autres supports :

» le petit « Livre Rouge » qui collige les statistiques de 'année d’avant qui servent lors des exper-
tises médicales, apportant une référence lors des mises en cause ;

» le Thoracoscore qui donne la mortalité a 30 jours en chirurgie thoracique, disponible sous forme
d’application smartphone ;

» un score de bullage prolongé qui est un probléme fréquent en chirurgie thoracique.

i WS
g =5 |
de Chirurgie Jue
el Cardio-Vasculaire
Base de données
Chirurgie Thoracique i
Chirurgie Cardio-vasculaire ; sexe o
OMS ou PS (V)
Ll o
DYSPNEE [ X]
ovsPaEE <
ACTE (V]
RESECTION o
INTERVENTION V]
LOCALISATION )
DIAGNOSTIC 1 V)
NOMERE D COMORBIOITES o FRE—. o
Probabilité de décés post-opératoire -""-"-_“f P - 3.32%
4.7 11.0% o o

L’analyse de la base permet d’affiner les seuils d’activité. Celui de 'INCa est a 20 interventions majeures
par an, ce qui, comme on peut le constater sur cette courbe, fait baisser la mortalité de 20 %.
L’exploitation de la base montre que le seuil optimal serait de 42. Cette courbe est en U comme c’est
habituellement écrit dans la littérature, avec une ré-augmentation du taux de complications avec un
nombre important d’interventions.

Risque de déces en fonction du nombre de procéedures*
annuelles par chirurgien

1 !

\\ /4
T SurActivité
#fINCa— Idéal
| |

* 1 interventions majeures pour cancer primitifs du poumon (N=16339)

Le travail sur la base EPITHOR permet aussi de suivre le taux de mortalité en fonction de I'ancienneté
d’inscription dans EPITHOR et on voit que ce taux baisse régulierement et d’'ailleurs de maniére plus
rapide dans le secteur privé, traduisant de maniére objective I'amélioration ainsi induite par I'effet miroir
dont on parlait précédemment.
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02 Mortalité en fonction du délai de
018 participation et du secteur d’ activité
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Interventions majeures pour cancer primitifs du poumon ({N=16339)

Le graphique ci-dessous est un funnel plot* permettant de positionner son taux de complications en
fonction du nombre d’interventions réalisées et cette analyse est comparative par rapport aux autres
centres. Sur ce graphique, c’est pour les pneumonectomies, mais la base fournit bien d’autres funnel
plots.

Ces graphiques sont fournis a tous régulierement de maniére anonymisée, mais bien évidemment cha-
cun sait parfaitement ou il se situe.

1 $ CHU
9+ & CHG
Privé
L5 —— Alerte 95%
7 —— Limite 98%
6

Référence nationale de la mortalité hospitalére: 0.0767

Taux ajuste de mortalité hospitaliére

| I I
0 20 40 60 B0 100 120 140 160 180 200 220
Mombre de pneumonactomies 2004-2009

“ ou graphique en entonnoir qui est une représentation visuelle de données statistiques en nuage de points (ici du taux de complica-
tions) dont 'espacement doit aller en diminuant avec 'augmentation de I'échantillon (ici, le nombre d’interventions)
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En 2016, sous le parrainage de la Fédération des spécialités médicales (FSM) et a l'initiative de son
président le Pr Olivier Goeau Brissoniere, a été mise en ceuvre une plateforme accueillant toutes les
bases de données du méme type (Epicard / chirurgie cardiaque, Epicong / cardiopathies congénitales)
afin de favoriser les échanges entre les bases et le cas échéant d’autres bases médico-administratives
(PMSI, SNIRAM, INSEE, RPPS).

Epithor Epicona

SNIRAM /INSEE\ /RPPS \
EPITHOR et formation

EPITHOR est un outil également treés utile pour la formation, fournissant différents éléments :

® courbe d’apprentissage y compris la durée des interventions ;
® capacité de formation et notamment :
> degré de délégation d’un chirurgien,
> qualité de la formation de tel service ;
e Epiform : livret de l'interne qui est un sous-produit d’EPITHOR, rapportant de maniére documentée et
précise leur parcours de formation avec notamment le nombre et le mode de réalisation des interven-
tions réalisées lors de leur cursus.

EPITHOR et démographie médicale
La base permet également d’appréhender le parcours longitudinal de I'activité chirurgicale d’un praticien :

® tragage de I'activité chirurgicale (du clinicat a la retraite !) ;
® analyse de l'activité :

> simultanée,

> dansle temps;
® anticipation des besoins médicaux de la spécialité.

EPITHOR et innovations technigues

® notion d’item « protocole » qui est trés utile pour analyser une technique nouvelle ou un nouveau
dispositif médical et donc le chirurgien coche l'item en question. Ainsi, trés rapidement, la « nouveau-
té » est passée au banc d’essai.

® étude de la « vraie vie » ce qui est bien s(r treés intéressant pour le partenariat avec l'industrie, qui
plus est, vu la facilité a obtenir rapidement des cohortes significatives.

® intégration des DMI (Epicard).

® registre des « Assistances ».

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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EPITHOR et son avenir

Labellisation (ICHOM).

Institutionnalisation.

autorisations qui, en fonction des résultats produits (et non seulement d’un seuil d’activité),

pourraient déboucher sur le positionnement en centre de proximité, un centre de recours ou un centre
expert.

accréditations (nationale /européenne) — et il faut noter qUEPITHOR, maintenant bilingue (frangais —
anglais), a été adopté par des chirurgiens de 9 pays.

Recertification pour laquelle EPITHOR pourrait étre I'outil idoine pour les chirurgiens thoraciques.

EPITHOR et patients

implication des médecins traitants avec envoi automatique de mails et intégration des réponses dans
la base.

implication des patients (items qualité de vie).

Utilisation des objets connectés (spirométre, ECG relié a leur smartphone et aussi recueillant des
données sur leur mobilité et permettant d’avoir une idée de leur comportement).

Médico-Hotline pour gérer toutes ces informations, et une réflexion doit étre menée pour former spéci-
figuement des professionnels & ce nouveau métier.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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1.7 La ROSP : des indicateurs pour améliorer la valeur en
santé ?
Dr Franck DEVULDER, hépato-gastro-entérologue, président,

Syndicat national des médecins francais spécialistes de
['appareil digestif, membre du bureau de la CSMF

» Le contexte

Valeur en santé et ROSP : deux notions antinomiques ?

« Mieux soigner, a moindre codt et dans le respect des attentes des
patients, c’est possible. » Dr Franck Devulder

C’est ce qu’affirme, avec conviction et non sans expertise, le Cercle Valeur santé, et de dérouler les
arguments avec une communication hors pair.

Cercle de réflexion
sur la Valeur en Santé

Nous voulons

répondre aux
Chacun de nous défis auxquels,

aspire a vivre en collectivement,
bonne santé nous faisons face

au point que la santé est devenue un droit dans
I'esprit de nombre de nos concitoyens.

Notre systeme de santé doit faire face
a 4 défis majeurs

Nous souhaitons
que la notion de
qualité recouvre
celle de résultat

Nous sommes
convaincus
que la Valeur en Santé

Nous désirons
sortir de 'impasse

du cloisonnement
des acteurs faire progresser le
systéme de santé

francais
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» Larémunération sur objectifs de santé publique

La présentation de la ROSP
Les principes de la ROSP

La notion de rémunération sur objectifs de santé publique a été introduite dans la convention médicale de
2011.

Les modalités de rémunération sont définies pour 5 ans autour de 3 axes structurants :

D faire progresser la qualité des soins et la prévention ;
» conforter I'acces aux soins ;
» moderniser et simplifier les conditions d’exercice.

Les principaux résultats a 5 ans

Depuis 2012, le taux d’atteinte des objectifs a progressé de 17,2 points. Il y a certes un ralentissement
des progres sur la derniere année qui est interprété par les professionnels concernés et la CNAM comme
étant la nécessité de retravailler ces indicateurs de maniére réguliére pour assurer l'efficience du disposi-
tif. On constate tout d’abord une évolution favorable sur 15 des 19 indicateurs cliniques.

Ainsi par exemple, 'amélioration du suivi du patient diabétique est objectivée sur 'amélioration :

» du marqueur biologique : le dosage de I'HbA1C : + 9,2 pts ;
» du suivi des diabétiques a haut risque cardio-vasculaire : + 8,4 pts.

Les résultats sont plus mitigés en matiére de prévention avec :

» des points positifs : prescriptions d’ATB (-7,1 pts) et de benzodiazépines (-4,1 pts), parallelement
aux autres campagnes
» des points négatifs : concernant la vaccination et le dépistage

Les incitations financieres
En 2012, la ROSP correspondait a 294,4 M€, en 2016 a 416,6 M€.
En 2016, cette incitation s’est montée en moyenne

» pour les médecins généralistes a 6 983 € (+ 3,4 %/2015) ;
» pour les cardiologues a 2 475 € ;
» pour les gastro-entérologues a 2277 €.

Entre 2012 et 2016, la ROPS a augmenté de 41,5 %, soit 9,1% par an, ce qui est justifié pour la CNAM
« en raison de I'évolution positive des résultats de la ROSP en matiere de santé publique, d’efficience et
de modernisation du cabinet ».

La ROSP dans la nouvelle convention

Le dispositif se recentre sur les seuls indicateurs de qualité des pratiques.
Elle est également centrée sur le patient et son parcours

29 indicateurs (contre 24 en 2011) dont 4 déclaratifs :

» 8 dédiés au suivi des maladies chroniques ;
» 9 portent sur l'efficience de la prescription ;
» 12 indicateurs (41 % des points) sont consacrés a la prévention.

La ROSP : un dispositif éprouvé et renforcé par la nouvelle convention médicale : + 17,2 points en 5 ans.
Les courbes se déplacent vertueusement vers la droite et se resserrent (ttmoignant de la diminution de
la variabilité des pratiques).

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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Une progression de 'ensemble des volets

Taux Taux Taux Taux Taux
d'atteinte d'atteinte d'atteinte d’atteinte d'atteinte

2012 2013 2014 2015 2016
Le suivi des
maladies 50,3% 56,7% 58,9% 60.6% 60,8% + 10,5 points
chroniques
La prévention 35,1% 40,4% 41,0% 42 1% 41,8% + 6,7 points
La prescription 56,0% 64,1% 69,9% 76,1% 79,3% + 23,3 poinis
L isati .
dfgﬂﬂ‘"’“ 63,3% 76,3% 80,9% 83,3% 86,3% +23,0 points
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-» Les résultats de la ROSP

La ROSP : le patient témoin

Ainsi deux exemples, pour la ROSP des gastro-entérologues :

® |e suivi de la fonction rénale chez les patients sous traitement salicylé au long cours. Il faut noter que
c’est le patient qui est suivi et qui doit bénéficier de la surveillance adaptée, quel que soit le prescrip-

teur ;

Sl
pririsl
Ok inker- | Objectits | reguis pour
b Indicateurs midisices | cibiss | ls prsaan
cemple ce

Iimdicabeur

Doanded b | Doandes & | Domndes b | Donmndes & | Doandes & | Evolution em | Evolution en
fin fin fin fim fim points déc points déc

dbcarmbrg | ddcambig | ddcamboy | dbtembre | Sboembrs | 2005 - dés 2012 - g
mz @ma F ] s e am e

B85,6% B7.2% B8,6% T21% T35% 13 Ta

Li suivi s pathologies chroniques
' £
§
g

25.0% 25 2% 26.3% 2% 2T 4% 0.z 24

® |a qualité de la prise en charge de l'infection par Helicobacter pylori chez les patients dont tout le
parcours est chainé depuis la gastroscopie, la prescription du traitement antibiotique éradicateur et la

vérification de son efficacité par test respiratoire

Sauill
iinimal
Ot imier- | Objectily | requis pow
bdkaires cibies ia prise en
comphe 58
I"inadbratissir

Indicaieurs

Donndss b | Donndes & | Donndes & | Donndes § | Donrsésa b | Evoluion en | Evoluiion sn
fin fin fim fin fim poinds déc | points déc

décembre | décermbre | décembre | déoesbre | décembes HAS e | HE - e
02 3 e Foial ol ol 2018

COuUrE, bandficid
d'au moins 3 dosages par
an do NFS ol plagueties / | 75% W% | & pationts

T0.9% T T1.4% 0% A% A5 0.4

|

25% 28% am™ 26% 25% 0.0 0.3

Le suivi des pathologies chroniques

On trouve une évolution satisfaisante
(décembre 2011 - décembre 2016).

des

3B.5% 45.2% 52.0% 56.6% 58.0% 24 8.5

indicateurs relatifs au suivi des diabétiques
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65% -
60% .--"""-_-_ =———Hbalc
55%
50% = suivi ophtaimologique
45%
% — diabdtiques 3 haut risgque
1 cardiovasculaire sous statines
5% -
—diabétiques 3 haut risque
0% . v cardiovasculaire sous statines
L] i~ ] I ] i~ A i 2 =
SEESS88- 98§ RRR8883 et aspirine faible dose
EEESEEEEEESEEEESEEEEEEE
Lo I B I I B I I I B B I
Résultats | Résultats | Evolution
Objectifs | afin afin en points
indicateurs cibles | décembre | décembre | déc. 2016
2011 2016 déc, 2011
Part des patients diabétiques ayant eu 3 ou 4
Hito dosages de I'hémoglobine glyquée dans |'année >= 05 % aa%| 851% +92
Suiv Rt o ‘dutond| >=80% | e13%| 627% 3
consultati i@ ou un examen = 2 A +1,
ophtaimologique | woai dans les deux dermiéres années
Diabétiques & haut | Part des patients diabétiques (hommes de plus de
risque 50 ans et femmes de pius de 60 ans) traités par
cardiovasculaire | antiypertenseurs qui ont bénéficé d'un traitement | = 10 sa%| 3% +10
sous statines par statine
m““““"“‘ Part des patients diabétiques (hommes de plus de
cardiovesculalie 50 ans et femmes de plus de 60 ans) traités par
sous: statines: et antihypertenseurs et statines qui ont bénéficié d'un | >= B85% 51,6% 60% +84
uplnmthlmw par aspirine faible dosage ou
dosa anticoagulant

La prévention

Amélioration continue des indicateurs relatifs a la iatrogénie médicamenteuse dont la qualité a conduit a

ne pas reconduire certains de ces indicateurs dans la nouvelle ROSP.

Objectifs | Résultats a fin | Résultats & fin m
Indicateurs décembre décembre
cibles 2011 2016 Déc 2016 -
Déc 2011
Panduegcﬁundo
plus de 65 ans traités
Vasodilatateurs par vasodilatateurs <= 5% 10,6% 0.9% 9.7
dans lI'année
Part des patients de
Benzodiazépines | plus de 65 ans traités
& demi-vie par benzodiazépines a <=5% 13,7% 9 6% 4.1
longue demi-vie longue dans
I'année
Part des patients ayant
débuté un traitement
Durée de par benzodiazépines
traitement par et dont la durée de <= 12% 15,0% 14,3% -0,7
benzodiazépines |traitement est
supérieure & 12
semaines
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L’amélioration concernant la prescription des antibiotiques est particulierement notable avec une diminu-
tion de plus de 7 %. Cette amélioration est également a mettre sur le compte des différentes campagnes
d’'information de la CNAM et des actions des sociétés savantes.

Amélioration sur la prescription d’antibiotiques

Evolution de I'indicateur relatif & la prescription d'antibiotiques
pour 100 patients adultes ages de 16 a 65 ans sans ALD
(décembre 2011 - décembre 2016)

Indicateur a objectif décroissant

50
= antibiothérapie
45 -
40
35
30
SEEZg828:8%8§838388:888¢
BEEEEREEEEEEEEREEEEE B

Les résultats en matiére de vaccination ne sont pas au rendez-vous.
Vaccination et dépistage : a améliorer

Evolution des indicateurs concernant la vaccination antigripale
décembre 2011 / décembre 2016

= grippe 65 ans et +

——grippe 16-&4 ans en ALD

3 §585858§3

201112
201312
201312
201412
201512
201612
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Vaccination et dépistage : a améliorer

-2,6 sein
-2,8 col

Evolution des indicateurs relatifs au dépistage des cancers
décembre 2011 / décembre 2016

0%

% ——

509

4

0% cancer du sein

—canicer du col de Futérus

205

1075

0
-E-E-EE-E-REEE-EEREEEEEEE
EEEEEEEEEEEEEEEEEEEE

En conclusion

La ROSP, ce n’est pas la valeur en santé, mais c’est certainement un premier pas pour améliorer la
gualité et la sécurité des soins

elle ne concerne que les MG, cardiologues, gastro-entérologues et plus récemment les pédiatres,
endocrinologues et diabétologues

Le point clé est que le patient est son propre témoin

Ce retour d’expérience illustre aussi la difficulté de trouver des indicateurs efficients, reproductibles,
valides, utiles

Un défaut est certainement I'absence des patients de la construction du dispositif : la ROSP de de-
main ne pourra pas se faire sans les patients

Au travers de la ROSP et bien slr de la valeur en santé, on note une évolution d’'un dispositif
d’évaluation des pratiques avec un portfolio, les actions de formation médicale continue et
I'accréditation vers une culture du résultat : le systéme équilibré reste a inventer et ce d’autant que la
culture du résultat, mal nécessaire, ne pourra pas embrasser la totalité de notre exercice médical.

Indicateurs de résultats qui importent aux patients
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2. Débats et réflexion

Comme annoncé par la présidente, Dominique Le Guludec, la phase des questions, des débats et de la
réflexion partagée débute au terme des présentations des différents intervenants. L’ambition de ce sémi-
naire est également de pouvoir convenir de rendez-vous bilatéraux et collectifs pour avancer sur ces
sujets et sur cette culture des résultats. Pour cela, il a semblé important de pouvoir retracer les questions
soulevées et les débats menés autour de ce sujet.

Quelle utilité pour les patients et les professionnels ? Comment y contribuer ? Quelle faisabilité pour les
professionnels ? Quelle volonté de transparence ? Quelle capacité institutionnelle a enrichir les bases de
données ?

Les échanges ont porté sur différents axes et dans un but didactique, ils ont été regroupées par théma-
tiques : le changement culturel, le parcours et la coordination des soins, la problématique des systemes
d’'information et enfin le lien avec la recertification et le DPC.

2.1 Des indicateurs qui importent au patient, véritable
changement culturel

Etienne Minvielle est intervenu le premier sur le débat relatif aux outils et aux indicateurs qui, & son sens,
reste trés dépendant de I'objectif d’utilisation. 1l estime qu’avant le développement de groupes de travail
sur ICHOM ou sur d’autres indicateurs, les premiéres étapes a mettre en ceuvre sont la définition de
I'objectif d’utilisation et la réalisation d’'une revue de littérature scientifique. Il a illustré son argumentation
en ajoutant que dans le cadre d’'une comparaison avec utilisation dans un objectif d’incitation financiére,
l'indicateur doit présenter une forte robustesse méthodologique alors que, dans un objectif de diffusion
publique et de comparaison, la contrainte méthodologique peut étre moins stricte. Etienne Minvielle a
également évoqué les facteurs explicatifs, les plus souvent cités, de la non-qualité et notamment les
pratiques professionnelles. Or, il a souligné qu’il existait des témoignages de patients établissant que des
défauts de coordination et de communication étaient également en cause et que I'analyse des EIG dési-
gnait la cause organisationnelle comme étant majeure. Il a insisté sur ce champ important qui, selon lui,
mériterait d’étre exploré.

Philippe Michel (HCL, université de Lyon et HCSP) a souligné des éléments qui lui semblent importants
compte tenu de I'historique autour des indicateurs. Dans cette discussion trés vaste (I'idée de registre par
pathologie et par acte, les indicateurs qui importent aux patients...), Philippe Michel estime qu’il sera
nécessaire de faire des choix, sans quoi le risque sera a nouveau de se voir reprocher une lenteur dans
la mise en ceuvre. Il est attendu une production rapide d’indicateurs avec un degré de qualité métrolo-
gique et pour cela il sera essentiel de prioriser et de définir une temporalité. En ce qui concerne les indi-
cateurs a prioriser, il est clair que la prise en compte de la vision du patient sera trés porteuse aujourd’hui
car c’est ce qui se rapproche le plus de la notion de parcours. Que ce soient les standard sets d'ICHOM,
les travaux de 'OCDE et la littérature, il existe déja beaucoup d’indicateurs. Lors des prochains rendez-
vous, Philippe Michel a fait le souhait de ne pas étre trop ambitieux. Il a ajouté que tout ne doit pas étre
réinventé et qu'il faut penser a utiliser I'existant.

Cyrille Colin, enseignant-chercheur en recherche sur les services de santé, a réagi sur les propos relatifs
au passage de I'obligation de moyens a I'obligation de résultats qui représente un changement culturel
trés important. A son sens, c’est un changement de paradigme comparable & celui qui a eu lieu dans les
années 90 avec lirruption de 'EBM dans un milieu médical et soignant et qui a nécessité plusieurs relais
pour s'imposer (par ex. la collaboration Cochrane). Sans cet équivalent, Cyrille Colin pense qu’il va étre
difficile de réaliser ce changement culturel d’autant plus que ces évolutions ne sont actuellement pas
enseignées aux étudiants en médecine. Les cercles de réflexion et les sociétés savantes représentent
certes des appuis solides pour accompagner ce processus, cependant une collaboration internationale
est souhaitable sur ce concept car il s’agit d’'un changement de paradigme assez profond.

Claire Chabloz, médecin responsable du CEPPRAL et présidente de la FORAP, a tenu a souligner le
grand devoir de pédagogie qui doit étre mis en ceuvre. Nous sommes en pleine révolution et il y a un
changement de perspective ou il faut prendre en compte ce qui importe aux patients. De méme, il faut
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définir ce qu’est la pertinence et la valeur en santé. La premiére chose a faire serait d’expliquer autour de
nous ces notions pour accompagner cette évolution culturelle et notamment expliquer que la pertinence
ne se définit pas uniquement par I'’évaluation des pratiques professionnelles. Lors de rencontres avec des
équipes hospitalieres ou des médecins généralistes, tous conviennent que notre mission en tant
qu’acteur en santé est d’apporter du bien-étre au patient et de mesurer les résultats qui comptent pour
les patients. Car c’est par la mesure de la valeur en santé que I'on mesure notre performance. Cette
définition aligne tout le monde, car la valeur va permettre aux décideurs d’investir la ou il y a des résul-
tats ; au patient de décider en fonction des résultats ou étre soigné et aux cliniciens de choisir quelles
bonnes pratiques appliquer et comment s’organiser. Un autre point important concerne le bien-étre des
soignants. Pour Claire Chabloz,il est nécessaire d’outiller les soignants et de leur laisser plus
d’autonomie dans la structuration de leurs organisations car c’est ainsi qu’ils trouvent du sens a ce qu’ils
font.

Pour Pierre-Louis Druais, médecin généraliste, président du College de médecine générale, la recherche
doit s’emparer de ces sujets. La recherche médicale mais aussi la recherche en sciences humaines et en
sciences sociales peuvent nous aider a comprendre ce que sont le bien-étre et la qualité des soins pour
la population a travers le prisme de notions telles que le territoire, I'éducation et I'accés aux soins. Il a par
ailleurs signalé la pertinence de la participation des patients.

Christian Saout est revenu sur I'évolution des notions d’obligation de moyens vers une obligation de
résultats qui 'ont étonné d’un point de vue judiciaire. Il a interpellé les intervenants en leur demandant s'il
s’agissait d’'un langage de clinicien et il s’est aussi interrogé sur ce passage d’un état de contrble légal a
un état de contréle social.

Franck Devulder, répondant sur la culture du résultat, a proposé d’inventer un modele frangais.
L’amélioration des pratiques est un point essentiel permettant de supporter, notamment au travers de
I'accréditation, un exercice médical de qualité et la valeur en santé.

2.2 Le parcours et la coordination des soins

Le Dr Vincent Van Bockstael, médecin a la direction de la stratégie de 'ARS des Hauts-de-France, a
complété les propos d’Etienne Minvielle en revenant sur I'importance de I'analyse de la coordination. Des
travaux ont été menés par 'ARS Hauts-de-France sur des données chainées issues du PMSI - SNIIRAM,
relatives a l'infarctus du myocarde (IDM) sur tout ce qui touche a la perception du vécu du parcours par
les patients et leur qualité de vie. Ces travaux, menés via des questionnaires auto-administrés sur
Internet, ont montré des résultats trés intéressants et différents selon les territoires. Ainsi I'analyse com-
parative entre parcours théoriques et parcours observés de ces patients victimes d’IDM a fait apparaitre
une grande disparité selon les territoires (sur 23 territoires) ; cette analyse a montré qu'il n’y avait pas de
lien entre la qualité du parcours et I'offre de soins disponible sur chacun des territoires et que la problé-
matique était essentiellement au niveau de la coordination ville-hépital.

Agnés Audier a rappelé que ICHOM ou d’autres ont commencé leurs travaux sur des actes hospitaliers
(chirurgie du cancer par exemple) car il était facile de définir des résultats. Aujourd’hui, on s’éloigne du
caractére hospitalo-centré, par exemple sur les maladies mentales, pour refléter une prise en charge
globale du parcours de soins. Au Danemark, des travaux ont été réalisés sur la base d’'ICHOM ou de
value-based care pour comparer des territoires et constater I'existence d’'une corrélation entre I'offre et
les résultats de santé.

Pour Franck Barbier, de I'association AIDES, il est important que les sociétés savantes et les associa-
tions de malades par pathologie concernée puissent se concerter sur ces indicateurs et notamment au
niveau de leur adaptabilité. Certains choix de critéres ne prennent en compte toutes les préoccupations
des patients qu’en fonction de leurs pathologies (par exemple la sexualité dans le champ de I'intimité ou
le droit a I'oubli dans celui de 'employabilité). Une annonce récente concernant la gestion des protocoles
de soins est vécue par beaucoup de médecins comme une charge administrative méme s’il y a une
incitation financiére. Par ailleurs, il a souligné que la ROSP concerne la ville, les indicateurs de qualité et
de sécurité des soins les hdpitaux, alors que pour beaucoup de malades chroniques, la prise en charge
est partagée. Cette problématique ville-hépital ne doit pas étre uniguement basée sur des indicateurs de
processus. Pour les patients, la relation de confiance tripartite est trés importante dans I'observance et
€galement pour les résultats.
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Jean-Pierre Devitt, directeur du CHU de Poitiers, a constaté que dans son exercice, il y a une attente
forte des patients d’étre mieux informés sur les soins et plus généralement sur le monde de la santé. Il ne
s’agit pas d’une mise en concurrence mais plutét d’'une demande d’aide de la part des usagers. Par
ailleurs, la mise en place du « patient traceur » de la HAS a permis une relation différente entre le ma-
lade, le médecin et I'équipe. Pour Jean-Pierre Devitt, cette démarche devrait étre développée sur le
parcours du patient entre la ville et 'hdpital ou la plupart du temps les patients sont trés esseulés lors-
gu’ils quittent un secteur libéral ou hospitalier. Ainsi, au Canada, le modéle d’acteur de coordination, trés
répandu dans les centres de cancérologie,, a permis de mesurer le patient traceur en termes de santé et
pas seulement de soins, notamment pour les pathologies de maladies chroniques. C’est ce que le patient
attend aujourd’hui.

Pour Cyrille Colin, la coordination des soins est aussi un changement culturel par rapport au fonctionne-
ment d’'une médecine « en silo » ou « en ilot ». La Suéde, précurseur dans ce domaine, en est a 4 ou
5 parcours de soins coordonnés et financés, apres 10 ans d’expérimentation. En France, il faudrait un
investissement significatif sur la coordination des soins.

2.3 Les systémes d’information

Martine Aoustin est intervenue en précisant qu’aujourd’hui, nos Sl ne sont toujours pas connectés ou
interopérables. Dans d’autres pays, plus petits, il est possible d’avoir des Sl partagés, accessibles au
patient. Le patient peut alors accéder a ses données, en masquer certaines, et tous les médecins acce-
dent aux mémes données et au méme dossier du patient. Au niveau national, ces données donnent lieu
a des études qui sont anonymisées. Elle a ajouté qu’aujourd’hui encore, en France, nous espérons un Si
interopérable et au-dela d’initiatives ponctuelles mises en place dans un ou deux établissements, c’est
pour elle une priorité de pouvoir remonter les données au niveau national et de bénéficier d’'un Sl qui
nous permette d’avoir des registres nationaux.

Pierre-Louis Druais a rappelé que certains « acquis » n’en sont pas réellement comme le dossier médi-
cal, le systétme d’information médicale, 'accés aux données ou encore les bases de données... De nou-
veaux métiers ont émergé dans le champ sanitaire (hospitalier, ambulatoire) mais qu’en est-il de la
concertation avec les tutelles et les directions sur le fonctionnement pour éviter une nouvelle fois de
mettre en place des strates supplémentaires et des tunnels paralléles sans liens entre eux.

Dominique Valeyre, président du CNP de pneumologie, a rapporté un exemple de pratique courante : il
n’existe pas de traceur pour suivre le nombre d’examens pratiqués, en particulier pour les malades chro-
nigues. Il y a certainement un effort a mener dans ce sens, car cela permettrait de soutenir la réflexion.
Nous ne disposons pas de cet outil élémentaire et il serait intéressant, par exemple, de disposer d'un
indicateur mesurant le nombre d’examens radiologiques par patient.

Francesca Colombo a rappelé qu'’il est fondamental, pour améliorer la qualité des soins, d’investir davan-
tage sur les Sl, notamment pour lier les données issues de différentes bases. La possibilité d’avoir des
données individuelles sur le parcours hdpital-ville d’un patient est essentielle. Pour obtenir ce croisement
d’'informations, il faut résoudre bien sdr les questions techniques d’interopérabilité des Sl et aussi celles
de confidentialité dans le cadre réglementaire européen sur les données en santé. Le changement cultu-
rel doit s’opérer sur ce champ, vers plus de transparence car la possibilité de réaliser ce type de croise-
ment de données individuelles améliorera la qualité des soins et sera également un atout pour la re-
cherche. Francesca Colombo a ajouté que la question du dossier patient et de I'« electronic medical
records » reste en France un sujet délicat. Cependant, l'investissement dans le développement de re-
gistres est fondamental pour permettre d’avoir des informations sur le patient tout au long de son par-
cours, quel que soit I'endroit ou il regoit des soins.

Pour Agnes Audier la question des Sl est effectivement un élément clé, cependant il n’est pas raison-
nable d’attendre que nos Sl soient interopérables pour avancer. |l faut donc progresser en paralléle sur le
plan culturel et sur le plan technique. Les transformations actuelles dans les S| permettent, d’ores et déja,
d’extraire un certain nombre de données. En faisant de la qualité, on dégage des économies dans les
dépenses de santé et il est indispensable d’investir une partie de ces économies dés a présent pour avoir
des résultats rapides.
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Isabelle Adenot a porté la question du fardeau que représente la collecte des données pour les profes-
sionnels. Les initiatives performantes qui ont été présentées par les différents intervenants sont tres
intéressantes, cependant, comment arriver a toucher 'ensemble des professionnels ou du moins com-
ment arriver a un certain seuil de professionnels impliqués ? Elle a ajouté que I'on pouvait s’interroger
d’'une part sur le fardeau que représente la collecte de données, sachant que de son point de vue, tout
est possible informatiguement parlant et d’autre part, s’il fallait ou non rendre publics les résultats et si
oui, comment ?

2.4 L’amélioration des pratiques, la recertification et le DPC

Lise Rochaix, responsable scientifique de la chaire Hospinnomics, a interrogé Marcel Dahan sur
'expérience EPITHOR et plus précisément sur la possibilité pour les cliniciens de pouvoir se comparer
(leurs résultats) entre eux. Marcel Dahan a confirmé que la comparaison des résultats entre cliniciens
d’'un méme centre était possible. Cette facilité permet de mener une réflexion sur les pratiques lorsque
'observation montre des résultats différents entre confreres. En revanche, la base de données EPITHOR
ne permet qu’'une comparaison anonyme pour les résultats inter-établissements, mais cela permet
néanmoins de se poser des questions en cas de résultats insuffisants.

Claude Rambaud, France Assos Santé, a souhaité en savoir plus sur les perspectives de la démarche
EPITHOR, et comment, dans ce cadre, il serait possible d’envisager la recertification des médecins.
Selon Marcel Dahan, EPITHOR pourrait s’intégrer dans la démarche de recertification. Il a précisé que
dans la mesure ou il était possible d’extraire des données qualitatives et quantitatives, on pouvait imagi-
ner le développement de standards qui détermineraient une moyenne permettant de situer le niveau de
compétence du médecin.

Dominique Pougeon, parent d’un jeune homme atteint de mucoviscidose et chercheur au laboratoire
éducation et pratiques de santé a Bobigny, est intervenue sur le DPC et son caractére individuel. Elle a
expliqgué que dans la mucoviscidose, la prise en charge des patients est réalisée par des équipes pluri-
disciplinaires. Dans ce cadre, il serait intéressant d’avoir des DPC pluridisciplinaires. Elle a ajouté que
dans un parcours avec une maladie chronique évolutive, la prévention est cruciale. Quels indicateurs
pourraient évaluer la qualité du parcours préventif pour faire face aux comorbidités lorsqu’elles apparais-
sent, mais également pour réaliser le dépistage d’éventuelles complications ? Comment valider que, sur
la durée du parcours d’un malade, les actions a réaliser ont bien été faites au bon moment ?

Franck Devulder a convenu que le DPC interprofessionnel existait mais qu'il représentait effectivement la
portion congrue du DPC. En revanche, pour la HAS avec son dispositif d’accréditation en équipe, qui
concerne les 19 spécialités dites a risque, la démarche est collective, pluridisciplinaire, et interprofession-
nelle. Il a estimé qu’il serait intéressant de pouvoir étendre ce dispositif au-dela des disciplines concer-
nées.

2.5 Conclusion

Anne-Marie Armanteras-de-Saxcé a remercié tous les participants pour leur présence et salué la qualité
des interventions. Les travaux présentés aujourd’hui sont trés diversifiés. Toutes les personnes présentes
a ce séminaire de travail participent, chacune dans leur milieu, a la diffusion culturelle de ce changement
de paradigme. Il faut poursuivre la réflexion générale sur ces indicateurs et 'accompagner tant au niveau
national qu’au niveau des équipes et des établissements de santé. Au-dela des indicateurs de résultats et
de leur diffusion, I'objectif est de construire, avec I'aide d’associations de patients et des représentants
scientifiques, un recueil d’expérience patient et de ce qui importe aux cliniciens.

Catherine Grenier s’est associée aux remerciements d’Anne-Marie Armanteras-de-Saxcé et a tenu a
souligner que nous étions tous convaincus de lI'importance du sujet des indicateurs qui importent aux
patients.
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Parmi les points les plus saillants des échanges, elle retient ce changement de perspective qui positionne
le patient au centre de I'évaluation et place son point de vue et ses attentes, notamment en termes de
résultats fonctionnels, comme des éléments fondamentaux. Ce point de vue n’est évidemment pas le
seul & compter et bien évidemment, le résultat clinique mesuré par les cliniciens importe également au
patient. L'autre point important est de savoir pourquoi nous voulons disposer d’indicateurs sur le résultat
de santé et sur I'expérience du patient. Est-ce pour 'amélioration des pratiques ? Est-ce pour le choix
éclairé du patient ? Est-ce pour de I'incitation financiére ou le paiement a la qualité ? Les enjeux ne sont
pas les mémes, I'exigence de qualité de l'information n’est pas la méme et, en fonction des acteurs, le
gradient n’est pas construit de la méme fagon.

Il a été bien identifié des prérequis a la mise en ceuvre d’'une mesure de ce qui importe aux patients. Tout
d’abord, le changement de culture qui a été beaucoup évoqué. Cette évolution a également été évoquée
avec le prisme du contréle légal et du contrble social. Cette question reste a étudier via des projets de
recherche pour voir comment faire évoluer notre culture sociale et citoyenne autour de ce sujet pour
porter une évolution des mentalités des professionnels et des citoyens.

Un autre prérequis que I'on peut considérer comme une orientation forte pour la HAS est la capacité a
mesurer la qualité au niveau du parcours de santé. Dans cette évolution, la HAS travaille avec les asso-
ciations d’usagers, France Assos Santé et la CNAM. En effet, dans le cadre de la stratégie de transfor-
mation du systéme de santé, la HAS a été missionnée par la ministre sur un chantier qui regroupe la
qualité et la pertinence avec plusieurs axes : la mesure de la qualité des parcours, la pertinence, la satis-
faction et le retour d’expérience des patients, les modalités d’information des citoyens sur 'offre de soins.
Le cadre qui a été mis en place aujourd’hui va permettre d’accélérer le rythme et se donner des objectifs
précis.
En conclusion, les débats d’aujourd’hui ont permis d’appréhender les prochaines étapes :

» savoir pourquoi on le fait, convaincre et une fois qu’on est tous convaincus, se donner les moyens

de mettre en ceuvre ;

» fixer et prioriser des objectifs raisonnables et ne pas étre trop ambitieux pour avoir des résultats
rapidement ;

» s’investir durablement, se laisser le temps en planifiant des étapes réalisables.

La HAS aura besoin de tous les partenaires qui se sont réunis cet apres-midi pour parvenir a la réussite
de cette démarche et les prochains rendez-vous permettront sans aucun doute d’aller plus loin dans la
réflexion.

Toutes les publications de la HAS sont téléchargeables sur
www.has-sante.fr
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