HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

MESURER
& AMELIORER LA QUALITE

RAPPORT

Etude de l'intérét et
de la faisabilité de la
mesure d’indicateurs
de qualite et de
securité des soins a
partir d’'entrepots de
données de sante
hospitaliers

Rapport général de faisabilité

Validé par le Collége le 18 décembre 2024




Descriptif de la publication

Titre Etude de l'intérét et de la faisabilité de la mesure d’indi-
cateurs de qualité et de sécurité des soins a partir d’en-
trep6ts de données de santé hospitaliers

Rapport général de faisabilité

Méthode de travail Méthode spécifique pour cette étude

Objectif(s) L’objectif de cette étude est de documenter le potentiel des EDSH pour la mesure de la
qualité des pratiques

— Les établissements de santé concernés par la mesure d’indicateurs de qualité et de
sécurité des soins.

— Les équipes ayant mis en ceuvre un entrepdt de données de santé hospitalier
(EDSH) permettant I'utilisation secondaire des données de santé et médico-adminis-
tratives de leur établissement.

— La HAS et les institutions, administrations et régulateurs en santé souhaitant :

» Développer des stratégies futures de calcul et de recueil de mesures a partir
d’EDSH ;
o Développer des réutilisations de données de santé a partir des EDSH.

Cibles concernées

Demandeur Auto-saisine
Promoteur(s) Haute Autorité de santé (HAS)
Pilotage du projet Agnés Solomiac, cheffe de projet, Sandrine Morin, adjointe a la cheffe de service, Laetitia

May-Michelangeli, cheffe du service Evaluation et Outils pour la qualité et la sécurité des
soins de la HAS.

Matthieu Doutreligne, chef de projet, Pierre-Alain Jachiet, chef de la Mission Data de la
HAS.

Appui : Malamati Voulgaridou, interne de santé publique.
Secrétariat : Anne Grigorian Malgorzata, Christine Mayol

Partenaires : CHU de Bordeaux, de Lille, de 'AP-H de Paris

Auteurs Agnes Solomiac, Matthieu Doutreligne, Sandrine Morin, Pierre-Alain Jachiet

Validation Version du 18 décembre 2024

Ce document ainsi que sa référence bibliographique sont téléchargeables sur www.has-sante.fr ©9

Haute Autorité de santé — Service communication et information
5 avenue du Stade de France — 93218 SAINT-DENIS LA PLAINE CEDEX. Tél. : +33 (0)1 55 93 70 00
© Haute Autorité de santé — décembre 2024

HAS « Etude de l'intérét et de la faisabilité¢ de la mesure d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins & partir d’entrepdts de données de
santé hospitaliers « décembre 2024 2


http://www.has-sante.fr/
http://www.has-sante.fr/

Sommaire

Sommaire 3
1. Introduction 5
1.1. Contexte 6
1.1.1. Les indicateurs de qualité et sécurité des soins 6
1.1.2. Les entrepdts de données de santé hospitaliers 6
1.1.3. Des IQSS a partir des EDSH 7
1.2. Analyse de la littérature sur l'utilisation des EDSH pour produire des indicateurs 8
1.3. Objectifs 9
2. Methode 11
2.1. Collaboration avec trois centres hospitaliers universitaires 11
2.2. Sélection des thématiques d’intérét 12
2.2.1. Critéres de présélection des IQSS mesurés a partir des dossiers patients 12
2.2.2. Les IQSS présélectionnés 13
2.2.3. Le choix définitif des IQSS d’intérét 13
2.2.4. Une étude pilote — La prise en charge de 'accident vasculaire cérébral 14
2.2.5. Capitalisation sur des travaux déja menés dans les CHU — L’exemple de la prise en
charge de la douleur 14
3. Reésultats 16
3.1. Aspects réglementaires 16
3.2. Prérequis a I'étude 17
3.2.1. Prérequis techniques de I'entrepdt 17
3.2.2. Prérequis techniques a la mesure de I'lQSS sur EDSH 18
3.2.3. Prérequis organisationnels 18
3.2.4. Prérequis financier 19
3.3. Exploitation des données d’'un EDSH 19
3.3.1. Etude de faisabilité pour le choix des indicateurs 19
3.3.2. Choix des sources de données a utiliser dans un EDSH 20
3.3.3. Choix et mise en ceuvre des méthodes pour calculer les indicateurs 23
3.3.4. Validation initiale puis en continu de la mesure 25
3.4. Pilotage interne de la qualité a partir des EDSH 26
3.4.1. Un complément pour les politiques de mesure de la qualité 26
3.4.2. Des restitutions consultables par tous 26
3.4.3. Un accompagnement des équipes de soin 27
4. Enseignements 28
4.1. Enseignements pour les entrep6ts de données 28

HAS « Etude de l'intérét et de la faisabilité¢ de la mesure d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins & partir d’entrepdts de données de
santé hospitaliers « décembre 2024 3



4.1.1. Un montage a anticiper pour réaliser un projet d’indicateur EDSH 28

4.1.2. Une mobilisation nécessaire de différents acteurs pour un projet indicateur EDSH 29

4.1.3. L’'EDSH, une source de données plus compléte que le DPI pour des mesures 30
4.1.4. Une mobilisation nécessaire pour structurer et standardiser les données
hospitalieres 30
4.1.5. Une validation des données indispensable pour s’assurer de leur qualité 31
4.2. Enseignement pour la mesure et la validation des 1QSS 32
4.2.1. Mobilisation des EDSH lors du développement des indicateurs utilisant le retour au
dossier patient 32
4.2.2. Développement d’'un nouveau type d’indicateurs, mesuré a partir des EDSH 33
Perspectives et Conclusion 35
5.1. Des perspectives intéressantes pour la mesure et 'amélioration de la qualité 35
5.1.1. EDSH : un fort potentiel pour améliorer les pratiques 35
5.1.2. EDSH : Vers une exploitation facilitée 35
5.1.3. Réle de la HAS dans la production des indicateurs EDSH 36
5.2. Rale des logiciels hospitaliers, DPI ou SIH 36
5.3. Viabilité économique des indicateurs EDSH 36
5.4. Suites des travaux 37
Table des annexes 38
Références bibliographiques 39
Abréviations et acronymes 41

Ce document ainsi que sa référence bibliographique sont téléchargeables sur www.has-sante.fr

Haute Autorité de santé — Service communication et information
5 avenue du Stade de France — 93218 SAINT-DENIS LA PLAINE CEDEX. Tél. : +33 (0)1 55 93 70 00
© Haute Autorité de santé — décembre 2024

HAS « Etude de l'intérét et de la faisabilité¢ de la mesure d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins & partir d’entrepdts de données de
santé hospitaliers « décembre 2024 4


http://www.has-sante.fr/
http://www.has-sante.fr/

1. Introduction

Préambule

La promotion de I'évaluation de la qualité des soins par la mesure s’appuie notamment sur le dispositif
national des indicateurs de qualité et de sécurité des soins (IQSS) en établissements de santé. La
Haute Autorité de Santé (HAS) pilote et met en ceuvre ce dispositif de développement, de recueil et
de restitution de résultats d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins dans les établissements de
santé, publics comme privés.

Un IQSS est un outil qui évalue un état de santé, une pratique, une organisation ou la survenue d’un
événement, et permet une comparaison inter établissement. Cet outil permet :
— aun établissement de santé de suivre I'évolution de ses résultats dans le temps, de se comparer
entre établissements et par rapport a une référence nationale ;
— aux usagers d’étre informés sur la qualité des établissements par la diffusion publique des
résultats sur Qualiscope! et en open data ;
— aux institutions en charge de la santé de disposer de résultats sur diverses thématiques
d’intérét.
Les IQSS développés et recueillis par la HAS sont calculés a partir de diverses sources de données :
a partir des dossiers médicaux des patients depuis 2008, de questionnaires établissements depuis
2016, du Programme de médicalisation des systémes d’information (PMSI?) depuis 2015, et de ques-
tionnaires auto-administrés par les patients depuis 2016°.

Demande

La HAS, autorité publique indépendante a caractére scientifique, est chargée, conformément a l'article
L. 161-37 du code de la sécurité sociale (5°), de participer au développement de I'évaluation de la
gualité de la prise en charge sanitaire de la population par le systeme de santé.

Dans un rapport publié en 20224, la HAS a étudié les entrepdts de données de santé hospitaliers
(EDSH) et examiné leurs potentialités pour I'évaluation de la qualité de la prise en charge sanitaire.

Dans le prolongement de ce rapport, la HAS s’est auto-saisie fin 2022 pour réaliser une étude de
l'intérét et de la faisabilité de la mesure d'IQSS a partir d’EDSH, en collaboration avec plusieurs centres
hospitalo-universitaires (CHU).

Ce projet s’inscrit aussi dans la réflexion en cours sur les systéemes d’information a développer pour
mesurer la qualité des soins au plus pres des soignants et des patients (cf. rapport IGAS de Benoteau,
Guillermo, et Ricordeau 2024, rapport de Marchand-Arvier et al. 2023). La perspective de mesurer et
améliorer la qualité des soins en s’appuyant sur un futur réseau national d’EDSH nécessite de factua-
liser dés aujourd’hui la performance de cette nouvelle source de données sur le plan de la faisabilité
et des moyens a mettre en ceuvre. En effet, la majorité des établissements ne disposent pas a ce jour
d’EDSH.

1 Voir : Haute Autorité de Santé - QualiScope - Qualité des hdpitaux et des clinigues (has-sante.fr)

2 Le PMSI permet de décrire de fagon synthétique et standardisée I'activité médicale des établissements de santé. Il repose sur
I'enregistrement de données médico-administratives normalisées dans un recueil standard d’information. Il comporte des données
administratives, relatives au patient et au séjour, et des données médicales, diagnostics et actes, codés selon des classifications
imposées.

8 Voir : Haute Autorité de Santé - Indicateurs de qualité et de sécurité des soins en établissements de santé (has-sante.fr)

4 Voir : Haute Autorité de Santé - Entrep6ts de données de santé hospitaliers en France (has-sante.fr)
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1.1. Contexte

1.1.1. Les indicateurs de qualité et sécurité des soins

Aujourd’hui, la majorité des IQSS de la HAS (cf. préambule) sont mesurés a partir du dossier médical
du patient : 77 sur les 95 indicateurs validés depuis 2008. Ces IQSS s’appuient sur des référentiels
(code de la santé publique, recommandations de pratiques...) dont les attendus sont les mémes pour
les établissements concernés quels que soient leur taille, leur type d’activité ou leur statut.

Le dossier patient est « le lieu de recueil et de conservation des informations administratives, médi-
cales et paramédicales, formalisées et actualisées, enregistrées pour tout patient accueilli, & quelque
titre que ce soit, dans un établissement de santé. » (ANAES 2003). L’article R1112-2 du code de la
santé publique établit le contenu minimal du dossier médical. Ces éléments de structuration identiques
atous les établissements, font du dossier médical du patient la source de référence (« gold standard »)
sur le territoire francais pour analyser la qualité des pratiques.

Pour réaliser la mesure d’'un IQSS a partir du dossier patient®, la HAS demande aux établissements
concernés de réaliser un audit rétrospectif des dossiers hospitaliers a partir d'un échantillon aléatoire
de séjours tirés au sort a partir du PMSI. Ainsi, pour un IQSS, un établissement audite « a la main »
jusqu’a 70 dossiers pour collecter les données nécessaires au calcul de I'QSS. Le nombre de dossiers
évalués pour un IQSS est identique quelles que soient la taille et la catégorie des établissements de
santé concernés par I'indicateur. Ce nombre de dossiers, relativement faible, est un compromis entre
une charge de travail acceptable, tous types de structure confondus, et une précision statistique suffi-
sante de l'indicateur estimé a partir de I'échantillon.

Dans un contexte de ressources professionnelles contraintes, la HAS cherche a réduire le temps de
recueil de ces IQSS. Une des solutions serait I'exploitation de données cliniques hospitaliéres infor-
matisées et structurées, afin de calculer les IQSS a partir du dossier patient. Cela libérerait du temps
aux professionnels afin de leur permettre de se recentrer sur I'analyse des résultats et de mettre en
place des plans d'actions si nécessaire.

1.1.2. Les entrepOts de données de santé hospitaliers

Les EDSH deviennent progressivement une infrastructure importante pour 'appropriation et la com-
préhension des données cliniques hospitalieres par les établissements. Les EDSH permettent de dé-
cloisonner les systémes d’information hospitaliers (SIH) au sein d’une base centrale avec un format
homogeéne, et de mettre a disposition des environnements d’analyses statistiques modernes (dispo-
sant de langages de programmation de type python ou R). lls permettent, entre autres, de réutiliser et
mettre en relation les différentes sources de données du SIH, provenant de bases de données de
logiciels différents : données médico-administratives, la Gestion Administrative des Malades (GAM),
le PMSI et les données médicales des dossiers patients informatisés... Les EDSH sont ainsi dévelop-
pés par les établissements de santé afin de mieux gérer la complexité de leurs données et permettre
de nouvelles réutilisations des données de soins collectées en routine. Ces nouveaux usages concer-
nent majoritairement la recherche mais également d’autres types de réutilisation comme le pilotage
des soins, 'amélioration de la qualité des soins et la vigilance sanitaire.

Le développement des EDSH a connu une récente accélération mais ce sont encore des infrastruc-
tures émergentes. La couverture du territoire nationale est incompléte. La CNIL a délivré 63 autorisa-
tions (Marchand-Arvier et al. 2023). Ces autorisations sont le plus souvent accordées au niveau de

5 L'expression « dossier patient » désigne I'expression « dossier médical du patient » dans ce rapport.

HAS « Etude de l'intérét et de la faisabilité¢ de la mesure d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins & partir d’entrepdts de données de
santé hospitaliers « décembre 2024 6



I'entité juridique, couvrant souvent plusieurs sites hospitaliers (dans le cas des CHU par exemple).
Certains établissements juridiques ont recu plusieurs autorisations successives pour des finalités dif-
férentes. Ce chiffre est & mettre en regard des 2 976 structures hospitalieres (entités juridiques) exis-
tant en France en 2022 (DREES 2024). A ce jour, les établissements disposant d’'un EDSH sont
majoritairement les établissements hospitaliers universitaires. La dynamique récente de création de
ces infrastructures pour les plus grands centres hospitaliers a été favorisée par un financement public.
L’appel a projets « Accompagnement et soutien a la constitution d'entrepbts de données de santé
hospitaliers » de France 2030, piloté par la DGOS avec le soutien de la Plateforme de donnée de santé
(PDS), a, entre autres, financé en 2023 I'ensemble des établissements hospitalo-universitaires pour
un montant total de 75 millions d’euros®. Le modéle financier pérenne n’est pas établi et les usages
pertinents des EDSH sont mal connus®.

Malgré le caractére encore prospectif de ces infrastructures, ces entrepdts de données sont, avec les
registres de pratiques cliniques, une des seules sources de données cliniques documentant la prise
en charge quotidienne des patients a I'hépital. Ils sont donc complémentaires du PMSI pour la mesure
de la qualité des soins.

1.1.3. Des IQSS a partir des EDSH

La HAS souhaite explorer l'utilisation de cette nouvelle source de données pour le calcul des IQSS de
type dossier patient. Cette source EDSH présente une opportunité de réaliser le calcul de ces indica-
teurs sur I'exhaustivité des populations concernées sans charge de travail supplémentaire de la part
des établissements pour le recueil. Elle permettrait un calcul a un niveau plus fin que celui de I'établis-
sement géographique, par exemple au niveau du service de soin. Elle favoriserait un suivi plus régulier
de ces indicateurs, en dehors des campagnes annuelles organisées par la HAS. Enfin, I'exploitation
de cette source faciliterait la mise a disposition d’outils de proximité pour le pilotage de la qualité des
soins des établissements de santé disposant d’'un EDSH. La Figure 1 schématise les différentes étapes
de traitement de la donnée depuis le SIH jusqu’a la mise a disposition de base de données (études ou
autres usages) pour les projets EDSH.

Saisie des données Transformation Mise a disposition

e Systéme d'information h Entrep6t de Données de Santé Hospitalier

hospitalier ) ]
. . — - 3
Codage PMSI || Gestion | Réplicat des Base de B Bases |
Al . . ases | — — — — - |
— | administrative ‘ base de données d'étude | ' | ;applicatives,
Dossier des malades | |productions centrale | Bases de | ‘
patient R — . b “ | pilotage 1 ~ "~
informatisé | | \ Integration des sources 1 !
" |Prescriptions de Déduplication | === ==
[ médicaments Srandarcieation Bases de données mises a
— b </ Pseudonimisation AL disposition v

Figure 1 : Etapes de mise a disposition des données dans un EDSH a partir des données du SIH. Les bases de
pilotage et applicatives ne sont pas présentes dans tous les EDSH donc sont détourées en pointillé.

Dans le présent rapport, un IQSS potentiellement mesurable sur les données d’un entrepbt est désigné
par le terme « d’indicateur mesuré a partir des EDSH (indicateurs EDSH) ». Ce terme est utilisé pour

6 https://gnius.esante.gouv.fr/fr/a-la-une/actualites/annonce-de-nouveaux-10-nouveaux-laureats-pour-laap-entrepots-de-donnees-
de-sante
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les distinguer des IQSS dossier patient, indicateurs validés et nécessitant la revue et I'extraction ma-
nuelle d’informations a partir des dossiers. Le Tableau 1 récapitule les différences entre un IQSS dos-
sier patient et ce qui est attendu d’un indicateur EDSH.

Tableau 1: Caractéristiques des indicateurs ESDH vs IQSS dossier patient.

Type Source de Modalité de Population Fréguence de Niveau dela
d’indicateur données recueil evaluée la mesure mesure
IQSS dossier pa- Dossier pa- Audit manuel Echantillon Annuelle Etablisse-
tient tient (environ 70 ment de
séjours) santé — ni-
veau géo-
graphique
Indicateur EDSH EDSH Informatisé Exhaustive Infra annuelle Infra établis-
(ex: men- sement de
suelle) santé -

exemple le
service de
soin

1.2. Analyse de la littérature sur l'utilisation des EDSH pour
produire des indicateurs

Des politiques nationales de mesure et d’amélioration de la qualité des soins existent dans de nom-
breux pays depuis les années 2000. Le calcul de ces indicateurs de qualité et de sécurité des soins
varie d’'un pays a l'autre en fonction de leur capacité a directement accéder informatiguement a leurs
données cliniques hospitaliéres et a structurer ces dernieres pour une meilleure exploitation.

Dans le cadre de ce rapport une revue de la littérature, détaillée en Annexe 1, a été menée selon la
méthode PRISMA. Celle-ci a permis de relever les freins et leviers rencontrés dans ces différents pays
pour I'évaluation de la qualité et la sécurité des soins. Cette revue s’est concentrée sur des pays simi-
laires a la France ou sur des pays dans lesquels l'informatisation de la mesure de la qualité et de la
sécurité des soins est avancée.

— Au cours de ces vingt derniéres années, de nombreux pays ont adopté des programmes de
mesure et d’amélioration de la qualité des soins, notamment les Etats-Unis (Lu 2023), I'Alle-
magne (Pross, Geissler, et Busse 2017; Busse, Nimptsch, et Mansky 2009), I'ltalie (Colais et
al. 2022), les Pays-Bas (Pross, Geissler, et Busse 2017) et le Royaume-Uni’. La mesure des
indicateurs de qualité et de sécurité est effectuée a partir des codes diagnostiques des bases
médico-administratives et parfois grace a un recueil manuel a partir des dossiers. Le niveau de
calcul est I'hépital sauf pour '’Allemagne qui mesure et restitue au niveau de I'unité médicale.
La fréquence temporelle de mesure est 'année.

— Le Danemark (Johnsen, Mainz, et Bartels 2017) et la Suéde (Levay 2016 ; Fredriksson et al.
2017) ont adossé leur politique qualité a des registres financés publiquement afin de calculer

7 https://www.england.nhs.uk/wp-content/uploads/2022/12/Commissioning-for-Quality-and-Innovation-CQUIN-2023-24-guidance-
version-1.2-1.pdf
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des indicateurs cliniques. Ces registres récuperent de plus en plus d’informations de facon
automatisée a partir des dossiers patients informatisés (DPI) mais une majorité des variables
est encore récoltée manuellement. Israél a établi son programme qualité a partir des DPI, ce
qui lui permet de mesurer des indicateurs a la maille de I'offreur de soins de fagon automatisée
(Dreiher et al. 2020). Ces trois pays, avancés en termes d’automatisation ont comme caracté-
ristiques d’avoir des populations plus petites que la France ou I'Allemagne, et une structuration
plus concentrée de I'offre de soin.

— Aux Etats-Unis, plusieurs registres avec collecte semi-automatisée ont été développés a partir
de différentes sources de données : DPI, laboratoires, bases médico-administratives. En re-
vanche, le codt financier conséquent de ces registres n’est pas soutenu par la politique natio-
nale de la qualité (Levay 2016 ; Fu et al. 2012). Les expérimentations menées en France
(Ficheur et al. 2016), aux Etats-Unis (Fu et al. 2012 ; Kalsy et al. 2018) et aux Pays-Bas (Anema
et al. 2013 ; Meerhoff et al. 2021) ont conclu que le calcul d’indicateurs qualité et de sécurité
fonctionnait bien pour les informations structurées dans les DPI mais était freiné pour les don-
nées en texte libre. De plus, ces études soulignent la difficulté de calculer des indicateurs com-
parables entre établissements en raison d’'un manque de standardisation des structures des
DPI.

1.3. Objectifs

L’objectif principal de ce travail est d’évaluer l'intérét et la faisabilité de la mesure d’indicateurs EDSH
a partir d’'un projet pilote impliquant des établissements partenaires et de retours d’expériences sur
des indicateurs EDSH déja existants. La question de la faisabilité est abordée sous plusieurs angles
afin de cerner les freins et les leviers actuels :

— Aspects réglementaires : Quels sont les cadres juridiques et réglementaires a respecter pour
acceéder et utiliser les données des entrep6ts de santé hospitalier ?

— Prérequis nécessaires : Quels sont les prérequis techniques, organisationnels et humains
nécessaires pour mener a bien ce type de projet ? Quels sont les moyens a déployer pour
réaliser ce type de mesure ?

— Méthode d’exploitation des données : Quelle méthodologie adopter pour mesurer la qualité
a partir des données d’un entrepét ?

— Freins et leviers pour la mesure des indicateurs EDSH : Quelles sont les principales diffi-
cultés existantes pour cette mesure ? Quels indicateurs ont été mesurés avec succes a partir
des entrepbts de données de santé, et quels aspects n'ont pas pu étre mesurés ?

— Evaluation de la qualité des données : Les données des entrepdts sont-elles suffisamment
structurées, de bonne qualité et contiennent-elles les informations nécessaires pour un tel
usage ?

— Enseignements pour les entrepdts de données : Quels enseignements pour cette mesure
peuvent étre tirés sur la construction des EDSH et la structuration des données en leur sein ?

— Pilotage interne de la qualité : Comment cette expérience peut-elle étre bénéfique pour les
initiatives locales ? Comment I'articuler avec les démarches qualités existantes ?

— Enseignements pour le développement d’IQSS : Peut-on mesurer les 1QSS de maniére
aussi fiable et généralisable que lors des campagnes de recueil de la Haute Autorité de
Santé ? Quels enseignements pour cette mesure peuvent étre tirés sur la construction d'IlQSS

afin que ces indicateurs soient plus facilement mesurables a partir des données des
entrepodts ?
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— Généralisation des résultats : Est-ce que la mesure d’indicateurs EDSH peut étre effectuée
pour plusieurs EDSH a partir d'un méme algorithme ? Quelles perspectives pour d'autres éta-
blissements de santé ne disposant pas d'entrepdts ?

Pour répondre a ces questions, le projet a été dimensionné pour durer 2 ans entre la sélection des
EDSH partenaires et le rendu des conclusions. Cette durée a été motivée par la disponibilité a la HAS
des moyens humains et financiers nécessaires pour ce projet.
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2. Méthode

2.1. Collaboration avec trois centres hospitaliers universitaires

Pour donner suite a la publication de son rapport sur les entrepéts* et mener a bien cette étude de
faisabilité, la HAS a sollicité des CHU porteurs d’EDSH suffisamment avancés et ayant manifesté un
intérét pour la mesure d’indicateurs de qualité lors des entretiens réalisés pour I'élaboration du
panorama des EDSH.

Le CHU de Bordeaux, le CHU de Lille et I'Assistance Publique - Hopitaux de Paris (AP-HP) se sont
engageés a collaborer avec la HAS sur cette étude de faisabilité. La HAS a apporté un financement aux
partenaires. Ces collaborations ont été formalisées par la signature de contrats de collaboration avec
chacune des équipes.

En avril 2023, chaque EDSH partenaire disposait des prérequis nécessaires a ce projet :

— un socle de données minimales déja intégrées : le GAM, le PMSI, les textes cliniques, des
tables spécifiques (par exemple, prescription, administration, métadonnées du logiciel
d’'imagerie) ;

— un environnement de développement de type jupyter® avec le langage de programmation
python et une gestion des packages ;

— des textes pseudonymisés accessibles pour les projets de recherche ;

— un clinicien intéressé par un des indicateurs choisis (voir ci-aprés), prét a porter conjointement
I'étude.

L’étude a été menée au sein des trois CHU par les équipes responsables des entrep6ts de données
en lien avec les départements d’information médicale (DIM) et les équipes de soins directement
concernées par les thématiques étudiées.

Les trois CHU ont mis a disposition du projet :

— leur expérience dans ['utilisation de leur entrepdt de données de santé a des fins de calcul
d’indicateurs de qualité des soins ;

— leur expertise méthodologique dans la validation d’indicateurs de qualité des soins ;

— la mobilisation des experts des thématiques étudiées.
Ainsi pour chaque CHU, une équipe pluridisciplinaire a été constituée, pour évaluer la faisabilité a partir
de leur entrepdt de données de la mesure des IQSS retenus :

— un clinicien expert de la thématique étudiée ;

— des membres de I'équipe de I'entrepbt dont des experts de la donnée ;

— des personnes qualifiées qui contribuent a la réalisation de I'étude (p. ex. le DIM).
Une équipe projet de la HAS (mission data et service EvVOQSS) a coordonné le projet, apporté son

expertise sur les 1QSS, rédigé le protocole d’étude, participé aux rapports intermédiaires et rédigé le
rapport général.

Pour chaque entrep6t, un protocole d’étude a été soumis pour validation a son comité scientifique et
éthique (CSE) (cf. Annexe 3), prérequis a toute analyse sur lTEDSH.

8 https://jupyter.org/hub
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2.2. Sélection des thématiques d’intérét

2.2.1. Criteres de présélection des IQSS mesurés a partir des dossiers
patients

L’étude de faisabilité concerne les IQSS mesurés a partir des dossiers patients, méthode présentant
la plus grosse charge de recueil pour les établissements de santé en opposition aux IQSS mesurés a
partir de bases de données.

Parmi la centaine d’lQSS mesurés au moins une fois depuis 2008 lors d’'une campagne de mesure
menée par la HAS®, 52 IQSS a partir du dossier patient ont été recensés concernant le champ Méde-
cine, Chirurgie, Obstétrique (MCO) °. Les indicateurs hors champ MCO ont été évalués comme « non
faisables », puisque les données des soins médicaux et de réadaptation (SMR), de I'hospitalisation a
domicile (HAD) ou de la psychiatrie (PSY) étant moins remontées et structurées dans les entrep6ts.

Les IQSS ont été triés par la HAS, au cours d’une réflexion interne pluriprofessionnelle, selon trois
critéres :

— Faisabilité ;

— Intérét clinique ;

— Intérét stratégique.

Faisabilité

Afin d’identifier les IQSS susceptibles d’étre calculés a partir des données d’'un EDSH, une étude de
faisabilité portant sur chaque indicateur dossier patient déja développé et validé a été menée par la
HAS sur la base des travaux de Fong et al. (2021). Ces travaux hiérarchisent la complexité a priori de
la mesure d’'un indicateur EDSH selon plusieurs critéres repris ci-dessous :

— « Mesure faisable » a partir d’'un concept ou d’un critére : une seule information est nécessaire,
ne faisant appel qu’a une seule table de données, par exemple la présence d’un acte ou d’une
pathologie.

— « Mesure faisable mais complexe » en présence de temporalité, de 2 a 4 critéres ou de plu-
sieurs tables interrogées. La temporalité est complexe a traiter ; la multiplicité des critéres ou
des tables augmente également la complexité de la mesure.

— « Mesure trop complexe » mettant en ceuvre des concepts polysémiques, des réponses ou-
vertes ou plus de 5 critéres faisant appel a plusieurs tables. Si un terme ou un code médical
peut étre utilisé dans plusieurs contextes, ou bien si le critére de qualité attend une réponse
ouverte, il parait complexe d’automatiser la mesure.

La faisabilité d’indicateur EDSH tient compte des conditions suivantes :
— Un petit nombre d’items ou de critéres ;
— Pas de lien entre des termes extraits du texte et une temporalité ;
— Une faible polysémie des termes employés ;
— Un nombre restreint de sources de données (différents types de notes cliniques ou différentes
tables structurées).

A ce stade la faisabilité théorique ne prend pas en compte la disponibilité effective des données qui
est spécifiqgue a chaque entrep6t.

9 hitps://www.has-sante.fr/jcms/p _3488449/fr/indicateurs-de-qualite-et-de-securite-des-soins-valides-et-en-developpement-juin-
2024
10 Haute Autorité de Santé - Archives indicateurs (has-sante.fr)

HAS « Etude de l'intérét et de la faisabilité¢ de la mesure d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins & partir d’entrepdts de données de
santé hospitaliers « décembre 2024 12


https://www.has-sante.fr/jcms/p_3488449/fr/indicateurs-de-qualite-et-de-securite-des-soins-valides-et-en-developpement-juin-2024
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3488449/fr/indicateurs-de-qualite-et-de-securite-des-soins-valides-et-en-developpement-juin-2024
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2898203/fr/iqss-recueils-suspendus

Intérét clinique

Les IQSS s’appuient sur des recommandations de pratiques professionnelles, organisationnelles ou
sur des textes réglementaires. L'intérét clinique de chaque indicateur a été revu au regard des recom-
mandations cliniques ou des textes réglementaires en vigueur en 2023. Les indicateurs se basant sur
des recommandations ou textes ayant pas ou peu évoluées ont été retenus.

Intérét stratégique

L’intérét stratégique de chacun des indicateurs a été évalué au regard des enjeux de santé publique
en 2023 a la fois sur des thématiques ou des mesures majeures comme les délais de prise en charge.

2.2.2. Les IQSS présélectionnés

Une liste restreinte d’indicateurs est ressortie de ce travail et 5 thématiques ont été identifiées :
— L’accident vasculaire cérébral (AVC) :
e Délai entre l'arrivée dans I'établissement et la 1" imagerie cérébrale a visée diagnostique

e Délai entre la date d’arrivée dans I'établissement et la date de I'expertise neuro-vasculaire,
neurologique ou neurochirurgicale

e Délai entre I'arrivée dans I'établissement et |a prise en charge rééducative
— Ladialyse:

e Evaluation annuelle de 'accés a la transplantation

e Maitrise de 'anémie
— L’infarctus du myocarde :

e Administration d’aspirine et autre antiagrégant plaquettaire et anticoagulant a la phase aigué
(SCA ST+ : syndrome coronarien aigu avec sus-décalage du segment ST)

e Tracabilité de la mesure de la fraction d'éjection du ventricule gauche
e Taux de perfusion réalisée
e Taux de patients SCA ST+ avec délai entre I'arrivée et la ponction < 60 minutes
e Prescription appropriée de I'ensemble des 4 traitements recommandés
e Délai entre I'électrocardiogramme (ECG) qualifiant et la ponction (angioplastie)
e Délai entre 'ECG qualifiant et la thrombolyse en 1™ intention
— La prise en charge opératoire de I’obésité :
e Bilan des principales comorbidités lors de la phase d’évaluation préopératoire
e Endoscopie cesogastroduodénale lors de la phase d’évaluation préopératoire
— L’évaluation et la prise en charge de la douleur :

e taux de patients pour lesquels est retrouvée dans le dossier une évaluation de la douleur
avec une échelle ET pour les patients présentant des douleurs au minimum d’intensité mo-
dérée, la mise en ceuvre d’'une stratégie de prise en charge de la douleur et une ré-évaluation
de la douleur

2.2.3. Le choix définitif des 1QSS d’intérét

Les indicateurs parmi les 5 thématiques identifiées ont été discutés lors de la réunion de cadrage du
projet avec 'ensemble des CHU partenaires. lls ont été confrontés a la disponibilité a priori des don-
nées dans les EDSH patrticipants, a I'intérét des cliniciens, I'expérience des EDSH sur les thématiques
abordées.
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Il est ressorti de cet échange que I'étude de la faisabilité de la mesure d’indicateurs EDSH concernerait
les délais de prise en charge de 'AVC en phase aigué et I'évaluation et la prise en charge de la douleur.

2.2.4. Une étude pilote — La prise en charge de I'accident vasculaire
cérébral

Depuis 2012, la HAS s’intéresse a la mesure de la qualité de la prise en charge de I'accident vasculaire
cérébral (AVC) en MCO (cf. fiches descriptivest!). Depuis 2021, elle mesure en plus des IQSS sur la
prise en charge hospitaliere d’'un AVC récent en soins médicaux et de réadaptation.

Selon les recommandations sur la prise en charge précoce des patients victimes d’'un AVC*?, la rapidité
de prise en charge est un élément essentiel pour diminuer le risque de décés et de séquelles fonction-
nelles. Suivre ces délais de prise en charge est donc primordial pour la qualité de la prise en charge.

Trois délais ont été décrits par le groupe de travail des IQSS concernant la prise en charge de I'AVC?*3,
Si la mesure des délais est possible a partir d’un audit manuel du dossier patient'4, elle est fastidieuse
et source d’erreurs de saisie lors de la recopie des informations, comme les différentes dates et heures,
nécessaires au calcul des IQSS dans le logiciel de saisie.

L’EDSH semble une source prometteuse pour calculer ces IQSS de type délai. La faisabilité de trans-
poser ces mesures, du recueil manuel depuis le DPI vers un recueil automatisé sur les données d'un
EDSH, a été investiguée par les trois équipes partenaires.

Afin de mener ce travail, les équipes des 3 EDSH ont eu la liberté d’adapter leur étude aux caractéris-
tiques de leurs données et a la structuration de leurs équipes projets. Les stratégies déployées par
chacune, ainsi que leurs méthodes et les principaux résultats, sont détaillés dans les rapports tech-
nigues (Annexes 4.1, 4.2 et 4.3).

Des réunions mensuelles avec I'équipe de la HAS et des trois entrepbts permettaient de partager
'avancement des travaux. Elles ont permis d’échanger sur le travail des populations a analyser, les
enjeux de qualité des données, les variables nécessaires au calcul des délais, les résultats des carac-
térisations des populations et les difficultés rencontrées. Les arbitrages méthodologiques ont été pris
collégialement.

2.2.5. Capitalisation sur des travaux déja menés dans les CHU —
L’exemple de la prise en charge de la douleur

Des 2008, la HAS s’est intéressée aux mesures de la qualité dans la prise en charge de la douleur en
mettant en avant une évaluation de la douleur avec une échelle validée ainsi que sa tracabilité. Depuis
2018, la HAS suit un indicateur plus exigeant concernant :

— Iévaluation de la douleur avec une échelle, prérequis a toute prise en charge,

— et pour tous les patients ayant au moins une douleur modérée, I'existence d’'une stratégie de
prise en charge avec réévaluation.

11 jgss 2023 avc mco fiches descriptives 2023.pdf (has-sante.fr)
12 Recommandations HAS (2009) : Accident vasculaire cérébral prise en charge précoce - Recommandations (has-sante.fr)

13 Haute Autorité de Santé - IQSS 2023 - Prise en charge initiale de I'accident vasculaire cérébral aigu en MCO : campagne de
recueil des indicateurs de qualité et de sécurité des soins (has-sante.fr)

14 Rapport de résultat HAS : rapport_avc 2017.pdf (has-sante.fr)
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Cet indicateur est mesuré en MCO (cf. fiche descriptive!®), en SMR, en HAD et en psychiatrie pour
I'hospitalisation a temps plein. L’expression du résultat est un taux : le taux de patients bénéficiant
d’'une évaluation de la douleur avec une échelle et, pour les patients douloureux, d’'une prise en charge.
Les résultats 2023 de I'indicateur Evaluation et prise en charge de la douleur en MCO sur des dossiers
tirés au sort sur I'année 2022 sont bons avec une moyenne nationale a 89 %%*. Cet indicateur est
calculé tous les deux ans pour avoir un état des lieux des pratiques au niveau national et laisser un
temps de mise en place des actions d’amélioration entre deux mesures. Mais sa mesure a un rythme
plus resserré et au niveau des services a du sens pour la prise en charge clinique courante ainsi que
pour sa restitution aux soignants.

— Le CHU de Bordeaux et 'AP-HP produisent cet indicateur, respectivement a partir du SIH et de
'EDSH, et le restituent en routine aux services. Ces expériences, ainsi que la nature de cet
indicateur jugé simple, en font un bon candidat pour évaluer la faisabilité de sa mesure sur les
entrepdts de données de santé hospitaliers. Des entretiens semi-directifs ont été réalisés sé-
parément avec les équipes, et chaque équipe a rédigé une synthése de ses travaux. Ces syn-
théses sont disponibles en Annexes 5.1 et 5.2.

15 Fiche descriptive de I'indicateur PCD DPA MCO (has-sante.fr)

ehttps://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2024-01/igss 2023 rapport_mco_resultats _nationaux_cam-
pagnes 2023.pdf#page=19
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3. Résultats

Cette étude de faisabilité a été réalisée sur 24 mois.

Les travaux ont été menés soit par les CHU partenaires, soit par la HAS, soit par tous les acteurs.
Nous distinguons cette répartition des taches pour chaque étape :

- les démarches réglementaires pour I'exploitation de chaque EDSH (tous),

- le conventionnement avec chaque entrep6t dans le cadre d’'un soutien financier (tous),

- la sélection des indicateurs (tous),

- le partage des prérequis méthodologiques pour calculer les indicateurs de délai en AVC (HAS),

- lidentification de la population cible (CHU partenaires),

- la rédaction des rapports techniques sur 'AVC (tous),

- les interviews des acteurs impliqués dans la mesure de la douleur (HAS),

- la rédaction des synthéses sur la douleur (tous),

- la rédaction du rapport général de faisabilité (HAS).
Sur cette période, n'ont pu étre réalisées ni I'analyse détaillée des délais calculés, ni la validation des
mesures par une comparaison aux données du gold standard (les dossiers patients de la campagne

IQSS 2023). Pour cette raison, les résultats préliminaires concernant les délais ne sont pas inclus dans
ce rapport, ni 'analyse de la méthodologie a mettre en place pour valider des indicateurs EDSH.

Cette étude permet d’'une part de poser des constats positifs sur l'utilisation des EDSH pour le calcul
d’'IQSS tout en relevant le travail conséquent et les limites actuelles des EDSH pour disposer d’'un
algorithme unique pour tous les établissements. Elle illustre d’autre part la capacité et l'intérét d’'un
calcul d’'lQSS sur les EDSH et une restitution réguliere aux équipes de soin.

Ci-aprés sont développés les réponses aux questions a l'origine de la mise en place de I'étude et
détaillées dans la partie « 1.3 Objectifs ».

3.1. Aspects réglementaires

Le respect de la réglementation pour mener cette étude était une exigence partagée par tous les ac-
teurs.

L’utilisation des données hospitaliéres réunies au sein d’'un EDSH est conditionnée a sa conformité
aux finalités mentionnées dans le référentiel CNIL portant sur les entrepdts de données de santé!’ ou,
si ce n'est pas le cas, a une demande d’autorisation spécifique auprés de la CNIL pour le type d’études
souhaitées.

Pour ce projet, les EDSH partenaires étaient en conformité avec le référentiel CNIL (CHU de Bordeaux)
ou autorisés par la CNIL (CHU de Lille et AP-HP) avant le début du projet.

— Pour deux établissements (CHU de Lille et de Bordeaux), la finalité poursuivie pour I'acces aux
données est la production d’indicateurs, le pilotage de I'activité et 'amélioration de la qualité de
l'information médicale.

— Pour le troisieme établissement (AP-HP), la finalité poursuivie est la réalisation d’études, de
recherche ou d’évaluation.

17 CNIL (2021). Réfeérentiel relatif aux traitements de données a caractére personnel mis en ceuvre a des fins de création d’entre-
pots de données dans le domaine de la santé : https://www.cnil.fr/sites/cnil/files/atoms/files/referentiel entrepot.pdf
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Ces finalités différentes s’expliquent par le fait que les CHU de Bordeaux et de Lille traitent en interne
les données de leur EDSH, alors que I'accés aux données de I'AP-HP est accordée a un partenaire
extérieur. En effet, TAP-HP distingue son entrepdt « recherche », accessible a des partenaires ex-
ternes (ici, la HAS), de son entrep6t « pilotage », uniqguement accessible en interne.

Quelle que soit la finalité, le Comité Ethique et Scientifique (CSE) de I'établissement doit évaluer et
valider le projet.

Le circuit de soumission du projet pour autoriser 'accés aux données et les débuts des travaux, a
été similaire pour les CHU de Bordeaux et de Lille. Un protocole d’étude décrivant le contexte, les
objectifs de I'étude et les méthodes envisagées a été co-écrit par la HAS et I'équipe de 'EDSH.
L’équipe de 'EDSH a porté le projet auprés de son CSE. Les validations ont été obtenues auprés du
CSE de Lille en juin 2023 et de Bordeaux en novembre 2023.

Le circuit d’accés pour 'AP-HP comprend plusieurs étapes supplémentaires. La temporalité de cha-
cune de ces étapes pour accéder aux données de 'EDSH de 'AP-HP est détaillée dans 'Annexe 4.3.
Il s’est écoulé 10 mois entre la soumission du protocole au clinicien porteur du projet et la livraison des
données. Cette différence dans les circuits de soumission et les délais s’expliquent en partie par le fait
que la HAS accéde directement aux données de 'EDSH sur la plateforme technologique de 'AP-HP.
Pour les deux autres établissements, ce sont les équipes qui traitent leurs propres données, la HAS
financant une partie des couts liés aux traitements des données.

Une convention de collaboration a été rédigée et signée entre la HAS et chacun des établissements
de santé afin de cadrer la collaboration, tant sur 'implication des ressources internes et la partie finan-
ciére que sur la gestion des données personnelles et la propriété des résultats. Le conventionnement
est I'étape qui s’est la plus étalée dans le temps en termes d’échange. Pour cette étude, cette étape a
duré trois mois et demi a compter de I'envoi par la HAS d’'une premiére version de contrat pour les
CHU de Bordeaux et de Lille jusqu’a la signature. Les conventionnements ont abouti décembre 2023.
Pour 'AH-HP, cette étape a duré cing mois et a abouti en juin 2024.

3.2. Prérequis a I’étude

3.2.1. Prérequis techniques de I’entrep6t

Pour mener a bien I'étude sur 'AVC, certains prérequis pour les entrepdts ont été identifiés (cf. 2.1)
lors de la mise en place du projet.

Malgré ces pré-requis initiaux, des adaptations ont d étre faites :

— |l était attentu un environnement de développement accessible a distance de type JupyterLab :
Cet environnement existait dans les trois CHU mais était accessible a distance pour des acteurs
extérieurs uniqguement a 'AP-HP. L’accessibilité a distance a donc été remplacée par le finan-
cement de ressource humaine (data scientist) dans les équipes des CHU de Lille et de Bor-
deaux.

— La documentation minimale (ex. dictionnaire des données) requise pour comprendre le champ
de données a analyser, comprenant le schéma des données, la temporalité d’intégration de ces
derniéres et des rapports de qualité n’était accessible pour aucun des trois CHU au moment de
déposer le projet. La HAS a pu accéder a la documentation de 'AP-HP aprés avoir déposé le
projet mais n’a jamais eu acces a la documentation des deux autres CHU. Ce pré-requis a été
également assoupli.
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Un autre pré-requis a été identifié au cours du projet. Les techniques de traitement automatique du
langage (TAL) se sont réveélées pertinentes afin d’extraire de I'information structurée depuis les EDSH
(cf. 3.3.3). Cependant, celles-ci nécessitent une capacité de calcul importante, notamment la mise a
disposition d’'une carte GPU*8, Ce pré-requis technique a également un impact budgétaire important.
A TAP-HP par exemple, le co(t d’'usage des GPU a été facturé a la HAS 15 000 euros pour un an. Il a
aussi été mentionné par Bordeaux que ces codts constituaient une part significative du budget des
projets sur EDSH.

3.2.2. Prérequis techniques ala mesure de I'lQSS sur EDSH

Afin de mener a bien la mesure d'un indicateur EDSH, la HAS a posé comme condition préalable que
l'indicateur étudié ait été développé et validé en amont.

Concernant les indicateurs sur la prise en charge de 'AVC et de la douleur, ceux-ci ont déja été validés.
lIs sont recueillis & partir du dossier patient de maniere réguliére depuis plusieurs années. Les fiches
descriptives, les grilles et les consignes de recueil associées ont donc été utilisées pour identifier les
informations nécessaires a leurs calculs dans les EDSH.

Ces éléments ont servi de base pour les discussions mais il s'avére que ces documents ne sont pas
suffisamment détaillés pour permettre une transposition directe du calcul « manuel » a 'EDSH (cf.
3.3.2). Les fiches descriptives expliquent comment sélectionner la population cible via le PMSI, et cette
méthodologie a pu étre appliqguée presque telle quelle aux entrep6ts de données. En revanche, le
calcul des indicateurs a nécessité de transformer les consignes de recueil en algorithmes adaptés aux
spécificités de chaque EDSH et aux sources de données mobilisées au sein des EDSH.

3.2.3. Prérequis organisationnels

Pour garantir le succés d'une mesure d'indicateur EDSH, une approche pluriprofessionnelle est indis-
pensable. La collaboration de plusieurs experts permet de combiner les compétences nécessaires
pour aborder les différents aspects du projet :
— un clinicien expert de la thématique étudiée, qui apportera une compréhension approfondie des
aspects médicaux et cliniques ;
— un spécialiste du codage d’information médicale pour sa connaissance des pratiques de codage
au sein de I'hépital ;
— un expert de I'entrep6t de données au fait de I'architecture et I'organisation des données au
sein de I'entrepot ;
— uningénieur des données dédié a lI'exploitation des données,
— un datascientist, responsable de I'analyse (en pratique, souvent la méme personne que l'ingé-
nieur de données).
— pour Bordeaux, un méthodologiste spécialiste de la validation des indicateurs.
Les entrep6ts de Bordeaux et Lille ont, de leur propre initiative, composé leur équipe de cette maniére.

Ces équipes participaient aux échanges mensuels confrontant ainsi les organisations des soins et les
pratiques cliniques, en plus des différences liées aux organisations techniques des entrepots.

L’équipe de I'étude sur I'entrepdt de 'AP-HP a été mise en place par la HAS avec 'appui de I'équipe
de neurologie de 'AP-HP. Elle est constituée d’'un expert clinicien, d’'une personne couvrant les aspects

18 Une carte graphique, ou GPU (Graphics Processing Unit), est un type de processeur spécialisée dans la parallélisation des opé-
rations matricielles. Ces cartes sont indispensables pour mobiliser les techniques modernes de TAL.
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chefferie de projet/data science/ingénierie de données, d’une biostatisticienne experte qualité, d’'une
interne de santé publique et d’'un datascientist expert des données de I'entrepbt.

3.2.4. Prérequis financier

La mise en ceuvre de I'étude AVC sur EDSH a nécessité des ressources humaines dédiées dans
chaque entrep6t pour participer activement aux différentes phases du projet. Ce temps inclut aussi les
réunions de suivi et de coordination du projet.

Ce prérequis étant connu de la HAS, elle a financé une partie de la ressource humaine nécessaire au
projet. Lors de la rédaction de la convention, les équipes ont évalué les ressources a engager pour
réaliser I'étude sur 'AVC. Le financement était dédié au temps de I'ingénieur de données pour I'ex-
traction et I'exploitation des données. En pratique, il a été ventilé par les équipes entrepbts sur les
différentes compétences nécessaires a I'étude.

Les colts supportés, a posteriori d’'octobre 2023 a septembre 2024, par Lille et Bordeaux, sont de
50 141 € et 111 591 €. Les temps totaux investis sont respectivement de 110 et 237 jours-hommes.
lls ont concerné principalement du temps ingénieur (46 jours pour Lille et 188 jours pour Bordeaux) et
médecin (36 jours pour Lille et 49 jours pour Bordeaux). Les estimations ont été réalisées grace aux
relevés de temps fournis mensuellement par les établissements et la grille financiére fournie dans le
starter kit EDS publié sur le site de la Plateforme des données de santé!® (détails en Annexe 7). Le
CHU de Bordeaux a pu recruter un ingénieur dédié au sujet dés le début du projet. Ainsi, Bordeaux a
étudié plus longuement la sélection de la population. Il a également débuté I'analyse des deux indica-
teurs supplémentaires sur la thématique AVC (expertise neurologique et réadaptation). Cet investis-
sement plus important se traduit par des codts plus élevés. Les colts supportés par I'équipe de I'étude
AVC sur les données AP-HP se sont élevés a 31 990 € pour un total de 93 jours-hommes (dont 54
jours data scientiste et 20 jours chef de projet).

Lors des entretiens menés pour la capitalisation des travaux sur la mesure de I'indicateur sur la douleur
sur 'TEDSH par I'AP-HP, le co(t total des ressources humaines rapporté s'élevait a environ 45 000
euros sur 19 mois.

3.3. Exploitation des données d’un EDSH

Les approches employées pour calculer les indicateurs EDSH different selon les équipes participant
au projet et selon la thématique étudiée ('AVC ou la douleur). Néanmoins des similarités méthodolo-
giques émergent a partir des trois rapports techniques sur la thématique de la prise en charge de 'AVC
(Annexes 4.1, 4.2 et 4.3) et des deux synthéses sur I'évaluation et la prise en charge de la douleur
(Annexes 5.1 et 5.2).

Ces cing projets permettent d’identifier qu’un projet d’exploitation des données d’'un EDSH pour me-
surer la qualité des soins comporte quatre étapes, détaillées ci-apres.

3.3.1. Etude de faisabilité pour le choix des indicateurs
Les mesures abordées dans ce rapport ont toutes fait I'objet d’'une étude de faisabilité.

Dans un premier temps, le choix de la thématique de I'indicateur a été guidé par des critéeres de faisa-
bilité (cf. 2.2.1). Puis, les informations a extraire ont été discutées avec les professionnels de santé
experts de la thématique de l'indicateur et avec les experts des EDSH impliqués. Il est a noter que

19 https://health-data-hub.fr/starter-kit-EDS, 1 - Pourquoi créer mon EDS et quelles implications / 1_template_estimation
cout EDS
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cette étape de faisabilité est en partie investiguée dans le processus d’accés aux données de certains
entrepots avant le passage en CSE?.

Cette étude de faisabilité montre que les IQSS mesurés par la HAS a partir d’'un audit de dossiers
patients ne sont pas tous mesurables a partir des EDSH.

— La faisabilité et la complexité du calcul de I'indicateur dépend du nombre de critéres de I'indi-
cateur et de la disponibilité des données dans 'lEDSH (cf. 2.2.1). Un grand nombre de critéres
implique un plus grand nombre de variables a mobiliser dans 'TEDSH. Un tableau complet éva-
luant les critéres de faisabilité pour 'ensemble des IQSS de la HAS répertorie les choix qui ont
été faits lors de cette étude (cf. Annexe 2).

— Lacomplexité de requétage de ces informations est également un facteur a prendre en compte.
L’étape d’extraction des données est simple lorsque les informations sont structurées dans
'EDSH (typiguement sous la forme de table), documentées et normalisées, c’est-a-dire dispo-
sant d’'une nomenclature. Ce caractére structuré dépend de l'information recherchée, du SIH
de I'établissement et de son EDSH. Moins les données nécessaires sont structurées et norma-
lisées (par exemple si elles ne sont disponibles que dans du texte libre), plus il est difficile de
calculer I'indicateur.

Pour 'AVC, les trois CHU se sont d’abord focalisés sur I'indicateur de délai entre I'entrée dans I'éta-
blissement et la premiére imagerie. En effet, pour cet indicateur, les données nécessaires paraissaient
en majorité structurées. Seulement une équipe a tenté de mesurer les délais depuis I'entrée jusqu’a
I'expertise neurovasculaire et jusqu’a la prise en charge rééducative, a cause de la complexité de
I'extraction des données nécessaires au calcul de ces indicateurs.

La thématique douleur a été traitée par le CHU de Bordeaux et 'AP-HP. Au CHU de Bordeaux, la
mesure de cet indicateur a nécessité des allers retours nombreux entre les équipes soignantes et
'unité méthodologique développant la mesure afin de modifier les questionnaires douleurs dans le
SIH. ATAP-HP, ces allers-retours n’ont pu étre menés : 'AP-HP a jugé trop complexe, dans un premier
temps, de décliner la partie « prise en charge de la douleur » évaluée dans I'lQSS mesuré a partir du
dossier patient. La mesure est donc restreinte a ce jour a I'évaluation de la douleur avec une échelle
validée.

3.3.2. Choix des sources de données a utiliser dans un EDSH

Comme décrit précédemment, les EDSH intégrent la majorité des informations cliniques du parcours
de soin du patient, avec l'objectif a terme de rassembler 'ensemble des informations intéressantes?:.

Ces informations proviennent de différentes sources structurées ou non structurées. L’étude de faisa-
bilité a permis de faire un premier choix sur les sources de données a privilégier pour la sélection de
la population cible et pour le calcul du critére de 'événement mesuré.

Cette source devait étre de 1) qualité sur le plan clinique, c’est-a-dire correspondre a la population
recherchée ou contenir I'information cliniquement recherchée, 2) exploitable facilement, soit par son
caractere structuré, soit de contenu homogene facilement repérable par des techniques de TAL.

20 C’est le cas de 'AP-HP ol une étude de faisabilité est systématiquement effectuée par la Direction de la Recherche Clinique et
de I'lnnovation (DRCI) et la Direction des Services Numériques (DSN) avant le passage en CSE (cf. Annexe —0).

2! Par exemple, a '’AP-HP ou a Lille, les dossiers de spécialité des unités neurovasculaires ne sont pas encore dans 'lEDSH.
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Concernant la mesure du délai d'imagerie en de cas de suspicion d’AVC, les sources choisies pour
sélectionner la population cible, puis pour mesurer le critére de l'indicateur (délais de I'imagerie dia-
gnostigue) sont les suivantes :

Pour la population cible, les fiches descriptives des IQSS décrivent de maniére précise com-
ment identifier les séjours d’intérét a 'aide du PMSI. Néanmoins, les équipes souhaitaient véri-
fier que le PMSI était suffisant et si d’autres documents cliniques n’étaient pas plus pertinents
(Cf Encadré : Intérét du PMSI versus les documents cliniques). Finalement, le codage PMSI
s’est révélé satisfaisant pour sélectionner la population cible. La méthodologie détaillée dans
les fiches descriptives a pu étre appliquée presque telle quelle aux EDSH aprés cette phase de
vérification.

Pour le calcul du délai, I'étude de faisabilité (cf. 3.3.1) a identifié le compte-rendu d'imagerie
comme document central pour la mesure des délais : il permet de caractériser I'acte d'imagerie
et sa temporalité. Cette unicité de document est trés intéressante. Néanmoins I'identification
d’'un document ne signifie pas que I'extraction de la donnée utile est simple : ici la pertinence
de l'acte (IRM ou a défaut scanner sur la localisation cérébrale), le fait que ce soit 'imagerie
diagnostique et 'horodatage de I'acte. Si tous les EDSH partenaires contiennent des comptes-
rendus des actes d’'imagerie, des divergences existent entre les établissements ;

e Si tous contiennent une date et une heure dans un champs structuré pour les examens
d’'imagerie, il est nécessaire de s’assurer que ces informations ont une définition identique
d’'un EDSH a l'autre pour comparer les délais.

e L'’identification du compte-rendu d’imagerie a visée diagnostique repose soit sur une donnée
structurée, soit nécessite une détection dans le compte-rendu par un algorithme d’intelli-
gence artificielle : cela implique de s’accorder sur la définition du compte-rendu diagnostique.
Cf encadré « utilisation du TAL pour les informations contenues dans le CR d’imagerie ».

e Une source de qualité autre que les comptes-rendus est disponible a I’AP-HP : les métadon-
nées du logiciel d’'imagerie du PACS?2. Cette source n’est pas encore intégrée a 'TEDSH des
deux autres CHU. A 'AP-HP, I'utilisation des données structurées du PACS a été privilégiée
car leur exploitation est plus directe et leur qualité semble meilleure que celle des comptes-
rendus. D’un point de vue méthodologique, cela nécessite de définir précisément la date et
I'heure nécessaire a l'indicateur, sur le plan clinique et sur le plan informatique pour faire
ensuite une comparaison de délais entre entrep6t. Il est donc important de valider que ces
métadonnées correspondent a I'information attendue pour le calcul de l'indicateur.

Combiner plusieurs sources de données permet théoriquement d’inclure plus de séjours pertinents soit
pour la population cible, soit pour la population répondant aux critéres de I'indicateur. Cependant, un
compromis doit étre trouvé entre une meilleure couverture des séjours pertinents et la complexification
de l'algorithme induite par une multiplication des sources étudiées.

Cette complexité dans le choix des sources apparait également dans les retours d’expérience concer-
nant I'lQSS sur I'évaluation et la prise en charge de la douleur. Pour cet indicateur, il est nécessaire
de prendre en compte les prescriptions médicamenteuses et non médicamenteuses. Ces informations
complexifient le calcul automatique de l'indicateur. Le CHU de Bordeaux a ainsi retenu le SIH pour
calculer cet indicateur en adaptant le contenu du dossier patient. A 'AP-HP, 'EDSH a été privilégié
restreignant la mesure a la seule évaluation de la douleur avec une échelle validée.

22 gystéme d'archivage et de communication d'images : stockage électronique d’images et des comptes-rendus d’un examen
d'imagerie médicale.
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Encadré : Intérét du PMSI versus les documents cliniques pour cibler la population

Afin d’identifier d’éventuels défauts de qualité du PMSI pour identifier la population cible, les
équipes de Bordeaux et Lille ont élargi les sources de données utilisées?® a la gestion ad-
ministrative des malades (passage en unité neurovasculaire et horodatages d’entrée/sortie),
aux comptes-rendus d’'imagerie analysés par TAL, et aux questionnaires spécialisés (ex.
dossiers de spécialité AVC) structurés.

Chague établissement a réalisé un diagramme de Venn?* pour visualiser le recoupement
des séjours AVC entre les différentes sources de données. Ces diagrammes de Venn met-
tent en lumiére des incohérences entre la source PMSI et la source des comptes-rendus
d’imagerie : certains séjours identifiés par TAL depuis les comptes-rendus n’ont pas de code
CIM-10 d’AVC codés dans le PMSI, et réciproquement.
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Figure 2: Répartition des séjours AVC au sein des différentes combinaisons des sources de repérage au
CHU de Bordeaux.

La Figure 2: Répartition des séjours AVC au sein des différentes combinaisons des sources
de repérage au CHU de Bordeaux. présente le diagramme de comparaison des sources de
Bordeaux. 1336 séjours ont été identifiés dans les CR grace au TAL. Parmi ceux-ci, 116
(39+60+17) n’étaient pas identifiés par le PMSI. Aprés lecture manuelle de ces dossiers,
105 se sont révélés étre des faux positifs et seulement 11 étaient de réels AVC (Annexe
4.1). En définitive, 1240 (99,1%) des 1251 séjours au diagnostic d’AVC validé ont été repé-
rés par la CIM-10 et seuls 11 séjours ont été retrouvés parmi d’autres sources. Lille arrive a
une conclusion similaire.

Cette démarche a permis de se rassurer quant a la qualité du codage PMSI et a I'utilisation
des seuls codes CIM-10 pour identifier la population. Les méthodes de TAL n’ont identifié
qu’un petit nombre de séjours AVC non inclus par la source PMSI, et ont introduit un grand
nombre de faux positifs.

Le TAL ne sera finalement pas utilisé pour inclure les séjours d’intérét de la population cible.

23 population cible : Population de séjours a prendre en considération pour mesurer I'indicateur. Ce sont les séjours pour lesquels il

est pertinent d’effectuer la mesure de la qualité.
24 https://fr.wikipedia.org/wiki/Diagramme_de_Venn
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3.3.3. Choix et mise en ceuvre des méthodes pour calculer les indicateurs

Le calcul des indicateurs repose sur I'identification des données d’intérét, traduites en variables, aux-
quelles des calculs mathématiques sont appliqués.

— Quand les données utiles sont structurées, des opérations de manipulation de tables de don-
nées suffisent pour le calcul.

— Quand les données utiles ne sont pas structurées, il est nécessaire de passer par une étape
intermédiaire d’extraction d’information.

Les EDSH contiennent les données cliniques des patients. Les documents du dossier médical et de
soins composés de texte sont les sources les plus intéressantes, car ils contiennent les observations
des professionnels de santé ayant pris en charge les patients. Cependant, ces données ne sont dis-
ponibles qu’en texte libre dans les EDSH, souvent dérivé de fichiers PDF extraits depuis le SIH. Cer-
taines informations initialement structurées dans le SIH perdent leur structure lors de cette conversion
intermédiaire au format PDF.

Pour mobiliser les informations présentes dans ces textes, des méthodes de TAL doivent étre em-
ployées pour les extraire. Les performances de I'algorithme d’extraction d’information doivent étre éva-
luées a laide de données annotées. Une partie de ces données annotées doit étre dédiée a
I'élaboration et 'amélioration de I'algorithme et une autre, a son évaluation finale. Une mauvaise pra-
tique consiste a élaborer et améliorer itérativement 'algorithme avec les données annotées servant
aussi a son évaluation. Ce procédé aboutit in fine a surévaluer les performances de I'algorithme. Il est
important de réaliser une évaluation sur un sous-ensemble de données annotées exclusivement dédié
a cette évaluation finale.

Figure 3 : Flux de données et étapes de traitement du langage pour I'extraction d'information depuis les comptes-
rendus d'imagerie a I'AP-HP.
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La Figure 3 présente les différentes étapes pour I'extraction des horodatages et des types d’'imagerie
a partir des comptes-rendus d’imagerie dans le projet AVC a I'AP-HP.

Les rapports techniques du CHU de Bordeaux (Annexe 4.1), du CHU de Lille (Annexe 4.2) et de 'AP-
HP (Annexe 4.3) détaillent trois méthodologies de traitement du langage naturel, a 'aide de méthodes
d’apprentissage statistique supervisé ou de grands modéles de langage. L'apprentissage supervisé
nécessite un grand nombre d’annotations de séjours pour entrainer le modele. Les grands modeles
de langage ne nécessitent qu’un nombre limité d’exemples annotés pour élaborer et améliorer les
consignes d’entrées (prompt), mais des ressources de calcul plus importantes. Les deux approches
nécessitent des annotations pour valider les résultats. L'utilisation du TAL nécessite des ressources
importantes. Par exemple, le CHU de Bordeaux a consacré cing mois de travail a mi-temps de la part
d’un ingénieur-données pour confronter les critéres d‘inclusion du PMSI a des informations extraites
des comptes-rendus. Cependant, le TAL permet d’exploiter des données non structurées des EDSH,
parfois importantes pour les mesures d’indicateurs.
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Pour le projet sur ’AVC, le TAL a été mobilisé plusieurs fois, a des étapes différentes du projet :

— S’assurer que la population non identifiée par le PMSI pouvait étre exclue de I'étude comme
cela est fait de facto pour le recueil des IQSS. Lors de la phase d'identification de la population
cible, les équipes de Bordeaux et Lille ont utilisé le TAL pour identifier des dossiers non inclus
par la source du codage PMSI (cf. Encadré : Intérét du PMSI versus les documents cliniques).

— Evaluer l'intérét du contenu des comptes-rendus d’'imagerie pour calculer l'indicateur a 'AP-HP
(cf. Encadré « utilisation du TAL pour les informations contenues dans le CR d’imagerie a I'AP-

HP »).

Ici le TAL n’a pas été utilisé pour calculer un délai. Il a servi a valider la qualité des sources potentielles
d’information. Néanmoins, le TAL est a utiliser quand aucune donnée structurée équivalente n’est dis-

ponible.

Encadré « utilisation du TAL pour les informations contenues dans le CR d’imagerie
a PAP-HP ».

Dans les entrep6ts de Bordeaux et de Lille, les types d’imagerie ainsi que les horodatages
retenus sont structurés dans les comptes-rendus d’imagerie. Les métadonnées du PACS
ne sont pas encore disponibles dans ces deux EDSH. Les deux équipes ont donc utilisé les
données structurées des comptes-rendus pour calculer les délais. Les délais retenus sont
ceux associés a chaque compte-rendu.

Dans I'entrep6t de 'AP-HP, les horodatages et les types des imageries ne sont pas structu-
rés dans les comptes-rendus, mais sont disponibles dans les métadonnées du logiciel d'ima-
gerie (PACS) dont la qualité était incertaine au début du projet. L’équipe a donc décidé de
comparer les horodatages provenant de ces deux sources, les résultats sont résumeés ci-
apres.

Extraction des données depuis les comptes-rendus d’imagerie des 48 premiéres
heures du séjour : Un grand modéle de langage a été mobilisé afin d’extraire automatique-
ment le type d'imagerie et les horodatages de 'examen. Les résultats de ce modele ont été
confrontés a I'annotation manuelle d’un échantillon de comptes-rendus provenant de 300
séjours dont 150 ont été utilisés pour améliorer le modéle et 150 uniquement pour évaluer
les performances du modele. Cette phase d’annotation requiert du temps et de I'organisa-
tion. Elle a mobilisé trois personnes pendant 3 heures chacune, avec trois réunions de suivi.
Six jours supplémentaires de développement informatique ont été nécessaires pour mettre
a disposition I'outil d’annotation et mobiliser les modéles d’apprentissage statistique.

— A partir des comptes-rendus d'imagerie, le TAL permet d’extraire les types d'imagerie
correctement dans 76% des cas (N=114) et les horodatages d'imagerie dans 89 %
des séjours pour lesquels un horodatage a été annoté (N=85). Ces performances
sont imparfaites méme si elles pourraient probablement étre améliorées avec des
modeles de langage plus performants.

— La qualité de la source données « comptes-rendus » dans 'EDSH est insuffisante
pour le calcul des délais. En effet, un quart des séjours de la population cible n'a pas
de compte-rendu d’'imagerie dans I'EDSH. De plus, parmi les séjours ayant un
compte-rendu d'imagerie dans 'EDSH, il est mentionné une imagerie antérieure qui
n'est pas retrouvée dans 'EDS dans 23 % des cas (N=70). Cela suggéere qu'il
manque d’autres comptes-rendus de premiére imagerie diagnostique.

Extraction des données depuis les métadonnées du PACS : Le PACS permet de retrou-
ver un horodatage d’imagerie pour un examen a visée diagnostique dans les 48 premiéeres
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heures pour 81% de la population cible. L'annotation sur I'échantillon de 300 séjours des
comptes-rendus d'imagerie a servi a confronter les sources du PACS et des comptes-ren-
dus cliniques provenant du DPI pour I'analyse des délais. Cette analyse, restreinte a des
comptes-rendus de bonne qualité (sans imagerie antérieure repérée et avec un horodatage
de I'examen dans le compte-rendu) a permis de valider que le PACS contient des données
de bonne qualité (cf. —J pour plus de détails).

En définitive, il est possible de calculer les délais a partir des horodatages d’examen
présents dans le PACS. Cette source est plus compléte que celle des comptes-rendus
d’'imagerie et plus simple a utiliser.

3.3.4. Validation initiale puis en continu de la mesure

Lors de l'usage en pratique courante des indicateurs, ceux-ci sont restitués aux équipes de soins (cf.
3.4). Avant cet usage en routine, il faut valider la mesure sur un échantillon de séjour. Cette validation
passe par une comparaison au contenu du dossier du patient, et par une analyse de la cohérence des
résultats obtenus. Les écarts entre l'indicateur automatisé et le contenu des dossiers patients sont
étudiés pour en trouver les causes et les réduire si possible. Cette analyse peut conduire a modifier la
définition de I'indicateur, sa méthode de calcul, voire le processus et I'outil de saisie des données.

Ainsi, au CHU de Bordeaux, concernant l'indicateur douleur, cette validation a été effectuée plusieurs
fois lors de la construction de I'indicateur. Ces itérations ont permis d’améliorer 'ergonomie des ques-
tionnaires et de les adapter aux besoins de chaque service. Le résultat de ce cycle d’itération permet
également d’écarter des artefacts dans la saisie des données (cf. Annexe 4.3). Ces retours au terrain
permettent de faire correspondre les informations extraites du SIH ou de 'EDSH a la réalité des prises
en charge. Cette paramétrisation du SIH a nécessité une modification du DPI par des ingénieurs infor-
maticiens. Elle été jugée complexe par les équipes de Bordeaux car les questionnaires sont construits
sur un schéma de questions imbriquées peu aisées a modifier.

Pour I'étude pilote AVC sur l'indicateur de délai de premiére imagerie diagnostique, ce travail de vali-
dation est encore en cours. Pour cette étude, les trois établissements ne pouvaient pas apparier les
données de 'EDSH avec le DPI : il était donc exclu de faire une comparaison directe par échantillon-
nage de dossiers patients. La premiére piste envisagée pour la validation a été la comparaison aux
résultats issus de I'analyse des dossiers utilisés lors de la campagne Qualhas 2023 (sur les données
de 2022) : cette validation a débutée fin 2024 a 'AP-HP et Lille. Un appariement satisfaisant a été
réalisé. L’analyse est en cours au moment de la rédaction de ce rapport. Une seconde piste a été
abordée sur I'entrepbt de 'AP-HP : une validation partielle a été effectuée en se focalisant sur la vali-
dation des horodatages d’examen par annotation manuelle d’'un échantillon de comptes-rendus d’ima-
gerie. La limite de cette approche est que 'ensemble de I'indicateur n’est pas validé (pas d’analyse de
cohérence de I'horodatage d’arrivée dans I'établissement), contrairement a ce qui peut étre fait avec
le retour au DPI. Le travail de validation est encore en cours dans les deux autres établissements.

En routine, lors de la restitution aux équipes soignantes, il est nécessaire de mettre en place une
validation en continu de la mesure de l'indicateur. Un moyen d’effectuer cette validation en continu est
de tirer réguliérement un échantillon de séjours sur lesquels est vérifiée et analysée la cohérence de
la mesure de l'indicateur. C’est le processus suivi par Bordeaux dans le cas de I'indicateur de prise en
charge de la douleur (cf. Annexe 5.1). Cette validation en continu doit s'accompagner de remontées
d’alertes auprés des services produisant les indicateurs (équipe EDSH ou de la DSI, cf.4.1.2) afin
d’effectuer des corrections si nécessaires.
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3.4. Pilotage interne de la qualité a partir des EDSH

Le développement d’indicateurs de qualité calculés automatiquement a partir de données existantes
dans 'EDSH ou le SIH laisse envisager des perspectives intéressantes en termes de pilotage interne
de la qualité (Benoteau, Guillermo, et Ricordeau 2024a).

3.4.1. Un complément pour les politiques de mesure de la qualité

Au sein des trois établissements partenaires se structure une politique de mesure de la qualité a partir
de 'EDSH et du SIH. Afin de piloter la qualité, les établissements partenaires ont souligné la nécessité
que les outils de mesure restituent des résultats réguliers sur 'ensemble des patients pris en charge
par une équipe de soin donnée. Ces deux critéres d’exhaustivité et de temporalité écartent les mesures
manuelles, qui imposent une trop lourde charge de travail aux soignants.

Les entretiens menés par la HAS avec le CHU de Bordeaux et 'AP-HP montrent deux exemples de
mise en production d’'indicateur qualité sur la prise en charge de la douleur.

— ATAP-HP, cette politique s’appuie sur l'infrastructure et les équipes de 'EDSH. Elle est portée
par la direction qualité partenariat patient (maitrise d’ouvrage), et I'appui de la direction des
services numeériques (maitrise d’ceuvre). Chaque nouveau calcul d’indicateur inclut un groupe
de travail constitué d’experts cliniques de la thématique étudiée. Les premiers indicateurs mis
en place concernent des sujets transversaux : douleur, poids et qualité de la lettre de liaison a
la sortie. D’autres directions fonctionnelles enrichissent la collection d’indicateurs en assurant
la maitrise d’ouvrage, telles que le département de I'information médicale, la direction des res-
sources humaines et la direction économique, des finances, des investissements et du patri-
moine. Depuis peu, les services cliniques prennent également leur part dans ce role de maitrise
d’ouvrage au travers des collégiales de spécialite.

— Au CHU de Bordeaux, cette politique de mesure de la qualité est portée par l'unité méthodes
d’évaluation en santé. Cette équipe de santé publique coordonne le groupe « indicateurs de
pratique » dont le role est de faire remonter les thémes d’intérét, développer la méthodologie
de création des indicateurs et harmoniser la restitution visuelle de ces derniers. Pour chaque
indicateur, le cahier des charges est porté par une unité clinique. Le développement est effectué
par la direction du numérique, avec parfois I'appui de I'équipe et de l'infrastructure de 'lEDSH.
La mise en production est systématiquement effectuée par la direction du numérique en s’ap-
puyant sur la construction d’'un systéme décisionnel distinct du SIH et de TEDSH (cube de don-
nées). Les thémes des indicateurs existants sont la douleur, la redondance ou le volume des
prescriptions de routine, la dénutrition, les psychotropes chez les personnes agées, le délai de
thrombectomie pour 'AVC, le bloc opératoire, la chute, la tenue du dossier patient, le droit des
patients, I'utilisation du score de Braden pour la prévention des escarres, la surveillance et la
prévention des infections et les transfusions. D’autres indicateurs au-dela du CHU sont en cours
de développement, notamment un indicateur de parcours en oncologie pour le groupement
hospitalier de territoire et des indicateurs de parcours cardio-neuro-vasculaire.

3.4.2. Des restitutions consultables par tous

Pour les indicateurs déja mesurés par les établissements sur la thématique de la douleur, la restitution
se fait a plusieurs niveaux. Dans les deux organisations, les indicateurs sont restitués directement aux
équipes de soin. A 'AP-HP et au CHU de Bordeaux des tableaux de bord de résultats, agrégés a
I'échelle des services de soin, sont mis mensuellement & disposition de tous les professionnels de
santé du CHU via une page intranet.
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A IAP-HP, des restitutions sont faites auprés de la direction de I'hépital et de la direction qualité. Ces
directions prennent ensuite le relai pour I'information des équipes sur ces tableaux de bord.

Au CHU de Bordeaux, qui est plus avancé dans l'utilisation de TEDSH pour réaliser des mesures, une
communication plus large est effectuée auprés de la Commission médicale d’établissement (CME),
des cadres de santé ou lors de réunions d’encadrements des poéles.

3.4.3. Un accompagnement des équipes de soin

Au-dela de repéres chiffrés, le tableau de bord est un outil permettant 'analyse des pratiques grace a
'accompagnement des services par des équipes dédiées (comme I'unité soutien douleur au CHU de
Bordeaux, voir Annexe 5.1). Selon les équipes qualité du CHU de Bordeaux, des temps de communi-
cation et de travail collectif avec les équipes de soins sur les indicateurs sont indispensables pour
aboutir a une amélioration effective de la qualité. Ce travail d’'accompagnement est particulierement
développé au CHU de Bordeaux, notamment au travers du programme sPREAd Pertinence (Saillour-
Glenisson et al. 2019).

Cet accompagnement se traduit concrétement par des réunions organisées avec les équipes soi-
gnantes afin qu’elles s’approprient les indicateurs et réfléchissent a leur pratique. Lors de ces réunions,
un expert du CHU sur la thématique intervient systématiquement afin de présenter des leviers d’amé-
lioration aux équipes soignantes.
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4. Enseignements

Les résultats de ce projet montrent que les EDSH sont une source de données trés intéressante pour
les mesures de la qualité, dont I'exploitation n’est qu’au commencement.

4.1. Enseignements pour les entrep0ots de données

Ce projet a mis en lumiére la nécessaire coopération entre I'équipe de 'EDSH et les autres acteurs
impliqués dans la mesure de la qualité pour la réussite du projet : le porteur du projet (souvent un
service clinique), la direction qualité et la direction des systemes d’information (DSI).

4.1.1. Un montage a anticiper pour réaliser un projet d’indicateur EDSH

Mettre en place un projet de mesure de la qualité sur les données d’'un EDSH est complexe pour des
acteurs peu familiers avec cette infrastructure, qu’ils soient hospitaliers ou extérieurs comme la HAS.

Les informations nécessaires au montage d’un projet sur un EDSH sont difficiles a obtenir. La
HAS salue la récente initiative de 'EDSH de I'AP-HP, qui présente sur une page internet les
différentes étapes de montage d’un projet?. La publication par les établissements des diffé-
rentes étapes, acteurs et roles impliqués dans un projet sur EDSH facilite le démarrage de ce
type de projet.

Le conventionnement avec les établissements a été d’'une grande complexité. Il n’existe actuel-
lement pas de contrat type permettant a un partenaire extérieur a I'établissement de conven-
tionner avec un EDSH pour accéder aux données de celui-ci. L’Annexe 6 présente le modéle
de convention utilisé pour I'étude AVC. A ce titre la HAS salue les travaux du comité stratégique
de données de santé prévoyant la publication de contrats types fin 20242,

Le cadre réglementaire d'utilisation des données des entrepbts pour la mesure des IQSS dans
les trois CHU partenaires est bien établi, notamment grace au référentiel entrep6t de la CNIL?".
Les processus de validation par les CSE ont été fluides.

Construire le budget d’'un projet sur EDSH est un exercice délicat, étant donné la difficulté a
estimer le temps nécessaire a sa réalisation. Les estimations de temps passé et de co(t pour
le calcul des indicateurs AVC et douleurs sont présentés en Annexe 7, afin d’éclairer la mise
en place de futurs projets sur la mesure de la qualité a partir ’EDSH. Ces temps sont proba-
blement plus importants dans ces phases d’exploration de la faisabilité, qu’ils ne le seront en
phase de production d’indicateurs en routine. Les budgets prévisionnels et les co(ts rétrospec-
tifs des projets ont été calculés a partir des colts annuels chargés des différents profils, dispo-
nibles dans la grille de financement d’'un EDSH? élaborée par un groupe de travail du comité
stratégique des données de santé. Cet exercice d’estimation demeurera largement incertain
avant d’acquérir plus d’expérience pratique, étant donné la complexité trés variable des indica-
teurs de qualité.

25 https://eds.aphp.fr/nos-services/recherche-innovation

26 Stratégie patrimoine national de données de santé, 2025 -2028, objectif 10.1, https://esante.gouv.fr/sites/default/files/media_en-
tity/documents/strategie-patrimoine-national-donnees-de-sante-v-def.pdf#page=23

27 https://www.cnil.fr/fr/la-cnil-adopte-un-referentiel-sur-les-entrepots-de-donnees-de-sante

28 https://health-data-hub.fr/starter-kit-EDS
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4.1.2. Une mobilisation nécessaire de différents acteurs pour un projet
indicateur EDSH

La répartition des roles entre TEDSH et la DSI sur les projets de réutilisation secondaire des données
n’est pas toujours clairement explicitée. Une distinction entre développement et mise en production a
émergé lors de ce projet.

— L’infrastructure et 'appui méthodologique des équipes de 'EDSH sont particuliéerement perti-
nents pour développer la méthode de calcul d’un indicateur. LEDSH permet une grande flexi-
bilité dans l'appropriation et la manipulation des données du SIH pour étudier des axes
nouveaux d’analyse (cf. 1.1.2). L’infrastructure de TEDSH, associée aux cultures d’informatique
médicale et de santé publique des équipes EDSH, constitue un espace de développement dis-
tinct du systéme de production, permettant des itérations rapides sur la mesure des indicateurs.

— Enrevanche, une fois la méthode de calcul d’'un indicateur établie, sa mise en production releve
de compétences, de méthodes et d’outils proches de la DSI. Au CHU de Bordeaux et a 'AP-
HP, les indicateurs de la thématique douleur ont été mis en production par les DSI a partir d’'un
systeme décisionnel spécifique (EDSH ou autre). Les indicateurs sont ainsi restitués dans un
outil robuste, accessible a tous les personnels hospitaliers et intégré dans la politique applica-
tive de I'établissement (cf. Annexes 5.1 et 5.2).

— De plus, certains indicateurs requierent d’adapter le SIH lui-méme pour mieux collecter la don-
née attendue pour la mesure de la qualité dans un aller-retour entre les acteurs (par exemple
au CHU de Bordeaux pour I'indicateur douleur, Annexe 5.1). A contrario, les difficultés rencon-
trées pour améliorer la saisie des données dans le SIH sont un frein important pour développer
leur réutilisation.

Au-dela de larticulation nécessaire entre les acteurs techniques, il est important de rappeler que tout
projet de mesure d’indicateur EDSH nécessite I'implication des cliniciens concernés par la thématique
étudiée. Ces projets doivent également s’inscrire dans la politique d’amélioration de la qualité et de
sécurité des soins des établissements. Dégager ce temps de soignant nécessite la mise en place de
leviers incitatifs, comme cela est proposé dans le rapport IGAS sur la qualité (Benoteau, Guillermo, et
Ricordeau 2024b, recommandations 16, 17).

Les projets impliquants plusieurs entrepdts nécessitent une coordination particuliére, assurée par la
HAS dans le projet AVC. Des gouvernances de projets multi-entrepdts sont actuellement développés
par d’autres acteurs, tels que le réseau Darwin-EU a I’Agence européenne des médicaments? ou le
réseau hospitalier de surveillance épidémiologique Orchidée®. La stratégie en trois étapes du projet
Orchidée apparait particulierement intéressante. En premier lieu est désigné un établissement pilote,
responsable de la premiére version de l'indicateur. Puis la mesure est déclinée dans d’autres établis-
sements expérimentateurs. Enfin, aprés ajustement si nécessaire a I'étape deux, I'indicateur est me-
suré dans tous les établissements participants. Ces travaux pourront servir d’exemples pour construire
une gouvernance nationale cohérente, nécessaire au calcul d’indicateurs a partir des EDSH.

29 https://darwin-eu.org/

30 https://www.santepubliquefrance.fr/les-actualites/2024/lancement-d-un-nouveau-reseau-de-surveillance-hospitaliere-le-projet-
orchidee - Organisation d’'un réseau de centres hospitaliers impliqués dans la surveillance épidémiologique et la réponse aux
émergences - https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/16/rapports/ots/I16b2707 rapport-information
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4.1.3. L’EDSH, une source de données plus complete que le DPI pour des
mesures

Généralement, pour I'étude des données cliniques des hdpitaux, la source de données considérée
comme contenant I'information la plus fiable et la plus compléte est le dossier du patient informatisé
(DPI).

Lors de I'étude pilote sur la prise en charge de 'AVC a I'AP-HP, I'annotation manuelle des comptes-
rendus d’'imagerie a mis en exergue le fait que de nombreux comptes-rendus d’imagerie ne comporte
pas I'horodatage d’imagerie (cf. Annexe 4.3). Au contraire, les métadonnées du PACS, disponible dans
le SIH et versées dans l'entrep6t, ont permis d’obtenir cet horodatage et de mesurer un délai pour la
majeure partie des séjours de la population cible.

Le DPI ne contient, ou n’expose pas toujours toutes les informations présentes dans le SIH. Il est donc
intéressant de mobiliser 'TEDSH pour récupérer dans le SIH des informations absentes du DPI pour la
mesure des indicateurs. Une alternative serait de faire évoluer le DPI pour accéder et restituer cette
information : cela peut se révéler couteux et complexe. La stratégie a adopter dépend de I'établisse-
ment, des informations disponibles dans le DPI et de celles versées dans 'EDSH depuis le SIH.

4.1.4. Une mobilisation nécessaire pour structurer et standardiser les
données hospitalieres

En 2019, la HAS établissait la structuration et la standardisation des données de santé comme prére-
quis pour leur réutilisation (HAS 2019). Le besoin de structuration pour la mesure des indicateurs qua-
lité ressort également de la revue des travaux existants (cf. 1.2). La structuration des données
hospitalieres est donc évidemment nécessaire pour mesurer des indicateurs EDSH valides (reflétant
une réalité terrain) et fiables (dont la mesure peut étre reproduite et donner le méme résultat).

Cette étude montre que toutes les données nécessaires pour le calcul des indicateurs ne sont pas
disponibles dans les entrepdbts sous un format structuré (cf. 3.3.1). Certaines informations saisies dans
des champs structurés par les soignants dans le DPI ne sont pas versées sous forme structurée dans
'EDSH. C’est par exemple le cas des dossiers dits de spécialités (formulaires, comptes-rendus...).
Ceci est souvent di a la structuration sous-jacente des informations qui se fait dans des schémas non
standardisés, avec une grande hétérogénéité entre logiciels - ou méme versions d’'un méme logiciel -
qu’il est tres difficile d’harmoniser a posteriori. Pour ne pas perdre ces informations, une alternative
choisie par exemple a 'AP-HP est de verser dans 'EDSH les fichiers PDF générés par les formulaires
et les comptes-rendus. Cette solution conserve I'information et la présente sous un format textuel ho-
mogéne, mais perd toute structuration de celle-ci. Pour exploiter cette information, il faut alors utiliser
des techniques complexes de TAL.

Afin de tenir compte de cette hétérogénéité de conservation de l'information et de la structure du DPI
dans 'EDSH, il est nécessaire de :

— Disposer de dictionnaires de données (cf. 3.2.1). La mise a disposition des dictionnaires de
données aux porteurs de projet des la phase du protocole d’étude permet de cerner rapidement
ce gu’il est possible de réaliser ou non avec les données structurées (cf. Annexe 4.2 pour le
travail de cartographie des variables d’intérét effectué par Lille). Pour aller plus loin, la mise en
commun et 'alignement de ces dictionnaires entre établissements est indispensable pour leur
exploitation et pour une comparaison ultérieure des résultats.

— Paramétriser le SIH lorsque cela est possible. Une paramétrisation du SIH permet de saisir
les informations nécessaires sous forme structurée. Cette paramétrisation est couteuse, et peut
engendrer une charge de travail supplémentaire de saisie de la part des soignants. Elle doit
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donc étre faite en collaboration avec les professionnels de santé de terrain, pour s’inscrire de
facon fluide dans leur pratique (voir 'exemple au CHU de Bordeaux en 3.4.1).

— Améliorer l'interopérabilité des différents composants du SIH. La mise en place d’API®!
standardisées de type FHIR pour exposer certaines informations des logiciels hospitaliers per-
mettrait de fluidifier leur circulation au sein du SIH, et de les verser dans 'EDSH sous un format
structuré standard.

— Structurer les données vers un format standard pour tous les EDSH. Les choix méthodo-
logiques effectués pour la mesure de I'indicateur AVC sont similaires entre les trois établisse-
ments participants (cf. 3.3 et Annexes 4.1, 4.2 et 4.3). Cependant, un processus de mesure
identique et comparable entre les trois établissements n’est actuellement pas possible car les
données des trois EDSH ne sont pas standardisées. Cette observation avait déja été notée
dans les travaux existants (cf. 1.2). Le projet le confirme : par exemple, au CHU de Bordeaux,
la mise en qualité de 80 % des données sous le format commun Observational medical out-
comes partnership - Common Data Model (OMOP-CDM?®?) a nécessité I'engagement d'un ETP
sur 14 mois ; travail qui doit ensuite étre maintenu en continu. Au CHU de Lille, une telle stan-
dardisation n'a pas encore été réalisée. A I'AP-HP, bien que les données soient structurées
selon le format OMOP, la standardisation sémantique (les lexiques utilisées) ne couvre qu’une
partie des données. Le codt significatif de la standardisation nécessaire sur le périmétre d’'un
projet doit étre intégré dans la planification. Le groupe de travail du comité stratégique des
données de santé a proposé un socle commun aux EDSH*? qui pourrait constituer une base de
référence pour 'lharmonisation des données entre les établissements de santé.

4.1.5. Une validation des données indispensable pour s’assurer de leur
gualité

Les EDSH réutilisent et mettent en relation les différentes sources de données du SIH, provenant de
bases de données de logiciels différents : données médico-administratives, la Gestion Administrative
des Malades (GAM), le PMSI et les données médicales des dossiers patients informatisés.

Une des principales sources de données structurée dans les EDSH est le codage hospitalier du PMSI.
Cette source a pour fonction centrale de tarifer I'activité et ne décrit pas I'exhaustivité de la prise en
charge des patients : la qualité du codage des évenements est associée a la sévérité de la prise en
charge et des moyens hospitaliers mobilisés (Januel 2011).

Le PMSI étant un codage commun a tous les établissements de santé, il est la source idéale pour des
mesures au niveau national. La HAS I'utilise déja pour le calcul des IQSS. En cas d’incohérence de
codage lors d’'un audit manuel, il est possible d’exclure un dossier.

Pour des indicateurs EDSH, il est nécessaire de valider la qualité des données utilisées en les com-
parant a des références quand cela est possible.

— Comparer plusieurs sources de données de PEDSH. Les équipes ont souhaité rechercher
de l'information complémentaire dans d’autres sources de données que celles du PMSI afin de

31 « Une API (application programming interface ou « interface de programmation d'application ») est une interface logicielle qui
permet de « connecter » un logiciel ou un service a un autre logiciel ou service afin d'échanger des données et des fonctionnali-
tés. » https://www.cnil.fr/fr/definition/interface-de-programmation-dapplication-api

%2 OMOP-CDM est un modéle relationnel de bases de données de santé, qui a pour objectif de rendre interopérables différentes
bases d'analyse en santé, qu'elles soient cliniques ou médico-administratives, pour répondre au besoin de mener des études ob-
servationnelles, fédérées et a grande échelle. Ce modéle de données normalise la structure des tables (noms des tables et co-
lonnes) ainsi que la sémantique en forgant I'utilisation de nomenclatures spécifiques pour les codes médicaux (p. ex.,
nomenclature LOINC pour la biologie).

33 Socle-de-données-commun-des-EDS-hospitaliers-V1-202310.docx (health-data-hub.fr)
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valider ces données structurées. L’utilisation de plusieurs sources de données permet de s’as-
surer de la cohérence entre celles-ci. La comparaison inter-source informe sur la qualité des
données propres a chaque source (cf. 3.3.2).

— Les données textuelles sont une source précieuse de comparaison. Les textes libres pré-
sentent une grande richesse d’information permettant d’évaluer la qualité des sources de don-
nées structurées de 'EDSH. IIs constituent le gold standard.

— Une campagne d’annotation est nécessaire afin de comparer rigoureusement la cohé-
rence d’une information extraite depuis les textes et depuis les données structureées.
Cette campagne définit précisément les informations a extraire, le lexique dans lequel regrouper
ces informations, les consignes pour extraire les informations depuis les textes. Elle évalue la
cohérence des informations extraites par plusieurs annotateurs humains afin de valider que les
consignes d’annotation ne sont pas ambigués (cf. 3.3.3, encadré TAL ; Annexe 4.3 pour la des-
cription d’'une telle campagne, voir la partie A.6.2 dans cette annexe).

— Les nouveaux outils d’lA générative offrent des perspectives intéressantes pour extraire
a grande échelle des informations sous forme structurée depuis les textes (cf. Annexes
4.1, 4.2 et 4.3). En effet, ces outils nécessitent moins de données annotées que les modéles
traditionnels de TAL. Il est toujours nécessaire de mener une campagne d’annotation mais
celle-ci sert uniquement pour I'élaboration des consignes d’entrée et I'évaluation du modéle (cf.
3.3.3). Les compétences nécessaires pour mener a bien la campagne d’annotation et utiliser
les outils d’lA génératives sont complexes et actuellement rares au sein des EDSH ou des
établissements de santé. De plus les outils d’lA requiérent du matériel informatique spécifique,
colteux et consommateur d’énergie (cf. rble des GPU dans 3.2.1; Varoquaux, Luccioni, and
Whittaker, 2024). Cependant, avec les avancées technologiques récentes, la complexité tend
a se concentrer dans I'étape d’annotation. En effet, les modéles d’lA générative sont de plus en
plus performants pour extraire les informations simples et granulaires obtenues aprés I'élabo-
ration d’'un guide clair d’annotation.

4.2. Enseignement pour la mesure et la validation des IQSS

Actuellement, la structuration et la standardisation des donnée des EDSH ne permettent pas de me-
surer des indicateurs pour I'ensemble des thématiques de qualité des soins.

Cependant, I'utilisation d’'un entrepét de données de santé hospitalier offre des perspectives intéres-
santes pour la mesure de la qualité des soins, complémentaires des sources déja exploitées (PMSI,
dossier patient, questionnaire patient). Sous conditions d’accés facilité aux EDSH, de structuration et
standardisation de ces données, cette nouvelle source de données est prometteuse lors de I'élabora-
tion des prochains indicateurs (sur dossier patient et PMSI) ainsi que pour le développement d’'un
nouveau type d’indicateur, les indicateurs EDSH.

4.2.1. Mobilisation des EDSH lors du développement des indicateurs
utilisant le retour au dossier patient

La méthode de développement des IQSS (sur dossier patient et PMSI) comporte plusieurs étapes :
une réflexion collective a partir de la littérature avec un groupe de travail composé d’experts, le déve-
loppement d’un questionnaire et d’'un algorithme de calcul, des expérimentations pour confronter cet
algorithme aux données des dossiers patients et des éventuels ajustements.

Sans changer ce cadre méthodologique, I'acces aux données des EDSH offre des perspectives inté-
ressantes pour faciliter ces différentes étapes. Par exemple :
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— L’accés aux données des EDSH, notamment aux données textuelles, qui couvrent une large
partie des données du DPI, permettrait d’enrichir les discussions avec le groupe de travail. Des
experts des EDSH participeraient au groupe de travail pour leur expertise sur I'exploitation de
cette source de donnée et leur capacité a accéder aux données pour tester les idées retenues
par le groupe de travail avant d’expérimenter sur plus d’établissements l'indicateur envisagé.

— La méthode actuelle des expérimentations consiste a mobiliser dans les établissements volon-
taires I'expertise du personnel hospitalier afin de confronter I'indicateur envisagé au contenu de
dossiers sélectionnés préalablement via le PMSI. Ceci permet de collecter de la donnée pour
mener a bien la validation métrologique. L'utilisation des EDSH est a envisager dans cette étape
pour préciser les consignes, voir remplacer I'audit de dossiers et économiser du temps de per-
sonnel.

L’utilisation des EDSH est par conséquent a interroger lors du cadrage du projet de développement et
tout au long du processus de développement.

Une autre maniere d’économiser du temps d’expertise dans les développements seraient que des
agents de la HAS accédent directement aux données de différents EDSH lors des deux étapes évo-
guées ci-dessus, afin d’enrichir les travaux de réflexion, voire de validation de l'indicateur. L utilisation
des EDSH permettrait également d’effectuer plus d’itérations entre la définition a priori de l'indicateur
et la validation de la mesure de l'indicateur. Les consignes de recueils seraient donc plus précises,
facilitant également le travail des établissements pendant la campagne de recueil manuel.

Le principal prérequis pour ce scénario d’utilisation des EDSH par la HAS est la mise en place d’'une
modalité d’acces simplifi€e aux données de certains EDSH. Une solution pourrait étre la mise en place
d’'une convention de partenariat sur le long terme avec certains EDSH permettant un acces a leurs
données par des partenaires extérieurs®. Une fois, cette convention en place, pour chaque nouveau
sujet, le partenaire devrait toutefois suivre le circuit classique avec passage en CSE. Il serait également
nécessaire que la HAS développe son expertise interne pour mobiliser les données des entrepots.

4.2.2. Developpement d’un nouveau type d’indicateurs, mesuré a partir
des EDSH

Le projet pilote sur 'AVC ainsi que les retours d’expérience sur la douleur montrent qu'il est possible
de mesurer certains indicateurs de qualité des soins uniquement a partir des EDSH (sous certaines
conditions de faisabilité - cf. 3.3.1 - et de structuration des données - cf. 4.1.4).

Pour ce faire, le cadre méthodologique de développement d’indicateur de la HAS reste pertinent. Mais,
il est nécessaire de I'adapter, en explicitant systématiquement avec du code informatique les choix fait
par la HAS et le groupe de travail (documents a utiliser, codes PMSI recherchés, exclusions, date et
heure a retenir, ...) lors de la conception de I'indicateur.

— Ces indicateurs EDSH serviraient en premier lieu de levier d’amélioration interne de la
qgualité : la mise a disposition d’un algorithme national de mesure d’un indicateur EDSH, sous
forme de code informatique, permettrait aux établissements possédant un EDSH de s’en em-
parer pour leur politique interne de la qualité. Celui-ci permettrait des retours réguliers aux pro-
fessionnels au niveau du service de soin et des temps de réflexion sur leurs pratiques (cf. 3.4).
Ces indicateurs pourraient étre mobilisés aussi pour identifier les leviers les plus efficaces
d’amélioration de la qualité parmi les établissements disposants d’'un EDSH.

34 Un point d’attention sur ce dernier point : Actuellement, seul 'AP-HP permet & un organisme extérieur a I'hopital & accéder aux
données de 'EDSH. |l faudrait éclaircir si 'acces aux autres EDSH est actuellement jugé impossible pour des raisons techniques
ou bien pour des raisons juridiques.
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Cependant les autres utilisations de ce nouveau type d’indicateurs sont différentes de celles des IQSS
calculés jusqu’a présent :

— Lesindicateurs EDSH ne sont pas adaptés actuellement a des comparaison inter-établis-
sements au niveau national ou régional : en plus des constats d’hétérogénéité de la qualité
des données, les EDSH sont actuellement présents uniquement dans les CHU et quelques
grands établissements. Il est peu probable, & moyen terme, que des EDSH couvrent 'ensemble
des établissements de santé en France. Il est donc inenvisageable de calculer les indicateurs
a visée comparative sur le territoire a partir des EDSH.

— Les indicateurs EDSH semblent pertinents pour des remontées d’information réguliéres
et homogeénes sur le champ restreint des établissements possédant un EDSH. La mesure
informatisée d’indicateurs EDSH pourrait éclairer les aspects de la qualité pour lesquels il existe
actuellement peu ou pas de données a I'échelle nationale ou régionale, comme des délais de
prise en charge. Ces indicateurs étant a leur début, leur utilisation par les différentes institutions
de régulation par la qualité restent a définir avec les différents acteurs.

Le principal prérequis pour ces deux dernieres finalités est la mise en place du socle commun de don-
nées standardisées pour les EDSH (cf. 4.1.4). Ce socle doit étre implémenté de maniére identique
entre les différents établissements pour disposer de données structurées.

Quel que soit la finalité poursuivie, les indicateurs EDSH doivent étre validés lors du développement
puis lors de l'usage en continu de l'indicateur (cf. 3.3.4).
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5. Perspectives et Conclusion

Ce projet a permis de poser des nombreux constats et tirer divers enseignements sur l'intérét et la
faisabilité de la mesure d’'indicateurs de qualité et sécurité des soins a partir d’entrepbts de données
de santé hospitaliers. De nombreuses réponses ont été apportées aux questionnements a l'origine du
projet.

Comme le montrent les enseignements, a I’heure actuelle il n’est pas possible de calculer directement
des IQSS a partir des EDSH pour remplacer les analyses manuelles de dossiers. Pour autant la source
de données EDSH est prometteuse car le développement d’indicateurs portant sur la qualité des pra-
tiques a partir des EDSH n’en est qu’a ses débuts.

Les perspectives pour la mesure et 'amélioration de la qualité des soins sont nombreuses malgré
plusieurs obstacles techniques et organisationnels a lever.

5.1. Des perspectives intéressantes pour la mesure et
I’amélioration de la qualité

5.1.1. EDSH : un fort potentiel pour améliorer les pratiques

Les EDSH ont un fort potentiel pour la mesure et I’'amélioration des pratiques. lIs constituent une
source de données d’avenir pour assister le développement des indicateurs, mesurer la qualité plus
rapidement avec moins de sollicitation de ressources humaines, notamment cliniques, et diffuser plus
rapidement les bonnes pratiques via des restitutions au niveau des services dans les établissements
disposant d’'un EDSH (cf. 4.2).

Cependant, la mesure nationale des IQSS a visée comparative au niveau du territoire par le
biais des EDSH est inenvisageable actuellement. Le champ couvert par les EDSH est limité a
guelques grands établissements®®. Malgré I'extension des EDSH existants a des plus petits établisse-
ments® ou 'émergence de projets d’EDS en ville*’, la couverture nationale restera limitée a moyen
terme. Enfin, 'hétérogénéité des EDSH reste une difficulté majeure pour appliquer une mesure stan-
dardisée sur cette source.

5.1.2. EDSH : Vers une exploitation facilitée

La mobilisation des données des EDSH pour ces différentes finalités est encore complexe pour
des raisons d’accés aux données (cf. 4.1.1), de documentation, structuration et standardisation insuf-
fisantes des données (cf. 4.1.4), de manque de compétences techniques expertes dans les hdpitaux
ou les administrations centrales (cf. 4.1.5). Cependant, plusieurs actions combinées convergent vers
une exploitation plus aisée. Le comité stratégique des données de santé avec la Plateforme de donnés
de santé (PDS), les établissements de santé, la Direction générale des entreprises et 'Agence de
I'innovation en santé mettent en place un contrat type pour I'accés aux données des EDSH?. La PDS
accompagne les EDSH pour la mise en place du socle commun standardisé*®. Le réseau d’entrepots
coordonné par Santé publique France pour la surveillance hospitaliere expérimente la mesure

35 Pour un bon apergu du champ des établissements disposant d’'un EDSH en 2024, voir la cartographie de la CNIL : https://carto-
eds.beta.cnil.fr/

36 Par exemple I'extension du Ouest DataHub & quatre centres hospitaliers : https://www.chu-hugo.fr/accueil/2023/04/12/le-projet-
ouest-datahub-2-0-laureat-de-la-premiere-vague-de-lappel-a-projets-accompagnement-et-soutien-a-la-constitution-dentrepots-de-
donnees-de-sante-hospitaliers/

87 Voir le projet d’entrepdt de données de santé pour la médecine générale : https://www.p4dp.fr/
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d’indicateurs épidémiologiques de fagon fédérée®, et apporte des moyens pour développer les com-
pétences du réseau d’EDSH francais.

5.1.3. Role de la HAS dans la production des indicateurs EDSH

Le développement des indicateurs EDSH pour les missions de mesure et d’amélioration de la
qualité de la HAS nécessiterait de s’appuyer sur le réseau des EDSH. Il estirréalisable que la HAS
développe et valide l'indicateur sur chaque entrepdt. En revanche, le socle commun de données per-
mettrait a la HAS de fournir aux établissements les spécifications formelles des indicateurs EDSH sous
forme de code informatique. Le développement de ce code informatique pourrait étre effectué par la
HAS elle-méme en ayant acces a un EDSH, ou par un établissement pilote lui-méme (en coordination
avec la HAS). La généralisation se ferait ensuite par diffusion du code informatique au reste des EDSH
et par des validations des mesures (cf. 3.3.4). Ces indicateurs EDSH ne permettent pas des compa-
raisons inter-établissements (cf. 5.1.1), leur utilisation est a construire avec les acteurs concernés.

L’exploitation des données des EDSH pour les missions de mesure et d’amélioration de la qua-
lité nécessiterait une implication accrue de la HAS sur ces sujets. Sur le plan administratif, la mise
en place d’'une démarche d’accés simplifi€e aux données apparait indispensable afin de réduire les
délais d’accés (cf. 4.2.1). Par ailleurs, des financements dédiés sont nécessaires afin de coordonner
le réseau d’entrepdts pour la qualité, développer méthodologiguement et informatiquement les indica-
teurs EDSH (soit la HAS directement, soit des établissements pilotes), et diffuser les codes informa-
tiques a 'ensemble du réseau.

5.2. RoOle des logiciels hospitaliers, DPI ou SIH

Un des prérequis majeurs a la réutilisation des données hospitaliere pour la mesure et 'amélioration
de la qualité des soins est leur saisie et leur stockage dans des formats structurés et interopérables
au sein du SIH. Les expérimentations sur la douleur et ’TAVC montrent que les interfaces spécialisés
des DPI restituent parfois partiellement I'information contenu dans le SIH (cf. 4.1.3), ne permettent pas
d’enregistrer de facon structurée toutes les informations relatives a la qualité (par exemple pour la
prise en charge de la douleur, cf. 4.1.4Erreur ! Source du renvoi introuvable.), et souffrent d’'un
manque d’interopérabilité aboutissant a une perte de l'information dans 'EDSH (cf. 4.1.4Erreur !
Source du renvoi introuvable.).

Par allleurs, I'application a posteriori des outils de TAL pour structurer des données induit un co(t
important, et des interactions nombreuses et complexes entre expert des données et cliniciens (cf.
3.3.3). Il est préférable que l'information soit structurée deés la saisie par le clinicien, ce qui permet a
celui-ci de la valider dés I'entrée dans le SIH, et accroit les possibilités d’'usage de ces données pour
le soin. L’enjeu est de simplifier au maximum la saisie structurée par le clinicien, par exemple en 'as-
sistant par du TAL en temps réel (Tierney et al. 2024), sans négliger des approches plus frugales
basées sur I'ergonomie des logiciels.

5.3. Viabilité économique des indicateurs EDSH

Le modele économique des entrepbts n’est pas stabilisé malgré les financements publics récents. La
stratégie nationale de mesure et d’'amélioration de la qualité gagnerait a prendre en compte certains
aspects économiques des projets d’'indicateurs EDSH.

Le financement d’indicateurs EDSH doit s’inscrire dans une réflexion plus large sur la politique
nationale de la qualité des soins, telle que décrite dans le rapport IGAS (Benoteau, Guillermo, et
Ricordeau 2024). Des financements dédiés doivent y étre consacrés afin de couvrir le fonctionnement
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courant des EDSH, le temps nécessaire au développement des indicateurs, etc. Afin de favoriser
'amélioration de la qualité des soins, des financements doivent également permettre de dégager le
temps clinique nécessaire a I'appropriation des indicateurs par les professionnels de soin (cf. 3.4.3).

Malgré les estimations budgétaires réalisées, les colts pour les projets d’indicateurs mesurés
a partir des EDSH ont besoin d’étre précisés. Notre projet pilote sur ’AVC ainsi que les prévisions
du projet Orchidée (SpF) permettent d’établir des estimations budgétaires entre 50 000 et 100 000
euros annuellement par centre pour le développement d’'un nouvel indicateur EDSH et le suivi des
indicateurs existants. Cependant, ce colt ne comprend pas le budget nécessaire a la coordination des
acteurs. De plus, il est possible que certains indicateurs soient plus couteux que d’autres a produire.
Ces premiéres estimations doivent donc étre complétées par d’autres afin de budgétiser plus précisé-
ment les colts de développement d’'un indicateur EDSH et le co(t de calcul en routine de l'indicateur.
La mesure de la qualité & partir des EDSH nécessiterait d’établir une grille budgétaire commune selon
la faisabilité des critéres d’identification des indicateurs (cf. 2.2.1) avec les EDSH et les DSI les plus
avances sur ces sujets. Une telle grille permettrait par exemple a la HAS dans sa stratégie de mesure
de la qualité, d’arbitrer les indicateurs les plus pertinents du point de vue de la qualité des soins et de
la viabilité économique du calcul a partir de 'TEDSH ou du SIH.

Les EDSH peuvent étre utilisés pour la pertinence des soins. Sous cet angle, des mesures a partir
des EDSH sont des investissements en vue d’éviter des soins considérés comme non adaptés aux
recommandations. Des études d’évaluations médico-économiques comme celles du programme
sPREAD Pertinence tentent d’évaluer quantitativement I'impact sur les pratiques de la mesure des
indicateurs et de leur restitution aux professionnels de soin. Ce type d’étude doit étre encouragé afin
d’évaluer les économies potentielles permises par ce levier d’'amélioration de la pertinence.

5.4. Suites des travaux

En expansion sur le territoire national, les entrepdts de données présentent un fort potentiel pour 'amé-
lioration des pratiques et la pertinence des soins. lls constituent une brique importante pour développer
des indicateurs qualité répondant aux demandes des professionnels d’avoir des mesures exhaustives
a un niveau plus fin que I'établissement, et de facon plus réguliere, sans charge de travail liée au
recueil de la donnée. Sur le plan national, les EDSH sont une piste a travailler pour mesurer a terme
des indicateurs de qualité et sécurité des soins axés sur les pratiques cliniques, non codées par des
actes de facturation, et inaccessibles sans recueil de données ad hoc nécessitant du temps de soi-
gnant.

L’ensemble des acteurs ont a se mobiliser pour permettre une meilleure exploitation des entrepbts de
données de santé pour 'amélioration de la qualité des pratiques de soins. Dans cet objectif, et dans la
suite du panorama qu’elle a publié en 2022, la HAS souhaite continuer a s’impliquer dans la connais-
sance de ces organisations en expansion, notamment :

— En produisant de la connaissance par des cas d’'usage comme elle le fait avec ce rapport,

— En poursuivant ses travaux sur ’AVC afin de continuer a explorer de maniere pratique les freins
et les leviers pour calculer un délai sur un EDSH

— En expérimentant la mobilisation d’EDSH lors du développement de nouveaux indicateurs afin
d’intégrer a terme cette source de données dans ses projets d’indicateurs de qualité, en lien
avec les acteurs concernés.
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Abreviations et acronymes

ANAES
AP-HP
ATIH
AVC
CHU
CIM-10
CNIL
CSE
DGOS
DIM
DPI
DQPP
DRCI
DSI
DSN
EDS
EDSH
EHR
GAM
GPU
HAD
HAS
IA
IGAS
IQSS
MCO
NIHSS
OMOP
PACS

Agence nationale d’accréditation et d’évaluation de la santé
Assistance publique-Hopitaux de Paris

Agence technique de l'information sur I'hospitalisation
Accident vasculaire cérébral

Centre hospitalo-universitaire

Classification internationale des maladies, 10 révision
Commission nationale de I'informatique et des libertés
Comité scientifique et éthique

Direction générale de I'Offre de soins

Direction de I'information médicale

Dossier patient informatisé

Direction Qualité Partenariat Patient

Direction de la recherche clinique et de l'innovation
Direction des systéemes d’information

Direction des Services Numériques

Entrep6t de données de santé

Entrep6t de données de santé hospitalier

Electronic Health Record : traduction anglaise de dossier de santé électronique

Gestion Administrative des Malades
Graphics Processing Unit

Hospitalisation a domicile

Haute Autorité de santé

Intelligence artificielle

Inspection générale des affaires sociales
Indicateur de qualité et de sécurité des soins
Médecine chirurgie obstétrique

National Institute of Health Stroke Score

Observational Medical Outcomes Partnership

Picture archiving and communication system, systeme permettant de gérer les

images médicales au sein de I'établissement.
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PDS

PMSI
PRISMA
PSY
RGPD
Sl

SIH
SMR
SNDS
SNIIRAM
TAL
UNV

Plateforme des données de santé (aussi connu sous le terme health data hub,

abrégé en HDH)

Programme de médicalisation des systémes d’information

Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses
Psychiatrie

Reéglement européen sur la protection des données personnelles
Systeme d’information

Systéme d’information hospitalier

Soins médicaux de réadaptation

Systéme national des données de santé

Systéme national d’information inter-régimes de 'assurance maladie
Traitement automatique du langage

Unité Neuro-Vasculaire
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