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AVANT-PROPOS

Le présent document s'inscrit en continuité avec deux précédentes publications de la Direction
générale de la planification et de I’évaluation (DGPE). La premiére, n° 16™ portait sur la
compréhension du terme « qualité des soins et services» et la seconde, n° 8% sur «les
indicateurs et la gestion par résultats ». Les deux textes recouraient a un cadre d anayse
similaire et traitaient de la question des résultats et d’ une gestion basée sur ceux-ci™.

Compte tenu de I’ engouement toujours grandissant pour une « gestion par résultats » et des
nombreux échanges effectués avec les milieux de la gestion et de la recherche, il nous est
apparu nécessaire de revenir sur des aspects fondamentaux de ce type de gestion ou de pousser
plus a fond certains points Sy rattachant. Une certaine confusion et une certaine
«mythification » entourent en effet le terme résultats et I'idée d’une gestion en fonction de
ceux-ci, cette derniere étant vue comme une nouveaute.

Les résultats sont des constructions mentales (constructs) faites a partir d'une information
traduite sous forme d’indicateurs; ces derniers ont des qualités nécessairement variables (voir
lexique). De plus, lagestion d'un systeme de soins nous semble poser des défis particuliers qui
rendent plus difficile une simple importation de modéles utilisés dans d’ autres secteurs.

1. Lalecture de ces publications, bien que non essentielle pour la compréhension du présent document, est
recommandée au lecteur peu familier avec le sujet.
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INTRODUCTION

Depuis toujours les sociétés interprétent, analysent et utilisent de I'information relative a la
santé, surtout celle dite objective. Les différentes facettes de |’ organisation sociale et de lavie
quotidienne en ont été grandement influencées, tant et si bien qu’ aujourd’ hui, dans les sociétés
développées, au nom de la prévention des maadies ou de la protection de la santé, on
trouverait difficilement un seul domaine magjeur ou méme secondaire de I’ activité humaine qui
ne fasse pas I’ objet d'interventions, qu'il s agisse de I’adoption de lois ou de reglements ou
d’une incitation a adopter divers comportements. Avec des succes variables, ces interventions
bannissent, restreignent, encadrent ou promeuvent divers comportements ou activités, par
exemple dans les domaines de I’ dimentation (conservation), de | hygiene (égouts et agueducs),
de I'habillement (vétements ignifuges), de I'habitation privée ou publique (incendie), du
transport privé ou public (phares de jour), du travail (sécurité), des loisirs (activité physique) et
des soins (vaccination). A la base de chacune de ces interventions, on peut trouver une
information sous forme de cas, d’incidents, d’ enquétes ou d’ études laissant voir un lien causal,
ayant un degré variable de certitude, entre un facteur de risque ou de protection et des impacts
sur lasanté.

Le cumul des informations, sous diverses formes (faits, taux), contribue davantage gqu’une
information unique a transformer certaines situations. C’est pourquoi on peut étre découragé
devant le peu d effets apparents de diverses évaluations prises isolément. Cependant, |a pro-
duction d’ une nouvelle information peut devenir décisive et permettre de modifier un statu quo
en apportant un soutien, par exemple, a un courant de revendications. Ainsi, en 1840, la
publication des résultats de I’ enquéte de Villermé® sur I’ é&at de santé des ouvriers francais a

été décisive pour |’ adoption d’une loi limitant le travail des enfants.

On observe généralement que les réactions a une information donnée ne sont pas immeédiates,
aing, la lutte au tabagisme fut-elle tres progressive. Ces réactions ne sont pas non plus
absolues. Par exemple, on tente de circonscrire plus que d interdire la consommeation d’ acool.
Elles ne sont pas davantage uniformes, méme dans les seules sociétés occidentales. Les
pratiques ayant pour but de controler les effets de I’amiante par opposition a celles visant le
bannissement de ce matériau I’illustrent bien. La réaction a I'information recue dépendra de
I’importance de la menace, du niveau de certitude par rapport a celle-ci, des choix possibles,
des intéréts économiques mis en cause, des valeurs dominantes, de la vaorisation sociae
accordée aux groupes visés, de la volonté politique des acteurs en place et des capacités de
mobilisation dans une conjoncture donnée. Aussi, pour qu’une mesure soit adoptée, y a-t-il
pratiquement toujours lutte®™ ). Par exemple, dans les années 50, pour aider & enrayer le
rachitisme chez les enfants en gjoutant de la vitamine A et D dansle lait, ce qui ne souléve plus
la moindre discussion aujourd hui, il a fallu non seulement une information solide, mais auss
une mobilisation et un débat au parlement fédéral canadien.
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Tous ces exemples sont relatifs & des actions accomplies dans le domaine de la santé publique,
mais le méme raisonnement peut étre appliqué aux seules activités du systeme de soins. Aing,
la résistance a I’introduction de I’asepsie en milieu hospitalier fut notoire, malgré nombre
d'évidences, et il est encore régulierement démontré que les « meilleures pratiques » ne sont
pas toujours connues ou appliquées.

Lorsqu’une information est structurée de fagon scientifique et qu’elle répond a certaines
conditions (ex. : vaidité, fiabilité, etc.) (voir lexique), selon la pertinente distinction faite par
Peron et Strohmenger™, elle devient un descripteur et peut étre utilisée comme un
indicateur.

Présentement, I"information utilisée a titre d'indicateur est considérable et, en se mondialisant,
elle se standardise pour permettre des comparaisons™ & ™ 8, § |es différents systémes de
soins résultent d’une évolution ou divers rapports de force et de valeurs ont joué et jouent
encore®, |"information commune que nous possédons sur |es connaissances, les ressources et
les possibilités contribue aux modifications et a une plus grande similitude, non seulement dans
les pratiques professionnelles, surtout médicales, mais aussi dans le recours aux technologies et
méme dans I'organisation des systemes. Aing, plusieurs éudes évauatives américaines
recourant a des méthodologies complexes et souvent trés colteuses, dont peu de sociétés ont
les moyens, ont eu un impact déterminant dans plusieurs réformes occidentales, en particulier
dans les récentes réformes tournant autour des questions de la gestion intégrée et des modes de
paiement; nous N’ avons qu’ a penser ici aux DRG (Diagnosis related groups)?.

En fait, S'il est un probléme aujourd’ hui, ce n’est plus de prouver qu’on a besoin d'information
— on peut parfois en étre inondé —, mais de montrer qu’il reste nécessaire d’ avoir un cadre con-
ceptuel assez large pour pouvoir choisir I'information nécessaire puis construire, analyser et
utiliser, de préférence de maniére transparente et constante, les indicateurs la traduisant. A
défaut, on peut se retrouver avec des lectures simplistes, partielles e¢ méme partiales induisant
des effets pervers.

2. Les DRG constituent un mode de paiement par cas instauré au début des années 80 par le gouvernement
fédéral américain pour les bénéficiaires de « Medicare », mais s étant généralisé par la suite. Le principe
de base des DRG repose sur un remboursement établi a partir d’'un colt moyen similaire pour des cas
donnés. Initialement, ce mode de paiement a été appliqué a la seule hospitalisation de courte durée et avec
certaines exclusions. Les DRG ont suscité un grand intérét et ont été utilisés dans plusieurs systémes de
soins publics, y compris au Canada.
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Une fois définie la notion d’indicateur, nous voulons montrer :

= gue diverses catégories d'indicateurs ont progressivement été mises en place et ont
contribué a modifier les perceptions que nous avons du systeme de soins,

= gue la revendication d une approche privilégiant la seule catégorie des indicateurs dits de
« résultats de santé » (outcomes movement) y est liée;

= gue ce dernier courant tend a discréditer le schéma d’analyse de base, toujours valable,
liant structures, processus et résultats, et ce, au profit d’ une notion étroite de résultats,

= que des indicateurs peuvent et doivent porter sur les structures, les processus et les
résultats, et ce, par opposition alavogue qui nous porte vers les seuls indicateurs qualifiés
de « résultats », terme d' ailleurs extraordinairement confus en francais,

= gue sur le plan de la gestion, une telle vogue répond certes a d’indéniables carences, mais
gue son caractére réducteur recele aussi des piéges qui risquent de nous faire perdre un
potentiel intéressant.

1. QU'EST-CE QU’UN INDICATEUR ?

Un indicateur se définit essentiellement par rapport & un objet d’ éude (concept)®”; par exem-
ple, la durée moyenne de s§our est régulierement utilisée comme indicateur pour mesurer la
performance des hopitaux. L’indicateur est le produit d’un ensemble d opérations empiriques,
effectuées aI’aide d’'un ou de plusieurs instruments de mise en forme de I'information. Aing,
le calcul de la durée moyenne de s§our exige plusieurs manipulations de I’information sur les
entrées, les sorties, et méme sur le type de cas traités (case-mix). L’indicateur permet alors de
classer un objet dans une catégorie par rapport a une caractéristique donnée. Il ne mesure
gu’'une dimension de la rédité. En effet, il semble assez évident (ce que I’on oublie parfois)
gue la performance d' un centre hospitalier ne se résume pas a la seule durée de s§our des

usagers.

Toutefois, un méme indicateur peut jeter des éclairages plus ou moins lointains sur plusieurs
objets d' é&ude. Aing, la durée moyenne de s§our est utilisée a titre d’indicateur de perfor-
mance, mais aussi pour signaer d’ éventuelles inadéquations dans la prestation des soins, par
exemple en santé mentale, ou un trop long s§our peut étre nocif ou révéler une inadéquation
des soins.

D’autre part, & un concept ne correspond pas nécessairement un seul indicateur. Dans la
plupart des cas, on en retient plusieurs pour éclairer un objet d' éude. Aing, |'état de santé
d’une population donnée sera souvent appréhendé par une lecture croisant des indicateurs de
mortalité, de morbidité, de fonctionnalité, de satisfaction face alavie, etc.

On peut catégoriser les indicateurs utilisés par les systémes de soins en trois grandes familles:
les indicateurs reatifs aux ressources (ex.: nombre de médecins, ratio de personnd),
notamment aux colts (ex. : part du PIB, dépenses par personne), ala production
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(ex.: volume d'actes, s§ours hospitaliers, taux de participation) et a la santé exprimée
négativement (ex. : taux de mortalité, incidence de cancers) ou positivement (ex. : qualité de
vie).

Dans les années 60, on a largement utilisé des indicateurs de ressources et de production
(ex. : 15 % de non-assurés, répartition et nombre de médecins) pour justifier les interventions
de I’ Etat conduisant & des programmes pour personnes agées et pauvres (Etats-Unis) ou a un
systeme universel (Canada). Dé&a connus depuis plus de cent ans a I’ époque, les indicateurs
d' écarts de santé entre groupes sociaux étayaient cette argumentation’®.  Récemment,
I"instauration du programme universel d assurance médicaments québécois Sest largement
fondée sur des indicateurs de ce type (de 15 a 20 % de non-assurés) et, encore aujourd’ hui, les
tenants de cette approche dans le sempiternel débat entourant I’instauration d'un systéme
national aux Etats-Unis se basent sur I'information traduite par plusieurs de ces indicateurs

(ex. : pourcentage d’ enfants non assurés, sous-assurance)®® 2,

Afin de préciser ce que I’on entend par indicateur, nous tenons a rappeler et a distinguer les
deux notions proposées par Perron et Strohmenger®, soit celles de descripteur et
d’indicateur. Le descripteur est une mesure directe d'un phénomeéne : par exemple, le taux
de mortalité mesure le niveau de mortalité d’ un groupe donné. En contrepartie, |’indicateur est
une mesure dont les valeurs sont utilisées comme points de repére dans I’ appréciation de
I’état ou de I'évolution d'un phénomene non ou difficilement quantifiable. C’est donc une
mesure plus ou moins directe et plus ou moins partielle.

Ains, I'intelligence et la santé sont des ééments qui ne sont pas directement quantifiables”.
Cependant, on a établi une série de concepts permettant de saisir la nature de ces ééments. En
se basant sur certains de ces concepts, on établit des mesures permettant d’en quantifier les
divers aspects®. 1l en est de méme des échelles récentes de qualité de vie, considérées par
plusieurs comme éclairant le mieux LA santé. Elles permettent de cumuler de I'information
connue sur plusieurs concepts (ex. : incapacité fonctionnelle, fonctionnement socia, état
physiologique, santé mentale, douleur). Par exemple, sur le plan de la qualité des soins, les
réadmissions hospitalieres non prévues servent régulierement de points de repére pour
apprécier, indirectement toutefois, la prestation des soins en établissement. Dans tous les cas,
un modéle conceptud, méme non explicité, soustend la définition puis I'utilisation
d'indicateurs.

Un indicateur donne donc une... indication, ¢’ est-a-dire une information utile, mais plus ou
moins compl éte relativement au phénomeéne étudié. Une statistique, un indice smple ou com-
plexe, ne constituent pas automatiquement des indicateurs. |ls ne le deviennent que sils
fournissent une information significative par rapport a des préoccupations précises. Sauf s
nous sommes en présence d' un descripteur traduisant directement un phénomeéne, quelle que
soit la méthode employée pour I’ obtenir, un indicateur ne congtitue pas une véritable mesure
du phénomene pour lequel il a é&é choisi.
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Or, ladistinction entre descripteur et indicateur n’ajamais réuss a s imposer. Le terme indica-
teur est utilisé de facon générique. Aussi, pour le reste de ce texte, nous respecterons cet
emploi. Cependant, nous rappellerons régulierement que, dans la plupart des cas, ce qui est
gualifié d'indicateur mesure plus ou moins directement et plus ou moins partiellement divers
phénomeénes.

Le plus souvent, un indicateur ne traduit gu'une portion de la réalité éudiée. Aing, la
« bonne » santé ne se réduit pas au fait de ne pas étre mort, tous sentendent la-dessus. Mais
c'est tout de méme un indicateur rudement intéressant, par sa grande fiabilité, pour procéder a
des comparaisons dans le temps ou |'espace. En général, pour avoir une idée de I'état de santé
d'une population ou d'un groupe, le tableau doit étre complété par des données relatives a la
morbidité (ex. : incidence de cancers), des mesures de fonctionnalité (ex. : activités de la vie
guotidienne), des facteurs de risgues (ex. : tabagisme) et des facteurs liés a la consommation de
services (ex. : taux dingtitutionndisation). Tous ces éléments sont considérés comme des
indicateurs relatifs a |’ état de santé et sont présents dans la plupart des enquétes générales de
santé auprés de la population. Un modéle explicatif a permis de définir les dimensions
importantes du phénomene, puis de choisir I'information pertinente et les indicateurs la mettant
en lumiére. Mais, compte tenu de leur degré de fiabilité moins élevé que celui des données
relatives a la mortdité, les informations complémentaires a cellesci (ex.: taux
d'ingtitutionnalisation) permettent plus difficilement des comparaisons dans I’ espace (entre
sociétés a un moment X), ou méme dans le temps (dans une seule société a plusieurs époques).

Pour mieux cerner un phénomene, I’ utilisation de plusieurs indicateurs est essentielle. C'est
d'ailleurs pourquoi on crée des échelles ou des indices regroupant et cumulant, dans certains
cas, les observations faites a partir de plusieurs indicateurs. Pris isolément, un indicateur
devient réducteur et peut progressivement nous faire tomber dans le vieux piége signaé des
1975 par Cyert (in Klazingd*").

« The first step is to measure whatever can be easily measured. This is okay as
far as it goes.

The second step is to disregard that which can’t be measured easily or give it an
arbitrary quantitative value. This is artificial and misleading.

The third step is to presume that what can’t be measured easily is not very
important. This is blindness.

The fourth step is to say that what can’t be easily measured really doesn’t exist.
This is suicide. »
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2. DESILLUSIONS, SUCCES ET INCERTITUDES

La mise en place des systemes publics de soins actuels résulte, en bonne partie, d'un
phénomeéne politique et d’un malentendu. Sur le plan politique, I’ instauration de ces systémes
a permis a plusieurs partis politiques conservateurs de « couper |'herbe sous le pied » a des
rivaux, souvent socidistes, porteurs depuis longtemps d'une revendication populaire
demandant |'acces aux soins. Le cas le plus spectaculaire est trés certainement celui de
I’ Allemagne a |’ époque de Bismarck (1883), considéré comme le pére du premier systeme
public d assurances”. L’analyse de Swartz® laisse voir qu'il en a également é&¢é ainsi au
Canada.

Mais c'est le malentendu qui nous intéresse davantage ici. Que ce soit a droite ou a gauche,
frappés par les progres scientifiques (ex. : vaccins) et les signes (ex. : indicateurs) de gains
spectaculaires, nous avons jusgu’aux années 70 surestimé |’apport que peut procurer un
systéme de soins & une société en matiére de santé. Ainsi que I'illustre le rapport Hall®, dans
les années 60, on continuait a penser qu’ en réglant le probleme de I’ acces financier au systéme
de soins, vu comme le principal déterminant de la santé, cette derniere s améiorerait
automatiquement et, qu’a moyen ou long terme, on ferait des économies ou que les dépenses
plafonneraient « naturellement ». De plus, on tendait a postuler que les soins et services
dispensés atteignaient une qualité optimale (efficaces, efficients et pertinents) et que I’ hopital
constituait le lieu idéal pour concrétiser I’ accés & ces soins et services™.

Ce sont trois chocs, causés par l'information contenue dans certains indicateurs, qui ont
progressivement amené une remise en cause des perspectives initiales.

Premier choc : un déterminant secondaire. En 1974, s appuyant sur un indicateur négatif
de santé, les APVP (années potentielles de vies perdues), le rapport Lalonde® montrait de
fagon saisissante I'importance toute relative qu’a un systéme de soins sur la santé, et ce, par
opposition a trois autres grandes familles de déterminants. Des travaux scientifiques
(McKeown, en 1978)® ou & caractére polémique (lllitch, en 1975)“?, ont renforcé cette
perception. Le credo initial acces aux soins ® qualité ® gains de santé ® économies ne
tenait plus. Evans® a montré I'utilisation qui a rapidement éé faite de cette nouvelle
information pour justifier le retrait du soutien financier de I'Etat. En continuité, certaines
politiques de la santé évoquent encore la nécessité d'investir dans d autres déterminants,
concurrents au systéme de soins, pour faire plus ou maintenir les gains sur le plan de la
Santé(l, 17, 60).

A la suite du rapport Lalonde, les indicateurs de production et de colits se sont développés et
ont eu un poids croissant sur les décisions, en particulier les indicateurs montrant la part de la
richesse collective dont s accapare le systéme de soins ou la variation dans la disponibilité des
ressources. Aing, des les années 80, les décisions québécoises relatives au nombre de
nouveaux médecins a « produire » s appuyaient largement sur des informations de cet ordre. |1
en est encore ainsi aujourd'hui, par exemple dans le cas des fermetures d' hopitaux®?.
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En Europe (ex. : France, Belgique, Norvege), les indicateurs liant colts et production, comme
les DRG améicains (Diagnosis related groups), sont devenus précieux pour plusieurs
systemes de soins, notamment en ce qui atrait al’alocation des ressources ou aux jugements
portés sur la performance™.

Second choc : une pratique professionnelle dont on peut douter. Toute une série d études
sont aussi venues remettre en cause la confiance initiale qu’ on avait dans les pratiques profes-
sonnelles, surtout médicales, puisqu’il Sagissait pratiquement des seules pratiques
étudiées” ™. A partir d’ indicateurs de production, on a montré d'importantes variations dans
les pratiques, souvent de I’ ordre de 300 %1 5 ¢ 7 g | &ude de Glover®, en 1938, a eu
peu d’'impact, la récente répétition de ce type d éudes a fini par susciter d’importantes remises
en question. Une des manifestations de ce phénomene consiste en la multiplication des guides
de pratique et en leur utilisation, plus ou moins correcte et contraignante, par divers tiers
payants privés ou publics.

Les indicateurs relatifs a la production peuvent étre plus troublants. Ainsi, en se basant sur une
analyse de dossiers par des groupes d experts, des études ont évalué la pertinence de la
production en laissant entendre qu’une partie relativement importante de ce qui est fait est
potentiellement trés douteuse, inutile ou carrément nocive™ '®. Bien que I’ on note de grandes
variations a I’intérieur de ces éudes, le chiffre le plus réguliérement avancé situe cette part a
30 O{g g)es actes ou des jours d hospitalisation™ ¥, et ce constat n’est pas seulement améri-
can™ ™.

Les doutes sont encore renforcés lorsque des indicateurs négatifs de santé sont utilisés
(ex. : mortalité hospitaliére)®”. Des études portant sur la mortalité hospitaliére comparée ont
été initialement menées aux Etats-Unis par Codman, au début du siécle™. La mise en place
progressive des procédures d accréditation des hdpitaux est liée a cette initiative et a permis
une standardisation graduelle @iminant une série de situations aberrantes, gain notable oublié
aujourd hui. Cette approche se développera a partir des années 50 au Canada et plus
tardivement au Québec, alors qu’ elle fait actuellement son apparition en Europe continentale.

Les spectaculaires publications américaines recensant des données liées aux risques gjustés de
mortalité comparée entre hopitaux (indicateurs négatifs de santé) ont permis de pointer
littéralement du doigt les « bons» ou « mauvais» établissements“® ** # A partir de cette
information, des assureurs ont renégocié certains de leurs contrats et des hopitaux ont dd
revoir leurs pratiques, renvoyer des praticiens ou fermer des départements. L’exemple
américain montre cependant qu’ une éonnante proportion des consommateurs continue a faire
confiance aux « mauvais » hdpitaux, chacun étant convaincu que « son » médecin est « bon »
et que c'est tout ce qui compte™. De plus, la difficulté de procéder aux ajustements
nécessaires pour tenir compte de la lourdeur des cas (case-mix) a incité les Américains a
délaisser les publications isolées et routiniéres relatives a cet indicateur. Une utilisation plus
parcimonieuse, qui exclurait par exemple la publication de données ne portant que sur une
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seule année ou qui permettrait d’ analyser discretement des « situations » a I'interne, semble
constituer une meilleure approche™”.

Troisieme choc : compte tenu des attentes, des « rendements » décevants. Par leur
activité, les systémes de soins n’ ont jamais globalement permis un plafonnement « naturel » des
dépenses, encore moins une résorption des codts. De plus, en comparant les diverses avenues
empruntées par les différents systemes publics de soins des sociétés développées (systémes
canadien, britannique, suédois, etc.), on n'est jamais parvenu a démontrer la supériorité d’ une
approche par rapport & une autre. Les indicateurs les plus «durs» en matiere de santé
(espérance de vie alanaissance, al'ége X, etc.) ne montrent maintenant que peu d’ écarts et, de
toute facon, ces derniers ne peuvent étre expliqués par les mérites d’ une approche particuliére.
Méme les indicateurs négatifs de santé dits de mortalité évitable, pourtant théoriquement plus
liés & I’action du systéme de soins, restent peu convaincants®. Dés lors, chacun tend & se
guestionner sur la nécessité dinvestir dans son systeme de soins plus que ses voisins ou
concurrents. Les « rendements » ne semblent pas pouvoir le justifier.

Un baume : I’exemple américain. Les Etats-Unis demeurent le seul pays de I’ OCDE a étre
sans systéme universdl.  Jusqu’ a ce que le Canada opte pour un systéme universdl, la situation
des deux pays était comparable. Les Etats-Unis nous fournissent donc une indication sur la
situation qui serait la ndtre sans systeme national. On peut aors retenir un point positif de
cette comparaison : Sil est exact que I'instauration des systémes publics n'a pas permis de
répondre a des attentes initiales démesurées, la comparaison entre des indicateurs américains et
canadiens de santé, de production, de codts et de ressources — surtout en ce qui atrait al’ acces
aux soins et services pour ces derniers —, montre qu’opter pour de tels systemes publics s est
globalement avéré préférable au maintien de la situation antérieure® 2% 3% 54 %559 En f4it, g
nous N’ avons pas enregistré de reculs majeurs vers une privatisation de type américain, ni ici ni
en Europe, on le doit pour beaucoup a cette information comparée.

Une interrogation : I’apport sur le plan de la santé. A la fin des années 70, le
développement des indicateurs positifs de santé, comme ceux liés a I’ espérance de vie sans
incapacité (EVSI), a donné a penser que I'apport des systemes de soins était négatif (the
failures of success'”) I On considérait que tout systéme moderne de soins retardait le décés
pour prolonger la vie avec incapacité®?. Avec un indicateur de type EVSI, mais non pondéré
comme |'espérance de vie en bonne santé (EVBS)®, les perspectives apparaissaient
particuliérement saisissantes et sombres. Depuis, cette lecture pessmiste a été sérieusement
revue®. Mais, dans tous les cas, cette nouvelle famille dindicateurs a entrainé une révision
sur le plan des priorités de la recherche et des analyses différentes de I’ évolution de I’ éat de
santé, en particulier du vieillissement, et a éé prise en considération dans I’ alocation des
ressources. Le développement récent des indicateurs de « charge globale de lamaladie » par la
Banque mondiale” en constitue une manifestation spectaculaire.

Finalement, rappelons que I’action d’'un systeme de soins ne se limite pas a prévenir ou a
guérir, ou, al’autre extréme, a reporter des décés. En fait, on peut découper cette action en
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une quinzaine d’ étapes (ex. : compenser : prothéses; contrdler : diabéte; accompagner : phase
terminale, etc.)™. Or, les indicateurs traditionnels de santé rendent mal compte de plusieurs
des activités d'un systéme de soins. C'est pour pallier cette lacune que, dans les années 40,
Karnofsky et ses collaborateurs“® ont recherché des informations sur la qualité de vie
(indicateur positif de santé¥). 1 devenait alors possible de rendre compte de I’ effet positif ou
non d’ un nouveau traitement dans le domaine des soins paliatifs.

Depuis, d autres indicateurs positifs de santé ont été définis et ont permis d’ évaluer et de revoir
de multiples fagons de faire, principaement sur le plan «micro». Certaines dimensions
«macro» ont auss éé revues, par exemple I'ingtitutionnalisation de certains groupes
d' usagers (en santé mentale et en déficience intellectuelle)®. Rappelons-nous qu'il n'y a pas
s longtemps, les déficients intellectuels étaient, en tant que « déviants», logés avec les
prisonniers de droit commun en Amérique®. Certes, il y a eu lutte pour modifier cette
situation. 11y a pratiquement toujours lutte. L’information montrant qu'il éait souhaitable
et possible de faire autrement n'a pas suffi a elle seule mais elle a constitué un éément
permettant de modifier des rapports de force puis d'introduire des changements dans le
systéme de soins.

3. UN TERME DEVENU MYTHE ET FOURRE-TOUT :
INDICATEUR DE RESULTATS

Les désillusions éprouvées par rapport au rendement des systémes de soins ont amené
I’ émergence d’ un mouvement exigeant que les composantes de ces systemes soient évaluées en
fonction de leurs résultats (outcomes movement)®. En effet, décus par les faibles apports des
systémes de soins sur le plan de la santé et désillusonnés par les nombreuses études
démontrant une inadéquation ou une grande variation dans les facons de faire, plusieurs tiers
payants se sont mis a réclamer un lien plus éroit entre les pratiques professionnelles et les
résultats ultimes en matiére de santé””. 11 ne suffit plus de dire que sont réunies les conditions
(ou structures) assurant la meilleure pratique qui soit, ou encore les meilleures facons de faire
(processus). On veut des résultats chiffrés, au sens anglais de outcomes, C est-a-dire des
résultats touchant la santé®”. Cette exigence, bien que |égitime, a éé mythifiée & son tour™ >,
car dans I état actuel des connaissances, les résultats (outcomes) ne peuvent étre utilisés sur
une base de monitorage. De plus, tout évaluer auss rigoureusement reléve simplement de
I’ absurde. Lors d’un colloque tenu & Toronto, Brook®™ avancait que méme les Etats-Unis, le
pays évaluant le plus et |e plus durement, ne peuvent seulsy parvenir.

En déterminant un certain nombre d’ objectifs et d’indicateurs, on a souvent I'impression qu'il
n'y a qu’'un pas & franchir pour envisager une gestion par résultais™. Et c’est ici que com-
mence |a confusion que peut amener le mot résultats lorsqu’il n’est pas explicitement défini®?.
On verra que, selon le niveau considéré (indicateurs de production par opposition aindicateurs
de santé), le lien entre divers types de résultats et la capacité du systéme de soins de les
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modifier est plus ou moins établi, plusieurs variables confondantes intervenant. Moins ce lien
est puissant, plusil est difficile d' utiliser directement divers types de résultats pour juger de la
performance d' un systéme de soins et encore plus de ses composantes spécifiques™.

Présentement, I’indicateur de résultats de santé le plus utilisé est négatif : la mortalité. Si I'on
prétend recourir & une information positive (ex. : fonctionnalité), les efforts nécessaires pour
établir un lien causal seront décuplés. On ne le fera que dans des éudes évaluatives assez
poussées; il pourra aors étre question d'utiliser des indicateurs de santé positive,
particuliérement ceux dits de qualité de vie®. Pour I'instant, pour juger d’un systéme de
soins, I’information la plus pertinente et la plus sophistiquée demeure I’information
fondée sur des dimensions négatives de santé. Aing, les trois chocs dont nous avons parlé
sont, au mieux, basés sur des résultats obtenus al’ aide d’ indicateurs négatifs de santé. Mais, la
plupart du temps, les indicateurs relatifs aux ressources, aux codts et a la productivité
dominent.

Le débat entre tenants des processus, comme étalon pour juger de
certains é éments du systéme de soins, et tenants des résultats (au
sens anglais de outcomes) date o au moins vingt ans®?. Pourtant,
ce débat est en quelque sorte un non-sens.  En effet, |’ existence
de toute structure ou de tout processus ne peut étre justifiée que
par son apport positif aux résultats ultimement visés sur le plan de
2.3 Ce fut le grand avantage de I’approche par

la santé'
résultats que de rappeler ce principe. En contrepartie, un résultat
dit de « santé» ne peut ére d une quelconque utilité pour juger
un systeme de soins que parce gu’un lien causal peut étre établi
entre ce résultat et des éléments propres al’ activité du systéme de
SOi n?ggn guestion (formation inadéquate, protocole non respecté,
etc.) .

Auss «vrai » soit-il, en soi, un chiffre donnant des résultats associés a la santé est
pratiquement dénué de sens, du moins s'il ne peut étre comparé dans le temps ou I’ espace (voir
annexe 1).

Le retour du balancier fait qu’aujourd’ hui, on semble s appuyer sur la présence de résultats en
oubliant la nécessité d' établir des liens de causalité entre ces résultats et la performance d' un
systéme de soins””. La Politique de la santé et du bien-étre du ministére de la Santé et des
Services sociaux constitue une belle illustration de cette tendance™. Un seul objectif peut étre
rattaché plus ou moins laborieusement a la performance du systéme de soins québécois, soit
celui lié al’évolution du cancer du sein. On doit toutefois retenir que, méme dans ce cas, ¢’ est
seulement dix ans aprés la mise en cauvre du dépistage du cancer du sein®, un modéle du
genre anotre avis, que le résultat dit de santé commencera a étre d’ une quel conque utilité pour
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juger des performances, et encore est-on ici devant un résultat négatif (mortdité).
Effectivement, ¢’ est seulement a ce moment, ¢’ est-a-dire une fois isolée la portion du résultat
attribuable a cet élément particulier du systeme de soins, qu’ on pourra évaluer la validité de ce
modéle.

Comme le notait déja Donabedian®, chez les tenants de |’ approche par résultats, on tend a
négliger la difficulté d’établir un lien avec des éléments du systéme de soins.

4. SITUER ET INTERPRETER DES INDICATEURS

Dans un systéme de soins, on peut S'interroger sur les pratiques de professionnels isolés, mais
aussi sur les pratiques des équipes, des établissements, des régions ou des systémes dans leur
ensemble. Cette interrogation peut porter sur un cas précis, sur un groupe donné recevant des
services ou étant susceptible d’en recevoir ou sur une population. Finaement, on peut
sinterroger sur des dimensions pointues (ex. : capacité de parcourir cent métres) ou plus
larges (ex. : multiples facettes d’ une échelle de qudité de vie®). Les méthodes et indicateurs
pertinents pour déecrire un point d observation choisi varient évidemment en conséguence.
Aing, traditionnellement, on s en remet au jugement de pairs (ex. : infirmiéres, médecins) pour
juger de I’ adéquation d'un acte posé par un professionnel envers un individu donné. Ces pairs
utilisent une batterie d'indicateurs plus ou moins explicités pour faire leur appréciation. A
I"autre extréme, pour juger d'un systeme de soins dans son ensemble par rapport a une
population, on utilisera aussi d’ autres indicateurs, comme |’ accessibilité (pourcentage de non
assurés, pourcentage de vaccination, etc.). Entre ces deux extrémes, on peut trouver une
multitudes de points d’ observation différents; par exemple, dans un réseau comme celui de la
région de la Mauricie et du Centre du Québec®. Mais dans tous les cas on parle alors de la
gualité des soins et des services soit d'un professionnel, soit d' un réseau, soit d'un systéme
donné.

Quélle que soit I'époque: «[...] la qualité des soins et services se mesure en fonction de
résultats effectifs obtenus (ex : prévenir, adapter, valoriser), compte tenu des ressources
investies et de ce qu'il est possible et souhaitable de réaliser dans un contexte donné™ ».
Comme le montre |'exercice proposeé dans I'annexe 1, on Sinterroge sur une quéte du
«possible», qui devient fonction des connaissances et des ressources, ains que du
«souhaitable », qui est fonction des vaeurs du moment ou de certaines particularités
culturelles. Ainsi, savoir que pour un centre donné le taux de réadmission d’ ex-toxicomanes
en un an est de 30 % peut parditre astronomiquement élevé a certains ou au contraire fort
acceptable ad autres. Deés qu’on sait que cela constitue la meilleure performance par rapport a
des cas ayant un niveau de gravité X, on sera inévitablement élogieux, quitte a proposer
d explorer de nouvelles avenues pour faire encore mieux. |l faut donc avoir une idée du
possible pour juger de lavaeur d un résultat.
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Il faut aussi un consensus sur le souhaitable, ce qui, au-dela des simples discours sur la santé et
le bien-étre, peut parfois devenir épineux (ex. : avortement). Ainsi, au tournant de la derniére
décennie, I'Etat américain de I’Oregon a fait face & un choix difficile lorsqu'il a aboli
I” assurance couvrant des services de pointe colteux servant a peu d'individus (34 cas estimés)
pour réussir a assurer plus d'individus (3500 femmes et enfants) pour tous les services de
base. S I’on analyse le tout sur le plan de la population au moyen de divers indicateurs, ce
qu'a fait I’ Etat de I’ Oregon, le résultat peut ére vu comme positif, mais lorsque le cas d'un
enfant (Coby Howard) s est posé, un débat afait rage et le jugement de plusieurs s est modifié.
Les uns et les autres utilisaient des indicateurs différents valorises de facon tout auss
différente. Indépendamment des problémes méthodologiques des lors largement soulignés, le
souhaitable ne faisait plus consensus.

Dans tous les cas, pour juger de la performance d' un systéme de soins ou de I'une de ses
composantes, il faut éablir un lien causal entre des structures (ex.: formation, ratio de
personnel), des processus (ex.: protocoles de soins), et des résultats effectifs positifs

(outcomes) ou négatifs (adverse outcomes)®?.

Sans ce lien causal, donc décanté de variables confondantes comme les milieux de vie ou les
particularités culturelles, sans idée du possible, donc en fonction des connaissances et des
ressources disponibles, et sans consensus sur le souhaitable, donc sous réserve des valeurs a
privilégier, il est impossible de tenir responsable et de juger globalement un systéme de soins,
I’'une des ses composantes (ex. : hopitaux) ou un praticien donné®?. Le tout peut étre
synthétisé dans le schéma relativement simple de Donabedian® — Structures (structures ou
inputs) ® Processus (process) ® Résultats (outputs puis outcomes) —, qu’on retrouve aussi

dans les services sociaux chez Wolfensberger®* %),

Plus on veut poser un probléme de fagcon « micro », plus le lien peut ére difficile a éablir, car
la présence de variables confondantes sera plus considérable®™. Ainsi, on peut déplorer la per-
formance américaine (annexe 1) en ce qui a trait a la mortalité infantile (19° performance
mondiale). En sachant que £ 30 % des futures meres américaines sont non assurées ou sous-
assurées, il est possible de porter un jugement négatif sur la performance de la société
amé&icaine. Mais, avec cette méme information, il serait difficile de se prononcer sur
I’ adéquation du systéme de soins dans son ensemble. |l serait également téméraire d’ apprécier
I’adéquation générale du systéme hospitalier en se basant sur cette seule donnée, et, méme
avec la mellleure « mauvaise foi » du monde, impossible de le faire pour des sous-éléments du
systeme hospitalier (ex. : hdpitaux universitaires). Hélas, le résultat obtenu sur le plan de la
santé, seul, ne suffit pas®.

5. DIVERS SENS DU MOT RESULTAT

Donabedian® a utilisé trois expressions anglaises différentes pour qualifier le terme résultats :
outputs, outcomes et adverse outcomes. Malheureusement, dans notre contexte, les trois
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termes sont le plus souvent traduits en francais par le méme mot, résultats, le plus souvent sans
gualificatif. On accentue aors doublement la confusion. Soit que tout soit qualifié de résultats
dés lors qu'il est possible de dire : nous avons réussi a.....(ex. : recruter des médecins, réduire
les durées de s§our, déplacer les budgets, etc.), soit qu’on glisse vers le seul sens d’ outcomes
dans ce qu'il ade plus pointu et de « noble » : les résultats en matiére de santé et de bien-étre.
Or, il nous semble utile de revenir au moins aux trois sens initiaux du modée de
Donabedian®. Ne mettre I’accent que sur un terme nous prive d' un important potentiel
d'indicateurs™?.

Par output, Donabedian entend ce que nous qualifions aujourd hui de résultats indirects ou
directs de production (figure 1). Dans un systéme de soins, les résultats indirects sont obtenus
sans qu'il y ait contact immédiat avec I'usager, aors que les résultats directs impliquent un
contact entre I’ usager et un dispensateur de soins®”. Par exemple, les services de laboratoire
produisent des examens (ex. : quantité, qualité technique, délais, etc.) qui sont considérés
comme des résultats. Les services du personnel soutiennent des activités de formation qui
produisent des professionnels mieux qualifiés; ces activités constituent un résultat. Nous
qualifions globalement ces divers résultats de résultats indirects de production (outputs). |ls
peuvent devenir des indicateurs intéressants, ayant une forte valeur prédictive et une grande
sensibilité™.  Par exemple, savoir qu'un laboratoire X produit systématiquement un
pourcentage élevé — en fait plus élevé que celui attendu — de lectures faussement positives nous
indique dgja quelque chose. 1l n’est nul besoin d attendre les résultats finaux des interventions
liées a ces lectures pour savoir qu'il y alaun probléme de qualité.

Figure 1
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Les examens diagnostics faits par des médecins congtituent de bons exemples de résultats de
production directe. Certains résultats directs de production sont parfois étroitement associés
au sens anglais de outcomes, par exemple la vaccination. En ce cas, en effet, le lien est
tellement fort entre le processus et le résultat dit de santé que les deux tendent a se confondre.
Mais généralement, le terme anglais outcomes est réservé a ce qui rend précisément compte de
la capacité d’ action d'un systéme de soins : soulager la douleur, intégrer socialement, ce qu’on
qualifie généralement de résultats en matiére de santé et de bien-étre.

Findement, le terme le plus important actuellement est adverse outcomes, qui désigne les
résultats négatifs™®. Etablir un lien entre le systéme de soins et les résultats obtenus sur le
plan de la santé et du bien-étre est complexe, surtout si I'on s attache a la portion attribuable a
I’action d'un systéme de soins. Il est infiniment plus smple de procéder par la négative :
qu’ est-ce qui ne devrait pas se produire si tout se déroule bien®”? On s'intéresse dors a des
informations traduisant une inadéguation de services, compte tenu de ce gu’ on sait possible.
Aingi, tout dépendant du secteur d'intérét (la judiciarisation, I’ errance, la contention, les plaies
de lit, la surmortalité, les réadmissions non prévues, les infections, les chutes, etc.), on pourra
obtenir de I'information quant & I’adéquation des services®™ . A partir de sources de
données facilement accessibles, il est alors plus smple de congtituer des indicateurs pour suivre
la performance d' un systeme de soins, d’une région, d’'un ensemble d' établissements. Les
résultats (!) sont plus simples a obtenir et davantage liés a la seule intervention du systéme de
soins. Le lien entre le systéme de soins ou certaines de ses composantes et divers résultats (!)
se trace plus aisément. Sur le plan de I'analyse et de I’interprétation, il demeure cependant
nécessaire de controler diverses variables, par exemple lalourdeur des cas en cause.

Présentement, on assiste a une augmentation du nombre d’ études recourant aux indicateurs de
résultats négatifs ™ ™. 11 est plus facile d’établir un lien entre ceux-ci et les conditions
particulieres (structures) ou les facons de faire (processus) prévalant dans le systéme de
soins. Les secteurs ou des changements sont souhaités sont alors plus clairement ciblés
(regroupement inapproprié d’ usagers, formation inadéquate, expertise insuffisante, protocoles
déficients, etc.)*®>* ¥ C'est en montrant I'importance d avoir des volumes minimaux de
pratique (indicateur de production) pour éviter une surmortalité (indicateur négatif de santé) et
souvent des co(ts unitaires excessifs (indicateur de co(ts), que des études ont conduit a des
structurations différentes dans les systémes de soins; par exemple, ain de créer des bassins
d expertise ayant un volume suffisant en région (ex. : nombre de pontages coronariens)®" 5.
Il reste bien slr de multiples endroits ou ces minima ne sont pas atteints, y compris le
Québec®. L’information seule, méme basée sur de solides données et méme « comprise », est
insuffisante pour permettre une décision.

Dans I’ analyse et I’interprétation de I’ information, on doit faire preuve d’ une certaine prudence
au regard de la causalité. Quels aspects structuraux ou quels processus sont effectivement
responsables de la situation ? Plusieurs exemples montrent gu’ on cede souvent facilement ala
tentation de blamer les dispensateurs, alors que les causes peuvent étre structurelles, donc
relever de la responsabilité d instances centrales™ 2. Ce dernier point constitue un des
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enseignements les plus importants de la « qualité totale », méthode de gestion ala modeil y a
quelques années et souvent discréditée parce qu’ évoquée plus qu’ appliquée.

6. LA NOTION D’INDICATEUR DANS UNE CHAINE CAUSALE

LeschémaS® P® R de Donabedian ©? peut étre décomposé (figure 2). Ainsi, dans une
régie régionale qui congtitue en soi un éément structurel (S), on peut retrouver des sous-
ensembles de type S-P-R. Cette régie peut avoir un service chargé du recrutement des
médecins. Ce service aura des ressources humaines (S), des budgets (S). Il utilisera certaines
méthodes de recrutement (P). On ne pourra le juger qu’en vertu de sa capacité a recruter des
meédecins compétents, ce qui représentera son ou ses résultats « R ». Ces derniers seront
aussi définis en fonction du possible. En effet, certaines entraves au recrutement peuvent
relever de la gestion d’ ensemble du systeme de soins; par exemple, le fait qu'il y ait ou non des
plafonnements d’ effectifs ailleurs.

Figure 2
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Il en sera de méme des services, des directions, etc., qui auront tous leurs propres résultats (R).
Ce sont le plus souvent des résultats indirects de production (outputs). La pertinence de
rechercher ces divers « R » ne se justifie que parce qu'ils se sont révélés (études évaluatives)
ou sont réputés (consensus d'experts) garants d' un fonctionnement optimal de la régie, comme
dans I'exemple précédent, mais auss de I’ensemble du systeme. L’atteinte de ces résultats
peut influer, de la fagon la plus positive qui soit, sur les résultats ultimement recherchés dans le
domaine de la santé et du bien-étre.

Dans une perspective organisationnelle, tout systéme de soins est composé de multiples sous-
ensembles de types S-P-R (figure 2). Chacun de ces S, P ou R peut constituer un
indicateur intéressant™. 11 n’est pas nécessairement hérétique de s’intéresser a des indi-
cateurs traduisant des résultats de production d’éléments structurels comme la formation,
le recrutement ou la gestion de personnel, du moins si des évaluations antérieures ont déa
montré ou laissé entendre que ces éléments étaient essentiels pour parvenir, en bout de piste, a

bien contrdler | hypertension, réussir I’ intégration ou ralentir la dégénérescence™”.

Un éément structurel peut constituer, en soi, un indicateur pertinent™> 3. Ainsi, savoir quela
formation d’ une portion du personnel est inadéguate, ce qui est ressorti d’ une évaluation de la
qualité faite dans le domaine de la déficience intellectuelle dans la région de Mauricie et du
Centre du Québec, constitue déa un signal inquiétant®”. Certes, nous ne savons pas s les
gens ayant la formation requise pratiquent nécessairement selon les regles de I art, mais le seul
fait de savoir qu'ils ne sont pas outillés convenablement suffit a susciter I’inquiétude et nous
incite a déduire que la situation ne sera pas idéale. Encore une fois, hous devons constater
qu'il est plus facile de fonctionner par la négative™ .

Dans le secteur des services sociaux, on doit d ailleurs retenir qu'une des grilles d’ évaluation de
la qualité des plus exigeante repose exclusivement sur |I'analyse de la présence et de
I’adéquation d’'ééments de structure ou de processus (environnement, programmation,
etc.)® P, Ces ééments se sont suffisamment avérés prédictifs au regard des résultats visés
(au sens de outcomes) pour constituer des indicateurs valables®”.

En fait, dans I'analyse du systeme de soins ou de certaines composantes précises de ce systéme,
nous sommes toujours devant une série de résultats se situant plus ou moins loin du résultat
ultimement recherché en matiére de santé et de bien-étre, qualifié de résultat z dans la figure 3.
Cette figure montre une chaine de résultats utilisée dans le domaine de I'évauation par
Swiss® | et qui mérite d’ étre rappel ée.

Dans le choix d'indicateurs, plus on descend vers les résultats de type z (figure 3), plus on est
contraint de procéder a une analyse rétroactive ou I'information est plus difficile a rechercher,
ou le colt de I’analyse est plus élevé, ou certains facteurs externes peuvent influer davantage
sur les résultats observés, ou il est plus difficile de préciser la part imputable a I'action
d' déments du systéme de soins, mais ol notre niveau de certitude est plus devé®. Le
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raisonnement peut étre inversé pour les résultats se situant au haut du tableau. Ils présentent un
caractére prédictif (probabilité que les choses se déroulent convenablement), I'information les
soutenant est facilement disponible, le lien de causalité désignant des éléments de structure ou
de processus inadéquats est plus limpide, mais il y a une plus forte incertitude quant aux
résultats de type z en découlant.

Figure 3

Lanotion d'indicateur
dans une chaine causale

’ | Reésultats 1 | Structure

Résultats 2
Résultats 3
Processus
- Résultats 4

Résultats de
production

-

|
Réslitats r

|

|

|

Résultats de
SBE

En fait, Voyer et Wilson® ¥ montrent bien qu'il semble nécessaire de disposer d'indicateurs
tout au long de la chaine. Certains auront un caractére prospectif, d autres apporteront de
I"information sur la situation actuelle et les derniers sur ce qui S est effectivement passé.

En dehors des questions de qualité mentionnées dans le lexique, les indicateurs sont choisis
pour leur capacité a éclairer les points les plus critiques des situations appréhendées ou, au
contraire, recherchées. L’exercice fait autour du programme de dépistage du cancer du sein
nous semble, de ce point de vue, un intéressant modéle (annexe 2).

7. LES DIFFICULTES SUR LE PLAN DE LA GESTION

L’ approche par résultats suscite un écho dans tous les systémes de soins des pays développés.
La confusion qui I’ entoure risque cependant de discréditer une méthode valable. De plus, Sl
est relativement facile al’intérieur d’une évaluation de programme traditionnelle de parler de
résultats en matiére de santé et de bien-étre, a tout le moins au sens de outcomes, la gestion
courante exige une information plus prospective ou a méme de traduire le déroulement des
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choses, donc axée sur le monitorage. Les dimensions structurelles et « processuelles », pourvu
qu' elles aient une validité & titre d’ indicateur, offrent alors un potentiel plus intéressant** &,
Leurs résultats, qu'ils soient relatifs a la production, aux ressources ou aux codts, méritent
pleine considération.

Actuellement, ce sont les approches par résultats négatifs (adverse outcomes) qui suscitent le
plusd’intérét. Le Consail canadien d’ agrément® afait une récente tentative en ce sens afin de
se dégager du seul examen formel de la présence de structures ou de processus adéquats. Mais
ce sont les Américains qui ont, de loin, le plus exploré cette avenue.

Une des difficultés posées par les résultats de type négatif est qu’ils conduisent
rapidement & une gestion par sanctions®” ", surtout si les instances administratives se
sentent dédouanées sur le plan de la qualité et cédent & des interprétations simplistes””. 1l est
en effet extrémement tentant, en accord avec les approches classiques de la qualité des soins et
des services, de ne poser le probléme de qualité qu’ au niveau micro®™. On escamote ainsi les
diverses responsabilités ayant produit une chaine de résultats structuraux inadéquats, rendant
inévitable certaines aberrations en bout de piste (figure 3). Le regroupement des usagers,
I’ adéquation des ressources, la formation offerte, les conditions de travail mises en place, les
champs de pratique définis, les modes de rémunération privilégiés, les modes de paiement
choisis, le style de gestion favorisé, etc., constituent tous des ééments interférant avec la
gualité de soins que peuvent ultimement offrir des éablissements, des départements, des
groupes de dispensateurs ou méme des praticiens isolés. Avoir des indicateurs de ces divers
phénomeénes peut étre fort intéressant et nous aider a expliquer I'apparition de résultats
négatifs.

On doit aussi noter qu'a force d' utiliser un indicateur, on finit parfois par le confondre avec le
phénomeéne étudié. Ce n’est pas parce qu’un indicateur indique I’atteinte d’un objectif
gue, nécessairement, la situation peut étre considérée comme acceptable. Si, au lieu de
prendre les moyens pour obtenir la situation désirée, on essaie d' atteindre la valeur de ce qui
est devenu un objectif, dors I'indicateur perd de sa signification; en fait, il perd sa vaidité a
titre d'indicateur®. Ains, on peut Sinterroger sur la qualité des services d'un centre
d’ hébergement ou la majorité des préposés ne connaissent pas le nom des usagers. Or, s la
mise en lumiére de ce fait entraine une action pour corriger directement cette situation — obli-
ger les préposés a apprendre tous les noms, par exemple —, cela n’'indique pas pour autant un
accroissement de I'intérét de ceux-ci ou une amdioration de la qualité des services. Lorsque
I’objectif visé par I’indicateur ne constitue plus un point de référence, mais est considére
comme le « résultat » z a atteindre, il décrit (descripteur) certes toujours un phénomene,
mais tend a perdre de sa validité a titre d’indicateur des réalités qu’il devrait aider a
appreécier.

C'est pourquoi, en plus des déments mentionnés dans le lexique, une des qualités les plus
importantes d’'un indicateur est sa robustesse, c'est-a-dire sa capacité a résister a |’ utilisation
que I'on en fait®. Cette dimension est souvent négligée, et cela peut étre particuliérement
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pernicieux lorsqu’un indicateur est utilise al’intérieur d’une gestion par résultats. Du fait de
son utilisation en contexte de gestion « punitive », un indicateur peut facilement perdre sa
capacité d’indiquer les résultats attendus. On peut observer le méme phénomeéne sous un
autre angle. Par exemple, s une éude a démontré une relation étroite entre la qualité des
services et la présence d'un téléphone dans les chambres des centres dhébergement,
I"indicateur n'a plus d'intérét le jour ou les responsables des centres, prenant connaissance de
I’ étude, décident d'équiper toutes les chambres d’'un appareil téléphonique. Le phénomene
décrit demeure le méme, maisil n’aplus de valeur atitre d’ indicateur d’ un phénomeéne autre ou
plus global 2.

Les « qualités » d’un indicateur sont largement tributaires de la qualité des données. Générae-
ment, quand on fait référence aux caractéristiques d' un indicateur, on a tendance a le juger une
fois pour toutes. S'il est bon a un moment donné, on suppose qu’il le restera. Au contraire,
Sl est jugé non satisfaisant, on le délaissera a tout jamais. Mais s |I’on accepte que la qualité
des données puisse évoluer et qu’une situation observée puisse également changer, alors on
peut préter une dimension évolutive aux qualités d’ un indicateur. Nous proposons d’ adopter le
concept de durée de vie de I’indicateur.

Au départ, il se peut que I'indicateur ne réponde pas a I’ ensemble des critéres qui en font un
bon indicateur (voir lexique), mais qu’ aprés un certain temps, il soit considéré comme tout a
fait valable. On pourrait dire qu’'il a mdri. Toutefois, il se peut auss gqu’ apreés une autre
période, le phénomeéne éudié ait perdu de son intérét parce que les objectifs poursuivis ont é&é
atteints ou que I'indicateur utilisé est devenu une norme dépourvue de sens.

On sait que la qualité de certaines banques de données s accroit significativement des le
moment ou I’on se sert de I'information recueillie pour accomplir certaines actions; ce fut en
particulier le cas des données de I’ OCDE. De la méme fagon, I’ utilisation d’ un indicateur peut
nous amener a nous interroger sur la valeur de certaines banques de données, a en déceler les
lacunes et ales corriger.

Lejugement sur laqualité d' un indicateur n’est pasimmuable. On doit se méfier de la quéte de
I"indicateur parfait qui réponde atous les critéres du premier coup.

CONCLUSION

Sauf dans quelques cas limites, un chiffre n’a de sens que par comparaison. Dans tout systéme
de soins, I’ apport du suivi par indicateurs restera toujours fonction des conclusions qu’ amenent
les comparaisons dans le temps et dans I'espace. La particularité des analyses tient a ces
comparaisons, qu’ elles soient internationales, interprovinciales ou interrégionales. En soi, un
chiffre est dépourvu de sens (annexe 1). Les comparaisons permettent de se prononcer sur
I’équité et I’ efficience des différents regroupements de services. L’ utilisation d’un indicateur
peut parfois obliger les parties en cause a s entendre sur une fagon unique de le calculer. En



20 Les indicateurs et le systéme de soins

conséguence, la constitution des indicateurs les plus décisifs tendra a échapper aux petits
systemes comme celui du Québec.

L’utilisation des indicateurs dans une dynamique de gestion par résultats ne se fait pas
nécessairement en douceur. On accepte que les différents paliers soient responsables de leurs
actions. Cela veut dire que I'analyse des résultats peut remettre en cause non seulement le
processus, mais gu’elle peut également servir a poser des questions sur les décisions
concernant I’allocation et la gestion des ressources, la réglementation, etc., c’est-a-dire
sur la structure du systeme. Autrement dit, I’ utilisation des indicateurs ne devrait plus servir
seulement a porter un jugement sur la fagon dont on dispense les services en bout de piste,
mais également sur la fagon de planifier et de gérer le réseau sociosanitaire, et ce, a tous les
niveaux. Les probléemes de qualité ne se posent pas seulement aux derniers dispensateurs dans
la chaine de soins™. Des indicateurs permettant de mesurer les structures les plus adéquates
peuvent étre fort pertinents, permettre de mieux répartir les responsabilités et empécher que
I’on réagisse systématiquement a des situations gu’ on a souvent les moyens de prévoir, a la
condition de consentir a des évaluations a priori, ce qui curieusement demeure relativement
rare. D’ailleurs, les Etats-Unis, aprés avoir donné le signal du evidence based medecine, puis
du evidence based nursing, mouvement encore discret au Canada, commencent a évoquer la
possihilité d' avoir recours a un autre modele, le evidence based management.

L’ engouement pour les indicateurs de performance, renforcé par les organismes centraux, fait
en sorte que I’ on assiste parfois a une production effrénée d'indicateurs. 1l y ala un risque de
tomber dans un autre mode de gestion qui se résorbera aprés bien d’ autres, car les indicateurs
ne congtituent pas en soi LA solution aux problémes de gestion, la forme ultime éant le
célébre tableau de bord. Heureusement, de plus en plus, on comprend que le développement
des indicateurs est un exercice qui se fait alafin d’ un processus. En effet, ce n’est qu’ apres
avoir remis en question ses fagons de faire, systématisé le processus lui-méme, déterminé les
résultats a atteindre et accepté de rendre des comptes que |I’on peut envisager le choix des
indicateurs®. La gestion &1’ aide d’indicateurs exige beaucoup de préalables, tant en ce qui a
trait alaremise en question possible de lafagon d’ aborder la gestion, qu’ aux relations entre les
partenaires (notamment par le nouveau partage de I’information et la reddition de comptes) ou
aux changements induits sur les systémes d’ information.

Malheureusement, plusieurs personnes, sensibilisées récemment a l'impératif de la gestion par
résultats, tendent a se concentrer sur une seule facette de cette approche, les résultats z ou
ultimes (outcomes), et laissent tomber les ééments de structure et de processus. Ce faisant,
elles ignorent que la question date d'au moins vingt ans®?.



LEXIQUE

Parmi les exigences de qualité généralement considérées a I'égard d'un indicateur, quatre se
retrouvent pratiqguement dans tous les travaux consultés : lavalidité, la fiabilité, la sensibilité et
la spécificite®.

Lavalidité d’ une mesure renvoie ala capacité de celle-ci de mesurer réellement ce qu’ élle doit
mesurer. Dans le cas d'un indicateur, on doit se poser la question suivante : « Le type de
mesure adopté fournit-il vraiment les reperes nécessaires a |'appréciation de I'éat ou de
I’évolution du phénomeéne pour lequel il a éé choisi ? |l y a plusieurs types de validité :
validité de contenu, validité de critéres et validité de structure.

La validité de contenu consiste, pour la mesure et seulement pour cela, a représenter toutes
les dimensions, tous les aspects d’un concept. En considérant la santé ou le bien-étre, il est
difficile de concevoir un seul indicateur qui puisse constituer une mesure valide de I'un ou
I"autre de ces concepts. |l faut donc déterminer quelles sont les différentes composantes du
concept. On peut ensuite définir les indicateurs traduisant ses composantes.

La validité de criteres consiste a comparer une mesure avec une autre variable extérieure au
phénomeéne éudié. Lorsque |’ autre variable est située dans le futur, on parle alors de validité
de prédiction; lorsque le critére est un phénomeéne ayant cours au méme moment, la corrélation
entre lamesure et le critére constitue la validité concomitante.

Enfin, la validité de structure mesure la capacité de généralisation théorique sur la base des
mesures opérationnelles. Elle porte sur des domaines ou les définitions des concepts ne sont
pas clairement établies, soit a cause de leur degré d abstraction (par exemple, la santé) ou, plus
simplement, a cause des connaissances limitées par rapport a ce concept.

Une mesure est considérée comme fiable si elle produit des résultats constants lorsqu’ elle est
appligquée de facon répétitive sur un méme phénomene. Les sources d’ erreur qui peuvent
affecter la fiabilité des mesures sont nombreuses. Elles peuvent venir de I outil de collecte, de
la personne qui fournit I’information, de lafagon dont celle-ci est demandée, etc.

Un autre critére souvent considéré est la spécificité d un indicateur. Celui-ci est spécifique Sl
ne varie que lorsque le phénomene lui-méme subit une modification. L’indicateur est supposé
ne mesurer qu’ une caractéristique spécifique du phénomene et rien d’autre. L’indicateur doit
auss étre sensible, c'est-a-dire varier beaucoup et rapidement lorsque apparaissent des
modifications au phénomene représenté.
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Ces caractéristiques correspondent aux qualités d'un indicateur. De plus, lorsgu’on parle
d'indicateurs de gestion, on fait référence a certains critéres : la pertinence, la convivialité et la
faisabilité (91). Pour étre pertinent, I'indicateur doit répondre a une préoccupation, a un
objectif ou a une attente. Pour étre convivial, |’indicateur doit é&re smple et facile a utiliser,
compréhensible et compris de la méme facon par tous. Enfin, il faut que la possibilité de
produire I'indicateur se fasse a un colt abordable a partir de données fiables et disponibles en
temps opportun.



ANNEXE 1

UN EXERCICE

Auss «vra » soit-il, un chiffre en soi donnant des résultats relatifs a la santé est pratiquement
dénué de sens, du moins S'il ne peut ére comparé avec d autres données dans le temps ou
I’espace. Sans cette comparaison, un taux de 7/1000, par exemple (premiére ligne du
tableau 1), présenté comme « résultat » a un public de néophytes ou d’ experts des indicateurs
de santé, peut laisser ces derniers perplexes, car ils ne peuvent le qualifier. Si I’on précise la
nature de cette donnée en dévoilant une ligne supplémentaire signalant qu'il s agit d'un taux de
mortalité infantile, au mieux certains néophytes se risqueront a dire que le déces d’ un enfant est
toujours inacceptable. Familiers avec ce type de données, les experts exigeront plus de reperes
(ou, quand, etc.).

Présenter aux seuls experts ce méme taux (7/1000) comme ayant été enregistré par une région
suédoise des 1956, ce qui est inexact mais ne peut étre instantanément vérifié, suscitera
étonnement ou scepticisme (on croira qu'il s agit de données probablement non valides), car
les experts ont une idée assez précise du possible, alors que les néophytes n'ont pas les
connaissances nécessaires pour analyser ces données. D’ailleurs, s on mentionne tout de go
aux néophytes que ce taux constituait une premiére mondiae, ils seront instantanément
« élogieux ».

La suite du tableau 1 goute encore de I'information ou, du moins, module I'information déja
donnée, par exemple, en montrant que ce résultat congtituait la 19° meilleure performance sur
plus de 200 pays en «lice», au début des années 90. Sur ce nouveau point, sans autres
informations, les opinions divergeront. Mais, s ce résultat est présenté comme un résultat
valide provenant d’ un pays tres pauvre, toutes les réactions seront enthousiastes. En revanche,
lorsqu’ on signale qu'il s'agit en fait d'une donnée faisant éat de la situation américaine, les
commentaires deviennent négatifs. Celatient au fait que dans un jugement spontané, on tient
compte du possible, et ce, en fonction des ressources économiques du pays en cause et du
degré d' avancement des connaissances dans ce pays. On s attend a ce que la société la plus
puissante du monde soit au premier rang, mais pas un pays tres pauvre, pour qui une 19° place
est d§afort honorable.

Quand on peut évaluer le possible en fonction de certaines connaissances et des
ressources disponibles, il est beaucoup plus facile de porter un jugement rapide et qui
fasse I’'unanimité entre experts et néophytes. Les principaes variables confondantes sont
contrdlées, du moins suffisamment pour que I’ on puisse juger de la performance d’ une société
sur le plan de la santé.
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Tableau 1

7 pour 1000 ???

1- 7/1000
2-7/1000 Mortalité infantile

3- 7/1000 Taux pour une région suédoise en 1956
4- 7/1000 Constitue une premiére mondiale
5-7/1000 19° rang mondial en 1992

6- 7/1000 Pays trés pauvre

7-7/1000 Performance américaine

8- 7/1000 Remise en cause du systeme de soins?

9- 7/1000 30 % des femmes enceintes sans
assurance ou sous-assurées

10-7/1000 Remise en cause des services
hospitaliers?
11- 7/1000  Remise en cause du corps médical?

12-7/1000 Remise en cause des centres
universitaires?

Si I’on continue |’ exercice pour chercher les causes du phénomeéne observé avec I’ exemple de
la mortaité infantile américaine, les néophytes seront parfois lapidaires envers le systéme de
soins, car ils surestimeront son potentiel. En revanche, peu d’ experts se risqueront a accuser le
systéme de soins comme tel, parce que la relation entre ce « résultat » et le systéme de soins
n'est pas clarement établie, méme s, parmi les divers indicateurs de mortalité, celui de la
mortalité infantile est I’'un de ceux qui sont le plus sensibles a I’ action d’un systéme de soins.
Dans le cas américain, on peut plutét pointer du doigt les écarts de revenus et |e racisme tout
autant que I'acces aux soins. Si I’on fournit une information supplémentaire, comme le
pourcentage éevé de femmes enceintes dépourvues d’ assurance ou sous-assurées aux Etats-
Unis, I'adhésion a la théorie remettant en cause I’adéquation du systéme de soins fait
davantage consensus. Une cause structurelle classique peut ici étre désignée: I'accés aux
soins. Dans tous les cas, méme s cet exercice a été fait a de multiples reprises devant divers
groupes, jamais personne, expert ou non, ne remet en cause un niveau trés speciaise de
services comme le milieu hospitdier.

Lorsgu’ on effectue cet exercice avec un groupe (tableau 1), on « ramasse » inévitablement et
littéralement la totalité des qualificatifs qu'il est possible d appliquer a un systeme de soins.
Les interrogations sont également nombreuses, voire plus nombreuses que les qualificatifs.
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Pourtant, ce tableau est cong¢u autour d’un chiffre qui jamais ne varie. Pris isolément, ce
chiffre laisse toutefois pantois. Lorsque les paramétres relatifs au possible, qu'il s agisse de
connaissances ou de ressources, prennent forme, le jugement porté par rapport a ce résultat va
d’ extrémement positif (pays pauvre ou Suéde en 1956) afort négatif (Etats-Unis).

On a bel et bien un résultat entre les mains, mais de toute évidence, la magie du seul chiffre
n'opére pas. Et encore utilisons-nous dans le présent exemple un résultat négatif de santé,
fortement documenté, d' une bonne fiabilité, dont la définition fait consensus et est I’ objet
d’une grande valorisation sociale. Or, il est a noter que rares sont les résultats dits de santé
auss limpides. Par ailleurs, dans la mgjorité des cas, le lien avec |’ action du systéme de soins
est encore plus difficile & éablir®. Si cet exercice était fait & partir d’un résultat moins
consensud, par exemple dans sa finalité (intégration scolaire de déficients mentaux sévéres) ou
dans sa définition (signalements d’ enfants négligés), il serait impossible de franchir toutes les
étapes du tableau 1 parce que le possible est mal connu et que le souhaitable ne fait pas |’ objet
du méme consensus. Le jugement sur la qualité des soins, car c'est ce dont il Sagit ici, ne
pourrait étre établi.
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ANNEXE 2

LE PROGRAMME DE DEPISTAGE DU CANCER DU SEIN

Un groupe de travail a défini un programme de dépistage du cancer du sein ®®. Pour ce faire,
il Sest appuyeé sur les résultats des éudes cliniques d’ évauation de programmes de cette nature
et sur des avis d’'experts. L’ensemble des activités allant de I'invitation au dépistage jusqu’ aux
recommandations de traitement ont é&é considérées. L'information recueillie a permis de
signaler divers points critiques ains que certaines faiblesses propres au Québec ou inhérentes a
ce type de programmes. Par la suite, les parametres du programme, de méme que les
indicateurs permettant d’ en apprécier le fonctionnement ont été préci sés.

Dans la proposition retenue, on retrouve des cibles au niveau structurel. Par exemple, on
précise une procédure d' accréditation des centres de mammographie. Le résultat, s'il faut
utiliser le terme magique, sera ici d'avoir effectivement des centres répondant a certaines
caractéristi-ques considérées comme vitales sur le plan de I’ équipement ou du personnel. Pour
accorder ou refuser |’ accréditation, on utilisera des indicateurs de ressources (ex. : formation,
caractéristiques d équipement), auxquels on greffera des indicateurs de production
(ex. : volumes d'actes); ces derniers sont davantage liés aux processus et permettent de

s assurer du maintien de I’ expertise®®.

La logique est assez simple, ces variables (formation, qualité d’ équipement, volumes d' ac-
tes, etc.) se sont révélées ou sont réputées étre prédictrices de I’ obtention de bons résultats sur
le plan du dépistage. Or, les études cliniques ont montré qu’un dépistage réussi peut réduire
sensiblement la mortalité dans une population donnée. Si le premier maillon de la chaine est
faible, il devient inutile (en fait nocif) d attendre dix ans pour voir s, effectivement, les
fabuleux résultats escomptés en matiére de santé et de bien-étre seront atteints. On peut désle
départ prédire qu'ils seront vraisemblablement mauvais.

Une fois les équipes nécessaires mises en place, ce qui constitue un résultat indirect de
production non négligeable, on sassurera que des conditions tout aussi adéquates sont réunies
pour la mise en cauvre du programme; par exemple, il faut que les femmes visées participent.
Sur la base des connaissances actudlles, le groupe a fixé a 70 % au minimum le taux de
participation visé, ce qui constitue un autre type de résultat®™.

D’ autres indicateurs directs de production seront utilisés. Par exemple, pour les femmes qui en
sont a leur premier examen de dépistage, le taux de détection des cancers doit demeurer au-
dessus de 5/1000, mais le taux de référence pour des investigations supplémentaires ne doit pas
excéder 7 %. On veut ains éviter un exces de faux positifs et de faux négatifs qui, dans un cas
comme dans |'autre, est considéré comme non souhaitable. D’autres résultats directs de
production, de nature a préciser la capacité du programme a dépister, non pas tous les cancers,
mais le plus grand nombre possible dans I’ état des connaissances et des possibilités actuelles,
ont éé définis.
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On attachera aussi beaucoup d'importance aux délais (cause d’'anxiété) entre les références
pour investigation et les investigations en tant que telles, puis entre ces derniéres et le début du
traitement. Des résultats de production concernant directement des variables structurelles ou
des processus sont également visés par le programme. Des indicateurs relatifs aux colts
complétent le tableaw.

En résumé, apres avoir schématisé un programme précis, le groupe d’experts a pointé les
points les plus critiques, a spécifié I’information recherchée, a retenu les indicateurs la
traduisant et s’est doté d’objectifs réalistes. Certains indicateurs sont relatifs aux
ressources, au processus, aux co(ts. Certains décrivent purement et simplement quelles sont
les structures adéquates. Plusieurs peuvent s exprimer sous forme de résultats indirects ou
directs de production, ou encore sous forme de résultats négatifs au sens de adverse outcomes,
mais un seul porte sur un indicateur de santé, et il est négatif (mortalité)™®.

On remarquera aussi que les indicateurs retenus se situent aussi bien au début de la chaine de
Swissqu'alafin.
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régionale des ressources.
(R. PAMPALON et coll. — Direction de la planification, 1990)

S.1.LF.O. - Systeme d’information financiére et opérationnelle.
(M.-A. ST-PIERRE et M. BLONDEAU - Direction de |’ évaluation, 1989)

Les documents qui figurent sur cette liste peuvent étre obtenus a l'adresse suivante :

Ministére de la Santé et des Services sociaux
Direction des communications
1075, chemin Sainte-Foy, 16™™ étage

Québec (Québec)
Gis2Mm1

*

DGPE : Direction générale de la planification et de |’ évaluation



Gouvernement du Québec
Ministere de la Santé
et des Services sociaux

98-767-1
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