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Contexte

Actuellement, le systeme de santé est solli-
cité a de multiples niveaux. Les prestations
de santé doivent étre appropriées, écono-
miques et efficaces, et a cet effet, étre sou-
mises a des processus continus d’améliora-
tion de la qualité. Ainsi, les données de santé
gagnent en importance a tous les niveaux
du systeme de santé [1]:

— Au micro-niveau, pour la prise en
charge clinique des patients;

- Auméso-niveau, pour les mesures et
comparaisons de qualité inter-cli-
niques;

- Aumacro-niveau, pour la planification
cantonale et nationale [2].
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Cet article résume les principaux résultats du
projet 21 «Evaluation et rapport standardisé
sur les capacités fonctionnelles des personnes
atteintes de maladies chroniques (StARS)» du
Prof. Gerold Stucki et du Prof. Birgit Prodinger,
de la Recherche suisse pour paraplégiques
(RSP) et du département des sciences de la
santé et de médecine de l'université de
Lucerne.

Ce projet fait partie des 34 projets soutenus
dans le cadre du PNR 74 du Fonds national
suisse. L'objectif du PNR 74 est de poser les
bases scientifiques pour des soins de santé de
qualité, durables et «intelligents» en Suisse.
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Rendre la santé mesurable représente un

enjeu dans ce contexte. A cette fin, TOMS a

développé la Classification internationale

du fonctionnement, du handicap et de la
santé (CIF) [3] qui, en tenant compte de I'en-
vironnement individuel, décrit la santé
percue d'un individu sous la notion de
fonctionnement [4]; outre la mortalité et la
morbidité, le fonctionnement est 'un des
principaux indicateurs de santé [5]. En par-
ticulier dans le domaine de la réadaptation,
l'optimisation du fonctionnement d'une
personne revét une importance centrale
[6]. Toutefois, le fonctionnement n’est sou-
vent pas évalué et rapporté de facon stan-
dardisée dans la pratique, et une multitude
d’instruments d’évaluation clinique sont
utilisés. Cela complique la comparabilité et
l'apprentissage a partir des données de
fonctionnement dans 'optique d'une amé-
lioration continue a tous les niveaux du

systéme de santé [7].

Le projet StARS du PNR 74 avait pour objec-

tif de développer un systéme d’évaluation

et de reporting standardisé (StARS) du fonc-
tionnement afin de favoriser une réadapta-
tion ciblée et de qualité élevée.

Le projet a porté sur deux exemples d’appli-

cation d’'un StARS:

— Partie A) Les rapports nationaux sur la
qualité dans le domaine de la réadapta-
tion;

— Partie B) La prise de décision clinique
dans le domaine de la réadaptation suite
aune paraplégie.

Pour les deux exemples d’application, I'ob-

jectif était en outre de définir des stratégies

pour ancrer un StARS dans les domaines
correspondants.
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Caractéristiques d’un StARS du

fonctionnement

1) Un StARS se base sur la CIF, le systéme de
référence de 'OMS pour le fonctionne-
ment [3].

2) Un StARS est composé d’'une combinai-
son de méthodes, qui permettent de
décrire le fonctionnement et de standar-
diser et rendre comparables les informa-
tions sur le fonctionnement.

— 1l integre des informations qui ont été
obtenues au moyen d’'un ou plusieurs
instruments d’évaluation.

— Idéalement, les instruments d’évaluation
intégrés dans le StARS se basent sur une
échelle d’intervalle. Des méthodes statis-
tiques peuvent étre utilisées pour trans-
poser les données de fonctionnement or-
dinales dans une échelle d’intervalle.

— Sous certaines conditions, un StARS
peut utiliser une métrique de référence
empirique pour rendre comparables des
informations sur le fonctionnement ob-
tenues au moyen de divers instruments
d’évaluation.

— Lors du développement d'un StARS, il est
possible de générer un index de fonc-
tionnement général a partir de diffé-
rents instruments d’évaluation complé-
mentaires.

Méthodes

Le projet s’est appuyé sur une méthodolo-
gie préexistante pour le reporting standar-
disé du fonctionnement, qui permet de dé-
velopper conceptuellement (sur la base des
régles d’attribution CIF [ICF Linking Rules])
et quantitativement (sur la base de l'ana-
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lyse de Rasch) un StARS [8]. Dans la Partie A,
cette méthodologie a été appliquée pour
deux instruments d’évaluation qui sont
utilisés en Suisse pour les rapports de qua-
lité dans la réadaptation musculo-squelet-
tique et neurologique — FIM™/MIF (Func-
tional Independence Measure) et EBI (index
de Barthel élargi) — afin de standardiser les
données de fonctionnement. Ce faisant,
une métrique de référence basée sur la CIF

et échelonnée par intervalle a été dévelop-

pée et son impact par rapport au systéme
de reporting de qualité actuel a été analysé.
Dans la Partie B, il a été évalué au moyen
d'une étude de cohorte nationale sur la
paraplégie comment les données de fonc-
tionnement collectées de maniere standar-
disée pouvaient étre traitées et restituées
dans la pratique. Pour ce faire, une étude
transversale faisant appel a des modeles

d’équations structurelles, une étude longi-
tudinale faisant appel a des modéles mixtes
a processus latent et une revue de la littéra-
ture complémentaire portant sur les mo-
déles prédictifs du fonctionnement apres
une paraplégie ont été réalisées.

En outre, lors d’'un dialogue avec les parties
prenantes, des stratégies sur la manieére
d’'implémenter un StARS dans le contexte
clinique et dans les rapports de qualité
nationaux ont été développées conjointe-
ment avec les acteurs concernés.

Résultats

Dans la Partie A, une métrique de référence
basée sur la CIF et échelonnée par intervalle
reposant sur les instruments FIM™/MIF et
EBI [9, 10] a pu étre développée. Cette mé-
trique de référence permet de rendre com-
parables les résultats des deux instruments
pour les rapports de qualité [11]. La compa-
raison entre le systeme de reporting de
qualité actuel et le StARS a montré les avan-
tages du StARS en termes d’utilisation
d’une échelle d’intervalle (calcul valide et
plus précis des résultats thérapeutiques) et
de la CIF (comparabilité internationale,
mise en évidence de possibilités de déve-
loppement du contenu) [12].

Dans la Partie B, I'étude transversale desti-
née a évaluer la complexité du fonctionne-
ment a fourni des renseignements sur les

Entretien avec la Dre Anke Scheel-Sailer, médecin adjointe en paraplégiologie,
Centre suisse des paraplégiques, Nottwil

D’aprés vous, qu’est-ce que le projet StARS du
PNR 74 apporte pour la pratique clinique?

Avec la mesurabilité présentée scientifiquement,
transparente et comparable du fonctionnement, le
projet StARS du PNR 74 confére une véritable
valeur au fonctionnement dans le systéeme de
santé. Le fonctionnement n’est pas uniquement un
aspect de la qualité de vie que les patients per-
coivent subjectivement et qui est important pour
eux, il devient également une grandeur mesurable
pour les cliniciens, les assureurs et les politiciens.
Ainsi, le fonctionnement pourra a I'avenir étre in-
tégré dans les mesures d’efficacité et dans les pro-
cessus continu d’amélioration de la qualité dans le
systéme de santé.

Que pensez-vous du reporting standardisé des in-
formations de fonctionnement?

Ce projet a montré que le reporting standardisé du
fonctionnement était possible. Les informations in-
dividuelles ne devraient pas tomber aux oubliettes
pour autant. D’aprés moi, les deux sont néces-
saires pour la prise en charge clinique: un repor-
ting standardisé complété par des informations
individuelles.

A votre avis, quels sont les principaux résultats du
projet StARS du PNR 74?

Le fonctionnement peut étre mesuré scientifique-
ment et étre intégré dans le reporting clinique.
Avec cette méthode, différents instruments d’éva-
luation peuvent étre convertis en un score de fonc-
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tionnement, si bien que les instruments spécialisés
peuvent aussi continuer a étre utilisés. Dans le
projet, il a été montré qu’il était possible de pré-
dire le fonctionnement sur la base des données.
Toutefois, des étapes supplémentaires et en parti-
culier des données exhaustives sont encore néces-
saires pour parvenir a une prédiction individuelle
significative dans la pratique.

Selon vous, dans quelle mesure le projet StARS du
PNR 74 peut-il contribuer a I'amélioration des
soins de santé?

Le projet crée les conditions préalables indispen-
sables pour que le fonctionnement puisse étre intégré
de fagon solide dans le systéeme de santé en termes
de reporting et donc aussi en termes de qualité.
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relations potentielles entre ses compo-
santes du fonctionnement lors de la sortie
de la premiere réadaptation apres une para-
plégie [13]. Dans l‘étude longitudinale,
quatre classes d’évolution du fonctionne-
ment durant la premiere réadaptation et
des facteurs prédictifs potentiels de ces
classes ont pu étre identifiés. De pair avecla
revue de la littérature sur les modeles pré-
dictifs du fonctionnement, ces résultats
peuvent former la base d’étapes ultérieures
destinées a déterminer comment les don-
nées de fonctionnement peuvent étre trai-
tées et rendues utiles pour la pratique.

Lors du dialogue avec les parties prenantes,
un agenda d'implémentation d'un StARS
dans les deux exemples d’application et
dans d’autres domaines a été élaboré.

Discussion et conclusion

En s'appuyant sur deux exemples d’applica-
tion, le projet montre concretement qu'il est
possible et faisable de développer un StARS
pour le fonctionnement. Un StARS utilisant
la CIF comme systeme de référence permet la
comparabilité des données de fonctionne-
ment ayant été obtenues a l'aide de différents
instruments d’évaluation et I'apprentissage a
partir de ces données. En conséquence, les
informations provenant des instruments
d’évaluation établis peuvent étre utilisés de
maniére ciblée dans le cadre dela prise de dé-
cision clinique et en méme temps pour des
initiatives d'amélioration de la qualité. Ainsi,
un StARS peut étre implémenté dans l'op-
tique d’'un systéme de santé apprenant [2].

En outre, il a été montré conjointement avec
les parties prenantes quun StARS du fonc-
tionnement était également pertinent pour
d’autres domaines d’utilisation: pour le re-
porting général du fonctionnement (par ex.
dossiers médicaux électroniques, rapports
de sortie), ainsi que pour la planification et
les mandats de prestation des cantons et
pour les statistiques sanitaires nationales.
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