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1 INTRODUCTION

Les soins primaires ont été définis par I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) lors de la
conférence d’Alma-Ata organisée en 1978(1). lls sont caractérisés par la capacité a assurer des
activités allant de la délivrance de soins jusqu’aux actions de santé publique et par I'ensemble
des politiques contribuant a améliorer la santé. En France, les soins primaires sont encadrés
par la loi Hopital, Patients, Santé et Territoires (HPST)(2). Elle ne restreint pas les professionnels
participant aux soins primaires mais parle en priorité des médecins généralistes, pharmaciens,
dentistes, infirmiers et kinésithérapeutes.

L'importance des soins primaires pour un systeme de santé performant a été démontrée a
plusieurs reprises(3). L'OMS a publié un rapport en 2008 dans lequel elle pointe I'importance
des soins primaires et la nécessité de recherche dans ce domaine(4). Starfield a montré que les
pays avec un systeme de soins primaires performant ont des meilleurs résultats de soins, et des
colts moindres(5),(6). Plus encore, une étude a montré que les politiques évaluant et
développant plutdt les soins primaires que les soins hospitaliers avaient des meilleurs résultats
en terme de soins(3). Cependant, I"évaluation dans le secteur de la santé a d’abord commencé
par le secteur hospitalier(7). D’abord sous une forme descriptive avec en France I'’Agence
Nationale pour le Développement de I'Evaluation Médicale en 1990, qui avait vocation a
évaluer également les stratégies en médecine libérale ; puis I’Agence Nationale d’Accréditation
et d’Evaluation en Santé par les ordonnances de 1996. Ces agences d’évaluation ont développé
une méthodologie d’évaluation des structures hospitalieres (accréditation) et des bonnes
pratiques (référentiels). Mais ces démarches n’avaient que peu de conséquences budgétaires.

La recherche pour I'amélioration de la qualité des soins primaires s’appuie sur de nombreux
travaux utilisant des indicateurs de qualité des soins(8). Ces travaux existent depuis les années
1980, et la notion d’indicateurs de qualité des soins a notamment été développée par
Donabedian. Il a proposé de classer les indicateurs en indicateurs de structure, de processus,
et de résultats(9), le but étant de rationaliser les interventions pour juger de leur efficacité.
L’objectif des travaux sur la qualité des soins primaire est donc d’en améliorer leur qualité mais
aussi d’en démontrer la plus-value, de maniére a justifier les financements publics vers les soins
primaires en général et vers certaines interventions en particulier. Une revue systématique de
littérature parue en 2010 a recueilli les indicateurs de qualité en soins primaires publiés alors.
Elle décrit plusieurs projets nationaux et internationaux de recueil d’indicateurs qualité de soins
primaires(10),(11).

La recherche sur la qualité des soins permet également de pointer 'intérét des changements
de mode de rémunération. On met 'accent sur la forfaitisation, a travers les rémunérations a
la performance. D’abord a I'hopital avec la T2A (tarification a 'acte), qui crédite les structures
hospitaliéres et les différents services selon des barémes prenant en compte les actes réalisés
et leur nombre, qui doivent donc étre « évalués » auparavant. Puis en médecine ambulatoire
avec en France le CAPI (Contrat d'amélioration des pratiques individuelles) en 2009, relayé
ensuite par la ROSP (Rémunération sur objectifs de santé publique). L'amélioration de la qualité
des soins et de l'efficience qui en découle est difficile a évaluer, et plusieurs études sont
discordantes(12),(13),(14).
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La mesure de la qualité des soins primaires par des indicateurs « isolés » peut entrainer une
approche fragmentée, basée sur des objectifs a trop court terme(15). Kringos s’est intéressée
en 2010 aux dimensions des soins primaires, et aux liens qu’il existait entre ces dimensions et
de meilleurs résultats de soins(16). Une revue de littérature sur les différents indicateurs de
qualité a été menée(17). Une meilleure coordination des soins, notamment dans le cadre de
parcours de soins et de pratiques pluridisciplinaires, était associée a de meilleurs résultats de
soins et des colts moindres.

Les perspectives de recherche pourraient donc s’appuyer sur une approche plus transversale,
globale et centrée sur le patient et respectant I’ensemble des champs de sa prise en charge. En
s'inspirant du modele hospitalier du patient traceur(18), il pourrait étre intéressant de
s’appuyer sur les parcours de soins ambulatoires pour construire cette approche d’évaluation
transversale. De nombreuses études internationales ont montré des écarts importants de
qualité de pratiques entre les différents pays et au sein de mémes pays(19), et des données
suggerent que |'utilisation des parcours de soins permettrait de réduire ces variations(20).

Le parcours de soins a été défini comme la séquence optimale d’interventions des différents
professionnels de santé dans le but d’un diagnostic ou d’une prise en charge(21),(22). Il a
montré une efficacité en terme d’amélioration de la qualité des soins, de minimisation des
délais de prise en charge et d’utilisation de ressources, et d’optimisation de la qualité des
soins(23). La maladie n’est plus vue comme une succession d'événements indépendants mais
comme un tout, impliquant de multiples acteurs qui exécutent chacun de multiples actions
dont il faut coordonner la prise en charge entre la ville et I'h6pital au cours du temps et sur un
territoire donné, en définissant ainsi un « parcours de soins » du patient.

A cet effet, I'outil du « patient traceur » a été récemment créé. Cette méthode d’évaluation de
la qualité des soins hospitaliers permet d’analyser de maniéere rétrospective le parcours d’un
patient de 'amont de son hospitalisation jusqu’a I'aval, en évaluant les processus de soins, les
organisations et les systéemes qui concourent a sa prise en charge. Elle a été développée et
expérimentée en France dans le cadre de I'évolution des méthodes de visites de certification
des établissements de santé, en s’appuyant sur I'expérience d’autres pays telle que celle de la
Joint Commission aux Etats-Unis(24).

Les parcours de soins apparaissent donc d’un intérét majeur dans I'amélioration de la qualité
et de I'efficience des soins primaires(19).

Mais il convient de prendre en compte les changements du paysage sanitaire notamment avec
la transition épidémiologique. Avec I'augmentation de la prévalence des maladies chroniques
et le vieillissement de la population, les besoins de santé sont différents et les prises en charges
mettent I'accent sur le champ de la prévention, et du dépistage(25). Le niveau de complexité
des prises en charge nécessaires augmente et la coordination des soins devient indispensable
pour les patients les plus complexes.

Les modes d’exercices changent également avec un développement des équipes de soins
primaires coordonnées notamment au sein des maisons et pbles de santé pluri professionnelles
(MSP). Les modalités d’exercice ont évolué avec la volonté de travailler en équipe de maniére
coordonnée pour les professionnels en exercice et les futurs médecins(26),(27). De quelques
dizaines en 2010, le nombre des MSP a dépassé les 400 fin 2013, et plus de 1000 équipes sont
attendues pour début 2016 d’apres la Fédération Francaise des Maisons et Péles de Santé
(FFMPS)(28).
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Dans ce contexte d’évolution des pratiques (regroupements pluri professionnels,
rémunérations a la performance), d’évolution épidémiologique (augmentation de I'incidence
des maladies chroniques et des besoins en coordination), et d’évolution des besoins (prise en
charge plus globale, plus axée sur la prévention), il parait intéressant de chercher a améliorer
la qualité et I'efficience des soins primaires, au travers des parcours de soins centrés sur le
patient.

Pour aborder cette question dans la perspective d’un développement de cet axe de recherche
en France, notre étude visait a établir dans un premier temps un état des lieux de la littérature
existant sur les évaluations de la qualité de soins par des outils basés sur les parcours de soins.
L'objectif de ce travail était donc d’identifier I'ensemble des travaux de recherche ayant
développé des indicateurs de qualité des parcours de soins en soins primaires.
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2 MATERIEL ET METHODES

Une revue systématique de la littérature a été conduite en juin 2015 sur plusieurs bases de
données.

Une premiere recherche a été réalisée sur la base de données Medline via PubMed le
15/06/2015. L'équation de recherche a été construite grace aux terminologies MeSH a I'aide
du site CISMeF, a partir des concepts de parcours de soins, d’évaluation de la qualité des soins
et de soins primaires. L’équation a utilisé ces mots clés et I'ensemble de leurs synonymes
généres par CISMeF. L'équation était, de fagon simplifiée, [« parcours de soins » ET « soins
primaires OU médecine générale » ET « évaluation de la qualité des soins OU indicateurs
qualité »]. Le détail des mots clés et synonymes utilisés pour chaque concept sont repris dans
le tableau 1. L'équation complexe est reprise en Annexe A.

Parmi les articles générés par PubMed au 15/06/2015 avec cette équation, le seul critere
d’inclusion des articles pour I'analyse était la langue, anglaise ou francaise. Aucun filtre de date
n’a été utilisé. L'absence d’abstract disponible était le seul critere de non-inclusion.

Dans une perspective d’une revue narrative et exhaustive, pour rassembler un maximum
d’information pouvant répondre a la question de recherche de cette étude, une recherche dans
la littérature grise a été menée le 21/07/2015. Une requéte sur le site internet opengrey.eu a
utilisé les mots clés « parcours de soin »” ou « critical pathway ». Une recherche sur le site Ovid,
avec comme mot clé « critical pathways » a été effectuée. Des références secondaires ont
également été sélectionnées, a partir des articles de la revue de littérature principale.

Les articles non accessibles gratuitement via les abonnements de ['université ont été
recherchés via le moteur de recherche Google. Un mail a été envoyé aux auteurs pour obtenir
I'article, si leur adresse était disponible.

La liste des articles a été exportée vers un tableau Excel© a I'aide du logiciel PubMed2XL, pour
étre ensuite exploitée.

Les articles étaient ensuite exclus a la lecture de 'abstract s’ils ne semblaient traiter des trois
concepts de notre champ de recherche (parcours de soins, soins primaires, et évaluation de la
qualité). A la lecture des articles complets de I"échantillon restant étaient enfin exclus les
articles qui ne traitaient finalement pas des trois concepts.
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Indicateurs de qualité en santé
(Quality indicators health care)

Soins Primaires
(Primary health care)

Assurance de la qualité des soins
(Quality assurance health care)

Evaluation d’un résultat patient
(Patient outcome assessement)

Parcours de soin
(Critical pathway)

Médecine Générale
(General practice)

Evaluation d’un résultat de soins
(Outcome assessment health care)

Evaluation d’un processus de soins
(Process assessement health care)

Médecine de famille
(Family practice)

Norme de soins
(Standard of care)

Tableau 1 : Description des mots clés CISMEF utilisés pour I'équation PubMed.
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3 RESULTATS

3.1 Description de l'inclusion et la sélection des articles

3.1.1 Littérature primaire

A partir de la base de données Medline, 206 articles ont été recueillis. Un article a été exclu du
fait de I’'absence d’abstract. A la lecture de I'abstract, 46 articles ont été exclus car hors champ
de recherche. Certains auteurs ont été contactés, et ont gracieusement envoyé leurs articles.
Parmi les 160 articles restants, 57 n’étaient pas accessibles gratuitement. 7 auteurs n’ont pas
répondu, 10 adresses courriel étaient incorrectes et 40 indisponibles.

103 articles ont donc été retenus pour une lecture compléete. Apres celle-ci, 28 ont été exclus
du fait de leur sujet hors de notre champ de recherche. En effet ces articles ne traitaient pas
de soins primaires, ou pas de parcours de soins, ou pas d’indicateurs de qualité.

Les 75 articles restants ont été exploités dans cette étude.

3.1.2 Littérature grise

A partir des bases de données Ovid et OpenGrey, 40 articles ont été inclus, dont 38 depuis
OpenGrey, et 2 depuis Ovid. 24 ont été exclus a la lecture de I'abstract car hors champ de
recherche. Parmi les 16 restants sélectionnés pour lecture compléte, seulement 4 étaient
disponibles gratuitement. Ces quatre articles ont été utilisés dans la revue.

3.1.3 Littérature secondaire

Enfin, 12 références secondaires ont été incluses a partir des articles sélectionnés dans les trois
précédentes bases de données. 2 ont été exclus d’apres leur abstract. Parmi les 10 restantes,
seules 6 étaient accessibles gratuitement et ont été utilisées pour la revue.

Au total, 186 articles ont été sélectionnés pour lecture complete, mais seulement 113 étaient
disponibles. Parmi ces 113 articles, 28 ont été exclus apres lecture complete du fait de leur
contenu ne correspondant pas au champ de recherche.

85 articles ont donc été utilisés pour effectuer ce travail de revue de littérature.

La synthése de la démarche d’inclusion est représentée par le diagramme des flux en figure 1.
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3.2 Caractéristiques des études

Parmi les 85 articles inclus, les travaux étaient majoritairement menés par des équipes
anglophones : Etats-Unis, Angleterre, Canada, Australie. 3 articles étaient néerlandais, et 4
étaient francais (surtout issus de la littérature grise). Les articles avaient été publiés entre 1993
et 2015.

Environ un quart des articles (23) retrouvés étaient des études qui évaluaient I'impact de la
mise en place d’un parcours de soins au travers d’études interventionnelles de type
avant/apres ou d’étude de cohorte, d’essai randomisés, ou d’étude quasi-expérimentale.
Douze articles décrivaient la création d’un parcours de soins dans différents domaines, avec
des méthodes différentes détaillées ci-apres.

Seize articles décrivaient le fonctionnement et |'utilisation des parcours de soins, au travers
d’études descriptives ou d’enquétes de pratiques.

Onze articles décrivaient un outil d’évaluation systématique des parcours de soins et
décrivaient leur utilisation au travers d’études de cas.

Huit études étaient qualitatives et visaient a explorer les barriéres ou les éléments facilitant
dans la création et le fonctionnement des parcours de soins.

L"échantillon comprenait sept revues systématiques de littérature, qui se focalisaient en
général sur un parcours de soins spécifique a une pathologie.

Enfin sept articles discutaient le réle de chaque intervenant potentiel au sein des parcours de
soins.

Les themes abordés étaient relativement variés. Certaines maladies chroniques étaient
souvent évoquées : dans environ 20 articles étaient abordés diabéte, hypertension artérielle,
asthme, insuffisance cardiaque, démence, accident vasculaire cérébral, arythmie cardiaque par
fibrillation atriale. Cing articles décrivaient des parcours de soins en lien avec des lombalgies.
Une dizaine d’articles s’intéressaient a la gériatrie, et une dizaine d’autres a la pédiatrie. Une
dizaine d’article s’intéressait a la psychiatrie en générale. Environ cing articles faisaient
référence a des probléemes sociaux (demandeurs d’asiles, femmes battues, prise en charge des
aidants). Cinqg articles discutaient d’outils technologiques (sites internet...), en lien avec des
parcours de soins.
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3.3 Les méthodes de création d’un parcours de soins

3.3.1 Le process-mapping

Six articles décrivaient la méthode de process-mapping, qui signifie littéralement cartographie
du processus, et qui consiste a décrire les processus en vigueur pour les cartographier et
construire le parcours de soins a partir de cela (29)(30)(31). Parfois, le process-mapping était
ensuite complété par une méthode de consensus d’un groupe d’experts(32)(33). Dans d’autres
cas, le process-mapping était complété par I'évaluation du parcours de soins par les patients,
sous la forme de focus group(34).

Enfin, un dernier article utilisait un concept proche du process-mapping mais la cartographie
du processus partait du patient. Apres avoir recueilli aupres de patients leurs représentations
de leur propre trajectoire, chaque intervenant de la prise en charge proposait une voie
d’amélioration, en discussion multidisciplinaire(35).

3.3.2 Les méthodes de consensus

Pour créer un parcours de soins, six articles retrouvés utilisaient une revue de littérature
assortie d’'une méthode de consensus. Plusieurs méthodes de consensus existaient : la réunion
d’experts (36) (37)(38), la table ronde avec différents experts(39), les groupes nominaux(40).
Un article australien publié en 2000 s’intéressait au parcours de soins de la mere et du nouveau-
né entre la maternité et le médecin généraliste. La méthode de création du parcours consistait
en une table ronde avec des experts sages-femmes, obstétriciens, pédiatres, médecins
généralistes(39).

Un article citait la revue Cochrane, comme un élément majeur sur lequel les directives se
basaient(41).

Une approche « bottom-up » était également décrite. Cela signifie littéralement « partir du
bas », et consiste en la création d’un parcours de soins lors d’une réunion entre généralistes et
cardiologues, par exemple, pour permettre au parcours une bonne adhésion des généralistes
(42).

3.3.3 L'exploration des besoins du patient

2 articles adoptaient cette optique pour la création de parcours.

Un premier article réalisait une enquéte par questionnaire auprés des patients, pour définir
leurs besoins. Le parcours était ensuite fabriqué a partir de ce questionnaire (43). Les auteurs
cherchaient a identifier les besoins de jeunes aidants et malades complexes.

Un autre article utilisait la méthode des focus group de patients, auprés de femmes victimes
de violences conjugales. Puis aprés avoir réalisé une revue de littérature, le parcours proposé
était validé scientifiquement par des experts et par I'utilisation d’'une méthode Delphi(44).

3.3.4 Les autres méthodes

D’autres méthodes de création de parcours existaient, par exemple I'utilisation d’un outil de
description structurée de la délivrance des soins, en fonction de la progression des différentes
phases de la maladie. Il était appliqué a la démence, mais n’y est pas spécifique(45). Il s’agissait
du Patient Condition Adaptative Path System » (PCAPS).
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3.4 L’évaluation des parcours de soins par des indicateurs de qualité

30 articles décrivaient des indicateurs qualité évaluant des parcours de soins. On retrouvait 13
études interventionnelles avant/aprés, 2 études de cohorte, 6 essais randomisés, 5 enquétes
de pratiques, 1 revue de littérature, 1 méta analyse, une enquéte descriptive, et une étude
quasi-expérimentale. Les pathologies concernées étaient principalement chroniques (diabete,
hypertension artérielle, fibrillation auriculaire, asthme, lombalgies, douleurs chroniques).

Pour présenter les indicateurs utilisés, le choix a été fait de les regrouper selon la classification
de Donabedian : indicateurs de structure, de processus et de résultats. Certains indicateurs
sont cités ci-dessous et un tableau récapitulatif exhaustif se trouve a la fin de ce paragraphe.

3.4.1 Lesindicateurs de structure

Un indicateur de structure permet d’analyser les ressources humaines, matérielles, financieres
et I'organisation de la structure, nécessaires a la prise en charge des patients. Les indicateurs
de structure sont parfois liés a des normes reglementaires.

Une seule étude présentait des indicateurs de structure : une étude interventionnelle de type
avant-apres qui étudiait un parcours de soins pour l'aide au sevrage tabagique. Un audit sur la
qualité du parcours avait montré une amélioration au fil de temps. Cet audit était basé sur
plusieurs indicateurs, non spécifiques au tabac : responsable désigné sur chaque site, inclusion
de professionnels de santé autres que médecins dans le parcours, méthode de dépistage du
tabagisme, instruments d’évaluation de I'humeur, délai d’évaluation et de conseil minimal,
systéeme d’aide a la prescription, liste de référents ou services, base de données développée au
sein du parcours, rapports sur l'utilisation du parcours par les médecins, participation a des
réunions d’amélioration(46).

3.4.2 Lesindicateurs de processus

Un indicateur de processus mesure la mise en ceuvre d’une tache faisant partie de la séquence
de soins d’un patient. Lorsque cette tache est fondée sur une recommandation de bonnes
pratiques, I'indicateur permet alors d’évaluer la conformité de la réalisation de cette tache a la
recommandation. L'indicateur analyse la sécurité de la réalisation du processus, I'accessibilité,
la continuité, le respect des délais ou encore I'implication des professionnels et des services
dans les activités concernées.

En prenant I'exemple de I'asthme, maladie fréquemment étudiée dans ces études, on retrouve
trois articles qui citent des indicateurs de processus. Ceux-ci sont parfois trés spécifiques, par
exemple le taux d’utilisation de béta2-agoniste, ou le taux de possession d’un peak-flow(47).
D’autres sont plus généralistes comme le taux de possession d’un plan de traitement(47), ou le
nombre d’erreurs de prescriptions(41).

Les indicateurs de processus sont le plus souvent extrapolables a d’autres parcours de soins, et
moins spécifiques d’'une maladie, que les indicateurs de résultats. Par exemple, une autre étude
italienne de type interventionnelle avant/aprés cherchait a mesurer I'impact des différents
parcours de soins a un niveau hospitalier. Ces indicateurs étaient principalement hospitaliers,
mais trois pouvaient s’adapter aux soins primaires : le patient posséde une conduite a tenir en
cas d’urgence, une liste de référents joignables, et un schéma de son suivi programmé(48).
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Enfin, une étude canadienne s’intéressait surtout a I'amélioration des co(ts et |'efficience.
"article décrivait un parcours de soins des patients lombalgiques chroniques, mis en place au
Saskatchewan. L'objectif était une meilleure utilisation des ressources et une diminution des
colts. Les effets de ce parcours étaient régulierement évalués, a travers le délai pour chaque
étape et le nombre d’imageries effectuées(49).

3.4.3 Lesindicateurs de résultats

Un indicateur de résultats mesure directement, a I'issue d’un processus de soins, les bénéfices
ou les risques générés pour le patient en termes d’efficacité, de satisfaction, de sécurité et
d’efficience. Ce type d’indicateurs était le plus fréquemment retrouvé dans les études de cette
revue de littérature.

L'indicateur le plus souvent retrouvé était la mesure de la qualité de vie. Les études utilisaient
des échelles de qualité de vie non spécifiques de pathologies, par exemple le questionnaire EQ
5D 5L(31), utilisé dans une étude sur les douleurs oro-faciales. D’autres études évaluaient
également la qualité de vie non spécifique de pathologies(49), (50). Plusieurs études utilisaient
en revanche des indicateurs de qualité de vie spécifiques a certaines maladies, par exemple
I’évaluation de la qualité de vie en rapport a la toux chronique(51) ou la avec l'insuffisance
cardiaque(42).

"évaluation de la douleur faisait également souvent partie des indicateurs de résultats
recueillis. Une revue de littérature hollandaise sur le parcours de soins du patient avec une
douleur cancéreuse a utilisé I'évaluation de la douleur I'échelle Brief Pain Inventory(52), et que
une étude canadienne sur les lombalgies chroniques I'évaluation de la douleur par EVA(53).

La plupart des indicateurs de résultats étaient spécifiques d’une maladie. Plusieurs études dont
le theme était le diabéte avaient choisi comme indicateur de résultat la valeur de I’'hémoglobine
glyquée (54) (55)(56). Par exemple, une étude de cohorte israélienne s’intéressait au suivi du
diabete : des groupes de patients étaient comparés selon le systeme de santé dont ils
dépendaient et certains bénéficiaient de programme de soins pour la prise en charge du
diabete (éducation, parcours de soins, enregistrement dans une base de données). Apres 15
ans de suivi, de nombreux indicateurs s’amélioraient chez les patients de groupe intervention
en comparaison du bras de patients qui n’avait pas eu de programme de soins : taux de LDL
Cholestérol, taux d’HbA1c, nombre de mesures de la pression artérielle, recherche d’une micro-
albuminurie(55). Ces résultats ne pouvaient pas étre attribués a la seule mise en place d’un
parcours de soins, ce parcours d’intégrant a une intervention complexe.

Certaines études s’attachaient a montrer I'intérét de la coordination des soins. Un article néo-
zélandais qui s’intéressait a la mise en place d’un site internet dédié aux parcours de soins, sur
lequel les médecins pouvaient s’appuyer durant leur consultation. Des indicateurs témoignant
de la qualité de ces parcours de soins étaient décrits : le taux d’actes réalisés en urgences et le
taux d’actes programmeés réalisés (54). Une autre étude mesurait également la fréquentation
aux urgences, et de nombre d’hospitalisations(38), ainsi que le nombre de passages aux
urgences, le nombre d’hospitalisations(50).

Un article anglais discutait I'intérét des parcours de soins en santé dentaire. Plusieurs « Dental
Primary Care Trust » (groupement de cliniques dentaires de soins primaires) utilisaient un
parcours de soins, encore une fois stratifié selon le risque. Les auteurs estimaient I’évaluation
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d’un parcours trés complexe difficile a analyser simplement par des indicateurs de résultats.
Les résultats de cette étude retrouvaient des événements critiques dans le parcours de soins,
d’ordre général et transposable hors de soins dentaires : I'absence de prise en compte de
I'environnement social du patient et la difficulté de gestion des patients qui relevaient de
plusieurs parcours(57).

Cela nous amene donc a I'autre modalité d’évaluation des parcours de soins retrouvée dans la
littérature : les outils systématiques.

Ci-apres, un tableau récapitulatif exhaustif des différents indicateurs de qualité relevés dans ce
travail.
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3.5 Les outils systématiques d’évaluation des parcours de soins

3.5.1 Le care mapping
Utilisé également pour la création des parcours, trois articles décrivaient cet outil dans
I’évaluation des parcours, associé parfois a d’autres méthodes.

Une étude néo-zélandaise utilisait la méthode de process mapping pour évaluer un parcours
de soins palliatifs (dont la création était décrite dans un autre article). lls identifiaient par cette
méthode les « bottlenecks », qui sont littéralement des goulets d’étranglements, et
correspondent a des zones ou les ressources manquent, et les problemes se retrouvent
« entassés ». Par exemple ils décrivaient des variations dans les niveaux de connaissances et
d’expérience des médecins généralistes, et proposaient des sessions de formation et
d’éducation(70).

Un article anglais utilisait un modeéle d’analyse prospective des risques pour améliorer la qualité
des soins et la sécurité des patients dans un parcours de soins pour la bronchopneumopathie
chronique obstructive (BPCO). Un « care process mapping » était initialement réalisé suivi
d’entretiens semi dirigés avec les patients et les professionnels de santé. Une méthode Delphi
était utilisée pour faire ressortir les dangers potentiels, d’apres la cartographie des processus
et les entretiens qualitatifs(71).

Un article australien s’intéressait aux parcours de soins diagnostiques de différents cancers
pour identifier les facteurs associés a de meilleurs résultats. Les auteurs utilisaient pour cela
une méthode mixte, quantitative d’aprés une base de données, et qualitative d’aprés les
patients. Pour explorer les parcours ils utilisaient un outil : « model of patient pathways to
treatment ». Ce modele n’est pas voué a évaluer un parcours de soin codifié, mais plutot des
trajectoires de patient(72). En annexe B, ce modele est détaillé.

3.5.2 L'analyse économétrique

Un premier article anglais décrivait une méthode économétrique d’évaluation des soins et des
parcours, appelée Data Envelopment Analysis (DEA). Il s’agit d’'une méthode dérivée de
I'industrie. Ses principes sont les suivants : en calculant un score d’efficience, elle indique si
une organisation dispose d’'une marge d’amélioration ; en fixant des valeurs-cibles, elle indique
de combien les inputs doivent étre réduits et les outputs augmentés pour qu’une organisation
devienne efficiente ; en identifiant le type de rendements d’échelle, elle indique si une
organisation doit augmenter ou au contraire réduire sa taille pour minimiser son cot moyen
de production ; enidentifiant les pairs de référence, elle désigne les organisations qui disposent
des best practice a analyser. (73)

Un autre article anglais utilisait cette méthode pour évaluer un parcours de soins sur le diabete,
et notamment son efficience. Les inputs étaient constitués par les ressources nécessaires a la
production d’un traitement (consultations, examens biologiques...), et les outputs
correspondaient au traitement finalement « produit » le plus adapté. D’aprés les auteurs
I'efficience, correspondant au fait de délivrer un travail de qualité avec le minimum de
ressources utilisées, était facile a mesurer. En revanche I'efficacité, correspondant a la capacité
a atteindre les buts et les objectifs requis, était plus difficile a quantifier. Ils proposaient donc
I’évaluation de « I'appropriateness », correspondant au fait de délivrer des soins adaptés et au
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bon moment(74). L"évaluation conjointe des parcours de soins par des cliniciens et des
économistes était la principale perspective se dégageant de cet article.

Un article néerlandais s’intéressait lui a un programme de gestion des chutes des sujets agés,
en I"évaluant par 2 outils : le « process modeling » et le « disease management ». Ces deux
outils se composent de questions sur un programme de soins, et permettent de mettre en
évidence ses faiblesses(75).

3.5.3 Le concept de variance

Une autre revue anglaise s’intéressait a 'utilisation des parcours de soins par les infirmieres et
les sages-femmes. Concernant les impacts des parcours de soins, les auteurs concluaient a des
preuves de faible niveau et surtout contradictoires quant a leur efficacité.

La mesure de leur impact était tres subtile, complexe, et intimement liée a une dimension
sociale extrémement difficile a mesurer et a décrire. Finalement, ce qui semblait le plus
améliorer les soins et modifier les pratiques était le développement et la mise en place des
parcours. Ces périodes semblaient étre I'occasion pour des équipes pluriprofessionnelles de
discuter sur les parcours de soins, et de confronter différents points de vue.

Par ailleurs, il semblait difficile d’identifier des indicateurs de résultats comme indicateurs de
qualité d’un parcours de soins, car il existait une influence importante de I'environnement sur
ces résultats. Autrement dit, difficile de I'extrapoler dans une implantation différente.

De la méme maniére, il convenait de prendre en compte les besoins des patients vis-a-vis du
parcours, et de parfois s'en éloigner : c’est le concept de « variance », qui représente |'écart
entre la trajectoire théorique du patient et celle correspondant a ses besoins. Dans cette revue,
plusieurs données étaient discordantes quant aux modifications des réles et de hiérarchies
engendrés par les parcours de soins. Celles-ci étaient parfois bénéfiques pour mieux cadrer le
fonctionnement d’une équipe multidisciplinaire, mais parfois elles pouvaient aggraver des
tensions existantes(76).

Enfin, une thése anglaise décrivait les concepts inhérents a I'organisation et la coordination des
soins dans les Primary Care Trust. Ces trusts sont des structures gestionnaires dépendantes du
systeme de santé anglais associant, le cas échéant, des professionnels de santé et les patients,
avec lesquelles 'ensemble des médecins généralistes sont contractuellement liés. Ces Primary
Care Trusts constituent les échelons locaux du systeme de santé national. L'auteur discutait
notamment du concept sus-cité de variance, qui correspond a |'écart entre le parcours de soins
et la trajectoire du patient. A nouveau I'auteur décrivait I'importance de |'exploration de cette
variance, pour améliorer le parcours de soins(77).

3.5.4 Les autres outils

Une revue de littérature belge décrivait les outils d’audit de parcours de soins. Quinze outils
évaluant les caractéristiques, I'impact, et donnant une échelle de graduation de parcours
avaient été retrouvés. Le premier constat était le faible nombre d’outils existants. Parmi ces
outils, un seul relevait I'attention des auteurs car il était cours d’utilisation et de validation : il
s’agit de I'Integrated Care Pathway Appraisal Tool (ICPAT). Il semblait évaluer une bonne partie
des caractéristiques des parcours de soins décrites par les auteurs. Cependant, il évalue
principalement les parcours de soins écrits, et un peu moins leur fonctionnement, au travers
de 99 items(78). En annexe C, on trouve une adaptation de cet outil.
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Un article belge décrivait un outil nommé « care process self evaluation tool (CPSET) ». Il évalue
a travers cing notions clés (processus de coordination des soins, organisation centrée patient,
communication patient/famille, collaboration en soins primaires, processus de suivi de soins)
29 items(79). Un autre article de la méme équipe faisait référence a la création de cet outil(80).
Devant le manque d’outils disponibles, ce CPSET était proposé dans |'objectif d’évaluer
véritablement I'organisation des soins, et les processus.

La création de cet outil avait d’abord débuté par des focus group, entre les différentes parties
prenantes expérimentées dans I'organisation des soins. Une méthode décrite a part avait
regroupé les idées proposées par ces focus group, qui avaient ensuite été vérifiés par les
investigateurs de I’étude. Puis une méthode Delphi avait permis leur validation scientifique.
Cet outil avait ensuite été testé dans plusieurs hopitaux, pour différents parcours de soins, en
vue d’étre adapté aux besoins des professionnels et des patients. 29 items avaient été
sélectionnés, dans les 5 catégories précédemment décrites. La description de cet outil et des
29 items en anglais se trouvent en annexe D.

Un article anglais s’intéressait aux problemes de fonctionnement des équipes
multidisciplinaires dans le cadre de parcours de soins. Il décrivait parfois un fonctionnement
altéré du fait de probleme d’attitudes dans les équipes (jalousies, confusion sur le réle a jouer,
sensation de perte d’autonomie, sentiment de poste menacé, etc.). Il décrivait I'utilisation d’un
outil visant a améliorer le fonctionnement d’une équipe : le « Team Climate Inventory » (TCI).
Cette étude suivait un schéma interventionnel de type avant/apres. Le but était de voir si une
équipe fonctionnait mieux, apres la mise en place d’un parcours de soins multidisciplinaire, en
mesurant le TCI. Il apparalt que le score TCl ne s"améliorait pas significativement apres la mise
en place d’un parcours de soins au sein d’une équipe. Les auteurs suggéraient un délai
nécessaire avant qu’une équipe ne « roule », malgré les voies d’amélioration proposées par cet
outil(81).

Un article américain de 1993 décrivait un modele FOCUS-PDSA pour améliorer la mobilisation
des ressources au sein des parcours de soins. En effet les patients se plaignant de I'accessibilité
aux médecins généralistes, I'objectif de ce modele était d’améliorer les ressources. Le principe
était d’abord de trouver une opportunité d’amélioration (exemple : un manque de continuité).
Puis il fallait rassembler une équipe impliquée et compétente dans le domaine choisi (exemple :
un médecin, un médecin conseil, un médecin de santé publique, un pharmacien, un ingénieur
de santé publique...). Ensuite cette équipe réalisait une évaluation des résultats et des
processus en vigueur (exemple : mesure du nombre de consultations programmeées, en
urgence...). Il fallait ensuite comprendre les causes de ces variations (exemple : difficultés a
joindre le médecin) et sélectionner des voies d’amélioration (exemple : former la secrétaire a
gérer mieux le téléphone.)(82). Par la suite, il convenait de programmer ces voies
d’amélioration, les mesurer et compiler des données, analyser ces données pour adapter les
objectifs, et maintenir ce qui avait été amélioré.
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3.6 Les éléments facilitateurs et les barriéres des parcours de soins

Ces éléments sont relevés dans toutes les études de cette revue, et certaines enquétes
qualitatives s’attachent particulierement a les rechercher

3.6.1 La création

Les éléments qui facilitaient la création d’un parcours de soins étaient la sélection d’experts
compétents dans le domaine choisi, la présence de coordinateur de projet, la contribution des
patients, un réle prédéfini pour chacun, et la formalisation claire sur la forme d’un parcours de
soins (83). Le fait de baser le parcours de soins sur des recommandations facilement accessibles
facilitait son utilisation(39). Enfin, le fait d’impliquer des médecins et les professionnels
paramédicaux (notamment les infirmiéres) qui allaient utiliser ce parcours et qui étaient
directement concernés améliorait leur adhésion(40), (84), (85).

Un article anglais datant de 1998 évoquait la place des parcours de soins dans le systéme de
santé anglais. Les auteurs semblaient assez méfiants vis-a-vis des parcours de soins, alors peu
implantés. En effet, ils étaient percus comme des recettes de cuisine, appliqués a la médecine,
avec finalement un cloisonnement des différents problemes des patients, et une prise en
charge peu globale. lls identifiaient les situations ou les parcours semblaient pertinents :
lorsqu’il y avait un potentiel d’amélioration de pratiques, lorsque la prise en charge d’une
pathologie était déja bien établie, lorsqu’il y avait un besoin de rationaliser la littérature,
lorsqu’il v avait un intérét a une approche multidisciplinaire, lorsqu’il y avait un intérét a
diminuer les durées de séjour, ou lorsqu’il pouvait étre utilisé comme un service de support et
d’information pour les patients(86).

3.6.2 Lecontenu

Un article explorant la perception des médecins généraliste quant a un rapport de réunion de
concertation pluridisciplinaire montrait que le fait de décrire sur le rapport les effets
indésirables des chimiothérapies et les conduites a tenir semblait faciliter le parcours de
soins(87).

Par ailleurs ce qui semblait favoriser I'utilisation de ce parcours était la stratification des
patients selon leur niveau de risque(40), (49). On cite notamment une étude danoise qui
décrivait les pratiques et I'adhésion aux recommandations d’un parcours de soins de I'asthme
(60).

Le fait d’avoir des criteres d’inclusion trop rigides, et des cadres trop rigides semblait étre une
barriere a I'utilisation des parcours, les patients n’arrivant parfois pas a s’y positionner. La
présence d’un cadre temporel au parcours de soins pouvait étre anxiogéne, lorsqu’il n’était pas
respecté(88).

Le parcours devait étre visible, clair, bref, simple, facile d’acces, composé de sources valides, et
décrivant un probléme complexe(89), (90), (91).

3.6.3 Lesupport

Ce qui semblait faciliter Iutilisation du parcours de soins, était son support. Le format papier,
distribué aux patient, avec une formulation adaptée était un élément facilitateur(30) alors que
d’autre études prénaient un support numérique(90).

D’autre part, pour les parcours sur support papier, y retrouver les personnes ressources et
notamment les ressources locales semblaient apporter un intérét supplémentaire(29).
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3.6.4 L'organisation

La mise en place d’un support téléphonique pour les médecins et les patients favorisait
I"utilisation du parcours(92), (37).

L'utilisation était d’autant plus importante que le parcours était organisé de maniére locale(40),
et a une échelle de taille adaptée, pour préserver une certaine proximité(88).

Certains auteurs décrivaient le rble important a jouer pour les infirmiéres, en les
responsabilisant, en permettant la délégation de taches et en rendant les ressources plus
disponibles(85).

Etait évoquée également comme facilitatrice la mise en place d’infirmieres ou de médecins
référents(37),(90). On cite notamment une étude irlandaise sur I'épilepsie, qui pronait la mise
en place de médecins référents, au sein des parcours.

D’autres auteurs, évoquaient la création d’une unité de consultation, ou d’hospitalisation
dédiée(68).

Un des freins identifiés était la concurrence des intéréts professionnels des personnes
impliquées dans le parcours(83).

Une étude finlandaise s’intéressait a I'adhésion de médecins généralistes a un parcours de soin
des patients hypertendus. Les résultats montraient une meilleure adhésion dans des centres
de santé multidisciplinaires et lorsque les médecins avaient des patients attribués, avec un suivi
type médecin de famille(93).

Une étude qualitative s’intéressait au vécu des patients inclus dans un parcours de soins pour
le cancer colorectal. Les données étaient recueillies aupres des infirmieres, au travers de focus
groups. Les infirmieres déclaraient que les objectifs de récupération détaillés dans le parcours
apparaissaient a la fois comme une barriere s’ils n’étaient pas atteints, et a la fois comme
facilitateurs pour motiver les patients. Le fait de ne pas avoir les références littéraires utilisées
constituait également une barriere(84).

Un article canadien identifiait des barrieres notamment interprofessionnelles : le manque de
clarté sur le role de chacun, des intéréts concurrents, une vision différente(94).

3.6.5 La communication et la coordination

Plusieurs études s’attachaient a montrer I'importance de la communication entre les différents
intervenants, et avec le patient(39), (37), (90).

Une étude qualitative lilloise s’intéressait a la perception des médecins généralistes quant a
I’envoi d’un rapport de réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP) immédiatement apreés
celle-ci. Au travers d’entretiens semi-dirigés, les médecins généralistes déclaraient préférer un
contact direct (téléphonique notamment)(87), (95), (94).

Parmi les méthodes de coordination, plusieurs articles proposaient la mise en place de réunion
entre intervenants du parcours pour améliorer sa qualité et améliorer justement la
coordination(32). Un des parcours étudiés bénéficiait de réunions mensuelles pour discuter
des barrieres rencontrées, et proposer des voies d’amélioration.

Un article de la société cardiovasculaire canadienne décrivait un programme de soins pour la
fibrillation auriculaire, hospitalier et ambulatoire. Des voies d’amélioration étaient proposées,
notamment au travers de réunions entre sociétés savantes et « fournisseurs » de soins
primaires, pour permettre I'amélioration de la continuité des soins(96).

Une étude qualitative irlandaise, cherchant a faciliter les rapports entre soins primaires et
secondaires dans le parcours de soins de |'épilepsie, proposait d’utiliser les ressources
informatiques de communication pour améliorer celles-ci(90).
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3.6.6 Laformation

La formation des acteurs semblait indispensable, au préalable de la mise en place d’un parcours
ou durant son utilisation. Elle était destinée aux professionnels intervenants dans le
parcours(39), (90), (37).

Par exemple, un article américain décrivait I'utilisation d’un parcours de soins ambulatoire de
la maladie veineuse thromboembolique. Etait décrite la mise en place d’un centre de formation
pour les médecins souhaitant participer au parcours(92).

En effet, le manque de connaissance concernant une maladie pouvait étre une barriére a
I"utilisation d’un parcours, du fait d’'un manque de confiance(92), (90), (97).

3.6.7 L'éducation des patients

L’éducation des professionnels de santé et des patients apparaissait comme un élément
facilitateur, au préalable du parcours de soins et durant son utilisation(41).

Une étude qualitative cherchait a décrire les barrieres rencontrées dans des parcours de soins
de I'accident vasculaire cérébral. Les auteurs décrivaient des barrieres dans I'éducation des
patients (a appeler le SAMU dés les premiers symptémes)(97).

3.6.8 L'évaluation

Parmi les éléments facilitants I'évaluation du parcours, on relevait notamment la mise en place
d’une base de données patients(39), (91).

Un article anglais ancien traitait des barrieres et des facilitateurs aux parcours de soins,
identifiés dans la littérature. Une base de données (indicateurs) facile d’acces, et facile a
compléter, qui répertorie tous les variations, et procede a des ajustements apres évaluation,
semblait faciliter 'utilisation du parcours(91).

3.6.9 Les mesures incitatives

Plusieurs études faisaient état de compensations financiéres aux unités ou aux médecins
participants a la création, le fonctionnement, et I'amélioration des parcours de soins (55), (85),
(49), (90), (98).

Par ailleurs, la participation a des parcours de soins, leur mise en place et leur évaluation,
permettait le crédit d’unités de formation continue pour les médecins (46).

Ces mesures incitatives pouvaient également concerner le patient(41), avec la récompense
d’une sortie plus précoce, ou méme la prise en charge d’actes non remboursés.

Une thése décrivait le fonctionnement et |'utilisation d’un réseau de soin d’aide au sevrage du
tabac en Lorraine. Ce réseau pouvait s'apparenter a un parcours. Un des facteurs facilitants
identifié était la présence d’une convention entre les responsables du parcours et I'’Agence
Régionale de Santé (ARS), permettant la prise en charge de certains actes, habituellement non
remboursés, si ceux-ci étaient effectués dans le cadre de ce réseau(69).

3.6.10 Les nouvelles technologies de communication et d’information

Un article néo-zélandais s’intéressait a la mise en place d’un site internet dédié aux parcours
de soins, sur lequel les médecins pouvaient s’appuyer durant leur consultation. Les résultats
étaient plutdt concluants quant a son utilisation, et les médecins étaient globalement satisfaits
de ce site (54).

Un article américain décrivait un service internet via le site « connection to health » pour
améliorer la gestion des soins, et notamment des maladies chroniques(99). Cet outil permettait
aux patients et aux professionnels de santé I’évaluation, la surveillance, et la gestion de
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nombreuses maladies. Il consistait en une auto-évaluation par le patient, puis une évaluation
par le médecin, et enfin la délivrance de rapports et recommandations adaptées au patient et
selon les priorités du professionnel de santé (exemple : un patient qui s’évaluait et déclarait ne
pas avoir d’activité physique, ou un taux de cholestérol élevé, se voyait proposer par le site, et
éventuellement par le médecin, une discussion sur des regles hygiéno-diététiques a apporter).
Une étude qualitative anglaise explorait les relations entre hopital et médecine de soins
primaires, a travers des entretiens semi dirigés sur un modele de microsysteme (cela
correspond a la plus petite unité fonctionnelle qui fournit des soins de santé) : une voie
d’amélioration dans la communication retrouvée était [I'utilisation des technologies
d’information (courriels)(95).

3.6.11 Les ressources
Une autre étude qualitative, parisienne, cherchait a décrire les barrieres rencontrées dans des
parcours de patients atteints d’accident vasculaire cérébral, au travers d’entretiens semi-
dirigés avec différents professionnels de santé impliqués dans ces parcours. Etait cité le
manque de ressources (staff pluridisciplinaires rares, disponibilités de moyens de
transports)(97), (91).
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3.7 Les perspectives

3.7.1 Le case manager

Plusieurs études évoquaient le réle de « case manager », comme un élément du parcours de
soins, ou comme une perspective d’avenir.

Signifiant littéralement « gestionnaire de cas », ce terme désigne un professionnel de santé
dont le réle est la coordination et la gestion d’un patient. Il fait également référence a
I"'approche holistique que doit comporter la création d’un parcours de soins(100).

Un article américain de 1995 décrivait une étude interventionnelle type avant/apres de mise
en place d’un parcours de soins pour des patients hospitalisés pour une fibrillation auriculaire
(FA). Lindicateur mesuré était le taux de réadmission a 1 an. Celui-ci s’améliorait
significativement apres la mise en place du parcours. Le parcours s’appuyait sur des « case
manager », ici des infirmieres(59). En plus de la coordination elles dispensaient une part
d’éducation thérapeutique aux patients. Cette intervention complexe soulevait a nouveau la
question d’un biais a I'efficacité annoncée de la mise en place d’un parcours : cette efficacité
était-elle liée aux parcours ou a la partie d’éducation qu’ils comprenaient ?

Dans I"étude qualitative parisienne des barrieres rencontrées dans des parcours de soins de
I’AVC, les entretiens semi-dirigés avec les différents professionnels de santé impliqués dans ces
parcours ouvraient sur la perspective d’un coordinateur de parcours de soins, impliqué dans le
fonctionnement et 'amélioration de ceux-ci(97).

Un article australien décrivait les mesures proposées par les autorités locales pour favoriser les
parcours de soins en milieu rural. Il décrivait les différents personnels impliqués, avec
notamment le réle de superviseur clinique, apparenté au « case manager », ainsi que plusieurs
« medical education providers » ou agents d’éducation en santé(98).

Un article italien décrivait un essai randomisé sur I'effet d’un parcours de soins du patient
victime d’AVC, principalement hospitalier et avec différents indicateurs uniquement
hospitaliers. Cependant on y retrouvait la notion de case manager comme un indicateur de
coordination des soins, qui pouvait étre un kinésithérapeute, une infirmiére spécialisée ou un
ergothérapeute(101).

Un essai randomisé canadien décrivait I'impact d’'un « case manager » dans I'amélioration de
la prise en charge de [|‘ostéoporose (concernant le traitement et la réalisation
d’ostéodensitométrie) aprés une fracture de hanche. Au travers d’appels téléphoniques au
médecin traitant, de programmation de rendez-vous d’ostéodensitométrie, les patients étaient
plus souvent traités par biphosphonates, et bénéficiaient plus souvent d'une
ostéodensitométrie dans le bras intervention. Le role du « case manager » apparaissait donc
significativement intéressant(66).

Un essai randomisé multicentrique américain s’intéressait a la prescription d’antibiotiques dans
les maladies infectieuses fréquemment rencontrées en soins primaires (notamment oto-rhino-
laryngées). Un groupe intervention bénéficiait d’'un parcours de soin associé a du matériel
d’éducation pour les patients, ainsi qu’une personne ressource favorisant ['utilisation du
parcours « peer-champion ». Les résultats étaient meilleurs dans le groupe intervention (taux
de prescription d’antibiotiques, taux de prescription d’antibiotiques a large spectre). La
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question se posait quant a I'efficacité du parcours du soins en lui-méme, combiné a I’éducation
des patients, ou d’un biais lié a I’éducation seule(67).

3.7.2 Des parcours menés par d’autres professionnels que des médecins

3.7.2.1 Unréble d’éducation thérapeutique

Une étude interventionnelle étasunienne de type avant/aprés sur un parcours de soins pour la
fibrillation auriculaire (FA) mesurait le taux de réadmission a 1 an. Des infirmiéres avaient un
role d’éducation thérapeutique aux patients. Cette intervention complémentaire a la mise en
place du parcours rendait difficile la distinction de la part d’efficacité du parcours lui-méme
dans cette intervention(59).

3.7.2.2 Unrdle d’aiguillage

Une étude interventionnelle avant/apres s’intéressait a un service d’évaluation de troubles
musculo-squelettiques par des kinésithérapeutes praticiens. Ces kinésithérapeutes, formés au
triage, recevaient des patients adressés par leur médecin généraliste et les orientaient vers les
soins les plus appropriés. L'idée était de leur donner, en plus du réle thérapeutique, un réle
d’aiguilleur, dans I'objectif de réduire les consultations multiples, et donc le colt des soins(53).

De la méme maniere, une étude décrivait le role d’infirmieres « gatekeeper » souvent joué par
une infirmiere d’accueil formée, littéralement « garde-barriere »(102).

3.7.2.3 La notion d’empowerment

Un article anglais discutait de la notion « d’empowerment » des infirmieres au sein d’un
parcours de soins hospitalier, pour améliorer les transitions et la continuité des soins depuis un
service de soins intensifs. L'empowerment se définit comme le transfert de la prise de décision
au professionnel du niveau le plus bas possédant la compétence de prise de décision. Cela
permettait donc de responsabiliser et valoriser le réle de linfirmiére, tout en améliorant la
continuité des soins(103).

Un article américain décrivait le fonctionnement d’un programme pour I'asthme de |'enfant,
avec un role prépondérant donné aux infirmieres praticiennes qui étaient inclues dans ce
parcours de soins comme des intervenants réalisant des visites intermédiaires entre les visites
du suivi programmé(50).

Un article anglais décrivait les glissements de taches des spécialistes vers les médecins
généralistes. Cela semblait adapté aux patients qui recherchaient souvent une proximité et une
disponibilité plus importante. L'idée était cependant de ne pas perdre en efficacité et en
efficience. La notion de « soins partagés » était discutée (shared care) : elle consiste a relayer
le suivi par le médecin généraliste une fois celui-ci initié par le spécialiste, ou méme a laisser le
médecin généraliste réaliser le suivi et faire appel au spécialiste s’il est confronté a certains
point spécifiques du parcours. L'élément-clé au cours de ces soins partagés était une bonne
communication, avec comme piste d’amélioration I’échange d’information via les dossiers
partagés(104). Cela rejoignait le concept d’empowerment, non plus du médecin au
paramédical mais entre médecins de différentes spécialités et niveaux de recours.
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3.7.2.4 Leréle des pharmaciens

Un article s’intéressait aux pratiques liées aux maladies thromboemboliques et montrait
plusieurs inadéquations aux recommandations. Il proposait des éléments d’améliorations avec
notamment l'intégration de pharmaciens dans les parcours de soins. En effet des études
précédentes montraient I'amélioration de la qualité des soins et de |'efficience quand ceux-ci
étaient intégrés aux parcours de soins(105).

Un autre article prénait I'intégration des pharmaciens au sein des parcours : ils pourraient
améliorer le développement des parcours de soins en apportant leur avis sur la sélection de
traitement basés sur des preuves et en monitorant I'efficacité des traitements et leurs effets
secondaires(106).

3.7.3 L'exemple anglais des « Clinical Commissioning Groups »

Un article anglais décrivait le nouveau role de gestionnaire de réseau endossé par des médecins
généralistes au travers des Clinical Commissioning Groups (CCG). Ces groupes sont des
consortiums regroupant des médecins omnipraticiens et d’autres cliniciens et qui remplacent
les Primary Care Trust (PCT). Les PCT étaient des organismes responsables au niveau local du
financement et de |'organisation des soins, gérés par des administratifs. Une réforme de 2012
les a remplacés par des CCG, gérés par des médecins généralistes locaux devenant ainsi des
gestionnaires de réseau dont le réle est de permettre un exercice coordonné, efficient, et
centré sur le patient. Leur réle est également la gestion des connaissances (gestion des
formations, du partage de données, de la description des meilleures pratiques). Ils doivent
enfin assurer la stabilité et la cohérence du réseau vis-a-vis des retours de patients et des autres
pratiques a l'international(107).

3.7.4 La perception de la continuité

Un autre article s’intéressait a la perception de la continuité des soins par les patients, via une
revue de littérature. La continuité apparaissait comme un gage de confiance pour les patients.
Elle leur permettait d’avoir des interlocuteurs qui connaissaient leur environnement et leur
contexte de vie. Cela leur apparaissait comme facilitant une prise en charge adaptée et une
meilleure gestion des aspects émotionnels difficiles. Un exemple illustrait cela, avec les patients
qui retournaient voir leur médecin généraliste apres avoir vu le spécialiste, pour avoir leur avis.
Le fait d’étre informés leur donnait du pouvoir, et un sentiment de partenariat dans la prise en
charge(108).
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4 DISCUSSION

4.1 Résultat principal : les indicateurs de qualité

Notre recherche retrouvait finalement peu d’indicateurs de qualité des parcours de soins. Les
différents indicateurs ont été décrits selon s’ils étaient de structure, de processus ou de
résultats).

4.1.1 Lesindicateurs de résultats

Certains indicateurs de résultats étaient spécifiques a la condition du patient (par exemple le
taux de résolution de la toux a 6 semaines (51)) et d’autres aspécifiques (mesure de de la qualité
de vie via le questionnaire EQ 5D 5L(31)). La mesure de ces indicateurs ne semblait pas
permettre de distinguer I'impact du parcours de soins d’autres déterminants au sein d’une
intervention plus complexe. Les indicateurs de résultats semblaient en revanche facilement
compréhensibles pour les acteurs du parcours et pour les patient (109) et ont I'avantage de
mesurer les résultats et donc de juger de I'efficacité finale.

Cependant, ils sont plus faciles a lire et a comprendre par le public et par les professionnels et
permettent de mesurer I'impact réel des stratégies et procédures de soin(109).

Un article anglais discute de I'intérét des parcours de soins en soins dentaires. Plusieurs Dental
Primary Care Trust utilisent un parcours de soins, encore une fois stratifié selon le risque.

Les auteurs estiment I'évaluation d’un parcours trés complexe, et difficile a baser simplement
sur des indicateurs de résultats. Les problemes soulevés par ces parcours de soins n’y sont pas
spécifiques : pas de prise en compte de I'environnement social du patient, probleme des
patients qui relévent de plusieurs parcours(57).

4.1.2 Les indicateurs de processus

Les indicateurs de processus semblaient une évaluation plus fidéle de la globalité d'un
parcours, et plus facilement transposables a d’autres parcours : par exemple le délai diagnostic,
la délivrance d’une conduite a tenir face un événement ou le taux d’actes réalisés en urgences
en comparaison au taux d’actes programmeés(54),(65),(48).

lls sont peu dépendants des caractéristiques des patients accueillis et ils permettent de retenir
des actions d’amélioration et d’en mesurer I'impact : la non-conformité mesurée fournit en
général « directement » I'action correctrice. On mesure le taux de réalisation d’un processus,
qui constitue en soit une voie d’amélioration de la qualité des soins. Par exemple, le taux
d’Hbalc est un indicateur de résultat. Pour le faire varier, il convient de faire intervenir
différentes variables (traitement, surveillance...) par opposition a I'indicateur de processus (par
exemple le nombre d’Hbalc réalisées dans I’'année), qui va varier uniguement grace a l'action
correspondante.

Cependant, le lien entre le processus mesuré et les résultats sur la santé n’est pas toujours
démontré(110).

4.1.3 Des alternatives : les indicateurs composites et 'appropriateness

On note une approche qui semble étre un compromis entre les indicateurs de résultats et de
processus : I'utilisation d’indicateurs composites, ou scores agrégés(111). Un score agrégé est
une combinaison mathématique de plusieurs mesures qui sont en lien avec une ou plusieurs
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dimensions de la qualité des soins. Les scores agrégés vont dépendre essentiellement des poids
attachés aux indicateurs : les résultats seront trés sensibles au choix du schéma de pondération.
Il est donc nécessaire de disposer d’une méthode explicite et structurée de définition des poids
respectifs des éléments constitutifs du score (consensus ou modélisation statistique)(110).

Une autre étude avait pour objectif de décrire le suivi du patient diabétique, en partant de
I’'hypothese que les indicateurs de résultats isolés pouvaient surestimer la qualité réelle. Cette
étude ne décrivait pas de parcours de soins, mais la prise en charge globale du diabete. Elle a
donc été exclue initialement de notre revue systématique. Elle apportait cependant une notion
intéressante : son objectif était d’évaluer des indicateurs de résultats, non pas de maniere
isolée mais dans un processus de soins intégrés. L'équipe cherchait a mesurer si les soins
étaient adaptés au patient, et dans le temps. Etaient donc mesurés le taux de patients ayant
bénéficié d’une évaluation de leur niveau de risque, le taux d’adaptation du traitement si
nécessaire et enfin, I'existence d’une évaluation de la réponse a ce traitement. Un dernier
indicateur mesurait le respect des trois premiers. En fonction de ces indicateurs, d’autres
indicateurs de résultats en étaient pondérés : on mesurait par exemple le nombre d’HbAlc
adaptées réalisées dans I'année, en comparaison au nombre d’"HbAlc réalisées dans I'lannée.
Ces résultats (HbAlc, mesure de LDL-cholestérol, mesure d’albuminurie, calcul rapport
albuminurie/créatininurie) étaient statistiquement moins bons lorsqu’ils étaient mesurés non
pas de maniere isolée, mais lorsqu’ils étaient pondérés par leur taux « d’appropriateness »
(112). On traduit le concept « d’appropriateness » par la « justesse » des soins. En d’autres
termes, cette étude montrait que mesurer le nombre d’"HbAlc « brutes » dans une population,
ne témoignait pas d’une qualité de soins. En revanche, ce qui témoignait de la qualité des soins
était le nombre d’"HbAlc adaptées réalisées : c’est a dire celles qui avaient été réalisées au bon
moment, qui avaient été suivies d’'une modification de traitement, et d’une réévaluation
ensuite.

Cela nous amene a considérer un résultat « secondaire » de notre étude, celui des outils
globaux d’évaluation systématique des parcours de soins, qui sont probablement plus adaptés.
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4.2 Résultats secondaires

4.2.1 Les outils d’évaluation

Finalement ce sont des outils d’évaluation globale, plus universelle, qui présentent un réel
intérét, notamment dans l'optique d’une auto-évaluation, et par exemple par les
professionnels d’une maison de santé. Ces outils sont plutot ciblés sur I"évaluation de
I'organisation et du fonctionnement des parcours, plutdt que des résultats de soins.

La revue de littérature sur les outils propose I'utilisation de I'lCPAT, malheureusement non
accessible. Cet outil paralt adapté a I'évaluation d’un parcours au sein d’une petite structure,
notamment d’une maison de santé(78). Il est en cours de développement et de validation : on
ne retrouve pas de références récentes dans la littérature pour le moment.

Le CPSET est un autre outil semblant applicable pour les équipes de soins primaires
coordonnées, élaboré par des auteurs belges et néerlandais. C'est un outil spécialement congu
pour I'auto évaluation. Il a été validé et son utilisation récente a permis d’établir une table, avec
des valeurs seuils de qualité, pour les différents items(79). On ne retrouve pas cependant dans
la littérature d’autres articles que celui détaillant sa création, et celui permettant la création de
seuils.

Le Team Climate Inventory cherche a évaluer le fonctionnement d’un parcours de soins, au
sein d’une équipe, dans le but d’améliorer les relations et la fluidité de fonctionnement. Cet
outil semble présenter un intérét dans les milieux pluriprofessionnels. Il a bénéficié d’une
traduction en francais, par des Québécois, avec une méthode de validation. Il comporte 61
items, qui sont classés en quatre catégories : la vision de I'équipe, |'orientation des taches, la
sécurité de participation, et le support pour I'innovation. L'utilisation de cet outil s"étend a
d’autres champs que la médecine, car il reste tres généraliste. Néanmoins, il présente un
intérét dans les parcours de soins(113).

Un autre outil issu de ce travail semble applicable aux équipes de soins primaires : le modeéle
du FOCUS-PDSA. Ce modele largement connu et utilisé, mais une seule étude décrit son
utilisation dans les parcours de soins. Le PDCA est une représentation proposée par W. Edwards
Deming dans les années 50, exprimant le cycle de |'action efficace. C'est une méthode
séquentielle de conduite et d’amélioration de projet qui permet d’exécuter un travail (par
exemple un projet d’amélioration de la qualité) de maniére efficace et rationnelle. Elle
comprend 4 étapes : Plan : planifier les actions et les résultats attendus, Do : les mettre en
ceuvre, Check : vérifier et analyser les résultats et Act : prendre des mesures correctives si
besoin. Le PDCA peut étre utilisé a un niveau tres global comme la conception du projet
d’établissement, ou pour améliorer un processus, ou de facon tres ciblée, par exemple la
conduite d’une action d’amélioration(114).

Un dernier outil, que peu d’études ont utilisé, est celui de la « variance ». La méthode consiste
a analyser la trajectoire suivie par le patient et a la comparer a celle prévue par le parcours.
Une étude chinoise utilisait un modele d’analyse de variance pour un parcours de soins de
I'insuffisance cardiaque. L'article décrivait trois types d’écart au parcours : les activités
supplémentaires (ce que le patient a réalisé en plus du parcours), les activités absentes (ce qui
était prévu dans le parcours, mais que le patient n’a pas réalisé), et les contraintes (ce qui était
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prévu par le parcours, que le patient a réalisé avec réticence)(115). Cette approche
d’évaluation est centrée patient, et présente un intérét majeur, a notre sens.

Un outil économétrique, la DEA, semblait intéressant mais son appropriation par des
professionnels de santé de terrain semble difficile en raison du maniement de nombreux
concepts économiques avancés(73). On part du principe qu’il existe des indicateurs de
performance pour évaluer un systeme de soins, mais ceux ci ne s'intéressent qu’a une voire
deux dimensions du systeme. L’évaluation de la performance globale requiert une combinaison
des informations relatives aux différentes dimensions du systeme de de soins. En ce sens, deux
techniques ont principalement été utilisées, principalement la DEA, et dans une moindre
mesure I'analyse économétrique par régression. Elle permet notamment de voir si un mauvais
résultat sur un indicateur de performance, est lié a une mauvaise décision lors de la prise en
charge, ou si simplement il s’agit d’'un probleme d’organisation ou de recueil de données. En
d’autre termes, cet outil prend en charge toutes les dimensions d’un probléme, en évitant les
biais. Cet outil pourrait sembler adapté dans les parcours de soins, qui sont des interventions
assez complexes.

L'outil de care mapping était beaucoup utilisé dans les travaux retrouvés par notre étude.
L"utilisation de cet outil est peu détaillée, et finalement il semble difficile a utiliser notamment
dans le cadre de soins primaires, et des maisons de santé(70),(71),(72). Il s’agit d’un outil dérivé
de l'industrie. Le but de cet outil est de modéliser les relations entre les activités, les personnes,
et les ressources. Il constitue une alternative a I'audit simple, et considére toutes les étapes
d’un systeme de soins, comme un processus, avec un objectif. On peut le décrire comme une
photographie d’un systeme de soins a un instant t. Cela permet de décortiquer un processus,
et d’en extraire les influences historiques, environnementales, culturelles, et de les changer si
cela est approprié. Un des outils, le model of patient pathways to treatment semble plus
concret, et est schématisé en annexe B.

4.2.2 Les barriéres et facilitateurs des parcours de soins, les perspectives

Alors que la revue systématique cherchait a recueillir des indicateurs de qualité des parcours
de soins, une partie importante de nos résultats apportaient surtout des éléments facilitateurs
et freinateurs de la mise en place d’un parcours de soins. S’ils n’en permettent pas |'évaluation,
ces données apparaissent comme une aide a la création d’un parcours.

4.2.2.1 L’implication des usagers

D’une part, il parait indispensable d’impliquer les patients. Plusieurs articles décrivaient
d’ailleurs la création de parcours de soins, a partir de focus group de patients
notamment(43),(44).

4.2.2.2 [’approche bottom-up, 'empowerment et I'émergence de nouvelles fonctions

La notion commune a I'approche bottom-up et a 'empowerment est celle de I'implication des
professionnels de terrain. Une des études détaillant la création d’un parcours utilisait
I'approche « bottom-up »(116),(117). Il s’agit d'un pilotage participatif (ascendant) ou le fil
directeur de I'animation démarre des perceptions et initiatives de I'échelon le plus « bas » (au
sens hiérarchique) ou le plus « terrain » (au sens opérationnel) pour étre répercutées, déclinées
et prises en compte par les échelons supérieurs.
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L’'empowerment, détaillé au 3.7.2.3 permet d’optimiser les ressources, valoriser certains rdles,
et d’améliorer la délivrance des soins de maniere globale(50), (103), (104).

Au-dela de 'empowerment, notre revue a fait ressortir les Clinical Commissioning Groups en
Angleterre, ou les médecins sont les gestionnaires d’un réseau. Ce fonctionnement nouveau
élargit le champ de compétence du médecin et met en pratique la proposition ’'OMS : « Primary
Health Care : Now More Than Ever ». L'idée est de mettre I'accent, et donner du pouvoir aux
soins primaires(107).

Un autre métier émerge dans plusieurs études : le « case manager ». Ce réle clé de coordinateur
du parcours d’un patient est endossé selon les études par des infirmieres, kinésithérapeutes,
ou autre professions paramédicales(66),(59),(97),(98),(100),(101).

A l'origine, le case management est un modele d’intervention (clinique et organisationnel)
développé au Québec, aux Etats-Unis et en Grande-Bretagne. Il propose un cadre de référence
pour la prise en charge de patients souffrant de pathologies chroniques, notamment en
matiere de santé mentale.

La philosophie de base de I'approche de case management vise a favoriser, pour le patient, un
accompagnement global et progressif vers le rétablissement dans son cadre de vie ordinaire,
en collaboration constante avec ses proches et des intervenants et parties prenantes issus de
son environnement externe.

En France, il n’y a pas d’organisme national actif dans le domaine du case management, ce qui
a pour conséquence une diversité d’approches et de définitions en la matiére. Des initiatives 3
un niveau national comme le « plan Alzheimer (2008-2012) » ou encore le « plan Cancer (2009-
2013)» prévoient une multitude de mesures pour améliorer la prise en charge des personnes
atteintes de ces maladies. Ces mesures prévoient aussi, entres autres, la mise en place d’une
approche de case management.

Les professions intégrant une approche et/ou des pratiques de case management identifiées
en France sont :

- le coordinateur pour lI'encadrement des patients Alzheimer (mesure 5 du « plan
Alzheimer 2008- 2012 ») (infirmiers et assistants sociaux peuvent accéder a la formation
qualifiante)

- le coordinateur de santé en gériatrie ou « gestionnaire de cas » (formations proposées
par les universités Paris V et Bordeaux)

- Linfirmiere coordinatrice (pour les patients atteints d’un cancer, notamment dans le
cadre du « Plan Cancer 2009-2013 »).

Bien que les pratiques de case management soient trés variées d’un pays et/ou d’un projet a
un autre, les conclusions sur la valeur-ajoutée (économique, qualité des soins, satisfaction des
patients et des soignants, etc.) sont plutot positives méme si relativement peu d’études
empiriques peuvent étre citées a I'appui(118).

4.2.2.3 Une valorisation financiére pour les professionnels impliqués
Les compensations financieres proposées aux professionnels participant aux parcours
semblaient étre un élément facilitant dans plusieurs études(49),(55),(85),(90),(98).
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4.3 Forces et limites de notre travail

4.3.1 Objectif de recherche

Notre objectif était d’identifier I'ensemble des travaux de recherche ayant développé des
indicateurs de qualité des parcours de soins en soins primaires. Nous pensons avoir répondu a
cet objectif.

Nous avons mis en évidence le faible nombre de travaux existants, correspondant a cet objectif.
Par ailleurs nous avons essayé d’adopter un versant exploratoire et narratif, a travers la
littérature grise, qui permet d’ajouter quelques données aux résultats.

Une seule autre étude faisait une revue de littérature des indicateurs de qualité des parcours
de soins, mais celle-ci ne se limitait pas aux soins primaires, et date de 2012.

4.3.2 Type d'étude

Concernant le choix du type d’étude, celui-ci semblait adapté a priori, et il s’avere, une fois la
recherche réalisée, que peu d’études correspondent aux critéres recherchés. C'est d’ailleurs
souvent décrit dans les études : peu de travaux existent sur les méthodes d’évaluation des
parcours de soins(78). Une revue de la littérature récente recherchait tous les outils existants
pour évaluer les parcours de soins et finalement seul un outil est validé.

A posteriori, il parait intéressant d’envisager une recherche similaire, plutot exploratoire, sous
une forme qualitative, avec utilisation de focus group, dans le but de faire émerger des idées
sur les critéres qualité d’un parcours de soins.

4.3.3 Méthode de recherche

4.3.3.1 Les bases de données

En sus de Medline et des moteurs de littérature grise, une recherche complémentaire sur
Embase n’a pas été jugée utile. Cette base de données est plutot européenne et axée sur la
toxicologie et la pharmacologie. Notre accés y était également limité.

La recherche documentaire a concerné les articles publiés de 1993 & 2015, ce qui est une
période relativement longue. En contrepartie, une période aussi longue expose a l'inconvénient
de sélectionner des études effectuées dans des contextes socio-professionnels ayant
significativement évolué, ce qui peut introduire une certaine hétérogénéité et nuire a la
transférabilité des résultats

4.3.3.2 Le choix des mots clés

Les mots clés choisis pour I'équation ont pu entrainer un biais de sélection. D’une part les mots
clés utilisés étaient uniquement ceux de la terminologie MeSH, dans une optique de rigueur.
Cependant, quelques articles utilisant d’autres mots clés ont pu ne pas étre inclus (par exemple
certaines des références secondaires, « quality improvement »(119)).

Nous avions dans un premier temps envisagé une équation différente. Celle-ci comportait
simplement la notion de « parcours de soins », et celle « d’indicateurs de qualité des soins ».
On recueillait alors environ 1400 articles sur Medline, ce qui nous paraissait révéler une
équation peu spécifique.

Le choix des mots clés se discute. La notion de parcours de soins paraft indispensable, tout
comme la notion d’évaluation de la qualité des soins (au travers des différents mots-clés). Nous
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avions fait le choix de rajouter la notion de soins primaires, pour resserrer notre champ de
recherche, et avoir des résultats exploitables par des équipes de soins primaires. Cependant,
notre revue a retrouvé plusieurs articles qui ne font pas vraiment référence aux soins primaires.
On retrouve également dans les références secondaires, certains articles qui font référence aux
soins primaires, et qui n’avaient pas été identifiés par I'’équation initiale.

Nous avions initialement utilisé uniquement le mot clé « indicateurs de la qualité de soins », et
avons ensuite rajouté tous les mots clés faisant référence a I'évaluation de la qualité des soins
de maniere générale. Cela a permis d’obtenir un plus grand nombre de résultats.

4.3.3.3 L’accessibilité des articles

73 articles, sélectionnés pour une lecture compléte, n’étaient pas accessibles gratuitement.
Nous avons d’abord essayé de les rechercher sur Google, en acces direct. Cela a permis
d’inclure un certain nombre d’articles. En cas d’échec de cette voie, les auteurs étaient
contactés par courriel lorsqu’il existait une adresse indiquée. Bon nombre d’entre eux n’ont
pas répondu, ou avaient une adresse qui n’était plus fonctionnelle.

Les ressources proposées par la faculté, au travers d’abonnement a un certain nombre de
revues, ont permis d’inclure quelques articles supplémentaires.

Ce recueil partiel des textes intégraux des références identifiées constitue donc un deuxieme
biais de sélection. Il conviendrait d’approfondir ce travail a I'aide de meilleurs appuis afin
d’accéder a tous les articles.

Les publications recensées sont trés majoritairement écrites en langue anglaise, ce qui a pour
conséquence une surreprésentation des travaux d’origine anglo-saxonne et notamment anglo-
américains.

4.3.3.4 [’objectif narratif

Certains articles ne correspondaient pas totalement a nos criteres de recherches (par exemple,
ne concernaient pas les soins primaires, ou ne présentaient pas d’indicateurs de qualité), mais
présentaient une idée ou un concept pertinent vis-a-vis de notre travail. Nous avons fait le choix
de ne pas les exclure, compte tenu du peu d’articles existants sur le sujet, et toujours dans un
but narratif et exploratoire.

4.3.4 Que penser des résultats ?

Sans rentrer dans les détails de nos résultats exposés plus hauts, notre travail apporte déja un
premier constat : peu d’indicateurs de qualité existent quant aux parcours de soins.

Cela s’explique par la complexité des parcours, et leur difficulté d’évaluation par des indicateurs
isolés, qu’ils soient de processus, ou de résultats.

Nous avons mis en évidence l'intérét d’évaluations plutot systématiques et globales, par le biais
d’indicateurs agrégés, ou méme au mieux d’outils, dont certains sont en attente de
développement.

Nous ouvrons ainsi une nouvelle perspective de recherche sur les outils cités plus hauts, et
notamment la recherche sur leur utilisation.

Par ailleurs, une partie importante de nos résultats secondaires concerne les barrieres, les
facilitateurs, et les perspectives d’amélioration des parcours de soins. Nous avons donc réalisé
une sorte de guide d’aide a la création, et I'utilisation des parcours.
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Concernant les facteurs de confusion, le fait d’avoir de nombreux articles accessibles, occulte
certainement une partie des données. Une autre recherche plus approfondie, avec des moyens
plus importants, pourrait partir de notre travail, et le compléter avec ces données manquantes.

4.3.5 Les travaux similaires au nbtre
Finalement, tres peu d’études réalisent un travail similaire au notre (moins de 5). En ce sens,
notre travail comporte une part importante d’originalité.

Une seule étude réalise une revue systématique de la littérature, en 2004, pour déterminer si
les parcours de soins ont un effet sur 'amélioration de la qualité de soins. lls relevent ainsi
toute forme d’évaluation ou d’indicateurs concernant les parcours de soins. Les articles inclus
sont compris dans la période 2000-2002. Ce qui est une période relativement restreinte. lls
concluent a l'efficacité au niveau macroscopique des parcours de soins, mais relevent une
certain nombre d’effets négatifs également(120). lls soulevent un point intéressant : le
probleme de la terminologie du mot « parcours de soins ». Ils utilisent plusieurs synonymes
(similaires a ceux de notre étude), et retrouvent finalement un certain nombre d’articles qui
font référence a des voies de signalisation biomoléculaires, et qui sont hors sujet. Certains
articles sont référencés différemment : par exemple sous le concept de soins intégrés.

D’autre part, la plupart des themes abordés dans leur revue de littérature concerne la chirurgie.
Nous avons choisi de nous intéressé aux soins primaires, qui sont plus pauvre en terme
d’évaluation de parcours de soins.

Cette étude réalise une classification des indicateurs de qualité selon « un compas » proposé
dans une autre étude belge(121) : ils différencient des indicateurs cliniques, de service,
d’équipe, de processus, et financiers.

On trouve en annexe E, un tableau récapitulatif des principaux indicateurs retrouvés.

Plusieurs études effectuent des méta-analyses sur |'efficacité et I'efficience des parcours de
soins, et les résultats sont pauvres. En effet, la plupart des études incluses (comme dans notre
travail) sont de type avant/apres, et ont une faible puissance méthodologique (91),(122),(120).

Malgré toutes ces incertitudes, les parcours de soins ont été largement utilisés dans le monde.
En tenant compte de la majorité des publications, ou les parcours de soins sont comparés aux
soins classiques, il existe une tendance globale a la réduction des durées de séjour, de co(ts,
du taux de complications, et de réadmission. D’autre part les parcours de soins semblent
améliorer la qualité de vie, la satisfaction, et le statut fonctionnel des patients(123),(124).
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5 CONCLUSION

Cette revue systématique de la littérature montre le peu d’indicateurs de qualité existants pour
évaluer les parcours de soins. On I'explique en partie du fait de la complexité de ces
interventions, et de la difficulté de les évaluer. Il paralt plus pertinent d’utiliser des outils plus
globaux, pour juger de leur fonctionnement.

Pour autant la preuve de I'efficacité des parcours de soins reste discutable. Les effets obtenus
sont-ils plutdt liés au fait de réunions multidisciplinaires, et de réflexions d’amélioration de
prise en charge, qu’aux parcours de soins en eux-mémes ?

Malgré toutes ces incertitudes, les parcours de soins ont été largement utilisés dans le monde.
En tenant compte de la majorité des publications, ou les parcours de soins sont comparés aux
soins classiques, il existe une tendance globale a la réduction des durées de séjour, de codts,
du taux de complications, et de réadmission. D’autre part les parcours de soins semblent
améliorer la qualité de vie, la satisfaction, et le statut fonctionnel des patients.

D’autres travaux pourraient compléter celui-ci, en évaluant d’une part les outils recensés, et en
les utilisant de maniere pratique, notamment au sein de parcours de soins, dans le cadre des
maisons de santé.
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7 ANNEXES

A- Equation de recherche utilisée sur PubMed

(((("critical pathways"[MH] OR ("critical pathways"[TW] OR "paths, critical"[TW] OR "clinical path"[TW]
OR "path, critical"'[TW] OR "path, clinical"[TW] OR "critical paths"[TW] OR "clinical paths"[TW] OR
"pathway, critical"[TW] OR "pathway, clinical"[TW] OR "critical path"[TW] OR "critical pathway"[TW] OR
"clinical pathways"[TW] OR “clinical pathway"[TW] OR "pathways, critical"[TW] OR "pathways,
clinical"[TW] OR "paths, clinical"[TW])))) AND (((("primary health care"[MH] OR ("primary health
care"[TW] OR "healthcare, primary"[TW] OR "care, primary"[TW] OR "primary care"[TW] OR "primary
healthcare"[TW] OR "care, primary health"[TW] OR "health care, primary"[TW]))) OR ("general
practice"[MH] OR ("general practice"[TW] OR "practice, general"[TW]))) OR ("family practice"[MH] OR
("family practice"[TW] OR ‘"practices, family"[TW] OR "family practices"[TW] OR "practices,
general"'[TW] OR "general practices"[TW] OR "practice, family"[TW] OR "Family practice (qualifier
value)"[TW] OR "Family medicine"[TW])))) AND (((((((("quality assurance, health care"[MH] OR ("quality
assurance, health care"[TW] OR "healthcare quality assurance"[TW] OR "assessments, healthcare
quality"[TW] OR "quality assurance, healthcare"[TW] OR "assurance, healthcare quality"[TW] OR
"quality assurances, healthcare"[TW] OR "healthcare quality assessments"[TW] OR "healthcare quality
assurances"[TW] OR "health care quality assessment"[TW] OR "quality assessment, healthcare"[TW]
OR "quality assessment, health care"[TW] OR "quality assessments, healthcare"[TW] OR "health care
quality assurance"[TW] OR "assurances, healthcare quality"[TW] OR "assessment, healthcare
quality"[TW] OR "healthcare quality assessment"[TW] OR "quality assurance"[TW]))) OR ("quality
indicators, health care"[MH] OR ("quality indicators, health care"[TW] OR "quality indicator"[TW] OR
"indicator, quality"[TW] OR "quality indicators"[TW] OR "indicators, quality"[TW] OR "indicators,
healthcare quality"[TW] OR "quality indicator, healthcare"[TW] OR "healthcare quality indicators"[TW]
OR "healthcare quality indicator"[TW] OR "indicator, healthcare quality"[TW] OR "quality indicators,
healthcare"[TW]))) OR ("standard of care"[MH] OR ("standard of care"[TW] OR "care standards"[TW]
OR "care standard"[TW] OR "standards of care"[TW]))) OR ("patient outcome assessment"[MH] OR
("patient outcome assessment"[TW] OR "assessment, patient outcomes"[TW] OR "assessments,
patient outcome"[TW] OR "outcome assessments, patient"[TW] OR "outcome assessment, patient"[TW]
OR "patient centered outcomes research"[TW] OR "Patient-Centered outcomes research"[TW] OR
"outcomes assessments, patient"[TW] OR "patient outcomes assessment"[TW] OR "research, Patient-
Centered outcomes"[TW] OR T"assessment, patient outcome"[TW] OR "patient outcome
assessments"[TW]))) OR ("outcome assessment (health care)"[MH] OR ("outcome assessment (health
care)'[TW] OR "outcomes research"'[TW] OR "outcomes assessments"[TW] OR "outcomes
assessment, patient"[TW] OR "research, outcomes"[TW] OR "outcome measure"[TW] OR "outcome
studies"[TW] OR "patient outcomes assessments"[TW] OR "outcomes assessment"[TW] OR
"assessments, outcome (health care)"[TW] OR "studies, outcome"[TW] OR "assessments, patient
outcomes"[TW] OR "outcome assessments (health care)"[TW] OR "assessments, outcomes"[TW] OR
"assessment, outcome (health care)"[TW] OR "outcome study"[TW] OR "measures, outcome"[TW] OR
"outcome measures"[TW] OR "study, outcome"[TW] OR "assessment, outcomes"[TW] OR "measure,
outcome"[TW]))) OR ("process assessment (health care)"[MH] OR ("process assessment (health
care)"[TW] OR "process measures"[TW] OR "assessments, process"[TW] OR "process measure"[TW]
OR "assessments, process (health care)'[TW] OR "process assessments (health care)'[TW] OR
"measure, process"[TW] OR "process assessments"[TW] OR "assessment, process"[TW] OR
"assessment, process (health care)'[TW] OR "measures, process"[TW] OR "process
assessment"[TW]))) OR ("outcome and process assessment (health care)'[MH] OR ("outcome and
process assessment (health care)"[TW] OR "outcome and process assessment"[TW])))
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B- Détail du « model of patient pathways to treatment »

Events

Perceives
Detection reason to First Sl ol
of bodily discuss consultation Diagnosis 1 1 “m
change(s) symptom with HCP el
with HCP

Emery JD, Walter FM, Gray V, Sinclair C, Howting D, Bulsara M, et al. Diagnosing cancer
in the bush: a mixed methods study of GP and specialist diagnostic intervals in rural Western
Australia. Fam Pract. oct 2013,;30(5):541-50.
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C- Adaptation de I'outil ICPAT

Integrated Clinical Pathway Checklist*

L Content / Structure of ICP
QO  Have identified start and finish pointsl
Q Reflect a patient’s journey (i.e. moving along a continuum of days/weeks/months/stages/objectives/programs)
Q  Reflect 24-hour continuous care/treatment (where appropriate)
O  Form the record of care for an individual patient
Q Allow documentation to be individualized to meet the patient’s needs
O Outline the anticipated process of care/treatment

1l ICP Documentation
Q |dentify the relevant patients in the title of the ICP (e.g., ICP for Laparoscopic Cholecystectomy)
O Indicate the circumstances when a patient should come off or should not be put on (exclusion criteria)
Q Meet local/national minimum standards for documentation (e.g. institution standards if exist)
Q Include a reminder that says professional judgment must be applied while taking into account the patient’s wishes & needs (i.e., the
ICP is not a tramline and can be varied)
Q Reference the evidence on which the content is based
Q Include the date of development of the document on the ICP
O Include space for the identification of the individual patient on each page

[[8 The Development Process

Record decisions made concerning the content of the ICP

Record description/list staff involved in the development of the ICP

Conduct a literature search to gather the evidence base for the clinical content of the ICP
Record the rationale for including and excluding pieces of evidence/guidelines

Pilot test the ICP and audit the ICP documentation after the pilot

Consider clinical risk as part of the content of the ICP

Consider training, education, and competency of staff as part of the content of the ICP
Involve patient and/or their family members in the development of the ICP (by using focus
groups/questionnaires/complaints/patient diaries, etc.)

CCCCOOOO

o

Take into account patients’ and family members’ multicultural needs

Iv. The Implementation Process

Establish an on-going training program for the staff

Identify resources (individuals/time) to undertake the training on how to use the ICP

Establish a system to feedback the variations of the ICP to the staff and patients/family members
Agree on the location where the ICP documentation will be stored once finished

Assess the risks involved in an ICP development before commencement

Name an individual responsible for maintaining the ICP

Provide training to staff when a change to the ICP content is made

Provide regular training for new staff that will be using the ICP

Set a review date of one year or less

Get endorsement for the ICP development from the Trust Board/Clinical Governance Committee

OCcCcCOCOOCOCOOO

Questions:
Q  Within the organization, is there a plan specifically for ICP development?
Q  Are ICPs evident in the organization’s Clinical Governance Strategy?

*This checklist is adapted from The Integrated Care Pathways Appraisal Tool (1.C.PAT)?, which provides a series of questions to ensure that the tool developed is an
ICP, that the mechanism used to develop the ICP is robust, and that the ICP documentation meets at least the minimum legal requirements for clinical
documentation. I.C.PAT uses the term "service user” where we have used the terms “patient” and "patient and/or family members.”

"Whittle C, McDonald PS, Dunn L, de Luc K. Developing the integrated care pathways appraisal tool (ICPAT): a pilot study. 4 ntegr Care Pathways 2004; 8:77-81.
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D- Détail de I'outil CPSET

Moni- Com-
Coordi- | Patient Colla-
toring munica-
nation focus- ) boration
and tion ]
CPSET five- factor and 29-item factor model of the |ed with
follow- . with .
care organi- primary
up of . patient
ess | satoin care.
care proe and
process family
When (re)designing the care process gqualit
gning p quality 0723

indicators are formulated.

Whether the care provided is tailored to the
patient's needs is systematically | 0.718

monitored/followed up.

Within the care process patient satisfaction is 0712
monitored/followed up systematically. ’

The goals of the care process are described
0.711
explicitly.

Within the care process monitoring/follow-up is
performed to verify whether planned activities | 0.707

are actually performed.
Outcomes are systematically
0.704
monitored/followed up.
Variances can be monitored within the care
0.700

process.
Within the care process risks of complications 0598
are monitored / followed up systematically.
The progress in the care process is continuously 0.684
monitored/followed up and adjusted.
Agreements are observed. 0.640
All team members are familiar with the various

0.623
steps in the care process
There is an optimum timing of activities within 0612
the care process.
Concrete agreements are made within the care

0.592
process.
Team members consider themselves to be

0541

engaged in the organisation of the care process.
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open, straightforward) information regarding 0513
their health.

Discharge is communicated in a timely manner
to the patient and family so that they can take 0.464

necessary measures.

A patient focused vision exists within the
L 0.896
organisation.

Quality of care is the priority within the 0626
organisation. '

The care process coordinator has a patient
0.608
focused vision.

Patient communication is considered to be 050
important within the organisation.

The organisational structure is patient focused. 0.566

There is a clear vision of policy regarding care 0322
throughout the entire hospital

Within the care process time is explicitly 0851
provided to listen to the patient and his family.

Time is explicitly scheduled within the care
process for communications between healthcare 0.749

professional and patient.

Within the care process there is provision for
0.658
sufficient time to provide information.

The patient is explicitly asked for his consent o5
with regard to the proposed care.

Primary care is considered by the hospital to be 0.796
an equal partner. )

Good cooperation exists between the hospital 0.720
and primary care. )

In complex care situations consultation takes

place between the physician/surgeon and general 0.479
practitioner.

Vanhaecht K, De Witte K, Depreitere R, Van Zelm R, De Bleser L, Proost K, et al.
Development and validation of a care process self-evaluation tool. Health Serv Manag Res
Off J Assoc Univ Programs Health Adm HSMC AUPHA. aout 2007;20(3):189 -202.
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E- Tableau récapitulatif des différents indicateurs retrouvés dans un travail
similaire au notre.

Clinical Pathway Compass

Clinical indicators | -number of readmissions: 24%

-number of complications: 20,5%

-mortality: 13%

-number of admissions or length of stay on I.C.: 9%
-number of prevented admissions: 8,5%

-relapse without readmission: 4%

Service indicators | -influence on patient satisfaction: 18,5%

Process indicators | -analysis of deviations: 14%

-number of clinical examinations (labs, radiology): 14%
-analysis of process flow, time schedules: 13,5%
-completeness and quality of documentation: 10%
-influence on goal setting, prioritizing and planning: 7,5%
-influence on process transparency, overview and clearness:
7%

Team indicators -influence on team communication: 12%

-influence on team satisfaction: 8,5%

-influence on education, knowledge and competence: 6,5%
-influence on autonomy of physician and nursing personnel:
5,5%

-influence on understanding, recognition and appreciation of
roles, self-confidence: 3%

Financial -influence on length of stay: 54,5%
indicators -influence on costs: 38%
-influence on consumption of material resources:
9,5%

-influence on amount of labour: 8%

Herck PV, Vanhaecht K, Sermeus W. Effects of Clinical Pathways: Do They Work? J Integr
Pathw. 1 déc 2004,8(3):95-105.
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SUMMARY

Introduction

Given the fact of the evolution of epidemiology (aging population, increasement of chronic
disease), practices (increasement of community health centers), and healthcare needs, it is
important to focus on primary care efficiency. Critical pathways seem to be an interesting tool
to improve healthcare quality. The aim of this paper was to review critical pathways quality
indicators.

Methodes

A systematic review was performed in Medline database, and in grey literature (Open Grey,
Ovid). Secondary references from these databases were also included. The research equation
was based on these three concepts : primary care, critical pathways, and healthcare quality
assessment. Unavalaible articles, or those who did not meet the research field were excluded.

Results

85 articles were included in this paper. 24 were describing interventionals study (before/after,
cohort, randomised trial), and were presenting quality indicators of structure, process or
outcome. 9 articles were describing systematic tools, to assess critical pathways in a more
complex way (care mapping, econometric analysis, specific tools). 12 articles were describing
developpment and creation of critical pathways, with different procedures (process mapping,
consensus methods, littérature review, qualitative studies). 16 articles were descriptive studies,
or formative assessment, or qualitative studies, were explaining facilitators or barriers from
critical pathways. Others studies were focusing on prospects for improvement (care mapping
utilisation, involvement of others health care professionals).

Discussion

The paper shows the lack of existing critical pathways quality indicators. Results may have been
limited by the avalaibility of some articles. Using quality indicators in an isolate way may be less
interesting than using complex and global tools. Involvment of others healthcare professionals,
and care manager using appears to be improvements ways. Given the fact of this poor
litterature, consensus work and research-action works should be led in France.

Keywords : critical pathways, primary care, general practice, healthcare quality assessment,
littérature review.
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RESUME

Introduction

Dans un contexte d’évolution épidémiologique, d’évolution des pratiques, et d’évolution des
besoins en santé, il est important de développer les soins primaires et rechercher leur
efficience. Pour favoriser 'amélioration de leur qualité, les parcours de soins centrés sur le
patient semblent étre un outil intéressant. L'objectif de ce travail était de rechercher les
indicateurs de qualité des parcours de soins ayant été publiés a ce jour.

Matériels et méthodes

Une revue systématique de la littérature a été menée dans la base de donnée Medline, la
littérature grise via OpenGrey et Ovid, ainsi que parmi les références secondaires retrouvées
dans ces trois bases de données. L’équation de recherche s’appuyait sur les concepts de soins
primaires, parcours de soins, et évaluation de la qualité des soins. Les articles non disponibles
ou hors champ aprés lecture de I'abstract ou de I'article étaient exclus.

Résultats

85 articles ont été retenus pour ce travail. 24 articles décrivaient des études de type
interventionnelles (avant-aprés), de cohorte, ou essais randomisés, et présentaient des
indicateurs de qualité, de structure, de processus ou de résultats. 9 articles décrivaient des
outils systématiques d’évaluation plus complexes (care mapping, analyse économétrique ou
outils spécifiques). 12 articles décrivaient les méthodes de création d’un parcours de soins
(process-mapping, méthodes de consensus, revue de littérature, ou approche qualitative
centrée patient). 16 articles étaient des enquétes descriptives ou enquéte de pratiques, et
identifiaient avec 8 études qualitatives, des éléments facilitateurs ou barrieres aux parcours de
soins. D’autres études évoquaient des perspectives d’amélioration des parcours de soins
(utilisation du case manager, et implication d’autres professionnels de santé).

Discussion

Ce travail montre le peu d’indicateurs des parcours de soins existants. Les résultats de cette
revue peuvent étre limités par l'inaccessibilité de certains articles. L‘utilisation isolée
d’indicateur de qualité des parcours de soins primaires semble moins adaptée que I'utilisation
d’outils plus complexes et globaux. L'implication d’autres professionnels de santé, semble étre
une voie d’amélioration, ainsi que le concept de care mapping. Devant cette littérature peu
fournie, des travaux de consensus et de recherche-action pourront étre menés en France en
ce sens.

Mots clés : parcours de soins, soins primaires, médecine générale, évaluation de la qualité des
soins, indicateurs de qualité, revue de littérature.



