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Une i.nitiative jnternatiqnale recugille o
la voix collective du milieu des soins primaires

L'initiative PaRIS sur les enquétes des indicateurs
déclarés par les patients comporte un volet canadien
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et la fragilit¢ de notre systéme de soins de santé¢,

et a mis en évidence le rble essentiel que jouent
les fournisseurs de soins primaires dans la santé et le
bien-étre des personnes, des familles et des collectivités.
Toute réforme des soins de santé entreprise pour régler
ces problémes devrait se fonder sur des données pro-
bantes. Cependant, au Canada et dans le monde entier,
les données présentent des lacunes qui, si elles étaient
comblées, pourraient s’attaquer a des enjeux cruciaux
qui permettraient de comprendre les forces et les fai-
blesses de la prestation des soins primaires dans diffé-
rents systémes, en particulier du point de vue du patient.
En effet, le Canada ne dispose pas d'un systéme d'infor-
mation exhaustif sur ces soins, que ce soit a I'échelle du
pays ou a celle des provinces et des territoires. Le ren-
dement des soins primaires est surtout étudié a l'aide
de données administratives provinciales, de données
internationales provenant d’enquétes sur les politiques
publiques' ou de données agrégées fournies par 1'Asso-
ciation médicale canadienne?.

Les enquétes du Fonds du Commonwealth réalisées
dans des pays industrialisés aupres de patients et de cli-
niciens sont souvent citées pour décrire les soins pri-
maires au Canada'?*“. Reposant sur des échantillons de
1000 patients ou cliniciens par pays, elles montrent que,
par rapport aux pays de comparaison, le classement du
Canada n'’est pas tres reluisant au chapitre de la prestation
des soins primaires. Par exemple, lors d'une enquéte du
Fonds du Commonwealth datant de 2022 et portant sur 10
pays, le Canada est arrivé au 8¢ rang (et sous la moyenne
du Commonwealth) pour ce qui est de I'utilisation, par les
médecins de premiére lighe, du personnel de leur cabinet,
comme les infirmiéres, pour surveiller et gérer les soins
aux patients atteints de maladies chroniques qui néces-
sitent un suivi régulier®. Ces résultats décevants ont aidé
a inscrire les soins primaires a l'ordre du jour des poli-
tiques au Canada®. Cependant, les enquétes du Fonds du
Commonwealth comportent des limites. Notamment, la
petite taille de leurs échantillons et leur incapacité a éta-
blir des liens entre les caractéristiques des fournisseurs ou
des organismes et I'expérience des patients ne permettent
pas une analyse significative au niveau régional, 1a ou,
souvent, les décisions stratégiques sont prises et les amé-
liorations sont apportées a la pratique.

I a pandémie de COVID-19 a fait ressortir les lacunes

L'initiative PaRIS sur les enquétes

des indicateurs déclarés par les patients

Une occasion de produire de meilleures données pro-
bantes sur les soins primaires a découlé de la réunion
de janvier 2017 des ministres de la Santé de I'Orga-
nisation de coopération et de développement écono-
miques (OCDE). Un consortium international d’experts
a alors recommandé a I'OCDE d'élaborer et d'instaurer
des indicateurs qui fassent état des expériences et des
résultats déclarés par les patients qui refletent ce qui
compte pour eux®. Les ministres de la Santé ont spéci-
figuement demandé que I'OCDE congoive et mette en
place des indicateurs de santé afin de mesurer et de
comparer les expériences et les résultats déclarés par
les patients en matiére de soins de santé dans les pays
membres, en particulier pour les personnes souffrant de
maladies chroniques’. LOCDE a répondu en créant 'ini-
tiative PaRIS sur les enquétes des indicateurs déclarés
par les patients®. Vingt pays (18 membres de I'OCDE et
2 non-membres) ont collaboré pour élaborer, normali-
ser et mettre en ceuvre une nouvelle génération d'in-
dicateurs mesurant les expériences et les résultats qui
importent le plus pour les gens en matiére de santé'.
Les premiers travaux de conception se sont déroulés
entre 2017 et 2020 avec la participation de fournis-
seurs de soins primaires, de patients, de chercheurs
et de décideurs. Avec le soutien de Santé Canada, les
ministeres de la Santé des 10 provinces canadiennes
prennent part a l'initiative.

Collecte de données canadiennes

Au Canada, l'initiative PaRIS constitue la premiere occa-
sion, pour les cliniciens, les cabinets et les patients de
soins primaires, de s’exprimer par l'entremise d’une si
vaste enquéte sur ce sujet. Un élément essentiel de I'ap-
proche PaRIS réside dans la normalisation internationale
des instruments et des procédures de collecte des données
et d'échantillonnage afin de faciliter les comparaisons et
I'apprentissage a I'échelle internationale®. Linitiative PaRIS
comble un important déficit de connaissances sur les soins
primaires. Elle met l'accent sur des indicateurs de 1'ex-
périence déclarée par les patients, qui mesurent la fagon
dont les patients font 'expérience des soins de santé et
portent sur des aspects pratiques des soins (p. ex. l'ac-
cessibilité, la coordination des soins, les communications
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entre les fournisseurs et les patients) ainsi que sur les
indicateurs de résultats déclarés par les patients, ce qui
renseigne sur les issues (p. ex. la qualité de vie, le fonc-
tionnement physique, le bien-étre psychologique)®. Ces
données seront liées a un bref sondage organisationnel
rempli par un clinicien ou par le personnel du cabinet
afin de renseigner sur les caractéristiques structurelles
du cabinet ou de la clinique. Un essai pratique mettant a
I'épreuve les méthodes de collecte des données a été réa-
lisé dans 17 pays, dont le Canada, en décembre 2022. En
tout, 10 365 patients et 529 cabinets ont participé. La ges-
tion des données et les analyses des données de 1'essai
pratique sont terminées. Lenquéte principale est en cours
de réalisation; elle s'étend de mai 2023 a janvier 2024.

Le renforcement des soins primaires par des infrastruc-
tures financieres et de ressources humaines nécessite des
données qui font état des expériences et des résultats
déclarés par les patients, et sont liées aux fournisseurs et
a leurs cabinets. Pour les fournisseurs de soins primaires,
en particulier ceux qui font partie de réseaux de recherche
et d’apprentissage axés sur la pratique, I'initiative PaRIS
représente une occasion d'aider a renforcer l'information
sur la prestation de ces soins et sur leurs patients. Les
données seront remises aux cabinets pour orienter leurs
initiatives d’amélioration de la qualité, communiquées
(sous forme agrégée) aux patients et aux planificateurs
de la santé, et mises a la disposition des chercheurs. Ces
données peuvent aussi servir a bonifier la prise de déci-
sions sur les investissements dans les soins primaires.

Le Réseau canadien de recherche en soins primaires
(RCRSP, anciennement connu sous le nom de Réseau
pancanadien de la Stratégie de recherche axée sur le
patient sur les innovations en soins de santé de pre-
miere ligne et intégrés) coordonne la mise en ceuvre de
I'enquéte principale, étant donné qu’il a guidé les par-
ticipants canadiens au cours de l'essai pratique. Eta-
bli en 2015, le RCRSP est financé par la Stratégie de
recherche axée sur le patient des Instituts de recherche
en santé du Canada. Entre 2015 et 2021, il a préparée le
terrain pour la réalisation de recherches a fort impact
et pangouvernementales qui intégraient les données
probantes dans les politiques et la pratique. C'est ce
réseau, y compris ses partenaires, comme le College des
médecins de famille du Canada qui appuiera 1'utilisa-
tion active des données en vue d’améliorer la pratique.
A titre d’initiative pancanadienne, PaRIS Canada tirera
parti de l'infrastructure établie par les coordonnateurs
du RCRSP et du Réseau canadien de surveillance sen-
tinelle en soins primaires, qui regroupe 1500 cliniciens
qui ceuvrent surtout dans des cabinets universitaires et
des cabinets communautaires.

Orientation des investissements

dans les soins de santé

La participation des cliniciens de premiére ligne, du
personnel, des patients et des ministéres de la Santé

est essentielle a la réussite de cette initiative. La com-
préhension de l'opinion des patients sur leur état de
santé et sur leur expérience des soins est également
essentielle pour soutenir les approches axées sur la
personne, améliorer les soins de santé axés sur les
valeurs et la qualité, et évaluer les répercussions des
interventions en santé sur les soins primaires'®. La col-
lecte normalisée et systématique de données sur les
expériences et les résultats déclarés par les patients
est essentielle a la réalisation de comparaisons aux
niveaux régional, national et international. Ces com-
paraisons peuvent aider a déceler les variations dans
les formes de soutien a la pratique, les expériences
des patients et les résultats liés aux patients, et elles
peuvent aider a diriger les investissements dans I'amé-
lioration des systémes de soins de santé et a bonifier la
prise de décisions dans ce sens.

Conclusion

La participation des fournisseurs de soins primaires
a PaRIS, a la fois a I'enquéte en cours et au-dela, est
importante. 11 s’agit pour nous d'une occasion de recueil-
lir et d'utiliser l'information tirée de nos pratiques de
maniere a jouer un rdle de premier plan dans la réforme
des soins primaires, surtout sur le plan des efforts visant
a améliorer la qualité des soins des personnes souffrant
de maladies chroniques. Cette enquéte basée sur la pra-
tique et portant sur les soins primaires est la plus vaste
jamais réalisée au Canada et dans le monde. Nous espé-
rons que tous les fournisseurs de soins primaires ver-
ront cette enquéte comme une occasion d'affermir notre
voix collective pour faire valoir le rble essentiel que
jouent les soins primaires pour aider les patients a vivre
mieux avec des maladies chroniques. Grace aux efforts
du RCRSP et des membres du Réseau canadien de sur-
veillance sentinelle en soins primaires, il est possible
de concevoir un systeme de soins primaires amélioré,
fondé sur les valeurs canadiennes. %
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