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EDITORIAL

Utilisation des banques de données
médico-administratives: forces et défis

Marc Corbiere, rédacteur en chef (Thématiques)

Dans le cadre de ce numéro thématique, Christophe Huynh, Alain
Lesage et Sylvanne Daniels nous proposent d’aborder 'exploitation des
grandes banques de données médico-administratives sous la facture
de huit articles. Tout en soulignant les défis rencontrés lors de 'analyse
des données des banques médico-administratives, les auteurs nous
sensibilisent au portrait de divers troubles de santé mentale au Québec.
Les données de banques médico-administratives sont souvent appelées
«données secondaires », recueillies pour des fins qui ne sont pas rela-
tives a la recherche comme telle, mais qui peuvent étre analysées de
fagon rétrospective par les chercheurs'. Ces banques de données
peuvent, en ce sens, faciliter le développement de questions et hypo-
theses de recherche a postériori dont la vérification serait difficile, voire
impossible, par I'usage de méthodes de recherche conventionnelles'.
En effet, elles sont souvent congues pour des cibles pharmaceutiques
et d’assurance et, par conséquent, les chercheurs s’évertuent a utiliser
des algorithmes pour traiter au mieux les données recueillies.

Les banques de données médico-administratives représentent une
source d’information exhaustive, soutenue par des tailles d’échantil-
lons conséquentes, pouvant venir en appui a des résultats d’études
épidémiologiques et expérimentales. Qui plus est, de nature longitu-
dinale, ces banques de données systématiques offrent une surveillance
sans égale, étayée par un recul temporel important (plusieurs décen-
nies parfois) pour mieux saisir I’évolution des maladies dans un terri-
toire circonscrit ainsi que la trajectoire des patients dans l'utilisation
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des services en santé au Québec et ailleurs. Ces données peuvent donc
fournir aux chercheurs et cliniciens des pistes utiles pour les interven-
tions futures a mettre en place, en dégageant des profils d’individus et
leur santé comme nous pourrons le constater par exemple dans ce
numéro thématique avec la proposition de stratégies de détection et de
prévention du suicide. Par ailleurs, elles offrent l'avantage de coupler
des données cliniques a des données géographiques notamment.
Certaines banques de données sont parfois le résultat de jumelages de
plusieurs fichiers de nature médico-administrative comme cest le cas
du Systéme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec
(SISMACQ) qui représente une source inestimable de données sur les
maladies chroniques telles que certaines maladies mentales®. En bref,
les banques de données médico-administratives ouvrent de multiples
champs d’investigation pour les chercheurs.

Nonobstant les divers apports des banques de données médico-
administratives, les défis de leur utilisation sont de taille, et ce, a plu-
sieurs niveaux. Tout d’abord, lorsqu'une équipe de recherche souhaite
entreprendre l'analyse des données provenant de ces banques, un
investissement substantiel en temps est souvent requis pour obtenir
I’'approbation de leur utilisation. De longs délais d’approbation peuvent
occasionner des hiatus dans le déroulement de la recherche sachant
que les objectifs de recherche et les financements des projets sont
circonscrits dans le temps®. D’autres encore déplorent le manque de
clarté a propos des variables disponibles dans les banques de données
médico-administratives, contraignant ainsi la formulation et la vérifi-
cation d’hypothéses de recherche. Des ajustements ou une bonne
planification de l'utilisation de ces données s’averent donc nécessaires.

Un autre défi s’illustre par la création d’indicateurs précis lorsqu'un
theme d’analyse est choisi, notamment lorsque des diagnostics psy-
chiatriques ou groupes de diagnostics particuliers sont ciblés. Les codes
diagnostics sont parfois difficiles a interpréter et certains auteurs
préconisent de rendre disponibles les syntaxes qu’ils ont utilisées pour
définir de facon robuste la population sous étude et ainsi, répliquer
’étude au besoin®. Dans ce cas de figure, la notion d'objectivité reste
complexe, car I’établissement d'un diagnostic psychiatrique est réalisé
parfois dans des situations d’'urgence ou le médecin n’a pas toute la
latitude et le temps requis pour considérer I'ensemble des critéeres dia-
gnostiques®. C’est pourquoi, par ce manque de standardisation, cher-
cheurs et cliniciens sont invités a vérifier scrupuleusement la validité
des banques de données médico-administratives pour des fins pra-
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tiques de nature clinique’. Un nouveau défi s'ajoute lorsqu’il s’agit
d’entreprendre des comparaisons avec les diagnostics du Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM) source incontour-
nable des cliniciens nord-américains avec ceux de la Classification
internationale des maladies (CIM); des codes sensiblement différents
selon la problématique de santé. De nouveaux défis qui exigent chez
les utilisateurs-chercheurs une double lecture, celle appartenant au
contexte dans lequel ils ceuvrent et celle particuliere des banques de
données médico-administratives; une navigation des compétences sur
le plan terminologique s’impose donc chez les utilisateurs des banques
de données administratives en Amérique du Nord, notamment lorsqu’il
s’agit de santé mentale.

D’autres défis sont relatifs au jumelage des banques de données
comme la RAMQ avec d’autres données cliniques des patients ou des
résultats d’examens de laboratoire. Le couplage de données (data lin-
kage) de divers fichiers peut étre effectué par le nom de la personne, sa
date de naissance, son sexe, son adresse, son numéro d’assurance
sociale ou encore par d’autres identifiants® ®. Puisque les données
administratives n'ont pas été recueillies pour des objectifs de recherche,
le public en général pourrait donc avoir des préoccupations quant a
l'utilisation par les chercheurs de ces informations provenant de
diverses sources’. Toutefois, les procédures de confidentialité de 1'uti-
lisation des données sont extrémement strictes. Les chercheurs n'ont
acces qu'a un ensemble restreint de données « anonymisées » et doivent
faire la démonstration avant méme l'analyse et la publication des
résultats que les individus ne peuvent pas étre identifiés (p. ex. croise-
ment de variables) et ainsi respecter les régles de confidentialité en
vigueur au Québec et au Canada, et ce, quels que soient les pays.

Par ailleurs, une des controverses liées aux banques de données
médico-administratives est I'avantage d’un recueil de données plus
objectif et non autorapporté par les personnes directement concernées.
Ces deux types de données devraient pourtant étre considérés comme
complémentaires plutot que mutuellement exclusifs. Lutilisation de ces
deux types de données est judicieuse, mais la plupart du temps cot-
teuse. En l'occurrence, un plan solide de la pérennité des recueils de
données est essentiel. La Banque Signature du Centre de recherche de
I'Institut universitaire en santé mentale de Montréal, une base de
données biologique, psychosociale et clinique de personnes atteintes
de troubles de santé mentale (http://www.iusmm.ca/recherche/signa-
ture.html) est un bon exemple de cette possible opérationnalisation.
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La deuxiéme décennie de ce nouveau siecle s’illustre par 'explo-
sion de nouvelles formes de données et de leur exploitation. Bien que
l'utilisation des banques de données médico-administratives n’a pas
été centrale dans les discussions concernant les données massives
ou big data, certains auteurs précisent que ces premiéres corres-
pondent a la définition des big data notamment en termes de Volume
(Volume), Variété (Variety), Vélocité (Velocity), auxquels s’ajoutent
Valeur (Value), Variabilité (Variability) et Véracité (Veracity) pour
un total de 6V”®. Autrement dit, a I'instar des big data, les banques
de données médico-administratives se caractérisent par de grands
bassins d’individus et une taille volumineuse d’informations par
individu, un recueil rapide de divers types de données provenant de
multiples sources, méme si ces derniéres ne sont pas nécessairement
recueillies en temps réel, des données qui ne sont pas statiques et qui
peuvent évoluer a travers le temps en vue d’'une meilleure adaptation
aux changements conceptuels, technologiques et sociaux. La notion
de «véracité» est probablement la plus complexe a respecter au sens
ou les données n'ont pas été recueillies dans le cadre d’objectifs de
recherche’. Il demeure donc important de bien connaitre les facteurs
influencant le processus de recueil et la précision des données; des
éléments incontournables qui sont soulevés par les auteurs non seu-
lement pour l'utilisation d’algorithmes au sein de big data, mais aussi
lors de l'utilisation des banques de données médico-administratives.
Big data et banques de données médico-administratives sont d’ailleurs
a la croisée des réflexions chez les chercheurs et cliniciens a savoir:
Comment utiliser de facon judicieuse, précautionneuse et rigoureuse
les données qui sont disponibles en vue d’améliorer les conditions de
santé des personnes en besoin?

Le comité éditorial de Santé mentale au Québec invite donc les
lecteurs, a travers ce numéro thématique, 8 mieux saisir 'ampleur
des résultats et retombées issus de ces banques de données médico-
administratives tout en étant attentifs aux limites inhérentes et au
grand potentiel pour les futures interventions cliniques et sociales dans
le domaine de la santé mentale.
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