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Résume

Introduction : Avec I’accroissement du fardeau des maladies chroniques, la surveillance
est fondamentale pour améliorer la prévention et la prise en charge de ces dernieres.
L’Institut national de santé publique du Québec a donc développé un systeme novateur
de surveillance des maladies chroniques, le Systéme intégré de surveillance des maladies
chroniques du Québec (SISMACQ), dont les principales caractéristiques, les forces et les
limites sont présentées ici.

Méthodologie : Le SISMACQ est le résultat du jumelage de cing fichiers médico-
administratifs. Mises a jour annuellement, ses données couvrent actuellement la période
du 1*" janvier 1996 au 31 mars 2012. Trois étapes en caractérisent le modele opérationnel :
1) ’extraction et le jumelage des données médico-administratives grace a divers criteres de
sélection; 2) les analyses (principalement la validation des définitions) et la production des
mesures de surveillance et 3) I’interprétation, le dépot et la diffusion de I'information. Le
SISMACQ permet actuellement 1’étude des maladies chroniques suivantes : diabéte,
maladies cardiovasculaires, maladies respiratoires, ostéoporose, maladies ostéoarticu-
laires, troubles mentaux et Alzheimer et maladies apparentées. Il permet également
I’analyse de la multimorbidité et de la polypharmacie.

Résultats : Pour 2011-2012, le SISMACQ contenait des données sur 7 995 963 Qué-
bécois, et leur moyenne d’age était de 40,8 ans. Parmi eux, 95,3 % répondaient a au
moins un critére de sélection permettant I’application de définitions de cas pour la
surveillance des maladies chroniques. Cette proportion variait avec ’age : de 90,1 %
chez les Québécois de 19 ans et moins a 99,3 % chez ceux de 65 ans et plus.

Conclusion : Le SISMACQ permet la production de données, a I’échelle de la population,
sur le fardeau de plusieurs maladies chroniques, sur 1'utilisation des services de santé
et sur la consommation de médicaments. Il rend possible I’étude intégrée de la
combinaison de plusieurs maladies, une approche jusqu’a présent rarement mise en
ceuvre dans un contexte de surveillance populationnelle. Le SISMACQ répond aux
attributs essentiels d’un systeme de surveillance et aide a la diffusion de I'information
aupres des décideurs en vue d’actions en santé publique.

Mots-clés : surveillance, maladies chroniques, fichiers médico-administratifs, modéle de
surveillance, santé publique
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Introduction

D’apres I’Organisation mondiale de la
santé (OMS)' et les Nations unies?, le
fardeau des maladies chroniques s’accroit
et va continuer a s’accroitre. Diverses
stratégies de prévention et de controle
sont nécessaires pour lutter contre cet état
de fait, et le développement de la surveil-
lance est le fondement de ces stratégies’.
En effet, les données issues de la surveil-
lance permettent d’identifier des sous-
groupes d’individus atteints de maladies
chroniques (ou a haut risque de les
développer) et de cerner leurs besoins.
Elles servent de guide lors de la mise en
place des programmes de prévention,
facilitent la planification des services de
santé et orientent le choix des priorités en
santé publique.

Le vieillissement de la population que
connait le Québec entraine une charge
importante sur le systéme de santé en
regard des maladies chroniques. Celles-ci
doivent ainsi faire I’objet d’une surveil-
lance accrue®, particulierement les plus
fréquentes, invalidantes, ou celles asso-
ciées a une mortalité prématurée, telles
que le diabete, les maladies cardiovascu-
laires (MCV), les maladies respiratoires,
les maladies ostéoarticulaires, 1’ostéopo-
rose, les troubles mentaux ainsi que
I’Alzheimer et les maladies apparentées.
C’est dans ce contexte que le ministere de
la Santé et des Services sociaux (MSSS) du
Québec a mandaté I'Institut national de
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santé publique du Québec (INSPQ) pour
développer et mettre en ceuvre la surveil-
lance des maladies chroniques au Québec
a partir de données médico-administra-
tives.

Dans un systeme de santé universel
comme celui du Québec, les données sur
la santé colligées a des fins administra-
tives constituent en effet une source
précieuse pour la surveillance des mala-
dies chroniques®. Ces données permettent
I'obtention de mesures fiables et
valides®’, de facon continue et systéma-
tique. De plus, le jumelage de plusieurs
bases de données permet I’étude des
issues de santé et de [l'utilisation des
ressources. Leur exploitation s’avere pra-
tique, relativement simple, accessible et
peu cofiteuse. Généralisables a I’échelle de
la population, elles permettent de mini-
miser les biais associés aux études réa-
lisées sur la base d’échantillons (en
particulier les biais de sélection, de rappel
et de non-réponse)®’. Cependant, comme
ces fichiers de données sont congus pour
répondre a des besoins d’ordre adminis-
tratif, leur utilisation a des fins de surveil-
lance épidémiologique nécessite de
respecter des standards de qualité rigou-
reux.

C’est ainsi que I'INSPQ a créé le Systeme
intégré de surveillance des maladies
chroniques du Québec (SISMACQ), dont
nous dressons ici le portrait. Nous pré-
sentons son contenu et nous en décrivons
les forces, les limites et les possibilités. Le
choix d’une approche intégrée lors de la
création du systeme s’est avéré essentiel
pour répondre non seulement aux objec-
tifs traditionnels de surveillance des mala-
dies individuelles, mais également a ceux
liés au cumul des maladies. Initialement
développée pour la surveillance du dia-
bete, cette méthode a permis également
au Québec de participer, avec les autres
provinces et territoires, au Systeme
national de surveillance du diabete
(SNSD), qui visait a combler des lacunes
en matiere d’information sur la prévalence
et les effets du diabéte au Canada'®'?.
Cette méthodologie a depuis été mise a
profit pour la surveillance d’autres mala-
dies chroniques, notamment au sein du
Systeme canadien de surveillance des

Méthodologie
Sources des données

Les données du SISMACQ sont extraites de
cinq fichiers médico-administratifs jumelés
et mis a jour annuellement (figure 1, partie
du haut) le fichier d’inscription des
personnes assurées (FIPA), le fichier des
hospitalisations MED-ECHO (Maintenance

et exploitation des données pour I’étude de
la clientele hospitaliere), le fichier des
déces du registre des événements démo-
graphiques, le fichier des services médi-
caux rémunérés a l’acte et le fichier des
services pharmaceutiques (pour les per-
sonnes de 65 ans et plus). Parmi I’ensemble
des variables présentes dans ces fichiers,
seules celles nécessaires a la surveillance
des maladies chroniques sont intégrées au

FIGURE 1
Modele opérationnel du SISMACQ
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SISMACQ. Le numéro d’assurance maladie
(NAM) est utilisé comme clé de jumelage
des fichiers. A I’automne 2013, les données
disponibles couvraient la période du 1 jan-
vier 1996 au 31 mars 2012, hormis le
fichier des déces (jusqu’au 31 décembre
2009).

® Le FIPA, administré par la Régie de
I’assurance  maladie du Québec
(RAMQ)'3, contient des données indi-
viduelles démographiques et géogra-
phiques sur les personnes ayant un
NAM valide et en vigueur, ainsi que
des renseignements sur leur éligibilité
et leur admissibilité aux régimes pu-
blics d’assurance maladie et d’assu-
rance médicaments.

® Le fichier des hospitalisations (MED-
ECHO) regroupe I'information relative
aux séjours en centres hospitaliers
québécois dispensant des soins géné-
raux ou spécialisés. Les données con-
cernent les soins de courte durée et les
chirurgies d’un jour et elles portent sur
1) le séjour hospitalier lui-méme (lieu,
durée, provenance et destination de
I'individu), 2) les diagnostics (diagnos-
tic d’admission, diagnostic principal,
diagnostics secondaires et diagnostic
de déces), 3) les services (décrits en
fonction du lieu [chambre], de la
spécialité du médecin ou du diagnos-
tic), 4) les soins intensifs et 5) les
interventions (thérapeutiques, diagnos-
tiques, chirurgicales et obstétricales).
Les diagnostics sont codés selon la
neuvieme Classification internationale
des maladies (CIM-9) jusqu’au 31 mars
2006, et selon la CIM-10-CA depuis.
Cette derniere répertorie 25 diagnostics
secondaires, contre 15 pour la CIM-9.
Les interventions sont codées selon la
Classification canadienne des actes
diagnostiques, thérapeutiques et chi-
rurgicaux (CCADTC) en association
avec la CIM-9 et selon la Classification
canadienne des interventions en santé
(CCI) avec la CIM-10-CA. Le nombre
d’interventions est de 10 avec la
CCADTC et de 20 avec la CCI. Ce sont
des archivistes médicaux qui codent les
données sommaires fournies par les
médecins.

® Le fichier des déces enregistre tous les
déces de Québécois, y compris ceux
survenus a l’extérieur de la province.

L’information provient du médecin qui
constate le déces ou du coroner et elle
inclut la date du déces, sa cause
principale et, depuis le 1% janvier
2000, jusqu’a 10 causes contributives.
Avant cette date, une seule cause
additionnelle pouvait étre inscrite en
lien avec les déces attribuables a une
cause externe. Les causes de déces sont
codifiées conformément a la CIM, le 1**
janvier 2000 étant la date de transition
entre la CIM-9 et la CIM-10.

® Le fichier des services médicaux rému-
nérés a I’acte rassemble les données liées
a la facturation a I’acte des profession-
nels, c’est-a-dire les demandes de paie-
ment transmises a la RAMQ par les
professionnels de la santé. Chaque
enregistrement comprend le code de
I’acte médical rendu et, optionnelle-
ment, dans 91 % des réclamations de
1996-1997 a 2011-2012, un code de
diagnostic associé codifié selon la CIM-9.
Sont également présentes des données
relatives aux professionnels de la santé
eux-mémes (professionnels traitant ou
référant) et aux lieux des services.

® Le fichier des services pharmaceutiques
centralise quant a lui les demandes de
remboursement de médicaments dans
le cadre du régime public d’assurance
médicaments. Les données relevant des
régimes privés d’assurance (auxquels
souscrit une part importante de la
population québécoise) ne s’y retrou-
vent donc pas. Les personnes de 65 ans
et plus y sont présentes a plus de 90 %
(sauf celles couvertes par des régimes
privés ou vivant en institution), en
raison de I’admissibilité automatique
au régime public a partir de cet age.
Sont inscrits les médicaments prescrits
(code du médicament, dose, nombre de
renouvellements, durée du traitement,
etc.) et les informations sur les profes-
sionnels de la santé (classe du prescrip-
teur, spécialité).

Etant donné que les fichiers contiennent
peu d’information a caractere socioécono-
mique, le SISMACQ integre l’indice de
défavorisation matérielle et sociale dé-
veloppé a 'INSPQ, un substitut écologique
du statut socioéconomique'?. Créé a partir
de six indicateurs du recensement cana-
dien a I’échelle de I’aire de diffusion (AD),
la plus petite unité géographique pour

laquelle des données censitaires sont
produites, l'indice est assigné a chaque
individu grace a un fichier de correspon-
dance entre les AD et les codes postaux a
six positions du FIPA. Les six indicateurs
retenus sont : 1) la proportion de per-
sonnes n’ayant pas obtenu un diplome
d’études secondaires, 2) le rapport emploi-
population, 3) le revenu personnel moyen,
4) la proportion de personnes veuves,
séparées ou divorcées, 5) la proportion de
personnes vivant seules et 6) la proportion
de familles monoparentales. Les trois
premiers indicateurs renseignent sur la
dimension matérielle de cet indice, tandis
que les trois derniers renseignent sur sa
dimension sociale'*.

Modéle opérationnel

Le modele opérationnel du SISMACQ
repose sur trois étapes, en lien avec les
trois composantes des systemes de surveil-
lance : Dextraction et le jumelage des
données, I’analyse et la production des
mesures ainsi que l’interprétation et la
diffusion de I’information. Sa description
ayant été publiée ailleurs'®, nous en offrons
une présentation tres synthétique ici.

Extraction et jumelage des données médico-
administratives

L’INSPQ regoit, pour les variables sélec-
tionnées, des identifiants uniques ano-
nymes avec une information individuelle
complete pour toute la population du
Québec pour trois des fichiers (FIPA, fichier
des hospitalisations et fichier des déces) et,
en raison de restrictions concernant I’acces
a l'information, une information indivi-
duelle pour seulement les personnes a
risque d’au moins I'une des maladies
chroniques étudiées pour les deux autres
fichiers. Ces personnes sont identifiées a
partir de criteres de sélection basés sur des
codes de diagnostic, des codes d’actes, des
codes d’interventions hospitalieres ou des
codes pharmaceutiques. Méme si nous
obtenons l'intégralité du fichier des déces
et des hospitalisations, nous appliquons
également des criteres de sélection des
individus a risque lors de I’extraction des
données, ce qui permet d’obtenir un
historique les concernant dans les autres
fichiers. Les codes de diagnostic ou de
déces utilisés pour la sélection sont pré-
sentés dans le tableau 1. Les listes de codes
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TABLEAU 1

Liste des codes diagnostiques ou de déces utilisés pour sélectionner les individus potentiellement atteints de maladies

Maladie

chroniques dans le SISMACQ
CIM-9

CIM-10-CA/CIM-10

Diabete

Maladies cardiovasculaires
et facteurs de risque associés

Maladies respiratoires

Ostéoporose

Maladies ostéoarticulaires

Troubles mentaux, Alzheimer
et maladies apparentées

250; 648.0; 648.8; 790.2

272, 278, 305.0, 305.1, 357.5, 362, 362.11, 362.3, 390-459,
514, 518.4, 584.5, 584.9, 585, 586.9, 745-747, 785-786,
788.5, 797-799, 989.84, V158.2, V451

490-493, 496, 460-462, 464-466, 480-486
733, 805-814, 818-825, 827-829, 905, 731

710-729, 274, 446, 696
046, 290319, 331, 332, 797

E10-E14, 024, 099.8, R73

E66, E78, F10, F17, G45, G62.1, H34, 100-199, )81, M30.3,
N17, N18-N19, Q20-Q28, R00-R09, R34, R54, R57,
R96-R98, T65.2, 750.2, 771.4, 772.0, 799.2

J20, J45-)J46, J40-J44, )J00-02, J04-06, J12-18, J21-22
M80-M81, S12, S22, S32, S42, S52, S62, S72, S82, S92, T02,

T08, T10, T12, T14, T911-T912, T921-T922, T931-T932,
T940, M88

MO00-M99
F00-F99, A81, B24, G10, G20, G30, G31, G35

Abréviations : CIM-9, Classification internationale des maladies, neuvieme révision; CIM-10, Classification internationale des maladies, dixiéeme révision; CIM-10-CA, Classification
internationale des maladies, dixieme révision, adaptation canadienne; SISMACQ, Systéme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec.

Remarque : Le fardeau global inclut toutes ces maladies.

de médicaments, d’actes et d’interventions
hospitalieres sont disponibles sur demande.

A I'INSPQ, certains critéres sont appliqués
au FIPA pour créer le registre des per-
sonnes assurées du SISMACQ. Les données
d’un individu inscrit au FIPA pour ’année
a I’étude sont conservées si les criteres
d’éligibilité et d’admissibilité de cet indi-
vidu sont respectés pour au moins une
journée au cours de I’année en question
(c’est-a-dire que son NAM est en vigueur).
Les périodes d’inéligibilité correspondent
au déces, a I’émigration, a la période de
transition avant l’immigration et aux
départs de la province pour 6 mois ou
plus. Sont exclues également les périodes
d’inadmissibilité au cours desquelles une
personne n’a pas de carte d’assurance
maladie en vigueur. Toutefois, afin d’obte-
nir un dénombrement similaire aux don-
nées démographiques officielles, le critere
d’admissibilité n’est pas appliqué aux
femmes de 18 a 25 ans et aux hommes de
18 a 29 ans, car une proportion assez
élevée de membres de ces groupes ne
renouvelle pas leur carte. Soulignons que
la majorité de la population québécoise est
inscrite au FIPA. Par conséquent, le registre
du FIPA peut servir d’outil de dénombre-
ment de la population, car ses données sont
similaires aux données démographiques
officielles publiées par [IInstitut de la
statistique du Québec (1SQ)'°.

Le processus de création du SISMACQ et
I’acces aux données respectent tous deux

des criteres élevés de sécurité et de
protection des renseignements personnels.
Aussi bien les organismes gouvernemen-
taux possédant légalement les fichiers
(RAMQ et MSSS) que le comité d’éthique
de santé publique et la Commission
d’acces a l’information du Québec ont
évalué et approuvé ce processus de créa-
tion. Les données sont entreposées dans
un serveur sécurisé a I’INSPQ. L’acces aux
données est journalisé et il est limité au
personnel autorisé de I’Unité de surveil-
lance des maladies chroniques et des
traumatismes, selon différents niveaux
d’acces.

Analyses et production des mesures
L’identification des personnes atteintes
d’une maladie chronique se fait en utili-
sant des définitions de cas spécifiques a
chaque maladie. Les études de validation
sont essentielles afin de sélectionner des
définitions qui minimisent les erreurs de
classification. Le tableau 2 présente quel-
ques exemples de définitions de cas
appliquées aux données du SISMACQ,
ainsi que les références des études de
validation'”!,

Grace a sa large couverture de la popula-
tion du Québec, le SISMACQ permet de
décrire I’ampleur des maladies chroniques
aux échelles provinciale et régionale, en
fonction de divers déterminants (age, sexe,
défavorisation), d’en analyser les évolu-
tions et de réaliser des projections.
L’approche intégrée favorise le développe-
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ment de nouveaux indicateurs portant sur
les issues d’une maladie (exces de morta-
lité, taux de complications), la comparai-
son de l'utilisation des services hospitaliers
entre les personnes atteintes d’une maladie
chronique et celles n’en étant pas atteintes
ainsi que les analyses sur le continuum de
la maladie et les trajectoires de soins. Le
SISMACQ offre également, outre la produc-
tion de mesures de surveillance conven-
tionnelles, la possibilité de produire des
mesures novatrices, notamment sur la
multimorbidité et la polypharmacie.

Interprétation, dépot et diffusion des
informations

L’interprétation des données et le transfert
des connaissances font partie intégrante de
la surveillance®**. Parmi les modes de
diffusion associés au SISMACQ, mention-
nons la transmission de données agrégées
aux différents acteurs de la santé publique
(notamment les régions sociosanitaires) a
partir du site Internet sécurisé de I'Infocentre
de santé publique du Québec, I’envoi de
données agrégées sommaires a I’Agence de
la santé publique du Canada dans le cadre
du SCSMC et la publication de différents
types de documents (par exemple, des séries
thématiques, dont la collection Surveillance
des maladies chroniques, des rapports mé-
thodologiques et des articles scientifiques).

Reésultats

Le premier dépot de données du SISMACQ
a 'INSPQ, effectué en 2010, portait sur la




TABLEAU 2

Exemples de définitions de cas utilisées dans le SISMACQ

Maladie Age (ans) Définition de cas Code diagnostique Intervention Etudes de
am-9 CIM-10-CA patidadot
Cardiopathies 20 et plus Deux diagnostics de cardiopathies ischémiques 410 a 414 120 a 125 CCADTC Tu et collab.,
ischémiques inscrits au fichier des services médicaux 48.02, 48.03, 2010"
rémunérés a I'acte en 1 an (365 jours) 48.11-48.19
ou ccr’
un diagnostic (principal ou secondaire) 1.1).50,
ou 1.1).57.GQ,
un code d’intervention des cardiopathies 1.1).54, 1.1).76
ischémiques enregistré au fichier MED-ECHO
Diabete, 1 et plus Deux diagnostics de diabéte (ou d’hypertension) 250 E10 a E14 Ouhoummane
hypertension (diabete), inscrits au fichier des services médicaux (diabete) (diabéte) et collab.,
20 et plus rémunéreés a I'acte en 2 ans (730 jours) 401-405 110 a 115 2010**
(hypertension) OU (hypertension)  (hypertension) Hux et collab.,
un diagnostic (principal ou secondaire) de 2002"7
diabete (ou d’hypertension) enregistré au Quan et collab.,
fichier MED-ECHO 2009%°
Exclusion des cas de diabéete Tu et collab.,
(ou d’hypertension) gestationnel*® 20077
Fractures 50 et plus Un acte médical inscrit au fichier des services Voir référence'® Jean et collab.,
ostéoporotiques médicaux rémunérés a I'acte correspondant 2012

a une réduction ouverte, une réduction
fermée ou une immobilisation de fracture

ou

un acte médical de visite principale ou d’une
consultation avec orthopédiste avec un
diagnostic de fracture + au moins un

autre acte médical de consultation avec un
diagnostic de fracture au méme site en 4 mois

Abréviations : CCADTC, Classification canadienne des actes diagnostiques, thérapeutiques et chirurgicaux; CCl, Classification canadienne des interventions en santé; CIM-9, Classification
internationale des maladies, neuviéme révision; CIM-10-CA, Classification internationale des maladies, dixieme révision, adaptation canadienne; SISMACQ, Systéme intégré de surveillance des

maladies chroniques du Québec.

? La CCADTC est associée a la CIM-9 dans le fichier des hospitalisations avant le 1°" avril 2006.

b La CCI est associée a la CIM-10-CA dans le fichier des hospitalisations.

période du 1 janvier 1996 au 31 mars
2009. Depuis, une mise a jour annuelle est
effectuée chaque été. Ainsi, a I’automne
2013, la couverture du SISMACQ s’éten-
dait jusqu’au 31 mars 2012.

Le tableau 3 présente diverses caractéris-
tiques de la population inscrite au registre
des personnes assurées du SISMACQ.
Pour l’année financiere 2011-2012,
7 995 963 Québécois ont été éligibles et
admissibles a la RAMQ (moyenne d’age de
40,8 ans), ce qui représente 99,1 % de la
population selon les données officielles'®.
La part de la population adgée de 65 ans et
plus était de 16,0 %. Cette proportion a
augmenté entre 2001-2002 et 2011-2012.
Plus de la moitié de ce sous-groupe était
constitué de femmes (56,2 %) et 89,9 %
étaient inscrits a l’assurance médica-
ments. Pres de la moitié des Québécois
vivaient dans la région métropolitaine de

recensement de Montréal (48,2 %). Seule
la population vivant en zone rurale tend a
diminuer légerement avec le temps. Entre
2,5 % des individus en 2001-2002 et 1,3 %
en 2011-2012 ne sont pas associés a une
zone géographique, en raison de ’absence
du code postal ou d’un code postal erroné.
Bien que la proportion de personnes
inscrites a l’assurance  médicaments
diminue légerement entre 2001-2002 et
2011-2012, le nombre d’inscrits augmente.

Les individus potentiellement atteints d’au
moins 'une des maladies chroniques a
I’étude ont été sélectionnés dans les
différents fichiers médico-administratifs a
partir de plusieurs criteres. Le tableau 4
présente le nombre et la proportion
d’individus répondant a au moins un
critere de sélection, en fonction de leur
age et de I’année. Une grande proportion
de la population, particulierement au sein

des tranches d’age les plus élevées, est
incluse dans le SISMACQ, étant donné la
prévalence élevée de plusieurs maladies
chroniques et le choix des critéres de
sélection. Pour 2001-2002, ce sont 97,9 %
des inscrits au registre des personnes
assurées qui répondent a au moins un
critere de sélection et cette proportion
atteint 99,7 % pour les personnes de
65 ans ou plus. Pour 2011-2012, 95,3 %
des individus répondent a au moins un
critere de sélection. Cette légere diminu-
tion par rapport a 2001-2002 pourrait étre
attribuable a une période de suivi plus
courte, ce qui diminue la probabilité de
satisfaire a au moins un critere de sélec-
tion, entre autres chez les jeunes (90,1 %
chez les 19 ans et moins). Rappelons que
les individus satisfaisant aux criteres de
sélection sont potentiellement a risque,
mais que tous ne sont pas affectés par une
maladie chronique. Par exemple, pour la
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de

les criteres

sélection ont permis d’identifier 6 164 006
(77,1 %) individus en 2011-2012. Dans les

faits, pour cette méme année, 1 483 168 in-
dividus de 20 ans et plus (23,8 % pré-

surveillance des MCV,

cas de I’hypertension artérielle présentée
dans le tableau 2, permettant d’évaluer

I’ampleur de cette problématique en termes

valence brute) ont satisfait la définition de
d’incidence et de prévalence.
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veillance des maladies chroniques sont les
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Le SISMACQ se r

éces

Québec, puisqu’il couvre ’ensemble des
services de santé utilisés par la popula-
tion, de la consultation médicale au d

en passant par I’hospitalisation et la
consommation de médicaments. La mise

chroniques

en place de ce systeme permet une
surveillance des maladies
actualisée, qui tient compte de leur cooc-

currence et de ’organisation des soins et
des services, ce qui est tres important dans

un contexte de vieillissement de la popu-
lation. En effet, les données du SISMACQ

dent a des besoins grandissants en
information sur les populations vulné-
rables face a la maladie chronique®*?*.
Avec des données disponibles depuis 1996
et des mises a jour annuelles, ce systeme

facilite les analyses d’utilisation de ser-
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TABLEAU 4

Nombre et proportion d’individus répondant a au moins un critére de sélection® du SISMACQ, selon I’année et I’ige

Caractéristiques 2001-2002 2006-2007 2011-2012
Total (registre des Au moins un critére Total (registre des Au moins un critére Total (registre des  Au moins un critére
personnes assurées) de sélection personnes assurées) de sélection personnes assurées) de sélection
n n n (%) n n (%)
Total 7 462 734 7 307 855 (97,9) 7 693 005 7 511 892 (97,6) 7 995 963 7 617 930 (95,3)
f\ge (ans)
0a19 1 809 881 1764 479 (97,5) 1769 931 1 710 415 (96,6) 1774 008 1599 191 (90,1)
20 a 34 1489 603 1435 025 (96,3) 1513723 1 453 093 (96,0) 1570 545 1 464 750 (93,3)
35a49 1867 632 1 830 421 (98,0) 1781 591 1 744 230 (97,9) 1 644 967 1 586 085 (96,4)
50 a 64 1314 602 1299 876 (98,9) 1539 363 1 519 958 (98,7) 1730 025 1700 141 (98,3)
65 et plus 981 016 978 054 (99,7) 1 088 397 1 084 196 (99,6) 1276 418 1267 763 (99,3)

Abréviation : SISMACQ, Systeme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec.

* Individus répondant a des critéres diagnostiques, pharmaceutiques, thérapeutiques (actes ou traitements) ou de causes de déces liés aux maladies chroniques du SISMACQ (voir tableau 1).

SISMACQ contribue a la compréhension
du continuum allant de la prévention de la
maladie a sa progression, ses traitements
et les résultats (effets des programmes de
santé publique, consommation de soins,
adhésion aux traitements, etc.), ce qui

aide a planifier les ressources et les
interventions en santé publique.

Attributs essentiels et forces du SISMACQ

Le SISMACQ répond tres bien aux cing
exigences de base des systemes de sur-
veillance en santé publique®?*2®

1) simplicité et flexibilité, 2) acceptabilité,
3) sensibilité et valeur prédictive positive,
4) représentativité et enfin 5) promptitude.

®* Dans un contexte ol les ressources
humaines et matérielles sont limitées,
I'utilisation secondaire de données
recueillies a des fins administratives
est relativement simple et peu col-
teuse. Par I’'ajout annuel de nouveaux
codes de sélection et de cas potentiels,
le SISMACQ demeure flexible.
Cependant, cette flexibilité est limitée
en raison des contraintes légales. De
plus, le systeme ne permet pas de
réagir rapidement a des changements
dans l’organisation des soins et a des
nouveautés comme I’ajout de maladies
ou de sources de données (p. ex. :
banque de données sur les groupes de
médecine familiale).

® L’acceptabilité du SISMACQ est, pour
sa part, excellente. Les organismes
responsables des fichiers médico-
administratifs acceptent que les don-
nées soient utilisées pour la surveil-

lance. Les décideurs utilisent déja
I'information issue de ce systeme et
ils en réalisent la pertinence. De plus,
les acteurs régionaux de surveillance,
qui utilisent beaucoup les informations
du SISMACQ, désirent s’impliquer acti-
vement dans les activités liées a ce
systeme.

Les mesures de validité que sont la
sensibilité et la valeur prédictive posi-
tive varient d’'une maladie a ’autre et
dépendent des définitions de cas. Dans
un contexte de surveillance a I’échelle
d’une population, on recherche un
équilibre entre ces deux mesures de
validité pour chaque maladie et défini-
tion de cas.

Le SISMACQ se distingue par ailleurs
au niveau de la représentativité, puis-
qu’il jumelle plusieurs sources de
données issues d’un systéme universel
de santé. Sa couverture permet de
généraliser I'information a I’ensemble
de la population, de décrire les carac-
téristiques sociodémographiques, éco-
nomiques et géographiques et de
minimiser plusieurs biais de sélection.
Cette capacité du SISMACQ a établir un
lien entre différentes sources de don-
nées a également pour effet de rehaus-
ser la qualité et I'utilité de I'information
qui en est issue.

Quant a la promptitude, ce n’est pas un
critére aussi critique pour la surveil-
lance des maladies chroniques que
pour d’autres systemes de surveillance
(p. ex. ceux portant sur les maladies
infectieuses). Avec sa mise a jour
annuelle, le SISMACQ peut produire
des mesures d’incidence en temps

opportun et ainsi contribuer a l’inter-
vention dans des délais raisonnables.

En résumé, le SISMACQ répond adéquate-
ment a ’ensemble des attributs exigibles
d’un systeme de surveillance et, comme il
est basé sur la consommation de services
de santé d’un systeme universel, il répond
au principe fondamental de la surveil-
lance, c’est-a-dire la présence d’un sys-
teme de santé fonctionnel®.

Parmi les autres forces du SISMACQ,
mentionnons I’acces a des données
sources, c’est-a-dire brutes, ce qui permet
un contréle de la qualité aux différentes
étapes de traitement et d’analyse de ces
données. En effet, bien que la RAMQ soit
responsable d’appliquer elle-méme cer-
tains des criteres de sélection, d’extraction
et de jumelage et qu’elle soit aussi
responsable du cryptage du NAM,
I'INSPQ regoit tout de méme les données
sous forme d’enregistrements individuels.
De plus, I’ajout de l'indice de défavorisa-
tion fait du SISMACQ une précieuse
source d’information sur les impacts des
inégalités sociales en santé****. Par ail-
leurs, le SISMACQ permet a 'INSPQ de
produire des mesures agrégées de surveil-
lance des maladies chroniques pour le
Québec harmonisées avec celles des autres
provinces et territoires canadiens partici-
pant également au SCSMC, une initiative
coordonnée par I’Agence de la santé
publique du Canada. Finalement, le fait
que les données soient collectées a des fins
administratives peut, notamment dans le
cas du fichier des services pharmaceu-
tiques, représenter un avantage pour la
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qualité. En effet, selon Tamblyn et col-
lab.*®, ce type de fichier fournit des
données assez exactes et remarquable-
ment completes puisque les demandeurs
peuvent se voir refuser leur paiement si
des champs sont mal remplis dans leur
réclamation.

Comparaison du SISMACQ avec d’autres
systémes de surveillance

Le SISMACQ tire avantage d’une compa-
raison avec les systemes de surveillance
déployés dans le monde. Aux Etats-Unis,
I'Institute of Medicine a élaboré un cadre
national de surveillance des maladies car-
diovasculaires et pulmonaires chroniques
et a critiqué séverement dans ce contexte
I’absence d’un systeme de surveillance
opérant sur une base nationale et suscep-
tible d’outiller les décideurs en temps
opportun®’. En effet, bien que les sources
de données américaines comprennent,
entre autres, des enquétes de population
(comme la National Health and Nutrition
Examination Survey [NHANES]), des
registres de maladies spécifiques, des
cohortes populationnelles comme celle de
Framingham ou de Rochester®' ou encore
des données de réclamations déposées
aupres de compagnies d’assurance, aucune
de ces sources ne pouvait, jusqu’a tout
récemment, étre jumelée afin de fournir un
portrait national et procurer de I'informa-
tion sur I'incidence. Le National Center for
Health Statistics jumelle présentement plu-
sieurs enquétes de population avec, entre
autres, les certificats de déces, les données
des services de Medicare and Medicaid et
I’historique des données sur la sécurité
sociale®®. L’Australie effectue quant a elle
la majorité de sa surveillance a partir
de données d’enquétes, en particulier
I’Australian Bureau of Statistics National
Health Survey (NHS)*®. La stratégie de
surveillance de la population du
Royaume-Uni repose également sur l'inté-
gration et l'exploitation de nouvelles
sources de données comme les registres
de maladies aigiies et chroniques ainsi que
sur le suivi des comportements liés a la
santé (tabagisme, alimentation, exercice,
etc.)®*. Etant donné sa flexibilité, on peut
tout a fait envisager I'intégration d’informa-
tion de ce type au SISMACQ. D’ailleurs,
d’autres provinces, notamment 1’Ontario>”
et le Manitoba®®, non seulement ont accés

aux données jumelées des fichiers médico-
administratifs, mais integrent également
des données d’enquétes dans leurs sys-
temes de surveillance.

Limites du SISMACQ

La principale limite du SISMACQ releve de
la nature des sources de données utilisées.
En effet, comme les fichiers médico-
administratifs ont été concgus par défini-
tion pour répondre a des besoins d’ordre
administratif, une validation de la banque
de données®” et des définitions de cas'’"?
est nécessaire dans le cas d’une utilisation
en épidémiologie. Par ailleurs, méme si les
études de validation peuvent attester de la
qualité de la définition de cas choisie,
seules les personnes qui ont recours aux
services de santé et qui sont diagnosti-
quées sont incluses dans les analyses, ce
qui constitue une sous-estimation de la
véritable ampleur des maladies. Par exem-
ple, une personne pourrait ne pas savoir
qu’elle a subi un infarctus du myocarde et
ne jamais étre allée consulter un médecin,
de sorte que cet infarctus ne sera pas
comptabilisé dans le SISMACQ?®.

De plus, certaines données sont absentes
des fichiers du SISMACQ, par exemple
celles concernant les membres des Forces
canadiennes, dont les services médicaux
sont payés par le gouvernement fédéral®”.
Les actes des Québécois traités dans une
autre province par des médecins non
inscrits a la RAMQ ne se retrouvent pas
non plus dans le SISMACQ actuellement.
Des travaux sont cependant en cours afin
d’intégrer des fichiers complémentaires
sur les hospitalisations et les services
recus a I’extérieur de la province, ce qui
permettrait de minimiser la sous-estimation
des services recus, particulierement dans
les régions limitrophes (par exemple
I’Outaouais). Aucune information n’est
disponible non plus sur I'hébergement pour
soins de longue durée, et I'information pour
les services pharmaceutiques est limitée
aux personnes de 65 ans et plus.

Enfin, certains médecins québécois ne sont
pas rémunérés a I’acte, ce qui entraine une
sous-estimation des services regus et une
diminution de la sensibilité du SISMACQ?°.
Les autres formes de paiement sont les
rémunérations a salaire, a forfait (p. ex.
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prime de prise en charge pour les omni-
praticiens), a honoraires forfaitaires (per
diem ou a vacation) ou, depuis le 1 sep-
tembre 1999, selon une rémunération
mixte (a I’acte et a honoraires forfaitaires).
Pour 2010-2011, I’ensemble des autres
formes de rémunération représentait 24 %
de la rémunération des médecins, contre
16 % pour 1999-2000. L’augmentation de
la popularité de la rémunération mixte
depuis son introduction en 1999 pour les
spécialistes explique en grande partie ce
changement : I’honoraire forfaitaire relié a
ce type de rémunération représente main-
tenant 11,6 % de I’ensemble des paiements
cliniques faits aux médecins, alors que,
pour leur part, les salaires ne représentent
que 1,9 %*°. Quoique les modes de
rémunération autres que celui a l’acte
soient proportionnellement en augmenta-
tion, le nombre de services médicaux a
I’acte a augmenté de 8,8 % entre 2001 et
2007, ’année 2001 étant celle en présentant
le plus faible nombre en 18 ans. Les effets
des rémunérations alternatives se manifes-
tent surtout dans les localités éloignées.
Pour ces populations, des sources de
données alternatives ou des enquétes sont
nécessaires pour améliorer la surveillance.
Par exemple, dans les collectivités au-
tochtones des Terres-Cries-de-la-Baie-James,
ou l’ensemble des omnipraticiens est
rémunéré par des ententes alternatives, un
projet pilote de jumelage avec le Systeme
d’information sur le diabete cri (SIDC) a
permis de constater que le SISMACQ n’iden-
tifiait que 60 % des diabétiques de cette
région, et avec un délai moyen de
2,3 années apres la date d’incidence de la
maladie. Ce jumelage ayant permis de limiter
le manque d’information sur les autres
modes de rémunération, il est envisagé de
jumeler ces deux systemes de maniere
récurrente. Par ailleurs, la présence du
secteur privé dans le systeme de santé
québécois demeure somme toute marginale
et affecte principalement le fichier des
services médicaux et le fichier des services
pharmaceutiques pour les personnes de
moins de 65 ans.

Enfin, la définition de chacune des mala-
dies chroniques étudiées dans le SISMACQ
a ses limites. L’étude de la multimorbidité
s’en trouve ainsi complexifiée. Par ail-
leurs, les données médico-administratives
ne permettent généralement pas de




connaitre la sévérité de la maladie ou de
confirmer le diagnostic par des informa-
tions cliniques. Les fichiers médico-
administratifs renferment aussi trés peu
de données sur les facteurs de risque des
maladies chroniques, et aucune informa-
tion sur les résultats des examens de
laboratoire ou sur les habitudes de vie
ayant un lien avec les maladies chroniques
(alimentation, activité physique, taba-
gisme, consommation d’alcool). Le fichier
des hospitalisations se réveéle cependant
étre une excellente source d’information
pour certains facteurs de risque et cer-
taines comorbidités, puisqu’il tient compte
des diagnostics secondaires présents et de
ceux ayant contribué au séjour hospitalier
(25 possibilités depuis le 1°" avril 2006).

Conclusion

Avec le vieillissement de la population et
l’augmentation de l’espérance de vie, le
fardeau des maladies chroniques va con-
tinuer de croitre et de se complexifier. On
doit donc actualiser la surveillance de ces
derniéres afin de connaitre la population a
risque et la population qui en est atteinte et
afin de suivre I’évolution de ces maladies
et les enjeux qui leur sont associés. Le
SISMACQ se révele étre la facon la plus
appropriée d’assurer cette surveillance au
Québec. Il permet de maximiser 'utilisa-
tion des systemes d’information dispo-
nibles, s’avere peu cofiteux et fournit des
données fiables a I’échelle de la population.
Il contient des données individuelles, hos-
pitalieres, médicales et socioéconomiques
et sur les causes de déces pour pres de 8
millions de Québécois pour 2011-2012, de
tous les ages et de toutes les régions, ce qui
permet I’étude exhaustive du fardeau des
principales maladies chroniques. Par ail-
leurs, le SISMACQ est conforme au modele
intégré de prévention et de gestion des
maladies chroniques®!. Dans cette perspec-
tive, la surveillance ne concerne pas seule-
ment chaque maladie prise séparément,
mais aussi le cumul de maladies et les
complications qui lui sont associées.

Le SISMACQ remplit les fins d’un systeme
de surveillance intégré, efficient et tourné
vers I’avenir, que des bonifications futures
pourront enrichir*?. En effet, il faudra
envisager d’intégrer de l'information sur
les facteurs de risque et sur les habitudes

de vie associés aux maladies chroniques.
Est déja prévu pour les années a venir le
jumelage avec d’autres fichiers médico-
administratifs (notamment les fichiers des
naissances et mortinaissances), avec des
données d’enquéte sur la santé et avec des
systemes d’information comme celui du
diabéte chez les Cris. Le modele décrit
dans ce document sera ainsi résolument
évolutif et pourra s’adapter aux besoins
exprimés. Notons pour terminer que, dans
un souci de rigueur scientifique, le
SISMACQ devra étre régulierement évalué
afin de s’assurer que la surveillance
effectuée avec ce systeme est efficiente et
utile pour la prise de décision et I’action en
santé publique.
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