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• Introduction 
• Utilisation secondaire de données en soins 

primaires pour quoi faire et quels intérêts ?
• Utilisation secondaire de données en soins 

primaires - Obstacles et limites
• Des exemples très encourageants à l’étranger 

d’utilisation des données des dossiers électroniques 
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• Arrivée InVS 2003 – SNIIRAM : le sujet du moment ! 
• Début collecte en 2002 -

https://www.snds.gouv.fr/SNDS/Composantes-du-SNDS

• L’expérience AZF, et COSET- Constances

https://www.snds.gouv.fr/SNDS/Composantes-du-SNDS
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Cohorte 3000 pers 
Appariement données assurance maladie sur prescription psychotropes

Diene et al 2014

Distance au site AZF, km



5

!%&'&%()'*&+',%(-
• .
• .

• Arrivée à Lausanne – pour mettre en place un système de 
monitorage de la médecine de premiers recours en Suisse
• Mais pas de données !
• …
• Le projet Mocca et la transformation des modèles, nouvel intérêt 

pour une utilisation de données issues des cabinets MF
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• Introduction d’un.e inf dans les cabinets de MF (pilote depuis 2019, 8 cabinets)

• Nécessité de développer des instruments ad hoc pour sa pratique
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Nombre de patients suivis dans chaque cabinet MOCCA

Personnel

Cabinets
Moy 1 2 3 4 5 6 7 8

Médecin EPT médecin 2.4 3 3.3 1.3 0.8 3.9 2.1 3.3 1.3
Nb patients 2809 3824 ND 1410 1194 5757 1552 3907 2020

Nb patients /EPT 1145 1275 1085 1493 1476 739 1184 762

IMF EPT IMF 0.7 0.84 0.75 0.80 0.80 0.77 0.60 0.80 0.50
Nb patients 528 506 227 573 612 803 350 951 205
Nb patients /EPT 697 602 303 716 765 1004 583 1189 410

Ratio IMF/med % 67 47 ND 66 51 68 79 100 54
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• Peu de données ambulatoires, en particulier dans un système 
libéral

• Difficultés à mettre en place des études
• Accès difficile aux médecins de premier recours
• Long et couteux alors que les ressources sont limitées pour la recherche
• Intérêts et difficultés de la recherche dans «la vraie vie»

• Le recours aux données existantes apparait comme
«a potential goldmine»!
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• Administrative / Médico-administrative (historique)

• Enregistrement administratif, Facturation, Assurance
• Données limitées sur les aspects médicaux, recours à des algorithmes 

• Données cliniques (plus progressif)
• Dossier électronique, Laboratoires, Registres…
• Données plus riches mais moins standardisées

• Le multisources et le data linkage (plus récent)
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• Surveillance épidémiologique, pharmacologique

• Détecter des signaux précoces et /ou observer des tendances

• Recherche
• Clinique, épidémiologie descriptive, analytique, pharmacologique
• Système de santé

• Identification besoins communautaires
• Evaluation interventions santé publique
• Fonctionnement (parcours de soins, patients couteux) et performance 
• Orientation des politiques

• Evaluation des pratiques (plus individuel)
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EMR data for primary health care performance 
measurement, ?2"32@@2 ABAC
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• “You cannot improve what you cannot measure» ! 
• Un volume considérable de données
• Des suivis sur la durée (cohortes)
• Recueil passif, moins chronophage
• Peu couteux
• Méthodologique

• ↓ biais de mémoire
• ↓ biais de sélection (non-réponse)
• ↓ biais de réponse (littéracie) 
• Recueil en continu et en routine

• Des données issues de la «vraie vie» ( /pb implémentation)

«



Une utilisation secondaire
de données recueillies 

dans autre objectif 
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Limites et obstacles - Généralités
• Multiples fournisseurs de logiciels
• Multiples pratiques des professionnels (onglets non utilisés, …)

• Beaucoup de texte-libre
• Certains diagnostics ou symptômes non renseignés (Ex. diagnostic santé mentale) 

• «The record of symptoms and diagnoses is a combination of what was presented to the 
doctor by the patient and then, what the doctor chose to record» (Muller 2014)

• L’objectif premier n’est pas le diagnostic 

• Certaines données sont difficiles à coder (ex. imagerie, notes …)

• Le système sanitaire influence les comportements des patients, les 
pratiques des professionnels (connaissance du système, distorsions liées au 
financement, à l’évaluation… )
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Limites et obstacles .1

• Adhésion des fournisseurs de données ?
• Souvent perçu comme un contrôle
• Obligation ? Peu efficace selon le contexte (Ex. projet MARS en Suisse)

• Passe souvent par l’incitatif, en particulier financier
• L’intérêt d’un système de recueil passif 
• L’intérêt des retours (Ex. des Pays-Bas https://youtu.be/sgwfr2PaYdU) 

• → Possible sélection des fournisseurs, des pratiques, de la 
patientèle…

https://youtu.be/sgwfr2PaYdU
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A clinician-friendly EMR for 
research (Terry 2010)
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Limites et obstacles .2 – A l’origine de la donnée
• Pour être enregistré, un événement doit avoir lieu !

• Dépendant du fonctionnement du système, qui affecte les pratiques…
• Gatekeeping & calcul de dénominateurs
• Facturation, remboursements

• Différents guidelines
• Important pour les objectifs de mesure de prévalence (comparaisons internationales)

• L’événement doit être enregistré (encore des dossiers papier !)
• Dépendant des fonctionnalités des logiciels 
• Dépendant du fonctionnement du système
• Des diagnostics, symptômes délibérément non entrés (alcool, santé mentale, …)

• Le rôle de la connaissance de l’outil et du temps disponible



18

Limites et obstacles .3  BBD

• Possibilités d’extraction et transfert automatisé
• Architecture et structure des données

• Données manquantes, terminologie, mauvais classement
• Pb de standardisation des données

• Possiblement classifications et codages différents

• Les protocoles des chercheurs doivent tenir compte 
de l’origine particulière des données
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Exemple - Qualité des données .1 (Colemann 2015)

Performance des algorithmes de codage 
Notions de sensibilité et de Valeur Predictive Positive (VPP)
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Exemple – qualité des données .2 (Sollie 2017)

2017

Comparaison données DME et registre cancer
Cohorte 250000 patients entre 2000 et 2011
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Obstacles et Limites - Résultantes

• Biais d’information
• Biais de sélection
• Aspects statistiques

• Des résultats très souvent significatifs, même pour des différences 
très faibles

• Intérêt de la pertinence clinique à considérer

• Le problème des facteurs confondants dans les études 
épidémiologiques

• Au-delà, de l’ajustement, certaines variables peu renseignées 
(l’ex du travail)
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L’intérêt du multisources et du data linkage
• Meilleures exhaustivité (Tu 2014, Canada)

• Validation de données
• Quelles données d’appariement ?

• Données identifiantes et identifiant unique (ex NIR en France)

• Appariement probabiliste : Ex français de l’Observatoire de la 
médecine générale, (Perlbarg 2014) 

• Appariement dossier médical généraliste et Sniiram sur date consult, 
médecin, mois naissance et sexe patient

• Test 30 médecins sur diabète et HTA
• RST : Environ 20 % de non appariement

Seuls 65% de diabétiques en ALD diabète , 12 % de diabétiques 
sans TRT remboursé dans l’année
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Exemple canadien (Birtwistle 2011 & 2015) https://cpcssn.ca/

Canadian PC sentinel surveillance network (CPCSSN)

• Début en 2008, un réseau de reseaux
• Objectif  : surveillance des maladies chroniques (13) et recherche en soins

primaires
• Environ 

• 1500 MG (environ 3%) couvrant 2 millions pers (5% pop).
• 12 systems électroniques différents

• Extraction tous les 3 mois

https://cpcssn.ca/
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This study is the first national Canadian report describing the epidemiology 
of diabetes using primary care EMR-based data. We found significantly 
higher rates of primary care use, and greater numbers of comorbidities in 
patients with diabetes - 2014
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Caractérisation des besoins populationnels

There was variation of obesity between 
deprivation quintiles; adults in the most deprived 
areas were 35 % more likely to be obese 
compared with adults in the least deprived areas 
(Chi-Square = 20.24(1), p < 0.0001) - 2016

Linkage à 96% avec 5 BBD medico-
administratives.  -2020
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L’exemple du Royaume-Uni. 1 (Garcia-Rodriguez 1998)

• Du General Practice Research Database (GPRD, 1993) 

• 650 cabinets couvrant 4.4 Millions britanniques (en 1994)

• … au Clinical Practice Research Datalink (2013, https://cprd.com/)

• Couvre 60  millions de patients, environ 2000 structures soins primaires
• Appariement aux données de mortalité, données hospitalières, données 

de registres, …
• Appariement bbd hors santé : recensement, …

https://cprd.com/
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L’exemple Royaume-Uni .2 (Garcia-Rodriguez 1998)

• Domaines 
• pharmaco épidémiologie très tot
• pharmacoeconomics, Research Guidance, Protocol Development, Research

methodology, Outcomes, Risk benefit, Data verification services

• Retour aux MG par rapport individuels confidentiels 
• Pratiques relatives à la qualité et la sécurité (prescriptions médicamenteuses)

• Incitatifs financiers pour participer à des études

• Plus de 3000 publications !
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Exemples UK recherche pharmaco- epidémiologie

• Etude cas/témoins
• Pas d’association 

significative
• Mais une diminution du 

risque si penicilline <15j 
dans les 3 ans avant

Our findings provide support for the 
concept that acute infections are 
associated with a transient increase in 
the risk of vascular events. By contrast, 
influenza, tetanus, and pneumococcal 
vaccinations do not produce a 
detectable increase in the risk of 
vascular events. - 2004
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Exemples UK recherche épidémiologie

Estimates of chronic pain prevalence using structured healthcare data have previously shown 
lower prevalence estimates for chronic pain than reported in community surveys. This has limited 
the ability of researchers and clinicians to fully understand and address the complex multifactorial 
nature of chronic pain. Our study demonstrates that it may be possible to establish more 
representative prevalence estimates using structured data than previously possible. Use of logic 
rules offers the potential to move systematic identification and population-based management of 
chronic pain into mainstream clinical practice at scale and support improved management of 
symptom burden for people experiencing chronic pain. -2023
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L’exemple néerlandais
Nivel-PCD     https://www.nivel.nl/en/nivel-primary-care-database

• 500 cabinets, Échantillon couvrant environ 10% pop
• En plus de données MG : nutritionniste, psychologue, kinésithérapeute,  

orthophoniste, services de garde MG
• Appariement données seconde ligne et pharmacies
• Données annuelles ou hebdomadaires (350 cabinets)
• Rapports aux fournisseurs données
• Incitatifs pour la qualité du codage
• Domaines divers

• Pharmaco epidémio, qualité et performance (Rareman 2022)

https://www.nivel.nl/en/nivel-primary-care-database
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Exemple néerlandais

A total of 11.5% of newly prescribed drugs
were not dispensed. This can lead to 
overestimation of the actual drug exposure
status when using written prescription 
databases - 2023

The population-based Nivel Corona Cohort 
provides ample opportunities for future studies to 
gain comprehensive insight in the short- and long-
term effects of COVID-19 by combining patients’ 
perspectives and clinical parameters via the EHRs 
within a long-term follow-up of the cohort -2023
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Exemple néerlandais . Etude de cohorte

The Julius General Practitioners’ Network 
(JGPN) database consists of routine care data 
from over ten years of a dynamic cohort of 
around 370,000 individuals registered with 
the participating GPs from the city of Utrecht 
and its vicinity. Health care data are extracted 
anonymously every quartile of a year and 
these data are used by researchers
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Exemple néerlandais – Recherche organisation 
système de santé

• Comparaison Pays-bas –Norvège
• Suivi de patients dépressifs
• Equipe de soins primaires incluant une inf (NL) / non 

(Norvège)
• RST : 

• plus de suivi NL par inf pour les jeunes



34

En résumé – quelques messages

• Ce n’est pas le Graal ! 
Mais de nombreuses utilisations sont possibles et intéressantes !

• Certains objectifs d’utilisation plus atteignables que d’autres
• Qualité des pratiques
• Surveillance

• Limites et biais différents selon la nature de l’utilisation et de l’objectif 
fixé

• Données collectées à replacer dans un système de santé
• L’appariement de données permet d’améliorer la qualité des données
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