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Préface

Dans la plupart des pays, les toxicomanes sont stigmatisés et mis au ban de la société.
Néanmoins, il ne convient pas que ces personnes soient réduites au silence, car le probléme
ne fera qu’'empirer. Il faut leur venir en aide en leur administrant un traitement. C’est le seul
moyen de les débarrasser de leur toxicomanie et de permettre leur réintégration sociale.

Dans un sens, 'augmentation de la demande de traitement est un bon signe. Cet indicateur
essentiel de ’abus des drogues traduit aussi un appel a l'aide, et c’est la premiére étape pour

surmonter la toxicomanie.

Il est donc essentiel que ces personnes, lorsqu’elles cherchent un traitement, trouvent des
soins appropriés, sans quoi elles peuvent rechuter, au risque d’étre & nouveau marginalisées
sur le plan social.

Le traitement s’appuie sur l'information. Sur le plan individuel, le professionnel de santé a
besoin de connaitre le profil de son patient pour se faire une idée précise de son probléme

et élaborer le traitement et la stratégie de réadaptation en conséquence.

D’une maniére générale, les données recueillies nous aident a mieux comprendre les ten-
dances et schémas de la toxicomanie, & mieux cerner la nature du probléme et en évaluer

I'ampleur et, partant, a améliorer 'impact et l'efficacité des services de traitement.

Pour aider les pays a améliorer leurs systémes d’information sur l'abus des drogues, 1'Office
des Nations Unies contre la drogue et le crime, I’Observatoire européen des drogues et des
toxicomanies (OEDT), avec le concours d’experts d’autres organisations internationales et
d’autres systémes nationaux d’information sur les drogues, ont réalisé le présent module 8 du
référentiel intitulé “Conseils pratiques pour mesurer la demande de traitement des toxicomanes”.
Ce module, qui s’appuie également sur le Protocole de l'indicateur de la demande de traitement,
élaboré conjointement par le groupe Pompidou-OEDT, donne aux experts et praticiens, dans
le domaine des services de traitement, des directives concrétes sur la maniére de créer et de
gérer des systémes de collecte de données concernant la demande de traitement.

Il s’agit d’améliorer les normes communes en matiére de collecte de données et de suivi de
maniére a uniformiser davantage la démarche a l’échelle mondiale, a présenter un tableau
plus précis des tendances toxicomanes et a faciliter I'analyse comparative. Les observations
recueillies devraient améliorer notre capacité a mesurer la demande de traitement des toxi-
comanes et a réagir en conséquence grace a des programmes et projets efficaces de réduction
de la demande.

Cela répond a l'intérét commun de 1’Observatoire européen des drogues et des toxicomanies
et de 1'Office des Nations Unies contre la drogue et le crime que nos Etats membres et orga-
nes directeurs respectifs ont mandatés pour recueillir et analyser des informations sur le pro-
bléme de la toxicomanie. Nous espérons que ce tout nouveau projet commun permettra de
mieux analyser la situation dans ce domaine et de définir des approches efficaces en matiére

de traitement et de réadaptation.

Antonio Maria Costa Wolfgang Gotz
Directeur exécutif Directeur
Office des Nations Unies Observatoire européen des drogues et

contre la drogue et le crime des toxicomanies
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Introduction

A. But

Méme si 'on trouve aisément, dans de nombreux pays, des données
sur les traitements de toxicomanes, l’absence de normalisation
concernant la couverture des données, les concepts, les méthodes et
les outils est générale, d’ou la difficulté d’établir des comparaisons
au plan international et d’identifier les caractéristiques et les besoins
des clients dans les différents cadres nationaux et régionaux. C'est
pour aider les pays & compiler des données comparables sur la de-
mande de traitement des toxicomanes qu’a été élaboré le référentiel
universel indicateur de la demande de traitement (IDT), qu'il est
prévu d’intégrer en tant que module 8 du référentiel GAP du
Programme mondial d’évaluation de l'abus de drogues (GAP) de
I'Office des Nations Unies contre la drogue et le crime (ONUDC). Le
présent module a été mis au point en collaboration avec I’Observatoire
européen des drogues et des toxicomanies (OEDT), qui s’appuie sur
les travaux du groupe Pompidou et incorpore les données d’expé-
rience relatives aux grands systémes existants d’'information sur les

traitements.

Le Programme mondial d’évaluation de 1’abus de drogues (GAP) amé-
liore la base mondiale d’information sur les schémas et tendances de
la consommation de drogues en aidant les Etats membres 4 mettre
en place les systémes nécessaires pour recueillir des données fiables
a l'appui de la politique et de l'action, en encourageant I’échange de
données d’expérience et d’'innovations techniques par le biais de par-
tenariats régionaux et en préconisant 'adoption de bonnes méthodes
de collecte de données comparables.

Le référentiel GAP vise a aider les Etats Membres des Nations Unies
a élaborer des systémes d'information sur les drogues qui soient adap-
tés et pertinents d’'un point de vue culturel, afin que les systémes
d’information sur les drogues existants soient conformes aux normes
de bonne pratique internationalement reconnues et axés sur l’har-
monisation des indicateurs de la toxicomanie. D’autres modules assu-

rent un soutien dans les domaines suivants:
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e [Elaboration d’'un systéme intégré d’information sur les drogues;

® Techniques d’estimation indirecte de la prévalence;

® FEnquétes en milieu scolaire;

® Interprétation et gestion des données aux fins de 1’élaboration de politiques;

® Analyse des données de base mettant en ceuvre un progiciel statistique pour les

sciences sociales;
e [Ftudes d’évaluation ciblées fondées sur des méthodes de recherche qualitatives;

® (Considérations éthiques.

Parmi les autres activités du Programme mondial d’évaluation de 'abus de drogues,
on peut citer le soutien technique et financier a la mise en place de systémes d’in-
formation sur les drogues, aux efforts de coordination et aux activités mondiales de
collecte de données. Pour plus de détails sur les modules du référentiel, il convient
d’envoyer un courriel a 'adresse électronique: gap@unodc.org, de consulter le site
Web de I'Office des Nations Unies contre la drogue et le crime (www.unodc.org),
ou d’envoyer un courrier a 'Office a 'adresse suivante: B.P. 500, 1400, Vienne
(Autriche).

Pour plus d’information sur la méthodologie et les résultats concernant I'IDT de
I’Observatoire européen des drogues et des toxicomanies, veuillez consulter le site
web: http://www.OEDT.eu.int/?nnodeid=1420

B. Approche générale

Pour mettre en ceuvre un systéme d’information sur les drogues, il est essentiel

d’aborder cette question sous un angle opérationnel et structurel.

1. Sous un angle opérationnel

C’est I'approche de niveau zéro, I’approche pratique ou encore 1’approche “de la base
au sommet”, celle par laquelle on fait comprendre aux personnels, aux centres et
aux services chargés d’administrer les traitements la nécessité et la valeur d’un tel
systéme; c’est 'approche par laquelle on les engage a s’associer a l'initiative, 1'ap-
proche qui les conduit a s’engager parce qu'ils prennent conscience de la valeur et

de l'utilité de cette initiative.

2. Sous un angle structurel

C’est 'approche “du sommet a la base” ou 'approche politique, celle par laquelle les
principaux individus et organismes contribuent a l'initiative soit pour répondre a
leurs propres besoins pratiques, soit parce qu'ils sont convaincus des avantages liés
a l'adoption de ce systéme. Quelle que soit 'approche adoptée, elle requiert, aux
différents niveaux structurels, une volonté politique qui rende la chose possible.
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3. Etapes séquentielles

Le diagramme montre les étapes logiques qu'un tel développement doit suivre pour
donner de bons résultats. Ces étapes correspondent aux chapitres III a VII du pré-
sent module, comme suit:
I.  Introduction

II. Raisons pour collecter des données sur les traitements de toxicomanes

III.  Créer les bases de votre systéme

IV.  Aspects couverts par les données

V. Mise en ceuvre

VI.  Analyse et notification

VII. Maintenance et évaluation






Raisons pour collecter des
données sur les traitements
de toxicomanes

A. En quoi réside l'utilité d'un systéme de collecte de
données sur les traitements: principales applications

Des systémes de notification des traitements ont été mis en place pour
la premiére fois dans les années 60 et 70 et de nombreux pays euro-
péens ont élaboré et/ou normalisé ces systémes dans les années 90
[1]. Dans maints pays, ils représentent la source la plus compléte et
la plus ancienne d’informations sur l'usage de drogues.

Les données de recensement et les caractéristiques des toxicomanes
qui demandent une assistance ainsi que le traitement qu’ils regoivent
sont des éléments précieux pour les divers destinataires. La connais-
sance de ces éléments doit sous-tendre la planification et la gestion
du systéme de traitement et déterminer la mise en place de services
de désintoxication. Ces éléments peuvent également faciliter le pro-
cessus d’évaluation des besoins, fournir des données pour la recher-
che ainsi que des indicateurs épidémiologiques sur les problémes de
drogue au sein de la communauté au sens large. Enfin, ces éléments
peuvent constituer un premier ensemble de connaissances dans un
systéme d’information national, qui servira de base & 1’élaboration et
a la mise en ceuvre d'une politique dans le domaine de la drogue.

1. Applications épidémiologiques

Les épidémiologistes peuvent incontestablement faire leur profit de
données systématiquement collectées sur les traitements de toxico-
manes pour trouver des réponses a leurs questions dans ce domaine,
pour mieux comprendre le probléme de la drogue, son ampleur, ses
schémas et ses tendances. Ces collectes de données doivent étre sys-
tématiques, leur compilation se faisant a partir d'un certain nombre
de centres de traitement de types différents. Les registres de maladies
sont un élément établi de la recherche dans d’autres domaines de
’épidémiologie, et des systémes bien congus de surveillance des trai-
tements devraient jouer un réle similaire dans le domaine de 1'épi-
démiologie de la toxicomanie.




Module 8 du référentiel

Conseils pratiques pour mesurer la demande de traitement des toxicomanes

Les toxicomanes en traitement représentent une part visible de la population (sou-
vent insaisissable) ayant des problémes de drogue. Aussi les informations concer-
nant des cas identifiés peuvent-elles ouvrir une “fenétre” sur un probléme de drogue
qui, autrement, resterait caché. Ces informations peuvent renseigner sur les seg-
ments de population les plus touchés par les problémes de drogue, sur les types de
problémes qu'ils rencontrent et sur les niveaux de morbidité associés. Plus particu-
liérement, ces informations peuvent répondre a des questions concernant le niveau

de la demande de traitement et les modes d’utilisation des services.

Lorsque la législation relative a la protection de la vie privée 'autorise, ces informa-
tions sont trés utiles quand elles permettent de relier divers cas. Elles peuvent ré-
duire le risque de comptages multiples dans les situations ot des toxicomanes sont
éventuellement connus de plusieurs services. Elles permettent également des recou-
pements avec les systémes d’enregistrement dans lesquels sont recensés les autres
contacts institutionnels des consommateurs de drogues. Elles peuvent en outre faci-
liter le pistage longitudinal de clients entre le systéme de santé et le systéme de jus-
tice pénale et permettre d’appliquer d’autres méthodologies telles que la technique
de saisie-resaisie des données émanant du systéme. Dans de nombreux pays, les don-
nées sur les traitements comportent des informations sur les noms et prénoms des
clients, leur date de naissance et leur sexe, auxquelles on se référe en parlant de
“code personnel du patient” [2] et grace auxquelles des liens peuvent étre établis.

Pour identifier les modes d'administration de la drogue

Dans de nombreux pays ot ces données n’étaient pas recueillies auparavant, il sera
utile d’établir, dans un premier temps, les schémas de base de la consommation de
drogue. Ces informations porteront sur les drogues les plus souvent consommées, leur
voie d’administration et les groupes d’ages les plus affectés; autant d’informations qui
n’étaient pas disponibles auparavant, mais dont on ne saurait sous-estimer l'impor-
tance. A mesure que les systémes deviennent plus sophistiqués, on peut poser des ques-
tions plus détaillées et plus spécifiques aux fins de collecte et de recherche de données.

En tant qu'indicateur direct des tendances
de la consommation de drogue

Les consommateurs de drogues s’attirent souvent, par leur comportement, des sanc-
tions sociales et légales, ce qui explique que la population souffrant de problémes
de drogue soit souvent insaisissable, voire “cachée”. D’ou la nécessité de disposer
d’indicateurs indirects concernant les changements en latence au sein de cette popu-
lation. Lorsque des informations sont recueillies systématiquement et que les défi-
nitions des cas et des données restent constantes, les données relatives aux

traitements peuvent fournir I'un de ces indicateurs indirects.

Les variations dans la taille ou la composition de la population sollicitant une aide
peuvent renseigner sur des variations similaires concernant la population de toxi-
comanes. Ainsi, un accroissement de la consommation de stimulants peut se tra-

duire par une augmentation du nombre de consommateurs de stimulants demandant
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une aide. La collecte de données est utile si elle permet d’identifier les cas ayant
sollicité un traitement pour la premiére fois (premiére demande de traitement), ces
données étant parfois trés représentatives de la population sous-jacente non traitée.
Une augmentation du nombre des premiéres demandes de traitement peut vouloir
dire que l'incidence des problémes de la drogue est en augmentation. L’émergence
de nouvelles toxicomanies ou de nouvelles voies d’administration ou 1’évolution des
caractéristiques d'un sous-groupe particulier peut vouloir dire que des changements

se sont opérés au sein de la population non traitée.

Cela dit, il est essentiel de se rappeler que la nature des données relatives aux
traitements varie selon le service, de méme que l’évolution des schémas de
consommation au sein de la population traitée peut résulter d'une évolution des
schémas de fourniture de services plutdt que d’une évolution au sein de la popu-

lation sous-jacente.

Comme base pour d'autres méthodologies

Un systéme de surveillance des traitements permet d’accéder facilement a des don-
nées appropriés aux méthodologies d’estimation. Par exemple, lorsque des éléments
de données appropriés a établir des corrélations sont recueillis, on peut en tirer des
échantillons exploitables pour des études de prévalence fondées sur la technique de
saisie-resaisie. Cette technique permet de vérifier dans quelle mesure les listes de
cas connus ont été échantillonnées a partir d'une population sous-jacente. En effet,
elle permet des comparaisons faisant apparaitre le chevauchement entre des échan-
tillons connus; sur cette base, on estime la taille d'une partie non échantillonnée
de la population. Cette méthode est recommandée par 'OEDT car elle permet d’ob-
tenir des estimations de prévalence au niveau local [3]; elle a d’ailleurs été appli-
quée dans de nombreuses études portant sur la prévalence de la consommation de
drogue [4-35]. Méme si son utilisation dans le domaine de 1'épidémiologie est contro-
versée [36], c’est une méthode diiment éprouvée et efficace pour obtenir des esti-

mations utiles et crédibles de la prévalence de I'abus de drogue.

Quand on dispose de données chronologiques concernant des personnes sollicitant
une cure de désintoxication, on peut, sur cette base, établir des indicateurs d’inci-
dence concernant certaines toxicomanies au sein de la population. L’utilisation des
techniques de correction avec retard permet d’obtenir des indicateurs de tendances
concernant l'incidence au sein de la population, s’appliquant a ceux qui n’ont pas
encore demandé d’aide pour résoudre leur probléme de drogue [37-39]. La correc-
tion avec retard combine les informations sur l'incidence observée chez les cas dia-
gnostiqués avec les informations concernant le décalage observé entre l'apparition
du probléme et le diagnostic, le but étant d’établir des estimations d’incidence pour

ceux qui n’ont pas encore demandé une assistance.

Applications aux fins de gestion

Les responsables de la planification, de la gestion et de la mise en place des servi-
ces de désintoxication doivent étre capables d’évaluer la performance des services.
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Un systéme de surveillance des traitements peut constituer une source d'information
objective extérieure permettant d’établir des comparaisons entre des types de servi-

ces similaires et de suivre les variations de performance des services dans le temps.

A mesure que l'on prend conscience, au niveau national, de la nécessité de créer
des services de désintoxication, il y a de fortes chances pour que des cibles soient
fixées aux plans national et local et pour que les chiffres soient évalués par rapport
a celles-ci. [Voir, par exemple, les programmes locaux de prestations (Local Delivery
Plans) et les accords de service public (Public Service Agreements) en Angleterre,
aux adresses Internet suivantes: http://www.ndtms.net/LocalDeliveryPlan.aspx et
http://www.ndtms.net.]

La gestion des résultats nécessitera probablement un systéme d’information capable
de fournir des précisions sur le processus de traitement et ses effets afin qu’il soit
possible de répondre a des questions diverses telles que: Quel est le délai d’attente
pour les clients avant le début du traitement? Quelle est la durée du traitement?

Dans quel état se trouvent les clients au terme du traitement?

Peut-étre la question la plus fondamentale en matiére de gestion des résultats
consiste-t-elle a savoir dans quelle mesure les centres de traitement s’engagent
vis-a-vis de la population cible et la conserve parmi leurs clients. Utilisées conjoin-
tement avec d’autres sources d’'information, les données sur les traitements peuvent
répondre a ces questions fondamentales. Par exemple, lorsque les méthodes telles
que la saisie-resaisie (voir ci-aprés) ont été appliquées pour obtenir des estimations
de prévalence, elles peuvent étre combinées avec des informations concernant la
taille de la population ayant accés aux services, de maniére a obtenir un indicateur
de santé publique concernant la couverture assurée par ces services par rapport a
leur population cible [32,40].

Pour la politique et I'action militante

Les informations concernant des personnes souffrant de problémes de drogue connus
sont trés utiles aux responsables politiques quand ils prennent des décisions de
grande échelle concernant la nécessité d’interventions préventives, de services de

traitement, de suivi permanent et de controle.

Pour identifier les schémas d'utilisation des services

Une fois que le systéme est bien en place et bien rodé, et quand la possibilité existe
de combiner les données sur les demandes de traitement avec d’autres séries de
données nationales, on devrait pouvoir déterminer les insuffisances en matiére de

prestation de services dans une zone géographique/structurelle donnée.

Pour I'évaluation des services

Les pays constateront que les données provenant de systémes d’information sur les
traitements sont trés demandées pour toute une série de travaux de recherche et
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d’évaluation concernant la quantité absorbée du traitement prescrit, le maintien de
la relation avec les clients et l'efficacité.

Autres applications

Cela suppose la fourniture d’informations a 'intention des étudiants, des médias et
du grand public.

Pour servir a l'une ou l'autre de ces applications, la collecte de données doit étre
systématique. Elle doit comporter des définitions de cas et de données compatibles
d’un centre a l'autre, d'une région géographique a l'autre et d'une période a l'autre.
Si la collecte de données n’est pas systématique, de graves problémes peuvent se
poser quand il s’agira de combiner les informations rassemblées par différents cen-
tres méme au niveau de la municipalité ou la région. Ces problémes sont amplifiés
aux niveaux national et international. Par ailleurs, si les définitions de cas et de
données font souvent 1'objet de changements, il devient vite difficile de discerner

les tendances a partir des informations disponibles.

Si la collecte et 1’agrégation de données systématiques sont pratiquées de maniére
réguliére, elles offrent un point de référence central a ceux qui ont besoin d’étudier
les données relatives aux traitements et permettent la publication réguliére de sta-
tistiques agrégées. Bien que le niveau de détail requis par les différentes instances
concernées puisse varier pour les informations relatives aux traitements, un systéme
habilement congu devrait assurer un moyen économique de mettre en commun des
informations que la majorité, sinon la totalité, des centres de traitement recueillent
déja aux fins de gestion clinique et comptable.

B. Limites

I1 faut admettre que les données relatives aux traitements présentent certaines
limites. Tout d’abord, les données seront affectées par le degré auquel les insti-
tuts se conforment aux prescriptions en matiére de données. Méme quand la loi
oblige a fournir des données, les professionnels de santé ne s’y conforment pas
toujours [41]. Quand on dépend pour cela de leur seule bonne volonté, il est inévi-
table que des systémes de traitement soient insuffisamment pris en compte dans
les données. Dans certains cas, la sous-notification peut étre simplement imputa-
ble & une trop grande charge de travail administratif ou & un changement surve-
nu dans leffectif permanent. Elle peut aussi s’expliquer par une réticence
fondamentale, de la part d'un centre de traitement, a soumettre ses activités de
désintoxication a un controle extérieur. Elle peut également s’expliquer par la
crainte d’une divulgation possible d’informations concernant ses clients. Quel que
soit le cas, il est souhaitable de mettre en place des mécanismes chargés de veiller
a ce que les données fournies soient complétes, de maniére a quantifier le degré
de sous-notification, d’en comprendre les raisons et, par la suite, de réduire ce

risque au maximum.
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Des sources tendancielles et des influences extérieures peuvent parfois restreindre
le champ des conclusions que l'on peut formuler a partir de ces données. Ainsi
qu'indiqué plus haut, méme si une augmentation du nombre de personnes cher-
chant un tel traitement peut étre synonyme d’augmentation de la prévalence, elle
peut également indiquer un accroissement de la capacité de traitement. De méme,
l'augmentation du nombre de jeunes gens sollicitant un traitement peut indiquer
que l'incidence des problémes de drogue au sein de la population est en hausse, ou
bien que des efforts visant a intervenir plus to6t dans la “trajectoire” des usagers de
drogue sont en train de porter leurs fruits. Les données générées par les centres de
traitement varient selon le service; en d’autres termes, non seulement elles reflétent
la taille et la composition de la population affectée par des problémes de drogue,
mais également les efforts des centres de traitement pour inciter la population a
prendre contact en vue d'une thérapie.

Par ailleurs, parce que les centres de soins répondent aux besoins de certaines caté-
gories de clients, les données sur les traitements peuvent étre sans intérét concer-
nant des sous-catégories spécifiques existant éventuellement au sein de la
population. Par exemple, lorsque les services répondent essentiellement aux besoins
d’opiomanes, un accroissement de 1'usage impropre de la cocaine au sein de la com-
munauté ne se traduit pas nécessairement par une augmentation du nombre de

demandes de traitement de la part des cocainomanes.

On notera également qu'il faut du temps avant que les changements s’opérant au
sein de la population sous-jacente ne se reflétent a travers les données relatives a
la population traitée. Par exemple, les données relatives aux traitements peuvent ne
pas refléter immédiatement les variations de l'incidence de consommation de dro-
gue, a cause du décalage entre la premiére prise de drogue et la premiére demande
de traitement.

Les définitions des problémes associés a la consommation de drogue sont, dans une
certaine mesure, déterminées par des facteurs sociaux, culturels et politiques, mais
aussi médicaux. Parmi les traitements proposés, certains visent essentiellement a
traiter les conséquences médicales de la toxicomanie et seront, de ce fait, éven-
tuellement accessibles a une population de toxicomanes trés différente de celle a
laquelle on propose des traitements axés essentiellement sur la santé sociale et
publique d’'une communauté.

Les destinataires des données statistiques sur les traitements de toxicomanes
devraient en connaitre les limites. C’est particuliérement important quand ces don-
nées doivent étre publiées et entrer ainsi dans le domaine public, ou quand elles
s’adressent a un public par ailleurs peu familiarisé avec ces méthodes. Si le risque
existe que les chiffres publiés puissent donner lieu a de mauvaises interprétations,
il convient, dans la mesure du possible, de faire en sorte que les publications spé-
cifient clairement les conclusions que l'on peut raisonnablement en tirer et celles

qu'il serait erroné de formuler.
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La premiére chose a faire quand on veut mettre en place un systéme
d’information sur les demandes de traitement des toxicomanes, c’est
de se livrer a un exercice en trois étapes consistant a déterminer la
ligne de base quant aux informations et ressources disponibles,
comme suit: évaluation des besoins, évaluation structurelle et inven-
taire des services de traitement. On appelle parfois cette démarche
“Analyse des informations, des besoins et des ressources*”.

A. Evaluation des besoins

Il convient d’allouer suffisamment de temps aux taches fondamentales
suivantes:

a) Identifier les principaux acteurs qui bénéficieront du retour d’in-

formation de ces processus initiaux;

b) Constituer une documentation sur le type et la nature des infor-

mations disponibles sur la toxicomanie dans le pays;
¢) Dresser un inventaire des instruments de collecte de données;

d) Réaliser un audit des études et rapports existants sur la toxico-

manie;

e) Identifier les questions importantes auxquelles il n’est pas possi-
ble de répondre a partir des informations disponibles;

f) Déterminer les possibilités de créer des activités permanentes de
surveillance et de suivi;

g) Identifier les ressources susceptibles d’étres mises a la disposition
du projet et indiquer le calendrier prévu pour sa mise en place;

h) Identifier les secteurs prioritaires ainsi que la future collecte de
données et documenter les infrastructures, le soutien technique

et les besoins de formation que cela implique.

*On trouvera un bon exemple de cette analyse sur le site Internet suivant:
http://www.un.org.tr/unic/docs/INRA_Turkey_Eng.pdf
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Une fois cet audit réalisé, il sera important que les principaux acteurs analysent

I'information recueillie de trois maniéres:

Premiérement, les sources de données disponibles sur la toxicomanie sont ana-
lysées individuellement de maniére a en évaluer l'utilité et a déterminer les
domaines ayant les mémes applications et le méme contenu, lorsqu'’ils exis-

tent, afin d’éviter le double emploi.

Deuxiémement, les informations provenant de l’analyse des sources de don-
nées sont assimilées a des informations sur les ressources disponibles pour

constituer le cadre nécessaire a la mise au point du systéme.

Troisiémement, les objectifs stratégiques sont fixés pour la mise au point du

projet de systéme d’information.

Une fois les objectifs stratégiques fixés, il est recommandé d’accomplir les taches

suivantes:

a) Identifier les personnes et institutions les mieux placées pour contribuer a un

réseau épidémiologique national sur la toxicomanie;

b)  Elaborer un réseau d’information coordonné comportant un mécanisme a fonc-
tion de passerelle, de canal pour I’échange d’informations et d’'instrument de
notification entre les divers professionnels et institutions participant a la lutte

contre la drogue;

c¢) Traiter la question de la formation de personnel sélectionné a I’épidémiologie
de la toxicomanie, notamment en ce qui concerne les directives applicables a
’élaboration d’indicateurs clés, a la gestion et a l’analyse des données, ainsi

qu'a la saisie des données au niveau clinique;

d) Répondre aux besoins d’infrastructures (dotation en personnel), constituer une
base de compétences pour 1’élaboration des tableaux nécessaires a la collecte
de données pour les indicateurs, fournir les logiciels de base de données et les

ordinateurs et apporter une assistance.

La section ci-dessus est adaptée a partir de documents de I'ONU [42].

B. Questions d'organisation

1. Obtenir un appui politique et le soutien des cadres supérieurs

La nécessité d’obtenir un appui politique a déja été mentionné. Dans toute cette
phase de gestation, il est trés important d’associer les autorités compétentes a tous
les niveaux. Le personnel indispensable au niveau du gouvernement et des pouvoirs
locaux ainsi que les directeurs des organismes compétents tels que les services de
santé et les services sociaux devraient étre contactés personnellement afin que les

objectifs et les procédures puissent leur étre expliqués. Dans le cas des services de
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santé, il peut étre utile d’obtenir le soutien des cadres médicaux et du personnel
infirmier. Les groupes professionnels peuvent avoir une certaine tendance a proté-
ger leur propre discipline et ne se laissent pas facilement influencer par la nécessité
d’imposer de nouvelles obligations a leur personnel. Cependant, sans leur soutien,

il sera difficile de passer a la phase de mise en ceuvre.

Lorsque c’est possible, il est utile d’obtenir une approbation officielle que 'on puisse
mettre en avant pour faciliter le processus de mise en ceuvre.

L’organisme chargé d’introduire et de mettre en ceuvre un indicateur de la demande
de traitement (IDT) devrait avoir conscience des contraintes politiques qui peuvent

résulter de la publication de données sociales aux niveaux national ou international.

2. Identification des parties prenantes

Les besoins des parties prenantes varieront en fonction de leur domaine d’activité.
Certains s’occuperont de l'évaluation et de la performance; certains seront plus
concernés par les implications cliniques et d’autres par les questions d’épidémiolo-

gie et de recherche.

II sera important d’essayer d’équilibrer ces divers besoins au moyen d'une discus-
sion ouverte réaliste sur les potentialités et les limites du nouveau projet de systéme
d’information.

Toutes les parties prenantes devraient étre identifiées, et leurs attentes en ce qui
concerne le nouveau systéme doivent étre pondérées et réalistes. L’expérience mon-
tre que les attentes irréalistes générent du mécontentement et un déclin rapide des
contributions sous forme de données.

La motivation sera un facteur déterminant pour mener a bien le processus de mise en
ceuvre. Pour encourager les principales parties prenantes a participer et pour les moti-

ver, il est essentiel de rappeler les objectifs et la nécessité de la collecte de données.

Plus particuliérement, il importe de fournir des informations claires sur 'utilisation
des données a tous les niveaux, afin d’amener les parties a coopérer pendant la mise

en ceuvre du systéme d’information et a le pérenniser

3. Emplacement

L’organisme chargé de la mise en ceuvre, mais aussi de la collecte, de l’analyse et
de la gestion des données devra étre identifié assez tot. Il est souvent judicieux de
nommer un organisme qui fera office de collecteur et processeur objectif des don-
nées. Cet organisme doit entretenir des relations étroites avec les services de trai-
tement et les organismes associés censés fournir des données et devrait étre dirigé

par des personnes chargées de ce secteur au sein de ’administration. Des accords
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précis devront étre conclus en ce qui concerne le champ de compétence et d’action
de cet organisme, y compris les réles et responsabilités concernant des aspects tels
que la protection des données ou de la vie privée, le contrdle de qualité et le retour

d’information.

Une option peut consister a faire de 'organisme l'un des centres de traitement,
notamment au début du projet. Il convient de gérer cette situation avec le plus grand
soin de maniére a préserver l'intégrité des données et 'impartialité percue. Dans ce
cas, il est généralement préférable de se mettre d’accord sur un transfert de l'ex-
ploitation du systéme d’information a un parti tiers indépendant dés que ce systéme
est devenu pleinement opérationnel.

4.  Financement

Un financement suffisant et une comptabilité appropriée peuvent étre prévus pour
I'ensemble du projet. Des ressources doivent étre mises a disposition pour tous les
aspects opérationnels et pour la formation aux niveaux central et périphérique. Il
peut également étre nécessaire de fournir des ressources aux organismes contribu-
teurs de maniére a faciliter la collecte de données et les processus de télécharge-

ment vers 'amont et vers ’aval.

C. Inventaire des services et description
de systémes de traitement

Pour pouvoir interpréter correctement les données, il est indispensable d’avoir une
vue d’ensemble de tous les centres de traitement et des services qu'ils assurent dans
un pays donné. C’est loin d’étre une tache subalterne, et il sera nécessaire d’élabo-
rer ou d’adapter, pour le systéme de traitement, une structure de classification appro-
priée. Cette structure devrait couvrir I’éventail le plus large possible de services de
traitement et d’organismes d’assistance aux toxicomanes. Cette vue d’ensemble per-
mettra d’identifier les aspects de couverture et de fiabilité. Elle permet également
de classer les données en fonction de la nature et du contenu spécifiques des trai-
tements et services disponibles.

D. Considérations éthiques

Les quatre grands principes éthiques de la recherche/collecte d'informations sur des
sujets humains sont les suivants:

a) L’autonomie;
b) La bienveillance;
¢) L’intention non malveillante;

d) La justice.
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Le principe d’autonomie est plus connu sous le terme de consentement éclairé. Ce
concept couvre trois aspects: I'information, la compréhension et le consentement.
L’individu doit donner son consentement éclairé hors de toute pression extérieure
et de toute incitation déraisonnable. L'idéal, c’est que le consentement soit obtenu
par un parti neutre plutét que par le principal fournisseur de traitement. La non-
participation ou le retrait du consentement ne devrait pas entrainer un désavantage
pour le client. Le consentement n’est pas requis si les données font déja partie du
“domaine public”, mais la définition du “domaine public” varie d’'un pays a l'autre.
Tous les pays n’exigent pas nécessairement un consentement éclairé aux fins de la

collecte et de la compilation de routine de données anonymes sur les traitements.

Les principes de bienveillance (vouloir faire du bien) et d’intention non mal-
veillante (ne pas faire de mal) sont souvent combinés. L’objectif ultime de la recher-
che épidémiologique est d’offrir aux gens le choix le plus large d’options pour
ameéliorer leur santé. C’est aussi une obligation morale de ne pas causer “un préju-
dice” a ceux qui participent a des études ou a des systémes de surveillance. Il est
peu probable qu’un systéme de surveillance épidémiologique puisse entrainer un pré-
judice, méme si toute incursion dans la vie privée d'un individu comporte un risque.
Les données enregistrées dans un systéme de surveillance ne devraient étre assor-
ties d’identifiants personnels qu’en cas d’absolue nécessité et l’accés aux bases de
données devrait étre soumis a la condition “nécessité de savoir”. L’enregistrement
de données identifiables et 1'accés a ces derniéres devraient se faire selon des pro-
cédures excluant tout risque de divulgation. Lors de I'analyse de données relatives
a un petit nombre de sujets, il conviendra d’étre attentif au risque d’identification
d’une personne. Les personnes qui participent a un systéme de surveillance devraient
recevoir périodiquement des comptes rendus analytiques. Ces comptes rendus doi-
vent étre diffusés dans un format facilement assimilables (tel qu'un bulletin) et de
maniére que les participants puissent les utiliser aux fins de sensibilisation.

Un conflit d'intéréts (justice) se déclare lorsque le chercheur ou le parraineur est ou
semble étre partie prenante, c’est-a-dire qu’il présente une tendance qui risque d’'in-
fluencer l'interprétation des résultats. Avant de mettre en place un systéme de sur-
veillance, ’équipe principale doit identifier les risques de conflit d’intéréts et mettre
en ceuvre des stratégies pour les gérer. Les conflits d’intéréts sont le plus souvent
associés a la recherche parrainée par l'industrie et par I’Etat. Tous les résultats sont
la propriété intellectuelle de 1'organisme d’attache et leur indépendance doit étre
préservée a tout moment. La pratique veut que les résultats soient soumis, avant
leur publication, a I'évaluation extérieure d'un expert indépendant. Les résultats

devraient étre communiqués aux médias et au public en méme temps.

Un systéme de rapport sur les traitements de toxicomanes exige un protocole dont

les objectifs principaux sont les suivants:

a) Exposer la situation, justifier la nécessité de mettre en place le systéme de noti-

fication proposé et exposer les résultats possibles;

b) Etablir 'adéquation et la validité des méthodes proposées;
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¢) Démontrer la faisabilité du systéme tant sur le plan de la participation du per-

sonnel et des clients que sur celui de la formation et des ressources requises;

d) Confirmer que le directeur de recherche est en mesure de mettre ce systéme
en place.

Le protocole servira a obtenir la permission et les ressources mais aussi a orienter
la mise en ceuvre du systéme de surveillance. Ce sera un document essentiel pour

évaluer la validité et l'utilité d’'un tel systéme.

Pour se conformer aux considérations éthiques, il convient d’écrire un protocole
d’études détaillé définissant la situation actuelle et exposant les raisons justifiant le

projet de systéme de notification. Ce protocole présentera:

® Les objectifs du systéme de notification des traitements de toxicomanes

® Les méthodes utilisées pour recueillir, enregistrer, stocker, valider et analyser

les données

® Les aspects de protection de données propres au pays concerné, ainsi que les

procédures y relatives

® Les considérations éthiques (consentement, confidentialité et utilisation des don-
nées) et les mesures prises au titre de chacune d’elle (par exemple les formu-
laires d’information pour les clients et les prestataires de services, les procédures
de stockage de données et d’accés a celles-ci, les procédures d’examen en atten-

dant la publication)

® Le plan de mise en ceuvre justifiant les ressources et structures humaines et

financiéres

® Les résultats attendus du systéme de notification

E. Normes techniques

Le transfert de données et 'approvisionnement en données devraient correspondre
aux normes de sécurité prescrites pour des dossiers aussi sensibles. Cela peut impli-
quer des mesures de protection de dossiers, de sécurisation des lignes, de sécurité
d’accés, un systéme d’octroi de licences aux utilisateurs ainsi que d’autres éléments
similaires [envoi de protocoles, totaux de contréle, codage, décodage, réseau privé

virtuel (RPV), infrastructure a clés publiques (ICP)].

Des choix doivent étre faits dans le cadre des possibilités techniques et juridiques

existantes dans un pays.

Normes internationales et nationales en matiére de sécurité de l'information

relative aux soins de santé

Organisation internationale de normalisation (ISO)
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Les travaux de I'ISO concernant la sécurité de l'information dans le domaine des

soins de santé peuvent étre décrits comme suit:

Feuille de route I1SO

Prescriptions — Lignes directrices — Normes spécifiques
Systéme de gestion Evaluation des risques Banque
intégrale de la sécurité Gestion des risques Soins de santé
BS17799.2 Assurance-qualité (ISO 17799) (ISO 27799)

Comité européen de normalisation

Le Comité européen de normalisation (CEN) et I'ISO sont convenus d’échanger des
sujets de travail afin de renforcer la convergence des normes européennes et interna-
tionales. Ils ont conclu a cette fin un accord dit “Accord de Vienne”. Le CEN/TC 251
est chargé de l'informatique de santé. Il existe d’importantes (pré-)normes dans ce
domaine: ENV 13606 (Dossiers de santé informatisés communicants) et ENV 13608

(Sécurité des communications dans le domaine de la santé).

En outre, il existe, dans de nombreux pays, des commissions nationales de nor-
malisation qui établissent des protocoles de mise en ceuvre pour la normalisation

internationale.

F. Gestion de la sécurité

La sécurisation de l'information présente des aspects multiples. Lorsqu’on recueille
des informations nationales sur la demande de traitement, ’accent est mis sur trois

de ces aspects:

1. Technologie permettant une protection renforcée
de la vie privée

La collecte d’informations sur les traitements de toxicomanes devrait étre protégée
par une procédure de pseudo-anonymisation. Les informations personnelles identi-
fiables devraient étre codées a l'aide d'un algorithme de cryptage irréversible de
maniére a écarter toute possibilité d’établir un lien entre l'information et des per-
sonnes identifiables.

2. Sécurisation du transfert

Un message crypté est utilisé pendant le transfert de données vers une base de don-
nées nationale. Une simple procédure de cryptage sous forme de fichier WinZip©
protégé par un mot de passe peut suffire si les données ont déja fait I'objet d'un
algorithme de cryptage et s'il n’est pas possible de les utiliser pour retrouver la trace
d’individus identifiables.
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3. Sécurisation du stockage

Il convient d’établir des protocoles spéciaux et de mettre en ceuvre des solutions
faisant intervenir des éléments matériels/logiciels pour empécher l'accés illégal,
a distance ou local, a des terminaux ayant une connexion aux données sur les
traitements.



Aspects couverts par les donnees

A. Introduction

De nombreux pays ont déja élaboré un systéme national de collecte
de données sur les activités et caractéristiques des services de désin-
toxication pour les cas de toxicomanie et d’alcoolisme, ainsi que de

leurs clients.

Pour agréger ces données et en établir des comparaisons au plan inter-
national, il faut identifier un ensemble primaire central d’éléments de
données communs et harmoniser les méthodes de collecte. On ne sau-
rait sous-estimer la complexité de cette tiche. Méme s’il est relative-
ment aisé de dériver une liste restreinte d’éléments, c’est une tache
particuliérement ardue d’harmoniser le champ couvert par les diffé-
rentes collectes de données et de parvenir a un consensus sur une série
de définitions fondamentales, s’agissant notamment de déterminer ce

qu'il faut entendre par traitement et par consommation de drogue.

Lors de I’élaboration du présent module, on a entrepris de comparer
plusieurs collectes de données minimales nationales et provinciales
sur les indicateurs des traitements fournis par des services de désin-
toxication pour identifier un ensemble d’éléments de données com-
muns. L’ensemble de données par épisode de traitement (TEDS) des
Etats-Unis, I'IDT, I'ensemble minimal de données nationales austra-
liennes (NMDS) et 'ensemble de données du Canada et de 1’Afrique
du Sud ont été sélectionnés aux fins de comparaison. On notera que
I'IDT européen est lui-méme dérivé de l'expérience de plusieurs sys-
témes européens, tout en étant conforme a l'expérience du Groupe
Pompidou [43, 44].

Les éléments communs formant la base de 'ensemble primaire de
données sont ceux qui renseignent sur les caractéristiques des clients
et des traitements et sur les schémas de consommation de drogue.
Parmi les grandes différences entre les divers systémes de collecte de
données, on peut citer 'unité de mesure — par exemple l'enregistre-
ment des clients (Union européenne), l'enregistrement des traitements
(Etats-Unis d’Amérique) ou I’épisode de traitement (Australie) —, les
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régles de notification et les éléments temporels concernant les collectes de don-
nées. Ces systémes différent selon les centres de traitement, les clients, les activi-
tés et les drogues couvertes par la collecte de données. Les similitudes et les
différences entre ces systémes de collecte de données et d’autres ne sont pas expo-
sées ici. Le présent module se limite a développer les principaux aspects pratiques
qu'il faudrait aborder pour pouvoir faire dériver une série de données cohérente au
plan international.

B. Principes directeurs

11 convient d'imposer la plus faible charge de travail possible au personnel des ser-
vices de désintoxication chargé de recueillir des données. C’est faisable si I'on tient
compte des éléments suivants:

® 1[I convient de tout mettre en ceuvre pour utiliser et/ou adapter les systémes exis-
tants de collecte de données. Les pays déja dotés d’un systéme de collecte de
données sont plus susceptibles de participer a une collecte internationale dés
lors que leur systéme permet une extraction de données sans qu'il soit néces-
saire de trop modifier le champ couvert, les définitions ou la liste des éléments.

® (Quant aux pays non dotés d’'un systéme de collecte de données, on peut leur
fournir un modéle pour les éléments de données et les méthodes de collecte, de
telle sorte qu’ils disposent d’un systéme modeste, mais susceptible d’étre déve-

loppé par la suite, pour répondre aux besoins locaux en matiére de données.

e ] faut tenir compte des modalités habituelles de collecte de données dans les
centres de désintoxication, le but étant: a) d’éviter autant que possible le dou-
ble emploi; et b) de s’assurer que le processus de collecte de données et les don-
nées elles-mémes servent a des applications cliniques et que tout est mis en
ceuvre pour faire de ce processus une routine clinique.

® Les différences concernant aussi bien le champ couvert par les données que les
définitions devraient, dans les limites du raisonnable, étre intégrées dés qu’elles

sont clairement identifiées et documentées.

Considérations supplémentaires:

® La collecte devrait cibler un nombre limité d’indicateurs et viser a constituer un

ensemble primaire de données qui soit gérable.

® Les données devraient étre collectées conformément a des principes méthodolo-
giques scientifiques bien établis, garantissant la fiabilité et la validité des données.

® Les méthodes de collecte doivent étre adaptables au particularisme culturel et

contextuel et prendre celui-ci en compte sans sacrifier la cohérence.

® Il convient de normaliser les définitions des €léments et des concepts, ainsi que

le champ couvert par la collecte et la période de notification.
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® Les processus de collecte de données et de notification devraient étre fondés sur
des considérations éthiques et congus de maniére a respecter le caractére confi-

dentiel des renseignements recueillis et a protéger la vie privée des clients.
e 1] faut que la collecte de données soit réalisable et efficace par rapport au cofit.

® Les roles et responsabilités de l'organisme et des individus travaillant au sein

de celui-ci devraient étre clairement identifiés, compris et acceptés.

® 11 convient d’établir et de maintenir le contact avec les organismes de notifica-
tion concernés pour s’assurer du respect des régles établies et pour apporter une
assistance quand des problémes de mise en ceuvre se posent au plan local.

® 11 convient d’apporter un soutien a tous les niveaux de 'administration des ser-

vices et des prestations.

® Le retour d'information aux centres recueillant les données ainsi qu’aux niveaux

administratifs national, régional et local doit étre assuré dans les délais.

C. Ensemble primaire international de données recommandé

Au vu des principaux systémes d’information internationaux mentionnés plus haut,
on observe aujourd’hui un large consensus concernant les catégories de données
essentielles dont il est souhaitable de disposer pour édifier un systéme utile, fiable et
comparable. Elles sont présentées sous une forme sommaire dans le tableau ci-dessous.
Il est envisagé que cette série d’éléments puisse potentiellement constituer la base

d’'un ensemble primaire de données internationales.

Ensemble primaire de données dérivé de la comparaison entre plusieurs séries de données

Client Consommation de drogue (au moins 30 jours) Traitement

e Code personnel du client® ® Drogue primaire ® Type de centre
de traitement

o Age/date de naissance ® Drogues secondaires ® Date de démarrage
du traitement

® Sexe e Mode d'administration® ® Source d'orientation vers
un service spécialisé

e Race/appartenance ethnique ® Fréquence d'utilisation® o Episodes de traitement
antérieurs

e Etat civil e Age au moment de
la premiere priseb

® Situation d'emploi

“Méthode fondée sur le code personnel du patient (initiales + date de naissance + sexe), ou une méthode équiva-
lente, pour réduire au minimum les comptages multiples.

%Pour la drogue primaire ou chaque drogue, si possible.

II convient de considérer ces éléments comme "ensemble de données correspondant
au “plus petit dénominateur commun”. L’adoption de ces données n’imposerait
qu'une charge supplémentaire minime (voire aucune) aux pays qui procédent actuel-
lement a une collecte de données nationales sur les traitements. Cela permettrait
en outre aux pays non dotés d'un systéme de collecte de disposer d'un ensemble

modeste d’éléments de données.
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11 est a noter qu'il y aura toujours des différences contextuelles entre les approches
nationales des problémes de toxicomanie, notamment sur la question de savoir si
les services de désintoxication doivent étre assujettis essentiellement aux contraintes
meédicales, sociales ou légales. Il convient cependant d’étre attentif a ces aspects

ainsi qu’a d’autres aspects nationaux/locaux.

D. Définition de l'unité de mesure, des concepts et des éléments

Hormis l'extrapolation d’une série d’éléments aux fins de la collecte de données, il
faut décider quelle unité de mesure doit étre utilisée. Doit-elle, par exemple, étre
fondée sur l'enregistrement du client ou sur l'épisode de traitement. Ensuite, un
consensus est nécessaire concernant les définitions des concepts essentiels; il
convient notamment de déterminer ce qui constitue un “traitement”, le moment
auquel le traitement commence, la définition de “clients” et ce qu’il convient d’en-
tendre par “consommation de drogue”. Enfin, il convient également de définir les
éléments de données et les champs de données respectifs et de veiller, au cas ou
ils ne seraient pas rigoureusement harmonisés, a ce qu’ils puissent étre réperto-
riés grace a un ensemble de codes communs. Une telle méthodologie de référen-
ces croisées peut étre exposée dans un dictionnaire de données. Cet aspect sera
développé plus loin. En ce qui concerne la collecte des données exploitables au
plan international, le succés dépend de la possibilité d’établir des comparaisons
entre les données recueillies dans différents pays grace a un ensemble commun

de codes acceptables.

Bien que l'acception des différents concepts et définitions ne concorde pas tout a fait
d’'un pays a l'autre — et les différences seront nombreuses a I’échelle mondiale —
un pays qui se lance pour la premiére fois dans la collecte de données peut s’inspirer
des recommandations suivantes.

1. Unité de mesure

L’approche la plus pragmatique consiste a adopter l'enregistrement du client/cas
comme l'unité de mesure la plus élémentaire selon la méme méthode que celle

actuellement utilisée pour la collecte de 'IDT au sein de I'Union européenne.

Enregistrement du client/cas

Un client/cas est un toxicomane qui commence un traitement dans un centre de
désintoxication au cours de I'année civile comprise entre le 1 et le 31 décembre.

Afin de réduire au minimum les comptages multiples de clients s’adressant a plu-
sieurs centres de santé au cours d'une méme année, il convient, aux fins de la noti-

fication fondée sur I'IDT au plan national, de ne comptabiliser que le dernier
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traitement administré a un client au cours d’une année donnée, les traitements admi-
nistrés au cours des années précédentes n’étant pas pris en compte pour les années
qui suivent. Cela s’applique a toute période ou zone géographique choisie [voir le
chapitre VI intitulé Analyse et notification et se reporter au Protocole standard 2.0
(http:/www.emcdda.eu.int/?nnodeid=1420 et prendre le lien Groupe Pompidou:
Indicateur de la demande de traitement]. Cette approche permet de répertorier et
de comptabiliser les systémes fondés sur 1'épisode sur une base équivalente au sys-

téme d’enregistrement fondé sur le client.

Le choix entre l’enregistrement de 1’épisode de traitement et l'enregistrement du
client/cas:

a) Les épisodes de traitement sont généralement considérés comme la période
allant du début du traitement (pour un probléme de drogue ou d’alcool) a la
fin du traitement (autorisation de sortie). Il est trés important d’établir la date
d’autorisation de sortie, car il est difficile, si on ne la connait pas, de déter-
miner la fin d'un épisode de traitement, sauf a définir un point limite arbi-

traire, par exemple six mois.

b)  L’enregistrement du client/cas est généralement considéré comme le moment
auquel le client commence a suivre un traitement sous le contréle d'un ser-
vice (voir ci-aprés). On notera que l'enregistrement du client a titre individuel
sous-estime la véritable charge imposée au systéme de traitement, car il est
notoire que les clients peuvent solliciter de nombreux services au cours d'une
méme année. La date d’autorisation de sortie et le motif indiqué pour justifier
cette autorisation sont les éléments dont on a absolument besoin pour entre-
prendre d’examiner les résultats d'un traitement. Cependant, l'enregistrement
du client/cas offre un point de départ assez simple et permet éventuellement
de passer, aprés la phase initiale, & un systéme fondé sur 1’épisode.

2. Qu'est-ce qu'un traitement?

Comme le champ et la nature des traitements administrés aux toxicomanes varient
considérablement d'un pays a l'autre, il est important d’adopter une définition du
traitement et du début de traitement qui soit suffisamment large pour étre inter-

prétable et acceptable dans une vaste zone.

Traitement de la toxicomanie

Le traitement de la toxicomanie est considéré comme une intervention structurée
visant principalement @ traiter le probléme de toxicomanie d'une personne.

Méme si les problémes propres aux toxicomanes sont multiples, le traitement porte
sur la consommation de drogue elle-méme. A titre d’exemple, on peut citer la sta-

bilisation ou la réduction de la consommation de drogue, le traitement d’entretien
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ou d’abstinence, la thérapie comportementale, 'intervention médicale ou 1’accom-
pagnement psychothérapeutique, etc. A cet égard, 'aide apportée pour des problé-
mes touchant au logement, a I"éducation ou au relationnel ne constitue pas un
traitement a proprement parler, méme s’il est important d’apporter un soutien dans
ce domaine en complément du traitement.

3. Quelles institutions/structures devraient étre associées
a la collecte de données?

Dans de nombreux pays, ce sont les services spécialisés dans le traitement de la toxi-
comanie qui comptent le plus de places pour accueillir des toxicomanes. Cependant,
il va de soi que les toxicomanes voudront naturellement consulter dans un certain
nombre d’autres contextes génériques (par exemple le médecin de famille) ou d’au-
tres services médicaux spécialisés (par exemple les services psychiatriques). Dans
les pays ot il n’existe pas de service spécialisé dans la toxicomanie, les consom-
mateurs de drogue a risque seront souvent examinés dans des contextes de méde-
cine générale et/ou d’assistance sociale. Il est important de prendre en compte tous
les lieux ou des toxicomanes font l'objet d'une intervention structurée.

Les groupes d’entraide tels que les services de traitement de la toxicomanie ou de
l'alcoolisme sous couvert d’anonymat ne sont pas considérés comme des services
offrant un traitement structuré et ne doivent donc pas étre pris en compte.

Centres de traitement

Un centre de traitement est un service proposant un traitement aux toxicoma-
nes. Le traitement est généralement administré par des services spécialisés, mais
il peut aussi étre administré dans un contexte générique, notamment sous
le contréle d'un généraliste. Un centre de traitement peut assurer plus d'un
programme ou service de traitement.

Les centres de traitement peuvent se trouver dans des structures a caractére meédi-
cal ou non médical, gouvernemental ou non gouvernemental, public ou privé, spé-
cialisé ou non spécialisé. On les trouve dans les services de désintoxication de clients
hospitalisés, dans les services de consultations externes, dans les programmes de
sevrage (traitement d’entretien ou régime de désintoxication plus rapide [ou
“detox”], dans les communautés thérapeutiques, dans les centres de consultation et
de conseil, dans les cliniques de quartier, dans les centres de détresse-secours, dans
les programmes de traitement de toxicomanes en milieu pénitentiaire et dans les
services spéciaux pour toxicomanes, proposés dans des structures de santé générale
ou d’appui social.
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Il est a noter que les structures suivantes ne sont généralement pas prises en compte:
les services d'urgence en milieu hospitalier ou les installations de santé générale/d’ap-
pui social avec lesquels les toxicomanes prennent contact essentiellement pour des
problémes autres que ceux ayant trait a la drogue; les programmes visant exclusi-
vement a mettre des seringues/aiguilles a disposition des usagers de drogue ou a
diffuser des informations, sauf si ces activités s’inscrivent dans le cadre plus large

de services d’aide aux personnes ayant des problémes de drogue.

4. A quel moment le traitement commence-t-il?

Une certaine flexibilité est requise pour rendre compte des différentes pratiques cli-
niques. Dans certaines situations, les clients font 'objet d’un tri avant que ne soient
prises les décisions concernant les traitements qui doivent leur étre administrés; dans
d’autres, c’est la date du bilan effectué pour le client qui représente le début du pro-
cessus de traitement, dans d’autres encore, c’est la date de l'ordonnance médicale

qui compte.

Début du traitement

C'est le premier contact formalisé avec le service lors de I'évaluation et/ou
du traitement avec le fournisseur de traitement. I consiste généralement en un
enregistrement formel de la personne au centre de traitement. Cela inclut une
évaluation structurée conduisant a un programme de traitement.

5. Qui sont les clients?

Définition du client

Un client est un toxicomane qui commence un traitement dans un centre de
désintoxication approprié. Cette définition ne couvre pas les personnes qui pren-
nent contact avec un centre de désintoxication au nom de toxicomanes ni les
personnes dont les problémes se limitent a leur relation avec un toxicomane.

Le systéme ne devrait comptabiliser comme clients que les toxicomanes et les clients
autres que les parties tiers (se présentant au nom de quelqu'un d’autre) ou ceux
qui enquétent a seule fin de donner des conseils ou des informations. Cependant, a
supposer que le systéme de traitement de l'information soit déja tenu de prendre en
compte les clients ayant statut de parties tiers, il est capital que le systéme soit

capable de les identifier et de les exclure des analyses.
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6. Quelles drogues sont prises en compte?

Définition de la drogue

Toute drogue utilisée de maniéere abusive, a I'exception de I'alcool et du tabac.
ou

Toutes drogues consommées de maniére abusive, y compris I'alcool et le tabac,
a condition de pouvoir, le cas échéant, exclure ces derniers par la suite pour
procéder @ un complément d’analyse.

Le concept de l'usage impropre de la drogue exclut souvent la consommation d’al-
cool et de tabac, méme si 'usage de ces produits peut entrainer des problémes de
santé nettement plus importants, avec de plus lourdes conséquences pour la socié-
té. Les dimensions culturelles et sociétales déterminent la maniére dont les drogues
sont percues et varient d’'un pays a l'autre, ainsi que les lois qui déclarent des dro-
gues licites ou illicites. Faut-il inclure ou exclure l'alcool et le tabac d'un systéme
d’information? Cette question, pour l’essentiel, sera dictée par la politique et les res-
sources disponibles. Il n'y a pas de raison intrinséque pour que ces drogues soient
incluses dans la collecte de données, méme si les questions figurant sur la plupart
des listes d’éléments essentiels concernant le traitement de la toxicomanie ne cou-

vrent pas spécifiquement les problémes liés a 1’alcool ou au tabac.

11 importe au plus haut point que tous les systémes puissent exclure de leurs don-
nées les sujets qui consomment uniquement de l’alcool et du tabac, afin de per-

mettre des analyses et des comparaisons internationales entre les corps de données.

11 faut prendre en compte l'utilisation impropre de médicaments prescrits par ordon-

nance qui provoque des problémes chez 'individu concerné.



Mise en ceuvre

Une fois arrivé a la phase de mise en ceuvre, on suppose que tout le
travail de fond a été accompli. La mise en ceuvre est dés lors une
phase pratique par définition.

Demander a des personnes de participer

La coopération de ceux qui doivent étre associés au systéme d'in-
formation sur les drogues est indispensable a son fonctionnement
efficace. Ces personnes doivent étre en mesure d'exercer leurs
fonctions grdce a un soutien, a une formation et a des ressources.
Trois phases sont nécessaires: I'identification, le développement et
le travail de terrain.

A. Phase d'identification

Il est proposé d’identifier les éléments suivants:

® Les fournisseurs d’informations

® Le ou les organismes d’accueil

® Les autres parties prenantes principales
® Les besoins en logiciel/matériel

® Les lignes de communication

® Les chaines de responsabilité

® Les procédures

® Les besoins de formation

® Les boucles de rétroinformation

B. Phase de développement

Parallélement a la phase indiquée ci-dessus, ou peu aprés, la phase
de développement est essentielle pour que tous les éléments maté-
riels et structurels soient en place avant de tenter une mise en ser-
vice du nouveau systéme. C’est particuliérement important si ’on veut
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que le nouveau systéme inspire confiance d’emblée. On perdra rapidement le sou-
tien et la coopération, notamment des services de traitement clinique, si le systéme
n’a pas été clairement congu et s’il n’est pas acceptable sur le plan pratique. On a
souvent constaté qu'il était judicieux de tester sur le terrain des instruments tels
que les calendriers de planning, la documentation, etc., afin de s’assurer qu’ils sont
compréhensibles et interprétés de fagon correcte.

Il est proposé d’élaborer les éléments suivants:

® Plan de mise en ceuvre et calendrier
® Logiciel de saisie/analyse des données
® Manuel et dictionnaire de données
® Documents écrits

O Lettres aux parties prenantes

O Documents publicitaires

O Logos, etc.

O Fiches de collecte de données

O Directives pratiques

® Protocoles pour la saisie de données, I'exécution des opérations et le retour
d’information

® Ressources pour la formation

® [FEssais pilotes et révision

Si on utilise des formulaires, ils doivent étre d’une conception simple, faciles a uti-
liser et ne comporter qu'une seule page. Il est trés important d’avoir dés le début une

approche relativement modeste et de ne pas essayer de collecter toutes les informa-

tions susceptibles d’étre utiles. Il faut faire preuve de pragmatisme et de réalisme.

La politique et les procédures devraient étre publiées sous forme de manuel. Un tel
instrument sert de manuel d’instruction pour ceux qui mettent en ceuvre pour la
premiére fois un systéme et d’outil de contréle pour ceux qui ont déja un systéme

qui fonctionne. Le manuel devrait comporter au moins les éléments suivants:

® Soumission de données (sur papier, sur disque, sous forme électronique ou sur
un support Internet)

® Délais et pratiques en matiére d’incitation et d’application

® Entrée de données, avec contrdles par la logique

® Boucle de rétroinformation vers les services de traitement pour la notification et
la correction d’erreurs et d’incohérences

® Plan d’analyse des données (avec des maquettes de tableaux)
® Plan individualisé de notification a plusieurs niveaux

® Sommaire des aspects éthiques et de sécurité et comment gérer ces aspects
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C. Phase du travail de terrain

Il conviendrait de mettre en ceuvre un programme d’initiation et de formation. Toutes
les parties prenantes principales devraient étre contactées personnellement soit par
lettre, soit en téte-a-téte, et on ne ménagera aucun effort pour assurer la pleine com-
préhension et le soutien de l'initiative. On veillera a accorder suffisamment de temps

a cet exercice.

Ces premiers contacts devraient étre suivis de contacts réguliers avec les services
de traitement et les parties prenantes principales, que ce soit par des visites, des
appels téléphoniques, par l'intermédiaire de bulletins, etc. C’est un élément utile
pour encourager les parties prenantes a étre attentives au détail et au controle
de qualité dans la saisie des données, mais aussi pour recevoir des informations
en retour sur 'exploitabilité, la clarté, le volume de données et d’autres aspects

identifiés.
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Analyse et notification

A. Introduction

Pour convertir les données collectées en rétroinformation utile, il faut
préparer les données en vue de leur analyse et décider des formes
appropriées a donner aux informations qui seront fournies en retour
aux instances concernées. Il faut nettoyer et valider les données, uti-
liser des logiciels appropriés, sélectionner les priorités de notifications,
clarifier les définitions et se mettre d’accord sur les niveaux appro-
priés de notification.

1. Destinataires des données

Les indicateurs de demande de traitement devraient permettre divers
niveaux de rétroinformation en fonction des différents destinataires.
Parmi ceux-ci figureront probablement les services pourvoyeurs, les
organismes/centres de prise en charge, les organes d’Etat nationaux
et, le cas échéant, des organisations internationales. La notification
au systéme international existant sera éventuellement régie par des
procédures établies auxquelles il convient d’adhérer. Dans certains
cas il peut étre approprié d’adopter les mémes méthodes que celles
utilisées pour la notification internationale, alors que dans d’autres il
vaudra mieux adapter l’analyse a des besoins locaux et spécifiques.
Le reste du présent chapitre portera essentiellement sur les options
qui se présentent couramment a quiconque a besoin d’analyser une
série de données sur les traitements de toxicomanes.

2. Définitions de cas

Un indicateur des demandes de traitement ne sert pas a mesurer
le volume total d’activités qui s’exerce entre des services de traite-
ment de toxicomanes et leur clientéle. Dans un seul et méme ser-
vice, pendant une période donnée, un client peut avoir plusieurs
épisodes de traitement, avec des modalités multiples, ou subir plu-
sieurs régimes au cours des mémes épisodes. Dans la méme période
de temps, un client peut aussi, naturellement, solliciter un traitement

dans plusieurs centres. Un épisode distinct peut étre enregistré chaque
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fois qu'une personne se présente a un centre. Pour chaque aspect de la notification,
une décision doit étre prise sur la question de savoir si c’est 'individu ou I’épisode
qui constitue la base la plus appropriée pour l'analyse. Une fois cette décision prise,
il convient d’accorder toute l'attention voulue & la question de savoir comment défi-
nir et extraire les données concernant 'individu ou I’épisode a partir d'une série de

données existantes.
Les individus

C’est la pratique courante de notifier les caractéristiques des clients (sexe, apparte-
nance ethnique, age et type de toxicomanie) au niveau de la personne. C’est-a-dire
qu’on analyse un seul cas par personne dans la période de temps considérée. Sur
cette base, il faut procéder a un classement systématique des cas par ordre de prio-
rité. Les options sont celles énumérées ci-dessous:

a) Le tout premier épisode au cours de la période considérée;
b) Le dernier épisode au cours de la période considérée;

c¢) L’agrégation de 'ensemble des épisodes en un cas unique (cette pratique ne
convient que dans certains domaines).

On a tendance a notifier le tout dernier cas en date concernant un individu au cours
d’une période donnée, le rapport concernant ce dernier cas étant considéré comme
I'information la plus a jour sur I'état et l'activité du client. Les données personnel-
les concernant le client telles que 1'état civil, la situation d’emploi et la drogue uti-
lisée peuvent naturellement changer au fil du temps; aussi estime-t-on généralement
que le mieux est de se fonder sur le dernier état de situation. Quelle que soit la
méthode adoptée, les limites doivent étre indiquées clairement aux destinataires des
données de maniére a éviter une mauvaise interprétation.

Prenons, par exemple, un groupe de dix clients qui font une demande de traitement
au début de la période de notification pour un probléme de drogue ot 'héroine est
le produit primaire. Supposons que cinq d’entre eux recherchent un traitement une
seconde fois, plus tard au cours de la méme période, pour un probléme d’usage
impropre de cannabis en tant que produit primaire. La méthodologie fondée sur le
“tout dernier épisode” consistera a signaler cinq toxicomanes pour lesquels le pro-
duit primaire est I’héroine et cinq toxicomanes pour lesquels le produit primaire est
le cannabis. Une autre méthode de notification (agrégation de cas) consistera a signa-
ler dix toxicomanes pour lesquels le produit primaire est 1'héroine et cinq pour les-
quels le produit primaire est le cannabis, en précisant que les deux groupes ne sont
pas disjoints. Un indicateur national des demandes entrainera certainement un degré
de complexité plus élevé, mais ces cinq exemples montrent a quel point il importe
de déterminer la méthode d’interprétation la plus appropriée.

Naturellement, 1’age évolue d'un épisode individuel a l'autre et, comme il est pro-
bable que 'on aura été particuliérement attentif aux problémes signalés par le jeune
patient, il y aura des cas oul les caractéristiques apparues lors du tout premier épi-

sode seront considérées comme les plus pertinentes pour 'examen. De méme, si
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I'on s’intéresse aux formes émergentes de toxicomanie, le premier épisode d'une
période considérée peut étre, a ce stade, du plus haut intérét pour le systéme de

traitement, notamment s’il s’agit d'un nouveau client.

Il peut étre judicieux de combiner ces méthodologies pour certains contextes ou cer-
tains destinataires de données, mais il est généralement recommandé, par souci de
clarté et pour faciliter l'interprétation, d’utiliser une seule et méme méthode tout
au long du méme rapport. Tout écart par rapport a une méthodologie standard

devrait systématiquement s’accompagner d’indications et explications trés précises.

Pour les caractéristiques qui n’évoluent généralement pas (sexe, appartenance ethni-
que), il est possible d’extrapoler les données manquantes a partir d’autres cas en
retenant la toute derniére réponse valable fournie dans la zone de données ou pour
la variable correspondante au cours de la période considérée. Par exemple, si on uti-
lise la méthodologie fondée sur le “tout dernier épisode” et que le sexe n’est pas
précisé mais figure dans un précédent épisode, I'information peut étre importée de
I’épisode précédent. Méme s'’il est normal que le contenu d'un champ de données
ou une variable change, il est souvent conseillé, en cas de données manquantes, de
reprendre, dans ce cas également, la derniére réponse fournie.

Episodes

S’agissant des caractéristiques concernant les épisodes de traitement telles que le
type de service de santé ou la source d’orientation vers un service spécialisé, peut-
étre sera-t-il plus utile de les notifier au niveau de 1’épisode. La encore, il existe dif-
férentes maniéres d’interpréter les données; au niveau du centre de traitement, il
vaut mieux, le plus souvent, représenter la totalité de la demande plutét que d’'in-

diquer seulement le nombre de clients individuels.

B. Préparation des données

Une bonne analyse commence par une procédure de routine consistant a nettoyer
et valider les données de maniére minutieuse. Cela peut nécessiter un travail d’iden-
tification des données erronées ou potentiellement erronées, ainsi que des recher-
ches pour confirmer ou éditer les données ou pour supprimer le ou les cas
correspondant(s). Le systéme informatique d’entrée de données peut ne pas autori-
ser 'entrée d'un cas s’il manque des données dans des zones-clés (c’est ce qu’on
appelle la “validation interne”). Et si tel n’est pas le cas, il faudra identifier les élé-
ments manquants avant qu’une quelconque analyse puisse commencer. Parmi les

autres vérifications courantes, on peut citer les suivantes:

® Age trop élevé ou pas assez élevé

® Mode d’administration incompatible avec la drogue (par exemple, dans le cas
du cannabis, l'injection intraveineuse)

o Age indiqué pour la premiére prise plus élevé que 1'age actuel du client
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En fonction des données collectées, il peut étre nécessaire de procéder a des cen-
taines de vérifications aux fins de validation interne. Cette somme de travail peut
prendre beaucoup de temps, de sorte qu'il s’écoulera un long moment entre la col-
lecte de données et la notification, notamment s’il faut prendre contact avec les
organismes aux fins de correction des données fournies. D’oti 'importance de met-
tre en place un systéme cohérent et automatisé/semi-automatisé de validation des
données a l'intention du personnel chargé de leur traitement.

1. Catégories a recoder

11 vaut mieux collecter les données avec un niveau de détail élevé, puis de les reco-
der en catégories facilement gérables aux fins de notification. Par exemple, plusieurs
centaines de catégories de drogues individuelles peuvent étre enregistrées a la source,
qui devront étre recodées en groupes, de maniére a avoir un niveau gérable de noti-
fication. Ces groupes peuvent étre aussi vastes et spécifiques qu'il est nécessaire:
par exemple, opiacés/stimulants ou héroine/méthadone/autres opiacés/cocaine/
amphétamines/autres stimulants. Ces catégories devraient étre suffisamment sou-
ples pour pouvoir étre modifiées par la suite de maniére a refléter les changements
survenus au sein de la population de toxicomanes déclarés. Rappelons, par exem-
ple, I'apparition du crack en tant que catégorie a part de la “cocaine” en raison de
la consommation croissante de cette drogue au Royaume-Uni de Grande-Bretagne et
d’Irlande du Nord tout au long des années 90. Il est encore indispensable d’analy-
ser l'usage de la drogue au niveau de détail le plus précis possible de maniére a

controler la consommation de drogues trés spécifiques.

11 faudra aussi créer des groupes d’ages pour faciliter la notification, et ces groupes
d’ages devront étre divisés en catégories de cinq années pour permettre une classi-
fication qui réponde aux besoins des pays et qui soit suffisamment souple pour que
I'on puisse procéder a un recodage aux fins de comparaison avec d’autres données

internationales.

Lors du recodage de données spécifiques en groupes plus vastes, il devrait toujours
étre possible de procéder selon une technique réversible de maniére a ne perdre aucun

détail des données disponibles.

2. Calcul des zones clés

Pour de nombreuses bases de données, I’age n’est pas collecté, mais plut6t calculé
a partir de la date de naissance. Pour un indicateur des demandes de traitement, il
conviendrait de considérer que 1'dge est la période écoulée entre la date de nais-
sance et la date de demande de traitement. Cela offre un niveau de précision supé-
rieur a la pratique consistant a simplement noter I'dge au moment de la premiére
collecte de données. II est essentiel de connaitre aussi bien la date de naissance que
la date de demande de traitement. Sans ces éléments, il ne sera pas possible de

définir un individu (sur la base de son code personnel) pour une période donnée.
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C.

Analyse des données et notification

1. Analyses proposées

Le chapitre II donne des indications précises sur les applications d'un indicateur

des demandes de traitement, notamment quand il s’agit d'un indicateur couvrant

plusieurs années. Le champ couvert par les analyses serait trop vaste, mais il est

probable que différents pays aient les mémes besoins de base en matiére de notifi-

cation. Il est évident que le role principal d'un IDT doit étre de rendre compte de

la nature et de 'ampleur des toxicomanies notifiées aux centres de traitement et

d’évaluer dans quelle mesure ces demandes varient d'un sous-ensemble & l'autre de

caractéristiques des clients. Le minimum a notifier — pour chaque période, chaque

zone de résidence ou chaque traitement administré — devrait comprendre:

a)

b)

d)

Le nombre de personnes présentant des demandes de traitement: c’est proba-
blement le chiffre le plus important pour tout IDT, car il correspond au critére

des toxicomanes ayant fait une demande de traitement;

Le nombre de demandes de traitement présentées par ces personnes: de nom-
breuses personnes présentent plusieurs demandes au fil du temps et s’adres-
sent a plusieurs services dans plusieurs zones, de sorte que ce chiffre indique

le niveau de demandes présentées a ces services;

Les types de centres auxquels ces demandes sont adressées: les services étant
créés pour répondre aux besoins, il est indispensable de comprendre le niveau
de la demande présentée a chaque type de service ainsi que la nature du pro-

bléme qui leur est soumis;

Les chiffres indiquant l'usage primaire de chaque drogue: le produit primaire
peut étre la drogue qui cause le plus de problémes au moment de la demande
de traitement et/ou la drogue pour laquelle le client demande un traite-
ment (sa définition exacte doit étre précisée lors de la formation dispensée aux
centres/organismes participants). Dans un cas comme dans l'autre, c’est le
meilleur moyen de clarifier la nature des problémes signalés auxquels les ser-

vices doivent répondre;

Les chiffres indiquant tout usage de chaque drogue: les drogues autres que les
drogues primaires peuvent poser ou ne pas poser de problémes au consom-
mateur. En tant que telles, méme si elles ne sont pas un indicateur direct de
la nature des demandes adressées aux services, elles restent un indicateur essen-

tiel de I’étendue de la toxicomanie et des risques de manque;

Les niveaux d’injection: l'injection de drogues peut indiquer qu’'une toxicoma-
nie individuelle est déja bien “avancée” et susciter des préoccupations de santé
publique concernant la propagation de maladies transmissibles par le sang. En
tant que telle, I"”injection intraveineuse” est un élément de notification capi-

tal. L’évaluation localisée de ce facteur peut également fournir une indication
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directe concernant la nécessité pour ces usagers de drogues d’étre approvi-

sionnés en équipements d’injection propres;

g) Le nombre d’individus ayant déja subi un traitement ou n’ayant pas encore
subi de traitement: cela garantit le suivi du niveau de demande émanant de la
population (auparavant) cachée et permet de déceler des tendances émergentes
de toxicomanie et de déterminer les caractéristiques des clients. Ce nombre peut
éventuellement révéler une épidémie ou indiquer que la population concernée

reste stable (voir le chapitre II).

h) Le sexe des personnes signalées: les hommes et les femmes peuvent avoir des
problémes différents et, par conséquent, des besoins différents et se présenter
aux services a des ages différents et a des stades différents d’avancement de
leur toxicomanie. Tous ces facteurs sont synonymes de besoins importants en

matiére de notification,

i)  L’appartenance ethnique des clients signalés: 1'appartenance ethnique est un
élément indicatif similaire au sexe. Cet élément permet de contréler l'équité
sur le plan de la fourniture de services au sein des communautés a compo-

santes diverses;

j)  Les groupes d’ages des personnes signalées: les jeunes peuvent avoir besoin de
traitements différents, et toute variation dans la nature de leurs demandes de

traitement peut révéler des tendances nouvelles.

Cette liste est loin d’étre exhaustive et les principales parties prenantes peuvent
demander, a des moments différents, que leur soit notifié un nombre quelconque
de combinaisons de données. De fait, c’est un principe général que toutes les don-
nées recueillies, quelles qu’elles soient, doivent étre utilisées et notifiées a un stade
ou un autre, dés lors qu’on peut en justifier la collecte. Cependant, il est indispen-
sable de formuler un rapport cohérent et normalisé qui permette d’établir des com-
paraisons au fil du temps et qui puisse, le cas échéant, étre complété. La liste
ci-dessus fournit une évaluation de la nature et des niveaux de demande et la maniére
dont ces niveaux peuvent varier avec le temps. II convient que les descripteurs de
a a f ci-dessus soient analysés par age, par sexe, par appartenance ethnique, pour
déterminer s'il y a déja eu un traitement, mais aussi par zone de résidence/traite-
ment de maniére a pouvoir établir les comparaisons les plus évidentes et les plus
utiles. Un systéme de notification minimal fournira probablement l’essentiel des
informations élémentaires requises et permettra d’effectuer la plupart des controles

par rapport aux objectifs qui auront été fixés.

2. Tendances

11 sera important d’enregistrer et de signaler les changements survenus au fil du
temps concernant ces descripteurs de base. Cela peut servir a évaluer I’évolution en
nombre et en nature des dema ndes ainsi que leur progression par rapport a des objec-
tifs fixés. La pratique la plus courante consiste a signaler les changements survenus
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entre des périodes annuelles. Les changements survenus sur de courtes périodes
peuvent étre évalués, méme s'il s’agit de variations saisonniéres ou d’autres fluc-
tuations a court terme. Aux fins de la prise en charge, il est généralement souhai-
table d’analyser les données sur la base d’une période budgétaire (financiére), allant
généralement du 1* avril au 31 mars. Cependant, le systéme de notification devrait
étre congu de maniére a effectuer une analyse portant aussi bien sur I'année civile
que sur l'année budgétaire.

Il faudra prendre garde a ne pas simplement comparer une période de données avec
la précédente, sans déterminer I'importance de ces variations lorsqu’on est en pré-

sence de tendances de longue durée.

3. Zone de prise en charge et zone de résidence des clients

Les organismes/centres de prise en charge auront sans doute besoin de connaitre
le niveau des demandes de traitement dans leur propre zone ainsi que le niveau des
demandes de traitement présentées par les résidents de leur zone, ces deux éléments
ne coincidant probablement pas, de méme qu’il peut étre nécessaire de décrire le
nombre de permutations entre les deux.

4. Niveaux d'interprétation

On a généralement intérét a intégrer dans le rapport un certain niveau d’interprétation
des données analysées. Le fait d’indiquer dans le rapport le mode d’interprétation
approprié permettra probablement d’améliorer la qualité de la rétroinformation en
suscitant des commentaires et en permettant d’avoir un apercu des tableaux des-
criptifs de données de fréquence. Aux niveaux national et régional, cela peut impli-
quer des comparaisons entre zones administratives ou zones de prise en charge,
tandis que la notification au niveau local, voire au niveau d'une instance indivi-

duelle, peut impliquer des aspects présentant un intérét local spécifique et détaillé.

Chaque fois que des données sont interprétées, il faut prendre en compte l'influence
potentielle de tendances qui sont éventuellement introduites par des aspects tou-
chant a la couverture. Ainsi, si des sous-groupes de population particuliers ont refu-
sé de participer a la collecte de données en raison d’aspects impliquant un
consentement éclairé, ou si certains centres de traitement importants n’ont pas par-
ticipé, cela peut avoir une incidence sur la somme des données saisies par le sys-

téme et disponibles pour l’analyse et l'interprétation.

5. Anonymat

La notification fondée sur un IDT devrait se faire 4 un certain nombre de niveaux,
le plus souvent aux niveaux national, régional, mais aussi au niveau de la zone de

prise en charge et au niveau du centre de soins concerné. Tous les rapports établis
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a un niveau supérieur a celui du centre de soins devraient étre rédigés d’une maniére
sommaire, agrégée, sans identification des clients et dans le souci d’éviter les
risques d’identification lors de la notification d'un petit nombre de cas, en particu-
lier si les rapports doivent étre mis a la disposition du public. Toute activité de noti-
fication doit étre utile et juste et ne jamais compromettre 'anonymat du client, ou
donner l'impression que 'anonymat n’est pas pris trés au sérieux. La notification
concernant 1'usage de drogues par un petit nombre de clients présentant certaines
caractéristiques dans une zone de résidence donnée, méme si elle n’est pas direc-
tement identifiable, peut étre déconseillée. En régle générale, on considére comme
inappropriée la notification de tout sous-groupe comptant moins de dix individus,
encore qu'il n'y ait pas de régles fixées au plan international et que les mesures de

précaution doivent étre prises au niveau local.

6. Mises en garde/limites des données

Toutes les analyses et tous les rapports doivent s’accompagner d'un descriptif pré-
cis concernant l'interprétation que l'on peut donner ou non des données collec-
tées. Il faut qu'il soit bien clair que ces données se référent & des personnes
signalant leur probléme de toxicomanie a des services de traitement et ne se réfée-
rent donc pas a l'ensemble de la population d'usagers de drogue, de sorte que
toute mesure qui sera faite des nouvelles demandes présentées a des services de
santé ne saurait représenter le nombre total des demandes présentées aux servi-

ces de traitement.

Les changements survenant dans la fourniture de services peuvent avoir des réper-
cussions importantes sur la capacité de prestation de certains groupes de person-
nes. Cela peut notamment se traduire par la mise en place d'un service pour un
certain type de comportement toxicomane dont on n’a pas eu a s’occuper par le
passé. Ces changements concernant les services proposés peuvent entrainer une évo-
lution proportionnelle sur le plan des caractéristiques de la population traitée, d’ou
la nécessité de les interpréter dans le contexte; en d’autres termes, il se peut que
cette évolution refléte davantage des changements survenus au sein de la popula-
tion demandant un traitement que des changements survenus au sein de la popu-

lation sous-jacente de toxicomanes

7. Rétrocontréle/contréle de qualité

11 est essentiel d’inclure dans la chaine de rétroaction les organismes pourvoyeurs
de données de base afin qu'ils puissent procéder aux analyses de rétrocontrdle de
leur propre contribution en la comparant avec d’autres dans des zones géographiques
ou zones de prise en charge appropriées. Cette démarche offre également une excel-
lente occasion de rendre compte de I'exhaustivité et de la qualité des données pro-
venant des centres/services pourvoyeurs et de souligner leur importance en

conséquence.
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I1 convient que des rapports périodiques — mensuels ou autres — de données déri-
vées du systéme soient distribués a toutes les parties prenantes principales, en par-
ticulier aux centres/services de traitement qui contribuent a la collecte de données.
Ces rapports peuvent se présenter sous forme de tableaux de données et étre assor-
tis ou non de commentaires détaillés, en fonction des besoins et des ressources
disponibles. Plus de détails et moins de commentaires, c’est parfois la formule
appropriée au niveau du service de traitement; un commentaire et une interpréta-
tion plus étoffés avec moins de tableaux de données, c’est la formule qui convien-
dra sans doute au niveau d’une zone et aux niveaux international, national et
régional. La rétroaction positive a destination du personnel chargé de la saisie des
données est également déterminante pour susciter son intérét et le motiver. Cette
rétroaction permet également de démontrer toute l'utilité de la démarche aux per-
sonnels de ces centres/services si I’on veut qu’ils fassent un effort, ne serait-ce que
de fournir des données.

8. Demandes ponctuelles

Des structures de notification systématique ne peuvent répondre & toutes les ques-
tions que les données peuvent soulever. Il est trés probable que la majorité des par-
ties prenantes trouveront la réponse aux questions essentielles, de méme qu'il est
quasiment certain qu'une importante minorité aura besoin d’approfondir. II est natu-
rellement difficile de prédire la nature et le niveau de ces exigences supplémentai-
res. Cependant, il est sage de s’assurer que la capacité analytique existe pour traiter
ces questions quand elles se posent. On veillera a ce que des demandes ponctuel-
les n’interférent pas (sur le plan des ressources humaines) avec l’activité consistant
a assurer un systéme de notification standard. D’ou la nécessité de donner des
conseils précis quant a la maniére d’évaluer le caractére pertinent et ’ordre de prio-
rité de chaque demande, sachant que tous les types d’analyse ne peuvent étre four-

nis a ceux qui les demandent.

9. Gestion des éléments manquants

Les données manquantes posent un certain nombre de problémes, d’oti la nécessi-
té de fournir aux centres/services les informations en retour nécessaires pour les
inciter a établir une série de données aussi compléte que possible sur chaque indi-
vidu et a faire preuve de prudence lors de I'analyse et de la notification des don-
nées. Si 'on constate, dans certaines zones clés, des éléments manquants tels que
le code personnel du patient (initiales, date de naissance, sexe) ou le service de noti-
fication, il peut s’avérer nécessaire d’exclure le cas/dossier du travail d’analyse des
données, voire de le supprimer, s’il n’y a aucune chance pour que ce dossier puisse

étre complété.

Un certain pourcentage de données manquantes est inévitable et elles peuvent, s'il y

en a beaucoup, affecter la validité de l'interprétation. La méthode préférée de gestion
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des données manquantes dans les tableaux d’analyse consiste a fournir des pour-
centages valables (c’est-a-dire le nombre de réponses valables pris comme dénomi-
nateur commun des calculs, et non pas le nombre total de cas) et a notifier le niveau
de données manquantes. La combinaison des deux permet au lecteur de voir des
pourcentages totalisant 100 % et de se faire une idée de la mesure dans laquelle on
peut considérer ces pourcentages comme représentatifs de la population couverte
par une série compléte de données.

10. Collecte €élargie de données et analyses

Le présent chapitre porte essentiellement sur certaines analyses possibles de don-
nées a partir d'un systéme concu pour mesurer la demande de traitement. Il convient
de réfléchir aux possibilités qu’offre un systéme capable d’enregistrer chaque épi-
sode de traitement et d’inclure des données sur I’état du patient au moment de la
prise en charge et sur les résultats au terme du traitement. Les informations de
cette qualité permettent de résumer la demande de traitement et de fournir une
mine d’informations telles que la nature et le niveau du traitement actuellement
requ, la durée des contacts avec les services (y compris les niveaux de rétention et
de réduction naturelle des clients au cours des épisodes) et le nombre total de clients
pour toute période/zone géographique.



Maintenance et évaluation

Il est trés utile de tenir réguliérement a jour l'inventaire des presta-
tions de services aux fins de son incorporation dans le systéme de
notification. Cela peut se faire par des contacts systématiques et de
routine avec les centres de traitement. Il peut étre trés pratique et
trés utile de procéder sur une base régionale ou sur une base plus
modeste.

Il est également utile d’avoir un systéme d’enregistrement permettant
de controler et de confirmer l'arrivée des données en provenance de
chaque source, parallélement a un enregistrement des demandes de
traitement des données et des anomalies découlant des procédures
de validation et du controle des erreurs. Les difficultés rencontrées a
tous les niveaux doivent étre diiment consignées, ainsi que les entre-
tiens qui ont eu lieu avec les contributeurs et d’autres parties pre-
nantes. Il faut également mentionner les problémes rencontrés sur le
plan de la gestion. Il convient aussi de mettre en place un programme
permanent de contacts et de rétroaction a destination et en prove-
nance des parties prenantes. Cela peut consister a convoquer des
réunions semestrielles du personnel permanent, avec mises a jour et
évaluations par des spécialistes externes et avec contributions d’ex-
perts par théme.

L’évaluation est un processus permanent qui permet d’identifier les
décalages entre les objectifs et les résultats. Une évaluation de don-
nées/indicateurs de demande de traitement devrait aussi viser a: a)
ameéliorer la collecte de données; et b) améliorer et réviser 'indica-

teur, le cas échéant.

A. Validité interne

Des controles devraient étre effectués pour s’assurer que les proto-
coles et directives applicables a la saisie, au traitement et a ’analyse
des données sont respectés. Si les données sont valables sur un plan
interne, on peut en conclure que les cas ont été correctement définis
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et les trames de codage bien utilisés, que I'on a évité ou du moins minimisé le dou-
ble comptage, que les données sont suffisamment complétes et que l'on a réussi a
éviter un niveau trop élevé de données manquantes. Lorsque des données manquent
et les valeurs (textuelles, numériques ou chronologiques) atteignent des proportions
inacceptables ou sont insuffisamment codées, il faut procéder a des mesures pour
améliorer la qualité des données.

L’évaluation de méthodes opérationnelles peut conduire a apporter des améliora-
tions pratiques dans la saisie des données, par exemple en revoyant la conception
des formulaires ou en assurant la saisie électronique des données par ordinateur,
ces ameéliorations se répercutant d’'une maniére hautement positive sur la qualité et
la validité des données.

La fourniture aux pourvoyeurs individuels de données de rapports d’information en
retour comportant des valeurs aberrantes et des données incorrectes est une stra-

tégie permettant d’améliorer progressivement la qualité des données soumises.

Certains éléments de la base de données devront étre cohérents sur le plan interne.
Par exemple, les dates (naissance, 4ge au moment de la premiére prise de drogue,
début du traitement) devraitent étre séquentielles et signifiantes, ainsi que certains
éléments de données relatifs a la drogue tels que le mode d’administration et la
question de savoir si une drogue n’a jamais été injectée.

Codes personnels du patient

De nombreux pays utilisent les données personnelles élémentaires — initiales du
nom, date de naissance et sexe — pour attribuer au patient un code qui soit suffi-
samment unique et qui n’offre aucune possibilité pratique d’identification réelle de
la personne. Généralement, la premiére initiale du prénom et la premiére initiale du
nom de famille sont utilisées en méme temps que la date de naissance et le sexe,
encore que des variations importantes soient possibles en fonction de la pratique
habituelle du pays.

Le but principal de ce code personnel est de permettre de relier des dossiers et d’en
minimiser la duplication. C’est trés important lorsqu’on examine des données sur
plusieurs années, ou méme au cours d’'une méme année ou existe la possibilité
qu’une personne se soit présentée a plusieurs services de traitement. Pour les besoins
épidémiologiques, méme s'il est parfois utile de comptabiliser les épisodes de soins,
notamment pour les travaux touchant a la gestion des résultats, il est indispensa-
ble de différencier les individus, par exemple pour présenter des pourcentages
valables d’usagers d’héroine ou pour faire un décompte séparé hommes/femmes.

Pour ce faire, des controles internes peuvent étre mis en place permettant d’identi-
fier les correspondances exactes et approximatives. On parle aussi parfois de cor-
respondances “précises” et “floues”. Il vaut mieux vérifier le degré de précision des
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correspondances approximatives, mais, dans la plupart des cas, cette procédure ne
se révélera pas pratique. On observera des différences importantes d’'un pays a l'autre
quant a savoir s'il est possible ou légal d’établir de telles comparaisons de données,
et ce n’est pas l'objet du présent module de prescrire une méthode. Cela dit, il est
important de distinguer avec une marge d’erreur acceptable les individus pour les-

quels sont consignés des épisodes a répétition.

B. Validité externe

Comme la plupart des systémes de surveillance comptent sur la notification par les
intéressés, il vaut mieux vérifier les données se référant a des tests externes tels
que l'analyse d’urine, I'analyse de salive ou l'analyse capillaire. Cependant, c’est un
aspect qui devrait faire 'objet d'une recherche plutét que d'une surveillance. Par
conséquent, la plupart des systémes s’appuient sur d’autres indicateurs enregistrés
tels que les enquétes démographiques, les indicateurs de mortalité, les informations
émanant des services d'urgence et les services de renseignements locaux. La rétro-
information émanant des services de traitement eux-mémes est peut-étre la méthode
de vérification la plus efficace et la plus directe. A cette fin, il peut étre utile de
comparer les cas signalés au titre de I'indicateur avec des cas choisis a partir d'un
échantillon de dossiers cliniques dans des centres de traitement. De cette maniére,
il est possible de vérifier quels sont les centres et les clients couverts par les données
pour une période donnée; il est possible aussi de vérifier la définition des cas et les
directives méthodologiques et obtenir ainsi des éléments attestant la sensibilité, la
spécificité et la valeur prédictive de l'indicateur.

Les informations contextuelles et qualitatives sont également importantes pour
mieux comprendre et interpréter les données de traitement. La collecte d’informa-
tions pertinentes sur les services existants, leur accessibilité, leur utilisation et leurs

caractéristiques peut appuyer la validation externe.

La question concernant la saisie compléte des données, c’est-a-dire la question de
savoir dans quelle mesure tous les individus cibles sont enregistrés dans le systéme
est également importante, de méme que la couverture des centres de traitement eux-

mémes.

Un cycle de mise a jour et d’évaluation devrait étre mis en place pour controéler tous
ces aspects touchant a la qualité et a la validation des données et toutes les parties
prenantes principales devraient recevoir en retour des rapports périodiques. En pro-
cédant de cette facon les données seront percues comme ayant une valeur accrue et
le gain de confiance ainsi obtenu permettra d’utiliser correctement ces données lors-
qu’il s’agira de prendre des décisions en vue d’ameéliorer les prestations de services

et les réponses communautaires a des problémes tels que la toxicomanie.
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