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Larrivée du dossier électronique du patient (DEP) souléve de
nombreuses questions concernant son adoption et ses plus-
values pour les patients, les cliniciens et ’ensemble du systéme
de santé. Sur la base des résultats d’un projet participatif réunissant
des citoyens et des experts, nous montrons dans cet article que
le DEP devrait étre compris comme un projet collectif et évolutif
au service des objectifs de santé publique, dont le développe-
ment devrait bénéficier d’apports conjoints des patients et des
professionnels de santé. Ce dossier commun représente ainsi
une opportunité majeure pour renforcer le partenariat patients-
professionnels.

Electronic health record: strongbox, PDF bin,
or collective public health project?

The advent of the electronic health record (EHR) raises many ques-
tions regarding its adoption and its added value for patients, clini-
cians and the entire healthcare system. Based on the results of a
participatory project that brought together citizens and experts, we
show that the EHR should be understood as a collective and evol-
ving project serving public health objectives, and that both patients
and healthcare professionals should contribute to its development.
Therefore, this common project represents a significant opportunity
to strengthen the patient-professionals partnership.

LE DOSSIER ELECTRONIQUE DU PATIENT ARRIVE

Cette année, le dossier électronique du patient (DEP) est mis
a disposition de tous les patients et professionnels de santé
de Suisse."? Chaque patient a la possibilité d’ouvrir un dossier
unique en ligne qui recueille ses informations et documents
de santé de maniere sécurisée et durable. Cette mise en
réseau va faciliter le partage et 'acces en tout temps a des
informations pertinentes via un simple navigateur web ou
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une application mobile. La gestion des droits d’acces revient
en premier lieu au patient.

Le DEP peut apporter d’importants progres pour la médecine
et la santé. D’une part, il offre la possibilité aux patients de se
réapproprier I'information médicale qui les concerne et de les
rendre acteurs de leur propre santé. D’autre part, il crée un
espace unique pour partager et stocker les multiples informa-
tions dispersées chez les professionnels. Tout le systeme de
santé devrait gagner en efficience, sécurité, interactivité et
par 1a améliorer la prise en charge des patients pour des soins
mieux coordonnés et continus.

Le DEP est un projet local, régional et national. Le Parlement
suisse a prévu une infrastructure décentralisée avec une mise
en ocuvre régionale, chapeautée au niveau national. Les
professionnels de santé et leurs institutions sont ainsi appelés
a former et gaffilier a des «communautés» qui mettent a
disposition le DEP, en Romandie la communauté CARA.? La
loi fédérale garantit la sécurité et la protection des données.
La participation est prévue sur une base volontaire pour les
patients et professionnels n’exercant pas dans les hopitaux et
les établissements médico-sociaux (EMS), mais seule une
utilisation conjointe et réguliere de cette plateforme peut
apporter des bénéfices pour le systeme de santé.

Le DEP est donc un vecteur d’améliorations des soins et
implique des changements socioculturels importants. Le
projet «Espace de convergence des savoirs sur la santé per-
sonnalisée» (ECOS) (tableau 1) a été une premicre occasion

TAB 1

DEP: dossier électronique du patient; ECOS: Espace de convergence des savoirs
sur la santé personnalisée; SantéPerSo: Santé personnalisée & Société; UNIL:
Université de Lausanne.

Projet participatif ECOS

Financé par la Fondation Leenaards dans le cadre de linitiative SantéPerSo
(www.santeperso.ch) et piloté par le ColLaboratoire de PUNIL (www.unil.ch/
collaboratoire) le projet a réuni des chercheurs, des médecins généralistes et
un «College de citoyennes et citoyens» composé d’une trentaine de partici-
pants, comprenant des patients et des participants a la recherche, afin de
créer un espace de délibération, de confronter leurs visions de la santé
personnalisée et d’identifier des pistes de convergence. Les citoyens ont été
recrutés dans des cohortes de recherche et dans le cadre d’une enquéte
nationale sur la santé personnalisée et les biobanques. Suite a un atelier
immersif en laboratoire, mis en place en collaboration avec Léprouvette,
laboratoire public de PUNIL, et a des rencontres avec des experts, y compris
des représentants de CARA et de la Fédération romande des consommateurs,
le DEP a fait l'objet d'une délibération de type «world café»'* réunissant
I'ensemble des participants.
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de produire de maniere participative une vision concertée
entre citoyens et experts concernant les plus-values et les
modalités du DEP.

Identifié par les citoyens participant au projet comme un
outil permettant une prise en charge plus efficace et person-
nalisée, le DEP leur a permis de réfléchir au role du patient
comme partie prenante de sa santé. Les résultats présentés
ci-dessous résument les conclusions des citoyens concernant
la valeur ajoutée du DEP et des pistes d’actions concretes
pour favoriser son adoption par les patients, les médecins et
les professionnels de la santé.

LA PLUS-VALUE DU DOSSIER ELECTRONIQUE DU
PATIENT COMME DOSSIER « COMMUN »

Selon les citoyens, la plus-value du DEP réside principale-
ment dans sa fonction de dossier «commun», c’est-a-dire
partagé entre patients et professionnels de santé, permettant
de connecter et de rapprocher ces deux univers. En contraste
avec des images plus courantes du DEP comme «coffre-fort»
du patient ou comme «poubelle a PDF », 'idée d’un dossier
commun incarne les attentes des citoyens vis-a-vis du DEP
qui instaure une nouvelle dimension dans la relation entre
patients et soignants.

Afin de réaliser cette plus-value, il est tout d’abord nécessaire
pour les citoyens de construire la confiance collective dans le
DEP en tant qu’outil «dans des mains publiques» et au service
des intéréts de santé publique. La transparence sur la gouver-
nance du DEP par les pouvoirs publics, sur son financement
et sur les colits liés a sa mise en place représente un élément
essentiel pour créer cette confiance.

INCLUSION DES PATIENTS ET DES PROFESSIONNELS

Laloiaccorde un role central au patient dans la gestion de son
DEP, notamment en termes de saisie de ses propres données,
d’attribution des niveaux de confidentialité et d’octroi de
droits d’acces aux professionnels. Elle vise également a
développer les compétences des patients en matiere de santé.
Cependant, les citoyens soulignent que la bonne réussite du
DEP dépend de la prise en compte des limites des connais-
sances et pouvoirs du patient. Les compétences techniques
peuvent varier selon I’age, le niveau de formation, la familiarité
avec les outils informatiques et la condition de vulnérabilité
qui accompagne une maladie, tout comme la maitrise limitée
des patients du systeme de santé peut impacter leur capacité
a prendre leur DEP en main.

Plusieurs idées de supports ont été proposées pour favoriser
l’adoption du DEP par les patients. Ces supports devraient
permettre une information large et diversifiée (informations
dans les salles d’attente, campagnes de communication
massives, envoi de tous-ménages par les communes, «DEP
mobile» itinérant dans les lieux publics) et fournir un soutien
a son utilisation par le patient (choix des documents perti-
nents a partager, conserver et intégrer a son DEP, tutoriels
vidéo en ligne, «guichets» dans les hopitaux, les pharmacies
et les centres médico-sociaux (CMS)). La communication sur

SANTE PUBLIQUE

les réseaux sociaux devrait aussi étre mobilisée, afin d’éveiller
la curiosité autour de Poutil, favoriser l'interaction et les
échanges entre patients, proches et professionnels et pallier
les limitations de la plateforme dans sa phase de mise en ceuvre.

Parmi les leviers favorisant lutilisation du DEP par les
patients, les citoyens suggerent de miser sur des dispositifs de
«contagion sociale», tels que la mise en place de groupes
d’entraide pour les patients et leurs proches, sur des modeles
déja existants dans les soins. Des citoyens «ambassadeurs du
DEP» pourraient également étre formés pour fournir un
support aux patients ou promouvoir le DEP aupres des
médecins.

PROJET «COLLECTIF» ET «EVOLUTIF»

Ce type de dispositifs visant la contagion sociale pourrait non
seulement encourager son utilisation, mais également favoriser
son adoption en tant que «projet collectif» au service d’objec-
tifs de santé publique et dont la bonne réussite dépend de
l’adhésion de I'ensemble des acteurs concernés: patients,
professionnels et institutions de santé. La communication
sur le DEP est considérée par les citoyens comme un élément
essentiel pour ’adoption par le public. Parmi les messages
forts a communiquer, il y a I'idée que le DEP va s’articuler
avec le systeme de santé tel qu’il existe aujourd’hui, pour
ensuite le faire évoluer vers de nouvelles approches de partage
de Pinformation médicale et de la relation entre patients et
professionnels. Dans ce sens, le DEP devrait étre présenté
comme un «outil évolutif» accompagnant la transition vers le
futur systeme de santé. Si, dans la phase initiale, il ne sera
qu’un repositoire de documents, il pourrait intégrer progres-
sivement de nouvelles fonctionnalités au service des patients
et des professionnels. Ce constat s’accompagne de 'idée qu’il
faudra faire preuve d’indulgence et de patience a 1’égard de
cet outil, notamment dans la phase de lancement.

Bien que l'utilisation du DEP a des fins de recherche ne soit
pas prévue a Pheure actuelle, les citoyens estiment que cette
possibilité devrait étre envisagée a moyen et long termes,
comme c’est le cas a 'étranger. La recherche sur les données
contenues dans le DEP, une véritable «mine d’or» selon les
citoyens, pourrait produire des connaissances utiles pour
améliorer la prise en charge de tout un chacun. Le DEP pourrait
ainsi devenir un outil au service de la recherche en santé
publique. On pourrait par exemple imaginer des appels a la
participation des patients a des enquétes et projets sur des
sujets de santé publique, dans lesquels ils pourraient devenir
des «cochercheurs».

CE QUE LES EXPERIENCES A PETRANGER PEUVENT
NOUS ENSEIGNER

Un nombre croissant d’études montrent les bénéfices pour
les patients et les praticiens d’un meilleur acces aux informa-
tions du dossier du patient. Le DEP suit une tendance qui se
retrouve dans plusieurs pays, méme si les approches varient.*
Une revue systématique décrit que lorsque les patients ont
acces a leurs dossier et rapport de consultation, 'expérience
est généralement positive. La communication patient-médecin
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est plus efficiente et 'autogestion des soins et de la santé est
meilleure, avec un sens de la responsabilité et un sentiment
de confiance accrus chez le patient.’ La possibilité de lire les
notes de consultations a également eu un effet positif chez les
populations considérées comme les plus vulnérables, par leur
condition socio-économique défavorisée. L'implication accrue
du patient semble avoir parfois le pouvoir de dépasser les
barrieres sociales présentes. Les médecins ont également
rapporté que la confiance et la satisfaction de leurs patients
avaient augmenté, sans pour autant influencer leur charge de
travail quotidienne au cabinet.® Une revue Cochrane en cours’
indique qu’il est nécessaire d’étudier davantage les effets de
l’acces au dossier électronique sur le patient en termes de
critere d’évaluation de santé. Le partage d’informations avec
le patient est néanmoins crucial et sa mise en ceuvre demande
de veiller continuellement aux aspects éthiques de la pratique
des soins.! Les futures études devraient nous aider a
comprendre «comment» plutdt que «si» la technologie peut
apporter une plus-value, afin de profiter au mieux du DEP.

UNE OPPORTUNITE MAJEURE POUR RENFORCER
LA COLLABORATION PATIENTS-PROFESSIONNELS

Le DEP est un exemple de projet de santé publique qui mise
sur la collaboration patients-professionnels dans un nouvel
espace commun de partage d’informations. Il est temps de
reconnaitre que la qualité et la performance de nos services
de santé sont le fruit d’une «coproduction» entre patients et
professionnels.® Nous sommes donc invités a considérer cette
relation comme un «partenariat»."

Le processus d’innovation li¢ au DEP gagnera a s’appuyer sur
ce paradigme de partenariat. Notre projet participatif ECOS a
permis a un collectif de citoyens, cliniciens et chercheurs de
produire une vision commune. Cette dynamique contraste
avec un processus d’innovation linéaire classique piloté par
des experts." L’engagement de patients early adopters sera
particulierement important pour la réussite du DEP, de la
configuration initiale de Poutil jusqu’aux développements
futurs, en passant par ’adaptation des processus de soins."

Les citoyens du projet ECOS ont souligné I'importance de
cette dimension évolutive de la plateforme DEP. Initialement
le patient ne contribuera qu’en téléchargeant quelques docu-
ments et en gérant les modalités d’acces aux documents
produits par les professionnels, alors que de nombreuses
«apps» sont actuellement proposées pour gérer ses soins et sa
santé (préparation d’une consultation, journal de symptomes,
capteurs connectés, etc.). Les fonctionnalités sont encore
limitées, en comparaison avec certains portails-patients
étrangers qui prévoient, par exemple, des fonctions de feed-
back sur les rapports médicaux.” Plusieurs informations de
santé sont en outre de nature dynamique et devraient étre
basées sur une décision partagée: la fiche de données
d’urgence, la liste de médications ou des directives anticipées.
Ces exemples illustrent des opportunités d’évolution qui
seront certainement décisives pour le développement futur
du DEP. La plateforme CARA gagnerait a proposer des fonc-
tionnalités qui visent a soutenir 'implication du patient et a
faciliter la gestion collaborative des informations clés avec les
professionnels au fil du parcours de santé.

CONCLUSION

Les plus-values du DEP résultent d’une utilisation conjointe
par le patient et les professionnels de santé. Tous les acteurs
du systeme de santé gagneraient donc a <«jouer le jeu»
ensemble. Trois défis sont a relever pour ce qui concerne les
praticiens:

e Douverture d'un DEP est une opportunité pour les
soignants de communiquer aux patients leur volonté de
collaborer et de développer ensemble de nouveaux modeles
de coproduction de la santé ot ils peuvent étre de véritables
partenaires.

« Le DEP, tel qu'’il est proposé par CARA, est un service pu-
blic accessible a tous en Romandie. La concurrence existe
cependant pour gérer ces données de la part d’acteurs qui
prétendent également mettre «le patient au centre»
(Google, Apple, Facebook, Amazon et Microsoft (GAFAM),
assurances), mais certainement pas dans I'intérét général.

e Dintégration du DEP dans les pratiques implique des
changements organisationnels et culturels. Une phase
d’exploration et d’expérimentation est nécessaire qui
gagne a étre menée dans une étroite collaboration entre
patients et professionnels.

Dans le contexte du développement d’une médecine et d’'une
santé «personnalisées», les citoyens ’ECOS ont identifié le
DEP comme une opportunité majeure. La participation des
citoyens-patients est — et sera — une condition clé de succes
pour la mise en place du DEP, son adoption dans les soins et
ses développements futurs.
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IMPLICATIONS PRATIQUES

m Les plus-values du dossier électronique du patient (DEP)
dépendent de l'utilisation réguliére et conjointe de Poutil par les
professionnels et les patients

= La participation des patients a la mise en place et évolution
du DEP est une nécessité pour favoriser son adoption et son
intégration dans les pratiques de soins

= Le DEP est une opportunité majeure pour les professionnels de
la santé pour développer de nouvelles formes de partenariat avec
les patients

m Le DEP peut étre un vecteur majeur de personnalisation de la santé
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