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Publifocus sur le dossier électronique du patient

Le Conseil Fédéral a approuvé la stratégie eHealth, visant ainsi a réduire les
colts de la santé et a optimiser les prestations fournies au patient, en simpli-
fiant 'accés aux données administratives et médicales. Mais quel est I’avis
des citoyennes et citoyens au sujet de I’entrée en fonction d’un dossier élec-
tronique de santé pouvant regrouper des données privées sensibles ? Quelle
confiance les patients accordent-ils a la protection de données électroniques?
TA-SWISS tentera de répondre a ces questions parmi d’autres, en organisant
un publifocus.

Le publifocus est une méthode d’évaluation participative ayant pour but de prendre
davantage en compte I'avis des citoyens dans le processus de décision politique en
matiere de technologie. TA-SWISS s’appréte a interroger différents groupes, afin
d’établir le niveau de connaissance, le niveau d’intérét ainsi que les avis, craintes
et suggestions des citoyennes et citoyens au sujet de l'introduction d’'un dossier
électronique de santé. La prise en compte de I'avis des futurs bénéficiaires de cette
technologie est particulierement importante pour évaluer I'impact que la stratégie
eHealth aura réellement. En effet, puisque le patient pourra choisir les fournisseurs
de prestations liés a la santé qui administreront ses données médicales et ceux qui
y auront acces, il est primordial qu’il ait une grande confiance dans ce systéme ;
notamment au niveau de la protection et de l'utilisation des données. Par consé-
quent, s’il s'avére que les citoyennes et citoyens émettent des craintes quant au
dossier électronique de santé, il se peut que le systéme n’apporte pas les avantages
espérés.

Dans le cadre du publifocus sur le dossier électronique du patient, TA-SWISS a for-
mé un groupe d’accompagnement composé d’experts dans le domaine de la santé
publique et de la cybersanté, d’éthiciens, de politiciens, de membres de I'économie
et d’'organisations concernées par le sujet.

Ce groupe d’accompagnement a pour buts principaux de donner son avis sur le
sujet, de participer a I'élaboration d’une brochure informative, d’aider la direction du
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Bientdt, on devrait pouvoir accéder di-
rectement aux radiographies, comptes
rendus et résultats d’examens, ainsi
qu’a d’autres informations médicales.

I'année prochaine. Il y aura une soirée
dans chaque région linguistique de
Suisse, et une soirée consacrée aux
stakeholders. Lors de chacune de ces
rencontres, sera réunie une quinzaine
de citoyennes et citoyens, choisis de
maniére a représenter au mieux la
population. Deux spécialistes du su-
jet feront chacun un bref exposé en
guise d’introduction et de préparation
aux discussions. Puis, un modérateur
sera chargé de mener la discussion
de maniére a répondre aux questions

dalabl t établies.
projet dans le choix des participants prealablement etablies

aux débats et d’établir les questions
qui y seront traitées.

Courant été 2008, sera émis un rap-
port présentant les lignes d’argumen-
tation des participants, et leurs espoirs
ou craintes éventuels quant a l'intro-
duction d’'un dossier électronique du
patient. Ainsi, les avis convergents
ou divergents des différentes régions

linguistiques seront-ils mis en lumiére.
d’un dossier électronique de santé. (nbz)

Chaque participant aux discussions
en recevra un exemplaire. Cette bro-
chure gratuite sera également dispo-
nible pour le public.

La brochure informative sur le dossier
électronique du patient est en cours de
rédaction. Elle présentera, de maniére
simple et équilibrée, les avantages et
les risques attenant a I'établissement

TA-SWISS organisera quatre soirées
de rencontre de citoyens au début de

eHealth : une stratégie en trois phases

1. La mise en place d’'une carte d’assuré et d’'un dossier électronique du patient.
2. La mise en place d’un systeme d’information en ligne.
3. La mise en ceuvre pratique de la stratégie.

Il est prévu qu’a partir de 2009, chaque personne assurée en Suisse posséde une
carte contenant certaines données administratives devant faciliter la facturation
des prestations médicales. Cette carte pourra également contenir des informations
choisies par le patient, telles que son groupe sanguin, les traitements suivis, ou
encore le nom des personnes a contacter en cas d’accident. A partir de 2015,
chaque patient disposera d’'un dossier électronique, afin de rendre possible la
consultation des données médicales le concernant en tout lieu et en tout temps.
Pour consulter ces données, les professionnels de la santé devront disposer de
I'accord du patient. Pourtant, cette stratégie touche a certains points sensibles, tels
que la protection des données, ou le rapport entre patient et médecin. Pour que le
systéme fonctionne, il faut que le patient ait confiance dans le dossier électronique
de santé et dans l'utilisation qui en sera faite. C’est pourquoi TA-SWSS organise
un publifocus visant a sonder 'avis des futurs utilisateurs du dossier électronique
de santé.
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Edith Graf-Litscher, Conseillere natio-
nale, Présidente du Service aux patients
de Suisse orientale et directrice des ven-
tes et d’agence de I'OKK. Membre du
groupe d’accompagnement du publifocus
«dossier électronique du patient»

Je m'investis dans le domaine de
I'eHealth parce que ce sujet va étre cru-
cial pour I'avenir du systeme de santé.
On ne saurait encore évaluer tous les
effets des prestations électroniques sur
les modes de travail, les systémes et les
hiérarchies dans la santé publique. Tou-
tefois, elles déboucheront certainement
sur une transparence accrue. En ce qui
concerne le dossier électronique du pa-
tient, la maitrise des données doit reve-
nir aux patientes et patients. Pour moi, il
est donc évident que les données médi-
cales personnelles — méme si elles sont
archivées centralement — ne peuvent étre
consultées qu’avec I'accord de la ou du
propriétaire des données, tout comme un
distributeur bancaire ne permet qu’au ti-
tulaire d’accéder a son compte. On peut
donc envisager divers niveaux d’acces
aux données pour les médecins de fa-
mille, les caisses-maladie, les hopitaux
ou les employeurs. L'acces rapide et la
disponibilité des informations 24 heures
sur 24, la transparence des prestations
et la prévention de la répétition inutile
des mémes examens sont les avantages
du dossier électronique du patient. Les
questions de protection des données, en
revanche, constituent un défi : les don-
nées sensibles doivent étre protégées
sans compromis, mais les prestataires et
les assurances doivent pouvoir faire leur
travail. Il importe donc de trouver une so-
lution valable et fonctionnelle.



clairvoyant

« La qualité du systéme de
santé est primordiale »

Entretien avec Adrian Schmid

TA-SWISS : Quels sont, a votre avis
personnel, les principaux enjeux
de I’eHealth ?

Adrian Schmid : De notre point de
vue, la discussion sur I'eHealth est
trop axée sur la technique. Car en
fait, il s’agit de développer une nou-
velle culture. Tous les acteurs doivent
s’efforcer de faire preuve d’ouverture
d’esprit et étre préts a partager leurs
données. Il faut également déterminer
le rble et les attributions de chacun.
Comparée a tout cela, la réalisation
technique est simple.

Un autre aspect central est la pro-
motion de la compétence de la po-
pulation en matiére de santé. Ainsi,
a I'heure actuelle, beaucoup de pa-
tientes et de patients ne savent pas
qu’ils ont le droit de demander leurs
dossiers médicaux. lls ignorent dans
une large mesure quels sont les ren-
seignements disponibles et qui a le
droit d’y accéder.

Précisément dans le domaine de
la santé, le fait que l'on puisse
transmettre des informations les
concernant a autrui inquiéte parti-
culiéerement les gens. Comment se
fait-il que ce soit justement dans ce
domaine sensible que la Confédé-
ration préconise de fagon offensive
davantage d‘ouverture et de trans-
parence ?

La stratégie de la Confédération est
claire. Elle pése soigneusement les
différents risques, donnant une prio-
rité absolue a la sécurité des patients:
les médecins doivent étre informés de
maniére aussi exhaustive que pos-
sible sur les résultats d’analyse en
laboratoire, examens radiologiques
ou meédications administrées lors de
traitements précédents. Ceci est utile
pour la sécurité des patients et accroit

la qualité dans le domaine de la santé.
Cela parait moins important pour les
jeunes sportives ou sportifs de vingt
ans — mais pour les personnes plus
agées prenant divers médicaments, il
devient intéressant que d’éventuelles
incompatibilités soient mises en évi-
dence par les systémes électroniques.
En outre, les patientes et patients doi-
vent avoir la possibilité de décider qui
aura accés aux renseignements les
concernant. Il s’agit en fin de compte
de prendre des dispositions tant ju-
ridiques qu’organisationnelles pour
I'eHealth.

Quels sont pour vous les avantages
les plus intéressants de I'eHealth
— et ol voyez-vous des risques ?

J'en ai déja évoqué les avantages.
Il s’agit d’accroitre la qualité dans le
domaine de la santé — et donc en fin
de compte de préserver des vies hu-
maines. La technique doit donc étre
employée au service de la sécurité.
Des applications qui ne répondraient
pas aux besoins de la population, des
médecins ou des hdpitaux pourraient
compromettre la réussite de I'eHealth.

Pourquoi ne mentionnez-vous pas
la réduction des colts, parmi les
avantages de I’eHealth?

La perspective de colts réduits est un
argument délicat. Jusqu’a présent, en
effet, aucun pays n’a encore pu prou-
ver qu'un systéme de santé basé sur
un réseau électronique fasse baisser
les colts. Lorsqu’'on développe une
stratégie, c’est le résultat qui compte.
Notre stratégie met au premier plan
I'efficacité, la qualité et la sécurité des
patients dans le systéme de santé.
Il reste toutefois encore trop d’in-
connues pour savoir exactement qui
endossera finalement les différents
colts. La réflexion sur les codts et les
avantages sera toutefois un aspect
important de la mise en ceuvre de la
stratégie eHealth.

Quelles taches devrait assumer
dans ce contexte I’évaluation des
choix technologiques ?

Elle devrait contribuer a sensibiliser
a la question et créer ainsi les condi-
tions nécessaires pour que tous les in-
téressés (patientes et patients, corps
médical, assurances) apprennent a
bien gérer les données électroniques
concernant la santé. (Ir)

Adrian Schmid, de /'Office fédéral
de la santé publique, directeur du
projet « Stratégie eHealth Suisse »

Vieillesse heureuse —
jeunesse éternelle

PubliTalk:
Médecine «anti-vieillissement»

Cet automne, deux rondes de dis-
cussions ont eu lieu sur le theme de
la médecine «anti-vieillissementy.
Présentant un large éventail d’avis
émanant de la population, ces
PubliTalk servent de complément a
I'étude interdisciplinaire «Anti-Aging
Medicine: Myths and Chances», qui
paraitra en 2008.

La plupart des participants a ces dis-
cussions se sont montrés plutét cri-
tiques face a ce théeme. Une réticente
bienveillance a cependant accueilli
la médecine «anti-vieillissement», en
tant que promesse de soulagement
ou de vie indépendante plus longue.

Le rapport sur ce PubliTalk paraitra
prochainement (voir le bulletin de
commande)
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Agenda

Jeudi 10 janvier 2008

Repenser I’énergie: Pour une utilisation et conversion efficaces de I'énergie.

heures:

Lieu:
Organisation:
Informations:

13.30-17.00

Ausserer Stand, Berne
Académies suisses des sciences
www.academies-suisses.ch

Bulletin

de commande

Veuillez me faire parvenir gratuitement les documents suivants (a remplir S.V.P.):

.. Ex.  PubliTalk «Anti-Aging-Medizin. Zufrieden alt statt krampfhaft jung» (all.)

.. Ex.  «Le dossier électronique du patient», brochure d’'information pour

le publifocus (frang., all., ital.)

.. Ex.  «Les nanotechnologies en Suisse: les défis a relever sont désormais
connusy, rapport du publifocus «Les nanotechnologies et leur importance
pour la santé et I'environnement» (frang., all., ital., angl., 68p.)

.. Ex.  «Nanotechnologies - Conséquences pour la santé et I'environnement»,
brochure d‘information pour le publifocus (frang., all., ital., angl., 16 p.)

Merci de préciser la langue souhaitée dans la commande.

Je souhaiterais recevoir gratuitement la Newsletter TA-SWISS sur fichier
O PDF a I'adresse Internet suivante:

A retourner a TA-SWISS, Effingerstrasse 43, 3003 Berne, Fax +41 31 323 36 59



