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M\ Description du dispositif

< Thématique
Les enjeux du numérique en santé

Télémédecine, dossier médical partagé, données personnelles de santé...
> Quelles opportunités pour les usagers du systeme de santé ?
> Quelles difficultés dans I'acces, dans l'usage ?

> Comment bien accompagner la transformation ?
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% Dispositif Focus groupes

- le 9 janvier 2020
- une quarantaine de participants,
dont 5 issus d’associations

< Déroulé

Séance pléniere 1 de 30 minutes
Infroduction & la problématique par les représentants
de I'ARS, I'ANS

Tablesrondes x 4 : 1HI15

* Les usages actuels et les craintes/attentes vis-Q-vis du
numeérique en santé /20’

 Travail sur 4 personae sur boards /25’

e Synthéses des idées clefs sur boards /30’

Séance pléniere 2 de 30 minutes

Restitution collective

Chaque table ronde restitue ses principales idées et
propositions.

- A noter : cet atelier a été particulierement orienté vers la
recherche de solutions et d’'optimisations.
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EN INTRODUCTION, DES ASSOCIATIONS SPONTANEES

Tous les mots qui vous viennent a I'esprit si on vous dit santé et
numérique ?

prise

. rapidite
facilite pratique P
sante carte

donnees rapide
rendez

Les choses les plus négatives que vous associez a la e-santé ? Les choses les plus positives que vous associez a la e-santé ?

sous forme de mots
(sous forme de mots) ( )

simple liberte entre
dangereux . deshumanise goit modernite gain praticite
piratage : e facilite suivi
intrusion donnees bug acces Pratique rapide securite
_ . . hon utiite temps  rapidite
complexite deshumanisation B sauvegarde
fuite acces
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£ "\ TROIS TENSIONS MAJEURES

Le numérique en santé : les mémes lignes de force que pour le numérique de maniere générale,
sur un sujet particulierement sensible

.. Et ...Et demandes

demandes
de sécurité

d’expertise

Intérét de
partager les
données de
santé...

Autonomie
accrue...

...Mais
complexité

des outils

Simplification
des
processus...
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[ ‘ LA TENSION ENTRE ATTENTES D’EXPERTISE ET D’AUTONOMIE ACCRUE
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La faible connaissance de la e-santé génére une demande

d’expertise

Difficultés de maniement des outils numériques
Crainte qu'ils ne fonctionnent pas
et que les usagers ne soient pas  méme de les réparer

« Y'a des personnes qui vont étre
exclues de I'acceés du numérique,
c’est a dire les zones blanches en
France ou ceux qui ne sont pas
capables d'utiliser internet, je pense
aux séniors mais pas que »

«Il'y a aussi I'exclusion des gens qui
n’ont pas acces a I'information ou
qui ne savent pas I'uliliser »

«ll'y a encore beaucoup de gens,
des jeunes et des moins jeunes, qui
ne savent pas uliliser internet, et il
faut aussi un moyen de se
connectery

« Moi j'ai une maman de 76 ans,
elle est completement perdue
avec internet, elle n'a que son
téléphone a touches.
Concretement elle est de plus en
plus isolée car on lui dit aller sur
internet et d’aller sur des applis...
elle a I'impression que la société
est devenue frop compliquée pour
elle, c’est tres dur, et du coup c’est
moi qui fais tout »

« Mon papa il a 68 ans et le
systeme informatique, il n'y
comprendrien, il n'a pas
forcément envie de s'impliquer »

Thinkooul g8,

Difficultés pour les personnes illetirées oui qui ne
maitrisent mal la langue

« Actuellement il y a encore des gens de 30-40 ans qui ont des problémes pour
lire et écrire, et c’est souvent ceux-la qui ont le plus besoin de santé »

Crainte d'un surco0t d0 a la mise en place de ces outils et
d la formation d'un personnel spécialisé

« Tout ca c'est bien mais ¢a va avoir un co0t, c’est déja cher les ehpad donc
combien ¢a va nous codter ? Il ne faut pas que ca coUte encore plus cher »
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[ . \ LA TENSION ENTRE ATTENTES D’EXPERTISE ET D’AUTONOMIE ACCRUE
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Les attentes de prise en charge online N -
e Le numérique souvent considére comme permettant de

allant vers la télémeédecine

Thinkooul &=,

e Le numérique comme facilitateur d’'acceés aux soins

La téléconsultation

« Pour la téléconsultation, les grosses entreprises peuvent acheter une
cabine mais il n’y en a pas assez. Vous étes un peu enrhumé, vous
n'avez pas le temps d’aller chez le médecin, vous allez dans la cabine et
le médecin vous fait prendre la tension etc. et il peut vous délivrer un
arrét de fravail »

Pour un suivi longitudinal, la possibilité d'avoir acces en
permanence a des résultats.

Exemple d'une personne diabétique dont les données
sont fransmises quotidiennement pour suivre
I'alimentation, la situation cardiaque

« Quand j'étais enceinte, je reportais mes résultats de mon appareil de
mesure de la glycémie sur mon téléphone et je communiquais avec mon
diabétologue par sa messagerie. Sans prendre rdv, elle me disait
comment faire évoluer mes doses d’insuline »
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mieux gérer son propre suivi

- Garantir la disponibilité du traitement via le Dossier
Pharmaceutique, I'approvisionnement des médicaments est
SUIVI.

- Possibilité de se gérer davantage en autonomie

Souhait d'avoir « une application qui permettrait de dire ce qu'il faut
faire, un outil qui permette de donner des conseils »

- La possibilité de diagnostic rapide

« Cela peut rassurer la personne qui a un probleme d’avoir un diagnostic
rapide, avoir un rendez-vous chez un médecin ¢a peut prendre du temps
donc le numérique c'est plus rapide »

« Cela éevitera des déplacements a toutes les meres de familles nombreuses,
pour les varicelles par exemple »

Une chance de réduire la fracture géographique entre les

grandes villes et les zones blanches
« Pallier au probleme des déserts médicaux avec la téléconsultation,
pouvoir étre connecté avec un médecin a distance »
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Des craintes de piratage, de perte de

confidentialité, de dépossession

Des craintes liées a I'uvtilisation de ces données par
des tiers, O des fins commerciales notfamment.

Le degré de sécurité des protections possibles est
peu connu, I'acces de personnes ou de structures

extérieures tres redouté.

« Tous les interlocuteurs ne
doivent pas avoir acceés aux
mémes informations. Il faut définir
des niveaux d'informations
différents en fonction des
personnes et de leur rapport
avec le patient »

« Il faut que le patient soit informé

que vous allez consulter son
dossier »

« Au début il faut dire au patient
que peuvent accéder a ses
données tel médecin, tel
proche »

« Le probléeme numéro 1 pour
moi c’est la sécurité, il y a méme
un président américain qui a eu
un souci, il a d0 débrancher son
pacemaker connecté pour ne
plus qu'on sache ou il est »

Thinkooul &%,

s e
fryeatit

Atelier citoyen du numérique en santé Besancon - Syntheéese

.. “‘ LA TENSION ENTRE DEMANDE DE SECURITE DES DONNEES ET INTERET A LES PARTAGER

e Des interrogations sur la confidentialité du DMP

« Si le généraliste a mis un compte-rendu de la consultation sur le DMP,
d’autres pourront le voir. Et par exemple si vous avez une maladie, et
VOUS he voulez pas que ¢a se sache, vous pouvez supprimer un compte-
rendu, personne ne le lira, mais quand vous I'avez supprimé, vous ne
pouvez plus le remettren

« Si j'ai un panaris, le psy n’a pas besoin de le savoir »
A I'extréme, la crainte d’étre fiché

« La crainte d’'étre fichée, par rapport aux assureurs, que les données
puissent éfre revendues »

La crainte de ne plus pouvoir avoir la maitrise de nos données
de santé
« J'ai voulu effacer un dossier médical et j'ai pas pu »

« Au niveau du secret médical, ¢a m’inquiete que ca soit informatisé, que ca
fuite, ca ne me rassure pas. Si je vais chez un autre médecin, est ce qu'il a
acces a tout »



f \ LA TENSION ENTRE DEMANDE DE SECURITE DES DONNEES ET INTERET A LES PARTAGER

L'intérét bien percu de partager

les données des usagers

Un atout évident de la centralisation des données :

gagner en efficacité et en précision dans le parcours de santé
et les échanges entre praticiens

« Ce qui est bien c’est d’avoir un « Et les corps de médecine entre eux, ils
fichier centralisé. Plein de fois on ne se  Peuvents'envoyer vite le fruc »
souvient plus de quand est ce qu’on

s'est fait vacciner, on a perdu 10 fois ~ «Lorsqu’on a un dossier de sante qui
personnel puisse avoir tout sous les yeux

« C'est pratique tout au méme c’est bien »

endroit parce que finalement a la
maison on stocke les radios sur 10
ans »

« Ce que je trouve extraordinaire
c’est que toutes les informations
liées au patient soient centralisées.
C'est-a-dire que le type qui est
diabétique, dans le méme dossier,
on va savoir qu'il est diabétique,
qu'il fait de I'insuffisance rénale, on
va savoir son dernier bilan. Il a fait
une écho parce qu'il avait une
boule, on saura qu'ilI’a faite »

« C'est quand méme de la
médecine, et ca peut relier les
choses, notamment sur les contre-
indications médicamenteuses »
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‘ | ‘ LA TENSION ENTRE ESPOIRS DE SIMPLIFICATION ET COMPLEXITE

UN GAGE DE LIENS RENFORCES,

Florence Pmmeﬁ"&

NOTAMMENT POUR LES AIDANTS Aidante /

Améliorer le suivi et la communication entre le patient, sa
famille et les professionnels

SES BESOINS v v

«« Pouvoir obtenir des informations a « lls pourraient mettre en place un outil
distance en temps réel sur I'état de numérique sécurisé qui permettent de
santé de son peére, sur ses besoins, faciliter la communication entre I'aidante,
ses activités, son agenda » son pere et I'ehpad, & la maniére du

logiciel PRONOTE qui permet de suivre la
vie scolaire de ses enfants et d'étre
informé en temps réel »

e Créer du lien avec le patient

« Ca crée du lien avec le patient, « Ca apporte de I'humain, il y a des
c’est utiliseé dans un but tres precis, gens qui sont fout seuls, avec le
c’est des patients qui sont dans la numérique ils ne sont plus tout seuls »

douleur, chez eux, et on communique
avec eux pour savoir ce qu'on met en
place quand ils viennent dans notre
établissement »
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[ ﬁ‘ LA TENSION ENTRE ESPOIRS DE SIMPLIFICATION ET COMPLEXITE
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UNE COMPLEXITE ISSUE

DE DIFFICULTES TECHNIQUES

La crainte d'un environnement qui devienne trop complexe Le DMP taxé de compliquer la vie plutét que de la faciliter :
dans sa gestion compliqué de I'ouvrir, compliqué a gérer au quotidien
« Méme nous QUI maittrisons « Je vois bien le coté prC’ﬁC[UG,
internet aujourd’hui, on ne sait mais j'ai peur qu'il y ait trop de
pas comment ce sera dans sites différents et d’appli « Je m'étais créé un DMP et un jour « J'ai voulu aider mon grand-peére a
quelques années, et moi j'ai différentes, avec plein de codes j'ai recu un message disant que créer un DMP. Il est venu & la maison
peur que ¢a complexifie le tout différents et que ca devienne j'avais un document sur mon DMP. avec un ami a lui du méme age, ils ont
numérique et qu’on soit frop compliqué » On m’a demandé un mot de passe, plus de 80 ans. Pour 'un ca a été créé
dépassés » ca ne marchait pas. J'en ai essayé c'est parfait, pour mon grand-peére ¢a
une bonne 20aine. J'ai fait J'ai n'a pas marché et la pour récupérer les
oublié mon mot de passe et c'estla mots de passe c’est une galére sans
, L . . que les ennuis ont commencé, j'ai nom. Ca fait 3 mois et on y est toujours.
e La necessite d’'interconnexions efficaces laissé tomber aussi (...) Donc je vois Quand ca marche c'est génial, quand
des mails arriver qui me disent que ca marche pas c’est une catasfrophe »
Un probléme de communication « La généraliste n'a pas les j'ai des documents sur mon DMP. Je
et de cohérence entre les outils. informations de la gynécologue, ne sais pas ce qu'il y a dessus, je n'y
« Je vais chez le médecin il met on doit répéter a chaque fois » accede pas, je ne sais pas comment
des choses sur mon dossier le fermer, le supprimer puisqu’il ne
médical. Si je vais ensuite chez un me sert a rien, et je ne sais pas
autre médecin, est ce qu’il a comment faire »
acces?y
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f \ LA TENSION ENTRE ESPOIRS DE SIMPLIFICATION ET COMPLEXITE

UNE COMPLEXITE ISSUE

DES DIFFICULTES D'ADAPTATION DES
PROFESSIONNELS

Lors des consultations en face d face, le numérique
nécessite un temps d’adaptation des médecins qui doivent
apprendre ¢ faire autrement.

« Quand je vais voir un praticien il passe plus de temps a regarder ce qui a
déja été donné plutét qu’'a me parler et échanger avec moi et donc de
manquer certaines informations »

Crainte que le numérique soit chronophage pour les
personnels de santé et qu'il cannibalise leur temps

« Je suisinfirmiere et j'ai déja acces a ces technologies, c’est chronophage.
Comme il n'y a pas de moyens supplémentaires, c’est pris sur note temps
d’infirmiére et je vais devoir me connecter pendant une heure ou deux
heures par jour pour faire de la télémédecine avec des patients & domicile.
C'est bien beau de metfre en place tout ca mais il faut qu'il y ait les moyens
humains pour le faire »

2 Bl T "ﬁﬁa
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L : LA CRAINTE DES EFFETS DE LA PERTE DE LIEN DIRECT

LE CONTACT DIRECT

GAGE DE QUALITE DU DIAGNOSTIC

e Une moindre qualité de la consultation

« J'ai peur que du coup a terme on ait juste acces via la vidéo aux
consultations dans un premier temps, que ce soit d’office de la
télémédecine »

« Avec la télémédecine, j'ai peur que le diagnostic soit moins bon et
qu'il'y ait des abus »

« Quand on a quelqu'un derriere un écran on va dire nos symptémes
mais le médecin ne voit pas. On peut perdre en finesse de diagnostic »

Thinkooul &%, Atelier citoyen du numérique en santé §8sancon - Synthése
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"\ LES PROPOSITIONS
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= Pour une meilleure autonomie

Activer un suivi automatique des prescriptions de médicaments
et faire le lien entre des médicaments qui peuvent devenir
incompatibles.

Donner la possibilité d'interpréter des résultats a distance

« Pour une meilleure gestion du risque, il faudrait qu'il y ait une alerte
aupres du médecin lorsqu'il y a transmission d’analyses. Avant, le
médecin avait toujours une copie, maintenant il peut y avoir des loupés ».

Intégration a la carte Vitale des premieres données d'urgence

(groupe sanguin, allergies, diabéte...)
« ca seraqit utile pour la premiéere intervention, en urgence .

= Contre la déshumanisation

La persistance de consultations physiques en maijorité, et la
systématisation de la téléconsultation pour des pathologies plus
« classiques » / sans gravité

« Il faut garder la consultation physique quand on ne sait pas ce que I'on q,
ou que c'est plus grave, moins classique »

« La télémédecine, ca peut soulager certains services pour des pathologies
fres simple, comme une gastro par exemple, pas besoin de consultation
physique »

Think{}()u[ Pt Atelier citoyen du numérique en santé Besancon - Syntheéese
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=> Pour éviter de creuser les inégalités

Demande de passage a la gratuité pour les alertes aux
personnes dgées dans le cadre du maintien  domicile :
« Pour I'instant, ces technologies existent mais elles sont
payantes .

Avec un point de vigilance : que le développement numérique
ne constitue pas un surcout.

14
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= Pour une meilleure confidentialité des données
et la désignation claire d’'une personne de confiance

- Gestion de I'acces par le patient et demande de vérification
reéguliere des données accessibles par d'autres personnes.

« Il faudrait pouvoir choisir qui a accés aux informations. Pouvoir les
bloquer et les débloquer. Gérer les personnes qui ont acces, et quels droits
d’'acces elles ont »

- Prise en compte I'entourage dans la prise en charge du
patient. Pour cela, faire un distinguo entre les acces aux
professionnels et les acces accordés aux proches :

« Pour les patients dépendants ou en psychiatrie, qu'il y ait un lien
numérique qui se crée entre la famille et les soignants autour de ce patient
qui peut-étre ne peut pas utiliser lui-méme cet outil » : construire « un outil

numérique de vie » Pour assurer des transmissions qui ne sont pas
seulement de I'ordre du médical. Mettre en relation le
paramédical et le numérique.

- Création d’'une carte & faire porter par les usagers indiquant a
qui on donne acces au dossier de santé numérique (sur le
modele de la carte de dons d'organe).

Thinkooul g8,

s e
st

Atelier citoyen du numérique en santé Besancon - Syntheéese

- Mise en place d’outils sécures (éthiquement et en termes
d’'acces) et s'assurer que les infos dans le dossier soient fiables.

Déclenchement d’'un code de confirmation par téléphone pour
s'assurer que la personne connectée est bien I'usager.

La mise en place d’un droit a I'oubli

« Il faut qu’un dossier puisse étre effacé, qu'il soit pas aux archives, les
données peuvent plus s'effacer avec le numérique, je veux un droit
I"oubli »

« Inventer une loi pour celui qui veut effacer son dossier médical et ses
données »

- Un paramétrage suffisamment poussé pour choisir ou non de
conserver les données

« Suite a un entretien par exemple, j'aimerais pouvoir relire le résumé de
I'entretien, et dire finalement je suis pas d’accord avec le docteur donc j'efface.
Avoir le choix, que I'on soit libre de dire non ce dossier je veux pas qu'il existe »

15



£ \ LES PROPOSITIONS | FOCUS FORMATION
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=» Les atouts de la formation

Pour lutter contre la perte de lien, mieux informer les patients et
mieux former les médecins, et « que le numérique soit I'occasion

de les rendre plus pédagogues »

(i)
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Le déploiement du numérique nécessite du personnel
supplémentaire « Il faut des gens qui savent faire et il faut des gens tout

court. Je ne peux pas m'occuper d'un patient qui est dans un lit et passer 2
heures devant I'outil informatique pour m’'occuper de celui qui est chez lui ».

A propos de la télémédecine « Pour le patient c'est formidable. Ce sont
des patients qui ont des maladies chroniques et c’est du lien. Pour nous, c’est
du temps »

= |a nécessité de formation des patients et des personnels,
pour que la centralisation soit efficace

« Il faut qu’on sache bien I'utiliser sinon ca n’entrera jamais dans les habitudes des
gens»

« Le personnel médical doit aussi éfre formée, car s'ils ne I'utilisent pas, alors ca ne sert
arien, et on perd l'intérét de tout avoir centralisé »

=> Des formations organisées par les mairies et assos locales
« Des lieux dans lesquels les patients peuvent se former, avec un personnel spécialisé
qui les accompagne dans I'apprentissage du numérique en santé »

« Il est possible de mettre en place des réunions publiques en s'appuyant sur les
mairies et les assoS locales mais aussi les familles, que les jeunes forment les Ggés »

Thinkaoul
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=> Des tutoriels vidéo qui expliuent avec pédagogie le

fonctionnement des outils
« Il faudrait créer des tutoriels vidéos pour expliquer aux gens comment ca marche »

= Un outil numérique de traduction qui permette aux personnes

étrangeres de communiquer avec des praticiens francais.
« Cela pourrait permettre a des personnes qui ne parlent pas francais de communiquer
dans leur langue natale, ou pour les sourds et muets aussi, les aider & communiquer »

=> Utilisation de la visioconférence pour lutter contre la solitude du

patient (hotamment en ehpad)
« Il faut que le patient puisse voir son interlocuteur, Ia il ne se sentira plus seul »

Et face a la crainte que I'ehpad ne communique que tres peu avec
I'aidante ou I'aidant, du fait d'un manque de personnel, proposition
de nommer un tuteur avec quila famille du patient peut
communiquer

« Il faut un tuteur ou une référente au sein de I'ehpad avec qui Florence peut
communiquer. Ca peut étre un référent dans le parcours santé du patient »

= Formation d'un personnel spécialisé au numérique qui travaille
aux cotés des praticiens pour leur dégager du temps et lutter
contre I'aspect chronophage du numeérique pour les professionnels

« Pendant 5 ans tfu mets des gens dédies a ¢a, qui font 20 visites par jour et qui
développent le truc, mais c’est ’humain qui peut développer ¢ca »

16
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Des outils pour plus de simplicité

> Mettre en place une assistance pour les personnes dgées = Avoir la possibilité de bloquer / débloquer I'acces aux

« Il faut que I'Etat il paye pour une sorte de Google Home aux personnes agés, pour données

qu'ils disent Google prend moi rendez-vous et que ce soit aussi sSimple que ¢ca » « Je veux pouvoir choisir qui a acces a mes données »

« Pour les séniors il pourrait y avoir comme un bracelet qui permet d’'avoir une « Certaines données peuvent étre partagées a tous, mais d’autres j'aimerais
assistance, et si besoin ils appuient sur un bouton pour prendre rendez-vous ou parler » pouvoir dire, lui je bloque, cet organisme je bloque, et cette personne la ok je

donne acces »
= La nécessité d'une plateforme unique de référence, qui soit

facile a utiliser, pour que personne ne soit dépassé =» Sécuriser via I'envoi de code sur le téléphone

« Il faut que ca reste simple pour que ce soit accessible a tous » « J'imagine comme quand on fait un achat sur internet, qu'on puisse recevoir
un code sur son téléphone lorsqu’il y a une connexion sur nofre compte pour

« Une seule plateforme ce serait bien, y'a plein de sites aujourd’hui, une seule de éfre sdrs que c’est nous »

référence ce serait bien »

= Développer un outil de "vie

« Si tout est bien fait dans 10 ansiln'y en a plus qu'une plateforme »

= Le développement d'une application avec des fonctionnalités
permettant de télécharger rapidement sur I'espace numérique
dédié tous les documents

« J'image un outil, je ne sais pas comment, mais on prend en photo I'ordonnance
avec le portable et hop ¢a s’'ajoute dans le dossier. Pareil avec les IRM. Ce serait
génial I »

« Enregistrer directement nos radios sur notre dossier médical dématérialisé »
« Comme les résultats sanguins, on en a pas besoin a la maison, que tout soif stocke
directement sur I’'appli »

fipe
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