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E-SANTE

DECRYPTAGE DES PRATIQUES ET DES ENJEUX

Le domaine de la santé n’échappe pas a une évolution de société ou
personnes et objets sont connectés et échangent signaux et
informations en permanence. L’entrée en 2019 des consultations de
télémédecine et de la télé-expertise dans le droit commun, la
multiplication des applications mobiles et objets connectés témoignent
de l'importance croissante de ces technologies qui font évoluer les
pratiques des professionnels de santé et qui ont potentiellement des
effets sur les perceptions et attitudes des patients. Mettre des outils
numériques performants au service de tous est I'une des priorités
définies dans le plan « Ma Santé 2022 » du ministére des Solidarités
et de la Santé, décliné en région par les agences régionales de santé.

La Région fle-de-France, impliquée dans la mise en place du
programme « Smart Région Initiative » a mandaté I'Observatoire
régional de santé ile-de-France pour un état des lieux orienté sur les
perceptions de I'e-santé, aussi bien de la part des professionnels de
santé que des usagers du systéme de santé. Ce Focus santé a pour
objectif de délimiter les enjeux majeurs.

Basée sur une revue de littérature, cette synthése assemble les
éléments de connaissances du champ de I'e-santé dans ses pratiques
et ses usages et propose des clés de compréhension d’enjeux
émergents a prendre en compte pour préserver la santé comme un
bien commun.
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Introduction

Amorcé depuis les années 1970 par l'informatisation des fonctions de gestion
hospitaliére et par les premiers projets de dossier patient numérisé, le recours
aux technologies de I'information et de la communication (TIC) dans le champ de
la santé, a connu depuis quarante ans a la fois, un intérét soutenu (les investis-
sements en la matiére ont été considérables) et des échecs nombreux et répétés
(en particulier, 'échec de la mise en place du DMP - Dossier médical personnel
ou Dossier médical patient - entre 2004 et 2011 par manque d’appropriation des
différents acteurs). La mise a disposition d’une technologie ne signifie pas, en
effet, son utilisation.

Comme le souligne le Conseil national du numérique en 2015, dés que I'on s’in-
téresse a « santé et numérique » le sujet devient difficile a appréhender tant les
attentes et les questions soulevées sont nombreuses, complexes, souvent nou-
velles. La profusion d’innovations dans le champ de la santé qui inondent notre
actualité quotidienne (qu’elles soient technologiques, médicales, sociales ou
d’'usages) et la variété des dispositifs technologiques dits « d’e-santé » alors
méme que l'on se situe dans le cadre du soin, rendent difficile la connaissance
et 'appropriation des enjeux prioritaires.

L’'e-santé est présentée par les décideurs ou les développeurs comme une des
solutions pour pallier aux difficultés de notre systéme de soins. Promouvoir la
qualité et la pertinence des soins et développer une meilleure coordination entre
les acteurs font partie des ambitions de la réforme du systéme de santé et le
numeérique pourrait y participer. Des changements auraient alors a s’opérer dans
les formations, les fonctions ou encore les responsabilités des acteurs de santé.
L'e-santé, en introduisant de nouvelles relations entre les professionnels de
santé, voire entre les professionnels et les patients, en améliorant la prise en
charge des maladies chroniques, en facilitant I'hospitalisation a domicile ou en
anticipant le retour a domicile aprés une hospitalisation ambulatoire pourrait, de
fait, favoriser la mise en ceuvre de nouvelles modalités d’organisation des soins.

La promesse d’une révolution est souvent annoncée, mais le corpus de connais-
sances est émergent et les définitions mémes ne sont pas stabilisées. Dans un
contexte de développement de « marché », les autorités sanitaires cherchent a
préserver un équilibre entre faciliter I'innovation et la réguler éthiquement.

Le domaine dit de la « e-santé » est trés hétérogéne et il renvoie a une multitude
de dispositifs techniques, dont les objectifs et les fonctions varient. Les preuves
de l'efficacité et du service rendu de ces dispositifs dépendent de nombreux fac-
teurs, des pathologies concernées, mais surtout de I'existence de retours d’ex-
périences évalués. Les implications de I'utilisation de ces dispositifs pour I'en-
semble des acteurs des soins de santé et pour la société dans son ensemble
sont encore loin d’étre circonscrites.

Les enjeux spécifiques liés a l'intelligence artificielle, qui est de plus en plus utili-
sée dans nombre de technologies numériques du champ de la santé, ont été
exclus de cette note, tant ils soulévent de nouvelles interrogations pour les pro-
fessionnels de santé, mais également pour la société dans son ensemble.

Pour nous citer :
Dubreuil M. E-santé : décryptage des pratiques et des enjeux. Observatoire régional
de santé lle-de-France. 2019.
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Contexte du développement de I'e-santé

La notion d’e-santé date du début des années 2000
et représente un domaine émergent a la croisée de
informatique médicale, de la santé publique et du
monde de I'entreprise. Elle fait référence aux ser-
vices de santé fournis grace a internet ou a des tech-
nologies numériques (Eysenbach G, 2001).

L’année 2018 a été marquée, en France, par diffé-
rentes évolutions. Le numérique est un axe majeur
du plan « Ma santé 2022 » présenté en septembre
2018 par le gouvernement (Pon D, 2018) et son volet
opérationnel, visant I'exploitation des données de
santé au service du bien commun, envisage la préfi-
guration d’un « Health Data Hub » (Cuggia P, 2018).
Dans le cadre de la prochaine révision de la loi de
bioéthique, le Comité national consultatif d’éthique a
mandaté un groupe de travail pour réaliser un bilan
des interactions entre numeérique et santé au regard
notamment des inégalités de santé, des données de
santé, de la responsabilité juridique et du secret mé-
dical (CCNE, 2018).

En 2015, le Conseil national du numérique notait que
le rythme accéléré de l'innovation a I'’échelle mon-
diale dans ce domaine obligeait a affirmer une filiere
frangaise et européenne comme condition de préser-
vation de la santé comme bien commun (CNNum,
2015). La santé connectée attise l'intérét des géants
du numérique comme les GAFAM' ou les BATX?, qui
détiennent une trés grande capacité de récupération,
de stockage et de traitement des données ainsi
gu’une grande puissance financiere (DGE, 2016).

Figure 1 : Terminologies de I’e-santé en France

Le chantier du développement de l'e-santé dans
I'Union européenne s’est axé sur des objectifs d’in-
teropérabilité entre pays membres, dans l'intérét des
patients, des professionnels et des systémes de
santé, tout en favorisant le développement d’'un mar-
ché pour les industriels européens (EC, 2012).
L’OMS Europe recommande de Iégiférer sur I'utilisa-
tion des données de santé, d’encadrer la mise sur le
marché des applications de santé mobile et d’élabo-
rer une stratégie e-santé « inclusive et intersecto-
rielle » (WHO Europe, 2016).

Les périmetres de I'e-santé sont trés larges et la
compréhension des usages passe par une clarifica-
tion de ses composantes.

Des définitions en construction

Les définitions sont multiples, non harmonisées
entre les pays, (Oh H et al, 2005). La majorité des
définitions caractérisent I'e-santé comme I'utilisation
de technologies numériques® en réseau (Pagliari C,
2005). Le numérique en santé implique une ap-
proche systémique comprenant les outils technolo-
giques et les acteurs en capacité de comprendre le
fonctionnement du systéme (usages et fonctionnali-
tés des outils) ainsi que les informations transmises
(Dumez H et al, 2015). Par ailleurs, I'intelligence ar-
tificielle (IA) sous-tend de nombreux dispositifs d’e-
santé et fait partie de priorités évoquées au plus haut
sommet de I'Etat*, suite a la remise du rapport de
Cédric Villani®.

e-santé
Systémes d'information hospitaliers Telesante
(SIH)
Logiciels d'aide a la prescription Santé mobile ou
Dossier médical patient m-santé
?B:"’;lﬂg Smartphone / {ablette
ig data cagp : Applications
Internet grand public Telemédecine Objets conneclés
Téléconsultation
Télé-expertise
Télésurveillance médicale
Téléassistance médicale
Régulation médicale

Sources : (Adapté de) Livre Blanc du Conseil national de I'Ordre des médecins. 2015 ; Dumez H, 2015

" Google, Apple, Facebook, Amazon, Microsoft

2 Géants du Web chinois dans les années 2010 : Baidu, Alibaba, Tencent et Xiaomi
3 Le « numérique » correspond a la description d’une information sous format numérique (nombres), permettant la transmission de données, co-

dée et décodée par les outils technologiques.

4 Discours du Président de la République sur l'intelligence artificielle. 29 mars 2018. https://www.elysee.frlemmanuel-macron/2018/03/29/discours-
du-president-de-la-republique-sur-lintelligence-artificielle (consulté le 28 mars 2019).

5 Rapport de Cédric Villani : donner un sens a l'intelligence artificielle. http://www.enseignementsup-recherche.gouv.fr/cid128577/rapport-de-
cedric-villani-donner-un-sens-a-I-intelligence-artificielle-ia.html (consulté le 28 mars 2019).
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L’Organisation mondiale de la santé (OMS) donne a Encadré 1 : E-santé, que dit la loi ?
'e-santé une définition trés large : « I'utilisation des
technologies de l'information et de la communication
pour la santé ». Dans les documents officiels de
'OMS, la traduction de « e-health » en frangais est
« cybersanté »® ce qui est formulé par « e-santé »
dans les politiques publiques en France.

Seule la télémédecine dispose d’une existence
légale en France, étant antérieure a 'arrivée
d’internet. En effet, depuis le début des années
1990, la télémédecine a permis le suivi des
femmes enceintes isolées, I'appui de spécialistes
aux médecins généralistes, 'amélioration du suivi

Des chevauchements de périmétre existent entre I'e- des patients hypertendus, des dialysés, etc.

santé’, la télésanté?, la m-santé® et la télémédecine '°
(cf. figure 1). Le terme « e-santé » a une acceptation
large, couvre I'ensemble des champs du numérique
en santé (Pon D, 2018) et identifie deux domaines aux

frontiéres perméables (Scala B, 2016) (Cnom, 2015); | ¢ Une forme de pratique medicale a distance
utilisant les technologies de 'information et de la

communication »'2. Le décret n° 2010-1229 du 19
octobre 2010 introduit les termes suivants :

* téléconsultation : un médecin donne une
consultation a distance (via des outils sécurisés)

* télé-expertise : un médecin sollicite a distance

2) Telesar?t(? qui regroupe - o - I'avis d’un ou de plusieurs confréres
o |a télémédecine : selon la définition officielle du « télésurveillance médicale : un médecin surveille a

Mlnlster.e de la sante c'est une pra.thue medi- distance les parametres médicaux d’un patient
callle ql:' r::et Ien.rappo.trtl, part'la \tIOIte des nolu- * téléassistance médicale : un médecin assiste a
V,e es techno 99'93 soitle pa |’en N u'n ou plu- distance un autre professionnel de santé au cours
sieurs professionnels de santé, parmi lesquels e ,
. e . . de la réalisation d’un acte

un professionnel médical, soit plusieurs profes- . . . . - )

. . . . * régulation médicale : réponse médicale apportée
sionnels de santé, parmi lesquels au moins un L

. 1 . dans le cadre de l'activité des centres 15.

professionnel médical (cf. encadré 1).

En 2009, la loi portant réforme de I'hépital et
relative aux patients, a la santé et aux territoires
(dite loi HPST) définit le mot télémédecine comme

1) Systemes d’informations de santé (SIS) ou hospita-
liers (SIH) : ils organisent les échanges d’'informations
entre la médecine de ville et 'hdpital, ou entre services
au sein d'un méme hopital (dossier médical partagé,
carte vitale, etc.).

« la santé mobile ou m-santé : cette composante Depuis 2011, une stratégie nationale a permis la
représente I'ensemble des appareils électro- réalisation d’expérimentations pour une durée de

. o . 13 | : 14
niques, applications pour mobiles (Apps), ob- 4 ans's. L’année 2018' marque le basculement
jets connectés (OC) en lien avec la santé . dans un financement de droit commun des actes

de téléconsultation (TLC)'® et de télé-expertise
(TLE) par accord conventionnel entre I'Assurance
Maladie et les syndicats de médecins'® (cf. figure
2). La TLC s'’inscrit dans le respect du parcours de
soins coordonné, le patient doit étre connu du
meédecin depuis 12 mois et donner son
consentement a la TLC. La TLE est réservée
jusqu’a fin 2020, aux patients pour lesquels I'acces
aux soins doit étre facilité au regard de leur état de
santé ou de leur situation géographique. Les
différents prérequis techniques pour la réalisation
de la TLC ou de la TLE sont également spécifiés.

Les objets connectés (OC) sont définis par la Haute
Autorité de santé (HAS) comme « des dispositifs con-
nectés a internet pouvant collecter, stocker, traiter et
diffuser des données ou pouvant accomplir des ac-
tions spécifiques en fonction des informations re-
gues ». S’agissant de la santé mobile et des applica-
tions santé (Apps), I'Organisation mondiale de la
santé (OMS) les définit en 2011 comme « des pra-
tiques médicales et de santé publique supportées par
des appareils mobiles, tels que les téléphones mo-
biles, les dispositifs de surveillance des patients, les
PDA (Personal Digital Assistant) et autres appareils
sans fil » (Editions Iégislatives, décembre 2018). Sources : Ministére des solidarités et de la santé ; Simon P, 2015

8 https://www.who.int/ehealth/en/ (site consulté le 10 janvier 2019).

7 Le terme e-santé désigne tous les aspects numériques touchant de prés ou de loin la santé.

8 La télésanté représente I'ensemble des actes de soins et de préven-tion réalisés a distance impliquant un professionnel de santé ou le patient.
®La m-santé suppose des applications de santé accessibles par connexion internet.

0 a télémédecine est une pratique médicale a distance qui mobilise les technologies de I'information et de la communication.

" Les anglo-saxons parlent de I'Internet of Medical Things (IoMT) : https://www.newenglandcollegeonline.com/resources/healthcare-administra-
tion/what-is-the-internet-of-medical-things/

"2 Art. L.6316 du code de santé publique.

3 Article 36 de la loi n°2013-1203 de financement de la sécurité sociale pour 2014.

4 ’avant-projet de loi de santé présenté en février 2019 apporte de nouvelles nomenclatures comme la pratique de "télésoin", qui met en relation
un patient avec un pharmacien d'officine ou un professionnel de santé paramédical.

5 L.a CNAM a établi un bilan des TLC le 26 mars 2019 (7 939 actes de TLC ont été pris en charge par '’Assurance Maladie en 6 mois).

'6 |_es modalités de mise en ceuvre des activités de TLC et TLE sont fixées par le Décret n° 2018-788 du 13 septembre 2018.
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Figure 2 : Organisation des téléconsultations et
des télé-expertises entre médecins généralistes
et spécialistes ou entre établissements
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Source : Simon P, 2015

L’e-santé recouvre des réalités trés hétérogénes :
systeme d’information de santé, robots chirurgicaux,
intelligence artificielle, traitements d’imagerie médi-
cale, téléconsultation, télésurveillance, e-pharmacie,
applications mobiles, objets connectés, réseaux so-
ciaux ou encore jeux vidéo a des fins d’éducation
thérapeutique, etc. L'offre en dispositifs d’e-santé
augmente de fagon exponentielle.

Afin d’inscrire I'e-santé dans un cadre, visant a ga-
rantir la cohérence des actions conduites au plan ré-
gional, une instruction a été adressée aux directeurs
des agences régionale de santé en mai 2016". Le
cadre commun distingue quatre familles de services
numériques : les services supports a la production
des soins ou a leur coordination, les services aux
usagers et les services de connaissances et d’ana-
lyse de I'information a des fins de pilotage des orga-
nisations ou de santé publique (cf. figure 3).

Les dispositifs d’e-santé, et tout particulierement la
télémédecine, sont des plateformes technologiques
qui associent des terminaux'® et des solutions infor-
matiques'® trés dépendants de leur contexte d’im-
plantation. lls ne peuvent fonctionner sans une inté-
gration aux systémes d’information déja existants, ce
qui induit un fort « encastrement organisationnel »
avec les structures et organisations utilisatrices de
ces technologies (Fernandez V, 2015) (Minvielle E,
2018).

Figure 3 : Familles de services numériques en e-santé

Obijectif : contribuer & l'informatisation
des activités métier des professionnels, a
l'intégration des TIC dans leurs pratiques

et au développement des usages Logiciels
ass0ciés. métier
Principaux utilisateurs - SIH

Professionnels de santé en
ville et en établissements
(santé et

médico-sociaux)

Appui & la décision
meédicale, appui aux
pratiques

Services supports a la
production des soins

Création de données

Objectif - renforcer la coordination des
soins, la coopération et la coopération
ntre professionnels en favorisant le
partage et/ou I'échange
Orientation dématérialisé de données
des patients
Gestion de parcours
pluri-pathologiques
complexes

Principaux utilisateurs
professionnels (de santé
et sociaux) intervenant

dans la prise en charge.

Services supports a la
coordination des soins

| | Partage / échange de données

Exploitation de données

Services de
connaissance et
d'analyse de

Objectif : renforcer les I'information

capacités d’analyse des

Pilotaae de santé publiaue

données disponibles & de: Pilotage des
fins de pilotage du systéme organisations
de santé, de veille et d'alerte, Décisionnel/
d'analyse médico- big data

économiques, de recherche
Utilisateurs : pilotes, régulateurs,
financeurs et opérateurs du systéme de
santé

| | Exposition ef communication
de données (générales et
particuliéres)

Services aux
usagers
Objectif -
développer et
améliorer les services

rendus aux usagers
du systéme de santé
et accroitre leur capacité
d'implication dans la prise
en charge de leur santé.

Information en santé

Applications mobiles
et obiets connectés

Empowerment

Utilisateurs - usagers/patients, entourage,
aidants

Source : ASIP Santé. Cadre commun des projets d’e-santé. Version de mai 2016. Page 6.

7 Instruction no SG/DSSIS/2016/147 du 11 mai 2016 relative au cadre commun des projets d’e-santé
'8 |_es terminaux sont des équipements TIC (ordinateur, assistant numérique personnel, webcam, écran, etc.) parfois associés a des dispositifs

médicaux (thermométre, tensiometre, glucométre, etc.).

"9 Les logiciels informatiques permettent, a partir des terminaux utilisés, le relevé d’indicateurs cliniques, radiologiques et/ou biologiques et

I'échange de données cliniques, radiologiques et/ou biologiques.
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Un déploiement moyennement avancé
en France

Fragmentation des dispositifs d’e-santé et
offre morcelée

La télémédecine a été envisagée par les pouvoirs
publics comme une solution conciliant deux grands
principes : plus grande égalité d’acces aux soins et
rationalisation des dépenses de santé (Suarez C,
2002 ; Gaglio G, 2018). Son développement est en-
couragé en 1999 par le ministére de la Santé pour
créer des dynamiques entre les hépitaux d'un méme
territoire de santé, ce qui s’apparente aux groupe-
ments hospitaliers de territoires (GHT) mis en place
depuis (Simon P, 2015 ; Gaglio G, 2018), puis der-
nierement aux établissements publics de santé de
territoire (Pribille P, 2018). La pratique de la téléme-
decine est reconnue en 2004 par la loi relative a I'as-
surance maladie?® puis autorisée par la loi « hépital,
patients, santé, territoires » (HPST) de 2009 (cf. en-
cadre 1). La loi de financement de la Sécurité sociale
de 2014 a encouragé la réalisation d’expérimenta-
tions en télémédecine pour une durée de quatre ans
au sein de neuf régions pilotes?! dans le cadre du
programme ETAPES (expérimentations de télémé-
decine pour 'amélioration des parcours en santé)?2.
Les pratiques se sont donc développées a partir
d’expérimentations pilotes dans les régions avec des
consortia d’acteurs hétérogénes (industriels de diffe-
rents secteurs, PME, laboratoires de recherche, ac-
teurs publics, etc.) (Fernandez V, 2015).

Deux types de projets ont été mis en place dans ces
expérimentations : ceux répondant a des enjeux d’'in-
novation technologique (projets pilotes) et ceux pré-
sentant des enjeux d’intégration socio-€conomique
et organisationnelle de technologies déja commer-
cialisées (passage a I'échelle) (Fernandez V, 2015).

Le développement de la télémeédecine est considéré
comme décevant, inégal et balbutiant (Gaglio, 2018)
et des constats sévéres ont été portés ces derniéres
années. La Haute Autorité de santé (HAS) note fin
2016 qu’elle ne peut réaliser I'évaluation du déploie-
ment de la télémeédecine, le démarrage des expéri-
mentations n’étant pas effectif et les données re-
cueillies insuffisantes (HAS, 2016). Dans son rapport
annuel sur la sécurité sociale de 2017, la Cour des
comptes déplore une action publique dispersée et
des expérimentations engagées sans ordre ni mé-
thode n’ayant pas conduit a des dispositifs générali-
sables et pérennes (Cour des comptes, 2017).

Une étude frangaise de 2016 établit une comparai-
son du développement de l'e-santé dans dix-huit
pays (DGE, 2016) (cf. figure 3). La France peut étre
comparée a I'Allemagne (organisation du systeme
de santé sensiblement identique, avec un important
secteur libéral) : les deux pays apparaissent moyen-
nement avancés. Au Royaume-Uni et en Espagne,
le déploiement de I'e-santé apparait facilité par un
systeme de santé entierement public et une adoption

de I'e-santé par les différents praticiens (DGE, 2016).

Figure 4 : Comparaison internationale des niveaux de déploiement de I’e-santé

A
Niveau de déploiement de I'e-santé

Pays trés avancés

Royaume-Uni, Espagne, Etats-
Unis, Japon, Corée

- Royaume-Uni et Espagne : bon

FIE I niveau d'adoption de I'e-santé parmi

N N les médecins généralistes
Canada, Norvége, Dubai

Pays moyennement avancés

Pays peu avancé

Brésil
- Développement qui 8'accélére
aprés la mise en place de la carte
santé
- Mise en place d'un cadre de
référence pour les dossiers
médicaux électroniques
- Début de 'nformatisation des
établissements de santé
- D&but du développement des
projets de télésanté

France
- Déploiement difficile du dossier
médical patient (DMP)
- Nombreuses expérimentations en
télémédecine mais pas de
déploiement
- Plans d'investissement hospitalier
- Un cadre et des régles du jeu qui se
mettent en place

- Canada : informatisation des
établissements de santé de longue
date, projets de télémédecine

- Norvége - bon niveau d’adoption de
I'e-santé parmi les médecins
généralistes, pays précurseur en
matiére de télémédecine et d'e-
prescription. Pays en retrait sur les
oulils destinés au grand public.

- Dubai : informatisation rapide des
établissements de santé, services
destinés aux patients

- Des projets fransverses au niveau
des régions ou de groupes de soins
pour faciliter le partage d'information
- Certains pays (Royaume-Uni,
Espagne) ménent des projets de
plateforme pour les citoyens

Allemagne
- Déploiement difficile du projet de
carte de santé
- Niveau d'informatisation des
établissements de santé limité
- Des projets de télémédecine au sein
des Lander

Temps

»

»

Source : DGE, Direction générale des entreprises. E-santé, faire émerger I'offre frangaise en répondant aux besoins présents et futurs des acteurs de santé.
Rapport final. PIPAME, Pdle interministériel de prospective et d'anticipation des mutations économiques. 2016. 120 p

20 oi n° 2004-810 du 13 aout 2004 relative a I'assurance maladie

21 Alsace, Basse-Normandie, Bourgogne, Centre, Haute-Normandie, Languedoc-Roussillon, Martinique, Pays de la Loire et Picardie.

22 e programme ETAPES a été élargi en 2017 & I'ensemble du territoire.
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Une ambition nouvelle en 2018

Le plan Ma Santé 2022, faisant le constat d'un
manque de pilotage des projets d’e-santé au niveau
national en lien avec le niveau local, propose des
mesures pour accélérer le virage numeérique (Pon D,
Coury A, 2018) et affiche la volonté de se doter dans
les trois prochaines années « d’une véritable offre de
services numériques qui permettent aux patients et
aux professionnels de santé, qui les prennent en
charge, de partager l'information médicale et de
communiquer entre eux de maniére totalement sé-
cure, respectueuse évidemment a la fois du secret
professionnel et de la confidentialité que chacun sou-
haite pour soi »2. L’Etat met en place une plate-
forme, le Health Data Hub (remplacement de I'Institut
national des données de santé), tiers de confiance et
guichet unique national dont I'ambition est que les
données financées par la solidarité nationale soient
partagées par tous les acteurs publics et privés dans
le respect de I'éthique et des droits fondamentaux du
citoyen (Cuggia M, 2018).

Un cadre de valeurs (référentiels éthiques, cadre
d’interopérabilité) sera soumis a consultation pu-
blique courant 2019 et différents services socles
standardisés de premier niveau seront développés
(services, annuaires, etc.). Parmi les propositions, on
peut retenir la création, pour le 1" janvier 2022, d’un
Espace numérique de santé de l'usager, sécurisé et
personnalisé comprenant des informations de santé
officielles et fiables, mais aussi I'acces a des appli-
cations et objets connectés référencés, congus dans
une démarche de « design universel » et éventuelle-
ment labellisés (sorte de « store santé »). Le déve-
loppement d’'un bouquet de services sécurisé pour
les professionnels de santé (messageries sécuri-
sées, données patients, sites santé avec les référen-
tiels médicaux, etc.) est prévu pour améliorer la lisi-
bilité de I'offre qui leur est faite (cf. figure 5).

Figure 5: Architecture simplifiée Health Data Hub

HUB
Pilotage
Exploitation des données

>
@ Services pour
Services pour o les citoyens
les g \g
professionnels % b « Espace
>
7]

numérique de
santé »

de santé

Service socles
Services (e-prescription, e-facturation, etc.)
Annuaires (professionnels, ressources, sémantiques)
Référentiels (sécunté, interopérabilité, |abellisation,
médicaux, aide a la décision, éthique, etc.)

Source : Pon D, Coury A, 2018

Encadré 2 : Article 51 — Loi de financement
de la Sécurité sociale 2018

Le ministére des Solidarités et de la Santé s’est
également doté en 2018 d’un dispositif permettant
d’expérimenter des organisations innovantes
reposant sur de nouveaux modes de financement
grace a l'article 51 de la loi de financement de la
sécurité sociale pour 2018 (dispositif reconduit en
2019). Cet article permet de déroger a certaines
dispositions du droit commun afin d'améliorer la
prise en charge et le parcours des patients,
I'efficience du systéme de santé et I'accés aux
soins. L'utilisation de dispositifs numériques de
coordination des professionnels de santé agissant
dans la prise en charge ou d’outils de télésuivi
permettant d'assurer la continuité des soins, aprés
une hospitalisation entrent dans le cadre de ces
expérimentations dérogatoires : 8 % des lettres
d’intention recues en 2018 concernaient le
numeérique (Art 51 - Innovation en santé, 2018).

Par ailleurs, pour favoriser I'information, I'éducation,
la prévention et la bonne orientation de l'usager dans
le systéme de santé il estimportant qu’il dispose d’in-
formations fiables et actualisées. Le site « Santé.fr »,
disponible depuis fin 2018, propose (cf. figure 6) :

e 'accés a des informations fiables, validées, person-
nalisées, agrégées a partir de différents sites d’ins-
titutions publiques et privées labellisées.

« un compte personnel pour paramétrer des informa-
tions et un service de notifications et alertes (infor-
mations géolocalisées de pollution, événements
sanitaires, etc.).

e« 'annuaire des professionnels de santé, établisse-
ments sanitaires et médico-sociaux, laboratoires
d’analyses médicales, pharmacies, etc.

e un moteur de recherche dont la pertinence est
constamment enrichie en fonction des usages.

Figure 6: Moteur de recherche santé grand public

M Santé.

Ministére des Solidarités et de s Sants

Vatre recherche

Application Airparif
Itiner'’AIR : connaitre et
réduire son exposition a...

Helicobacter pylori:
recherche et traitement

Votre médecin vous a prescrit ur Dans le cadre de la Journée Nationale de

ner la I'Air, Airparif lance sa nouvelle application
adestination,

1pourre
bactérie Helicobacter pylori ou vous

Proposé par Haute Autorité de Santé - HAS

Lire l'article @

Source : ministére des Solidarités et de la Santé

Proposé par AlrParif

Télécharger

=

23 Extrait du discours du 18 septembre 2018 — Présentation du plan Ma Santé 2022. Emmanuel Macron, Président de la République francaise.
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Développement de la télémédecine

Au-dela de I'enjeu de pérennisation des différents
projets pilotes développés depuis 2009, il parait diffi-
cile d’envisager le développement de la téléméde-
cine sans réfléchir a sa territorialisation. D’une part,
I'organisation des soins est directement liée aux spé-
cificités géographiques des territoires, a la densité
médicale ou I'enclavement éventuel et donc a l'accés
aux soins?*. D’autre part, différents acteurs peuvent
concourir a la télémédecine, que ce soit en termes
de compétences, de champ d’intervention (type de
pathologie, etc.) ou de territoires d’influence (Fernan-
dez V, 2015). Cela est renforcé par I'existence d’'un
maillage de télécommunications lui-méme territoria-
lisé. Les différentes expérimentations menées en
France, ont permis de préparer progressivement
I'encadrement juridique (Fernandez V, 2015).

La dynamique de décloisonnement entre les acteurs
de la prise en charge est une autre caractéristique
clé de la télémédecine. Le bilan des projets expéri-
mentaux de télémédecine en France, réalisé pour
I'année 2017 est illustratif : prés d’un tiers des projets
concernent I'hépital et le médico-social (26 %), 24 %
I’hopital, le médico-social et le secteur ville. L’hdpital
seul concerne 23 % des projets et le secteur ville seul
3 % (cf. figure 7).

L’e-santé en lle-de-France

Différents acteurs institutionnels sont investis, a tra-
vers divers dispositifs, dans le développement de I'e-
santé en fle-de-France (cf. tableau 1).

Le Conseil régional d'lle-de-France met en place le
programme « Smart Région Initiative » (2018-2021)
qui vise a renforcer I'attractivité des territoires et a
améliorer la qualité de vie des citoyens. Open data,
équipement du territoire en trés haut débit et inclu-
sion numérique font partie des priorités définies (Ré-
gion lle-de-France, 2017).

L’Agence régionale de santé (ARS) fle-de-France
contribue a fixer un cap. L'interopérabilité des sys-
téemes d’information au service de la fluidité du par-
cours de santé est I'une de ses priorités. L’ARS par-
ticipe depuis 2014 au programme Territoires de
soins numériques (TSN), composante des investis-
sements d’avenir?®, visant a développer des organi-
sations innovantes renforgant la logique de parcours
et favorisant une meilleure coordination entre profes-
sionnels de santé, patients et aidants. Les solutions
testées évolueront alors vers des « e-parcours ».

Figure 7 : Types d’acteurs par projets de télémé-
decine financés en France, 2017 (% projets)

M Hopital et médico-social

E Hopital et ville et médico-social
m Hopital

W Hopital et ville

m Ville et médico-social

mVille

@ Non renseigné

Source: FIR. Fonds d'intervention régional. Rapport d'activité 2017.
Secrétariat général des ministéres chargés des affaires sociales. Octobre
2018

Le projet TSN francilien « Terr-eSanté », porté par
I'ARS a été expérimenté?® sur des territoires pilotes.
Il vise les collaborations entre professionnels, institu-
tions de santé et acteurs médico-sociaux, au service
de coopérations et coordinations plus fluides entre
les différents acteurs du systéme de santé. Ce projet
vise la création d'un pool de services numériques sur
une plate-forme digitale commune (cf. figure 8).

Figure 8 : Terr-eSanté : services proposés aux
professionnels

Dossier de Sul
coordination patient

.
.
.

ses
.e
see

e-Prescription

Source : Site internet Terr-esanté https://www.terr-esante.fr/professionnels/
(consulté le 26/02/2019).

24 e Projet régional de santé 2018-2022 (PRS) de I'’Agence régionale de santé Tle-de-France a comme ambition d’optimiser les parcours de santé
(Axe 1. Promouvoir et améliorer I'organisation en parcours des prises en charge en santé sur les territoires) grace, en particulier aux services et
outils numériques (Axe 3. Permettre un acces égal et précoce a I'innovation en santé et aux produits de la recherche).

2 Programme sur cinq territoires pilotes (Aquitaine, Bourgogne, Tle-de-France, Océan Indien, Rhone-Alpes) visant I'émergence de « territoires
d’excellence » pilotes en matiere d’'usage du numérique, au service de I'amélioration et de la modernisation du systéme de soins : https:/solida-
rites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/e-sante/sih/tsn/article/le-programme-territoire-de-soins-numerique-tsn (consulté le

26/02/2019).

26 Le territoire ciblé couvre une population de 350 000 personnes et s’étend du nord-ouest du Val-de-Marne (Gentilly, Kremlin-Bicétre, Ivry-sur-
Seine, Vitry-sur-Seine, Thiais, Arcueil, Cachan et Villejuif) jusqu’a I'ouest du 13¢ arrondissement de Paris.
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Dans le cadre du Projet régional de santé 2018-
2022, le déploiement de la télémédecine doit se
poursuivre au profit, en particulier, de patients en
lieux de privation de liberté (prisons, centres de re-
tention administrative, etc.) ou de personnes héber-
geées dans des centres dédiés (migrants, SDF, etc.).

L’ARS a promu en 2016 la création du Lab Santé lle-
de-France?, plateforme collaborative réunissant les
acteurs de I'offre et de la demande de services d’e-
santé (chercheurs, industriels, institutionnels, profes-
sionnels, etc.).

L'AP-HP s'est, pour sa part, doté d'un Plan straté-
gique télémeédecine pour la période 2018-2022 dont
I'objectif est de conforter son réle de recours, de per-
mettre de renforcer les liens avec la médecine de
ville et d’éviter les ré-hospitalisations. L’établisse-
ment a développé début 2018, une plateforme d’'éva-
luation et d’analyse des objets connectés en santé,
le Digital Medical Hub (DMH). Enfin, la mise en place
de I'Entrep6t de données de santé (EDS) de 'AP-HP
a été autorisée par la Commission nationale de
l'informatique et des libertés (CNIL) début 201728,

Figure 9 : Panorama des thémes d'innovations —
Lab Santé lle-de-France

-

3%
4%
5%

@ Thérapeutique

= Organisation du systéme de soins / parcours
m Accés aux soins

I Prévention / promotion de la santé

= Diagnostic

= Formation

m A / analyse de données

m Recherche

= Simplification des formalités administratives
D Autre

Source : Site internet Lab Santé IDF - https://www.labsante-idf.fr/nos-savoir-

faire/ (consulté le 13/03/2019)

Tableau 1 : Projets phares « e-santé » en ile-de-France

Programmes ou
initiatives

Plateforme 3 D
« Smart Plateforme
2030 »

Terr-eSanté
« Territoire de
soins numérique »

ROR - IF

Via Trajectoire

CAPRI

ORTIF
ORTIF 2de
Génération

S-PRIM

Digital Medical Hub
(DMH)

Objectifs et fonctionnalités Pilotes

Smart Région Initiative
Plate-forme régionale de données (en trois dimensions) visant a fédérer les données
régionales de sources publiques (open data) ou privées au sein d’une infrastructure | Région IDF
neutre. L'outil vise trois publics : citoyens, entreprises et collectivités territoriales.

Parcours et coordination des soins
Plateforme de coordination, d’échange et de partage d’'informations destinée aux pro-
fessionnels de santé de toutes disciplines et de toutes provenances. Mise en place = ARS IDF et
sur un périmétre géographique limité (territoire pilote de 370 000 habitants), la plate- = SESAN?®
forme vise a intégrer tous les développements régionaux antérieurs.
Le Répertoire opérationnel des Ressources d'lle-de-France (RoR-IF) est le référentiel
régional de 'offre de santé. Moteur de recherche a destination exclusive des profes- | ARS IDF et
sionnels de santé, il permet d’identifier les ressources nécessaires ala prise en charge | SESAN
des patients et de faciliter la mise en relation entre professionnels.
Application d’aide a I'orientation des patients et a leur admission dans les structures ARS IDF et
sanitaires et médico-sociales. Congue en région Rhéne-Alpes, elle présente aussi des e
g h . A ) SESAN

modules spécifiques en lle-de-France : « Grand Age » et « Handicap »
Le dispositif de télémédecine CAPRI « Cancérologie parcours de soins Région lle-de- Institut Gus-

France » vise a améliorer le suivi a distance de patients traités par chimiothérapie
orale.

Télémédecine, expertises et gestion de I'imagerie
Plateforme de télémédecine. C’est un outil d’échange a des fins d’expertise qui couvre
les différents aspects de la télémédecine (cf. encadré 1) et permet également de réa-
liser des téléstaffs et de la téléradiologie.

« Services partagés régionaux en imagerie médicale » est une infrastructure mutuali-
sée composée d’'une offre de services compléte rendant possible I'échange et le par-
tage des données d’imagerie médicale de maniére simple et sécurisée.
Santé mobile

Plateforme de recherche et de validation clinique des objets connectés et applications
mobiles en santé, qui s’adresse aux promoteurs académiques et industriels. Elle vise
le développement d’'une approche multidisciplinaire avec I'évaluation des usages et
des représentations ainsi qu’un volet pédagogique (Diplémes universitaires).

Sources : DSIH, février 2018 ; Région ile-de-France, novembre 2017 ; SESAN, Rapport d’activité 2017

tave Roussy

ARS IDF et
SESAN

ARS IDF et
SESAN

AP-HP

27 | association Lab Santé ile-de-France a été créée, le 27 avril 2016 par 'ARS avec la Chambre de commerce et d’'industrie de Paris lle de
France et Medicen Paris Région.
28 CNIL Délibération n° 2017-013 du 19 janvier 2017 autorisant I'Assistance publique — Hopitaux de Paris & mettre en ceuvre un traitement auto-
matisé de données a caractére personnel ayant pour finalité un entrep6t de données de santé.
29 SESAN, Service numérique de santé, est un organisme de droit privé a but non lucratif qui travaille en collaboration avec I'agence régionale de
santé IDF pour la maitrise d’'ouvrage des projets de télémédecine et d’e-santé de la région sanitaire.
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Pratiques d’e-santé

E-santé dans le parcours de santé

< Coordination des soins >
. . Prise en
E 5 Diagnostic / ivi
ﬁm\«mmt Consultation j:lgcision EELE G
Lol ou ambulatoire
+ Applications . 5 = Télésurveillance
+ Objets connectés = Prise de RV en ligne (A[:Jn:;gaecws + SMS
+ Plateformes + Téléconsultation « Réseaux de « DM connectés
Patients dinformation ou de patients [Apps/OC)
patients en ligne « Pilulier &lectronique
+ Serious game
Dossier Médical Patient (DMP)
Equipes de « Prise de RV en ligne * Equipement medical « Telesurveillance
s . h « Téléconsultation connecte - e
primaires + Plateformes + Aide 3 la prescription * Plateformes
dinformation de coordination
+ Conseils en Dossier Médical Patient (DMP) | entre soignants
) Loz + Télé-expertise ;5:::2:“ de
E‘fb"s_‘ef‘em \_ J + Télé-imagerie o /= Télésurveillance

Source : (Adapté de) Les Echos, 2019%

Différents auteurs suggérent que le développement
de I'e-santé pourrait participer a de nouvelles formes
d’organisation des soins. Les attentes concernent la
coordination dans le suivi des patients, la collabora-
tion entre les professionnels de santé et les patients
mais aussi entre les professionnels de santé eux-
mémes (Dumez H et al, 2015).

Encadré 3 : Intelligence artificielle (1A)

L’lA correspond a un ensemble de concepts et
technologies visant la résolution de problemes a
forte complexité logique ou algorithmique. En
médecine I'lA vise a améliorer les diagnostics
médicaux ou les choix thérapeutiques.

« Certains systemes d’lA utilisent la logique, c’est
I'approche dite « symbolique ». Ces systéemes
experts d’aide a la décision ou de gestion des
connaissances, peuvent, par exemple, aider a la
prise en charge des cancers du sein par
I'enrichissement continu de la base de cas.
 L’approche « numérique » raisonne sur les
données et cherche des régularités dans les
données disponibles pour extraire des
connaissances, sans modéle préétabli. Des
applications de deep learning en traitement
d’'images, permettent de repérer de possibles
mélanomes ou de dépister des rétinopathies
diabétiques. La robotique est un sous-domaine de
I'lA, comme la chirurgie assistée par ordinateur.

Source : Dossier d’'information INSERM. Intelligence artificielle et
santé. Des algorithmes au service de la médecine.

Des pratiques ayant fait leurs preuves

De grandes tendances sont mises en évidence dans
la littérature scientifique internationale et dans les
travaux réalisés en France. Nous n’incluons pas l'in-
telligence artificielle (IA) (cf. encadré 3).

Service médical rendu en télémédecine
Différentes pratiques de télémédecine ont un service
médical rendu établi *' (Simon P, 2017) :

e Réunion de concertation pluridisciplinaire
(RCP) en cancérologie. Forme de coopération
professionnelle mise en place lors du premier plan
cancer (fin 1990), la RCP permet de mutualiser les
savoirs entre médecins de différentes spécialités
au bénéfice d’une prise en charge globale de qua-
lité, via la télémédecine (visioconférence, etc.).

e Télé-AVC. C’est une prise en charge de téléméde-
cine qui permet aux personnes touchées par un ac-
cident vasculaire cérébral (AVC) et éloignées d’une
unité de neurologie vasculaire de bénéficier, si née-
cessaire, du traitement thrombolytique dans le
temps d'efficacité thérapeutique, pour réduire le
handicap neurologique (moins de 4h30 aprés les
premiers signes). Les réseaux télé-AVC se sont dé-
veloppés a travers le monde.

« Téléconsultation dermatologique. Elle se déve-
loppe dans les prisons et dans les établissements
d'hébergement pour personnes &agées dépen-
dantes (Ehpad) pour le suivi des plaies chroniques
complexes par exemple. Les patients qui en béné-
ficient ont un service médical rendu supérieur a la
seule prise en charge par un médecin traitant.

30 e digital au service de la coordination ville-Hopital et des parcours patients. Site internet : https://www.lesechos-etudes.fr/news/2019/02/25/di-
gital-quelle-contribution-et-valeur-ajoutee-la-coordination-des-soins-ville-hopital/ (consulté le 26/02/2019).
31 Le service médical rendu (SMR) est un critére utilisé en santé publique pour classer les médicaments ou dispositifs médicaux en fonction de

leur utilité d'un point de vue thérapeutique ou diagnostique.
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« Téléconsultations psychiatriques. C'est une des
pratiques de télémédecine les plus anciennes et
développées dans le monde, notamment en milieu
carcéral et en zones rurales isolées. Le service mé-
dical rendu est indéniable, notamment en phase ai-
gué d'un risque de tentative de suicide. Les pra-
tiques actuelles, en France, sont les téléconsulta-
tions dans les prisons et les Ehpad.

e Téléconsultations et télé-expertises en Ehpad.
Ces dispositifs permettent d'améliorer I'accés a des
soins spécialisés pour des personnes trés agées et
handicapées (téléconsultations ou télé-expertises
avec des collaborations pluri professionnelles).

Une équipe de Montréal a étudié en 2013 le niveau
de preuves pour différentes pathologies chroniques
suivies au domicile (cf. tableau 2). Le niveau de
preuves pour le service médical rendu (SMR)* et de
la qualité de vie des patients est largement atteint.
La réduction de la consommation de soins de santé
est démontrée dans les maladies cardiaques et res-
piratoires (impact sur les hospitalisations). La viabi-
lité économique de ces dispositifs de télésurveillance
est peu démontrée (sauf pour l'insuffisance rénale ou
linsuffisance cardiaque).

Tableau 2 : Résumé des niveaux de preuves -
Equipe du Pr. Paré, 2013

Une efficacité moins étayée en santé mobile
Concernant les applications mobiles, la base de
preuves scientifiques est plus insuffisante et imma-
ture qu’en télémédecine (Peiris D, 2018). En 2016,
la Haute Autorité de santé identifie une sélection
d’études menées dans les pays développés®® (HAS,
2016). Le type d’Apps/OC3* y est hétérogéne (cer-
taines sont des dispositifs médicaux, d’autres non) et
certaines pathologies ou déterminants de santé sont
plus fréquemment concernés.

e Diabétes. Différentes revues systématiques
d’études montrent un effet sur la gestion de la gly-
cémie et une amélioration de la prise en charge
(Russell-Minda E, 2009 ; Holtz B, 2012 ; Liang X,
2011), mais la plupart sont des pilotes et de plus
grands effectifs sont nécessaires (Wang Y, 2017).

« Activités physiques et obésité. D’'autres études
(Stephens J, 2013) mettent en avant l'intérét des
Apps pour accroitre I'activité physique ou prévenir
I'obésité pédiatrique (Wearing JR, 2014).

« Asthme / BPCO®® Des revues systématiques de la
collaboration Cochrane sur I'asthme ou sur l'auto-
gestion de la BPCO par des Apps/OC présentent
des conclusions insuffisantes (Marcano Belisario
JS, 2013 ; McCabe C, 2017).

L’efficacité d’interventions, basées sur les Apps/OC,

en matiére de changement de comportements du-

rables reste a évaluer (Del Rio Carral M, 2016).

w c
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Hypertension
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Miveau de preuves suffizant A démantrer

Insuffisamment démaontrs

Source : Simon P, 2015

Encadré 4 : « Serious game » et santé : de
quoi parle-t-on ?

Le terme serious game (« jeu sérieux » en
frangais) ou « gamification » est une tendance
relativement nouvelle (apparue aux Etats-Unis au
début des années 2000). Elle est axée sur
I'application de mécanismes du jeu a des
contextes autres que le jeu afin de susciter l'intérét
et le plaisir du public dans diverses activités en
plus de générer des motivations et avantages
cognitifs. Les usages de ces « jeux sérieux » en
santé sont variées (éducation, prévention, soins).
lls s’adressent aussi bien aux professionnels de
santé qu’au grand public. Les revues
systématiques font état d’'une utilisation
principalement dans la rééducation suite a des
pathologies chroniques, dans 'accompagnement a
I'activité physique et dans le champ de la santé
mentale. Il n’y a pas encore de preuves suffisantes
de l'efficacité des serious games en santé.

Source : Sardi et al., 2017

32 La Haute Autorité de santé (HAS) parle de Service Attendu (SA) et d’Amélioration du Service Attendu (ASA). Le service attendu est un service
clinique : il se mesure a 'amélioration clinique de I'état du patient et est évalué dans chacune des indications du produit ou de la prestation. Il
répond aux besoins des professionnels de santé et des patients dans une pathologie ou un handicap.

33 Le champ de la santé mobile se développe trés rapidement dans les pays en développement, ou les enjeux sont radicalement différents, avec

des services de santé insuffisants ou dysfonctionnels.
34 Apps/OC : applications pour mobiles et objets connectés.
35 Bronchopneumopathie chronique obstructive.
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Une cartographie des pratiques

Dans la description des pratiques et usages actuels
de l'e-santé, il existe deux secteurs a distinguer
(Conseil national de la consommation, Juillet 2017) :
eLe secteur de la santé au sens traditionnel du
terme : C’est la « santé médicale » qui agit a des
fins de diagnostic, prévention, controle, traitement
ou atténuation d’'une pathologie. En France, ce sec-
teur est surtout représenté par la télémédecine.
Les applications et objets connectés peuvent aussi
étre utilisés en support au « self management »
(pathologies chroniques) ou en encouragement a
des comportements sains (promotion de la santé).
e Le secteur de la « santé / bien-étre » qui répond a
des attentes de consommateurs qui souhaitent en-
tretenir, suivre et améliorer leur condition physique,
leurs activités quotidiennes ou leurs pratiques spor-
tives. Dépense énergétique, mesures nutrition-
nelles, activités physiques (marche, course, vélo,
natation, etc.) peuvent ainsi étre mesurées et ap-
préciées par des objets et applications connectées
dans un contexte de loisirs, de détente et de bien-
étre.
Les outils numériques peuvent, ainsi, étre au service
de la médecine et/ou du bien-étre selon les cas.

Figure 10 : Fonctions de télémédecine -
International 2016

2%

= Surveillance du patient a distance
= Communication et conseil

= Fonction multiple

m Psychothérapie

W Téléréadaptation

O Consultation

| Télémonitoring

La télémédecine a I'international

Faisant le constat du trés large éventail de technolo-
gies numériques en santé existant et du corpus vaste
et hétérogéne de publications, I'’Agence pour la re-
cherche en santé et qualité aux Etats-Unis (Agency
for Healthcare Research and Quality - AHQR) a réa-
lisé une cartographie des données probantes (Totten
AL, 2016). Ont été incluses, dans ce travail cartogra-
phique, les revues systématiques publiées dont les
résultats synthétisent I'impact des interventions de
télémédecine sur les résultats cliniques, sur les pra-
tiques ou sur les codts. La répartition des différentes
fonctions de télémédecine répertoriées montre que
la surveillance a distance du patient est la plus docu-
mentée (29%), suivie de la communication et du con-
seil (24%), d’e-consultations de psychothérapie
(12%) puis de la réadaptation (9%), de la téléconsul-
tation (7%) et du télémonitoring (2%) (cf. figure 10).
Concernant la répartition du focus clinique des pra-
tiques de télémeédecine, les pathologies cardiovas-
culaires (21 %) apparaissent les plus étudiées, sui-
vies par un groupe de pathologies incluant les con-
ditions chroniques mixtes (15%), le diabéte (14%),
les troubles du comportement (12%), les conditions
mixtes de santé (10%), les pathologies respiratoires
(9%) et la rééducation (8%) (cf. figure 11).

Figure 11 : Focus clinique de télémédecine —
International 2016
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m Pathologies cardiovasculaires
o Conditions chroniques mixtes
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| Santé comportementale

= Conditions mixtes

= Pathologies respiratoires

| Rééducation physique

0 Soins intensifs ou support chirurgical
I Brdlures

O Divers dermatologie

O Naissances prématurées

Source : Totten AL et al. Telehealth : Mapping the Evidence for Patient Outcomes From Systematic Reviews. Agency for Healthcare Research and Quality

(US) ; June 2016.
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La télémédecine en France

S’il N’y a pas de bilan exhaustif et actualisé publié
des projets actifs de télémédecine a I'échelle natio-
nale ou régionale, le rapport d’activité du fonds d’in-
tervention régional (FIR)%* renseigne utilement sur le
développement de la télémédecine en France (FIR,
2018). En 2017, il y a eu un développement des pro-
jets de prise en charge des plaies chroniques (16 %).
Les projets dans le domaine cardiovasculaire sont
représentés a 10%, puis viennent les urgences (3%)
et dans une moindre mesure les cancers et les pa-
thologies mentales pour 1% chacun (cf. figure 12).

La santé mobile

Différentes catégories d’appareils mobiles ou d’ap-
plications sont utilisées dans les pratiques médicales
selon le type d’'usagers (patients ou cliniciens) et se-
lon I'objectif (outil de formation ou de référencement)
(cf. figure 13). La littérature révéele différentes classi-
fications selon I'exercice médical, le public cible®’.
Il existe deux types d’applications: a vocation médi-
cale ou dédiées au bien-étre. Or 60 a 65 % des ap-
plications santé existantes sont dédiées au bien-étre
(activité physique, stress, nutrition, etc.) et font réfé-
rence au concept dit du « quantified self »%8. Seules
30 a 35% sont dédiées a des pathologies (IMS,
2015) dont certaines sont plus représentées, comme
la santé mentale, le diabéte, les pathologies cardio-
vasculaires ou les troubles musculo-squelettiques

(cf. figure 14 et 15).

Figure 12 : Types de prise en charge financées
par des projets de télémédecine — France, 2017
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Source : FIR. Fonds d'intervention régional. Rapport d’activité 2017. Secré-
tariat général des ministeres chargés des affaires sociales. Octobre 2018

Figure 13 : Usages des applications santé : une classification
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Source : Aungst TD et al. How to identify, assess and utilise mobile medical applications in clinical practice. | Int J Clin Pract. 2014 Feb;68(2):155-62.

36 Créé le 1°" mars 2012, en application de I'article 65 de la loi de financement de la sécurité sociale (LFSS) pour 'année 2012, le Fonds d’intervention
régional (FIR) finance des actions et des expérimentations validées par les agences régionales de santé (ARS) en faveur de la performance, la
qualité, la coordination, la permanence, la prévention, la promotion ainsi que la sécurité sanitaire.

37 ’OMS a distingué 6 catégories d’applications dans le domaine de la santé mobile : éducation et sensibilisation, téléassistance, diagnostic et
traitement de soutien, communication et formation pour les professionnels de santé, maladie et suivi d’'une épidémie, surveillance et collecte de

données a distance.

38 Le quantified self désigne la pratique de la « mesure de soi » et fait référence a un mouvement né en Californie qui consiste & mieux se con-
naitre en mesurant des données relatives a son corps et a ses activités (définition de la CNIL : https://www.cnil.fr/fr/definition/quantified-self). La
pratique regroupe les outils, principes et méthodes permettant & chacun de mesurer ses données personnelles, de les analyser et de les partager.
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Figure 14 : Applications "bien-étre" et
"santé" - International 2015
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Source : Patient Adoption of mHealth. Use, Evidence and Remaining
Barriers toMainstream Acceptance. IMS Institute for Healthcare Informatics,
September 2015.

Les données concernant la disponibilité des applica-
tions mobiles et objets connectés sur le marché fran-
cais ont été répertoriées par le Conseil national de
I'Ordre des médecins en 2015 (Cnhom, 2015) (cf. ta-
bleau 3). Il faut noter qu’en France, certaines
Apps/OC sont susceptibles de faire I'objet d’'un rem-
boursement individualisé par I’Assurance maladie
(par exemple : ceux utilisés a des fins de télésurveil-
lance médicale ou a des fins d’auto-traitement ou
d’auto-surveillance, ceux générant ou recevant des
informations en vue de I'optimisation du traitement,
comme une pompe a insuline couplée a un capteur
de mesure en continu du glucose).

Figure 15 : Applications de "santé médicale " —
International 2015

Troubles 7%
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Source : Patient Adoption of mHealth. Use, Evidence and Remaining
Barriers to Mainstream Acceptance. IMS Institute for Healthcare Informatics,
September 2015.

Tableau 3 : Applications et objets connectés —
Chiffres clés France

Applications mobiles

* Le volume mondial des applications mobiles santé (au
sens large) est passé de 6 000 en 2010, a 20 000 en
2012, 100 000 en 2013, puis environ 165 000 en 2015.

» La majorité de ces Apps étant disponibles dans plusieurs
App stores (iTunes, Android) ou estime a 103 000 les
Apps en santé mobile.

» Toutes fonctions confondues, on compte 500 nouvelles
applications santé chaque mois.

» En France, sur une veille de 4 000 applications
santé/bien-étre, on observe qu’autour de 60% sont desti-
nées au grand public et 40% aux professionnels de santé.

Objets connectés :

« 15 milliards d’objets connectés en santé sont recensés
aujourd’hui dans le monde, 80 a 100 milliards sont annon-
cés d’ici 2020.

» 3 millions ont été achetés en France en 2013 pour un
chiffre d’affaires de 64 millions d’euros : balances,
montres, bracelets, etc.

* 23% des Frangais déclarent utiliser un objet connecté,
11% en auraient déja adopté un dans un contexte santé /
bien-étre.

Sources : CNOM, Janvier 2015 ; GT 28 CSF, 2017

Encadré 5 : Les Living Labs

Un Living Lab est une méthode de recherche en innovation ouverte qui vise le développement de nouveaux
produits et services. Cette approche promeut un processus de co-création avec les usagers finaux dans des
conditions réelles et s’appuie sur un écosystéme de partenariats public-privé-citoyen. Il a une double origine :
- Amérique du nord, avec le concept "d'Open Innovation" (innovation ouverte) dans lequel I'entreprise innove
en ouvrant ses recherches a d'autres partenaires, dont l'usager,

- pays scandinaves, avec le concept de "conception participative" dans lequel le destinataire d’'une solution
technologique est associé en faisant part de ses idées ou de ses frustrations dans son expérience avec le
dispositif technologique en question.

Malgré le nombre important de Living Labs a I'échelle mondiale, ces derniers ne font I'objet que de trés peu
d’études ou d’ouvrages recensant les pratiques émergentes, méthodes et outils expérimentés. En France, il
existe un forum des Living Labs Santé Autonomie (dont sept en Tle-de-France) qui vise & étre un outil de
politique publique pour I'innovation industrielle, sanitaire et sociale en s’inscrivant dans les principes de la
démocratie sanitaire et de la loi de 2002 et du droit des patients.

Sources : Umvelt, mars 2014 ; Forum des Livings Lab en Santé Autonomie
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Etat des lieux des perceptions de I’e-santé

On ne dispose que de peu d’études fiables relatives
aux attentes des citoyens/patients ou des profes-
sionnels de santé concernant I'e-santé. Les usages
évoluent vite, de méme que I'offre (DGE, 2016).%°

Profil des utilisateurs

Il est important de distinguer le citoyen, autonome
dans sa décision de recourir ou non a un e-service,
et le patient dont la décision peut étre co-construite
avec les professionnels de santé (DGE, 2016). Diffé-
rentes enquétes concernant le niveau d'usage des
TIC*® ou le taux d’équipement des Frangais permet-
tent de caractériser I'existence persistante de frac-
tures numériques (cf. encadré 6)(PFOSS, 2018).

Citoyens et pratique du numérique

En 2018, on dénombre 11 % de personnes ne se
connectant pas a internet en France, la quasi-totalité
ayant plus de 40 ans et la part des non-internautes
atteignant 40 % chez les plus de 70 ans (Barométre
du numérique, 2018). Par ailleurs, 19 % des Francais
n’ont pas d’ordinateur a domicile et 27% d’entre eux
n’ont pas de smartphone (cf. tableau 4). Ainsi, selon
France Stratégie, les personnes éloignées du nume-
rique en 2018, représentent 28 % de la population
francaise agée de plus de 18 ans, ce qui représente
environ 14 millions de personnes (France Stratégie,
2018). ll existe une corrélation entre I'dge, d’une part,
le revenu, d’autre part, et le manque d’autonomie nu-
mérique : plus les individus sont 4gés moins ils utili-
sent ou maitrisent internet. Les ouvriers, personnes
sans activité professionnelle et retraités, ou encore
les individus les moins dipldmés et aux revenus les
plus faibles sont surreprésentés parmi les personnes
éloignées du numérique (cf. figures 16, 17, 18).

Tableau 4: Habitudes de consommation des
technologies numériques selon les générations

< 1945 1945-1960 | 1961-1980 | 1981-1995 > 1995
2 Earl Migrants Nés Dépendants
B | De ¢ ary I | d
E esengages | ogortere vers le avec le u
':q::.- numeérique | numérique | numérique
=
2 Appels
= N "
8L | L. Faceddace | gyg Resealx | yigeo sur
w 5 ace-a-face | Téléphone E-mail sociaux i
EE E-mail “mal sMs apparel’s
=k mobiles
=8

Sources : (Adapté de) OCDE, 2018

Figure 16 : Age et pratique du numérique —
France, 2017
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Figure 17 : Personnes éloignées du numérique
selon le revenu - France, 2017
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Figure 18 : Niveau d’études et pratique du numé-
rique — France, 2017
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Source : Enquéte Capacity 2017 '

39 Les résultats présentés ici sont @ manier avec précaution : ils présentent potentiellement des biais, en particulier, la difficulté d’appropriation
pour les personnes interrogées des termes employés dans un domaine en évolution constante ou les descriptions des outils et des usages man-
quent de caractérisation formelle et ou perdurent de nombreux anglicismes. Par ailleurs, il existe une multiplicité de sondages commandités par
des acteurs économiques intéressés au développement de I'e-santé. Nous présentons préférentiellement les résultats d’enquétes produites ou

commanditées par les services publics, quand elles sont disponibles.
40 Technologies de I'information et de la communication.

41 Le projet Capacity est un projet de recherche soutenu par 'ANR (Agence nationale de la recherche) et conduit entre 2014-2017. Cette enquéte

définit cinq catégories d’usagers (ou de non-usagers).
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Patients et pratique du numérique JE SUIS EN BONNE SANTE
Il existe encore peu d’études académiques caracté- ET JE VEUXLE RESTER

risant le profil des patients utilisateurs de I'e-santé en -
France (les études scientifiques sont centrées sur
des dispositifs précis d’e-santé ou sur des patholo-
gies). Le collectif inter-associatif sur la santé estime
que I'e-santé peut étre utile (rupture de l'isolement,
démocratisation de l'accés a l'information médicale,

etc.) mais il met aussi I'accent sur les mésusages po-

tentiels (CISS, 2016). MES DONNEES DE SANTE ONT DE LA VALEUR,
LEUR USAGE DOIT ETRE SECURISE ET PERTINENT

Une enquéte de 2013, permet de classer la popula-
tion frangaise en six groupes selon la pratique de
« l'internet santé » c’est-a-dire la recherche d’infor-
mations de santé a travers internet. Les patients
« déconnectés » et « méfiants » représentaient 39%

des personnes interrogées, les « détachés » et les oot s T
« utilisateurs occasionnels » 35 % et les « adeptes » s ‘
et « communicants » 26% (cf. tableau 5). Source : CISS, 2016

Encadré 6 : Fracture numérique, illectronisme, littératie numérique et e-inclusion

Si des inégalités digitales existent selon le sexe, la classe sociale, le parcours de vie, ainsi que les soins de
santé et le capital social (Robinson L, 2015), la relation entre les inégalités numériques et d’autres formes
d’'inégalités n’a pas encore été pleinement appréhendée.

La fracture numérique est un concept qui a émergé avec l'apparition des technologies de 'information et de la
communication (TIC) et peut se définir comme « une variation dans I'acces, les usages et les bénéfices tirés
des TIC dans leur diversité » (Kiyindou A, 2009). Selon 'OCDE, le terme se référe aux disparités entre
individus, foyers, entreprises et aires géographiques aux différents niveaux socio-économiques (OCDE,
2001). Il existe deux niveaux distincts pour mesurer I'accés aux TIC :

* 'acces aux équipements et la connexion a un réseau : les inégalités d’acces sont liées a des difficultés de
connexion et a des questions économiques ;

* les usages et les pratiques : les inégalités sont ici liées aux capacités a tirer parti des nouvelles technologies
et de leurs bénéfices.

L’illectronisme est un néologisme apparu plus récemment pour désigner l'illettrisme numérique et
informatique. Tout comme l’illettrisme empéche de s’exprimer a I'écrit, l'illectronisme fait référence aux
difficultés vis-a-vis des outils numériques qu’il s’agisse de leur manipulation en tant que telle mais aussi de
l'incapacité a accéder aux contenus de I'information numérique et a les comprendre (CSA Research, 2018).
L’annonce de I'objectif 2022 (Programme action publique 2022) pour une administration intégralement
dématérialisée fait de la lutte contre l'illectronisme un enjeu d’égalité dans I'accés aux droits. Les potentielles
discriminations se feraient, en effet, aux dépens des populations les plus vulnérables. Le Défenseur des droits
dans son premier rapport sur la dématérialisation des services publics, alerte ainsi sur une possible rupture
d’égalité entre les usagers ou sur I'émergence de discriminations territoriales (Défenseur des droits, 2019).

Le Conseil national du numérique note dés 2013 que pour monter dans l'ascenseur social numérique, il faut
commencer par savoir manipuler les outils et les concepts fondamentaux du monde numérique dans lequel
on vit : c'est I'enjeu de la "littératie numérique". L'OCDE la définit comme I'aptitude a comprendre et a utiliser
le numérique dans la vie courante, a la maison, au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts
personnel et d’étendre ses compétences et capacités (OCDE, 2000). La littératie en e-santé a, elle, été
catégorisée en six compétences fondamentales : alphabétisation traditionnelle, santé, information, science,
médias et informatique (Norman CD, 2006). L’e-inclusion est alors définie comme « l'inclusion sociale dans
une société et une économie ou le numérique joue un réle essentiel » : I'enjeu porte sur le fait de savoir si le
numeérique aide les personnes a jouer un rble dans la société et a qui le numérique offre les conditions de son
émancipation et a qui il en éloigne la perspective (CCNum, 2013).

Sources : OCDE, 2000 et 2001 ; CCNum, 2013 ; PFOSS 2018 ; Défenseur des droits, 2019.
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Tableau 5 : Profil des utilisateurs de I'internet santé

. Utilisation de . Niveau
Typologie Pinternet santé Profil-type Etat de santé d'attente
Se rendent souvent chez le
P EaEE e o Personnes réticentes a ufiliser E,e ngs Ll dans, peu médecin.
(15%) g:ﬁget pour g'informer sur la ir:zé?igllﬁsé ?;ifoyiir:?{erzgﬁls de :12?; gri]gns afteintes de _ Trés faible
. - graves ou chroniques
2000€) et sans enfant a domicile. que la moyenne.
o, Hommes plus_]eunes Quola Se rendent moins souvent chez
« Méfiants » Personne_s quin :_)nt pas confiance moyenne (moins d_e 35 ans), le médacin que ka moyenne _
(24 %) _dans les informations trouvées sur | employés ou ouvrlers,_avgc dgs Sont peu souvent atteints d'.une Faible
internat revenus mensuels moins élevés maladio prave ou chroniqua
que la moyenne (moins de 2000€). i
Hommes meins diplémés que la Sl e A T )
« Détachés » Personnes qui n'ont pas le réflexe moyenne (niveau lyce) et plutet moins souvent que la moyenne. Moyen
(12%) internet pour la santé de YCSP infériouro v P Sont peu souvent atteints de
: maladies graves ou chroniques.
- Femmes plus diplomées que la Se rendent souvent chez le
« Occasionnels » Personnes qui u_llllsent moyenne (bac + 3 _el plug}, avec médecin
(23%) pc_)ncluellement internet pour des revenus supérieurs a la _ Sont plué souvent afteints d'une Fort
s'informer sur une maladie moyenne (3000€ et plus), habitant maladie grave ou chronique
la région parisienne. i
Personnes utilisant fréquemment Femmes plus diplémées que la Se rendent trés souvent chez le
« Adeptes » internet pour rechercher de moyenne (bac + 3 et plus), avec médecin. Trés fort
(13%) linformation en santé, mais pas des revenus supérieurs a la Sont plus souvent atteints d'une
pour dialoguer avec d'autres moyenne (3000€ et plus). maladie grave ou chronique.
Personnes qui utiisent infernet Personnes plus diplémées que la Se rendent souvent chez le
&« Communicants » pour rechercher des informations P P q .
(13%) médicales et pour dialoguer avec moyenne (bac + J et plus), avec médecin. Trés fort

d'autres personnes afin de mieux
comprendre leur maladie.

des revenus supérieurs a la
moyenne (3000€ et plus).

Sont plus souvent atteints d'une
maladie grave ou chronique.

Source : étude TNS Sofres, 20134

Médecins et pratique du numérique

Il existe peu d’enquétes sur le profil des médecins
utilisateurs d’e-santé. Une enquéte*?, présente I'inté-
rét de caractériser de grandes tendances (MACSF-
Withings, 2016). L’environnement professionnel des
médecins joue un rdle : les médecins en établisse-
ments de santé sont prés d’'un tiers a avoir une
image positive des Apps/OC (30%), ce qui est prés
de deux fois plus que les médecins exercant en ca-
binet (16%). Il existe un clivage générationnel con-
cernant la perception de la santé connectée : 20 %
des médecins de plus 50 ans craignent une dégra-
dation des relations avec les patients du fait des
Apps/OC, alors que cette proportion est de 14 %
pour 'ensemble des médecins. Les médecins utili-
sent les Apps/OC pour eux-mémes, mais l'intégra-
tion a la pratique médicale reste nuancée (15 % seu-
lement l'intégre a leur pratique, selon cette méme en-
quéte). Les types d’Apps médicales utilisées par les
médecins sont décrits dans le barométre mis en
place par VIDAL-CNOM#*4, Entre 2012 et 2015, I'uti-
lisation de certains sites et applications profession-
nelles apparait en baisse (cf. figure 19).

Figure 19 : Applications médicales utilisées par
les médecins (2012 et 2015)
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Source : Barométre VIDAL — CNOM (2012 — 2015)

42 Etude TNS Sofres pour LauMa communication et Patients & Web, réalisée par téléphone entre le 4 et le 6 février 2013 : échantillon de 1 002

individus de 18 ans et plus, représentatif de la population nationale

43 Enquéte MCSF- Withings, auprés de 1037 médecins sociétaires de la MACSF, assureur des professionnels de santé, en 2016. Withings est
une société frangaise qui congoit, développe et commercialise des objets connectés (balances, tensiometres, baby-phones, montres, etc.).

4 VIDAL, spécialiste des services d’aide a la prescription et de I'information de référence sur les produits de sant¢, a créé, en 2012, en partenariat
avec le Conseil national de I'Ordre des médecins (CNOM), I'Observatoire des usages numériques en santé.
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Perceptions de I'e-santé

Patients et citoyens

Le ministére des Solidarités et de la Santé a com-
mandité en 2017 une enquéte*® auprés des Francais
afin de recueillir leur avis concernant l'usage des ob-
jets connectés (DICOM, 2017). Les motivations et
les freins des personnes interrogées a I'utilisation
des applications santé / bien-étre ou d’'objets con-
nectés*® ont été investiguées.

L’utilisation dans un objectif de « santé - bien-étre »
apparait plus motivante que dans un cadre de prise
en charge médicalisée (cf. figure 20). Parmi les freins
a l'utilisation, la méconnaissance ou le manque d'in-
térét percu dominent, mais des craintes relatives aux
données personnelles s’expriment également (cf. fi-
gure 21). La télémédecine apparait, dans un son-
dage récent de fin 2018 a la fois méconnue et peu
utilisée par les Francais, ce qui correspond aussi a
son développement encore faible (cf. encadré 7).

Figure 20 : Motivation d’utilisation d’applications santé / bien-étre ou d’objets connectés

Pour votre santé mentale (prévenir dépression, stress et anxiété)
Pour faciliter vos échanges avec les professionnels ou structures de
santé

Pour suivre I'état d'une pathologie chronique

Pour partager de l'information avec votre médecin ou votre
pharmacien

Pour rester en bonne santé

Pour surveiller certaines constantes de votre corps

Pour mesurer vos activités sportives

Source : DICOM*, 2017

Figure 21 : Freins a I'utilisation d’applications santé / bien-étre ou d’objets connectés

J'ai peur d'étre sous surveillance

Je ne veux pas transmettre mes données personnelles
Le prix est trop élevé

Je ne connais pas assez

Je n'en vois pas l'utilité

0%

Source : DICOM, 2017
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eux en ont une connaissance précise.

Encadré 7 : La télémédecine méconnue des Frangais

A l'occasion du 11¢ Congrés européen de la télémédecine en décembre 2018, une enquéte a été réalisée
pour mieux connaitre la perception et l'intérét des Frangais pour cette pratique médicale.

* 98,7% des Francais sondés n’ont pas encore utilisé la téléconsultation et 99,6% la télésurveillance.

* 55% des Francais sondés indiquent savoir en quoi consiste la télémédecine mais seulement 17,7% d’entre

*» 86,8% des Francais interrogés se disent préts a recourir a la téléconsultation pour obtenir ou renouveler une
ordonnance avec leur médecin généraliste (vs 66,1% avec un autre généraliste) et 73,3% avec un médecin
spécialiste habituel (vs 69,8% avec un autre spécialiste).

» Pour une grande majorité, les risques liés a la télémédecine sont la perte de contact humain et de dialogue
avec son médecin traitant ou spécialiste (61,1%) et I'obtention d’un diagnostic médical incomplet (57,6%).

Source : Enquéte : les Frangais et la télémédecine. Carte Blanche Partenaires, Société Francaise de Télémédecine (SFT), Université de Montpellier,
laboratoire MRM, France Assos Santé et Formatic Santé. Enquéte réalisée du 15 juin 2018 au 15 octobre 2018 aupres de 8 050 répondants.

45 Un objet connecté recueille des données de santé et les transmet par internet auprés d’une plate-forme qui les analyse et les restitue sous
forme visuelle ou statistique a I'utilisateur. Cela peut-étre une montre, un bracelet, une balance ou un tensiomeétre.
46 Enquéte réalisée par Ifop et menée auprés d’'un échantillon de 1 017 personnes, représentatif de la population frangaise agée de 16 ans et plus

(questionnaire auto-administré en ligne du 29 juin au 3 juillet 2017).
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Professionnels de santé

Les perceptions des professionnels de santé sur I'e-
santé sont trés régulierement sondées par différents
barometres et enquétes ad hoc réalisés par des ins-
tituts de sondage. Etant donné le déficit de données
disponibles sur les pratiques d’e-santé et de télémeé-
decine, alors que I'extension en régime général de la
téléconsultation ne fait que débuter, ce sont les in-
tentions des professionnels de santé qui sont inves-
tiguées.

Lors d’'une recherche récente en sciences du mana-
gement, les perceptions des professionnels de santé
quant aux usages souhaités de la santé numérique
ont été interrogées lors d’enquétes préliminaires
qualitatives ouvertes (Habib J, 2017)%’. Le codage
des réponses a permis de faire émerger des catégo-
ries thématiques, aussi bien dans les perceptions po-
sitives, que dans les perceptions négatives des pro-
fessionnels de santé relativement aux principaux dis-
positifs d’e-santé en usage en France (cf. tableau 6).

Tableau 6 : Principales perceptions des professionnels en fonction du dispositif d’e-santé

Usages principaux en
fonction du dispositif
(nb d’occurrences)

Perceptions positives

- Maillage territorial

Télémédecine (33)

- Téléconsultation de routine (i.e. suivi de constantes) ou d’expertise
- Diagnostics pluri-professionnels distants

- Téléassistance de prise en charge légéere

- Téléassistance de suivi (i.e. télésurveillance)

- Maintien a domicile (personnes agées, handicapées)

- Maillage territorial

Dossier patient (29)
- Archivage partagé

- Partage instantané de données
- Partage de données médicales

- Dialogue constructif entre hopital et médecin traitant

Thésaurus collaboratif en ligne
(21)

- e-communauté de patients

- e-communauté de médecins

- Thésaurus de connaissances validées

- Data warehouse partagé sur le territoire de santé

Objets connectés (12)

- Suivi des constantes

- Applications sport et santé
- Partage instantané de données (imageries, constantes)
- Suivi des maladies chroniques (diabete, plaies, maladies cardiovasculaires, cancers)

Usages principaux en
fonction du dispositif
(nb d’occurrences)

Perceptions négatives

Télémédecine (9)

- Déshumanisation de la pratique médicale
- Standardisation de la prise en charge

Dossier patient (18)

- Sécurité et confidentialité des données

- Disparition du secret médical

- Négation du droit a I'oubli

- Standardisation du parcours de soins (excées de protocolisation, etc.)
- Contrdle des praticiens et de leur diagnostic

Thésaurus collaboratif en ligne

- Faible validité des informations médicales sur internet (vulgarisation, désinformation)
(11) - Patients devenant médecins (autodiagnostic et automédication)

Objets connectés et big data

- Individualisation du risque santé (développement de tarifs modulés de la part des
mutuelles en fonction des conduites plus ou moins a risque de leurs adhérents)

- Individualisation des remboursements (évolution de la réglementation sur les con-
trats complémentaires santé dits solidaires et responsables)

(47) - Exploitation commerciale ou non-scientifique des données des patients

- Positionnement des GAFA dans le champ de la santé

- Surveillance des citoyens et des patients

- Perte d’autonomie des professionnels de santé

Sites internet et applications
mobiles marchandes (19)

- Pratique de la médecine sur internet (2° avis, etc.)

- Hyper-individualisation de la santé

- Affaiblissement des relations patients/médecins

- Pharmacie en ligne (dématérialisation des prescriptions, e-prescription)

Logiciels de santé (9)

- Interopérabilité des logiciels de santé

- Obsolescence des logiciels de santé

- Faible maturité des logiciels de santé

- Faible qualité des données médicales

- Contrble de I'activité des professionnels de santé

Source : Habib J. et al. Appréhender les transformations organisationnelles de la santé numérique a partir des perceptions des acteurs. Systémes

d'information & management 2017/1 (Volume 22), p. 39-69.

47 Echantillon de 180 répondants représentatifs des acteurs mutualistes, répartis entre les métiers médicaux (17,8%), paramédicaux (28,9%) et

administratifs/ gestionnaires (34,4%).
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Enjeux multiples pour I’'ensemble des acteurs

Le développement de I'e-santé souléve des ques-
tionnements, liés a I'organisation des systémes de
santé, a l'accés a ces dispositifs ou a des théma-
tiques techniques et juridiques. Il a également des
conséquences plus larges, comme la modification de
la relation de soins ou de nouveaux enjeux éthiques.
Nous abordons ici quelques-unes de ces questions.

Pour les systémes de santé

Enjeux organisationnels

Un dispositif d’e-santé doit se penser en lien avec
I'organisation dans laquelle il s’insére : pour étre ef-
fectif, il doit étre utilisé. Les travaux en sciences so-
ciales recherchent les facteurs explicatifs de I'échec
ou de la réussite de leur implantation (Mathieu-Fritz
A, 2018). Les facteurs organisationnels apparaissent
primordiaux mais aussi la nécessité de communi-
quer de fagon transparente sur les bénéfices atten-
dus auprés des soignants (Ross J, 2016) (Mathieu-
Fritz A, 2018) (Granja C, 2018). Dans le cadre du
projet ICARE4EU, décrivant et analysant des ap-
proches innovantes de soins intégrés pour des per-
sonnes atteintes de multiples maladies chroniques
dans 24 pays européens, une évaluation des bar-
rieres a I'implantation de I'e-santé a été réalisée en
2016 (Melchiorre MG, 2018). Elle montre la part des
facteurs techniques ou organisationnels et des fac-
teurs humains (cf. figure 22).

Figure 22 : Barriéres a 'implantation de I’e-santé
Programmes de soins intégrés européens
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Source : Melchiorre MG et al. eHealth in integrated care programs for
people with multimorbidity in Europe: Insights from the ICARE4EU project.
Health Policy 122 (2018) : 53-6

Encadré 8 : Bénéfice économique incertain
de I’e-santé pour le systéme de santé

La démonstration d'un modéle économique
pérenne et robuste dans l'usage de I'e-santé fait
I'objet de nombreuses recherches depuis une
dizaine d'années, tant de la part des centres de
recherche en économie de la santé, des
organismes assuranciels que des industriels du
numérique. Jusqu'a présent, la plupart des études
n'ont pas convaincu et quelques rares études
montrent un bénéfice économique mais elles
touchent de petits nombres de patients avec des
méthodologies peu robustes et restent a confirmer
dans des populations plus importantes.

Les deux grandes études européennes, I'étude
anglaise Whole System Demonstrator (Handerson
C, 2013) et I'étude européenne Renewing Health
(Kidholm K, 2014), conduites de 2008 a 2014 avec
plusieurs milliers de patients atteints de
pathologies chroniques ont montré un codt plus
élevé que celui des organisations traditionnelles.
Le seul bénéfice était 'amélioration de la qualité de
vie des patients.

Source : Simon P (in Adsp 2017)

Enjeux socio-territoriaux

Peu de littérature scientifique vient, a date, étayer
I’hypothése d’un impact du numérique sur la réduc-
tion des inégalités de santé (Fourneyron E, 2018).
La résorption des déserts médicaux grace a des dis-
positifs d’e-santé est d’abord conditionnée par les
enjeux de la fracture numérique. Un rapport sénato-
rial pointant les priorités d’aménagement du territoire
attirait I'attention en 2017 sur I'accés aux soins, la
couverture numérique et les mobilités et sur la su-
perposition de ces différents enjeux sur les territoires
(Sénat, 2017).

Par ailleurs, différents travaux montrent que les indi-
vidus au statut socioéconomique élevé, sont les pre-
miers a adopter et retirer des bénéfices de I'e-santé.
(Chang, 2009 ; Korda, 2011). Cela peut générer de
nouvelles inégalités sociales de sante, en lien avec
les motivations, les compétences et la littératie en
santé (Graham D, 2008). Une revue de littérature ré-
cente suggere de réaliser une classification différen-
ciée des technologies de santé selon les utilisateurs
finaux : les inégalités d’acces et d’'usage ne sont pas
les mémes selon le niveau de contrdle de I'utilisateur
final et de médiation de la part des professionnels de
santé. Les facteurs et mécanismes qui influencent
I'acces peuvent différer de ceux qui influent sur I'uti-
lisation. Enfin, certaines inégalités dépendent de la
structure sociale et institutionnelle plus que de fac-
teurs individuels (Weiss D, 2018).
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Enjeux technico-juridiques

Le développement de I'e-santé s’accompagne de
nombreux défis en termes de sécurité de la prise en
charge, de protection des données et de nouvelles
frontiéres apparaissent dans la responsabilité des
professionnels de santé. Les enjeux de régulation
pour les autorités sanitaires sont multiples, et con-
cernent aussi bien la sécurité et la qualité des objets
et des pratiques que les droits et obligations des pa-
tients et des praticiens (cf. encadré 9). |l importe
d’encadrer/réguler les pratiques de santé, mais en
réfléchissant systématiquement au degré de norma-
tivité et de contrainte qu'’il est le plus judicieux de re-
tenir face a linnovation, ses promesses et ses
risques (Poirot-Mazeres |, 2018).

Enjeux d’évaluation

L'évaluation des dispositifs semble, par ailleurs, de-
voir s'étendre au-dela des fonctionnalités techniques
et cliniques des dispositifs d’e-santé pour inclure des
dimensions organisationnelles, sociales et compor-
tementales (facteurs cognitifs, acceptation, etc.), fai-
sant appel a différentes théories et méthodologies
d’évaluation (cf. figure 23). Différents cadres d’éva-
luation ont été répertoriés qui different en fonction de
I'objectif : évaluation des bénéfices, de I'adoption cli-
nique, des enjeux économiques, etc. (Lau F, 2016).
La encore, il est nécessaire d’opérer une distinction
entre des pratiques encadrées par le législateur (té-
Iémédecine) et les autres pratiques d’e-santé. La
Haute Autorité de santé a ainsi mis en place un réfé-
rentiel de bonnes pratiques pour les applications et
les objets connectés (HAS, 2016). Les domaines
couverts par les critéres d’évaluation sont : les infor-
mations utilisateurs (description, consentement), le
contenu de santé, le contenant technique, la sécurité
et la fiabilité, I'utilisation et 'usage. Ce travail de la
HAS devrait évoluer vers un référentiel d’évaluation.

Encadré 9 : Aspects juridiques

Le cadre légal est a geométrie variable selon le
secteur de I'e-santé concerné. Si les actes de
télémédecine définis par le régulateur bénéficient
d’'un encadrement juridique (cf. encadré 1), il n’en
est pas de méme pour les applications mobiles ou
les objets connectés (Apps/OC).

* Apps/OC. Tous les Apps/OC dans le domaine de
la santé ne relévent pas du méme statut. Certains
entrent dans le champ des dispositifs médicaux
(DM) ou des dispositifs médicaux de diagnostic in
vitro (DMDIV). La HAS introduit en février 2019
I'appellation de dispositifs médicaux connectés
(DMC). Les dispositifs qualifies de DM, DMDIV ou
DMC doivent avoir le marquage CE et de ce fait, ils
entrent dans le champ de surveillance de TANSM
(Agence nationale de sécurité du médicament et
des produits de santé). D’autres dispositifs sont
considérés comme des Apps/Oc dits de « bien-
étre » soumis aux seules obligations rattachées a
la protection des données et peut-étre a I'avenir a
celles d’une labellisation.

* Professionnels de santé. La télémédecine est
un acte réglementaire avec intervention d’un « tiers
technologique ». Les professionnels de santé
doivent respecter les conditions techniques
énoncées. Concernant les Apps/OC, le code de la
santé publique (CSP) ne prévoit la prescription que
de "produits de santé"48. Le marquage CE est un
prérequis qui ne leve pas 'ensemble des doutes
sur la fiabilité des objets connectés ou sur
I'utilisation confidentielle des données de santé.

De nombreux vides juridiques persistent donc.
Source : Editions législatives, décembre 2018 ; HAS, 2019

Figure 23 : Types d’évaluation aux différents stades du cycle de vie de I'e-santé

Pré « e-santé »

Etapes du
développement

Développement

Mise en ceuvre Intégration Projet durable

Description Soins de routine —> Disruption/ ——p  e-santé développée en routine —J» Soins de
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Evaluation des Evaluation des Evaluation des Evaluation
Besoins comportements résultats d’impacts
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— la technologie
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d’évaluation —— Socio-technique =
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4 Gestion du changement/ [
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B Politique

Source : Khoja S et al. Conceptual framework for development of comprehensive e-health evaluation tool. Telemed J E Health. 2013 Jan;19(1):48-53.

8 Art. R.5132-3 CSP.
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Pour les patients / citoyens

Utilisation des technologies e-santé
L'utilisation de ces technologies dans la continuité
reste a mieux étudier. Les revues de littérature mon-
trent des taux d’abandon assez élevés. Apres une
période d’'usage d’'essai, parfois ludique, d’environ 3
a 6 mois, 40 % des usagers ne s’en servent plus (Del
Rio Carral M, 2016). Les dimensions du manque
d’acceptation sont connues (cf. figure 24). Une meil-
leure compréhension des déterminants de I'appro-
priation dans le cadre d’objectifs de déploiement
large de I'e-santé reste a évaluer.

Figure 24 : Dimensions du manque d’acceptation
de I’e-santé par les patients

Technologie Compétences
inadéquate digitales
inadéquates
Préférences Manque Enpeux de
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Source : European Commission. Provision of a market study on
telemedicine. Final Report. October 2018. 132 p

Nouvelle figure du patient et du citoyen ?

Le développement de I'e-santé, permettrait au pa-
tient, selon certains auteurs, de développer une ex-
pertise nouvelle. Sollicité par de nouveaux devoirs
(comme la modification de son style de vie), le pa-
tient aspirerait & des droits et a une place nouvelle
dans le systéme de santé (Durand Salmon F, 2014).
Une synthése montre que I'e-santé peut conduire a
quatre types de situations contrastées dans I'enga-
gement des patients (Dumez E, Minvielle E, 2017) :

1) Le statu quo : le patient est réfractaire aux outils
numeériques, ce qui n’'affecte pas la relation aux
soignants.

2) L’autonomie : le patient construit son expertise
propre via des opérateurs du numérique et la re-
lation avec les soignants se distend.

3) Le suivi a distance : les demandes des patients
sont mieux couvertes et le suivi par les soignants
se renforce.

4) Le développement d’une expertise : le patient
co-construit son parcours de soin avec les pro-
fessionnels de santé et se crée une véritable ex-
pertise. Le lien avec les professionnels de santé
est maintenu.

Dans le premier cas, le patient peut se trouver aux
marges d’'un systéme de santé « tout numeérique ».
Dans le deuxiéme cas, le risque d’appuyer son juge-
ment sur des informations erronées ou d’avoir des
difficultés a les interpréter est important (Minvielle E,
2018). Il existe aussi des enjeux de respect de la vie
privée, alors que différents opérateurs privés dispo-
sent des données personnelles (cf. encadré 10).

Suivi de 'observance ou surveillance ?
L’e-santé offre la possibilité de suivre I'observance
des patients a leur traitement et des dispositifs se dé-
ploient (messages sms, piluliers électronique, Apps,
etc.) (Postel-Vinay N, 2018). Les questions soule-
vées sont nombreuses (autonomie du patient, culpa-
bilisation face a la non-observance, surveillance,
etc.) et des écueils ont déja été rencontrés (la télé-
observance a conduit des associations de patients
apnéiques a dénoncer les contraintes psycholo-
giques d’une intrusion dans leur vie privée). Le Con-
seil d’Etat manifeste une réticence face a la tentation
de mettre I'e-santé au service de I'observance et de
faire le lien avec la prise en charge par I'’Assurance-
maladie. Les dangers de faire peser sur le seul pa-
tient la responsabilité de I'observance sans prendre
en compte la multiplicité des facteurs de mauvaise
observance, avec le risque d’accroitre des inégalités
de santé et des atteintes au respect de la vie privée
sont mis en avant. La multiplication des données de
santé peut, par ailleurs, conduire a une perception
étendue du domaine de la maladie (Conseil d’Etat,
2018) (OPECST, 2018).

Une place croissante des réseaux sociaux ?
Les associations de patients constatent que les ré-
seaux sociaux jouent un réle important, sans établir
de liens clairs avec des bénéfices pour la santé (ICA,
2019 ; Autelitano L, 2018). Dans une étude de 2017,
de jeunes Britanniques agés de 14 a 24 ans admet-
tent que les réseaux sociaux ont des effets positifs et
négatifs sur leur bien-étre (cf. figure 25).

Figure 25 : Conséquences des réseaux sociaux
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Encadré 10 : Données de santé

On désigne par « données de santé » 'ensemble
des données collectées dans le cadre du soin.
Suite aux progres de I'e-santé, la quantité de
données s’est accrue*® avec le recueil
systématique et a grande échelle de données
intéressant la santé (rythme cardiaque, poids,
hygiéne, habitudes de vie, alimentation, etc.).5.
Jusqu’alors considérée comme une information
purement médicale, la donnée de santé, au méme
titre que toutes les données a caractére personnel,
est devenue un enjeu de société. La donnée de
santé emprunte a différentes législations. La
collecte et le traitement de données de santé
doivent se faire dans le respect de la vie privée du
patient, du secret médical et de la Loi Informatique
et Libertés du 06 janvier 1978, qui a été réformée
par le RGPD?%'. Le traitement et I'exploitation de la
donnée de santé est encadré, et si le partage entre
acteurs de santé est souhaitable pour une prise en
charge de qualité, le danger de sa collecte par des
tiers intéressés est un enjeu majeur (assureurs,
employeurs, géants du Net, etc.). Les vides
juridiques sont encore importants dans le domaine
de la sécurité et du partage des données de sante.

Source : Editions Législatives, juin 2018

Pour les professionnels de santé

Nature de la relation patient-médecin

Le soin s’établit autour de la relation qui se noue
entre patients et professionnels de santé. Une rela-
tion patient-médecin plus collaborative est envisa-
gée dans le futur®? (cf. paragraphe nouvelle figure du
patient). La spécificité de la relation de soins, impli-
quant auscultation clinique, verbalisation et indivi-
dualisation du diagnostic et de la prise en charge ne
doit pas étre oubliée. La réaffirmation, en 2018, d'in-
clure écoute et empathie dans les cursus de forma-
tion rappelle la dimension humaine du soin®.

Collaboration entre professionnels

L’e-santé ouvre des possibilités de partage d’infor-
mation que les professionnels de santé n’ont jamais
connues et touche aussi bien I'accés a une expertise
que la pratique des soins. Cela implique la mise en
place de nouvelles organisations, dans une logique
plus intégrée (comme des réseaux de soins intégrés,
mis en ceuvre aux Etats-Unis) (Minvielle E, 2018).

Standardisation des pratiques médicales

La médecine de parcours envisagée dans le plan
« Ma Santé 2022 » (référentiels, indicateurs, rému-
nérations, etc.)% sera accompagnée de I'e-santé, ce
qui peut conduire a la normalisation des pratiques.
Dans une approche protocolisée, la qualité peut étre
confondue avec le respect du protocole, alors que la
conception de la qualité de la prise en charge est
plus large. La qualité pergue par le patient ou son
environnement peut s’envisager a l'aide de critéres
variés comme I'absence de douleurs, le respect de
intégrité physique, des traitements les moins inva-
sifs possibles, le maintien a domicile, I'accueil, la ré-
duction des temps d’attente, etc. (Fernandez V,
2015). Les professionnels de santé, dans une ap-
proche protocolisée peuvent étre limités dans leur
capacité critique, et le risque serait de dévaloriser
I’expérience et le jugement clinique (Azria E, 2013).

Pour la société

Enjeux de sécurisation

La confiance dans la robustesse des systémes et la
capacité des acteurs a anticiper les risques est pri-
mordiale (cf. encadré 11). Le secteur santé apparait
comme |'un des plus touchés par la cybercriminalité.
Aux Etats-Unis ou au Royaume-Uni, des exemples
avec demandes de rangons se sont traduits par des
blocages de I'activité médicale et une image désas-
treuse pour les organisations de santé qui en ont été
victimes (Enovacom, 2018).

Encadré 11 : Sécurité des données

En France, le ministére de la Santé avait
dénombré plus de 1300 attaques informatiques
(déclarées) contre les établissements de santé sur
la seule année 2015. Un nouveau dispositif de
signalement des incidents a été mis en place le 1¢"
octobre 2017 obligeant les établissements de
santé a relayer a leur agence régionale de santé
(ARS) les incidents de sécurité graves et
significatifs. Depuis, 319 incidents ont été déclarés
par les structures de santé (ASIP, 2018). Ce
dispositif compléte une politique générale de
sécurité des systemes d’information de santé
(PGSSI-S), déclinaison du référentiel général de
sécurité de I'Etat, dont le corpus documentaire et
réglementaire s’est étoffé ces cing dernieres

années et a vocation a devenir opposable.

Source : Portail d’Accompagnement Cybersécurité des Structures de
Santé (https://www.cyberveille-sante.gouv.fr/)

49 Ce phénomene s'inscrit dans la dynamique générale de constitution de « masses de données » ou big data, terme qui renvoie a la collecte de
données, leur agrégation en bases de données, et a la chaine d’opérations technologiques destinées a les exploiter et traiter.

50 https://etatsgenerauxdelabioethique.fr/pages/donnees-de-sante - Définitions santé et big data (consulté le 08 novembre 2018)

51 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du
traitement des données a caractére personnel et a la libre circulation de ces données.

52 https://www.ipsos.com/fr-fr/e-sante-vers-lempowerment-du-patient
53 http://discours.vie-publique.fr/notices/183000098.html

54 https://www.lequotidiendumedecin.fr/actualites/article/2018/09/18/400-praticiens-salaries-4000-assistants-medicaux-nouvelle-carte-hospitaliere-

fin-du-numerus-clausus-ondam-25-lessentiel-du-plan-macron_860936
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Place des assurances

Les assurances et complémentaires santé multi-
plient les services d’e-santé (Coheur A, 2019). En
mesure de connaitre certains comportements de
leurs clients grace aux objets connectés, elles peu-
vent étre tentées d’évoluer du curatif au préventif
(Minvielle E, 2018). Ces nouvelles pratiques soule-
vent des questions sur les limites de l'individualisa-
tion des risques et les conséquences sur le modeéle
de protection sociale frangais (CNNum, 2015).

Enjeux éthiques

Le marché de I'e-santé se développe plus vite que la
régulation, ce qui implique d’accorder une place im-
portante aux réflexions éthiques. Les pouvoirs pu-
blics envisagent de mettre en place un conseil natio-
nal d’éthique du numérique sur le modéle du comité
consultatif d’éthique existant pour les sciences de la
vie et de la santé (Villani, 2018). Il existe des ques-
tions éthiques spécifiques au domaine de la santé et
du soin (cf. encadré 12). Plus largement une
« éthique du numérique » a été mise en exergue au
sein d’un référentiel récent (Cigref, 2018).

De grandes catégories pour une éthique appliquée

au numeérique ont été identifiées :

« L’éthique by design : il s’agit de la phase de con-
ception des outils numériques et de déontologie
des concepteurs numériques quels qu’ils soient
(développeurs, designers numeériques, chef de pro-
jets, etc.). lls ont en effet une responsabilité éthique
deés la conception, dans la mesure ou les données
ou les algorithmes peuvent ou non reproduire des
biais humains, faire apparaitre de nouvelles discri-
minations (ou en reproduire a plus grande échelle),
aboutir a des injustices, etc.

« L’éthique des usages : il s'agit de mener une ré-
flexion éthique sur I'usage que fait 'lhomme des
ressources technologiques qu’il a a disposition
(quelles évolutions sont induites par ses usages,
quelles implications dans les interactions hu-
maines ?).

o L’éthique sociétale : elle traite, notamment, de
I'acceptabilité des innovations et solutions numé-
riques, de I'économie et du design de I'attention, de
'empreinte écologique et énergétique du numé-
rique, de l'inclusion sociale, etc.

Encadré 12 : E-santé et repéres éthiques®®

Le développement de I'e-santé crée le besoin de poser de nouveaux reperes éthiques. Les quatre grands
principes d’éthique médicale ont été réaffirmés comme s’appliquant a I'e-santé : autonomie, bienfaisance,
non-malfaisance et justice (Cnom, 2018). Le décret décrivant les conditions de mise en ceuvre de la
télémédecine, rappelle aux médecins que le Code de déontologie médicale s’applique a I'e-santé, avec la
prise en compte des droits du patient (comme accepter ou refuser des pratiques médicales innovantes).

Sans prétendre a I'exhaustivité, quatre enjeux éthiques liés a I'e-santé peuvent étre posés (Kleinpeter E,

2015) :

- La protection des données personnelles médicales et le partage de I'information devraient étre
retravaillés a I'heure ou les données de santé peuvent étre (et sont) collectées, stockées et exploitées par
des organismes qui échappent en partie au controle de la puissance publique®.

- L’égalité d’acceés aux technologies d’e-santé devrait étre pensée sur les plans politiques et économiques
mais également en matiére d’accessibilité matérielle et cognitive de tous les citoyens.

- L’approche implicite du corps, de la maladie et du soin sur laquelle se fonde I'e-santé redéfinit les
contours du normal et du pathologique. Si le corps est essentiellement considéré comme une entité
génératrice de données, la maladie s’apparentera alors a une dysfonction qu’il s’agira de réparer. Cette
conception évacue la dimension psychologique du mal-étre du patient et le subordonne a un acte médical
mécanisé. Cela ouvre également la voie a une « sur-responsabilité », en faisant de chaque individu le
gestionnaire de son propre « capital santé », il devient seul responsable de sa santé, alors méme que ce
qui détermine la santé se trouve, en grande partie, dans son contexte environnemental et social (ce que
certains auteurs nomment le « healthism »%7).

- Enfin, conséquence du précédent enjeu, I'abandon, en partie, du langage pose la question de la
reconfiguration de la relation entre le médecin et son patient et rappelle la nécessité de la relation a
I'autre et de la mise en mot de la pathologie.

L’éthique en e-santé ne doit pas se contenter d’évaluer a posteriori, mais se positionner de fagcon prospective

en produisant des référentiels de valeurs dés I'émergence des nouvelles technologies (Pon D, 2018).

Sources : Kleinpeter E, 2015 ; De Ganay C, 2017 ; Pon D, 2018 ; Chom, 2018 ; CCNE, 2018.

55 |’éthique est a considérer comme une pratique distincte de la conformité (accord avec une norme, une loi, etc.) elle est une réflexion person-
nelle ou collective (a I'échelle d’'une entreprise par exemple) qui consiste a se donner a soi-méme ses propres lignes de conduite.

5 L ’OPECST souléve ainsi la question de l'interdiction de I'accés aux données de santé, patronymisées ou anonymisées, aux sociétés d’assu-
rance santé complémentaire qu’elles ont les moyens de rapprocher des données individuelles en leur possession.

57 Le « healthism » situe les enjeux de la santé et de la maladie au niveau de l'individu.
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Conclusions et perspectives

Longtemps considéré comme un pays en retard en matiere d’e-santé, la France semble avoir pris
la mesure, depuis les années 2010, de l'importance d’une politique de santé numérique. Aprés des
années d’absence de ligne claire, de continuité dans les politiques publiques et de caracteére frag-
mentaire et désordonné des actions menées, une clarification de la gouvernance et le développe-
ment d’un schéma dans lequel 'ensemble des acteurs puisse s'inscrire a été formalisé en 2018
(création du Health Data Hub).

Les essais de définition de 'e-santé montrent, cependant, que persistent des décalages entre I'e-
santé « outil » (produit), mis en avant par les acteurs économiques et I'e-santé « pratique de
soins » (service), promue par la puissance publique. L’e-santé est, en effet, a la fois un marché et
une fagon de concevoir les politiques publiques pour les autorités sanitaires (Mayere A, 2017).

Sur le plan de son cadrage par les politiques publiques, la télémédecine, seule composante de I'e-
santé intégrée, a date, en droit frangais, a pour objectifs explicités de favoriser 'accés a des soins
de qualité dans les territoires isolés afin de corriger d’éventuelles inégalités, mais également d’amé-
liorer la coordination des soins entre les professionnels de santé et avec ceux du champ social et
meédico-social, tout en réduisant les dépenses (Gaglio G, 2018).

Acceés équitable a I’e-santé et prise en compte des droits des patients ?

Alors que de nombreux territoires sont sous-dotés en offre de soins, le recours a I'e-santé sera-t-il
de nature a faciliter 'accés aux soins, dans des délais raisonnables et avec une prise en charge de
qualité ? Les travaux scientifiques ne permettent pas d’étayer ces « solutions ». Il s’agit probable-
ment la d’'un point de vigilance, alors que la fracture numérique, sociale et territoriale, persiste en
France, comme sur le territoire francilien. Dans une tendance globale a la « dématérialisation des
services publics », il existe une multiplicité de situations de difficultés d’'usage du numérique et une
grande hétérogénéité parmi les publics qui se sentent non compétents (Défenseur des droits,
2019). Le Défenseur des droits rappelle ainsi le principe d’égalité devant le service public pour
toutes les catégories de population et sur lensemble du territoire. Etant donné les écarts généra-
tionnels dans I'appropriation du numérique, on peut aussi s'interroger sur le décalage entre les
attentes générées par I'e-santé (prise en charge d’une population vieillissante) et la littératie numé-
rique de ces mémes publics. Il est aussi nécessaire de garder a l'esprit que les déterminants des
inégalités sociales de santé sont en grande partie extérieurs au champ de la santé et de veiller a
ne pas accroitre ces inégalités dans le cadre méme d’une prise en charge médicale.

Lors des Etats généraux de la bioéthique, une double crainte des citoyens s'est exprimée : celle
d’'une atteinte au consentement avec une réduction de la liberté de choix des modalités de prise
en charge médicale (consultation ou téléconsultation par exemple) et la crainte d’'une altération de
la relation soignant-soigné avec un sentiment général de ne pas étre suffisamment informés (Bour-
daire-Mignot C, 2018).

L’e-santé, une opportunité pour les professions de santé ?

Les échanges et le partage d'information dans des collectifs de professionnels de santé pluridisci-
plinaires pourraient étre améliorés par I'e-santé et favoriser un mode d'organisation plus coor-
donné, ce qui pourrait ainsi faire évoluer un systéme de santé hospitalo-centré vers des approches
de soins plus intégrés et mieux a méme de répondre aux enjeux de santé émergents (polypatho-
logies, vieillissement, etc.) (Minvielle E, 2018).

Cependant, avec le déploiement de I'e-santé, des transformations sont aussi a 'ceuvre dans les
missions elles-mémes des professionnels de santé avec des formes de division du travail rationa-
lisant différentes « opérations » de la prise en charge et transformant ainsi les relations entre les
acteurs des soins (Mayére A, 2017) (Gaglio G, 2018). La place des « infirmiéres de pratique avan-
cée », le développement de nouveaux métiers (scribes, assistants médicaux) visant a décharger
le personnel soignant de taches administratives, la place des développeurs informatiques dans les
équipes soignantes sont autant de nouveaux enjeux organisationnels, qui n‘ont pas été anticipés.

Les risques de désagrégation des collectifs de travalil, la perte de valeur ressentie de I'expertise
médicale, I'évolution de la relation de soins alors méme qu’'une part croissante de la population se
réfugie dans des médecines dites « alternatives » sont autant de sujets impliquant la participation
active des professionnels de santé, mais aussi des citoyens/patients dans leur diversité, dans la
conception de ces différents dispositifs d'e-santé (fonctionnalités, organisations, usages, efc. ).
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De nouvelles synergies territoriales ville/hdpital/médico-social sont recherchées par les décideurs
(Pribille 2018) et I'e-santé apparait prometteuse pour accompagner des réformes organisationnelle,
plus en lien avec les différents parcours (Minvielle E, 2018). L'e-santé permettrait aussi d’agir sur
les comportements individuels et un idéal de médecine personnalisée et participative s’ébauche
(Swan M, 2009).

Cependant, certains auteurs notent que I'enthousiasme dominant en faveur de I'e-santé empéche
un questionnement critique de dimensions sociales, culturelles, éthiques ou politiques (Lupton D,
2014). Par ailleurs, peu d'études médico-économiques viennent, pour le moment, appuyer I'argu-
mentaire des pouvoirs publics sur la télémédecine.

L’e-santé est ainsi porteuse de promesses mais également de défis. La réalité du systeme de soins
et les besoins des acteurs (soignants-soignés) pour que s’établisse une relation de soins efficace
(porteuse de guérison ou de mieux-étre) sont complexes. Il peut donc y avoir un décalage important
entre des attentes et espérances fortes et la capacité réelle de réponse de dispositifs technolo-
giques a des enjeux des systémes de santé (Gaglio G, 2018). L'e-santé est ainsi un potentiel dont
la valeur ajoutée reste encore en grande partie a démontrer (Minvielle E, 2018). Passer des oppor-
tunités a des réalisations concrétes porteuses de progres et de mieux-étre passe trés probable-
ment par l'interdisciplinarité de la recherche et par 'engagement des pouvoirs publics dans la défi-
nition des objectifs et la clarification de la vision souhaitée, en accord avec les besoins des ci-
toyens/patients.

Recherche évaluative : e-santé en soutien aux organisations de santé

L'investissement réussi dans un processus d’e-santé nécessite bien plus que juste I'acquisition de
la technologie. Ces dispositifs ont, en effet, pour objectifs de faire évoluer les soins de santé en
mettant en relation les personnes, les technologies et la prestation des soins de santé. Il s'agit de
répondre a des questions clairement identifiés et qui soient en adéquation avec le projet médical.
Cela implique que les prototypes soient évalués en continu pour s'assurer que la technologie, I'uti-
lisateur (professionnel et patient) et le contexte s'emboitent en répondant a des problémes, besoins
ou attentes préalablement identifiés. Il apparait important de s'intéresser, aux enjeux techniques,
mais également aux aspects socio-organisationnels et aux facteurs et processus environnemen-
taux qui influencent les comportements, dans la grande variabilité des contextes d'implantation. La
valeur ajoutée pour I'organisation devrait également faire partie du champ des questionnements.

Sécurisation des données : confiance entre les acteurs

La protection du secret médical et le respect de la vie privée des personnes sont des enjeux de
société. Pour les professionnels de santé, la fiabilité et la sécurisation des données, sont des pré-
alables indispensables a leur utilisation des dispositifs d’e-santé®8. Les acteurs du numérique s'im-
posent comme les nouveaux intermédiaires et c'est bien de la souveraineté sur les données de
santé dont il s'agit. L'Etat semble en avoir pris la mesure. Les différents acteurs au niveau territorial,
la ou se mettent en ceuvre les réponses adaptées, devront participer a la construction de ce cadre
commun qu’est le Health Data Hub. On peut néanmoins s'’interroger sur le cadre normatif qui sera
mis en place par la prochaine loi de bioéthique (qui devrait étre présentée en juillet 2019) concer-
nant notamment la gouvernance de I'e-santé (Gebel H, 2019).

Acteurs du soin : vers quelles compétences demain ?

L’enjeu de I'évolution des missions et des compétences des soignants, enfin, apparait primordial.
Onle devine, le soin, I'attention portée a l'autre, 'observation méticuleuse des signes qu’il manifeste
et la qualité de la relation a cette personne singuli€re qui sont au coeur des métiers de santé sont
susceptibles d’évoluer. Resteront-ils longtemps le coeur des métiers de santé ? La question est
posée (Michel M, 2019).

On le vait, la crainte que des acteurs économiques proposent une alternative a la relation humaine,
toujours couteuse en temps et si peu consommatrice en matériel ne peut étre totalement mise de
coté (Sicard D, 2019).

58 https://www.cnil.fr/fr/donnees-de-sante-un-imperatif-la-securite (consulté le 20 février 2019).
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Glossaire

E-santé. Utilisation des technologies de I'information
et de la communication pour la santé I'utilisation des
outils de production, de transmission, de gestion et
de partage d’informations numérisées au bénéfice
des pratiques tant médicales que médico-sociales
(Organisation mondiale de la santé / OMS)%.

Jeu sérieux (serious game). Ce sont des applica-
tions développées a partir des technologies avan-
cées du jeu vidéo, faisant appel aux mémes ap-
proches de design et savoir-faire que le jeu classique
(3D temps réel, simulation d'objets, d'individus, d'en-
vironnements...) mais qui dépassent la seule dimen-
sion du divertissement (Centre de ressources et
d'informations sur le multimédia pour I'enseignement
supérieur)®.

Objets connectés. Dispositifs connectés a internet
pouvant collecter, stocker, traiter et diffuser des don-
nées ou pouvant accomplir des actions spécifiques
en fonction des informations regues (Haute Autorité
de santé / HAS)®'.

Santé mobile (m-santé ou m-health). Pratiques
médicales et de santé publique supportées par des
appareils mobiles, tels que les téléphones mobiles,
les dispositifs de surveillance des patients, les PDA
et autres appareils sans fil (Organisation mondiale
de la santé / OMS)®%2.

Télémédecine®. C'est une forme de pratique médi-
cale a distance utilisant les technologies de l'informa-
tion et de la communication. Elle met en rapport,
entre eux ou avec un patient, un ou plusieurs profes-
sionnels de santé, parmi lesquels figure nécessaire-
ment un professionnel médical et, le cas échéant,
d'autres professionnels apportant leurs soins au pa-
tient. Elle permet d'établir un diagnostic, d'assurer,
pour un patient a risque, un suivi a visée préventive
ou un suivi post-thérapeutique, de requérir un avis
spécialisé, de préparer une décision thérapeutique,
de prescrire des produits, de prescrire ou de réaliser
des prestations ou des actes, ou d'effectuer une sur-
veillance de I'état des patients. Constituent des actes
de télémédecine :

« Téléconsultation (TLC)%: Elle a pour objet de
permettre a un professionnel médical®® de donner
une consultation a distance a un patient. Un profes-
sionnel de santé peut étre présent auprés du pa-
tient et, le cas échéant, assister le professionnel
médical au cours de la téléconsultation. Le recours
a la TLC reléve d'une décision partagée du patient
et du professionnel. Ce dernier doit juger de la per-
tinence d’une prise en charge médicale a distance
plutét qu'en présentiel. La TLC est d'autant plus
pertinente que la relation patient-professionnel mé-
dical est bien établie ; néanmoins, la primo-consul-
tation ne constitue pas un motif d'exclusion a priori.

« Télé-expertise (TLE)® : Elle a pour objet de per-
mettre a un professionnel médical de solliciter a dis-
tance l'avis d'un ou de plusieurs professionnels mé-
dicaux en raison de leurs formations ou de leurs
compétences particuliéres, sur la base des informa-
tions médicales liées a la prise en charge d'un pa-
tient.

« Télésurveillance médicale : Elle a pour objet de
permettre a un professionnel médical d’interpréter
a distance les données nécessaires au suivi médi-
cal d’'un patient et, le cas échéant, de prendre des
décisions relatives a la prise en charge de ce pa-
tient. L’enregistrement et la transmission des don-
nées peuvent étre automatisés ou réalisés par le
patient lui-méme ou par un professionnel de santé.

« Téléassistance médicale : Elle a pour objet de
permettre a un professionnel médical d'assister a
distance un autre professionnel de santé au cours
de la réalisation d'un acte.

« Régulation médicale. C’est la réponse médicale
apportée dans le cadre de I'activité des centres 15.

Télésanté®”. C’est I'utilisation des outils de produc-
tion, de transmission, de gestion et de partage d’in-
formations numérisées au bénéfice des pratiques
tant médicales que médico-sociales.

Télé-soin. C’est la pratique de soins a distance utili-
sant les technologies de l'information et de la com-
munication qui met en rapport un patient avec un ou
plusieurs pharmaciens ou auxiliaires médicaux (Ar-
ticle n°13 de I'avant-projet de loi de santé, 2019).

59 WHO Regional office for Europe. http://www.euro.who.int/en/health-topics/Health-systems/e-health/e-health-readmore (consulté le 20 février

2019).

80 http://eduscol.education.fr/numerique/dossier/apprendre/jeuxserieux/notion/definitions/jeu-serieux (consulté le 20 février 2019).
61 HAS. Référentiel de bonnes pratiques sur les applications et les objets connectés en santé (mobile Health ou mHealth). Octobre 2016.
62 World Health Organization. mHealth. New horizons for health through mobile technologies : second global survey on eHealth. Geneva: WHO;

2011.
63 Code de la santé publique - Article L6316-1

64 Loi « Hopital, patients, santé et territoires » du 21 juillet 2009 (art. 78) précisée par le décret n° 2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif 4 la télé-

médecine publié au JORF n° 0245 du 21 octobre 2010.
65 Médecin, chirurgien-dentiste ou sage-femme

66 Loi « Hopital, patients, santé et territoires » du 21 juillet 2009 (art. 78) précisée par le décret n° 2010-1229 du 19 octobre 2010 relatif a la télé-

médecine publié au JORF n° 0245 du 21 octobre 2010.

87 Rapport Labordes. La télésanté : un nouvel atout au service de notre bien-étre. Novembre 2009.
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E-SANTE
DECRYPTAGE DES PRATIQUES ET DES ENJEUX
L’essentiel de I'étude

e L’e-santé est un champ d’action en construction, regroupant des
pratiques et des outils hétérogenes, et pour lequel la France consi-
dére avoir accumulé du retard dans un environnement économique
concurrentiel. L’année 2018 a été marquée par une volonté poli-
tique de se doter de structures organisationnelles et réglementaires
pour un développement compatible avec I'intérét général.

e Certaines pratiques d’e-santé en télémédecine ou en santé mobile,
ont fait la preuve, a I'international, d’'un service médical rendu. C’est
le cas dans la prise en charge du diabéte, des pathologies cardio-
vasculaires mais aussi dans le domaine de la cancérologie ou de
la santé mentale.

o |l existe peu d’enquétes rigoureuses concernant les perceptions et
les attentes des patients ou des professionnels de santé. Une
étude commanditée par le Ministére de la santé en 2017 permet
d’identifier des décalages entre les attentes des citoyens et les am-
bitions de déploiement de I'e-santé.

e L’existence d’'une fracture numérique touchant les plus agés, les
moins diplédmés et les personnes les plus désavantagées socio-
économiquement est un enjeu primordial a prendre en compte afin
que I'e-santé ne soit pas un facteur supplémentaire d’aggravation
des inégalités sociales et territoriales de santé.

e Les enjeux a venir concernent aussi bien le systéeme de santé (ac-
compagnement des organisations, équité dans le déploiement des
dispositifs, recherche évaluative, protection des données) que le
patient bénéficiaire du dispositif d’e-santé (autonomie, respect de
la vie privée, consentement) et les professionnels de santé (valeur
ajoutée pergue, appropriation, relation soignant-soigné).

e La confiance dans la sécurité des données, le déploiement de ser-
vices e-santé de qualité et a la plus-value démontrée, I'appropria-
tion par les professionnels et les patients et une vigilance a ne pas
aggraver les inégalités sociales de santé apparaissent comme des
conditions indispensables pour un développement équitable de dis-
positifs d’e-santé. L'implication et 'accompagnement des profes-
sionnels de santé sont essentiels pour le développement de dispo-
sitifs e-santé pertinents et adaptés aux besoins de prise en charge.

Nous remercions Pr. Etienne Minvielle du Centre de Recherche en Gestion, Ecole Poly-
technique, CNRS et Mme Dominique Lehalle, journaliste, DL InfoS, agence éditoriale et
communication e-santé, pour leur relecture et apports complémentaires.
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