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Portails-patients sécurisés, interopérables et avec

des données de qualité

Orientations techniques pour le développement de portails-patients sécurisés, fiables, avec des
données de qualité et technologiquement interopérables
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Synthese

L’objectif principal des Systemes d’information en santé (IS4H) est d’introduire une vision renouvelée pour
aider les pays a définir des stratégies, des politiques, des normes pour des systémes interopérables et
interconnectés et les meilleures pratiques en matiere de gestion des données de santé afin d’améliorer la
prise de décisions et le bien-étre de leurs populations. L’Organisation panaméricaine de la Santé (OPS) est
pleinement engagée a travailler avec tous ses pays membres sur les initiatives 1S4H (1) aux niveaux
régional et national.

Ce document est destiné aux décideurs pour comprendre I'importance des portails-patients et guider leur
mise en ceuvre dans le cadre de leurs stratégies numériques nationales. Il tient compte des 8 principes
directeurs pour la transformation numérique du secteur de la santé (2) promus par I'OPS, qui s’appuient
eux-mémes sur les principes énoncés par les Nations Unies dans le Plan d’action pour la coopération
numérique a I’ére de I'interdépendance numérique (3).

Les portails-patients (également appelés dossiers ou portails médicaux personnels - Personal Health
Record ou PHR en anglais) sont définis comme une application électronique a partir de laquelle les
personnes peuvent saisir, gérer et partager leurs informations de santé avec d’autres personnes dans un
environnement privé, sécurisé et confidentiel. Au nombre des principaux potentiels des portails-patients
on peut citer I'exactitude et la disponibilité des informations de santé telles que les résultats d’examens
et les diagnostics ; la communication rapide avec les professionnels de la santé ; I'accessibilité aux bases
de connaissances en matiere de santé ; la gestion des médicaments et I'accés aux informations médicales
via une interface unique ; le maintien de la sécurité, de la fiabilité et de la qualité des données.

Les portails-patients sont des outils essentiels pour autonomiser les personnes en leur donnant la
possibilité de participer activement a leurs soins de santé. Pour que cet outil soit adopté par la population,
il faut promouvoir son utilisation en sensibilisant le public aux avantages du systéme et en tenant compte
de la tranche d’age, des connaissances en informatique, du niveau d’éducation, des connaissances en
matiere de santé, de I'auto-efficacité et de la confiance dans I’utilisation de la technologie. En outre, les
professionnels de la santé et les patients doivent établir de nouveaux niveaux de confiance: les
professionnels de la santé doivent encourager leurs patients a saisir des données, tandis que les patients
doivent avoir confiance dans le fait qu’il est dans leur intérét que les informations soient saisies.

Parmi les exigences souhaitables pour la conception de portails-patients sécurisés et interopérables, il
faut mentionner la composante fondamentale de l'interopérabilité. L'interopérabilité est la capacité
d’échanger des informations de santé électroniques entre deux systéemes ou plus et la capacité que ces
informations soient utilisées par les destinataires des données de santé. Cela est obtenu au moyen de
normes, qui doivent étre appliquées en fonction du type de portail mis en ceuvre. Les types de portails
gue I'on peut trouver sont les suivants : de type visualisation (centrés sur le prestataire de soins de santé),
indépendants (données stockées dans un appareil physique ou dans le Cloud), intégrés (permettant
d’accéder a certaines informations des antécédents cliniques électronique) ou interopérables (utilisation
de normes pour s’intégrer a d’autres systemes).

La mise en ceuvre d’un portail-patients interopérable a suscité une grande attention de la part des
gouvernements et des décideurs politiques. Dans ce guide, nous examinerons les aspects de
I'interopérabilité, de la législation et de I'infrastructure des stratégies numériques ainsi que la gestion, la
mise en ceuvre et le suivi des projets afin d’appliquer ce type de technologies en vue de transformer et
d’améliorer la qualité, I'accessibilité et la prestation des soins de santé au niveau national.
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Introduction

La stratégie de mise en ceuvre de la composante des portails-patients doit étre pleinement alignée sur la
stratégie numérique nationale, tant au niveau gouvernemental en général qu’au niveau de la santé en
particulier, et se situer dans le cadre d’action pour les systemes d’information en santé proposé par I'OPS
et approuvé par tous les pays des Amériques en 2019 lors du Conseil directeur de I’Organisation (4).

Les pays de la Région prennent des mesures importantes en vue de la transformation numérique de leurs
gouvernements (administration en ligne ou gouvernements numériques). La numérisation de la
bureaucratie gouvernementale, bien comprise, généere des avantages tangibles pour les citoyens, tels que
I’élimination des formalités administratives inutiles, une plus grande accessibilité aux services publics et
al'information publique, des délais de réponse et de résolution des questions plus courts et I'optimisation
des dépenses, entre autres (5). Elle oriente et facilite également le développement numérique de tous les
secteurs de I'économie nationale. Les stratégies numériques constituent la feuille de route qui marque la
trajectoire choisie par chaque pays pour avancer dans cette transformation numérique, avec une vision
claire, des priorités et des objectifs a atteindre dans des délais différents.

L'un des aspects des stratégies gouvernementales concerne la santé, dans ce qui est communément
appelé la stratégie de santé numérique. Cette stratégie devrait contribuer a étayer les politiques
nationales de santé, telles que la couverture sanitaire universelle. En 2012, I’Union internationale des
télécommunications (UIT) de pair avec I’Organisation mondiale de la Santé (OMS) a publié une
recommandation pour la création de telles stratégies au niveau national. Le document décrit 8 domaines
a prendre en compte : leadership et gouvernance, stratégie et investissement, services et applications,
normes et interopérabilité, |égislation, politique et conformité, infrastructure, renforcement des capacités
(6). Il propose également trois étapes pour sa mise en ceuvre : la création d’une vision commune de la
santé en ligne pour le pays, la spécification de la stratégie elle-méme et I'évaluation et le suivi de ses
progreés.

L'Organisation panaméricaine de la Santé (OPS) pilote l'initiative Systemes d’information pour la santé
(IS4H) afin d’aider les pays a définir des stratégies, des politiques, des normes pour des systémes
interopérables et interconnectés et les meilleures pratiques en matiere de gestion des données de santé
afin d’améliorer la prise de décision et le bien-étre de leurs populations. Quel est le lien avec les huit
principes de la transformation numérique de la santé publique ? Au milieu de 2020, les Nations Unies ont
présenté huit domaines de collaboration fondés sur les recommandations d’un groupe de haut niveau sur
la coopération technique a I’ére de I'interdépendance numérique. L’OPS a adopté et adapté ces domaines
en huit principes afin de refléter les impératifs de la transformation numérique du secteur de la santé :
1) connectivité universelle, 2) biens numériques, 3)santé numérique inclusive, 4)interopérabilité,
5) droits de ’'homme, 6) intelligence artificielle, 7) sécurité de I'information et 8) architecture de santé
publique. Ces deux cadres de référence doivent étre pris en compte pour la mise en ceuvre efficace des
portails-patients dans le contexte d’une stratégie de santé numérique.

Traditionnellement, le modéle de soins de santé est centré sur le prestataire, ce qui confere au
professionnel une position d’autorité décisionnelle en tant que source de toutes les informations. Les
soins sont dispensés exclusivement dans des cabinets et des hopitaux et sont essentiellement axés sur les
aspects diagnostiques et thérapeutiques. Cette structure est fortement hiérarchisée, les médecins
occupant la place de pouvoir, et cette méme approche est appliquée dans les projets de technologies de
I'information et de la communication, ou les systemes sont développés avec le professionnel de santé
comme seul utilisateur final (7).

OUTILS TECHNIQUES | 5


https://paperpile.com/c/6mR9XP/qAzx
https://paperpile.com/c/6mR9XP/22B98
https://paperpile.com/c/6mR9XP/droo
https://paperpile.com/c/6mR9XP/KN0UY

La stratégie de soins de santé primaires (SSP) proposée a Alma-Ata en 1978 place le patient au centre, en
créant des environnements propices a la promotion de la santé, a la prévention, aux soins opportuns et a
la réadaptation. Ce changement de paradigme exige que le professionnel établisse un partenariat ou un
accord avec le patient, en l'incluant dans la prise de décisions partagée et en tenant compte des
préférences, des besoins et des valeurs du patient et de son entourage (8). L’accent est mis sur le patient
en tant qu’étre unique, autonomisé et ayant la capacité de prendre des décisions éclairées. En ce qui
concerne l'assistance sur le plan sanitaire, des réseaux intégrés de soins progressifs sont nécessaires pour
apporter des solutions aux besoins de santé des patients en fonction du niveau de complexité requis (9).
Pour ce faire, les établissements de soins de santé doivent respecter le modele centré sur le patient en
mettant I'accent sur le traitement interdisciplinaire, les soins personnalisés et la coordination des niveaux
de soins, tant au sein de I'établissement que dans I'intégration des services en dehors de I’établissement.
Il est également de la plus haute importance d’appliquer les principes de la médecine préventive, des
soins primaires et de I'’éducation a la santé. Ce dernier objectif est atteint grace a un meilleur acces du
patient a I'information et a la communication concernant son état de santé actuel et les soins qu’il doit
recevoir. Comme le souligne le document de I’OPS intitulé « La Renovacidon de la Atencion Primaria de
Salud en las Américas », l'intégration des différents niveaux de soins nécessite de bons systémes
d’information qui permettent la planification, le suivi et |’évaluation de la performance, des mécanismes
de financement corrects qui éliminent les incitations perverses et garantissent la continuité des soins,
ainsi que des approches fondées sur des données probantes en matiere de diagnostic, de traitement et
de réadaptation (10). Enfin, 40 ans apreés la déclaration d’Alma-Ata, la déclaration d’Astana de 2018 vise
a autonomiser les patients et les communautés en favorisant I’utilisation d’interventions technologiques
telles que la santé numérique (11).

Le concept de santé centrée sur le patient fait référence a I'implication de I'individu dans ses propres soins
de santé, dans le but de lui donner les moyens de participer conjointement a la prise de décisions éclairées
concernant sa santé et les soins médicaux (12). Il peut également étre défini comme I'ensemble des
comportements adoptés par le patient, les membres de sa famille et les professionnels de la santé qui
favorisent I'inclusion des patients et des membres de leur famille en tant que membres actifs de I'équipe
de soins de santé (13). Dans ce nouveau paradigme, la prise de décision est le fruit de la collaboration
entre le médecin et le patient, et tous deux participent a la recherche et a I'analyse des informations. Les
soins dispensés sont centrés sur le foyer ou la communauté et davantage orientés vers la prévention des
maladies (14).

L'informatique orientée vers la communauté ou l'informatique orientée vers les patients sont des
concepts qui font référence a la notion d’informatique de santé des consommateurs (Consumer Health
Informatics), une sous-branche de I'informatique de la santé qui vise a rapprocher les ressources de santé
et la communauté (principalement les patients). Compte tenu de ce qui a été mentionné précédemment
a propos du concept de santé centrée sur le patient, I'informatique orientée vers les patients est de plus
en plus appliquée pour impliquer les patients dans la prise de décisions partagée, le contrdle personnel
et la prévention des maladies, ce qui facilite I'accés aux informations sur la santé, fournit un soutien social
et clinique et favorise également la communication électronique entre les professionnels et les patients
(15-17).

Pour obtenir un cycle continu d’assistance, il est nécessaire de fournir un continuum d’informations.
Sachant que les systemes d’information en santé sont I'ombre du systeme de santé, il est tres courant de
constater que dans les pays ou les systémes de santé sont fragmentés, ces informations sont également
fragmentées dans différents silos d’information. Pour que les systémes d’information soient a la hauteur
de ces exigences, un échange efficace d’informations entre les personnes, les prestataires et les
organisations sera nécessaire. L'interopérabilité entre les différentes technologies de I'information est
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donc nécessaire (18). Les patients les plus autonomisés sont souvent ceux qui vivent avec une maladie
chronique et font eux-mémes valoir la nécessité d’interopérabilité, dans la mesure ou ils doivent disposer
de toutes les informations en un seul endroit.

Les nouvelles technologies permettent de rapprocher les patients et les professionnels de la santé, en
particulier dans les situations d’urgence de portée mondiale telles que la pandémie de COVID-19 (19).
L'utilisation généralisée et croissante des téléphones mobiles et de I'internet par la population générale
offre de nouveaux moyens de communication entre le médecin et le patient. Les réseaux sociaux, les
forums de patients, les milliers de réponses relatives a la santé disponibles sur l'internet, ne sont que
quelques exemples de la maniere dont les patients interagissent au moyen des technologies de
I'information en santé et avec leurs médecins ou d’autres professionnels de la santé (20). Grace a ces
technologies, les patients générent en permanence des données, les données qui pourraient étre
affichées sur un portail-patients peuvent étre générées par différents appareils et capteurs (également
connus sous le nom de dispositifs a porter sur soi ou wearables) et le défi consiste a faire en sorte qu’il
s’agisse de données de qualité et accessibles aux professionnels de santé.

Ce document vise a aider les Etats Membres de I'OPS & mettre en ceuvre des portails-patients sécurisés,
fiables, avec des données de qualité et technologiquement interopérables, ainsi qu’a décrire de quoi il
s’agit, les différents types qui existent et peuvent étre utilisés, leur fonction et les services et informations
qui peuvent étre ainsi obtenus. Il détaille également les étapes de leur mise en ceuvre et de leur
intégration aux stratégies nationales de santé numérique.

Portails-patients

Que sont les portails-patients ?

Les portails-patients sont des systemes d’information en santé centrés sur les personnes qui permettent
a ces derniéres de gérer et de partager leurs informations de santé de maniére sire et confidentielle (21).
Ces plateformes autonomisent les personnes en faisant d’elles les protagonistes et les propriétaires de
leurs informations de santé, en permettant, entre autres, de communiquer avec le personnel de santé en
fonction de leurs besoins et en générant des espaces pour la promotion de la santé et la prévention. Dans
la mesure ou ils sont centrés sur la personne, I'une des caractéristiques fondamentales des portails de
santé est qu’il s’agit de portails a vie, c’est-a-dire qu’ils accompagnent la personne tout au long de sa vie
et de son parcours dans le systeme de santé (22-25).

Quels sont les types de portails-patients ?

En fonction du degré de controle qu’exerce la personne et de I'interopérabilité du systéme dans lequel le
portail-patients est développé, quatre types de portails-patients peuvent étre définis. Le degré de
controle est compris comme la capacité d’un individu a choisir a qui donner des informations spécifiques
et I'interopérabilité comme la capacité d’échanger des informations normalisées avec d’autres systémes
d’information auxquels le patient fait confiance (26,27).

e Le portail-patients de type visualisation : il s’agit du portail-patients centré sur le prestataire de
soins de santé, qui permet uniquement aux patients de visualiser certaines informations
contenues dans le dossier médical électronique d’un centre de santé. Ce type de portail-patients
est proposé aux professionnels de santé, aux hépitaux ou aux systémes de santé, tandis que le
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patient a accés a une partie de son dossier clinique. Il offre la possibilité de télécharger des
informations, en général au moyen de modeéles structurés, mais avec peu de codification et donc
peu de controle.

e Le portail-patients indépendant : il s’agit d’un portail ol les données sont stockées dans le Cloud
ou via un dispositif physique tel qu’une clé USB. Le patient a un certain controle sur les
informations téléchargées, mais il n’y a pas d’interopérabilité ni de connexion avec les dossiers
des prestataires de soins de santé. La mise a jour dépend entiérement et exclusivement du
patient.

e Le portail-patients intégré : il permet au patient d’accéder a certaines informations contenues
dans le dossier médical électronique d’un plan médical ou d’un systeme de santé. Les
modifications apportées au portail-patients sont reflétées dans le dossier médical et sont
accessibles aux professionnels de la santé. Le patient a peu de contréle sur |'acceés aux
informations et les autorisations, mais ce portail est interopérable avec sa couverture médicale
ou son assurance maladie. Ce type de portail-patients est le plus utilisé, diffusé et publié, et il
fournit des fonctionnalités telles que la demande de rendez-vous (agenda), le renouvellement des
ordonnances et offre un canal de communication sécurisé avec le professionnel de santé.

e Le portail-patients contrdlé par le consommateur/interopérable : ce type de portail-patients
permet aux patients d’avoir acces a leur dossier médical et a celui des personnes qui I'autorisent.
Il gére les informations sur la santé et en rend certaines accessibles a ceux qui en ont besoin. Il
permet une intégration avec d’autres systémes de dossiers cliniques grace a des normes et un
contréle total des autorisations d’acces pour les patients.

Les différents types de portails encouragent les patients a jouer un réle plus actif dans leurs soins de santé,
en les aidant a avoir un mode de vie plus sain et a mieux contréler leurs maladies chroniques, tandis que
du point de vue de la gestion et des politiques de santé, ils sont un allié pour la prévention dans le domaine
de la santé, réduisant les colits et augmentant la qualité de vie (28).

Fonctions des portails-patients

Le concept de santé centrée sur la personne fait référence a I'implication de I'individu dans ses propres
soins de santé, dans le but de lui donner les moyens de participer conjointement a la prise de décisions
éclairées et aux soins de santé (12). Autonomiser le patient, c’est lui confier la gestion de ses informations,
lui donner des outils pour décider de |'utilisation de ses données, respecter ses droits et ses souhaits, et
assurer la sécurité et la protection de ces informations. Ce paradigme a été renforcé par les progres
technologiques, la prépondérance des principes de soins centrés sur la personne et la possibilité d’accéder
a des informations sans précédent qui ont créé une nouvelle ere caractérisée par la transformation
continue et progressive du rble et des possibilités des individus en ce qui concerne leur santé dans au
moins cing domaines (29)(30).

® La prise de décisions : elle est partagée et collaborative entre le professionnel, le patient et son
entourage, en tenant compte de ses besoins, préférences et valeurs.

® Sources et utilisation des informations de santé : les informations proviennent de diverses sources
et sont générées par le professionnel et l'institution ainsi que par le patient. Tous deux sont
impliqués dans leur recherche et leur analyse.
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e Organisation des systémes de soins : le modele requiert des réseaux intégrés de services qui
assurent une prise en charge interdisciplinaire et longitudinale, rapprochant le patient de son
foyer et de la communauté et s’éloignant des soins hospitaliers épisodiques.

® Niveaux de soins : les soins primaires et les stratégies de promotion de la santé et de prévention
sont priorisés.

® Rble de la communauté : une vision holistique de l'individu en tant que membre d’une
communauté, prenant en compte toutes les dimensions de la santé, y compris le bien-étre social,
est nécessaire.

Idéalement, le portail-patients devrait inclure le plus grand nombre possible de données objectives sur la
vie des personnes, provenant de sources multiples : dossiers médicaux, informations autodéclarées,
sources externes (tests de laboratoire, pharmacies, centres de diagnostic), et méme appareils mobiles et
capteurs.

Quels types d’informations/de services doit contenir un portail-
patients ?

Bien qu’il n’existe pas de consensus sur le type d’informations qu’un portail-patients doit contenir et sur
les sources de ces données, I’American Medical Informatics Association et I’American College of Medical
Informatics suggérent les éléments suivants : (21)

- Lesinformations générées par le patient,

- Les antécédents cliniques,

- Les informations transactionnelles et administratives,

- Certaines interfaces automatiques qui mesurent des parameétres tels que la pression
artérielle ou la glycémie,

- Leregistre des vaccinations,

- Lesrapports d’études diagnostiques et thérapeutiques,

- Des informations sélectionnées et faisant autorité sur les questions de santé

Un portail-patients place I'individu au centre des soins en prenant en compte ces domaines et en

fournissant différents services qui permettent au patient de jouer un réle plus actif dans ses soins de
santé, comme le montre le graphique suivant :
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Les portails-patients doivent également offrir les avantages suivants pour les patients et le systéeme de
santé :

e Gain de temps pour le personnel de santé,

Permettre aux membres de I'équipe de santé de se concentrer sur les patients qui ont le plus

besoin de rendez-vous en face a face,

Réduire les appels téléphoniques,

Réduire les processus a forte utilisation de papier,

Automatiser la gestion des rendez-vous et des rappels,

Améliorer la sécurité en fournissant aux patients un registre des instructions cliniques,

Fournir un accés 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 aux patients, sans prolonger les heures de prise

en charge,

e Réduire la non-présentation des patients en permettant aux patients de prendre rendez-vous a
I’heure qui leur convient.

Pour plus d’informations sur les fonctionnalités qu’un portail-patients doit contenir, voir I'annexe 1 qui
décrit le modele fonctionnel des portails-patients de I'organisation HL7.

Obstacles et facteurs facilitant leur adoption

Cependant, comme pour les dossiers médicaux électroniques, les obstacles a I'adoption ne sont pas
seulement d’ordre technique. Les changements organisationnels et comportementaux influencent la mise
en ceuvre d’un portail-patients, de méme que les obstacles individuels, tant du c6té des patients que des
professionnels. Les facteurs facilitant leur adoption vont de pair avec les nombreuses fonctions d’un
portail-patients décrites ci-dessus, ce qui incite les utilisateurs a recourir a ce type de systémes, pour
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autant que les professionnels de la santé soient incités a les utiliser et fassent confiance aux informations
fournies.

L'un des premiers défis a considérer est lié aux préférences des patients en matiere de communication,
c’est-a-dire a la valeur du contact en face a face ou par téléphone entre les patients et les professionnels.
En ce qui concerne la sécurité et la confidentialité, les patients peuvent craindre de saisir des données s’ils
ne sont pas sdrs de leur protection, mais, par ailleurs, une protection agressive peut entrainer une faible
utilisation du systeme et une utilité limitée (31).

Les professionnels de la santé et les patients doivent établir de nouveaux niveaux de confiance : les
professionnels de la santé doivent encourager leurs patients a saisir les données, tandis que les patients
doivent avoir confiance dans le fait qu’il est dans leur intérét que les informations soient saisies (31).

Les principaux obstacles sont les suivants :

- Interopérabilité : les portails-patients qui n’interagissent pas avec un dossier clinique peuvent
exiger plus de temps et de travail de la part du professionnel de la santé, qui doit effectuer une
double saisie de données.

- Exactitude de I'information : les praticiens peuvent s’interroger sur I'exactitude des données
saisies par le patient; des questions se posent également pour ce qui est de savoir si les
informations saisies doivent étre utilisées pour prendre des décisions médicales (32).

- Tranche d’age: la littérature associe les personnes de moins de 18 ans a une plus grande
propension a utiliser les portails-patients. Les personnes de plus de 65 ans, en revanche, sont
beaucoup moins susceptibles de les utiliser (31).

- Disponibilité des ressources d’éducation en santé: I'existence de ressources telles que
MedlinePlus, entre autres, encourage les personnes a utiliser I'internet. Les patients chroniques
ou les proches d’un patient malade sont plus réceptifs a I'information ; ils peuvent trouver ce
besoin satisfait par les portails-patients, dans la mesure ou ils obtiennent des informations fiables
sur les médicaments et les pathologies et disposent d’'un canal de communication avec les
professionnels de la santé en charge de leurs soins.

- Niveau de connaissances informatiques : le niveau d’éducation, les connaissances en matiere de
santé, I'auto-efficacité et la confiance dans I'utilisation de la technologie ont été associés dans de
nombreuses études a une plus grande adoption et utilisation des portails-patients. Le fait d’avoir
un emploi rémunéré, un revenu élevé et de vivre dans un quartier favorisé sur le plan socio-
économique, ainsi que le fait d’avoir une assurance maladie, ont également été associés a une
utilisation plus élevée (31).

- Utilisabilité : I'utilisabilité est la mesure dans laquelle les utilisateurs finaux obtiennent les
résultats souhaités de maniere efficace, efficiente et satisfaisante dans un contexte d’utilisation
spécifique. Ce concept, également appelé conception centrée sur l'utilisateur, permet de
qguantifier dans quelle mesure un systeme est utile, utilisable et satisfaisant pour les utilisateurs
au moyen de la réalisation de certaines séquences de taches pour atteindre les objectifs (33). Pour
maximiser les avantages des portails-patients et accroitre leur utilisation, ils doivent étre faciles
d’acces, intuitifs et conviviaux. Cela réduit I'effort futur de formation de l'utilisateur final a
I"utilisation de I'outil.

OUTILS TECHNIQUES | 11


https://paperpile.com/c/6mR9XP/en2nS
https://paperpile.com/c/6mR9XP/en2nS
https://paperpile.com/c/6mR9XP/oLqyM
https://paperpile.com/c/6mR9XP/en2nS
https://paperpile.com/c/6mR9XP/en2nS
https://paperpile.com/c/6mR9XP/tsyui

Etapes a suivre pour intégrer un portail-patients dans la
stratégie numérigue

La mise en ceuvre de la composante de portail-patients doit étre encadrée dans une stratégie de santé
numérique, et pleinement alignée sur la stratégie numérique du pays.

Sont présentées ci-aprés des recommandations pour intégrer un portail-patients dans la stratégie
numérique. Il est important que ce type de projets et d’initiative technologique s’inscrive dans le projet
de transformation numérique du pays, mais aussi qu’il dispose de la gouvernance nécessaire pour le
mener a bien. En outre, il sera extrémement important de tenir compte des aspects liés a I'infrastructure
(matériel, logiciels et connectivité) et a l'interopérabilité pour garantir que le portail-patients est
accessible a la population, et qu’il est sécurisé, complet et de qualité. Le cadre réglementaire nécessaire
doit étre pris en compte, y compris les considérations relatives a la protection des données sensibles et
aux droits des patients. Comme tout projet, il doit étre géré, en analysant sa viabilité et sa durabilité, avec
une planification détaillée, une mise en ceuvre, un suivi et un contréle. A I'instar d’autres auteurs et
d’expériences internationales, on sait que jusqu’a 80 % de la réussite des projets de transformation
numérique dépendent du facteur humain. Ainsi, la gestion du changement est un aspect fondamental
d’une mise en ceuvre réussie. La confiance et le soutien qu’un projet de portail-patients obtient de la part
des gestionnaires et des professionnels de la santé, et surtout de la population en général, sont essentiels
a son adoption effective. L’élaboration d’un plan de communication et de soutien est essentielle pour
promouvoir et encourager son utilisation, pour sensibiliser aux avantages de l'utilisation d’un portail-
patients non seulement pour les patients mais aussi pour les professionnels. Une fois le portail-patients
mis en ceuvre, I'étape d’évaluation et de suivi nous permet non seulement de mesurer I'impact et les
avantages qu’il apporte, mais aussi de reconnaitre rapidement les erreurs et les enseignements tirés de
chaque étape de son développement, de sa mise en ceuvre et de son adoption, afin d’établir des circuits
d’amélioration continue.

Nous pouvons identifier les aspects suivants a prendre en compte :

Disposer d’une stratégie numérique

Prendre en compte les aspects de I'interopérabilité

Prendre en compte les aspects juridiques et le cadre réglementaire
Mettre I'infrastructure en place

Services et applications

Gouvernance et gestion du changement

Elaborer un plan de communication, de formation et de soutien
Evaluation et suivi

Disposer d’une stratégie numérique

On sait que de nombreux pays ne disposent que de systémes fragiles pour collecter, gérer, analyser et
utiliser les informations sur la santé des individus et de la population, souvent sur support papier. De
méme, les bases d’un bon systéme d’information en santé présentent encore des défis majeurs dans la
plupart des pays de la Région, quel que soit leur niveau socio-économique (34). En 2016, I'OPS, en
collaboration avec les pays membres et avec le soutien d’experts internationaux, a établi un nouveau
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modele conceptuel et un cadre d’action appelé Systemes d’information pour la santé (IS4H), créant une
vision renouvelée grace a un processus actif de coopération technique dans tout le continent. L'initiative
IS4H vise a fournir un cadre de référence aux Etats Membres, en comprenant le contexte actuel défini par
la société de l'information et la révolution des données, pour permettre I’élaboration de politiques
publiques et la prise de décisions fondées sur les meilleures données probantes disponibles (35).

Un aspect essentiel est d’amener toutes les parties prenantes a la table de discussion ou la vision de la
santé en ligne a court, moyen et long terme est définie. C'est la seule fagcon de parvenir a des accords qui
débouchent sur une gouvernance durable du projet dans le temps.

Sur le plan opérationnel, I'initiative IS4AH propose une série d’étapes, sachant que la réalité de chaque
pays est différente et que la priorisation varie en fonction de facteurs locaux qui peuvent étre nationaux
ou infranationaux. Dans un premier temps, elle propose de relier les systemes d’information en santé et
les stratégies nationales de santé. Ensuite, chaque pays, en collaboration avec I'OPS et son réseau
d’experts, doit mesurer le niveau de maturité de ses systemes d’information, en tenant compte des axes
centraux sur lesquels repose la proposition : gestion des données et technologies de I'information, gestion
et gouvernance, gestion et partage des connaissances, et innovation. Pour ce faire, IS4H dispose d’un outil
permettant d’évaluer le modéle de maturité de chaque pays (IS4H-MM) en cing niveaux. Une organisation
peut présenter différents niveaux de maturité par rapport a chaque domaine stratégique. L’analyse des
cing niveaux progressifs du modele de maturité fournit les informations nécessaires pour planifier la voie
a suivre avec des plans et des feuilles de route pour les systemes d’information, y compris des exercices
de priorisation et d’allocation de fonds. Une fois le niveau de maturité en question mesuré, |I’équipe du
pays, en collaboration avec I'OPS et les partenaires, définit les ressources humaines, financieres et
d’infrastructure nécessaires pour aller de I'avant, en identifiant les lacunes, les défis et les opportunités
de croissance. Il est possible de progresser vers la création d’une feuille de route tactique et
opérationnelle, qui permet de mettre en place les politiques nécessaires, de développer une stratégie de
santé numérique, un programme cohérent d’éducation numérique, une stratégie de gestion du
changement et de définir les indicateurs nécessaires a I’évaluation (35).

Les 8 principes directeurs pour la transformation numérique du secteur de la santé publiés par I’OPS
en 2021 visent a guider les pays de la Région des Amériques dans les processus de transformation de la
santé numérique. lls sont destinés a les aider a prendre des décisions éclairées, a formuler des objectifs a
court et a long terme et a élaborer des politiques publiques solides et durables, sans laisser personne pour
compte.

Cette étape est liée au principe de l'architecture de la santé publique a I’ere de l'interdépendance
numérique. Elle doit s’inscrire dans le cadre de la stratégie numérique du gouvernement et étre
transversale, afin d’articuler les différents volets de la gouvernance et d’optimiser la planification
stratégique et la gestion des ressources. Elle devrait se fonder sur I’exploitation des normes et des
procédures pour de multiples domaines, et pas seulement pour la santé ; c’est le cas de la connectivité et
de la bande passante, qui ont un impact sur la santé, I'’éducation et tous les secteurs sans distinction.

Prendre en compte les aspects de 'interopérabilité

Le portail-patients doit étre une fenétre par laquelle chaque individu peut consulter et gérer ses propres
informations de santé ou celles des tiers a charge (par exemple, les enfants ou les personnes agées a
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charge). Il doit également permettre la communication avec les professionnels de la santé et I'accés a
d’autres procédures et services liés a la santé.

L’échange d’informations possibles avec les portails-patients permet de récupérer et de collecter des
documents et des résumés cliniques, des ensembles de données minimales et d’autres dossiers. Afin
d’interconnecter le portail-patients avec différents systemes qui lui fournissent de telles données
(dossiers médicaux électroniques, systemes de laboratoire ou d’imagerie, gestionnaires de rendez-vous
ou d’agenda, etc. ), I'interopérabilité doit étre prise en compte. L'interopérabilité est la capacité de
différents systémes a communiquer entre eux et a échanger des données de maniere précise, efficace et
systématique, et a utiliser ces informations (36).

Un cadre d’interopérabilité contient I'ensemble des politiques, lignes directrices, normes, régles et
recommandations formulées par un réseau d’acteurs en vue d’atteindre le niveau le plus élevé possible
d’échange efficace d’informations. Sur cette base, il sera possible d’accéder aux données, de les échanger,
de les intégrer et de les utiliser en de maniére coopérative et coordonnée, a l'intérieur et au-dela des
frontiéres organisationnelles, régionales et nationales, afin d’assurer la portabilité des informations en
temps opportun et sans problémes et d’optimiser la santé des individus et des populations a I’échelle
mondiale (37).

L'utilisation de normes communes est importante non seulement pour I'interopérabilité mais aussi pour
la mise a I’échelle. Dans le cadre des technologies de I'information et de la communication (TIC), les
utilisations courantes des normes comprennent la définition de formats d’échange de données, de
protocoles de communication, de langages de programmation et de technologies de matériel. Il est
important de noter que le partage de données de santé dans un systeme qui n’utilise pas ces normes
augmente le risque de préjudice pour le patient, par exemple, en raison de I'ambiguité ou de I'inexactitude
potentielles des informations échangées. C’est pourquoi il est essentiel de sélectionner et de mettre en
ceuvre les normes appropriées (38).

Bien gu’il existe un large éventail d’organisations et d’autorités chargées de I’élaboration des normes,
chacune définissant et validant diverses normes parmi lesquelles choisir, des politiques nationales et
internationales explicites sont nécessaires pour imposer |’utilisation de normes lors de la création d’outils
de santé numériques.

La mise en ceuvre d’un portail-patients interopérable a suscité une grande attention de la part des
gouvernements et des décideurs, car I'application des technologies de la santé de cette maniére a le
potentiel de transformer et d’améliorer la qualité, I'accessibilité et la prestation des soins de santé (39).

Capacités transformatrices des portails-patients interopérables :

- Précision, profondeur et disponibilité des informations sur la santé. En effet, ils permettent
I’agrégation de données provenant de plusieurs systémes de santé a mesure que les citoyens
recoivent des services de santé ou utilisent des systemes de suivi a domicile. Par exemple, les
systémes de capteurs portables pourraient étre utilisés pour télécharger en permanence des
données de santé en temps réel vers une base de données intégrée au portail-patients en temps
réel (40).

- Communication rapide. Les portails-patients interopérables permettent une interaction a la fois
synchrone et asynchrone entre les patients et leurs familles et les professionnels de la santé,
fournissant ainsi un mécanisme de prise de décision partagé. (39)
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- Accessibilité aux connaissances en matiére de santé. Grace a I'utilisation d’Internet, ils peuvent
faciliter I’accés aux connaissances en matiére de santé, améliorant ainsi la sensibilisation et le
bien-étre des personnes en leur donnant accées a des sources d’information validées (41).

- Portabilité. La possibilité pour les personnes d’accéder a leurs informations via une interface
unique, quels que soient le lieu et le moment, représente la véritable valeur de tout systeme de
dossier médical portable (42). Ainsi, la personne a la possibilité d’accéder a son portail-patient a
tout moment et en tout lieu, grace a une connexion internet et un navigateur. Cela élimine la
nécessité de télécharger et d’installer des logiciels, s’intégre facilement aux appareils de
communication mobiles, offre la possibilité d’accéder aux portails de santé non seulement par le
biais d’un ordinateur, mais aussi de divers appareils (smartphone, tablette, etc.).

- Volume de données. La collecte et I'insertion automatiques d’informations sur la santé provenant
de divers systemes constituent un élément crucial. L'intégration entre plusieurs systéemes de
dossiers cliniques fonctionnant selon des normes d’interopérabilité nationales est le seul moyen
de faciliter I'échange d’informations sur la santé (43).

Lorsqu’il faut répondre a une exigence d’interopérabilité, il faut tenir compte de certains contextes pour
savoir si cela est possible. Voici une série d’objectifs et de directives a prendre en compte au préalable
(44) -

e Alignement stratégique : si I'organisation ne souhaite pas partager les informations qu’elle
génere, il est peu probable qu’elle lance un processus d’adoption de l'interopérabilité. Cela
nécessite un examen de la mission, de la vision et des objectifs, des besoins des patients, des
prestataires de soins de santé et des autres utilisateurs du systéme, ainsi qu’un examen des
solutions potentielles disponibles dans les domaines public et privé. Les lois et réglementations
locales ou nationales doivent également étre évaluées afin de préparer I’organisation a cet égard.

e Affecter les ressources : cela peut inclure 'infrastructure, les ressources humaines, le paiement
de licences et du temps consacré par des secteurs clés de l'institution (pharmacie, systemes,
administration, médecins, etc.), et dans ce cadre, les risques et l'impact potentiels pour
I’organisation doivent également étre évalués.

e Partage d’informations : le fait de partager avec I'organisation I'importance des informations qui
sont partagées, de comprendre a quoi servent les données et comment elles sont utilisées,
permet d’ajouter les intéréts des patients et des prestataires de soins, entre autres, au plan
d’affaires.

e Avantages du projet : étant donné que les colts liés a la mise en ceuvre sont généralement
supportés par les prestataires. Certains de ces avantages ne sont pas financiers, mais se traduisent
par une amélioration de la qualité des soins et de la sécurité des patients.

o Adoption de normes : il est important de souligner la nécessité d’adopter des normes a tous les
niveaux (local, régional, national), pour éviter de briser la chaine. Dans le cas contraire, un systeme
d’information en santé intégré ne sera jamais réalisé (45). Selon le niveau, les informations a
échanger varieront probablement. Par exemple, au niveau local, on s’attend a disposer des
résultats des patients au niveau de I'observation, au niveau régional au niveau du protocole ou
de I'examen complet, et au niveau national certains résultats particuliers. Cependant, la stratégie
devrait étre la méme.
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La figure 1 montre un exemple de structure de portail-patients ou les blocs de données sont répliqués
dans différents nceuds du réseau.

Professionn
els de santé

Systéme départemental

Routage par superposition de réseaux
Connexion client Centre de secours
Figure 1 : Exemple de structure de dossier médical personnel ou les blocs de données sont répliqués dans
différents noeuds du réseau. Source : modifié a partir de Roehrs, da Costa & da Rosa Righi, 2017.(46) DMP : dossier
médical personnel

Prendre en compte les aspects juridiques et le cadre réglementaire

Lors de la planification d’un projet d’informatisation de la santé, de nombreux aspects juridiques ou
réglementaires doivent étre pris en compte, en raison de I’absence générale d’un cadre réglementaire
moderne. En réalité, le probleme réside dans I’absence de législation globale en matiere d’informations
sur la santé. Et pas seulement des informations sur la santé, mais de I'ensemble des applications, systéemes
et dispositifs qui y ont acces pour les gérer ou effectuer tout type d’action liée a la santé des personnes.

Il est fondamental de définir les regles de développement des applications qui vont gérer les informations
de santé. Il est essentiel d’établir des niveaux minimaux d’interopérabilité qui garantissent que, quelle
que soit I'application, les informations peuvent étre consultées partout a un moment donné, de sorte que
I’ensemble du systéme de santé dispose des mémes informations.

Cette absence de législation est principalement due au fait que la plupart des établissements de soins de
santé (notamment les établissements publics) ne disposent pas de dossiers électroniques. Dans de
nombreux cas, ils utilisent encore les supports papier, et il y a souvent de multiples dossiers avec des
informations fragmentées (chaque centre a son propre historique clinique et dans un méme centre,
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plusieurs peuvent méme coexister). Pour ce qui est de I'archivage de ces dossiers, dans certains cas, les
informations sont intégrées et stockées pendant dix ans (ce qui nécessite un immense espace physique).

Bien qu’il ait été démontré que I'utilisation de portails-patients est associée a une amélioration des
résultats cliniques (47), leur adoption a été relativement lente. L’une des raisons invoquées a cet égard
est I'inquiétude des patients concernant la confidentialité et la sécurité de leurs informations médicales
(48). Le flux d’informations présente de multiples points de vulnérabilité, compromettant potentiellement
la confidentialité des informations et la sécurité de ceux a qui elles appartiennent. A commencer par les
appareils mobiles, qui recueillent des informations sur la santé et dont on sait qu’ils sont susceptibles
d’étre interceptés et manipulés. D’autre part, la transmission électronique de données, via l'internet et
les connexions sans fil, et enfin le stockage et la récupération des informations (49).

La protection de la vie privée et la sécurité de I'information figurent a I'ordre du jour législatif de nombreux
pays. Les réglementations juridiques prennent la forme de lois, de décrets, d’articles constitutionnels,
etc., et imposent des responsabilités aux institutions qui stockent des informations personnelles et
accordent des droits aux individus. Dans certains pays, il existe des réglementations spécifiques pour les
informations sur la santé et, dans d’autres, des réglementations générales ou la santé est incluse. Les
données relatives a la santé des personnes sont considérées comme sensibles ou comme ayant un impact
plus important en cas de violation de la confidentialité.

Dans la région d’Amérique latine, les mécanismes de protection des données s’inspirent de la Iégislation
européenne, notamment de la Directive 95/46/CE. Un concept commun a presque tous les pays de la
région est que les réglementations sont fondées sur I’habeas data : il s’agit du principe selon lequel chaque
individu a le droit de savoir quelles données personnelles sont stockées par des tiers et de les mettre a
jour, les modifier ou méme les supprimer. La mise en ceuvre de ce droit implique la nécessité d’enregistrer
les bases de données contenant des données a caractére personnel et de désigner des responsables pour
chacune d’entre elles. Le tableau ci-aprés montre comment cette question a été traitée dans les pays de
la Région ; dans certains, elle atteint le niveau d’un droit constitutionnel et, dans d’autres, elle est
couverte par des lois spécifiques (50).

=  Constitution nationale de 1994 (art. 43)
Argentine | = Loi 25.326 et son décret réglementaire 1558/2001.
*  L0i 26.529 de 2009
»  Constitution nationale de 1998 (art. LXXII et plus)
*  Loi 9507
Chili | = Loi 19.628 sur la protection de la vie privée ou protection des données personnelles.
Colombie | = Constitution nationale (art. 15)
=  Constitution nationale (articles 2° et 97)

Brésil

Pérou | . |4i23.061
ey =  Constitution nationale (art. 135)
= Loi 1682
Venezuela | = Prévu de l'inclure dans la prochaine révision de la Constitution nationale
Uruguay . Lo? 17.838
= Loi18.331

Tableau 1. Données sur I’'habeas data en Amérique latine

Certains des défis les plus importants auxquels sont confrontés les systémes d’information en santé sont
liés a la garantie de I'acces aux informations et de la protection de la vie privée et de la confidentialité. La
sécurité est étroitement liée a ces deux concepts, il est donc essentiel de les définir, dans la mesure ou ils
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ont des significations tres spécifiques dans ce scénario.

e Vie privée : désigne le droit de garder des informations pour soi.

e Confidentialité : c’est le droit que les informations communiquées a quelqu’un (a titre
confidentiel) ne soient pas transmises a des tiers.

e Sécurité : il s'agit des moyens utilisés pour garantir la confidentialité et empécher la violation de
la vie privée et la perte d’informations.

En d’autres termes, la sécurité de l'information passe par des processus et des controles destinés a
protéger I'information contre la divulgation non autorisée, le transfert, la modification ou la destruction
afin d’assurer la continuité, de minimiser les préjudices potentiels et de maximiser les opportunités (51).

Le respect de la vie privée et la confidentialité des informations sont des droits des personnes et il n’est
pas nécessaire de donner une raison pour que des informations sensibles soient des données protégées.
Une enquéte de 2005 a révélé que, dans I'opinion publique, moins de 60 % des personnes interrogées ont
déclaré qu’elles pensaient que les lois fédérales et étatiques en vigueur sur la protection de la vie privée
dans le domaine de la santé offraient un niveau raisonnable de protection de la vie privée pour leurs
informations médicales (52). Il est donc possible d’affirmer que garantir le respect de la vie privée et la
confidentialité bénéficie également au systéme de santé.

Il est encore difficile de définir le niveau de sécurité nécessaire pour les informations sur la santé. Les sites
hautement sécurisés mettent en ceuvre un grand nombre de mesures, telles que : des contréles d’acces,
I'interdiction d’utiliser des supports portables, le controle par des caméras de sécurité, le changement
obligatoire et régulier des mots de passe. Le défi consiste a trouver le juste milieu entre le colt et les
avantages des mesures de controle de la sécurité des informations électroniques dans le domaine de la
santé.

D’autres composantes ont été mises en évidence en relation avec la sécurité et la confidentialité des
données de santé (53) :

e Certification : service chargé de veiller a ce que le fournisseur de portails de santé assure une
confidentialité et une sécurité adéquates pour protéger les données des bénéficiaires.

e Authentification : service chargé de vérifier que I'utilisateur est bien celui qu’il prétend étre, sur
la base d’'un ensemble de critéres d’identification.

e Autorisation : service chargé de vérifier que I'utilisateur authentifié qui demande a effectuer une
action a effectivement le droit d’accés pour effectuer cette action. Ceci est lié a I'acces basé sur
les réles, c’est-a-dire aux fonctions que l'utilisateur peut exécuter (par exemple, visualiser,
ajouter, modifier, supprimer des informations).

e Audit : service chargé de consigner/capturer toutes les activités impliquant I’accés d’'un membre
au systeme.

e Délégation : service qui offre a un utilisateur la possibilité de déléguer les droits d’acces (lecture,
écriture) d’une partie de ses portails de santé a d’autres personnes impliquées dans ses soins de
santé.

e Sécurité des données : service chargé de crypter les données transmises et stockées.

D’autre part, au-dela de la possibilité pour les personnes d’accéder a leur dossier médical complet en
vertu d’'un droit légal, il existe peu de mises en ceuvre de dossiers médicaux dans le monde qui le
permettent. En effet, les législations ne précisent pas les modalités de cet acces, il y a des délais a
respecter, cela ne se fait pas en temps réel et, dans une large mesure, cela dépend des politiques de
chaque systéme ou organisation de santé. Dans la plupart des cas, il faut remplir un formulaire de
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demande, puis recevoir une copie lisible et imprimable du dossier médical (par exemple, une compilation
de fichiers PDF envoyés par la poste) sur un support variable (papier ou électronique). Cela refléte la
persistance d’'un modele paternaliste traditionnel des professionnels de santé (54-56).

La fiabilité des données dépend de la nature de I'information, de la santé et du niveau d’éducation de la
personne. Par exemple, les personnes fournissent des informations fiables sur certaines données, telles
que les symptdmes ou certains parameétres faciles a enregistrer (taille, poids et température), mais la
plupart ne rapportent pas de maniere fiable des données plus complexes (par exemple, des valeurs de
laboratoire spécifiques) (57). Il est donc essentiel de préciser la source de chaque information, afin que le
praticien dispose d’un regard critique au moment de prendre des décisions.

Mettre l'infrastructure en place

En termes de stratégie de mise en ceuvre, le développement d’une infrastructure a I’échelle nationale
pour améliorer la sécurité, la qualité et la prestation des soins de santé a été un objectif primordial pour
de nombreux pays. Cette infrastructure est essentielle pour faciliter et soutenir I’accessibilité sécurisée
aux informations relatives a la santé provenant de divers systéemes de dossiers médicaux électroniques
dans différentes régions d’un pays.

La mise en ceuvre nationale de portails-patients interopérables peut étre abordée sous différents angles.

o Approche descendante : la mise en ceuvre est dictée par une gestion centralisée, c’est-a-dire que
I’on souhaite mettre en place un systeme de portail-patients interopérable, partagé et centralisé.
Cette approche implique I'étape essentielle du remplacement des systémes de dossiers cliniques
locaux existants qui ne répondent pas aux exigences appropriées par des logiciels alternatifs afin
de parvenir a un systéme interopérable au niveau national.

® Approche ascendante : il incombe aux professionnels de santé locaux de veiller a ce que leur
systeme de dossiers cliniques réponde aux normes d’interopérabilité. L'idée de ce modele est
d’avoir plusieurs systemes de dossiers cliniques fonctionnant localement, avec pour objectif de
partager les données par intégration a terme (58).

o Approche intermédiaire : utilise des éléments des approches descendante et ascendante. Dans
cette approche, le gouvernement se concentre sur des normes d’interopérabilité acceptées au
niveau national, les cibles étant mises en ceuvre par les agences sanitaires locales (59). L’accent
est donc mis sur I"élaboration de normes, plutét que sur la mise en ceuvre dirigée par le
gouvernement. En outre, le gouvernement encourage les prestataires de services de santé locaux
a s’assurer que leurs logiciels locaux sont conformes aux normes d’interopérabilité nationales en
leur offrant des incitations et un soutien.

La variété des plateformes et des types de données a conduit a la création de différents formats de
stockage. En effet, cela ne se limite pas au format texte ou aux chiffres dans des tableaux structurés, mais
il existe aussi des messages électroniques, par exemple, composés de texte et de métadonnées décrivant
le moment de I'envoi du message et I'identité des parties qui communiquent. Il existe également des
documents et des formulaires avec des modéles, qui sont utilisés pour des rapports types, tels que des
documents juridiques. Des images ou des graphiques sont utilisés pour mesurer les tendances en matiere
de santé, comme la croissance, les changements d’humeur, le taux de glycémie ou les variations des
résultats de laboratoire. L'audio et la vidéo sont utilisés pour capturer le contenu des appels
téléphoniques. Parmi les formats de données plus récents générés par les outils pour patients et les
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applications mobiles, on peut citer I'utilisation de Google Maps pour les informations de localisation
(hopitaux, centres de santé, cabinets et services) et les événements du calendrier Google qui sont associés
a la prise de rendez-vous médicaux et aux pratiques ambulatoires (57,60).

L'intégration entre les différents systemes de dossiers médicaux est un élément clé de la mise en ceuvre
des portails-patients (61).

Services et applications

Au moment de décider des fonctionnalités d’un portail-patients, il est important de connaitre en détail
les éléments a prendre en compte pour l'incorporation des différents services, tels que la prise de rendez-
vous, la gestion des ordonnances, les regles de communication avec les professionnels, etc.

Le tableau suivant présente des exemples de certaines des décisions clés qui doivent étre prises pour le
développement des différentes fonctionnalités d’un portail-patients :

Service Décision

Prise de rendez-vous | Combien de créneaux seront disponibles pour la réservation en ligne et a
quelles heures ?

Y aura-t-il un processus d’approbation ou les réservations seront-elles
entierement automatisées ?

Tous les médecins proposeront-ils certains rendez-vous en ligne ?

Les patients pourront-ils prendre rendez-vous pour voir un membre du
personnel infirmier ?

Quelles seront les conditions et modalités de réservation ?

Ordonnances Qui recevra les demandes d’ordonnances ?
Dans quel délai les demandes seront-elles traitées ?

Messagerie Qui recevra les messages ?

Les patients pourront-ils choisir qui regoit leurs messages ?

A quel moment un message devient-il une consultation en ligne ?
Dans quel délai les demandes seront-elles traitées ?

Résumé de santé Quelles informations facultatives sur la santé seront mises a la disposition
des patients et a partir de quelle date ?

Résultats d’examens | Qui publiera les résultats des examens complémentaires ?

Les résultats seront-ils examinés avant d’étre publiés ?

Est-il nécessaire de standardiser les commentaires sur les résultats de
laboratoire ou de fournir au patient une interprétation des
commentaires/abréviations ?

Certains résultats de laboratoire, tels que les résultats du VIH, seront-ils
publiés ou non?

Dans quel délai les résultats de laboratoire seront-ils disponibles en ligne ?

Rappels et appels Pour quelles activités les patients peuvent-ils étre appelés ?

OUTILS TECHNIQUES | 20


https://paperpile.com/c/6mR9XP/35D02+9O0Z6
https://paperpile.com/c/6mR9XP/xB8T

Selon quels critéres les patients seront-ils appelés ?

Gouvernance et gestion du changement

Les établissements qui disposent de portails-patients doivent approfondir leurs recherches sur les
utilisations, la fréquence d’utilisation et leur impact sur la santé individuelle et le flux d’activités ; il faut
également approfondir les recherches sur les modéles mentaux de sensibilisation aux soins de santé
individuels. En outre, des recherches supplémentaires sont nécessaires sur la technologie, I'économie, les
normes et le vocabulaire.

Mentionnons également qu’il est nécessaire de créer un processus d’enregistrement simple et utilisable,
de décider quelles informations sont affichées et qui a accés aux informations et d’ajuster le systéme afin
gu’il n’interrompe pas les processus de soins et ne perturbe pas I'équipe soignante dans sa pratique
quotidienne dans les différents contextes de soins (31,62).

D’autre part, il est impératif que la gestion du changement soit une composante importante de toute
tentative de diriger une équipe. La relation que nous entretenons avec le changement conditionne les
croyances, les actions et les résultats ultérieurs. La transformation est donc un changement fondamental
et irréversible. L'essence de la transformation dans toute organisation est le résultat du processus de
gestion du changement. Pour qu’il y ait un changement transformationnel, il faut, par définition, modifier
une culture, c’est-a-dire le systéme de croyances et de comportements d’une organisation. Il n’existe pas
de moyen simple de changer la culture organisationnelle, surtout si elle est profondément ancrée. Elle
nécessite la formation d’une équipe de travail transdisciplinaire capable de mener a bien I’élaboration, la
mise en ceuvre et I'adoption du projet.

Pour cocréer des produits numériques techniquement robustes dans les délais prévus, le consensus, le
travail d’équipe et une direction claire sont essentiels.

Elaborer un plan de communication, de formation et de soutien

La formation de tous les utilisateurs des systemes de santé est essentielle pour communiquer la validité
du nouveau mécanisme, les défis, les changements, etc. Cela concerne aussi bien les professionnels que
les patients et le personnel administratif et vise a réduire les obstacles et a apaiser les craintes, a en
faciliter I’adoption et a fournir des responsables de la mise en ceuvre pour conduire le changement de
maniére appropriée et un personnel technique qualifié pour le soutenir.

Il est important de comprendre qu’avant qu’un portail puisse servir d’outil permettant aux personnes de
s'impliquer davantage dans leurs propres soins, celles-ci doivent d’abord adopter I'outil. Pour favoriser
I"adoption d’un outil par la population, il est essentiel de sensibiliser le public aux avantages qu’apportent
ces systémes.

Les mécanismes proposés pour encourager |’utilisation des portails-patients sont les suivants :
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® Promouvoir I'’éducation en santé des individus a un stade précoce,

® Promouvoir la nécessité de tenir a jour le portail de chaque individu,

o Modifier les programmes d’études des établissements d’enseignement médical et de la santé
(premier et deuxiéme cycles),

® Incorporer I'enseignement des dossiers cliniques électroniques et des portails-patients dans les
écoles de médecine, les écoles de soins infirmiers, les internats, les doctorats, entre autres,

® Apprendre aux professionnels de la santé a éduquer leurs patients sur I’utilisation correcte des
portails-patients,

e Promouvoir la recherche sur les portails-patients, dans la mesure ou les besoins des personnes a
cet égard ne sont pas encore bien compris.

Il est également important de tenir compte des points suivants pour faciliter et encourager I'utilisation
correcte d’un portail-patients :

Informer les patients sur les portails-patients,
Informer pleinement les patients sur |'utilisation du portail, notamment sur la sécurité des
informations, les risques et les avantages,

e Fournir des informations importantes (comme le fait de ne pas partager son mot de passe et les
personnes avec lesquelles ces informations peuvent étre partagées) a l'avance lors de la
procédure d’inscription, et donner plus de détails ailleurs (par exemple, sur un site web ou dans
une brochure),

e Informer les utilisateurs de la procédure a suivre s’ils ont des inquiétudes concernant la sécurité
de leurs dossiers (par exemple, si quelqu’un a leur mot de passe),

e Informer les patients que les portails sont volontaires et qu’ils peuvent choisir d’y participer ou
de ne pas y participer a tout moment. Conserver une trace du fait que vous avez fourni ces
informations aux patients. Enregistrer également tout consentement que les patients vous ont
donné,

e Indiquer clairement aux patients que les portails ne doivent pas étre utilisés en cas d’urgence. Les
patients qui prévoient d’utiliser le portail pour le suivi de leur santé doivent étre informés des
mesures a prendre si leurs valeurs dépassent les parametres, par exemple s’ils enregistrent une
tension artérielle trop élevée.

Les patients peuvent accéder a un portail a partir de différents appareils tels que des smartphones, des
ordinateurs portables, des tablettes ou des ordinateurs de bureau disposant d’une adresse électronique
et d’un acces a l'internet, de n’importe ou et a tout moment. Parmi les moyens de faire connaitre les
portails on peut citer :

Envoyer des lettres aux patients,

Proposer des dépliants dans la salle d’attente,

Accrocher des affiches dans les salles d’attente et les cabinets,

Diffuser des vidéos sur des téléviseurs dans les salles d’attente des centres de santé,

Enregistrer un message audio dans la fonction d’attente du téléphone lors de la gestion des prises
de rendez-vous téléphoniques,
e Publier des informations actualisées sur le site web.
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Evaluation et suivi

Le développement et la mise en ceuvre d’un portail-patients est un processus complexe et a plusieurs
niveaux qui nécessite une approche d’évaluation globale prenant en compte la relation entre la fidélité
de I'intervention (dans quelle mesure une intervention a été mise en ceuvre comme prévu) et les résultats
(la mesure dans laquelle I'intervention a atteint ses objectifs).

Cing éléments doivent étre mesurés pour mieux comprendre cette relation :

Adhésion (I'intervention a été utilisée comme prévu)

Exposition (la quantité d’intervention regue par les utilisateurs)

Qualité de la prestation (la facon dont un soignant fournit des soins/réponses)

Réactivité des participants (la mesure dans laquelle les utilisateurs s’impliquent dans la

technologie)

e Différenciation des programmes (identification des éléments essentiels nécessaires pour
atteindre les résultats attendus).

L’évaluation de ces éléments nécessite des contributions du point de vue de différentes parties prenantes
dans différents contextes, ce qui implique que I'intégration des portails-patients dans les soins de routine
ne peut étre évaluée en se concentrant sur un seul niveau (par exemple, le point de vue des prestataires
de soins de santé) ou résultat (par exemple, I'augmentation du contréle glycémique) (63).

Le patient en tant que générateur de données

Dans ce paradigme des soins centrés sur la personne, ce sont les individus qui, par |'utilisation des
technologies de la santé, générent constamment des données. Dans la plupart des cas, les données
générées par ces appareils, allant de leur activité quotidienne a leurs signes vitaux, ne sont pas intégrées
a leur dossier clinique et ne parviennent probablement pas non plus au professionnel qui les assiste.

Les données affichées dans un portail-patients sont générées par différents dispositifs et saisies par
différents acteurs (I'équipe de soins, les patients, les proches) via différentes plateformes. Par exemple,
certaines données relatives aux consultations, telles que les informations générales sur le patient
(autosurveillance), les diagnostics, le statut psychosocial, les traitements et les résultats sont
généralement extraites du dossier médical. D’autres éléments, comme les ressources pédagogiques,
proviennent directement du portail ou sont transmis par des capteurs et des appareils de suivi (par
exemple, le nombre de kilometres parcourus, la fréquence cardiaque, etc.)

Les technologies disponibles pour permettre aux personnes de gérer leurs informations de santé se
répartissent en quatre groupes :

Santé mobile La santé mobile est un concept émergent qui désigne I’utilisation combinée de
(mHealth) I'informatique médicale, des appareils mobiles, des technologies de
communication et des capteurs médicaux pour les soins de santé (64).

Capteurs et Ensemble d’appareils ou de dispositifs électroniques qui sont incorporés en tant
dispositifs a porter | qu’accessoire a une partie du corps humain et qui interagissent en permanence
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sur soi (wearables) | avec I'utilisateur et d’autres dispositifs afin d’exécuter une fonction spécifique. Il
existe une interaction constante entre |'appareil et I'utilisateur, ce qui permet de
I'incorporer comme une extension du corps et d’accompagner I'utilisateur
partout ; cette caractéristique permet le multitache, de sorte que I'utilisateur n’a
pas besoin d’arréter ses activités habituelles pour I'utiliser. La plus grande
catégorie des appareils a porter sur soi (wearables) est celle des montres
intelligentes, suivie des trackers d’activité. Les prix de ces appareils
informatiques sont de plus en plus abordables et permettent un développement
continu de la prestation de soins de santé, principalement en ce qui concerne le
suivi des processus physiologiques d’un individu (65).

Systémes Les systéemes intelligents a porter sur soi sont principalement utilisés dans le
intelligents a porter | domaine de I'assistance sanitaire et du suivi. Ces systemes apportent un soutien
sur soi a certains groupes, tels que les personnes agées, notamment celles qui vivent

seules, les personnes qui, aprés une intervention chirurgicale, doivent surveiller
le processus de récupération ou pour I'examen des activités sportives d’un
individu (66). Ces systemes comprennent également des dispositifs implantés
tels que des capteurs, des textiles intelligents, des équipements électriques, des
réseaux de communication sans fil, des unités de traitement, des dispositifs
multimédia, des interfaces utilisateur et des algorithmes logiciels d’aide a la
décision. Ces systemes ont un large éventail d’applications, notamment la
mesure de la température corporelle, du rythme cardiaque, de la pression
artérielle, de I'électrocardiogramme et de la fréquence respiratoire (67,68).

Assistance a Il s’agit de I'utilisation des TIC pour améliorer la qualité de vie des personnes
I’'autonomie agées, renforcer I'autonomie, éviter l'institutionnalisation des personnes agées,
maintenir la personne a domicile, en toute sécurité et de maniere indépendante,
et assurer la pérennité des services de santé et sociaux (69). Autrement dit, c’est
I'intégration de I'Internet des objets, de la santé mobile, des capteurs et des
dispositifs a porter sur soi (wearables), des outils d’intelligence artificielle et des
assistants robotiques (70)(71).

Tableau 1. Technologies disponibles pour permettre aux personnes de gérer leurs informations de santé

L'utilisation croissante des téléphones et des services de données mobiles est telle qu’elle est devenue un
élément indispensable de la routine quotidienne. Le développement et I’utilisation d’applications liées a
la santé connaissent une croissance rapide, mais le niveau actuel de fonctionnalité est limité et I’utilisation
est principalement destinée a la prévention et au bien-étre général (72).

Les applications mobiles et les infrastructures de communication en nuage continuent de favoriser la
pénétration des services de santé, de sorte qu’ils deviennent un élément indispensable de la routine
guotidienne. De nouveaux algorithmes intelligents traiteront I'énorme quantité de données et
d’informations, et seront déployés en temps opportun et de maniere individualisée pour le patient ; voila
les nouveaux défis a relever. En outre, des politiques de réglementation sont nécessaires pour garantir
gue ces progres seront réellement bénéfiques pour la santé publique.

En ce qui concerne les capteurs ou les dispositifs a porter sur soi dans le domaine de la santé, cela peut
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étre compris selon deux perspectives : la premiére est que les dispositifs ou les équipements médicaux
ayant des indications spécifiques évoluent vers la portabilité, dans le cadre du développement naturel du
niveau technologique.

La technologie de la santé et la performance évoluent désormais vers des capteurs miniaturisés,
I'informatique embarquée et I'intelligence artificielle. Ainsi, la technologie devient plus « intelligente » et
personnalisée, avec la capacité de fournir un retour d’information en temps réel aux utilisateurs (73). En
outre, grace aux protocoles de communication sans fil standard, de nombreux capteurs et dispositifs a
porter sur soi peuvent désormais se connecter a n’importe quel téléphone mobile et s’intégrer a leurs
applications de santé natives ou commerciales. Une fois les informations intégrées dans un seul appareil,
elles peuvent étre partagées avec des applications médicales, telles que le portail-patients ou le dossier
médical électronique.

Pour que les dispositifs a porter sur soi soient un succes, I'autonomisation du patient est d’une importance
capitale. Rappelons que ce concept fait référence a un role actif du citoyen dans la gestion de sa propre
santé. Dans les années a venir, ces dispositifs autonomiseront davantage les patients en les rendant
responsables de leurs soins personnels. En outre, le suivi a distance aidera les personnes agées a mieux
prendre soin de leur santé a domicile, de maniere plus indépendante, ce qui leur assurera une meilleure
qualité de vie et réduira les colits des soins pour I'Etat et la famille (74).

Un autre grand concept est celui de I'assistance a I'autonomie, qui est en fait le résultat de I'intégration
de l'internet des objets, de la santé mobile et des capteurs et dispositifs a porter sur soi. L’assistance a
I"autonomie fait référence a une initiative européenne, un programme appelé Assistance a I'autonomie a
domicile (Ambient Assisted Living ou AAL), qui a ensuite été rebaptisé Active and Assisted Living. L’ AAL est
donc l'utilisation des TIC pour améliorer la qualité de vie des personnes agées. Cela repose sur un
programme qui vise a renforcer I'lautonomie et a assurer la pérennité des services de santé et sociaux
(75). Il s’agit d’'un moyen de prolonger le temps pendant lequel les personnes peuvent vivre dans
I’environnement qu’elles préferent (généralement leur domicile) et d’éviter l'isolement social en
fournissant un soutien approprié (76).

Le vieillissement de la population exercera une pression sur les systémes de prise en charge sociale et
médicale et entrainera une diminution de la disponibilité des professionnels de la santé dans les zones
touchées. Pour relever ces défis, les TIC et les technologies d’assistance joueront un réle important en
aidant les personnes a rester en bonne santé et a vivre plus longtemps de maniere autonome a leur
domicile (77).

Cette situation de longévité croissante est le résultat de 'amélioration considérable des soins de santé et
de la qualité de vie en Europe et de la baisse continue du taux de natalité due aux difficultés a trouver un
emploi, a la rareté et au prix des logements, a la vie professionnelle, a la famille, aux choix de vie et a I'age
plus élevé a la naissance du premier enfant. En Europe, il est estimé que I'espérance de vie passera
d’environ 76 ans pour les hommes et 81 ans pour les femmes a environ 79 ans et 85 ans respectivement
en 2050.

Si ces tendances se poursuivent et si les politiques des programmes d’AAL sont correctement mises en
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ceuvre, les personnes agées seront plus actives et en meilleure santé a I’avenir et demanderont donc des
services plus nombreux et de meilleure qualité. Conformément aux évolutions démographiques et
sociales, on s’attend a une augmentation significative du nombre de personnes vivant seules, qui peuvent
avoir des degrés de dépendance variables et des besoins différents, qui varieront également dans le temps
en fonction des différents profils de détérioration de la vie.

A 'avenir, la population agée sera plus active et en meilleure santé ; elle disposera probablement aussi
de plus d’économies que ses ancétres et ses futurs descendants. Elle consommera également des produits
et des services plus nombreux et de meilleure qualité et sera trés active dans la société.
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Annexe 1. Modeéle fonctionnel HL7

Les systémes de portails-patients mis en ceuvre jusqu’a présent vont des pages web, ou les patients
saisissent des données sur leur santé, aux systémes directement connectés au dossier médical
électronique, qui permettent de visualiser les informations saisies par les médecins responsables de la
santé du patient. Le groupe de travail sur les portails-patients (PHR-WG) de Health Level Seven (HL7) a
défini un modele fonctionnel d’options pour les portails-patients approuvé par I’American National
Standards Institute (ANSI) en 2014 (46,78), sur la base du modeéle fonctionnel du dossier médical
électronique approuvé par I’ANSI en 2008. De maniére générale, les fonctionnalités des portails-patients
incluses se réduisent a ce qui est présenté ci-dessous (79) :

Catégorie et fonctionnalités Description

1. Utilisation des informations relatives au titulaire du compte

Données démographiques Sexe, type et numéro de la piece d’identité, date de
naissance, prénom, nom de famille.

Préférences du titulaire et de ses Préférences concernant les transfusions sanguines ou

proches certaines pratiques cliniques.

Autorisations et consentements Autorisations ou consentements signés par le patient.

Connexion et importation des Connexion aux dossiers cliniques électroniques,

informations cliniques laboratoires ou centres d’imagerie, pharmacies, entre
autres.

Saisie par le patient d’informations Sous forme structurée ou narrative.

cliniques

2. Antécédents médicaux et état de santé actuel

Liste des problémes/diagnostics Gestion de la liste des problémes ; les
problémes/diagnostics saisis peuvent étre complétés,
supprimés ou modifiés.

Liste de médicaments Gestion des médicaments, début/fin/modification.
Liste des allergies Gestion des allergies, début/fin/modification.

Liste des vaccins Gestion des vaccins/immunisation.

Résultats d’examens Visualisation des examens.
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Liste des procédures/actes chirurgicaux

Visualisation des procédures/actes chirurgicaux.

Antécédents familiaux et génétiques

Visualisation et saisie des antécédents familiaux ou
génétiques.

Utilisation des données sociales

Habitudes sociales et facteurs de risque.

Utilisation des informations et
incorporation dans les études de
recherche

Visualisation des études potentielles pour le patient,
intégration dans celles-ci.

Utilisation d’informations sur le don
d’organes

Gestion du statut et des modalités du donneur.

3. Actions préventives et soins personnels

Saisie de données spécifiques

Signes vitaux, résultats de laboratoire ou surveillance
(glycémie, pression artérielle, etc.)

Saisie de données a partir de dispositifs

Surveillance de la glycémie, de la pression artérielle,
de I'état de coagulation, entre autres.

Gestion des plans de soins spéciaux

Visualisation et saisie dans les plans de soins spéciaux
(traitement des maladies chroniques, habitudes
saines, etc.)

Utilisation d’outils de soins personnels

Calculatrices, graphiques, alertes.

Utilisation des informations éducatives

Acces aux sources d’informations biomédicales
(médicaments, études diagnostiques, traitements,
états cliniques, entre autres).

4. Systemes de soutien

Lignes directrices de pratique clinique et
protocoles

Visualisation de lignes directrices adaptées au patient.

Interactions pharmacologiques

Visualisation des alertes ou des interactions possibles
en fonction de la liste des médicaments.

Alertes configurées par I'utilisateur

Présentation d’alertes configurables en fonction des
lignes directrices. Possibilité de gérer des alertes
spécifiques.

5. Communication électronique et prise de rendez-vous
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Communication avec I’environnement
administratif

Possibilité d’effectuer des requétes administratives
sur les informations visibles dans le dossier médical
personnel.

Communication avec les professionnels
traitants

Canaux de communication avec les professionnels
traitants. Possibilité de remplir des fichiers en ligne
qui sont intégrés dans le dossier clinique.

Demande d’orientation vers un
professionnel de santé

Demande d’orientation vers un médecin traitant.

6. Sécurité

Authentification, autorisation et controle
d’acces

Protocoles de sécurité informatique pour
I’enregistrement, la connexion et I'autorisation.

Gestion de la vie privée et de la
confidentialité

Mécanismes de protection des données sensibles.

Messagerie sécurisée

Cryptage des messages entre patients et
professionnels.

7. Interopérabilité et normes

Utilisation de normes d’interopérabilité

Normes de communication et de saisie des
informations.

8. Gestion administrative

Informations sur la couverture santé, les
prestataires et les professionnels en
charge

Acces a I'information sur la couverture santé, les
prestations et les professionnels en charge.

Informations sur les lieux de prise en
charge

Informations sur les centres médicaux, les hopitaux,
entre autres.
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https://www.paho.org/hq/dmdocuments/2012/Alma-Ata-1978Declaracion.pdf
https://www.paho.org/hq/dmdocuments/2012/Alma-Ata-1978Declaracion.pdf
http://paperpile.com/b/6mR9XP/gGXJO
http://paperpile.com/b/6mR9XP/gGXJO
http://paperpile.com/b/6mR9XP/gGXJO
file://///users/Mariel/Downloads/Organisation%20panaméricaine%20de%20la%20Santé%20(OPS/OMS).%20Renovación%20de%20la%20atención%20primaria%20de%20salud%20en%20las%20Américas:%20documento%20de%20posición%20de%20la%20Organización%20Panamericana%20de%20la%20Salud/Organización%20Mundial%20de%20la%20Salud%20(OPS/OMS).%202007%20%5bconsulté%20le%2029%20juin 2021%5d ;%20Disponible%20sur
file://///users/Mariel/Downloads/Organisation%20panaméricaine%20de%20la%20Santé%20(OPS/OMS).%20Renovación%20de%20la%20atención%20primaria%20de%20salud%20en%20las%20Américas:%20documento%20de%20posición%20de%20la%20Organización%20Panamericana%20de%20la%20Salud/Organización%20Mundial%20de%20la%20Salud%20(OPS/OMS).%202007%20%5bconsulté%20le%2029%20juin 2021%5d ;%20Disponible%20sur
file://///users/Mariel/Downloads/Organisation%20panaméricaine%20de%20la%20Santé%20(OPS/OMS).%20Renovación%20de%20la%20atención%20primaria%20de%20salud%20en%20las%20Américas:%20documento%20de%20posición%20de%20la%20Organización%20Panamericana%20de%20la%20Salud/Organización%20Mundial%20de%20la%20Salud%20(OPS/OMS).%202007%20%5bconsulté%20le%2029%20juin 2021%5d ;%20Disponible%20sur
https://iris.paho.org/handle/10665.2/49660
file://///users/Mariel/Downloads/Organisation%20mondiale%20de%20la%20Santé.%20Declaration%20of%20Astana:%20Global%20Conference%20on%20Primary%20Health%20Care:%20Astana,%20Kazakhstan,%2025%20and%2026%20October%202018%20%5bInternet%5d.%20Organisation%20mondiale%20de%20la%20Santé%20;%202019%20%5bcité%20le%202021%20juin%2029%5d.%20Rapport%20n°%20:%20WHO/HIS/SDS/2018.61.%20Disponible%20sur
file://///users/Mariel/Downloads/Organisation%20mondiale%20de%20la%20Santé.%20Declaration%20of%20Astana:%20Global%20Conference%20on%20Primary%20Health%20Care:%20Astana,%20Kazakhstan,%2025%20and%2026%20October%202018%20%5bInternet%5d.%20Organisation%20mondiale%20de%20la%20Santé%20;%202019%20%5bcité%20le%202021%20juin%2029%5d.%20Rapport%20n°%20:%20WHO/HIS/SDS/2018.61.%20Disponible%20sur
file://///users/Mariel/Downloads/Organisation%20mondiale%20de%20la%20Santé.%20Declaration%20of%20Astana:%20Global%20Conference%20on%20Primary%20Health%20Care:%20Astana,%20Kazakhstan,%2025%20and%2026%20October%202018%20%5bInternet%5d.%20Organisation%20mondiale%20de%20la%20Santé%20;%202019%20%5bcité%20le%202021%20juin%2029%5d.%20Rapport%20n°%20:%20WHO/HIS/SDS/2018.61.%20Disponible%20sur
https://apps.who.int/iris/handle/10665/328123
Irizarry%20T,%20Dabbs%20AD,%20Curran%20CR.%20Patient%20Portals%20and%20Patient%20Engagement:%20A%20State%20of%20the%20Science%20Review%20%5bInternet%5d.%20Vol.%2017,%20Journal%20of%20Medical%20Internet%20Research.%202015.%20p.%20e148.%20Disponible%20sur%20
Irizarry%20T,%20Dabbs%20AD,%20Curran%20CR.%20Patient%20Portals%20and%20Patient%20Engagement:%20A%20State%20of%20the%20Science%20Review%20%5bInternet%5d.%20Vol.%2017,%20Journal%20of%20Medical%20Internet%20Research.%202015.%20p.%20e148.%20Disponible%20sur%20
http://dx.doi.org/10.2196/jmir.4255
file://///users/Mariel/Downloads/Carman%20KL,%20Dardess%20P,%20Maurer%20M,%20Sofaer%20S,%20Adams%20K,%20Bechtel%20C,%20et%20al.%20Patient%20and%20family%20engagement%20:%20a%20framework%20for%20understanding%20the%20elements%20and%20developing%20interventions%20and%20policies.%20Health%20Aff%20%5bInternet%5d.%202013%20Feb%20%5bconsulté%20le%2011 juin 2021%5d ;%2032(2).%20Disponible%20sur
file://///users/Mariel/Downloads/Carman%20KL,%20Dardess%20P,%20Maurer%20M,%20Sofaer%20S,%20Adams%20K,%20Bechtel%20C,%20et%20al.%20Patient%20and%20family%20engagement%20:%20a%20framework%20for%20understanding%20the%20elements%20and%20developing%20interventions%20and%20policies.%20Health%20Aff%20%5bInternet%5d.%202013%20Feb%20%5bconsulté%20le%2011 juin 2021%5d ;%2032(2).%20Disponible%20sur
file://///users/Mariel/Downloads/Carman%20KL,%20Dardess%20P,%20Maurer%20M,%20Sofaer%20S,%20Adams%20K,%20Bechtel%20C,%20et%20al.%20Patient%20and%20family%20engagement%20:%20a%20framework%20for%20understanding%20the%20elements%20and%20developing%20interventions%20and%20policies.%20Health%20Aff%20%5bInternet%5d.%202013%20Feb%20%5bconsulté%20le%2011 juin 2021%5d ;%2032(2).%20Disponible%20sur
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/23381514/
file://///Users/Mariel/Downloads/Laine%20C,%20Davidoff%20F.%20Patient-centered%20medicine.%20A%20professional%20evolution.%20JAMA%20%25255bInternet%25255d.%2010%20janv.%201996%20%25255bconsulté%20le%2011 juin 2021%25255d%20;%20275(2).%20Disponible%20sur
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