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Léinformatique prend de plus en plus de place dans nos vies, dans notre soci®t@.
Loordinateur, les jeux vid®o, internet, loinformatique séinvitent m°me dans nos
t@l®phones.

Dans le domaine de la sant® aussi, loinformatique prend une place grandissante.
On peut faire le constat de cette ®volution et se laisser emporter par le courant.
On peut aussi tenter de comprendre les enjeux, les apports positifs, les difycult®s
et les risques que ce nouvel outil apporte dans la gestion de la sant® T de sa sant®
propre, de la sant® des autres, de la sant® publique.

Depuis longtemps, les maisons m@dicales et avec elles la F@d@ration des maisons
m@dicales ont d@cid® de prendre ~ bras le corps léoutil informatique pour le
mettre au service de leur vision de la sant® au travers du dossier sant® informatis@
pluridisciplinaire. Ce sont entre autres, le d@veloppement du logiciel Pricare et le
projet de recueil de donn®es de routine ¢ tableau de bord €. Nous ne travaillons pas
sur toutes les facettes de loinformatique en sant®, faute de temps et dé®nergie. Mais
dbautres sy investissent, avec lesquels nous dialoguons (t@l@matique, informations
sur internet, r@seaux globaux dans le syst me de sant@e).

Nous vous proposons un tour déhorizon. Pour soignants et surtout pour citoyens,
usagers, gestionnaires de leur sant®. Pas des conclusions. Un aper-u. Pour ouvrir
la r@pexion, le d®bat, faire le point.

Isabelle Heymans,
secr®taire g@ne@rale de la F@d@ration des maisons m@dicales
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La place de léinformatique que nous @voquions dans les articles pr@c@dents ne
prend de sens quden fonction des potentialit®s quéelle offre : que recouvre et
quoapporte le d®veloppement du dossier m@dical @lectronique, comment les maisons
m@dicales et leur Fe@d@ration léexploitent-elles, quelles sont les implications au plan
®thique, en quoi l16@pid®miologie et la sant® publique peuvent-elles en tirer parti ?

Intérét et risques de I'informatique en soins de santé primaires

Structuration et concepts du dossier médical électronique page 47
Michel Roland, m®decin g@n@raliste ** la maison m@dicale Sant® plurielle
Organiser les informations médicales concernant un patient et permettre un transfert optimal des
données pertinentes : tel est le but du travail de structuration du Dossier médical électronique
(DME) qui repose sur sept éléments de base et intégre les anciens concepts cliniques
opérationnels en médecine de famille.

La consultation de M™ Rita Bauwens :

du face a face clinique au dossier informatisé page 57
Michel Roland, m®decin g@n@raliste ** la maison m@dicale Sant® plurielle
Apport du Dossier médical électronique : exemple & partir d’une consultation fctive (mais
presque réelle).

L’informatique en maison médicale, une question d’équipe page 65
Marie-Agn s Broze, licenci®e en sciences politiques, responsable du projet Pricare au service
®tudes et recherches de la F@d@ration des maisons medicales
L’informatisation des maisons médicales implique I’ensemble de I’équipe. Dans ce but, un
outil novateur a été congu par des soignants pour des soignants et évolue réguliérement depuis
plus de 20 ans.

Le tableau de bord de la Féderation des maisons médicales page 68
Fran-ois Carbonez, m@decin gén®raliste " la maison m@dicale Sant® plurielle
Une analyse des données de santé des patients des maisons médicales est organisée par la
Fédeération des maisons médicales pour mieux connaitre la population suivie, la maniére dont
les patients sont pris en charge et remplir un réle d’« observatoire de la santé ».

Voila & quoi pourrait ressembler la commande d’une pizza en 2015 page 73
Article publi® sur Internet
Fantasme ou menace sérieuse ? La rencontre du pouvoir médical et de la puissance informatique
pourrait-elle donner naissance & une dictature médicale ?

Recueil de données de santé de routine et respect de la vie privée page 76
Marie Marganne, licenci®e en psychologie, responsable du projet tableau de bord au service
®tudes et recherches de la F@d@ration des maisons medicales
La mise en place de recueils de données souléve d’importantes questions relatives au respect
de la vie privée des patients.

Des données de santé utiles, utilisables et utilisées. Pour mieux prendre les

décisions en santé publique page 82
Myriam De Spiegelaere, m@decin en sant® publique, directrice scientiyque de 160bservatoire de
la sant® et du social de Bruxelles et V@ronique Tellier, m@decin de sant® publique, Observatoire
wallon de la sant®
Les données de santé, notamment en premiére ligne de soins, peuvent étre utiles a I’identifcation
des besoins et des priorités, et a I’élaboration d’outils pour formuler, suivre et évaluer les politiques
de santé.
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La place de l'informatique
dans la relation de soins

Point de vue de patients

Quel est le point de vue des patients
sur la place prise par ldinformatique
dans la relation de soins ?

La question a @t® discut®e avec une
vingtaine de patients de 25 ~ 85
ans, dont léutilisation priv@e doun
ordinateur allaitde ¢ rien & " plusieurs
heures par jour.

Si les discussions, men@es dans
deux maisons medicales, ont pris
chacune une teinte particuli re,
les convergences sont nombreuses.
Loutilit® de lbinformatique et la
vigilance ** maintenir au niveau de la
conydentialit® et du rapport humain
sont ressorties lounanimit®. Des
questions et des inquiBtudes sur la
place de léinformatique dans la soci@t®
au sens large et dans la vie de chacun
ont ®t® exprime@es.

L’informatique, c’est bien
pratique : les avantages de
outil

A I’énoncé de la thématique de la discussion,
c’est a I’unanimité que sont pointées I’utilité
et I'importance de I’outil, voire son caractére
incontournable, pour le médecin comme a
I’accueil pour la gestion des rendez-vous.
Percue comme une adaptation a I’air du temps
(¢ La maison m@dicale ®volue, comme dans
les autres sph res & ; ¢ On ne sait plus se
passer doun ordinateur ), I’informatisation des
soignants et des dossiers médicaux est d’emblée
considérée pour ses avantages concrets en
termes d’acceés a une information rapide et
compléte d’ou découle une effcacité accrue de
la prise en charge.

Les participants citent un gain de temps dans
la gestion des demandes de rendez-vous et
dans la consultation du dossier médical par le
médecin traitant. Celui-ci a accés aisément aux
résultats d’examens divers (analyses, radios,
scanners...), ne doit plus fouiller des dossiers
papier, déchiffrer des écritures manuscrites...
Le gain de place est aussi noté.

¢ On appelle, nom, date de naissance et hop ! e.

¢ Coest plus facile aussi pour les pharmaciens ;-) .

¢ Mon dossier serait un grimoire, surtout avec les
enfants en plus é.

¢ Le m@decin ndest pas une bo’te qui retient tout e.

. informatique, usagers, droits du

% ¢ Le m@decin voit tout, il a toutes les analyses, etc. €.
< ¢ GrGce " lbordinateur, la visite est moins longue,
- le m@decin a tout sous le nez, il ne peut pas rater
£8 doinformation é.
;g « Toute Iohistoire de sant® des patients est visible en
S8 un coup doTil é.
-/
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« Garder ’lhumain » et la
convivialité

Il ressort des échanges que la maniere d’utiliser
I’outil informatique est propre a chaque
médecin. Une majorité des médecins de
ces deux maisons médicales tapent sur le
clavier au fur et & mesure de la consultation.
Geéneralement, I’écran est placé sur le c6té du
bureau et le médecin I’oriente de sorte que le
patient puisse le voir également. Dans d’autres
cas, ¢ On ne sait pas voir ce qudil y a dessus. &
mais ¢ Si vous voulez, vous pouvez demander
quoil le tourne. e.

Pour certains patients, c’est important : ¢ Joai
envie de voir &, ¢ Il y une complicit® au
moment de la retranscription ; cbest possible
dben parler é. Pour d’autres pas, ¢ -a ne
mdinqui te pas € ; ¢ je ndai jamais fait attention
" loordinateur ; je vois le m@decin, je vois sbil me
comprend. & ; ¢ Le m@decin tape " loordinateur
pendant la consultation mais elle vous regarde
en m°me temps. Je me sens @cout®e. & ; ¢ Coest
rassurant de voir que le m@decin encode (ordre,
m@thodique). Dans les premi res minutes de
consultation, je dis des choses qui me semblent
anodines mais le m@decin @coute et prend
note e.

Un médecin écrit puis encode ses notes apres
la consultation ; il prend du temps entre chaque
patient. Un autre ¢ passe plus de temps " l6ordi
et ndest jamais en contact avec la personne. é.
Un patient précise qu’il s’entend tres bien avec
ce médecin aujourd’hui, mais pas au début.

¢ Coest une question de caract re du m@decin &
affrme un autre.

¢ Il'y a des diff@rences entre m@decins, cbest
normal. &. ¢ On sbhabitue " une personne... é.
Un participant remarque que ¢ GrOce " la
maison m@dicale, on peut choisir un m@decin en
fonction des afynit®s et pas soen tenir au m°me
pour toute la famille é.

¢ A lohpital, on ne sait pas sur qui on va tomber
et cbest ¢ au suivant ! &. Je peux comprendre
car -a tourne, il y a beaucoup de monde. €.
¢ A lohpital, certains m@decins, imbus déeux-
m°mes, vous remballent. &

La différence dans le contact humain et la
convivialité ressentie a la maison médicale

La place de l'informatique dans la relation de soins

par rapport au privé ou a I’hopital, fait
I’unanimité. La pratique de groupe et la
pluridisciplinarité apparaissent importantes a
ce niveau, notamment par le role de « tiers »
que I’équipe peut jouer dans la relation
soignant-soigné. Les visites a domicile des
kinésithérapeutes et infrmieres sont citées. La
qualité de la relation est pointée plus largement.
¢ La maison m@dicale est super € ; ¢ Ici le
m@decin prend le temps db@couter & ; ¢ lly a
une discussion, une relation, un dialogue € ;
¢ On est bien accueillis, ™ léaccueil, par les
inyrmi res, les m@decins& ¢é ... et pour les
groupes de discussions dont il est question ici,
accompagnés de petit déjeuner ou sandwichs.

Les activités collectives variées, ¢ ce qudon
nda pas chez un m@decin isol® &, sont pergues
comme fondamentales, en lien direct et évident
avec la santé (réunions d’information sur des
thématiques santé, école du dos...) ou non.
Ainsi, les activités artistiques, les promenades
sont pointées. ¢ Joesp re que ldinformatique
ne va pas prendre la place de tout -a € ; ¢ lls
sbinvestissent &. ¢ lls font beaucoup é. ¢ lls sont
aux petits soins é.

Plusieurs personnes témoignent de leur ressenti
vis-a-vis de ces activités : elles rapprochent le
médecin et le patient dans un temps hors de la
relation asymetrique soignant-soigné ; il y adu
respect et de I’ouverture.

¢ On apprend " conna’tre les gens, " se sentir
loaise e alors qu’ ¢ ailleurs, on sent la carapace
de certains m@decins € ; ¢ dans loactivit®, le
m@decin est plus comme un travailleur social. &.
Et aussi ¢ -a revalorise € : ¢ Je ne savais
pas que jo@tais capable de -a €, exprime un
participant a un atelier artistique. Des patients
qui n’y ont jamais participé évoquent ¢ les
photos des cr@ations de loatelier expos®es dans
la salle dattente, -a donne envie é.

La recherche d’information en matiére de santé
sur internet est également discutée.

Pour I’'une, qui n’a pas d’ordinateur, ce serait
intéressant : ¢ Je ne parle pas beaucoup, je ne
pose pas de questions €. Elle y voit donc la
possibilité de trouver réponse a ses questions
médicales, ce qui suscite plusieurs réactions :
« Le m@decinest I pour -a. € ; ¢ Une recherche
sur internet peut induire en erreur, amener des
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informations que le patient ne sait pas g@rer e.
Il s’agirait donc de privilégier le dialogue a la
stricte utilisation de I’outil.

Question de santé et de société

La question de la place de I’informatique dans
la relation de soins ouvre aussi sur sa place
dans la vie de chacun et dans la société, sur son
impact sur la maniére d’étre en relation.

¢ De toute mani re, on ne pourra pas séen
passer € affrme une participante qui se dit
¢cd®go¥it@e e.

D’autres surenchérissent devant le constat
de I’omniprésence de I’informatique : ¢ Les
temps ont chang® & ; ¢ On doit vivre avec notre
temps € ; ¢ Il faut sbadapter € ; ¢ Cbest dans tous
les domaines € ; ¢ On ne sait plus vivre sans é.
Est soulevée alors la question de I’adoption des
nouvelles technologies a travers I’histoire : ¢ 1
y a 50 ans, les personnes ©g®es avaient peur
du t@l®phone. €. Une patiente témoigne, en
repensant a la réaction de sa mere, que méme
le frigo a son origine a été accueilli froidement
dans certains foyers.

Accélération technologique
et fracture numérique

¢ Mais maintenant tout va trop vite & précise un
participant par rapport au progres technologique.
Le « trop » et « trop vite » apparaissent comme
un ressenti partagé vis-a-vis du mode de
fonctionnement de la société et de la perte de
contact humain.

¢ Tout se remplace tr”s, trop vite contrairement
aux livres qudon garde toute sa vie. €.

¢ Ils sont tous noy®s, d®bord®s. & dit un
patient en évoquant I’absence de réponse aux
courriels envoyés via le site internet de la
maison médicale. 1l a questionné le secrétariat
a ce sujet. lls lui ont dit n’avoir pas le temps
de consulter ou traiter les mails en plus du
téléphone, de I’accueil, etc. 1l trouve d’ailleurs
que ce n’est pas plus mal, qu’ils ne se laissent
pas devenir « esclaves » de cet outil. Et ajoute
que ca arrive méme au téléphone ' ¢ Il y a
trop de demandes €, constate un participant
en faisant le paralléle avec le débordement de
la justice.
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¢ Il faut 16°tre humain pour traiter loinformation,
or il est remplac® par léordinateur ! é.

¢ Souvent, il nby a plus de point de contact
tel@phonique, seulement un site web, m°me pour
des choses ofycielles €.

¢ Bient™t nous serons oblig®s dbéavoir un
ordinateur ~ la maison, pour la d®claration
yscale, etc. €.

Cette constatation souleve la question de la
fracture numérique, économique, sociale,
culturelle et générationnelle et du potentiel
d’exclusion qui en découle.

Ainsi, une patiente senior reléve qu’c il faut °tre
jeune pour -a € mais que si elle avait quelqu’un
pour lui montrer et I’aider en cas de problémes
techniques, elle s’y ferait sGrement vite.

¢ Il y a aussi le co¥t de léordinateur & pointe
un autre participant.

Trouble dans la relation

La notion de contact humain est également
centrale : ¢ On peut faire toutes ses d®marches
en restant chez soi. Pour la mutuelle, par
exemple, je pr@f re aller chez Christian au
bureau local qudutiliser internet .

Le remplacement des cartes postales par des
sms ou des emails est vivement regretté. « ¢a
me fait mal, = c1t® des cartes postales, surtout
avec toutes les fautes ;-) €. La carte laissait une
trace agréable a voir.

Une mére explique qu’elle ne connait rien a
I’informatique, malheureusement, mais que
ses adolescents et son compagnon sont tout le
temps sur I’ordinateur. ¢ Il envahit la maison,
prend trop de place. Il ndy a plus de temps
pour communiquer, € é. ¢ ¢a remplace les
jeux de soci®t®, les soir@es familiales, mais il
faut faire des recherches pour l6@cole,... cbest
important donc il faut ldaccepter. Coest un mal
n@cessaire €. Ce double constat fait écho chez
plusieurs participants.

¢ Trop ddé@cran pour les enfants, ce nbest pas
bon & ; ¢ lls ne savent pas g@rer, trop sont livr@s
" eux-m°mes. €. ¢ La cr@ativit® des enfants
diminue, de m°me que léexercice physique, -a
coest une question de sant®! e. L’isolement des
adolescents dans un monde paralléle au monde
réel est soulevé.

Les relations sociales et I’éducation arrivent au
centre des débats.
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Données-santé informatisées :
la Ligue des usagers des services de
santé appelle a la vigilance !

Du c*t® de la Ligue des usagers
des services de sant®, on voit doun
Til favorable léinformatisation des
donn@es et leur @change @lectronique
entre prestataires mais on exige que
leur conydentialit® soit soigneusement
prot®g®e et que loon respecte loacc s
des patients aux donn®es qui les
concernent.
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Quel est votre avis sur la protection des
données médicales informatisées ?

Micky Fierens - L’ informatisation des données
est un état de fait, diffcile de faire marche
arriére... Par conséquent, veillons a ce que
I’informatisation des échanges de données
de santé se déroule dans un contexte le plus
sécurisé possible. Un dossier papier qui se
trouve dans un hopital n’est pas mieux protégé
qu’un dossier informatisé. En effet, si une
infirmiére ou tout autre prestataire veut le
consulter, il n’y a pas beaucoup de barriéres.
Si un médecin envoie les informations sous
enveloppe a un confrere, il n’y a aucun
contréle non plus. Mais les dossiers papiers
ont I’avantage de n’étre que trés localement
accessibles et ne peuvent donc étre consultés
que par un nombre limité de personnes.

Avec les échanges informatiques, par contre,
les données circuleront d’une maniére qui
échappera completement au patient et les
destinataires potentiels se multiplieront.
En bref, I’échange informatisé des données
médicales souléve des questions déja existantes
avec les dossiers papiers, mais qui méritent
d’étre réglées maintenant !

La commission de la Protection de la vie
privée a vérifé comment les données santé
des citoyens seraient protégées dans le systéeme
eHealth. Elle a interrogé le secteur, et nous
avons transmis notre avis sur la question.

Comment les échanges informatiques de
données médicales peuvent-ils porter atteinte
alavie privée ?

M. F. - Les données santé sont considérées
comme des données sensibles donc privées.
Certains patients ne souhaitent pas affcher leur
maladie, préférent rester discrets sur leur état de
santé et je pense qu’il est important d’accepter ce
choix, par respect pour la personne concernée.
Les compagnies d’assurances aimeraient
accéder aux données de santé de leurs assurés
afn d’adapter leurs primes en fonction, ce qui
serait discriminatoire.

De méme, les enseignes commerciales font
pression pour accéder aux données médicales
afin de cibler leurs publicités sur certains
profls. Les données vont précéder les patients.
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Valérie Vander Veken.

Article publi® dans
Health Forum,
magazine de 16Union
nationale des
mutualit®s libres
(juin 2011).
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enquéte Health Pulse 2010 : « prés de six
Frangais sur dix ont pour habitude de surfer
sur la toile a la recherche d’information sur
leur santé. Seuls un quart d’entre eux vérifent
la fFabilité des renseignements ainsi obtenus
(...) et les deux cinquiémes (41 %) utilisent
cette ressource pour chercher des conseils et
informations pour réaliser un autodiagnostic.
(...) La moyenne mondiale (incluant douze
pays) est de 81 % ». Ce succes rend d’autant
plus visible le phénoméne de recherche
d’informations médicales on line.

Cependant, I’accessibilité n’est pas homogene.
La fameuse fracture numérique existe bien.
Mais quelle est son étendue réelle ? Selon les
études disponibles, plus de 80 % des belges agés

ET INFORMATIQUE

recherche, il est conseillé de multiplier les mots
clés et les termes précis. Ainsi, une recherche
« fatigue mononucléose convalescence » donne
7700 résultats environ. Une recherche avancée
sur Google pour « tension artérielle » avec le
fltre « Belgique », « moins de 365 jours » et
« emplacement dans le titre de la page » réduit
les résultats & 29. Mais seule une minorité
d’internaute recourent a ces techniques, qui
ne garantissent en outre pas la qualité de
I’information trouvée.

Une influence non négligeable

Méme pour les internautes considérant

3. La fracture
num@rique en
Belgique. Une
analyse des

donn@es statistiques
existantes, Gérard
Valenduc, Fondation
Travail - Université

- FTU - octobre 2010.

de 25 a 55 ans utilisent régulierement Internet.
Plusieurs facteurs interviennent dans I’inégalité
d’acces a Internet : le niveau de dipléme, le
statut professionnel, le lieu géographique
(moindre accessibilité en région rurale et dans
les régions économiquement défavorisées).
Mais le niveau de revenus apparait clairement
comme le facteur le plus limitant, et en outre

qu’Internet n’est pas une source importante
d’information, des recherches et lectures
fréquentes sur le web peuvent infuencer les
processus décisionnels. En effet, les recherches
psychologiques et comportementales montrent
que I’influence de I’information sur les
perceptions et comportements n’est pas

le seul pour lequel la fracture ne se réduit pas
depuis 2005, mais s’accentue. Par contre, on
observe une augmentation progressive de la
proportion d’utilisateurs dans toutes les autres
catégories sociodémographiques étudiées. Cette
évolution est particulierement spectaculaire
pour les personnes agées recourant a Internet
(entre 2005 et 2010 : + 58 % chez les 55-64 ans
et + 133 % chez les 65-74 ans), ainsi que pour
les demandeurs d’emploi (+ 51 %)3.

Ce qui constitue probablement une diffculté
majeure a la quéte d’informations pertinentes
est I’abondance des données disponibles. A
I’époque d’or des médias imprimés, le lecteur
était confronté tout au plus a quelques unités,
voire 2 a 3 dizaines pour les chercheurs
acharnés, de supports. Avec Internet, la moindre
requéte dans un moteur de recherche se solde
par des milliers de résultats. Ainsi, en mai 2011,
le mot « vaccination » améne des résultats en
francais se chiffrant a plus de 21millionsen 0,16
secondes... « Tension artérielle » donne 635.000
résultats, dont les deux premiers sponsorises
(becel.be et miraclec.ca), « fatigue » plus de
79 millions. Pour augmenter la pertinence de la
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toujours consciente. Ainsi, que lit-on sur

Je faisais tranquille
des recherches sur
les maladies virales,

et Plout !...

. C’est grave, Docteur ?
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Propos de Marc

Van Meerbeek,
Miguelle Benrubi,
Xavier Froidecoeur,
Baudouin Denis,
m®decins en maisons
m®dicales.

|

informatique, maison médicale,

relation soignant-soigné.

Mots clefs :
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L’ordinateur : outil, tiers ou écran ?

La pr@sence de léordinateur sur
le bureau des g@n@ralistes est au-
jourdohui accept®e. Mais sa place
et son rtle font encore question.
Les propos des quatre g@n@ralistes
interrog®s ~* ce sujet montrent une
vari@t® des perceptions que loon peut,
en sbautorisant une simpliycation,
ramener trois points de vue

loordinateur ¢ outil e parmi déautres
dans le cabinet, loordinateur ¢ ®cran e
ou intrus dans la relation soignant-
soign®, loordinateur ¢ tiers € cr@ant
une place nouvelle dans cette relation.

Depuis quand avez-vous un ordinateur
dans le cabinet et comment avez-vous vécu
son arrivée ?

 L’informatique s’est imposée chez nous en
1994 lors du passage au forfait, au départ pour
des raisons de facturation. A I’époque, nous
ne pensions pas I’utiliser a des fns cliniques
(dossier santé) ni d’évaluation (statistiques).
Au début, je I’ai accueilli avec des pieds de
plomb.

A Nous travaillons avec Pricare depuis qu’il
existe, mais toujours avec beaucoup d’efforts
et de réticences. Les réticences sont liées
autant a la diffculté de s’approprier I’objet,
a la fois la machine et le programme, qu’au
changement dans la relation avec le patient.
Ces réticences font que nous ne travaillons
pas uniquement avec le Dossier santé
informatisé (DSI) et que nous utilisons encore
le dossier papier. Les jeunes thérapeutes
s’habituent mieux a I’outil que les anciens.

O Notre équipe a été une des premiéres
a utiliser le module clinique de Pricare
(a I’époque, uniquement les éléments de
soins), fn des années 90. Je participais aux
premiéres versions du groupe informatique.
Fin 2001, avec un petit groupe de motivés
(« GIPSI »), nous avons organisé un forum
a Natoye « Gestion de I’information en
maison médicale, recueil, écueils ». A
I"issue du forum, nous étions peut-étre
trois dans I’équipe de ma maison médicale
a croire qu’il y avait la un potentiel et
qu’intégrer I’informatique a la pratique était
non seulement possible, mais utile. Les autres
membres de la maison médicale y sont venus
trés progressivement. Sauf imprévu, tous les
dossiers seront entierement informatisés pour
le dixiéme anniversaire du forum, & la fn de
cette année !

@ |y a huit ans, j’ai commencé en encodage
complet DSI (d’abord avec Medidoc et
ensuite Pricare), en gardant le dossier papier
en paralléle pour les rapports, I’historique et a
I”’usage de certains collégues qui n’utilisaient
pas le DSI.
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L’informatique dans le cabinet médical
a-t-elle modifié vos pratiques en termes
clinique ?

R Grace a I’encodage des paramétres de
santé ou des échéances, j’ai appris a étre plus
systématique. Les médecins de la maison
médicale devaient encoder de la méme fagon
et ont d0 harmoniser leurs diagnostics. Cela a
suscité plus de réfexion et de rigueur.

O L’ordinateur m’aide a gérer de grandes
quantités d’information, a gérer le temps entre
les contacts. Malheureusement, il ne m’aide
pas a gérer le temps de la consultation, toujours
tres long.

Al’entrée de I’ordinateur dans votre cabinet,
les patients ont-ils été bousculés dans leurs
reperes habituels ?

™ Oui. A I’époque I’ordinateur et I’écran
occupaient un volume énorme et tronaient au
milieu du bureau. Le patient se trouvait devant
la face arriére des machines reliées entre elles
par un magma de cables électriques, avec ma
téte qui dépassait au dessus. Genial.

A La relation a radicalement changé a cause
du changement de logique, de la difficulté
d’encodage, de la place prise par ce « tiers
technique ». Les patients sont bousculés et ils
I’expriment : on ne les regarde plus quand on
encode, on a I’air plus préoccupé d’écrire ou de
trouver le bon code que de les écouter.

O Plutét non. L’introduction de I’informatique
dans les cabinets s’est faite parallelement a
son introduction dans les foyers. Nombreux
sont les patients qui regardent I’écran pour voir
quel programme, quel systéeme d’exploitation
on emploie. Certains donnent des conseils de
gestion de la machine.

L’outil informatique a-t-il changé votre
facon de voir le patient ?

 L’outil informatique permet une vision plus
synthétique et plus globale du patient que le
dossier papier.
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A\ Jespére que non. J’essaie de me persuader
que I’informatique est un « plus » en termes de
soins de santé primaires, mais je n’y trouve pas
beaucoup d’avantages en terme individuel. Je
déplore la perte d’écoute, qui est aussi une perte
d’informations car un code ne remplace pas un
texte ou une note.

O Pour moi, le plus gros changement c’est
que I’informatique développe le sentiment
de responsabilité du médecin (ou du groupe)
vis-a-vis de la patientéle considérée comme
un ensemble, plutdt que vis-a-vis des patients
considérés comme une somme d’individualités.
On peut savoir qui, dans les patients, présente
tel ou tel facteur de risque, a effectué ou non
une procédure préventive. On peut devenir
beaucoup plus prospectif dans la gestion de
la sante.
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Henri De Caevel,
m@decin g®n@raliste
et psychanalyste.

1. Léordre m@dical,

Jean Clavreul,

ollection file champ
freudieno, Editions du
Seuil, Paris, 1978.
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. informatique, médecine générale,

relation soignant-soigné, globalité.

Mots clefs

:

Ordinateur et médecine

En m@decine g®n@rale, le patient
attend plus quéune r@ponse technique
" ses questions. Coest pourquoi
l6informatique ndest quéun outil et ne
peut pas envahir loespace-temps de la
consultation.

Au cours de ma carriére de prés de 40 ans en
médecine générale, j’ai d’abord travaillé en
solo, puis j’ai été a I’origine d’une médecine en
groupe, et du concept de « maison médicale »
a I’aube des années 70. Le but de ces lieux
de soins pluridisciplinaires était d’assurer aux
patients une médecine humaine, relationnelle,
sociale, avec permanence de soins donnés par
des professionnels qu’ils connaissent, mais
aussi d’assurer aux soignants des horaires plus
compatibles avec une agréable vie personnelle,
familiale, culturelle. Cette aventure continue.

Suite a un week-end de fonction en psychodrame
Balint, je me suis alors intéressé plus aux aspects
psychologiques de la médecine. J’ai entrepris
une psychanalyse individuelle, une formation a
I’animation de groupes. Je signale qu’il n’existait
pas d’ordinateurs personnels a I’époque !

La lecture, en 1978, de Loordre m@dical de Jean
Clavreul?, un ouvrage « choc » de I’époque m’a
permis de faire un lien plus précis entre ces deux
scenes ou je jouais, la médecine générale et la
psychanalyse. Depuis, j’ai beaucoup réféchi
aux concepts de transfert en psychologie et en
médecine. Je vais tenter de résumer rapidement
ma position sur cette question, en partant d’un
célebre aphorisme de Lacan : « Le transfert, c’est
un sujet SUPPOSE Savoir. ».

En psychanalyse, le patient suppose que
I’analyste a un savoir sur ses mécanismes
psychiques et pourra I’aider a répondre a sa
question : « Qui suis-je ? ». De son coté, le psy
suppose que, dans son inconscient, son patient
« sait » ce qui détermine ses symptomes et
sa réponse spécifque aux énigmes de la vie.
Le savoir du psychanalyste vient d’ailleurs
essentiellement des découvertes faites lors de
sa propre psychanalyse, du décodage de son
propre inconscient. Un savoir théorique, né des
travaux cliniques d’autres psys vient étayer ce
savoir personnel.

Dans le transfert en médecine, le patient est
en droit de croire que le soignant auquel il se
confe connait la science médicale et maitrise
assez le déroulement de I’enquéte diagnostique
pour pouvoir répondre a sa question dans la
consultation : « Docteur, qu’est-ce que j’ai ? ».
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Ainsi, quand un malade consulte tel médecin
spécialiste, il suppose déja que tel organe, telle
fonction corporelle est au nceud de sa plainte. Si
alors, comme c’est toujours le cas aujourd’hui,
un savoir informatisé vient optimaliser
diagnostic et options thérapeutiques, ce n’est
que logique : I’ordinateur met de I’ordre, et c’est
tres bien ainsi. Le malade va savoir ce qu’il a et
ce qu’on doit lui enlever ou ce qu’il doit prendre
pour le perdre... On est bien dans le domaine de
I’objet, de « I’avoir ou ne pas I’avoir ».

Mais, patients et soignants peuvent en
témoigner, quand la réponse a nommé avec
précision ce qu’il a de pathologique, le plus
souvent un malade actuel reste inquiet. A
fortiori si le grand scanner et I’ordinateur
médical affirment qu’il n’a rien, le pauvre
malade ! Car le vrai probléme du sujet, au-
dela de ce qui le fait souffrir et comment s’en
débarrasser, son probléme permanent, que tout
épisode morbide relance, est cette énigme : « je
suis inéluctablement mortel et sexué. ».

Dans la relation médicale de base, qui devrait
rester la médecine justement dite générale, le
consultant est plus nettement dans la double
recherche d’une réponse actuelle, immédiate,
a I’énigme de ses symptdmes et d’un sens a cet
épisode pathologique et, au-dela, d’une avancée
dans la recherche du sens de sa vie.

Je crois donc pouvoir soutenir que, en médecine
humaine, et surtout en médecine générale,
I’usage de I’ordinateur — objet objectivant
— doit étre réservé au moment technique,
« spécialisé » de la consultation. Le savoir
supposé est donc a la fois dans la mémoire de
la machine que manipule le médecin et dans
la mémoire subjective dudit médecin qui se
souvient. Il se souvient des faits, mais aussi des
affects percus chez le patient ou en lui-méme
lors de consultations antérieures. L’ ordinateur
remplace les compendiums et autres vade-
mecum, la vieille fche de I’histoire sommaire
du malade, mais pas le sujet soignant.

Le temps spécifque de la relation soignant/
soigné en médecine humaine est subjectif,
c’est celui de deux subjectivités. Méme si elle
a quelques « trous », la mémoire subjective du
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soignant qui connait son malade est marquée
d’une énorme valeur humaine. Ce dont un
humain se souvient ou ne se souvient pas a tel
moment donné - ne nions pas la valeur souvent
positive des trous et erreurs - est décisif du
devenir d’une relation.

La consultation médicale est un petit
théatre ou les rdles sont nettement défnis et
structurellement asymétriques. Le patient fait
comme si I’autre n’avait pas de probléemes
personnels ni de questions existentielles, il
le « suppose savoir y faire » avec tout ¢a.
Le médecin, pour tenir son rdle, néglige les
émotions et associations personnelles qui
surgissent en lui. Le temps technique du recours
a I’informatique peut conforter ce jeu.

Mais dans un deuxiéme temps, la consultation
devrait étre un espace-temps de rencontre. Ce
dont se plaignent bien des malades aujourd’hui
est de ne plus rencontrer qu’une machine.
« Le docteur un tel, ce n’est qu’une machine »
me disait un ami. « 1l ne m’a pas regardé, il
n’avait de regard que pour son écran ». Ce
mot est intéressant : écran de projection et de
séparation, mais jamais lieu de transparence,
d’équivoque.

Pour terminer, je risque une comparaison avec
I’évolution de la conception des fIms et romans
policiers.

De la psychologie sociale de Maigret, qui
recherchait surtout I’hnomme et le groupe humain
responsable du crime, on en arrive a la police
scientifque qui, face a ses écrans d’ordinateur,
recherche des preuves, recherche plutét I’ADN
du meurtrier que des éléments décisifs en le
confondant dans ses propres paroles et ses
émotions. Les résultats sont probants au plan
technique, mais le développement des Flms est
tres décevant au plan humain.

Des médecins « a mains nues » qui écoutaient
la plainte dans son dialecte individuel et
examinaient des corps souffrants, on risque
d’arriver a des techniciens qui cherchent
dans la technique des preuves objectives du
diagnostic et des décisions thérapeutiques qu’ils
découvrent sur leur écran et révelent au malade.
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Il ne leur manque
plus que la
parole ...

... Méme pas !

... Et vous prendrez un
antiviral 2.0 a
chaque session.

Ordinateur et médecine

Vive la médecine ou la technique a sa place,
discréte, en arriere plan, et ou I’épisode maladif
est I’occasion d’un dialogue entre deux étres
humains. Dans des places certes asymétriques,
ils ont une occasion privilégiée de parler de
la vie difficile, mais parfois exaltante, des
étres sexués, de la joie de vivre, mais aussi de
I’angoisse de la mort.

Je conseillerais donc aux médecins de situer
dans un coin de leur cabinet — comme il y
a le lieu de I’examen physique - un lieu du
savoir objectif, de I’informatique. Mais je leur
conseille aussi de garder un espace de parole,
un lieu ou s’asseoir avant et apres I’occupation
des autres lieux. °
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leur est propre. lls comportent également
des connexions : non seulement des portes,
mais également un raccordement électrique,
téléphonique, I’eau, le gaz, I’électricité. Un
architecte a bien entendu la possibilité de
choisir un mobilier avec I’accord ou avec I’avis
du maitre d’ceuvre, ce qui donnera a chaque
piéce un cachet propre, mais a chaque fois on
retrouvera les mémes concepts de base.

De laméme maniére, lorsque nous demandons
a un concepteur de logiciel, de développer un
dossier médical électronique, il faut que celui-ci
sache quels sont les concepts de base, afn que
son produit puisse réellement servir de dossier
médical a I’usage d’un médecin de famille. Il
est évident que ces éléments de base ne sont que
des boites vides, qui ne trouvent leur véritable
fonction qu’une fois remplies d’objets et
d’attributs qui leur sont propres. C’est comme
une salle de séjour ou une chambre a coucher.
Elles ne trouvent leurs véritables destinées,
qu’une fois le mobilier installé. Une description
des « liens » entre les différents éléments et leur
contenu est également nécessaire (tels I’eau, le
gaz, I’électricité ou les portes).

Pourquoi est-ce si important ?

Si on demande aux médecins généralistes
I’objectif le plus important du dossier médical
électronique, la réponse unanime est :
«|’échange des données et lacommunication ».
Pour pouvoir réaliser cet objectif, une bonne
structuration et une certaine normalisation
sont indispensables. Cette structuration ne
peut pas étre un carcan, elle doit pouvoir étre
suffsamment souple pour plaire et convenir
a chaque utilisateur potentiel. Le nom donné
aux éléments de base est tout a fait accessoire
et ne joue aucun role important (peu importe
que I’on parle de « salle de séjour » ou de
« living », chacun sait de quoi il s’agit et sait
qu’il ne s’agit pas de « la salle de bain » ni
de « la cuisine »). En respectant la structure
de base d’un habitat, le mobilier d’une de ses
piéces peut aisément étre transféré dans la
piéce correspondante d’un autre habitat, méme
de conception différente : la raison est que les
deux habitats ont effectivement les mémes

Structuration et concepts du dossier médical électronique

éléments de base. Par comparaison, c’est cette
base commune que nous appelons la structure
du dossier électronique.

Les sept piliers

Les 7 éléments de base qui permettent la
structuration et I’orientation problémes du
dossier sont :

* |’élément de santé/soins.

e La démarche.

Le contact de soins.

 Le sous-contact.

 Le service.

 La période.

* Le prestataire.

L’élément de santé/soins

Il décrit ce qui motive le patient a consulter,
quel que soit le prestataire de soins. C’est de
cette fagon que le patient interprete sa prise en
charge. Lorsqu’une personne vient se plaindre
d’une céphalée auprés de son médecin, il a
d’abord présenté une phase prodromique faite
de signes vagues, puis il a vu apparaitre les
véritables symptdmes céphalalgiques, puis
enfn il a traversé une période de réfexion sur
la nécessité de consulter. On peut donc affrmer
que I’élément de santé/soins a déja une histoire
avant le premier contact avec le prestataire de
soins ; cette phase correspond a I’émergence
puis a la reconnaissance d’un probléme de
santé. Une fois le prestataire contacté, on ne
parlera plus de « personne » mais de « patient ».

Une caractéristique de 1I’élément de santé/
soins est qu’il contient la vision du patient sur
son propre probléme de santé. Cette vision
peut évoluer avec le temps et peut changer de
dénomination (ou de « label »). Le patient ne
parlera par exemple plus de « mal de téte »
aprés la consultation mais de « migraine ».
La dénomination de I’élément de santé/
soins par le praticien peut étre identique ou
différente de celle du patient. La dénomination
du praticien sera abordée plus précisément
quand on abordera le concept contact de soins.
Attention : I’élément de santé/soins n’est
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Le SOAP

Le SOAP (voir Figure 1) : il s’agit de I’acronyme
développé par Weed il y a plus de 30 ans, pour
baliser et structurer le contenu d’une rencontre
entre un patient et son médecin. L’ensemble
des informations cliniques émanant d’un
contact, autant somatiques que psycho-sociales,
peuvent étre en effet recueillies et classées en
4 catégories :

« Subjectif: les raisons de rencontre, les motifs
de contact, exprimés par le patient, autant
spontanés qu’obtenus par anamnése.

e Objectif : les constatations du médecin,
résultats d’examens cliniques ou para-
cliniques, rapports de spécialistes ou
d’hopitaux.

» Appréciation : la défnition par le médecin
en termes généralement médicaux du (des)
probléme(s) du patient abordés au cours du
contact.

* Plan: I’ensemble des actions, des procédures
réalisées par le médecin durant le contact ou
planifées dans le cadre d’un échéancier.

En relation avec la structuration DPRS (voir
page suivante), un contact peut donc étre divisé
en un ensemble de sous-contacts. Chacun
d’entre eux correspondant a une ou plusieurs
démarches d’un seul et méme élément de
santé/soins, comporte un ensemble de services.
Certains de ces services appartiennent au Plan,
les résultats d’autres services sont classés
dans le Subjectif, dans I’Objectif, ou dans
I’ Appréciation, celle-ci correspondant au label
(éventuellement codé) de I’élément de santé/
soins.

Par exemple, lors de la deuxieme consultation
du 05/10, le médecin demande au patient le
motif de sa venue (anamnese = service = P) ;
celui-ci se plaint de douleur au doigt (résultat
du service anamnese = raison de rencontre
= S) ; le médecin examine ce doigt (examen
clinique = service = P) et trouve que la plaie
est belle (résultat du service = O), il refait le
pansement et prescrit un anti-douleur (soin de
plaie et prescription = services = P), il conseille
également de revenir dans 3 jours (planifcation
d’une échéance = service = P). Le médecin
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Figure 1 : le contact de soins structur® SOAP

estime que la meilleure étiquette pour cet
épisode est « péri-onyxis sur ongle incarné » :
poser un diagnostic est un service (P), son
résultat une appréciation (A). Cet ensemble de
services se rapportent bien a un seul élément
de santé/soins (péri-onyxis) et constituent un
sous-contact du contact du 05/10. Mais ce
méme jour, vu la briéveté de la consultation,
le médecin en profte pour prendre la tension
de ce patient, connu comme hypertendu. Cette
prise de tension est un service classé dans
P, son résultat dans O, le renouvellement du
diurétique (service = prescription) dans P. Ces
services forment un deuxieme sous-contact lors
de ce contact du 05/10, dans une démarche de
follow-up, pour I’élément de santé/soins dont
I’étiquette A est « hypertension artérielle ».

La CISP

La CISP : c’est la Classifcation internationale
des soins primaires (traduction francaise de
I’ICPC International Classiycation of Primary
Care), actuellement a sa deuxiéme version
CISP-2. La CISP est une classifcation c’est-
a-dire un ordonnancement d’objets selon une
structure déterminée et avec des objectifs. La
structure est bi-axiale (chapitres et composants)
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(des) condition(s) de vie, une dysfonction,
une invalidité, un handicap, un mal-étre, une
maladie (avec ou sans diagnostic), etc.

L’épisode de soins

L’épisode de soins (voir fgure 2) : il s’agit
d’une vue chronologique d’un élément de santé/
soins avec tous les services qui lui sont associés.
On entend par vue dans le dossier médical, une
présentation particuliére de certaines données
ou de certaines de leurs caractéristiques,
de maniere a les visualiser agréablement
ou pédagogiquement. Par exemple, on peut
sélectionner tous les éléments de soins fermeés et
les présenter avec leurs dates d’ouverture et de
fermeture, le nombre de contacts et leur degré
de signifance, comme la liste des antécédents ;
dans le cas présent, la liste des épisodes de
soins reprendrait tous les éléments de soins,
ouverts et fermés, avec pour chacun d’entre
eux, I’ensemble des services prestés. Les vues
permettent donc d’extraire et de visualiser
a partir d’un dossier médical électronique
structuré toute une série d’autres concepts de
soins, souvent plus anciens et mieux connus des
prestataires, mais qui ne sont pas structurants
en tant que tels. C’est tout le travail et le génie
des développeurs de concevoir un logiciel
qui réponde a la fois aux nécessités de la
structuration basée sur les 7 concepts, et aux
désirs et besoins de ses utilisateurs quotidiens.

lllustrations pour les deux
problémes de santé du cas
clinique

1.Doigt blanc : actif 02/10/2001,
passif 08/10/2001.
2.Hypertension artérielle : actif 1991.

Au cours du contact du 05/10/2001, deux
éléments de soins ont été abordés, correspondant
a deux sous-contacts :

1. Le péri-onyxis sur ongle incarné, le 14¢ de la
liste des éléments de soins du patient, ouvert
la veille le 04/10/2001 et qui sera fermé le
08/10/2001 ; apres une premiére démarche
de diagnostic et de traitement, on est dans
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une deuxieme démarche de suivi ; a cette
deuxiéme consultation, au cours de ce (sous-)
contact, 5 services sont réalisés ; cet élément
de santé/soins se rapporte a un probléeme de
doigt blanc, devenu actif le 02/10/2001 et qui
deviendra passif le 08/10/2001.
2.L’hypertension artérielle, le deuxieme dans
la liste des éléments de soins du patient, qui
en comporte 14 ; on en est a la 4¢ démarche
(apres une premiere démarche de diagnostic
au début il y a 10 ans, une deuxieme de
mise au point et une troisieme de mise en
route et affnement du traitement) ; il s’agit
de la 68¢ fois que le patient est vu pour
son hypertension artérielle , et le médecin
effectue les 197¢ et 198¢ services ; I’élément
de santé/soins a été ouvert il y a 10 ans et
I’est toujours ; le probléme d’ hypertension
artérielle est devenu actif au méme moment
il ya 10 ans et est évidemment toujours actif.
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Figure 2 : 16@pisode de soins
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La consultation de M™ Rita Bauwens :

du face a face clinique
au dossier informatise

Les ®I®@ments de structuration du
DME (Dossier m@dical ®lectronique)
permettent doorganiser les informations
de mani re simple et efycace. La qualit®
des soins et la coordination entre
intervenants soen trouve optimalis@e.
Un exemple concret = partir déune
consultation fictive (mais presque
reelle).
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24 janvier 2011, 18h30 : enfin
la derniére consultation !

Bonjour Madame. Nous ne nous sommes

encore jamais vus, je crois. Je suis le docteur

Durant. Léaccueillante mda dit que joallais voir

une nouvelle patiente en yn de consultation.

Asseyez-vous et mettez-vous * lbaise.

e Bonjour docteur, c’est ma fille qui m’a
conseillé de venir chez vous car mon docteur
habituel a arrété de travailler. Comme vous
avez si bien soigné la pneumonie de mon
petit-Fls, je me suis dit que vous alliez aussi
m’aider, parce que je crois que j’ai la méme
chose, et ma voisine a voulu me donner des
antibiotiques qu’elle avait encore chez elle.

Asseyez-vous, Madame, et racontez-moi tout -a.
 Etbienvoila. J’ai d0 prendre froid en allant au
Cora. C’était samedi dernier. Le soir méme, je
toussais déja, et depuis cela va de mal en pis.
Je crache jaune maintenant. Et ce matin, je me
suis réveillée avec un mal de gorge terrible.

Et vous avez pris quelque chose ?

» Une grosse cuillere de miel, cela me réussit
toujours. Mais cette fois, cela ne passait
pas. Alors j’ai trouvé du Brufen® dans
la pharmacie et puis comme cela n’allait
toujours pas, ma flle m’a dit de venir vous
voir avant le week-end. En plus, je dois
avoir de la température car j’ai des bouffées
terribles. Mais le petit vient de casser mon
thermometre.

Bon, je vois, vous toussez trop, vous avez mal =
la gorge. On va voir -a et essayer de vous aider.
Mais comme cbest la premi  re fois qudon se voit,
je vais vite noter deux ou trois petites choses
de vous. Mais ddéabord, coest bien Bauwens
votre nom ?

e Oui, Rita Bauwens.

Et vous °tes n®e en 1941 ?
e Oui, le 8 mars 1941.

Bon, ben avant de me raconter ce qui vous
am ne, si vous voulez bien pour que je vous
connaisse un petit peu mieux, pouvez-vous
doéabord me parler de votre sant® en gén@ral ?
Avez-vous dej" @t® malade, op®@r®e, vous sentez-
vous bien dbhabitude, tout -a quoi ?

e Ma plus grosse maladie, cela a été quand j’ai
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perdu mon mari, qui est tombé mort au travail.
I était a la poste. Comme je ne me remettais
pas, mon docteur m’a donné le nouveau
médicament dont on parlait dans les journaux.
C’était en 1995 mais maintenant, cela va de
ce cOté-la. Sinon, je n’ai pas de gros probléme
a part que je suis toujours constipée, depuis
que je suis jeune Flle. Alors je prends de la
confture de coing et du Dulcolax® quand
cela ne va plus. Mais dans la famille, on est
tous comme cela.

Justement, vous avez beaucoup ddenfants ™" part

votre ylle ?

e Ben, j’ai encore deux garcons. Mais le
deuxiéme s’est tué a moto quand il n’avait que
vingtans. J’y pense encore tous les jours... Et
puis ma flle a deux flles, mon Fls a une flle
et deux gargons.

Vous vous entendez bien avec eux ?

e Oh oui. Je vois ma Flle quasi tous les jours,
et mon Fls tous les week-ends. Et puis mes
petits enfants viennent souvent manger chez
moi le midi. Et ils sont tous trés gentils avec
moi. J’ai de la chance.

Sans doute, mais ce nbest peut-°tre pas seulement

de la chance. Vous devez vous aussi s¥irement °tre

gentille avec eux. Les relations dans la vie, cbest
important. Vous avez d@j" @t® op@ree ?

e Oui. La veésicule et les trompes, mais je
ne sais plus pourquoi. Il y a longtemps, au
moins 20 ans. Et I’année derniére, on m’a
mis une broche dans le bras car j’avais fait
une mauvaise chute au marché. A ce moment,
ils ont regardé mes autres os, on a aussi fait
une prise de sang et d’autres examens. On a
vu alors que je faisais de la décalcifcation.
Ah oui, je me souviens, ils m’avaient donné
aussi un antibiotique, mais j’ai tout vomi, j’ai
été pleine de boutons et on a di arréter. J'ai
noté le nom dans mon agenda tellement j’ai été
malade. Attendez, voila c’est du Staphycid®.

Et vous prenez des m@dicaments ?

* Mon docteur m’a donné du calcium pour
les os, et puis je dois toujours prendre du
Glucophage®, un le matin et un le soir.

Vous avez des probl mes de diab te ?

¢ Ahnon. On ne m’a jamais dit cela. Mais mon
docteur disait que le sucre était un peu trop
haut.

Bon, on verra -a par la suite, puisque ce
niest pas pour cette raison que vous venez
aujourdéhui, mais je pense que si léautre
docteur vous a donn® du GlucophageE, cest
que vous avez effectivement trop de sucre dans
le sang, et cbest justement -a le diab te.
« J’espére bien que je ne suis pas diabétique,
docteur, parce qu’une de mes cousines en est
morte et on avait dd amputer son pied.

Ne vous en faites pas pour le moment.

Aujourddhui il y a des tr s bons m@dicaments

pour le diab te, et si on se soigne bien et qudon

fait un petit peu attention, on vit quasiment

comme les autres. Et ct® tension ?

» Elle monte et elle descend. C’est ce qu’on
m’adital’hdpital quand j’avais le bras cassé.

Est-ce que vous fumez ?

e Oh non ! Mais mon pauvre mari, lui, fumait
bien ses deux paquets par jour. Il en est mort
d’ailleurs, et I’autre docteur disait toujours
que c’est lui qui avait empéché I’usine de
cigarettes de faire faillite.

Et bien, -a néa pas d% °tre facile pour vous
tout -a. Vous avez léair déavoir beaucoup tenu
" votre mari.

e Oui, a lui et a mon fls, je pense a eux tous
les jours. C’est comme s’ils étaient encore
un peu la quand je parle d’eux, mais j’essaie
de ne pas trop le faire, parce qu’il faut bien
continuer a vivre, n’est-ce pas docteur ?

Mais oui€ bien-s¥ré& la vie est parfois dure,
et difficile, mais comme vous dites, il faut
continueré

... Silence.

Bon, on va revenir *" vous si vous voulez bien ?
Oui, docteur, c’est pour moi que je suis venue,
etj’ai trop tendance souvent a ressasser le passé.

Est-ce que vous avez pass® r@cemment des

examens, par exemple pour la poitrine ?

» Non. Depuis mon retour d’age, je n’ai plus vu
le gynécologue et mon ancien docteur disait
qu’il était trop vieux pour s’occuper de tout
ca. Le dernier examen que j’ai passé remonte
amon mal de dos il y a deux ans. On a fait une
radio et on a vu que je suis pleine d’arthrose.

C1t® vaccins ?
« J’ai fait une série de piqres pour le tétanos
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Fédérations francophone et néerlandophone.
L’accueil s’occupe de I’agenda pour la
planifcation des rendez-vous et des visites,
I’occupation des cabinets, et est responsable
du recueil et de la tenue a jour des données
administratives et sociales. A I’aide de modules
spécifiques, les responsables de la gestion
s’occupent de la facturation et de tous les
contacts avec les mutuelles. Tous ensemble,
nous communiquons grace a la messagerie
interne.

Je recois donc M™ Bauwens, nouvellement
inscrite dont le signalétique électronique a été
préalablement rempli par I’accueil. D’habitude
dans la grosse majorité des cas, qui concerne
des patients déja abonnés, je note les éléments
des consultations en temps réel, en face a face.
Personnellement, je suis assez a I’aise avec le
clavier de I’ordinateur qui ne me semble pas
altérer la qualité de la relation que j’ai avec mes
vis-a-vis. Au contraire, souvent je tourne I’écran

vers le patient qui peut, de cette facon, voir ce
que j’écris, et éventuellement le préciser ou le
corriger, et qui parfois me dit apprécier la place
et la fonction de la machine. De temps en temps
bien sir, comme quand on dépose son stylo pour
marquer un moment important et témoigner
d’une écoute et d’une communication plus
profondes, j’arréte de taper sur le clavier pour
étre entierement dans I’empathie et la relation.
Dans ce cas précis, j’ai prolongé le remplissage
du dossier pendant quelques minutes apres que
Mme Bauwens fut sortie vu I’énorme quantité
d’informations qu’elle m’a livrées.

\oici un apercu général de son dossier apres
cette premiere consultation (voir Figure 1). Le
profl de santé présente une synthése de tous les
éléments relevants importants pour une prise
en charge optimale, aussi bien pour moi lors
de mes prochains contacts avec elle, que pour
mes collégues médecins et non-médecins dans
le cadre des soins pluridisciplinaires :

Figure 1 : le proyl de sant®
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Figure 2 : la consultation

* Les éléments de santé (de soins) : indicés
actifs (A) ou passifs, signifcatifs (S) ou
pas, facteur de risque ou pas, avec les dates
de début et, éventuellement de fn.

* Les éléments de soins actifs signifcatifs,
qui conditionnent I’état de santé
d’aujourd’hui.

o Les allergies et intolérances
médicamenteuses.

* Les antécédents médicaux (les éléments
passifs signifcatifs) et chirurgicaux.

* Les facteurs de risque.

 Les médications chroniques.

* Les vaccinations faites et & faire
(échéances).

 L’échéancier (les procédures en retard
s’affchent en rouge).

» La liste des contacts.
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En cas de nécessité, un clic droit sur un élément
de soins permet d’arriver immédiatement
sur le site du CEBAM (belge) ou RefCISP
(francais) et d’y trouver les recommandations
de bonne pratique correspondantes via un petit
module intégré appelé Evidence-linker. De
méme un clic droit sur un médicament conduit
vers les informations du site du CBIP (Centre
belge d’information pharmacothérapeutique)
décrivant ledit médicament. Pratique... utile...
pour la qualité des soins, et tout cela en
seulement une dizaine de secondes.

Le profl de santé se constitue tout seul a partir
des recueils de données pendant les contacts.
\oici le contenu de ma premiére consultation
avec M™ Bauwens (voir Figure 2) :

 Tous les sous-contacts.
¢ Les motifs de contact.
 Les éléments de soins.
» Les médications et les prescriptions.
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Les Figure 3 et Figure 4 montrent le contenu spécifque de deux sous-contacts.

Figure 3 : le sous-contact fibronchite aiguto

Figure 4 : le sous-contact figestion de la sant® ou m@decine prlventived
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Le thesaurus est une énorme base de données
contenant la majorité (c’est en tout cas sa
vocation) des plaintes, symptdmes, diagnostics,
maladies, procédures, etc. dont il est question
en soins primaires, et dont on peut extraire et
identifer un élément particulier par un systéme
de recherche particulierement facile et rapide.
Tous les éléments du thesaurus sont codés en
ICPC eten ICD, ce qui signife que le soignant
n’a a s’occuper que de soins et d’encodage au
vol, tandis que I’ordinateur, via Pricare et son
thesaurus, s’occupe du tri, du classement et du
codage. Pour I’utilisateur, le codage est donc
invisible et automatique, mais bien présent
quand méme et de maniére systématique,
ce qui autorise et rend possible tout un
ensemble de manipulations et de procédures
qui permettent I’analyse des données, la gestion
de I’échéancier, la microépidémiologie, des
démarches d’assurance de qualité, etc.

En conclusion, I’ordinateur et I’informatique
sont devenus aujourd’hui des outils aussi
utiles et méme indispensables que le stylo ou
le stéthoscope. Bien utilisées ces nouvelles
technologies donnent les potentialités
d’améliorer la qualité des soins et leur
coordination entre les différents intervenants,
de communiquer, d’analyser, d’évaluer,
d’expliciter, ... de gagner de I’espace et peut-
étre méme du temps. ™
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sur lesquels doit étre installé le logiciel (par
tranche de 5 ordinateurs).

Depuis sa création FIGAC essaie d’étre a
I’écoute des demandes de ses utilisateurs
(les maisons médicales) au niveau du
développement du logiciel informatique. @
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L’extraction se fait en janvier de chaque année.
En ce qui concerne Pricare, la méthodologie
est la suivante : la Fédération envoie aux
maisons médicales un « module d’extraction »
qui permet d’extraire les données a partir de
la base de données générale de chaque maison
médicale. Ces modules d’extractions, créés
par I’asbl FIGAC sont des petits logiciels
permettant d’extraire a partir de la base de
données regroupant toutes les informations
de santé de tous les patients, les informations
nécessaires pour le tableau de bord. Les
modules d’extraction évoluent chaque année,
de maniere a prendre de nouveaux éléments
en compte (par exemple en 2009, les variables
« obésité » et « hypertension » ont été
rajoutées). Il permet aussi de supprimer les
pathologies rares et toutes les données qui
permettraient I’identifcation (nom, prénom,
numéro d’identifcation de la sécurité sociale
- NISS, adresse, téléphone...).

L’extraction sépare les données obtenues en
deux bases de données différentes ; I’une
comportant les données socio-économiques
des patients de la maison médicale, I’autre
des données de santé de ces mémes patients.
Dans la base de données de santé figure
également une variable « classe d’age »,
une variable « catégorie de code titulaire »
et une variable « niveau d’étude a 25 ans »
permettant d’analyser les données de santé en
fonction de ces variables. Ces deux bases de
données étant tout a fait indépendantes, on ne
peut pas recouper I’information d’un méme
patient dans les deux bases de données. Cela
limite les possibilités d’analyse (il n’est, par
exemple, pas possible d’évaluer le taux de
diabétiques en fonction de la nationalité du
patient), mais protege I’anonymat des patients
(il devient plus diffcile d’identifer un patient
en recoupant les informations contenues dans
les bases de données).

Les données issues des maisons médicales
qui travaillent a I’acte ne sont pas incluses
dans le tableau de bord. L’extraction est plus
diffcile étant donné qu’elles ne travaillent
généralement pas sur le logiciel Pricare.
Par ailleurs pour ces maisons médicales, la
population active est plus diffcile a défnir
et donc I’analyse des données se heurte au
probléme du dénominateur a utiliser.
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L’analyse des données

La Fédération recoit les « paires » de bases
de données de chaque maison médicale
participante, et procede a I’analyse des données
de chagque maison médicale, ainsi qu’a I’analyse
des données globales de toutes les maisons
médicales ayant participé au recueil.

La tableau de bord s’intéresse actuellement
a une série d’items concernant la population
de la maison médicale (nombre de patients
actifs, dénominateur lors des analyses), les
données administratives (année de naissance,
sexe, nationalité, code postal) et socio-
économiques, (acces aux soins de santé, code
titulaire, statut mutuelliste, niveau d’étude a
25 ans), la prévention (vaccination grippe,
vaccination tétanos/diphtérie, mammographie
et mammotest), la morbidité et les facteurs
de risque (diabéte de type 2, body mass
index - BMI, tension artérielle, tabagisme,
hypertension et obésité).

Alors, I'encodage :

100% de nos patients
sont plus ou moins
malades ou semblent

le croire ...
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Recueil de données de santé de routine
et respect de la vie privee

La F@d@ration des maisons m@dicales
d@veloppe un recueil de donn®es de
sant® de premi re ligne compos® de
donn®es preleves dans les dossiers
de sant® informatis@s des patients de
maisons m@dicales. La mise en place
de ce recueil de donn®es a soulev®
déimportantes questions relatives au
respect de la vie privRe des patients.
Des points de vue @thiques et I@gislatifs
ont ®t® pris en compte pour apporter
une solution permettant de poursuivre
le projet tout en respectant les patients
et leurs droits.

Depuis plusieurs années, la Fédération des
maisons médicales travaille & la réalisation
d’un tableau de bord permettant une
meilleure connaissance de la population
des maisons médicales. Dans ce cadre, nous
avons tres tot été confrontés aux probléemes
liés au respect de la vie privée.

Le mouvement des maisons médicales s’est
développé pour défendre le droit de chacun
a des soins de qualité. C’est dans cette
optique de défense des droits des citoyens
que la Fédération des maisons médicales
a initié un projet de récolte de données
a caractere épidémiologique, financé par
la Région wallonne et la Commission
communautaire francaise. Le but de ce
projet est de nous aider a objectiver les
problématiques rencontrées en maison
médicale, améliorer les pratiques dans
les équipes, fournir des informations sur
les soins de premiére ligne et obtenir des
éléments concrets pour défendre le modéle
du centre de santé intégré.

Le tableau de bord est réalisé a partir
des dossiers des patients des maisons
médicales. Chaque patient a, dans sa
maison médicale, un Dossier de santé
informatisé qui contient des données socio-
administratives et des données de santé.
Celles-ci sont encodées au fur et a mesure
des consultations, il s’agit de données de
routine, leur objet premier est de constituer
le dossier médical du patient pour pouvoir
le soigner correctement. Le tableau de bord
est constitué d’une partiet des informations
enregistrées dans ce dossier.

Chaque équipe envoie a la Fédération une
base de données constituée de données de
ses patients. En retour, elle regoit un rapport
d’analyse comportant ses propres résultats
ainsi que des comparaisons au niveau
régional ou fédéral. Ce rapport permet a
chaque équipe d’évaluer la progression de
son encodage et certaines de ses pratiques.
Toutes les bases de données sont ensuite
agrégeées, pour avoir une vue d’ensemble de
la population rencontrée dans les maisons
médicales.
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Rendre les données completement
anonymes

Toute la richesse du projet serait perdue car
cela nous limiterait a quelques données trés
générales. En effet les bases de données
des équipes sont relativement petites et le
croisement de certaines caractéristiques ne
permet pas de garantir I’anonymat absolu de
I’ensemble des patients. Par exemple, si je
connais une dame de nonante cing ans (il y a peu
de personnes aussi agées en maison médicale)
qui consulte a la maison médicale de mon
quartier et que je sais qu’elle a une prothése de
hanche depuis vingt ans, je pourrais la retrouver
en faisant une recherche spécifque dans la
base de donnée car il y a peu de personnes qui
répondent & tous ces critéres en méme temps.

Le tiers de confance

Les équipes envoient leurs données a un
organisme qui se charge de regrouper toutes
les données et d’effacer le nom de la maison
médicale : la base de données étant plus
importante garantit un meilleur anonymat. En
effet, au lieu de quarante fchiers d’environ
2500 patients, on obtient un fchier de 100.000
patients dans lequel il est impossible de
reconnaitre la dame de nonante cing ans. Mais
certaines informations importantes doivent étre
abandonnées : d’une part toutes les maladies
un peu trop rares ne pourront pas étre prises
en compte et d’autre part, n’ayant plus la
possibilité de faire le lien avec la maison
médicale, nous ne pourrions plus réaliser une
analyse de leurs données. Or, cette analyse est
importante car elle représente a la fois un juste
retour pour leur implication dans le projet ;
un bon moyen pédagogique pour les aider a
progresser dans leur encodage et également un
outil utile dans le processus de développement
de la qualité.

La procédure de consentement

Pour que I’on puisse extraire les données
d’un patient et les envoyer hors de la maison
médicale, celui-ci doit au préalable signer un
consentement éclairé, c’est-a-dire qu’il doit
comprendre tous les tenants et aboutissants
de la démarche : quelles sont les données
transmises, a qui, et pour quelles fnalités. 1l
s’agit d’un processus long et couteux en énergie
pour le personnel des maisons médicales et il
est tributaire de I’importance que les équipes
lui attribuent.

Nous avons opté pour la procédure de
consentement. Si cette procédure est lourde et
demande beaucoup de travail aux équipes, elle
s’avere toutefois étre la plus correcte vis-a-vis
des patients. Pour que I’attente de la signature
des patients n’entrave pas le démarrage du
projet et les premiéres analyses, nous avons
provisoirement mis en place une récolte de
données scindée. Nous disposons donc de deux
bases de données distinctes avec impossibilité
de les croiser : I’une reprenant les données
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Des données de sante utiles,

utilisables et utilisées

Pour mieux prendre les décisions en santé publique

On parle beaucoup de léinformation
sanitaire, des statistiques de sant®, de
loaide "~ la d@cision li®e aux chiffres
de sant®. Il est assez ®vident que
les diff@rents services de sant® qui
produisent des donn®es le font pour des
objectifs qui leur sont propres et sont
g@n@ralement de loordre des imp@ratifs
de gestion. Au-del”” des objectifs de
gestion, les donn®es de sant® et la
mani re dont on les analyse et les met
en perspective les unes vis-""-vis des
autres peuvent aussi °tre utiles " la
planiycation en amont : identiycation
des besoins, des priorit®s, ®laboration
dboutils pour formuler, suivre ou
®valuer les politiques de sant®. De
mani re assez r@cente en Wallonie, un
peu moins " Bruxelles, les deux r@gions
se sont dot®es doun observatoire de la
sant® dont les objectifs sont de partir
des observations, chiffr@es ou non, pour
mettre en @vidence des questions de
sant®, des publics plus particuli rement
touch®s, des interventions plus ou
moins efycaces, et ce, ayn déaugmenter
de mani re gén@rale la connaissance
de la sant® et de ses d®terminants
et de contribuer, " c*t® dbune foule
dbautres crit res, " la d@cision en sant®
publique. Les donn®es recueillies dans
le cadre des soins de premi re ligne
sont cruciales pour la compr®hension
de ce qui sby passe. Elles peuvent
mettre en lumi re des questions, des
probl mes qui nbapparaissent ni dans
les donn®es de consommation li®es
au donn@es sur le remboursement
des prestations (INAMI, mutuelles) ni
vraiment dans les enqu°tes. A travers
son tableau de bord, la Fed®ration des

maisons m@dicales est un producteur
particulier de donn®es de sant®. Bien
cerner loutilit® potentielle des donn®es
de premi re ligne permettra de mieux
d@velopper leur recueil et surtout leur
analyse et la diffusion des r@sultats au
b®n®yce de tous, "~ commencer par celui
des patients et celui des professionnels
qui produisent ces donn@es.

Les observatoires ont une
mission d’aide a la décision :
a chaque niveau politique son
champ d’action

Les observatoires wallon (OWS) et bruxellois
(OBSS) de la santé ont pour mission de
rassembler, d’analyser et de diffuser toutes
les informations utiles pour I’élaboration des
politiques de santé ou en lien avec la santé pour
le territoire régional.

D’autres services d’études jouent un role d’aide
a la décision a d’autres niveaux politiques, par
exemple le Centre fédéral d’expertise (KCE)
assure cette fonction pour les politiques de
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Des données de santé utiles, utilisables et utilisées

Tableau 1

Données populationnelles

Données de service

Intérét les données populationnelles permettent Les données de service permettent de mesurer la
d’évaluer les « besoins » de la population fréquentation, les motifs de recours, les caractéristiques
indépendamment du fait que les personnes des personnes qui les fréquentent.
aient ou non recours aux services et de la Elles permettent aussi de vérifer que les services sont
maniére dont elles les utilisent. adéquatement consultés, de regarder si la patientele
Le dénominateur est bien identifé (le total de évolue, si les critéres diagnostics et les schémas de
la population enquétée, le total de la population traitements sont respectés etc.
couverte par les données administratives) Elles sont indispensables & une gestion raisonnée des
ce qui permet d’élaborer des indicateurs services.
facilement (par exemple des taux). Elles permettent un suivi dans le temps : évolution de
Les données populationnelles permettent de telle ou telle pathologie en fonction de tel ou tel facteur
mesurer des associations entre différentes de risque.
variables, lorsque des informations Elles permettent bien souvent de croiser des données
concernant différents aspects sont recueillies subjectives (plaintes du patient par exemple) avec des
simultanément (ex. statut socio-économique et données administratives et des résultats d’examens
état de santé). spécifques (biologie, imagerie).

Limites La représentativité des échantillons doit étre Le dénominateur est parfois mal défni (population
garantie et le niveau de cette représentativité inscrite, population ciblée, population ayant fréquenté
précisé (par exemple dans I’enquéte nationale le service au cours d’une période donnée,... ?) voire
de santé, on ne peut valablement étudier les impossible a défnir et donc peu comparable d’une année
résultats a une échelle inférieure a celle de la a I’autre par exemple.
province). Moins pertinentes pour estimer les incidence/prévalence
La taille des échantillons doit étre auxquelles on doit s’attendre en population générale
suffsamment importante pour permettre une car la population concernée est une population
bonne précision des résultats (par exemple, « sélectionnée », les informations qui en ressortent
pour étudier des phénomenes de santé plus ne sont donc valables que pour cette population (la
rares, on peut étre amené a regrouper plusieurs patientele des médecins ne correspond pas a I’ensemble
années). de la population mais a une sous population qui a
Les enquétes sont souvent ponctuelles, ressenti I’utilité de voir un médecin : par exemple,
partielles et non répétées ou alors répétées certaines personnes consultent pour un mal de dos ou un
de maniere transversale (comme I’enquéte rhume et d’autres pas).
nationale de santé). Une enquéte longitudinale Les informations recueillies ont un objectif premier
est coliteuse, fastidieuse et donc rarement mise différent de celui du traitement épidémiologique (les
en ceuvre. résumés clinique minimum servent au fnancement
Les enquétes quantitatives ne donnent jamais des hopitaux, les données des mutuelles servent au
de réponses qu’aux questions que le chercheur remboursement des soins, les dossiers médicaux de
se pose, ce qui rend I’observation d’éléments premiere ligne servent d’abord au suivi individuel du
neufs plus compliquée. patient, etc.).

Les données administratives sont recueillies Les informations recueillies sont souvent peu ou pas

selon les objectifs et contraintes propres et il standardisées ni entre les lieux d’enregistrement ni

faut en tenir compte lors des analyses. dans le temps : par exemple les balances ne sont pas
calibrées régulierement, les catégories de réponses dans
les questionnaires ou la maniére de poser les questions
varient.
Les informations recueillies ne sont pas toujours
encodées de maniere systématique (diffculté de
différencier une réponse « non » d’une donnée
manquante chez les personnes pour lesquelles I’item
x est absent, théme de prédilection de I’un ou I’autre
médecin : par exemple, un praticien de médecine
scolaire est passionné de nutrition et son collegue
d’orthopédie : on imagine aisément que les informations
different d’un dossier a I’autre).
La qualité du recueil est vraiment cruciale et est rendue
plus compliquée par le grand nombre d’intervenants, le
fait que ce n’est généralement pas leur métier de base et
le fait que ces personnes ne voient pas toujours I’utilité
des recueils et ne sont donc pas forcément motivés a le
faire.
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» Standardiser les mesures et utiliser des
appareils adéquats.

Parmi les facteurs qui aident beaucoup :

» Généraliser I’utilisation du Dossier médical
global.

e Unifer le support d’encodage au sein des
pratiques médicales (tout informatique ou
tout papier, méme logiciel).

» Améliorer sans cesse les logiciels pour les
rendre plus conviviaux et entre autres plus
accessibles a une pratique multidisciplinaire.

* Y aller progressivement : mieux vaut
quelques éléments bien mesurés et mesurés
de maniere exhaustive que beaucoup de
maniere anarchique avec impossibilité
d’évaluer les biais.

« Utiliser les données pour répondre a de
vraies questions : celles que les praticiens
se posent ou qui pourraient améliorer
certains aspects de leurs pratiques. Refuser
d’encoder des choses dont I'utilité n’a pas
été raisonnablement justifée.

e Ne pas hésiter a comparer les résultats
obtenus avec ceux que fournissent d’autres
bases de données pour prendre du recul et
donner du sens a ce qu’on observe (données
de population, de consommation de soins,
d’hospitalisations ou de soins de deuxieéme
ligne...). Travailler avec les observatoires de
santé peut étre une des pistes a retenir.

En résumé, les données de santé issues des
services de santé de premiere ligne font
partie des données dites de « service » ou de
consommation de soins. Elles en possédent
donc les atouts et les contraintes. Les connaitre
permet de donner du sens a ce qu’on observe.
Ces données présentent une utilité potentielle
énorme tant pour I’épidémiologie que pour la
gestion et I’amélioration des pratiques. Cela
peut ainsi devenir un outil de cohésion entre
les praticiens. Le développement du systéme
d’information sanitaire de la premiére ligne
dépend a la fois de son fnancement et de la
rigueur et la persévérance avec laquelle on
fait avancer le travail, sans brdler les étapes.
Comme on I’a dit, on ne pourra jamais tirer des
conclusions pour I’ensemble de la population
mais c’est dans la collaboration respectueuse
entre différents systemes et services d’étude que

Des données de santé utiles, utilisables et utilisées

I’on pourra donner du sens aux chiffres et tirer
des conclusions qui contribueront a prendre
les bonnes décisions pour améliorer la santé
des personnes. A cette n, les résultats produits
par ces services du premier recours doivent
étre confrontés aux autres sources de données
et diffusées plus largement qu’a la premiére
ligne afn d’enrichir laréfexion et la qualité des
prises de décisions a tous les niveaux. °
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e I’index (et seulement cela) des documents
médicaux que les professionnels ont souhaité
partager en accord avec le patient ;

« I’historique des droits d’acces et celui des
acces ;

* les Sumehr (voir encadré) que nous pouvons
produire avec les logiciels labellisés et qui
contiennent les éléments pertinents pour la
prise en charge des patients en cas d’urgence
(allergies, problémes graves).

Le Réseau santé wallon a produit en 2007 un
reglement vie privée qui a fait I’objet d’une
approbation par la Commission de la vie
privée et par le Conseil national de I’Ordre
des médecins.

Le Forum des associations de médecins
généralistes - FAG, en décembre 2009 a
demandé a la FRATEM d’organiser le dépdt
et la mise a disposition des Sumehr. C’est le
point de départ du projet Inter-Med.

D’ores et déja, le généraliste peut produire
un Sumehr au départ de son logiciel labellisé
et le déposer sur le serveur du Réseau santé
wallon. Tout médecin (avec un lecteur de
carte) peut visionner le Sumehr du patient
avec lequel il a un lien thérapeutique reconnu.

Le projet Inter-Med dans un deuxieme
temps a répondu a une demande du FAG
de créer un outil informatique de soutien
au fonctionnement des réseaux locaux
multidisciplinaires afin d’offrir une
alternative « non commerciale » au serveur
MédiPath de la société MediBridge (cfr
infra).

Cet outil est au stade de POC (Proof Of
Concept) et est en test pour trois mois chez une
dizaine de réseaux locaux multidisciplinaires
francophones. Il cédera alors la place a
une application développée par I’équipe de
développement du Réseau wallon de santé et
qui en utilisera tous les mécanismes sécurises.

Dans sa prochaine phase, le projet Inter-Med va
s’attacher a rendre le Sumehr « dynamique »
et ainsi plus exploitable ce qui sera d’autant
plus facile qu’un maximum de données seront
codées en son sein !

Le Réseau santé wallon

Enfin, il est prévu également qu’Inter-Med
ouvre a la pluridisciplinarité.

Qu’est-ce qui garantit la
confidentialité pour le patient ?

Il'y a plusieurs conditions pour qu’un médecin
accede aux données d’un patient : le médecin doit
avoir signé un document d’adhésion au principe
du respect de la vie privée du patient dans le
cadre du Réseau santé wallon, document assez
précis dont la signature doit étre électronique
et qui a été visé par I’Ordre des médecins et la
Commission de protection de la vie privée ; le
patient doit avoir donné son accord pour que ses
données soient disponibles sur le réseau ; il faut
également que ce médecin et ce patient aient
un lien thérapeutique. Ce lien peut étre établi
de différentes manieres : par la présence de ces
deux personnes au moment de la consultation,
par I’existence d’un Dossier médical global ou
d’un trajet de soin, ou par I’affliation a une
maison médicale au forfait. Les données ne sont
accessibles que pour les médecins ayant un lien
thérapeutique avec le patient.

Le patient peut ouvrir ou fermer des droits a
tout le monde ou a certains soignants, document
par document, gérer des exclusions et des
autorisations, par exemple exclure un beau-
fréere médecin qui travaille dans I’hdpital ou il
se fait soigner. 1l peut savoir quels documents
existent mais pour les consulter, il doit toujours
étre accompagné d’un médecin, son médecin
traitant par exemple : ¢’est une recommandation
de I’Ordre des médecins pour éviter les
incompréhensions et leurs conséquences parfois
facheuses.

Les informations sont-elles
notés en texte libre ou codées ?

On code peu en médecine générale, beaucoup de
logiciels sont encore en mode textuel. Il est clair
qu’un minimum de codage est nécessaire pour
étre compréhensible ou si on veut développer
I’épidémiologie. La Société scientifique de
médecine générale s’est deja attelée pendant
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non commerciaux ; le fait que Réseau santé
wallon et Intermed ne soient pas totalement
opérationnels est décrié au proft de Medipath
directement opérationnel ; on promet méme
des royalties. Ce genre de choses n’est pas
admissible.

Plus grave, I’asbl eCAre, qui était prévue dans
la loi eCare de 2007 avec comme vocation
d’organiser certains Fux de données, le stockage
de celles-ci etc. va arriver trés prochainement
sur les fonts baptismaux avec des fnalités et
une puissance sans commune mesure avec ce
qui avait été imaginé. C’est en tous cas la lecture
que révelent aujourd’hui les projets de statuts.
Ce pourrait étre la vraiment le retour de Big
Brother 1111

Le Réseau santé wallon

Le Réseau santé wallon
est-il connecté aux réseaux
flamands ?

Cela nous a pris plus d’un an pour développer
la capacité de s’interfacer avec les réseaux
néerlandophones. On a du reprendre toute la
discussion éthique au niveau de eHealth avec
M Robben, I’effcacité ayant parfois pris le
pas sur les aspects éthiques. Je vous laisse
imaginer I’investissement que représentent
ces discussions, en grande partie en famand et
aux heures ou nous devrions étre au service de
nos patients. 11y a une différence de sensibilité
entre nous qui sommes plus méditerranéens et
nos collegues néerlandophones qui sont plus
anglo-saxons et mettent le principe d’effcacité
en téte de leurs priorités. Nos régles, au Réseau
santé wallon sont plus contraignantes que celles
qu’ils auraient souhaité mettre en place. Cela
s’est traduit, entre autres, par le débat opt-in/
opt-out : dans le cas du opt-in, le patient doit
adhérer volontairement, dans le cas du opt-
out, son adhésion est automatique et il doit se
manifester s’il ne veut pas adhérer. Le systéme
de I’opt-out est contraire a notre philosophie : le
patient doit adhérer au Réseau santé wallon par
une démarche volontaire et c’est lui qui decide
quels médecins peuvent accéder a ses données,
et & quelles données ces médecins peuvent
accéder. Le débat s’est résolu par I’adoption
d’un opt-in amélioré : le consentement du patient
peut étre récolté par le médecin ou I’admission
des hopitaux mais aussi par le pharmacien et les
permanences des mutuelles. 1ls peuvent mettre
I’outil informatique & disposition du patient,
« passez votre carte d’identité ici, signez Ia »,
mais sans que ¢a leur donne un droit de visualiser
quoi que ce soit.

Envisage-t-on des applications
ultérieures ?

Les trajets de soins diabéte et insuffsance rénale
sont des contrats de quatre ans qui nécessitent
I’accord du patient, du généraliste, du spécialiste
et du médecin conseil de la mutuelle et au terme
desquels un certain nombre de choses devront
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étre réalisées : éducations a la santé, visites chez
le spécialiste et le généraliste, etc.

Afin de soutenir cette pluridisciplinarité,
I"INAMI a mis en place des réseaux locaux
multidisciplinaires (RML). Nous avons évoqué
tout a I’heure I"application informatique
demandée par le FAG a la FRATEM et a Inter-
Med et qui est au stade de POC (Proof Of
Concept) pour I’instant.

Lapluridisciplinarité est la aussi au rendez-vous.

En ce qui concerne I’aspect épidémiologique
des trajets de soins, on n’en est qu’au début.
Quelques données pertinentes pour le trajet de
soins diabéte (tension artérielle, hémoglobine
glyquée, cholestérol) devraient pouvoir remonter
a I’Institut de santé publique et permettre
d’estimer si les trajets de soins améliorent la
prise en charge. Ici aussi la protection de la
confdentialité des données de santé du patient
est indispensable et devrait étre assurée par une
anonymisation de ces données.

Au niveau des postes de gardes des Ardennes, il
y a une demande de disposer d’un outil commun
et d’accéder a des données centralisées sur un
serveur. Une liaison forte avec le Réseau santé
wallon est prévue.

Autre nouveauté, le numéro de téléphone unique
pour la garde médicale : le 1733. Quand un
préposé au 1733 prend la communication, il
utilise un arbre décisionnel pour déterminer si
c’est un probléme de médecine générale ou s’il
faut envoyer une ambulance. La aussi la gestion
de données de santé a du sens et Intermed va
essayer de coordonner cela. En ce qui concerne
les données de santé, il est en effet préférable
d’avoir un seul serveur spécifque a lamédecine
générale avec des données trajets de soins,
des Sumehr, des données de prise en charge
au sein des postes de garde, avec une bonne
sécurisation, un identifant commun, etc.

Et les liens avec eHealth ?

M Robben, moteur d’eHealth souhaite des
systemes effcaces qui puissent communiquer
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entre eux. Il met en place des outils qui
permettent de sécuriser les données, de les
transférer de maniére sécurisée, de disposer
de clefs de cryptage et de la technologie des
cartes d’identités électronique. C’est ce que
nous permet de faire la plate-forme eHealth.
Aujourd’hui, on a au niveau du territoire belge
les mémes outils pour tout le monde pour faire
de la messagerie sécurisée. o

eHealth

La plateforme f@d@rale eHealth propose divers services
de base que tous les acteurs des soins de sant® peuvent
utiliser pour d®velopper des services ou ouvrir des
sources authentiques valid®es, ciest-""-dire des banques
de donn®es nationales. Ces services de base peuvent
°tre invoques via lbinfrastructure r@seau existante. La
plateforme eHealth ne g re donc pas elle-m°me une
infrastructure r@seau sp@ciyque. Un service de base
suppl®mentaire mis en place par eHealth est le m@ta-hub
reliant les différents hubs r@gionaux que sont le R@seau
sant® wallon, Abrumet et les r@seaux de sant® pamands.

Un certain nombre dbéapplications sont actuellement
accessibles en utilisant les outils de la plateforme
eHealth :

A eBirth, la notiycation @lectronique de naissance ;

A eShop, la commande en ligne des attestations de
s0ins ;

A eTCT, feed-back aux hpitaux sur leurs prestations de
soins et sur leur co¥t ;

A la transmission @lectronique de factures tiers payant
aux mutualit@s ;

A eCare-ORTHOpride, léalimentation et la
consultation du registre déidentiycation des proth ses
orthop@diques ;

A le Registre du cancer ;

A la datation @lectronique des prescriptions de
m@dicaments dans les hipitaux ;

A Qermid, loapplication pour léenregistrement des
pacemakers et celui des d@ybrillateurs cardiaques.

Hub ?

En fran-ais : concentrateur, le hub constitue une
connexion commune entre des composants doun r@seau
informatique en @toile.
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L’évaluation éthique de I'outil informatique est-elle possible ?

Un modele de planifcation murale,
programmation des soins et
d’organisation du travail

L’élaboration et les réajustements de cet outil
se font au niveau du service. Parce que cet outil
est développé au niveau du service, il améliore
I’homogénéité de I’équipe et lui procure les
moyens de réféchir aux limites rencontrées et
aux corrections possibles.

Les conclusions de cette premiére phase sont les
suivantes : la qualité du processus d’élaboration
de I’outil se reféte dans la valeur accordée a cet
outil ; I’affchage des objectifs, la transparence
des modalités de la négociation, le nombre
et la qualité des professionnels qui prennent
part & la décision, les étapes et les criteres de
I’évaluation sont des éléments indispensables.

Spécificité de I'outil
informatique

Au-dela de ces premiers résultats acquis par
I’analyse d’outils de soins « classiques »,
I’importance prise depuis quelques années par
I’informatisation des outils de soins nous conduit
amener une réfexion spécifque. Les différentes
étapes de I’introduction des outils informatiques
illustrent les diverses postures spontanées que
prennent les soignants. Le premier constat est
celui d’une sorte d’émerveillement devant
I’efficacité, la puissance et les promesses
de ces outils. A ce moment I3, I’intention de
bien faire (de faire au mieux) est entiérement
incarnée dans une solution informatique qui
a son effcacité, sa dynamique et ses propres
criteres d’évaluation. Les conséquences
positives paraissent évidentes : gain de
temps, accroissement des données recueillies
et capacité plus grande de les conserver en
ordre, évaluation en continu des stocks, accés
facilité et contrélé aux informations en temps
réel, esthétique et convivialité des outils,
meilleures possibilités d’une collaboration
interdisciplinaire. L’intuition de disposer, en
permanence, d’une information compléte,
pertinente et fable renforce le sentiment de
maitrise et de perfectionnement de son métier.

Le deuxiéme moment est celui de la mise en
pratique : elle se heurte & des diffcultés, des
résistances de toutes sortes, la mise en place
de stratégies de contournement, d’évitement.
Les utilisateurs mettent a I’épreuve I’effcacité
opératoire de I’outil : permet-il de faire
convenablement ce pour quoi il a été élaboré ?
Ils questionnent aussi I’avantage comparatif
de cet outil : assure-t-il une amélioration de
la qualité des prestations, les efforts consentis
en valent-ils la peine ? Les utilisateurs, enfn,
prennent conscience de la nouvelle structuration
de leur travail et des conséquences induites :
que deviennent les relations avec les patients,
que deviennent les rapports en équipe ? A cette
étape, deux écueils guettent le professionnel,
celui - coté utilisateur souvent néophyte ou peu
formé - d’un rejet et d’une condamnation de
la technologie et des technocrates ; celui - en
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réaction - d’un optimisme et d’un enthousiasme
croyant a I’amélioration naturelle toujours
possible du logiciel ou des machines.

Dans un troisieme moment, I’évaluation est
souvent limitée a la mesure de I’effcaciteé,
principalement en termes quantitatifs (gain
de temps, gain de productivité) et parfois
qualitatifs (critéeres d’amélioration de la
qualité des prestations...) du point de vue
des concepteurs de I’outil. La modifcation
des conditions de travail des professionnels
utilisateurs et leurs conséquences sont rarement
prises en compte ; de méme il est encore plus
rare que le bilan que pourraient tirer les patients
soit sollicité. L’évaluation reste donc limitée, en
particulier dans sa dimension éthique.

Poser les bonnes questions
sur I’'usage de I’'informatique

Or, nous pensons qu’il serait possible
d’interroger I’'usage d’un outil informatique
au moins a trois niveaux : en quoi son usage
a-t-il favorisé I’accés a I’autonomie des patients
et consolidé la responsabilité des soignants,
en quoi a-t-il amélioré les relations avec les
patients et au sein de I’équipe, en quoi a-t-il
renforcé la juste répartition des soins, la qualité
de la collaboration dans I’institution et le bien
vivre dans la société ?

Un exemple sur lequel nous avons travaillé
durant notre module de formation permettra
d’illustrer la méthode que nous avons utilisée
et d’examiner quelques résultats auxquels nous
sommes parvenus.

Un groupe de pilotage multidisciplinaire d’un
centre hospitalier général du nord de la France
est profondément investi dans I’informatisation
du dossier du patient, avec I’appui de la direction
qui en a fait une priorité de I’établissement et
a mobilisé les moyens humains et budgétaires
nécessaires. L’infrmiére qui participe & notre
groupe de réfexion partage les motivations
du groupe de pilotage auquel elle participe :
elle est convaincue de son intérét et de son
effcacité. Elle accepte de soumettre le projet
a la discussion, en groupe autour de la grille
d’analyse.

Santé conjuguée - octobre 2011 - n° 58

Le logiciel est adaptable aux besoins des
équipes. Il est sécurisé par une signature
électronique et organise un acces différencié
en fonction des niveaux de compétence et de
responsabilité. Il est composé de plusieurs
parties, articulées entre elles. La partie que nous
allons étudier plus précisément est celle qui
concerne particulierement I’équipe soignante
(cadre de santé, infrmieres et aides-soignantes).
Cette partie du dossier informatique contient
les renseignements administratifs du patient ;
les syntheses effectuées par I’équipe a I’entrée,
en cours d’hospitalisation et a la sortie ; les
transmissions ciblées accompagnées d’une aide
a laredaction, un espace pour les transmissions
linéaires, le bilan infrmier, des diagrammes de
soins et de surveillances, le suivi et I’évaluation
de la douleur, les diagrammes de prise en
charge des patients par d’autres équipes, (unité
transversale d’alcoologie entre autres) ;
les interventions des différents partenaires
associés (assistante sociale, diététicienne,
kinésithérapeute, secrétaire) ; le relevé des
parametres, les prescriptions médicales et
infrmiéres sous forme de tableaux a cliquer.

Les « + »

La grille met en évidence plusieurs aspects
positifs : ajustement des méthodes de
travail de I’hopital aux développements
de I’usage de I’informatique dans la
société ; centralisation des informations
pluridisciplinaires ; amélioration de la
continuité de la prise en charge ; limitation
des risques d’erreur dans la prescription
medicale, retranscrite directement sur
la planification ; gain de temps dans la
réception et la retranscription des résultats
d’examens biologiques, radiologiques et
des consultations ; information et repérage
faciles des changements de prescription,
de traitements, des modifications des
cibles de soin ; meilleure articulation entre
soignants : les infrmieres peuvent voir si les
médecins ont pris connaissance des résultats ;
diminution du risque d’oubli et d’erreur ; mise
a disposition de plus d’informations au lit du
patient ce qui peut aider a optimiser la qualité
de la prise en charge et a rassurer les proches.
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2. ¢ La virtualisation
consiste * faire
fonctionner sur

un seul ordinateur
plusieurs syst mes
déexploitation comme
sbils fonctionnaient
sur des ordinateurs
distincts. Ainsi, il

est courant pour

une entreprise de
disposer doéune
quinzaine de serveurs
fonctionnant ** 15 %
de leur capacit® [&].
Un serveur charg® ™
15 % ne consomme
pas beaucoup moins
do@nergie quoun
serveur charg® ™

90 %, et regrouper

4 serveurs sur une
m°me machine

peut donc sfav@rer
rentable [...]. &
[Wikip@dia].

La fabrication de ce matériel informatique
implique une consommation importante de
ressources naturelles telles que eau, énergie
(le plus souvent fossiles), et substances rares
et/ou polluantes comme les métaux lourds
(plomb ou cadmium), I’arsenic, le cyanure,
les terres rares, les substances chimiques
dangereuses comme les retardateurs de famme
bromés-polybromodiphényles. Ces substances
toxiques génerent une forte pollution de I’eau
et des sols®! et des risques sanitaires pour les
travailleurs impliqués dans la fabrication ou
le démantelement du matériel™ qui s’ajoutent
bien souvent au sud a une exploitation de
main d’ceuvre a bas prix. Et comme rare rime
avec pouvoir, les stratégies géopolitiques qui
découlent font un pied de nez au bien commun
tout en camoufant plus ou moins habilement

Quelques chiffres Bl

A Pour respecter les @quilibres naturels, nous devrions
limiter nos ®@missions de CO2 ** 1.600kg par
personne par an. Or, la fabrication de 2 ordinateurs
sufysent ** les ®@mettre.

A Un tel@phone portable contient 500 ** 1.000
composants et sa dur®e moyenne doutilisation est de
18 mois ou moins.

A Un ordinateur de 24kg avec ®cran 170 n@cessite,
selon un rapport de 2003 : 1,8 tonnes de mat®@riaux
dont 240 kg do@nergie fossile, 22kg de produits
chimiques et 1.500 litres déeau. Or, seulement 2 %
du pux de mati res se retrouvent dans loobjet ou son

usage.

A Un europ®en moyen produit en moyenne 14kg de
d@chets informatiques chaque ann®e ; ces d@chets de
plus en plus complexes sont difyciles " traiter. 20 *
50 millions de tonnes dbe-d@chets seraient g@n®rees
chaque ann®e dans le monde

A Le cadmium contenu dans un GSM est sufysant pour
contaminer 600.000 litres déeau.
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leurs « effets collatéraux ». De plus, une
part importante des déchets électroniques est
exportée vers le sud sous couvert de dons ou
de vente alors que nombre d’ordinateurs ne
sont en fait pas réutilisables et sont abandonnés
dans la nature ou brdlés, apres récupération de
métaux précieux,

Afin de minimiser ces impacts, I’achat de
matériel devrait étre précédé d’une évaluation
des besoins et évité autant que possible.
Réfexion sur I'utile et le futile, réparation,
réutilisation, adaptation du matériel existant
aux besoins nouveaux, mutualisation (c’est-
a-dire mise en commun et partage du matériel
entre individus ou groupes) et virtualisation?
constituent autant d’alternatives a envisager
avant I’achat.

Si celui-ci se révele incontournable, les
fruits de I’analyse des besoins, a I’instar
d’une liste de courses au supermarché seront
utiles afn de ne pas se laisser tourner la téte
par le foisonnement d’offres commerciales.
Ainsi choisir un écran beaucoup plus grand
sous prétexte que les écrans plats sont moins
énergivores que les écrans cathodiques tient
de I’effet rebond et annule I’avantage de la
meilleure performance énergétique. Divers
labels peuvent guider le consommateur a travers
la jungle technologique, tels que I’écolabel
européen, Energy star. EPEAT est actuellement
le plus global et le plus répandu.

Les Flieres de récupération et de recyclage sont
a envisager dans cet ordre pour se défaire du
matériel usagé.

De la méme maniére, des choix judicieux pour
des fournitures comme le papier permettront de
réduire I’empreinte écologique de I’utilisateur.
Lafabrication du papier consomme énormément
d’énergie pour le séchage (bien plus que
I’impression sur ce méme papier™) et d’eau,
en plus des arbres qui fournissent la matiére
premiére. Le consommateur averti privilégiera
donc un papier recyclé, non blanchi au chlore
(qui induit un risque de contamination des eaux
par des composés organochlorés cancérigenes)
ou, en deuxiéme choix, un papier issu de foréts
gérées durablement (portant le label FSC et
EPFC)©l.
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User sans abuser
Du matériel

Bien entretenir son matériel, c’est bien sir
allonger sa durée de vie et par la réduire les
impacts liés a la fabrication de nouveau matériel
et a I’élimination de I’ancien. Une bonne
habitude a cultiver ou a redécouvrir dans une
Société consumeériste.

Réduire son impact sur les perturbations
climatiques et leurs effets présents et a venir
sur la santé, c’est d’abord chercher a limiter
la consommation d’énergie liée a I’ utilisation
de I’outil « virtuel » et de son intermédiaire a
la fois ancétre et contemporain : I’impression.
Alors que « I’'informatisé » se laisse croire
« dématérialisé », on n’a jamais autant
consommeé de papier que depuis le « boom »
informatique®. Avoir recours a I’impression
de maniere raisonnée et bien gérer son stock
de papier brouillon afin d’économiser le
papier constitue une des clefs de la maitrise
énergétique a ce niveau.

Maitriser la consommation énergétique directe
de son matériel informatique vient ensuite.
Quelques multiprises a interrupteur, un collegue
qui navigue aisément dans le panneau de
confguration pour paramétrer au mieux votre
ordinateur et quelques repéres pour vous
guider dans vos choix devraient suffre a votre
équipement de survie dans la grande randonnée
de I'utilisateur de TIC a I’empreinte allégée.
A titre d’exemple, on estime qu’un ordinateur
ne sert que pendant un quart du temps ou il est
allumé ; en mode veille, il consomme encore
30 a 40 % d’électricité™l,

Du virtuel (de la toile de serre)

Le plus virtuel en apparence se matérialise
exponentiellement a travers une consommation
énergétique de I’internet qui croit annuellement
de 20 %", En 2008, on comptait en effet un
milliard de serveurs. Leur consommation
augmente a chacune de nos sollicitations
(requéte sur la toile, envoi et stockage de
courriels en fonction du nombre de destinataires
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et du poids des piéeces jointes...) a travers
lesquelles nous participons aussi a I’expansion
de la demande et donc du nombre de serveurs.
La course a la concurrence et a I’élargissement
continus des services offerts ne nous incitent
pas a gérer nos données et conduit a une
accumulation de celles-ci.

Et surtout, ce qui pese aujourd’hui sur la toile,
c’est le développement des réseaux sociaux,
la multiplication des échanges de vidéos ainsi
que I’informatique en nuage. Ce systéme
consiste a déporter et stocker les données d’un
utilisateur sur un serveur distant contrairement
a I’hébergement traditionnel sur le poste
utilisateur. Cela permet d’avoir accés a tous
ses documents stockés en ligne a partir de
n’importe quel ordinateur ou autre appareil et
notamment ainsi de synchroniser les données
sur les multiples supports d’un utilisateur
(smartphone, ordinateur portable et fixe,
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3. www.lesoir.
be/regions/
bruxelles/2011-10-03/
on-creve-le-
plafond-867239.php

4. Lanormeen
R@gion bruxelloise
comme en R@gion
wallonne est
actuellement de 3
volts par m tre, alors
qudune norme de 0,6
V/m serait n@cessaire
selon de nombreux
expert (voir
notamment www.
bioinitiative.org).

5. ¢ Loinformatique
omnipr@sente

fait r@f@rence
loutilisation de plus
en plus r@pandue

de processeurs
minuscules
communiquant
spontan®ment les uns
avec les autres et de
capteurs qui, gréce
" leurs dimensions
tr s r@duites seront
int®gre@s dans les
objets de la vie
quotidienne, jusqud™
devenir presque
invisibles pour

les utilisateurs. &.
www.journaldunet.
com/encyclopedie/
deynition/982/54/22/
informatique_
omnipresente.shtml
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tablette...). Tout cela pése de plus en plus lourd
et va de pair avec le développement du réseau
et la multiplication des ondes. L’augmentation
des débits entraine également une augmentation
des besoins en climatisation des centraux
hébergeant les nceuds de communication des
fournisseurs d’acces.

Une fois levé le voile sur le poids de la toile,
il devient possible de poser des choix allégés.

De son corps

Des effets plus directs et parfois insidieux
sur notre santé découlent de I’'usage que nous
faisons de I’outil informatique.

Son développement, au niveau privé en
particulier incite a toujours plus de sédentarité,
cause majeure de maladies et d’incapacités,
comme I’indique I’Organisation mondiale de
la santé.

Si évidente qu’on la néglige souvent,
I’organisation ergonomique du poste de travail,
ou de loisir, constitue un bon point de départ
pour réduire les risques d’apparition de troubles
musculo-squelettiques dont le syndrome du
canal carpien (associé a la saisie de données au
clavier et a I’'usage de la souris). Des tablettes
ergonomiques permettent une disposition
plus adéquate des ordinateurs portables.
Mobiliser son corps autrement lors de pauses
réguliéres lorsqu’on travaille longuement sur
un ordinateur y contribue également.

Un réglage adéquat de la luminosité de I’écran
associée a une bonne orientation de celui-ci
par rapport & la source de lumiére permettra
de réduire la fatigue visuelle comme la
consommation d’énergie.

Invisibles, les rayonnements électromagnétiques
ne sont pas a négliger. Les sources de pollution se
multiplient et s’entrecroisent, notamment avec
le développement de technologies nouvelles,
ainsi de la téléphonie mobile qui s’élargit au
« 3G » et autres WiT et réseaux informatiques
en général, d’internet au casque sans fl. Ainsi,
une « balade électromagnétique »® a Bruxelles
a permis de mesurer dans les rues d’importants
dépassements de la norme régionale*. Or, les
ondes sont soupconnées d’étre dangereuses

Derrigre I'arbre qui cache la forét

par leur action thermique mais aussi biologique
parce qu’elles créeraient des interférences dans
la communication entre les cellulesi®. Au dela
méme du principe de précaution trop souvent
négligé, I’actualité scientifque relayée dans
la presse invite également a la réfexion sur
I’électrosmog, ses causes et ses effets : des
liens établis entre GSM et cancer aux possibles
effets du wiT sur la fécondité masculine. Une
invitation aussi peut-étre a réaménager quelques
fls au bureau comme a la maison... au lieu
d’adopter aveuglément les « objets magiques »
que nous promet I’informatique ubiquitaire
ou omniprésente® d’ores et déja qualifée par
plus d’un d’envahissante : du smartphone
qui enclenche le percolateur avant votre lever
au réfrigérateur qui passe une commande au
supermarché.

De son esprit et de son temps

Plus largement, la place que nous accordons
a I’informatique dans nos vies infue sur notre
santé d’utilisateur.

La place grandissante des TIC dans I’entreprise,
par le rythme qu’elle suscite semble également
aller de pair avec une augmentation des pressions
psychologiques et personnelles sur les salariés
et de leurs conséquences telles que tension,
stress, burn out... L’outil ne contribuerait-
il pas ainsi a reporter les responsabilités
collectives et sociétales sur les individus, qui
en deviennent porteurs des symptémes d’un
mal auquel on risque d’oublier de s’attaquer.
Un des enjeux devient alors le droit a la
déconnexion et la distinction travail-repos pour
sortir de I’astreinte permanente dans laquelle
sont maintenus nombres d’employést®, mais
que fera le travailleur de ce temps de repos ?
Comme abordé par des patients dans une
discussion sur la place de I’informatique dans
la relation de soins (voir article dans ce Sant®
conjugu®e), I’ordinateur et ses comparses
remplacent de plus en plus souvent les jeux de
société ou les échanges en famille, les SMS
conduisent a la disparition des cartes postales,
les services en ligne poussent a la désertion
des petits bureaux de quartier. Ainsi, méme si
de nouvelles relations peuvent se tisser par ce
biais, d’autres se virtualisent, s’affaiblissent ou
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s’éteignent jusqu’au risque d’isolement dans
le monde virtuel de la toile pour certains. Au-
dela des cas d’addiction, ces transformations
des relations sociales ont aussi un impact sur
la santé au sens ou I’entend I’Organisation
mondiale de la santé. L’aliénation a I’outil
contribue aussi a endormir les esprits. Et
n’est-ce pas la ce qu’en attend le systéme pour
échapper a la remise en question ? Le temps qui
est dit libre s’écoule de plus en plus a échanger
des banalités sur des réseaux sociaux ou a
s’oublier dans une peau virtuelle qui se meut
dans un monde « parfait »... parallele a celui qui
a tant besoin d’un changement radical.

Et aprés ?

Si cette promenade-santé dans la jungle de
I’informatique vous a donné envie d’agir,
vous trouverez en page précédente une série
de conseils pratiques pour alléger votre
empreinte TIC sur votre santé, sur la planéte
et indirectement la santé de ses habitants, et
contribuer aussi a réduire les inégalités de santé
nord-sud et la fracture numérique, en alimentant
la Fliére de la seconde main...

Mais il semble évident qu’en s’arrétant Ia, nous
risquerions bien de passer a c6té de I’essentiel.
Une mobilisation collective et politique est, ici
aussi, fondamentale a différents niveaux en vue
notamment d’exiger des normes plus strictes,
de protéger les travailleurs des effets pervers
des TIC en terme de pression...

Et surtout en agissant sur le cadre de mise en
ceuvre de I’outil, il ne faudrait pas oublier de
questionner au-dela le systeme dont il n’est
gu’une piece. L]
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[A] Berthoud, Francoise; Drezet, Eric;
Louvet, Violaine (groupe de travail www.
Eco-Info.org). L’ impact de I’informatique sur
I’environnement. Pérenne-1T, 26 ao(t 2008.
[B] Frendo, Lise. Chronique de
I’électronique. L’art d’éco...consommer
n°62, 15 septembre 2010.

[C] Ecoconso. La gestion du papier au
bureau. Juillet 2005. Fiche-conseil n°005.
WWW.ecoconso.be

[D] Silva, Francois et Hugon, Stéphane.
Usage des TIC et RSE. Observatoire de la
Responsabilité Sociétale des Entreprises.
Rapport juin 2009.

[E] Agence de I’Environnement et de la
Maitrise de I’Energie (ADEME). Nouvelles
technologies, nouveaux usages : les TIC,
quels impacts ? Juillet 2011. www.ademe.fr

OMS, La s@dentarit®, une cause majeure de
maladies et déincapacit®s. Communiqué du 4
avril 2002. http://www.who.int/mediacentre/
news/releases/release23/fr/

Facebook et I’autocensure invisible
http://www.liberation.fr/
medias/01012364392-facebook-et-l-auto-

censure-invisible

Pour s’orienter dans les foréts de labels : des
associations comme Www.ecoconso.be

Ressources, Oxfam,...
http://www.greenpeace.org/international/
en/campaigns/toxics/electronics/Guide-to-

Greener-Electronics/

http://www.achact.be/upload/fles/RingBack.
pdf

Actu : retour de manivelle ?

La Thaplande est fortement touch®e par les changements climatiques. En
novembre dernier, la presse annon-ait une possible hausse du prix des
ordinateurs, voire une p@nurie, en raison des inondations qui frappent ce
pays... 0% se concentre la production mondiale de disques durs.
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remarquable de cette iconographie. Dans
un camp de concentration orwellien, des
prisonniers marchent en cadence. Leurs pas
lourds et leurs apparences maladives contrastent
avec les propos d’un Big Brother qui, d’un
écran géant, vante les bienfaits de la «Directive
de purification de I’information » visant a
« assainir les cellules de I’Etat ». Habillée en
joggeuse et brandissant un marteau, une jeune
femme surgit. Elle incarne le personal computer
qui accomplit le geste libérateur : le marteau
est projeté énergiquement contre I’écran, qui
explose dans un éclat de lumiére. Une bouffée
d’air frais fait fnalement revivre les détenus’.
Le bindme ordinateur/renouveau du corps se
trouve ici énoncé d’une facon claire. Ailleurs,
les usages informatiques sont associés d’une
maniere grandissante a I’entretien de la santé,
ainsi qu’a une ambition de perfectibilité
physique de leurs usagers. Les ordinateurs
vont r@g@n@rer le corps : dans sa naiveté, le
message reléve d’un mythe du corps en cours de
formation. La recherche universitaire se penche
sur cette thématique. En 1985, la Socialist
Review publie le célebre « Cyborg Manifesto »
de Donna Haraway qui proclame haut et fort
le « besoin de régénération » des citoyens du
monde technologique. Les ordinateurs sont
des «machines de lumiére » qui poussent les
possibilités de reconstitution de I’humain
jusqu’au seuil du « réve utopique® ».

Mais déja I’utopie projette son ombre. C’est
justement a la moitié des années 1980 que
les virus informatiques sont découverts®. Les
premieres alertes aux logiciels malveillants
rappellent que les ordinateurs peuvent aussi étre
vus comme des objets contaminants, virulents.
Classiquement, la nouveauté technologique
engendre des réactions de crainte, mais les
anxiétés de contamination informatique tiennent
leur place dans une trame d’appréhensions
plus spécifquement liées au corps. La peur
des logiciels-virus prend une résonance toute
particuliere dans le contexte de loexplosion de
16®pid®mie de SIDA de ces mémes années.

Les nouveaux usages technologiques, souvent a
la limite de la légalité, tel le partage de Fchiers
numeériques sont classés parmi les « pratiques a
risque », associés a la souillure, a la maladie et
a la contagion. Autour de 1988, quand I’alarme
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SIDA bat son plein, la presse adopte une
sémantique médicale pour parler du piratage
informatique'®. Auparavant, les métaphores
les plus communément empruntées étaient de
nature militaire : les hackers « attaquaient »
et « envahissaient » les ordinateurs des
entreprises pour les « espionner » ou exploiter
leurs « vulnérabilités ». Aussi les médias
privilégiaient des histoires dans lesquelles
les malfaiteurs étaient des jeunes fervents de
« jeux de guerre » et les victimes, typiquement,
des agences militaires de sécurité nationale.
Aprés 1988, cette terminologie martiale
est peu a peu abandonnée. Les logiciels
nocifs deviennent alors des «maladies » qui
requierent la «<médicalisation » des ordinateurs
et I’administration de « soins » antivirus
dont les noms commerciaux ne laissaient pas
d’espace a I’imagination : «Généraliste des
données » (Data Physician), « Contrepoison »
(AntiDote), « Vaccin antigrippal » (Flushot)...
La contamination technologique prend parfois
le déguisement d’une maladie sexuellement
transmissible, tandis que les peurs concernant
la dimension organique se font miroir de celles
concernant la pratique informatique.

Les pratiques informatiques accompagnent ces
représentations. En contournant le controle
opéreé par les professionnels de la biomédecine
(cliniciens, instances de larecherche scientifque,
industries pharmaceutiques, décideurs publics,
etc.), des informaticiens militants entreprennent
de mettre en réseau les patients atteints du
SIDA. Un important mouvement social de
contestation de la médecine institutionnelle,
au sein duquel est attestée I’ utilisation massive
de micro-ordinateurs se met en place et
commence rapidement a prendre une dimension
transnationale. Grace a la télématique, au
ceeur de ces « réseaux de désobéissance civile
électronique », un ensemble de revendications
et de conTits politiques jusque-la dispersés peut
se composer dans une ébauche d’action unitaire.
Des particuliers, des praticiens hétérodoxes, des
malades et des sujets disparates partagent un
méme dessein — promouvoir la prise en charge
thérapeutique assistée par ordinateur.

Derriére des initiatives fondatrices, tel le
bulletin d’information Aids Treatment News
ou le centre de documentation électronique
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Le stéthoscope et la souris : savoirs médicaux et imaginaires numériques du corps

Critical Path se cachent des pionniers des
communautés télématiques'?. Une profusion
de forums et de bases de données en ligne
s’offre aux malades du SIDA et a leurs proches.
Plusieurs messageries électroniques — tels
AidsInfo, Newsbase Computer ou le Gay and
Lesbian Electronic Access Network — mettent
a disposition de leur public des articles sur
la prévention et les nouveaux traitements. Le
congres de I’Organisation mondiale de la santé
de Stockholm de 1988 est suivi via ordinateur
par des usagers disséminés partout dans le
monde®.

Les milieux de passionnés d’ordinateurs
soutiennent la création d’associations
clandestines d’acheteurs se procurant des
médicaments hors marché (undergound buyerso
clubs) et divulguant des informations médicales
en dépit des lois sur la protection de la
propriété intellectuelle. Surtout, ils excellent
dans la coordination politique des groupes
de défense des malades du SIDA. Dans la
controverse sur les essais cliniques de la
Food and Drug Administration (FDA, la

haute autorité américaine autorisant la mise
sur le marché de nouveaux médicaments),
ils dirigent une importante campagne pour
la déréglementation des essais cliniques des
nouveaux traitements contre le SIDA. Entamée
en 1987, celle-ci aboutit a I’assouplissement des
protocoles en « double-aveugle », qui avaient,
jusque-la constitué une procédure standard pour
la recherche médicale internationale®.

Grace a la micro-informatique, partout les
malades prennent la parole et interpellent
directement les responsables de santé publique.
Les usages numériques aident a promouvoir
des pratiques thérapeutiques alternatives et des
savoirs critiques vis-a-vis de la biomédecine
contemporaine. La philosophie qui anime
les réseaux communautaires est celle du
« malade agissant » qui se sert des réseaux
télématiques comme de ses maitres outils. Une
nouvelle subjectivité politique ambitionne de
questionner le pouvoir clinique et ses modalités
de pensée hiérarchisées, afn de se réapproprier
le corps dans un but de participation directe a
la vie sociale.

En arriére-plan de I’action des réseaux
d’activistes pour les droits des séropositifs, on
apercoit un désir de « porter la contestation » au
sein méme de la vision médicale du corps. Les
collectifs de micro informaticiens ont pour but
de distribuer le pouvoir de soin et d’entretien
du corps en multipliant le nombre des sujets
Iégitimés a se prononcer sur les modalités de
sa prise en charge. Dans son élan utopique, la
culture du numérique aspire a s’imposer en
institution savante de fait.

Virtualités thérapeutiques

Néanmoins, les bases de données en ligne et
les bulletins électroniques de ces années ne
sont pas des réceptacles d’avis scientifques
unifés, mais plutot des lieux de rencontre pour
une pluralité d’opinions refétant des intéréts,
des priorités et des facons diverses de vivre le
corps. Si le savoir biomédical se base sur une
vision unitaire de la nature humaine et de la
corporéité, les réseaux militants permettent aux
spécifcités culturelles (origine ethnique, genre,
style de vie) d’étre représentées activement.
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technologies virtuelles son accomplissement.
Les expectatives de guérison équilibrée et
harmonieuse se conjuguent alors avec le
désir de prise en charge autonome du corps,
avec la liberté de choix thérapeutique qui
a déja animé les réseaux de désobéissance
électronique des années 1980. La santé ne
se borne plus a un état passif d’absence de
sensations négatives. Le mythe du corps
virtuel incite I’usager a la recherche d’un
bien-étre actif, d’un «mieux-étre!® ». Dans
ce cadre, le simple « rétablissement » de la
santé visé par la médecine allopathique — la
récupération de valeurs normales sur le plan
chimique, métabolique ou physiologique
devient insignifant.

Recul de I'utopie et
appropriation médicale des
technologies numériques

La propagation de ces imaginaires sociaux
du corps technologique finit par avoir des
conséquences inattendues pour le domaine
biomédical. Dans le but de regagner le terrain
perdu a la suite des controverses entourant
I’alarme SIDA, les professionnels de la santé
se rapprochent progressivement du domaine de
I’informatique. Entre 1992 et 1993 nombre de
colloques scientifques commencent a présenter
des utilisations de plus en plus importantes
de dispositifs numériques interactifs dans
des domaines disparates. Dans la chirurgie
mini invasive, en manipulant sur un écran
une restitution tridimensionnelle d’un organe,
le chirurgien actionne un robot qui exécute
sur le patient les tdches commandées?. Dans
I’imagerie médicale, sont désormais disponibles
des résonances magnétiques, des échographies
ou des électrocardiogrammes tridimensionnels
numeériques beaucoup plus complets que
leurs antécédents analogiques?. La formation
médicale, la médecine de réadaptation, ou la
télémédecine, aussi, doivent beaucoup aux
interfaces immersives et & la communication
en ligne?,

La biomédecine s’invite, pour ainsi dire, au
banquet du virtuel. Un nouveau syncrétisme

entre acteurs du complexe médico-industriel
international et passionnés d’informatique
semble se profler, sur le plan culturel comme
sur le plan social. Parmi les conférenciers des
colloques “Medicine Meets Virtual Reality” ou
“Virtual Reality and Persons with Disabilities”
fgurent autant des écrivains de science fction et
des pionniers des technologies numériques, que
des biochimistes ou des barons de la médecine
clinique — le tout sous I’égide de puissantes
industries pharmaceutiques.

Le discours utopique est approprié par les
professionnels de la biomédecine pour mieux
désamorcer les extravagances Nouvel Age et
les contestations des réseaux électroniques des
années précédentes. Les cliniciens qui font mine
d’étre gagnés a la cause du virtuel présagent en
réalité I’avénement d’un « nouvel ordre mondial
médical®® » ou les technologies cesseraient
d’étre de simples machines au service de la
fantaisie humaine pour redevenir des outils
d’assainissement et de prophylaxie®. Au
ceeur des applications médicales immersives,
le corps numérique ne fotte plus librement
dans « I’océan astral des donnée ». Dans les
interfaces de médecine virtuelle, il se retrouve
cloué a un bloc opératoire, entouré de praticiens
en gants de données et visiocasques. Ou
bien il git sur un lit, couronné par les images
informatisées de ses fchiers cliniques.

Ce processus — iconographique autant que
technique — de réinscription du corps dans
la normation médicale se poursuit apres
I’explosion de popularité du World Wide Web,
vers lamoitié des années 1990. Le remarquable
succes du Visible Human Project y contribue
pour beaucoup : en 1994, la National Library
of Medicine des Etats-Unis met en ligne les
tomographies computérisées de deux corps
humains complets —un condamné a mort texan
et une femme anonyme dont le cadavre avait
été « donné a la science par son mari® ». Cet
atlas anatomique de nouveau type permet la
construction de modéles humains 3D a des fns
didactiques et diagnostiques. Mais ses formats
de diffusion (cédéroms, logiciels et sites Web
accessibles gratuitement) ne laissent pas de
doute quant au public visé : avant tout les
internautes et informaticiens militants.

Mais I’accessibilité télématique ne constitue
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qu’un appéat pour les usagers du Web. La
transposition numérique du corps humain n’est
plus associée a un geste d’émancipation. Le
Visible Human Project opere une régression
vers le primat de « I’anatomie pré-numérique »,
empreinte de « matérialisme de base », hostile &
toute vision alternative?. Les corps scannérisés
portent les marques fatales de leur encadrement
autoritaire : la domination sexuelle du sujet
féminin (pour qui le consentement & la donation
est revenu a son époux) ; I’enfermement
carcéral du sujet masculin (dont le cadavre a
été octroyé par la prison ou il était détenu).
Cette démarche de dépropriation posthume
assimile tendanciellement le corps de chaque
internaute a celui de I’assassin exécuté ou de
la femme légalement assujettie?”. Les codes
esthétiques du corps virtuel — sa translucidité,
sa légereté — sont aussi renversés. Le regard
des utilisateurs se laisse alors capturer par
les épidermes meurtris, par les physionomies
« inquiétantes », « intolérables », « abjectes? »
des corps en réseau.

La normalisation de I’imaginaire numérique
s’exprime aussi dans les efforts déployés par
les professionnels de la santé pour contrecarrer
la diffusion d’informations scientifques en
ligne. Le Web se transforme vite en une mine
inépuisable d’études et d’avis médicaux en
libre acces. C’est pourquoi les thérapeutes ne se
lassent pas d’exprimer leur préoccupation vis-a-
vis du contournement de la médiation médicale
de la part des patients usagers de I’internet. La
mise entre parentheéses de la relation soignante
en face a face comporte le risque croissant de se
perdre dans un marasme de chiffres et d’images
numérisées?. Nombre d’enquétes pointent du
doigt le danger que cet éparpillement du savoir
médical sur I’internet peut représenter pour la
santé publique. Les « médecins s’apergoivent
que les patients sont en train de mettre en
question leur autorité » ; ils mettent désormais
en garde contre le « préjudice a I’activité
soignante porté par la détérioration évidente
de la relation entre patient et médecin® ».
Abandonnés a eux-mémes, les usagers ne vont-
ils pas devenir des « cybercondriaques », des
malades imaginaires numériques ?
Soulignons-le : ce ne sont plus, comme
avant, les applications médicales des produits
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informatiques qui sont mises en discussion
par les thérapeutes, mais les potentiels effets
pathogénes de I’acces non discipliné, non
corroboré par des professionnels de la santé,
aux technologies. Pour le reste, les vieux a
priori des médecins vis-a-vis du numérique ont
été balayés par la banalisation de la pratique
télématique suivant le boom de I’internet.
D’autant plus que, a la fin de la décennie
1990, I’implication de la culture technologique
s’avere décisive pour le développement
d’une nouvelle génération de produits et de
prestations médicales, associée cette fois-ci aux
biotechnologies.

Apres le succes des premieres expériences de
clonage (1997) et de séquencgage du génome
humain (2000) se consolide I’impression que la
bio-informatique — le sous-domaine du biotech
qui applique des techniques computationnelles
aux systemes biologiques et aux organismes
vivants — représente une issue logique de la
révolution numérique des années précédentes.
Les chercheurs de Celera Genomics, I’entreprise
qui est derriére le succes de I’initiative pour le
génome humain s’inspirent a I’éthique hacker
du partage d’information® et posent en héritiers
désignés des amateurs d’électronique des
années 1980. La mise en commun des résultats
et des bases de données comme GenBank est la
preuve de I’effcacité de I’esprit de collaboration
répandu dans les communautés télématiques. Le
magazine Wired, qui avait jusque-la jugé avec
séveérité la génétique présente désormais le
séquencage comme une percée technologique
faisant « apparaitre la révolution électronique
comme un feu de paille®? ». Mais les réseaux de
désobéissance électroniques ont-ils encore un
role a jouer dans le nouveau contexte biotech ?
A en croire Wired, une multitude de « savants
citoyens », sans affliation institutionnelle serait
en train d’accomplir les exploits génomiques
de demain : « Tu peux littéralement étre un
chasseur de génes dans I’intimité de ta maison,
la nuit, pendant que tes enfants dorment dans
leurs lits® ».

La bio-informatique s’affiche au cceur des
foyers, comme I’avait fait la micro-informatique
presque vingt ans auparavant.

Mais on est loin, désormais, des contestations
télématiques des années 1980. Tres vite, il
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hopitaux se dotent de services de consultation
en ligne, les sites internet a vocation médicale
se multiplient d’une maniere exponentielle®,
Certes, la relation soignante est encore centrée
sur I’autorité scientifque du médecin, a laquelle
le malade se soumet. Et la rencontre en face
a face avec le patient demeure indispensable
pour éviter de se perdre dans un capharnalim
de chiffres et d’images numérisées*. Mais les
ordinateurs connectés au Réseau sont devenus
des outils quasi symboliques de la profession
médicale, comme autrefois les tubes et les
seringues. Ce qui avait commencé comme un
confit entre les professionnels de la santé et le
monde des ordinateurs, des hackers et des virus
informatiques se termine avec une assimilation
du numérique par la recherche médicale. Les
utopies du corps des « enfants de I’ordinateur »
sont fnalement a I’origine du renouveau du
complexe médicoindustriel qu’elles cherchaient
pourtant & mettre en question. °
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