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Pourquoi ?

D. Silber

Conseil e-santé – Basil Strategies  

Pas une semaine sans que la grande presse nous rappelle, au choix : l’éclatement de la bulle technologique, les dangers des cyber-hackers ou des cybercriminels. 

Et pas qu’en France, puisque le rapport spécial du 26 août, 2002 de Business Week, en fait sa une, avec le titre, « underground Web ». 

Pas une conférence publique sans que quelqu’un lève le doigt pour dire que :

— les médecins sont allergiques à l’informatique et ne changeront jamais ; 

— les internautes lisent n’importent quoi ;

— la médecine technocratique n’a rien à apporter aux vrais cliniciens. 

Pas un forum d’affaires sans que l’on nous nous rappelle le retard de la France sur le Net...

Comment sortir d’un défaitisme pareil ? Comment apporter les vraies informations concernant l’apport des NTIC dans notre domaine de préoccupation, la santé ? Comment contribuer à faire progresser la qualité de notre système de soins ?

Faire connaître et discerner le rôle des NTIC dans la qualité des soins des pathologies chroniques, telle est la mission du premier Groupe de Travail qui s’est lancé au printemps 2002, au sein de l’association Initiative Net Santé, mission que j’ai l’honneur d’animer. 

Quelle est l’origine du titre « NTIC, Pathologies Chroniques, et Professionnels de Santé ». Après tout, nous aurions pu proposer : « l’Internet de Santé, le point en 2002 ». 

Nous avons choisi les termes :

NTIC, pour rappeler que les nouvelles technologies représentent bien plus qu’un site Web d’informations médicales ;  l’Internet médical est arrivé à une nouvelle génération d’outils qui participent à la chaîne de la santé, de par le recueil et la transmission de données, la mise en relation d’acteurs, ou d’acteurs et de bases de données, et bien d’autres.

les Pathologies Chroniques, au vu de leur évolution explosive, en France et dans l’ensemble des pays développés ;

les Professionnels de Santé, parce que l’Internet de santé ne peut progresser sans tenir compte d’abord de la réalité de leur pratique.

Les pathologies chroniques et majeures constituent le champ de bataille des systèmes de santé au XXIe siècle en Europe et en Amérique du Nord. Elles sont le nécessaire corollaire de l’allongement de l’espérance de vie, puisque rare est celui qui atteint l’objectif de Pierre Dac, à savoir, mourir en bonne santé. Ces pathologies chroniques et majeures, certes différentes les unes des autres, sont pourtant rythmées par les mêmes séquences : le dépistage, le diagnostic, le traitement, le suivi. 

Elles sont donc toutes confrontées aux mêmes défis :

Campagne de prévention insuffisante ou mal ciblée ;

Diagnostic difficile ;

Traitement sub-optimal ;

Ordonnance non-respectée ou erronée.

Suivi compliqué par l’intervention de multiples acteurs...

Comment améliorer le taux de succès à chaque phase ? Comment mieux impliquer l’ensemble des acteurs de la Santé ? Comment minimiser l’erreur, qu’elle soit humaine ou technique ?

Des publications parues entre avril et août 2002 nous permettent de vous faire part de trois séries d’exemples de l’apport des NTIC.

1. Les NTIC et la qualité des soins selon l’Institute of Medicine

Aux États-Unis, l’Institute of Medicine (IOM) www.iom.edu, qui fait partie des National Academies, organismes conseils de l’État américain depuis 1863, s’attaque à cette question. L’IOM publie cette année une série de 3 rapports sur la qualité des soins. Les auteurs de l’Institut ont conclu, dans le premier rapport, « qu’entre la qualité dont nous disposons et la qualité dont nous pourrions disposer, il reste non pas une lacune mais un véritable abîme ». 

Comment proposent-ils de relever le défi ? L’objet du deuxième rapport, paru en août 2002, nous donne la réponse. Il est consacré aux NTIC, à leur apport, et aux challenges organisationnels de leur implémentation. Ce rapport s’intitule « Crossing the Chasm with Information Technology: Bridging the Quality Gap in Healthcare ». http://www.chcf.org/documents/ihealth/CrossingChasmIT.pdf.

La publication décrit en effet, non pas la mise en place de simples sites Web, mais de 12 solutions technologiques, solutions qui ont été mises en œuvre et qui ont démontré leurs résultats. Voici quelques uns des outils :

· Un outil qui permet aux médecins de donner à leurs patients un accès en ligne, à la fois aux éléments clés de leur dossier médical et à du contenu médical qu’ils sélectionnent.

— Un système de messagerie électronique médecins/patients, mis en place au sein d’un réseau de médecine générale (primary care).

— Un outil qui permet de capter les mesures de glycémie et de suivre à distance les variations. L’automatisation de la programmation des procédures au sein d’un centre médical réunissant plus de 300 médecins, laquelle programmation a permis d’améliorer le rendement de l’établissement.

— Un outil qui permet un recueil des antécédents du patient avant consultation en médecine générale. L’applicatif dit Instant Medical History permet au médecin de bénéficier d’un historique beaucoup plus complet que celui qu’il a l’habitude de relever par l’interrogatoire au cours de la visite. Les patients remplissent un questionnaire d’auto-évaluation, soit dans la salle d’attente, soit chez eux, sur un site sécurisé. Instant Medical History utilise une arborescence-algorithme qui permet d’enrichir le questionnaire au fur et à mesure. Un résumé est généré pour le médecin ; les informations sont organisées par système ou organe. Le rapport peut être imprimé ou intégré dans un dossier électronique médical. Le Dr Bachman, de la Mayo Clinic, rapporte que l’outil lui donne PLUS de temps pour écouter les patients au cours de la visite, qu’il gagne du temps de transcription, et que les patients (et ceci est confirmé par de nombreuses études) se livrent plus face à un ordinateur qu’à un individu.

— Un registre électronique collectif de patients atteints de pathologies chroniques.

C’est un applicatif en ligne, pour médecins, fondé sur la création d’une base multi-pathologies, suite à l’extraction de données cliniques de systèmes différents et alertant le médecin sur les écarts éventuels des résultats de chaque patient, par rapport aux normes pré-établies.

…

2. Les NTIC et la pénurie d’infirmiers

 « The Nursing Shortage: Can Technology Help? » est un rapport commandité par la California Healthcare Foundation et publié en juin, 2002. 

La technologie peut-elle aider ? Oui, disent les auteurs, les NTIC peuvent aider dans : l’organisation du planning, la communication mobile entre professionnels, l’éducation du patient, la gestion de l’administration des médicaments, l’aide à la décision clinique, la saisie informatisée de l’ensemble des prescriptions et instructions des médecins, l’automatisation de la documentation des infirmiers, le dossier électronique du patient…

Tout en reconnaissant qu’il y a bien trop d’exemples de mauvais usage de la technologie, les auteurs rajoutent que la bonne intégration des NTIC dans une stratégie globale de soutien des infirmiers peut participer à l’amélioration de leur environnement et à l’amélioration à la fois du taux de recrutement et diminution du turnover.

Les propos d’une infirmière hospitalière en Californie méritent d’être rapportés.

« Empowering nurses with the tools they need and reducing their frustration with paperwork can help improve nursing retention and lessen the nursing shortage ».

3. Les NTIC et le dépistage des rétinopathies diabétiques

La rétinopathie diabétique est une complication du diabète susceptible d’affecter plus d’un tiers des patients et qui constitue la première cause de cécité avant l’âge de 65 ans. Selon la CNAM, seuls 40 % des diabétiques français consultent un ophtalmologiste une fois par an, alors que les recommandations préconisent un fond d’œil annuel pour dépister cette complication, et que le traitement par laser est efficace.

Le 29 juin 2002, un article dans Reuters Santé nous apprend que l’expérience de dépistage de la rétinopathie diabétique lancée par le réseau de santé Paris-Nord (Ier, Xe, XVIIIe) rencontre « un franc succès dès ses premiers mois de fonctionnement ». Ce réseau, animé par le Dr Jean-Pierre Aubert, rassemble 200 médecins généralistes, 60 infirmières libérales, 110 pharmaciens, 60 kinési​thérapeutes, des travailleurs sociaux et 5 hôpitaux de l’AP-HP. Les professionnels ont obtenu de la CNAM des fonds pour expérimenter l’utilisation gratuite d’un appareil numérisé de dépistage par photographie du fond d’œil. Un rétinographe, qui prend une photographie de l’œil du patient, a été installé dans une boutique (Paris, IXe). L’appareil est manipulé par une orthoptiste. Les images numérisées sont ensuite télétransmises à l’hôpital Lariboisière (Paris, Xe), où un ophtalmologiste lit les clichés et renvoie un compte rendu au patient et au médecin traitant. En cas de rétinopathie dépistée, le patient est adressé chez un ophtalmologiste. En 4 mois, 400 consultations ont été enregistrées, et les patients sont particulièrement contents de bénéficier des clichés.

S’agit-il d’une anecdote isolée ?

Selon un article paru dans Ophthalmology, le journal de l’association américaine d’ophtalmologie, en juillet, 2002, le service de télémédecine situé au Carl Albert Indian Hospital dans l’état d’Oklahoma qui télétransmet à un centre d’opthalmologie dans l’état de Tennessee, des images rétiniennes de ses patients, constitue « l’étalon or » du dépistage des rétinopathies diabétiques.

Dans une publication d’auteurs espagnols parue en août, 2002, dans Diabetes Care, le journal de l’American Diabetes Association, 

(http://care.diabetesjournals.org/cgi/content/full/25/8/1384), et intitulé, Digital Retinal Images and Teleophthalmology for Detecting and Grading Diabetic Retinopathy, l’analyse à distance d’images rétiniennes transmises par Internet donne des résultats tout à fait comparables à celle réalisée localement.

Bien d’autres centres ont initié de tels dépistages à distance…

***

Malheureusement, ces succès sont peu connus des Décideurs, des Professionnels de Santé, des Payeurs, et très peu exploités par les médias en France. La pénétration des NTIC dans notre système de santé ne progresse pas au rythme nécessaire pour tirer parti des outils disponibles.  

Il faut accélérer la diffusion des connaissances, renforcer la subvention de ressources, créant ainsi un courant plus porteur concernant la nécessité d’adopter les NTIC à tous les niveaux des infrastructures.

Initiative Net Santé crée donc un lieu d’échange sur ces sujets. Nous remercions l’ensemble des auteurs pour leur contribution à cet ouvrage et au colloque. 
NTIC et maladies rares : une longue histoire

S. Aymé 

Généticienne – INSERM/Orphanet – Paris

Les maladies rares

S’il y a un domaine de la médecine où les NTIC peuvent jouer un rôle majeur c’est certainement celui des maladies rares. Des maladies rares, il y en a plus de 3000 et il s’en décrit 3 à 5 par semaine. De quoi décourager le clinicien le plus consciencieux dans la mise à jour de ses connaissances. Le savoir sur ces maladies est, de toute façon, très limité. Seule une centaine d’entre elles figurent dans les manuels classiques. Il n’existe pas de centres ressources bien identifiés pour les diagnostiquer, les traiter, les prendre en charge car ce sont des maladies hétérogènes, souvent multi-systèmes, touchant à la fois l’enfant et l’adulte. Les rares professionnels qui les connaissent sont souvent des chercheurs car ces maladies ont un grand intérêt pour la recherche scientifique. Ce sont en effet des maladies modèles, des caricatures poussées à l’extrême de maladies communes. Les malades, organisés en associations, jouent depuis longtemps un rôle moteur dans le développement de recherches les concernant. Le partenariat chercheurs-malades est actif. Les malades sont les acteurs de leur propre santé pour ces maladies chroniques qu’ils finissent par mieux connaître que leur médecin.

Les technologies de l’information dans le domaine des malades rares

Les technologies de l’information ont trouvé des applications dans le domaine des maladies rares depuis la fin des années 70, bien avant les réseaux. Ce qui a été développé en premier, furent des systèmes d’aide au diagnostic pour les milliers de syndromes rares auxquels étaient confrontés quotidiennement les généticiens. Car c’est à eux que les malades sans diagnostic sont souvent adressés.

Les généticiens cliniciens entraînés connaissent de mémoire les 200 syndromes rares les plus courants. Ils ont donc éprouvé le besoin de pouvoir effectuer une recherche documentaire automatisée pour les milliers d’autres.

Les systèmes d’aide au diagnostic

Les systèmes qui sont apparus dans les années 80 (1) et qui sont toujours utilisés, reposent sur l’existence d’une base de données sur les syndromes connus, d’un langage de description de ceux-ci et d’un logiciel d’interrogation. La base de données est généralement établie à partir de la littérature médicale, limitée aux revues à comité de lecture international. Tous les systèmes existants utilisent un langage fermé qui est constitué d’une liste de termes descriptifs d’environ 1500 à 2000. Ces thésaurus sont ou non hiérarchisés. Leur logique n’est ni strictement automatique ni strictement embryologique, mais pragmatique, essayant de coller au plus près des habitudes cliniques pour satisfaire les besoins des utilisateurs. Les systèmes actuellement commercialisés sont très simples et basés essentiellement sur la comparaison du nombre de signes en commun entre la description du malade et les syndromes connus. Les diagnostics sont alors classés en fonction de ce nombre, sans tenir compte de l’importance individuelle de chaque signe, ce qui peut paraître parfois choquant au clinicien, ni de leur fréquence relative à l’intérieur d’un syndrome.

Dans le passé, plusieurs systèmes plus sophistiqués du point de vue informatique étaient disponibles mais ont été abandonnés car il n’ont pas fait la preuve de leur supériorité par rapport aux systèmes simples, plus faciles à mettre à jour. Ces systèmes se voulaient des systèmes experts et faisaient appel aux principes de l’intelligence artificielle, en particulier aux fonctions de crédibilité. 

Deux systèmes d’aide au diagnostic sont accessibles gratuitement sur Internet, celui d’Orphanet (2) et la London Dysmorphology Database (3). Tous les autres sont commercialisés sur CDRoms ou seront accessibles sur le Web mais avec un abonnement (4).

Les systèmes d’aide au diagnostic commercialisés ont tous été évalués : ils marchent très bien dans des mains expertes, ce qui signifie qu’il y a un apprentissage dans leur utilisation. La première étape de l’apprentissage est celle de la description du malade. Il y a un vocabulaire et une méthode d’examen systématique à acquérir. Sans bonne clinique au départ, le système n’apportera rien. La deuxième étape de l’apprentissage est de comprendre que le système ne fait pas de diagnostics, mais qu’il aide le clinicien à en faire. Le choix final reste de sa responsabilité. Il faut donc accepter le principe qu’il n’y a peut-être pas de diagnostic connu pour un malade donné (25 % des cas dans les centres de diagnostic spécialisés qui ne voient que les cas difficiles). Il faut également accepter une longue phase de diagnostic différentiel et considérer tous les diagnostics proposés en détail. Cette phase est rapide pour ceux qui les connaissent de tête, longue pour ceux qui doivent consulter des ouvrages qu’ils n’ont pas toujours sous la main. 

Les systèmes d’aide au diagnostic des syndromes rares sont devenus des outils indispensables pour tous ceux qui sont confrontés à la responsabilité du diagnostic clinique de ces syndromes. Loin de remplacer les « experts », il font prendre conscience de la difficulté de l’exercice. Ce sont également d’excellents outils de formation pour les jeunes cliniciens (3).

Les encyclopédies en ligne

En dehors des bases de données où l’information est organisée, existent des bases de connaissance où l’information est purement textuelle (5-8). La plus connue de toutes est O.M.I.M.(5). L’interrogation dans de telles bases se fait en recherchant tous les documents contenant un ou des mots-clés définis par l’utilisateur sans contrainte. Ceci peut entraîner des blancs à l’interrogation si l’utilisateur utilise un synonyme non contenu dans les documents archivés. De tels systèmes paraissent très conviviaux mais sont moins performants pour l’aide au diagnostic que les bases de données organisées dont le vocabulaire est contrôlé. Cependant ce sont de bons compléments et ce sont des outils pour accéder rapidement à une synthèse des connaissances lorsque le diagnostic est posé. Dans les maladies rares, il n’est pas rare que la littérature médicale et scientifique soit assez pauvre. Les articles de synthèse écrits par des experts sont donc la meilleure source d’information. La distribution de ces articles par Internet permet leur mise à jour régulière. Il existe plusieurs encyclopédies de ce type. En langue française Orphanet est la plus complète. Elle contient de l’information sur un millier de maladies.

Les sites spécialisés par maladie ou groupe de maladies

Des milliers de sites spécialisés sont apparus, le plus souvent sous l’impulsion d’associations de malades, mais aussi de groupes de professionnels, formels ou informels et d’individus, malades ou parents de malades. Tout n’est pas intéressant mais certains sites sont remarquablement documentés. Dans Orphanet nous avons recensé 2798 sites consacrés à 1300 maladies. 

Une étude récente effectuée par Orphanet sur les sites d’associations de malades en France montre que sur les 226 associations de malades existantes dans le champ des maladies rares, 204 ont un site web. Le contenu des sites est variable. 190 donnent de l’information sur l’association elle-même ; 171 (84%) donnent de l’information sur la maladie ; 85 sites comportent une rubrique « actualités » portant sur les manifestations ou la recherche ; 86 sites proposent une information juridique ; 47 sites (23%) ont un forum ou une liste de diffusion ; 11 sites permettent de « chatter » ; 11 sites possèdent un espace sécurisé ; 8 sites adhèrent à la charte HonCode. On voit donc que les associations, même très petites, ont presque toutes adopté le Web comme mode de communication. L’offre de services d’Orphanet n’y est pas pour rien, puisqu’il est proposé un hébergement gratuit, un outil convivial de création de site, et une mise à disposition de maître-toile.

Les annuaires de services

Récemment se sont créées des bases de données recensant les laboratoires réalisant des diagnostic de maladies rares. Ces bases ont rapidement évolué vers un recensement de l’ensemble des ressources incluses dans le réseau de services. En France, les données sur les laboratoires spécialisés, les consultations expertes, les projets de recherche, et les associations de malades sont disponibles dans Orphanet en libre accès pour tout public. L’annuaire des services est en train de s’étendre à l’Europe. Les données de l’Italie sont en ligne. Celles de l’Allemagne, la Belgique, la Suisse et l’Espagne seront disponibles dans quelques mois. Ces informations sont de la plus haute importance pour améliorer l’orientation des malades dans le système de santé, accélérer l’établissement des diagnostics et renforcer la coopération entre chercheurs et cliniciens. L’accessibilité de l’information rend les malades et leur famille moins dépendants des experts au risque de favoriser le nomadisme. Elle concourt à la rationalisation de l’offre de soins. Une enquête en cours (août-septembre 2002) auprès des utilisateurs d’Orphanet montre que 50 % sont des professionnels de la santé et 50 % des malades ou des proches de malades. Un tiers des visiteurs professionnels viennent pour la première fois. Les deux tiers sont donc des utilisateurs qui se fidélisent. Parmi les médecins, 75 % sont des hospitaliers et 25 % des libéraux et ils ont 39 ans en moyenne. Pour les malades, 77 % viennent pour la première fois. Il sont 38 ans en moyenne. Au total ce sont 3000 visites qui sont reçues quotidiennement par ce site, venant de 105 pays.

Les forums de discussion

Outre ces bases de données sur les ressources en laboratoires et consultations dont on voit clairement l’utilité pour le clinicien et son malade, se sont créés d’autres types de ressources à l’usage des cliniciens et des chercheurs : les forums de discussion. À titre d’exemple, on peut citer dans le domaine des syndromes dysmorphiques, le « dysmorphology discussion board » (http://genetics.ich.bpmf.ac.uk//DDB/ddb.html) ou l’initiative des pneumologues français dans le domaine des maladies rares pulmonaires (9). Dans ces forums peuvent être discutés des cas de malades, ou des problèmes de technique de laboratoire. Le problème de l’identification de l’expertise de ceux qui répondent est crucial, car leur avis peut être cité en cas de problème médico-légal ultérieur (10-11). Les forums de discussion sont d’excellents outils de formation des malades à leur maladie dans les maladies chroniques, pour une meilleure coopération médecin-malade (12).

Les registres de cas, les essais cliniques

Les données sur l’histoire naturelle des maladies rares manquent cruellement. Il est ainsi impossible d’informer les malades sur leur pronostic, difficile d’évaluer les effets de nouvelles thérapies, difficile d’organiser la prise en charge à long terme. Les cliniciens, les chercheurs et les malades souhaitent tous collecter des données exploitables pour faire progresser les connaissances. Ainsi de nombreux registres des cas se sont construits dont beaucoup sont accessibles en ligne. Cela offre une possibilité de recrutement de cas beaucoup plus large, accélérant ainsi les recherches (13). Les coûts de développement de solutions sécurisées sont les seuls obstacles à la multiplication d’initiatives en ce sens dont tout le monde sent la nécessité et l’intérêt.

Toute solution permettant de raccourcir le temps d’inclusion de cas, diminue le coût de mise en production d’une nouvelle étude. Cela est particulièrement crucial pour les essais cliniques. Les NTIC sont particulièrement susceptibles de faciliter l’inclusion des patients, d’élargir les réseaux de soins à un plus grand nombre de centres d’investigation clinique et de faciliter l’accès aux résultats de recherche de façon objective et quantifiée, transposable à d’autres maladies plus fréquentes, pour toute phase (1 à 3), ce qui répond à une pressante demande de la part des autorités nationales et européennes et des citoyens concernés.

Les professionnels impliqués dans les maladies rares ont pris récemment conscience de la nécessité de s’organiser en réseaux. Cela a commencé pour la recherche fondamentale où les efforts de cartographie puis de clonage des gènes ne s’entendaient qu’après collecte massive de familles. La plupart des réseaux ainsi constitués ont été financés par l’AFM et/ou la Commission européenne. Les réseaux se sont ensuite étendus aux cliniciens pour partager le peu d’expérience de chacun. Orphanet a joué un grand rôle dans cette structuration puisque cette base de données a systématiquement collecté et mis en ligne l’information sur les consultations spécialisées et les projets de recherche clinique. 

En 2000, un appel d’offre conjoint de l’INSERM et de l’AFM a fait émerger de nouveaux réseaux parmi les 600 consultations hautement spécialisée d’Orphanet. À ce jour on recense dans Orphanet 36 réseaux. La plupart d’entre eux ont des objectifs de recherche étiologique mais aussi de coordination des soins, de partage de dossiers pour deuxième avis, de production de recommandations de bonnes pratiques tant pour l’exploration que pour la prise en charge. 

Il est espéré que se développe un ensemble de services en ligne intégrant tout le workflow depuis l’identification par le patient de la maladie dont il souffre, sa prise de connaissance des études cliniques en cours et des réseaux compétents, jusqu’à la mise en œuvre rapide et à faible coût de moyens puissants (validés et démontrés de façon objective et quantifiée) de gestion électronique d’une nouvelle étude favorisant le travail coopératif des réseaux de centres cliniques, le recrutement en ligne des patients, l’élargissement des réseaux de centres investigateurs eux-mêmes, le recueil de données épidémiologiques.

La télé-médecine

Le besoin de télé-expertise et de télé-médecine est bien identifié pour les maladies rares. Les obstacles à son développement viennent du petit nombre d’experts déjà sur‑solllicités, et de l’inadéquation entre les formes d’organisation de la médecine et les particularités de la consultation à distance sur le Web. Beaucoup de centres spécialisés ne répondent pas aux mails qui leur sont envoyés, faute de ressources humaines pour y répondre. Orphanet répond aux messages tant qu’il s’agit d’information, mais refuse de faire de la télé-expertise faute de moyens. Il faudrait pourtant identifier rapidement des modes de rémunération de ce type d’activité qui est de nature à faire progresser rapidement la qualité de la prise en charge de ces maladies chroniques et invalidantes.

Conclusion

Les malades atteints de maladies rares attendent beaucoup des NTIC pour améliorer la prise en charge de leur maladie et accélérer la recherche clinique. Les nombreuses initiatives déjà prise sont assez anciennes pour être évaluées. Ce sont autant de plaidoyers en faveur d’une intégration rapide de ces technologies à l’offre de soin.
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La Diabétologie Digitale, ou l’apport potentiel d’Internet à la prise en charge du patient diabétique
P.Y. Benhamou

Endocrinologue, diabétologue – Grenoble

Les praticiens ont souvent été les premiers à tirer avantage des précédents progrès des technologies de communication. Cela a été vrai pour le téléphone ou la télécopie. En matière d’Internet, la différence tient à la vitesse fulgurante de diffusion de ce média à l’échelle planétaire, au fait que le grand public ait bénéficié de l’outil au moins simultanément si ce n’est souvent avant le corps médical, et enfin et surtout aux potentialités énormes de ce réseau dont beaucoup d’applications restent encore à découvrir. Plusieurs facettes de l’activité médicale en diabétologie sont en mutation sous nos yeux, que nous individualiserons ainsi :

· la relation intermédicale et l’apport d’Internet à la constitution de Réseaux de soins ;

· la relation patient-médecin par courrier électronique et par le Web ;

· l’accès du praticien à l’information médicale et à la formation continue ;

· les systèmes informatisés d’aide à la décision médicale ;

· la gestion de la recherche clinique.

Internet et les réseaux de soins

La constitution d’un réseau de soins passe avant tout par la définition d’un système d’information, permettant la communication entre les différents intervenants du réseau. La Direction Générale de la Santé, dans sa circulaire du 4 mai 1999 décrivant l’organisation optimale des soins du diabétique de type 2, a souligné l’importance de l’informatisation des structures de soins. La définition d’un logiciel de gestion du dossier patient nous paraît devoir intervenir très tôt dans la mise en place d’un réseau de soins. Le réseau Internet est le moyen idéal pour rendre accessible un dossier patient informatisé à plusieurs membres distants d’un même réseau de soins. Ainsi, le professionnel de santé du réseau (généraliste, diabétologue, infirmier, pharmacien, diététicien…) doit pouvoir accéder au dossier de son patient via un terminal de connection Internet le reliant à un serveur distant, géré soit par le Centre référent du réseau de soins, soit par un tiers en charge de la maintenance de la base de données. Le terminal de saisie lui-même sera certainement très différent des actuels ordinateurs encombrant nos bureaux, mais portable et miniaturisé (Personal Digital Assistant), utilisable au domicile du patient ou au lit du malade, et communiquera par ondes radios. Outre la consultation et l’alimentation de la base de données patients, Internet doit permettre la diffusion des procédures de soins actualisées auprès des intervenants du réseau. Si l’apport d’Internet à la constitution de réseaux de soins centrés sur la prise en charge du diabète de type 2 paraît incontournable, il est tout aussi probable que des réseaux thématiques bénéficieront de cette technologie : réseaux centrés sur la prise en charge de la grossesse diabétique, du pied diabétique ou du traitement par pompe à insuline, où Internet peut être utilisé comme véhicule de vidéoconférence permettant la télémédecine. Plusieurs obstacles sont actuellement rencontrés en France à la mise en place d’un dossier diabétologique sur Internet, parmi lesquels les modalités d’identification du patient et la compatibilité du dossier avec les multiples logiciels médicaux du marché utilisés par les généralistes et spécialistes, permettant d’éviter les doubles saisies.

Internet et la relation patient-médecin

La plus grande transformation de l’exercice médical à venir portera sur les échanges patient-médecin via l’Internet. Le courrier électronique est en passe de devenir aussi indispensable à cette relation que le téléphone l’est aujourd’hui. Les échanges patient-médecin via l’Internet constituent un important enjeu et appellent une clarification des pratiques s’appuyant sur une réflexion éthique et légale. Le cas le plus simple à aborder concerne la relation électronique entre le médecin et ses propres patients. Des recommandations ont déjà été proposées dans ce sens (http://www.amia.org). Cependant un problème esssentiel réside dans l’attitude du praticien face à des sollications par e-mail de patients anonymes, pour lesquelles il n’existe aucune recommandation. 

La mise en place de ressources en ligne par le médecin pour ses patients est conceptuellement et techniquement simple. À l’avenir, chaque diabétologue pourra mettre à la disposition de ses propres patients, par un système protégé ou non, un site Web offrant divers services résumés dans le Tableau 1. Plus généralement, il appartiendra au diabétologue d’indiquer à son patient les ressources Internet qu’il jugera utiles pour compléter l’éducation de son patient. Rappelons ici que la santé représente un poste important du trafic Internet grand public, et que la profusion des serveurs dits médicaux nécessitera une accréditation pour laquelle des procédures ont été proposées. 

Tableau 1. Services offerts aux patients via les sites Web médicaux

· liste des questions les plus fréquemment posées par les patients, et leurs réponses (modalités de prise des traitements, pansements, soins pré-ou post-opératoires, etc.).

· annuaire et liens vers des bases de données informatives et éducatives adaptées aux patients.

· tests éducatifs d’évaluation des connaissances.

· télétransmission des données glycémiques et biologiques, dans le sens patient-médecin et médecin-patient.

· mailing automatique du médecin vers ses patients, les informant par exemple d’un lot de bandelettes défectueux.

· rappel automatique des examens de surveillance du diabète (HbA1c, fond d’œil, etc.) par SMS après inscription du patient par le médecin sur le serveur Web.

· diffusion de messages de prévention et de santé publique.

· autocalcul du risque cardiovasculaire.

· prise de rendez-vous.

· listes d’adresses utiles et coordonnées des correspondants médicaux et para​médicaux.

· information sur les protocoles de recherche clinique en cours.

· présentation de la biographie du médecin et de sa philosophie de la pratique médicale (ces derniers points étant toutefois plus adaptés au contexte anglosaxon que français).

La mise en place de tels services en ligne doit à terme augmenter la disponibilité du praticien, mais leur constitution et leur validation nécessiteront un grand investissement en temps, et feront probablement appel à des sociétés de service ou à l’industrie, sous la vigilance des sociétés savantes.

La communication par courrier électronique est une réalité tangible et croissante. 
L’e-mail est un outil hybride, plus spontané que la lettre écrite, et plus permanent et archivable par rapport à la communication téléphonique. Une bonne communication est une part essentielle d’une bonne pratique médicale.

Kane et Sands ont proposé les recommandations suivantes, accessibles sur Internet (http://www.amia.org/positio2.htm), que nous rapportons dans le tableau 2 en soulignant leur origine américaine et la nécessité d’une adaptation au contexte médical français.

Tableau 2. Recommandations pour un bon usage du courrier électronique

entre le patient et son médecin

· ne pas utiliser l’e-mail pour des problèmes urgents.

· établir une périodicité de relève du courrier électronique et en informer le patient.

· informer les patients sur la confidentialité : qui, mis à part le médecin, pourra relever le courrier, notamment en son absence, qui fera le tri, à quels correspondants les messages pourront-ils être relayés ? Le message fera partie du dossier médical du patient.

· établir le type de transaction autorisée sur l’e-mail (renouvellement d’ordonnance, prise de rendez-vous, etc.) et les domaines autorisés ou non (l’hôpital de Stanford University interdit l’usage de l’e-mail pour les questions relevant de l’HIV, de la santé mentale, ou des contentieux professionnels).

· faire figurer par le patient la catégorie de transaction dans la ligne réservée au sujet du message, afin de filtrer les messages (« prescription », « rendez-vous », « résultats biologiques », « automesures tensionnelles ou glycémiques », « conseil médical »), et leur nom et un numéro d’identification dans le corps du message.

· configurer le logiciel du médecin pour une réponse automatisée accusant réception des messages (« Votre message a bien été reçu par le Dr Jean Dupont. J’essaierai de répondre à votre demande dans les 24 h. En cas d’urgence, contactez X au 01 02 03 04 »). Établir de même une réponse automatisée en cas d’absence prolongée informant le patient de la date de retour. Le logiciel du patient devra également être configuré pour un accusé de réception automatisé.

· archiver dans le dossier médical du patient tous les messages, réponses et confirmations.

· envoyer un nouveau message au patient pour l’informer de la réalisation de sa requête et solliciter un accusé de réception par le patient. Ce point est particulièrement nécessaire quand un conseil médical important a été envoyé. Une confirmation téléphonique pourra être nécessaire en cas de doute.

· veiller à l’anonymat lors des envois groupés de message à des patients (utiliser la fonction bcc ou blind carbon copy des logiciels de messagerie).

· veiller à intituler avec discernement et discrétion le sujet d’un e-mail envoyé à un patient (« au sujet de votre sérologie HIV » n’est pas à l’évidence approprié).

· il est enfin recommandé d’inclure au début de chaque courrier un en-tête du type « Ceci est une communication médicale confidentielle », et à la fin de chaque courrier au patient un message dissuadant l’usage de l’e-mail comme substitut à l’examen clinique.

Sur le plan médico-légal, l’utilisation d’une communication e-mail avec le patient peut nécessiter : le recours à un consentement éclairé – l’usage d’une protection par mot de passe des terminaux informatiques et des économiseurs d’écran – l’interdiction de faire suivre un message à un tiers sans autorisation du patient – l’interdiction de partager un compte e-mail professionnel avec des membres de sa famille – le recours à des technologies de cryptage des messages – une sauvegarde au moins hebdomadaire des messages.

Plusieurs points restent encore à clarifier. Les logiciels actuels de messagerie ne sont pas encore entièrement sécurisés pour l’usage médical, et nécessitent encore beaucoup de discernement et de prudence de la part du médecin. En 1996, un médecin américain a été poursuivi pour avoir diffusé par pure inadvertance un diagnostic de cancer du sein d’une de ses patientes sur l’espace public d’un grand service online commercial. Le coût d’une consultation électronique n’est pas codifié et la charge de travail représentée par ce service encore mal connue. Une étude conduite sur 3 ans par un service de pédiatrie de Virginie qui avait ouvert une consultation gratuite par e-mail a recensé une demande moyenne de 38 consultations par mois, la plupart étaient traitées dans les 48 h, dans un temps moyen de moins de 4 minutes chacune, soit une moyenne quotidienne de 7 minutes par médecin (Jama 1998; 280: 1321). Les auteurs rapportaient que plusieurs familles appréciaient le côté moins intimidant d’une expertise médicale électronique anonyme et soulignaient l’insatisfaction parfois apportée par une consultation traditionnelle. 

Cela nous conduit à la question des consultations sollicitées anonymement sur le Web, problème autrement plus complexe et qui reste à défricher. Une étude originale déjà célèbre de Eysenbach a consisté à envoyer anonymement à 58 médecins dans le monde un message d’un patient fictif sous ciclosporine pour une greffe rénale et présentant une affection dermatologique aiguë. Le diagnostic attendu des médecins était une réactivation zostérienne nécessitant une médicalisation urgente. Une réponse n’a été obtenue que dans 50 % des cas, malgré le caractère urgent de la pathologie. À 93 %, les médecins répondeurs ont conseillé au patient fictif de consulter. Enfin, le délai de réponse, en moyenne de 1 à 2 jours, mais dans un cas de 10 jours, était inadapté à l’urgence de la situation (Jama 1998; 280: 1333). Les auteurs évoquent la possibilité de détournement de l’e-mail à des fins commerciales, le patient fictif pouvant être exploité pour promouvoir ou discréditer tel produit pharmaceutique. 

Une autre question est celle de la consultation médicale en ligne. Certains serveurs américains proposent aux internautes l’expertise de plusieurs spécialistes médecins susceptibles de donner en ligne un avis sur tout type de problème médical. Le patient est invité à soumettre son problème selon un canevas préétabli et reçoit dans un délai de 2 à 5 jours un rapport qui s’apparente encore plus à l’expertise qu’à une véritable consultation cybernétique. La conjonction des nouvelles technologies et de l’evidence-based medicine facilite l’émergence de cette forme de pratique médicale, mais également le contexte socioculturel, et il est difficile de prédire que cette pratique nord-américaine s’imposera aussi en France.

Internet, l’Information Médicale et la Formation Médicale Continue

La maîtrise de l’information médicale par le praticien (et le futur praticien) est rendue plus ardue d’année en année. Cette profusion d’informations peut compliquer la mise en oeuvre d’une médecine par les preuves si l’accès aux sources n’est pas facilité, le praticien devant prendre des décisions de plus en plus complexes en un temps raccourci. Les systèmes électroniques d’accès à l’information médicale (type Medline) livrent souvent une information difficile à traduire dans la pratique. Il sera nécessaire de faire progresser la maniabilité des outils de recherche, et de mettre au point un standard plus performant et plus utile, permettant l’accès en temps réel à une information de qualité, expertisée, régulièrement mise à jour et immédiatement traduisible en termes de soins. Un tel système est techniquement réalisable, mais nécessitera la coopération des milieux académiques, des éditeurs, des praticiens et des sociétés savantes. À « l’ignorance évitable », la technologie informatique doit être en mesure d’opposer un « je ne connais pas la réponse, mais je sais où et comment la trouver ». Tel est l’enjeu à terme des « portails santé » qui se mettent en place destinés tant au grand public qu’au médecin.

Plus généralement, il est prévisible qu’une grande partie de la formation continue des médecins sera à l’avenir dispensée via Internet. D’ores et déjà, les bibliothèques universitaires interrompent leurs abonnements aux versions imprimées des grands journaux scientifiques et médicaux et ne fournissent désormais que la version électronique via le Web. Compte tenu du coût de production d’un article imprimé, à l’avenir, seuls les journaux de haute diffusion devraient continuer à subsister sur les deux plateformes, imprimée et électronique. Le principal gage de survie de ces journaux sera de savoir ajouter une valeur éditoriale à leurs articles originaux : savoir mettre en perspective, améliorer la lisibilité du message, constitueront cette valeur ajoutée.

En matière de publication médicale, l’évolution se fait progressivement vers la concentration sur quelques adresses Web de l’ensemble de la littérature électronique mondiale. Quelques sociétés (On-line Computer Library Center, HighWire Press, Institute for Scientific Information, Ovid, Biomednet) se constituent comme des portes d’entrée (« one-stop shopping ») permettant d’accéder aux versions intégrales de centaines de journaux. La bibliothèque mondiale à portée de clic est là.

La publication directe sur l’Internet est un autre enjeu. Certains journaux comme le BMJ expérimentent un processus de review des manuscrits en ligne précédant le traditionnel peer review. Diabetes publie désormais sur son site Web les articles dans les 3 semaines suivant leur acceptation, les rendant accessibles avant la version imprimée. Mais le plus révolutionnaire sera la robotisation de la revue, où les articles soumis par e-mail seront scannés et analysés par un logiciel désignant les referees en fonction de mots-clés.

La vidéoconférence devrait également faciliter la FMC par la diffusion en ligne de congrès et divers enseignements oraux. Cette possibilité est déjà réalité pour les sessions plénières de l’American College of Cardiology. Des universités américaines et françaises ont commencé à mettre en ligne des modules d’enseignement interactifs, complétés par des systèmes d’autoévaluation automatisée en ligne.

Internet et l’Aide en ligne à la décision médicale

Les systèmes informatisés d’aide à la décision médicale vont croissant, et prétendent contribuer à l’amélioration des soins et à la réduction de leur coût. Ces systèmes consistent à analyser en temps réel des informations spécifiques d’un patient à la lumière d’une base de connaissances, de façon à influencer immédiatement la décision médicale. Ils comprennent des logiciels d’alerte pour les interactions médica​menteuses, d’interprétation des gaz du sang, d’aide à la prescription d’antibiotiques, au dosage d’insuline selon les glycémies, etc. Une revue de ces systèmes a conclu à leur intérêt pour améliorer les performances du médecin dans la prescription médica​menteuse (permettant de réduire l’incidence des effets indésirables et des interactions délétères) et dans la médecine préventive, mais les données d’études contrôlées sont encore insuffisantes pour ce qui est de l’aide au diagnostic, et pour conclure quant à l’impact réel sur le devenir des patients. Le domaine de la prescription médica​menteuse est probablement actuellement le meilleur champ d’applications de ces systèmes. Une validation de ces systèmes est nécessaire, et la FDA a d’ailleurs proposé leur régulation en tant que dispositifs médicaux.

Internet et la Gestion de la Recherche Clinique

Pour clore ce tour d’horizon, il convient de citer la place prépondérante que devrait prendre Internet dans la gestion des protocoles de recherche clinique. De nombreux outils logiciels sont déjà disponibles (www.medcost.fr) qui permettront d’accélérer l’acquisition des données, de favoriser les études multicentriques, de démultiplier et de décentraliser les sites de recherche.

Un dénominateur commun de toutes ces applications dérivées d’Internet pour la pratique du diabétologue est la place centrale du médecin qui devra prendre une part active à la conception, la mise en place et l’évaluation de ces nouveaux outils de travail. 

Praticiens auteurs de logiciels
dans les pathologies chroniques

G. Bernardin

Médecin généraliste – Conseil général des Vosges
I. Introduction

Les logiciels de gestion de cabinet, depuis l’avènement de l’informatique « personnelle », sont devenus indispensables aux médecins.

Cette informatisation, massive et récente, qui a bénéficié de la mise en place du système Sesam Vitale, se résume essentiellement à la gestion des fiches administratives, de la Carte Vitale, de la saisie des consultations/ordonnances et de la comptabilité. Ces « progiciels », hélas, ne participent pas spécifiquement à la prise en charge de pathologies chroniques. La nécessité de posséder des connaissances médicales pour l’élaboration de tels logiciels est la raison principale qui explique que ces utilitaires soient proposés essentiellement par des médecins programmeurs, selon le mode freeware (gratuit) ou shareware (payant après essai). La percée d’Internet et la facilité à réaliser une page web permettent à ces praticiens une diffusion large de leurs logiciels sur un ensemble de sites que nous allons évoquer.

La prise en charge d’une pathologie chronique peut s’envisager sous différents angles : dépistage, traitement, suivi, information du public, formation des professionnels de santé, évaluation des besoins… et les logiciels développés respectent souvent cette approche.

II. Tour d’horizon des logiciels dans le suivi des pathologies chroniques

Les médecins, du fait de la prise en mains de plus en plus facile des outils de programmation, de l’accès aisé à l’information (livres/revues, sites Internet, listes de discussion…) et des moyens de diffusion que sont les sites personnels, sont de plus en plus nombreux à se mettre à la programmation et à proposer des utilitaires spécifiques au suivi des pathologies chroniques.

a. Le dépistage se prête particulièrement bien à l’élaboration d’utilitaires médicaux, les exemples ne manquent pas :

— Algologie :

Un utilitaire simple comme Algimètre du Dr Vinagre permet d’apprécier la douleur d’un patient sous forme visuelle, Antalgic du Dr Agénor est plus complet, puisqu’il propose, outre des rappels sur les antalgiques, 7 échelles différentes d’appréciation de la douleur ;

— Cardiologie :

Parmi plusieurs utilitaires de Calcul du Risque Cardio-Vasculaire, retenons par exemple Cardio du Dr Remblain ;

— Cancérologie :

DIO (Dépistage Individuel Organisé du Cancer) du Dr Remblain, très complet, permet de définir les examens utiles en fonction des facteurs de risque cancérologiques ;

— Dyschromatopsie :

Si cette pathologie n’est guère invalidante (hormis l’accès interdit à quelques métiers), elle pourra être dépistée avec le logiciel Ishihara du Dr Louvet, qui reprend sous forme électronique les tests de son auteur d’origine ;

— Gériatrie :

Le degré de dépendance des personnes âgées peut être apprécié avec un logiciel comme AGGIR du Dr Rakaa ;

— Insuffisance vasculaire :

Des logiciels comme CEAP (classification de l’insuffisance veineuse) ou Score IV (calcul de la sévérité de l’insuffisance veineuse), développés par le Dr Perrin seront utiles au généraliste comme au phlébologue ;

— Obésité : 

• Biom du Dr Remblain permet d’apprécier l’obésité à partir du calcul de la masse maigre et de nombreux indices anthropométriques utiles au nutritionniste ;

• BMI du Dr Mencière ne propose que le calcul du Body Mass Index, mais celui-ci peut être utilisé par tout public ;

— Psychiatrie :

• DDL du Dr Mesure s’avère un outil très spécifique du dépistage/suivi des schizophrènes ;

• Alzheimer du Dr Mencière propose plusieurs tests pour l’appréciation de cette maladie (Folstein, Mac Nair, GDS et Echelle d’Activité Instrumentale) ;

— Tabacologie :

Si Tabac du Dr Mencière se limite au test de Fagerström, TabaCoût du Dr Vinagre est plus complet avec différents tests (dépendance, réussite, motivation…) ;

— Trisomie :

Le Dr Hild a réalisé plusieurs utilitaires de calcul du risque de trisomie comme HT21, RIT 21 ou encore Snijders.

Plus globalement, on trouve plusieurs utilitaires rassemblant divers formulaires de calcul ou d’échelles diagnostiques tels Linda du Dr Marchal, Formules du Dr Louvet, Petits Calculs Médicaux du Dr Pabion, ou l’incontournable MemDoc du Dr Remblain.

b. Les logiciels utiles au suivi de pathologies chroniques sont plus rares :

Objectifs Thérapeutiques du Dr Remblain permet de situer le patient par rapport à différents risques morbides tout au long de sa prise en charge en fonction des objectifs de départ.

C’est dans le domaine de la diététique que le patient ou le professionnel de santé pourra facilement trouver des utilitaires comme Nutrition du Dr Remblain ou Diet du Dr Mencière.

ValTP du Dr Vinagre, plus original, permet au patient de suivre la courbe des résultats d’INR.

c. Peut-être plus difficiles à réaliser, il existe quelques rares logiciels d’aide à la décision thérapeutique :

Retenons surtout Ksein du Dr Delanoue qui détermine le traitement adapté à tel cancer du sein selon différents critères (âge, histologie, récepteurs, etc.). 

d. Plusieurs logiciels d’informations à destination des patients ou des professionnels de santé, véritables aide-mémoire sont disponibles.

Conseils Patients du Dr Remblain propose quelques dizaines de fiches couvrant plusieurs pathologies chroniques.

Angiocor du Dr Agénor est un exposé assez exhaustif sur la coronaropathie.

MédiNet du Dr Bernardin propose plusieurs centaines de fiches (tests, échelles diagnostiques, fiches étiologiques ou différentielles) couvrant un ensemble étendu de pathologies chroniques, tout comme DocKit du Dr Tran Tuan Anh.

N'oublions pas de citer aussi deux logiciels, distribués de façon commerciale par leurs auteurs, le Sémiologiste du Dr Chassaing et Assistant Médical du Dr Thouluc, le premier étant un logiciel d'aide au diagnostic particulièrement efficace, le second une véritable encyclopédie médicale. 

III. Exemples d’applications spécifiques et globales dans le suivi de pathologies chroniques
a. Winsep du Dr Dostatni
Winsep a été développé pour assurer le diagnostic et le suivi des patients atteints de Sclérose en Plaques dans un service de neurologie.

Ce logiciel très complet permet la saisie des données administratives, biologiques, radiologiques, thérapeutiques etc.

Plusieurs tests diagnostiques et de suivi sont proposés.

Fonctionnant sous Access, permettant le travail en équipe, mis à disposition gratuitement par l’auteur, Winsep pourrait être utilisé facilement à l’échelle nationale par tous les Services de Neurologie

b. R.E.I.N. (Réseau Epidémiologie et Information en Néphrologie) du Dr Chanliau

R.E.I.N. est un logiciel qui entre dans le cadre d’un projet très ambitieux de suivi des insuffisants rénaux au stade terminal.

Développé à l’échelon national, il fait intervenir de nombreux partenaires (Organismes Sociaux, Hôpitaux, Centres de Dialyse, Sociétés Savantes etc.)

Doté d’un budget conséquent et d’un développement sur plusieurs années, il a pour ambition de rassembler les données sur les insuffisants rénaux (caractéristiques socio-démographiques, cliniques, etc.), d’évaluer la qualité et l’efficacité des traitements et des prises en charge ainsi que leurs coûts et les ressources disponibles. À terme tous les intervenants devraient utiliser ce logiciel développé spécifiquement.

IV. Conclusion
Les logiciels utiles au suivi de pathologies chroniques sont nombreux, mais force est de constater que la majorité d’entre eux sont le fruit de médecins programmeurs, les éditeurs professionnels proposant avant tout des logiciels de gestion de cabinet par souci de rentabilité et aussi parce que le développement de tels logiciels demande des connaissances médicales que ne possèdent pas les informaticiens.

Si la mise en place de Réseaux pour la prise en charge de maladies chroniques est effective depuis quelques années, on constate que les outils développés sont essentiellement confiés, après appel d’offre, à des Sociétés éditrices qui ne sont pourtant ni gage de pérennité, ni de fonctionnalités/ergonomie.

Les coûts de développement, les lourdeurs administratives, le multipartenariat, sont de réels freins à l’élaboration de logiciels qui, lorsqu’ils sont développés dans le cadre de Réseaux de Soins, sont souvent inaccessibles aux personnes extérieures, contrairement aux outils développés par les médecins programmeurs, mis à disposition de tous sur la Toile.

Les médecins programmeurs (plus de 80), regroupés autour du site MASEF, peuvent certainement jouer un rôle dans l’élaboration, à l’échelle nationale, de logiciels utiles au suivi des pathologies chroniques, en partenariat avec les Institutionnels, les Sociétés Savantes.

Si la majorité des logiciels recensés ici concernent le dépistage, gageons que des logiciels plus spécifiques au traitement des maladies chroniques sortiront des claviers des médecins auteurs, au gré des besoins exprimés par les utilisateurs.
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 Internet : un assistant pour le médecin
dans les pathologies cardio vasculaires
M. Biniasz

Médecin généraliste – Ayguesvives

Les maladies cardio-vasculaires sont la première cause de mortalité en France et objet de consultation quotidienne. Il y a un challenge permanent du médecin généraliste en ce qui concerne ces pathologies, pour modifier les comportements des patients concernés par ce risque.
Typiquement, quand le médecin généraliste prend en charge un patient atteint d’une affection cardio vasculaire :

· C’est bien souvent une pathologie dont le diagnostic et le traitement ont été faits par des spécialistes ;

· La plupart du temps les changements fondamentaux de thérapeutique seront pris en accord avec le spécialiste qui suit conjointement le patient ;

· Il n’est pas rare de trouver chez ces patients la persistance de comportements à risque, alimentaires et tabagiques.

Le grand rôle du médecin généraliste n’est donc pas thérapeutique ni diagnostique, mais un rôle plus ingrat et moins glorieux : celui de modifier le comportement de son patient et de se battre contre les habitudes !

Le médecin généraliste peut trouver sur Internet une aide précieuse à deux niveaux :

1. Le médecin se doit d’informer son patient, mais beaucoup de médecins n’y accordent pas encore assez d’importance. Il faut les encourager à respecter leurs obligations d’autant que le charge de la preuve est maintenant inversée. En cas de litige, le praticien doit prouver qu’il a bien informé le patient.

« L’information doit porter sur l’état de santé du patient, sur son évolution prévisible, les moyens et investigations envisagés, les conséquences exceptionnelles et risques de cette thérapie. Les informations doivent alors être claires, loyales et appropriées à son état », d’après l’article 35 du code de Déontologie. 

Internet est précieux pour le praticien, car il permet de mettre à disposition du patient un certain nombre d’adresses Internet où celui-ci pourra trouver de l’information utile, quitte à en rediscuter avec lui le cas échéant pour approfondir la compréhension.
Pour les médecins qui manquent souvent de temps avec leurs 58 heures hebdomadaires, cela peut être une façon utile non seulement du point de vue réglementaire mais aussi et surtout d’un point de vue pédagogique.

Le praticien pourra remettre au patient une liste d’adresses ou bien faire lui-même la recherche et les imprimer pour les remettre aux patients qui n’ont pas tous, bien sûr, accès à Internet.

L’accès à des documents didactiques que l’on remet au patient, après une recherche sur un moteur tel que Google permet d’enrichir la relation médecin patient et d’améliorer la bonne compréhension de la maladie et de ses enjeux. 

2. La deuxième facette de cette aide précieuse est représentée par la mise à disposition d’outils via Internet. Soit il s’agit comme sur le site de RCVA Bayer, (www.rcva-bayer.com/), d’une calculette permettant de faire le calcul des facteurs de risques cardiovasculaires. Soit comme sur le site du Dr Remblain, médecin généraliste, www.memdoc.net on trouve un outil logiciel, shareware, développé par ses soins, qui permet lui aussi de calculer le risque cardiovasculaire.

L’avantage d’Internet est bien sûr que la mise à jour de tels programmes est extrêmement facile, et que l’on peut donc très facilement obtenir la dernière version. Il est également facile de communiquer l’adresse du site à un confrère.

L’outil que l’on trouve sur le site de Bayer est très intéressant car il permet en présence de son patient, à la façon d’un compteur qui va de la zone verte à la zone rouge, de faire varier le risque en fonction des paramètres introduits ; on mesure aussitôt la modification du risque cardiovasculaire en rapport avec la modification d’un comportement.

La relation médecin patient se trouve ainsi modifiée car le médecin et le patient ont le regard fixé sur l’écran et le patient ne subit pas le raisonnement médical mais il y participe avec le médecin. Cette méthode très visuelle permet, en lieu et place d’un discours alarmiste et un peu vague, d’évaluer visuellement le gain potentiel d’un changement de comportement. 

L’intérêt d’Internet dans les deux cas est que l’information est actualisée et disponible en tous temps et en tous lieux.

Ceci vous paraîtra plus concret si je vous raconte cette anecdote :

Un de mes patients, homme d’origine espagnole de 49 ans, tabagique, se plaignait depuis plusieurs semaines de douleurs épigastriques pouvant évoquer en premier lieu une gastrite ou un banal ulcère duodénal chez cet homme stressé. Malgré un bilan biologique mettant en évidence quelques mois auparavant une hypercholestérolémie à 2,80 g/l, un régime a été plus ou moins bien observé sans que je puisse assurer un suivi.

L’échec d’un traitement et la persistance de cette douleur me font évoquer une possible douleur d’origine coronarienne, mais il refuse cette possibilité et il refuse donc tout examen complémentaire et bien sûr toute consultation d’un cardiologue.

Notre homme finit par faire une douleur aiguë typique d’un infarctus sur le lieu de son travail.

Je le revois après sa sortie du centre de rééducation pour assurer le suivi à domicile.

· Un premier problème se pose quand il envisage de supprimer tout traitement devant la persistance de ses symptômes digestifs ;

· Je lui explique que son traitement est efficace sur le cholestérol et que l’arrêt des médicaments peut être dangereux.

C’est ici que la calculette de RCVA Bayer me fut très utile pour démontrer à ce patient tout le bénéfice qu’il tirait de la normalisation de son cholestérol et de l’arrêt du tabac. Cela le persuada de patienter et cela lui permit d’arrêter définitivement de fumer.

· Second problème : lors de l’épreuve d’effort de contrôle, le tracé ECG fit apparaître une ischémie silencieuse nécessitant une deuxième coronarographie qu’il refusa catégoriquement sous prétexte que la première s’était mal passée…

Là, le recours à des schémas trouvés après une recherche sur Internet et la remise de documents trouvés sur Internet m’ont permis de convaincre ce patient de faire cette coronarographie nécessaire puisqu’on lui remit un deuxième stent !

Ce patient était particulièrement récalcitrant et difficile mais grâce à Internet sur qui j’ai trouvé « des outils » j’ai pu convaincre plus facilement ce patient d’écouter mes recommandations et je l’ai aidé à comprendre les enjeux et à vaincre ses peurs…

C’est un exemple parmi tant d’autres, mais qui me paraît démonstratif de l’apport d’Internet dans les pathologies chroniques où il est devenu un véritable assistant médical, utile à la relation médecin malade et qui, de plus, fait gagner du temps.

Place des Nouvelles Technologies de l’Information 
et de la Communication dans la prise en charge 
de la pathologie psychiatrique chronique

V, Caillier, W. Falla, V. Jost

Psychiatres – Épinay sur Orge

 Les auteurs ont contribué de façon égale à ce travail..
Nous allons traiter de la place des Nouvelles Technologies de l’Information et de la Communication (NTIC) dans la pathologie psychiatrique chronique, en nous plaçant successivement sous l’angle (A) du professionnel de la psychiatrie et de la santé (psychiatre, infirmier, médecin généraliste…) et (B) de celui de l’usager des soins au sens large (patient lui-même, famille de patient…). Enfin, dans une troisième et dernière partie, (C) nous aurons quelques réflexions de mise en garde concernant le domaine de l’Internet lié à la psychiatrie.

D’emblée, quelques remarques préliminaires s’imposent :

1. Si dans les autres spécialités médicales ou chirurgicales, les obstacles et les difficultés rencontrés pour le développement des NTIC sont essentiellement d’ordre technologique, il n’en va pas de même en psychiatrie. En effet, dans notre discipline, il n’est pas question par exemple d’intervention chirurgicale à distance… Les problèmes sont plus d’ordre éthique et conceptuel, puisqu’il s’agit au fond de déterminer si la présence physique du clinicien est nécessaire au bon déroulement d’une relation psychothérapique au long cours. La réponse à cette question dépasse le cadre de cette communication. Nous envisagerons pour notre part la place des NTIC en psychiatrie, comme complément, amélioration ou aide au système de soins déjà en place et efficace.

2. Nous traiterons principalement d’Internet, et c’est pourquoi il nous semble important de souligner les spécificités de ce mode de communication. Son support est uniquement un texte écrit (sauf en cas de communication par « web-cam »), ne contenant donc que très peu d’éléments de communication analogique (autrement appelée infra-verbale). Suller le définit, dans le cas de l’échange d’e-mail, comme :

— asynchrone : la réponse ne parvient jamais immédiatement après la question ;

— atemporel : le temps mis pour rédiger le texte, ainsi que l’heure de rédaction, ne sont pas connus à la réception du message ;

— « aspatial » : il n’est pas possible de localiser géographiquement précisément l’auteur de l’e-mail. 

Il en découle que la communication par e-mail est désinhibante. Elle donne la possibilité au sujet de se présenter de façon différente par rapport à ce que la réalité lui imposerait. Cette personnalité formée à travers la réalité virtuelle du cyberespace, King l’appelle « hyperpersonnalité ». À l’extrême, le sujet s’invente un personnage ou prend l’identité d’un autre. Ces spécificités doivent être nuancées dans le cas de la communication instantanée de type « chat » ou « web-cam ». 

C’est en ayant l’ensemble de ces remarques à l’esprit que nous poursuivons notre exposé.

A.
Les NTIC et les professionnels de la psychiatrie et de la santé
a.
Internet comme base de données pour les professionnels de la psychiatrie : une aide au diagnostic ?

Les données concernant la psychiatrie, accessibles sur le net, sont de niveau scientifique extrêmement variable. Les publications récentes des revues internationales sont répertoriées par Medline, disponible sur de très nombreux sites. Citons par exemple http://www.medscape.com/ 

ou Entrez-PubMed (http://www.ncbi.nlm.nih.gov/). On trouve par ailleurs des conférences de consensus, d’experts, des réflexions, des données de vulgarisation. Internet peut donc constituer une aide à la formation continue des professionnels et au renouvellement de leurs connaissances, et ainsi faciliter le diagnostic et la prise en charge des troubles psychiatriques chroniques. Précisons que cela n’est pas spécifique de la psychiatrie.

b.
Vers une meilleure adéquation de l’offre à la demande de soins ?
La constitution d’un réseau entre les différents intervenants pourrait favoriser la gestion des lits d’hospitalisation, nécessaire à l’élaboration rationnelle du projet de soins et du suivi des patients au long cours. Certains établissements possèdent leur propre site Internet. Citons par exemple : http://www.ch-rouffach.fr/. Ces initiatives méritent d’être soulignées, dans la mesure où elles participent, à notre sens, à une meilleure mise à disposition des moyens de soin, qu’elles contribuent par leur transparence à dédramatiser l’image, sinon le monde de la psychiatrie, souffrant encore d’une trop mauvaise réputation auprès du grand public. Notons que certains sites Internet permettent de visualiser l’environnement des soins et, par une visite virtuelle, autorisent l’abord plus serein d’une éventuelle hospitalisation (par exemple : http://www.cl-keryonnec.fr/). En bref, un accès aux soins plus rapide et moins anxiogène.

c.
L’aide en ligne

Ce même réseau pourrait faciliter la collaboration des psychiatres, et l’entraide entre collègues dans différentes situations. Prenons pour exemple la supervision. Le travail de supervision, qui est d’une importance capitale dans la formation des psychiatres aux psychothérapies, consiste en une analyse distanciée, par un collègue le plus souvent plus expérimenté, de la relation thérapeutique et de son cheminement au cours des séances. Ce travail peut être mis en œuvre dans toute forme de relation soignant-soigné. Il convient particulièrement à la pratique psychiatrique, dans laquelle le traitement de troubles chroniques implique des rencontres régulières et rapprochées. Ces dernières entraînent les protagonistes dans une relation transféro-contre-transférencielle parfois intense, dont les mouvements inconscients doivent être finement identifiés. Ainsi pourrait-on imaginer pouvoir parfois être supervisé par échange régulier d’e-mail. Des services spécialisés dans l’aide aux professionnels pourraient voir le jour. Tel psychiatre en difficulté avec un patient qu’il connaît bien, mais pour lequel il a le sentiment d’être allé au bout de ses ressources thérapeutiques, pourrait bénéficier de l’appui de ses collègues, et ainsi prendre de nouvelles orientations thérapeutiques et redynamiser sa prise en charge.

De la même façon, les médecins généralistes, très souvent confrontés à des patients présentant des troubles psychiatriques, pourraient recevoir des conseils diagnostiques et thérapeutiques en ligne. Sans compter qu’Internet peut être un formidable outil pour la formation médicale continue, sous forme de données brutes, voire même de « cybercessions » de formation (par exemple : http://psydoc-fr.broca.inserm.fr/).
d.
Modération de forums

Les groupes de patients jouent un rôle important de soutien et d’information dans le traitement de toute pathologie chronique. Des forums où des patients atteints de troubles psychiatriques se rencontreraient dans le « cyber-espace », pourraient participer à étayer la prise en charge thérapeutique. Ainsi des psychiatres pourraient-ils, en modérant ce genre de forums, créer des « e-groupes » de soutien.

B.
Les NTIC et les usagers des soins
a.
Le « cyberconseil »
Sans tomber dans des scénarios irréalistes, fantaisistes, mensongers, voire même dangereux, et proposer des « psychothérapies » ou des « psychanalyses par Internet », comme certains le font hélas déjà, il nous paraît intéressant d’envisager le Web comme un outil supplémentaire dans la prise en charge au long cours des patients psychiatriques. Il pourrait s’agir d’un patient déjà connu de son thérapeute et qui s’adresse à celui-ci dans un moment de crise, ou d’un usager d’Internet faisant appel à un service de « cyberconseil » en ligne pour adresser une demande à un psychiatre. Citons par exemple le site http://www.psyweb.net/, que nous avons créé en 2000 et qui a fait l’objet d’une communication au congrès de la Société Française de Psychiatrie de l’Enfant et de l’Adolescent en 2002. Par l’intermédiaire de Psyweb, l’usager peut s’adresser au « cyberconseiller » dans l’optique de recevoir une aide rapide et ponctuelle. Cette aide a bien sûr ses limites et ses particularités ; elle a essentiellement des fonctions de prévention et de réorientation dans le circuit classique des soins, elle n’est pas soignante en elle-même, mais appuie ou prépare la mise en place d’une demande de soins en incitant à la réflexion.

Sa principale difficulté réside dans le fait que la communication par e-mail est privée d’éléments très riches en informations, par rapport à un entretien clinique conventionnel. Ces éléments manquants sont d’ordre verbal (prosodie du discours, débit verbal, structure et teneur affective) et non verbal (mimique, geste, posture, contact physique).

b.
Les associations et groupes de patients
Des sites se rapportant à tel ou tel trouble psychiatrique proposent, outre des données informatives claires et précises, des « forums de mails », des « chats » privés avec ou sans modérateur, et peuvent de façon anecdotique permettre un « auto-dépistage » par l’usager, de la pathologie en question (pour les sites qui proposent des auto-questionnaires diagnostiques). Là encore, ces « cyber-groupes » virtuels présentent des limites et des spécificités liées à Internet. Citons par exemple : 

http://perso.club-internet.fr/aftoc/accueil.htm (pour le trouble obsessionnel compulsif), http://www.alaphobie.com/ (pour les différentes formes de phobies), 

http://www.geocities.com/nafr_undernet (pour les toxicomanies).

C.
Mise en garde
Il existe de très nombreux sites qui proposent plus ou moins explicitement à l’usager d’établir un diagnostic psychiatrique. Les moins nocifs restent encore ceux qui traitent d’un trouble précis, et qui proposent un auto-questionnaire diagnostique. Certains, en revanche, méritent d’être dénoncés, car potentiellement dangereux : les « consultations en ligne », « psychothérapies ou psychanalyses en ligne », ou autres « analyses des rêves en ligne », ne nous paraissent pas sérieux et, en tout cas, ne semblent pas constituer une aide à la prise en charge au long cours des patients relevant de soins psychiatriques. Par ailleurs, certains sites incitent les utilisateurs à adhérer à des mouvements de type sectaire.

Il n’existe pas à l’heure actuelle de méthode, parmi les NTIC, ayant été évaluée et validée scientifiquement dans un but diagnostique et thérapeutique en psychiatrie. Cependant cette piste est très prometteuse dans la mesure où la psychiatrie se distingue des autres spécialités médicales par l’absence de nécessité technologique et par l’usage central de la communication humaine comme outil thérapeutique direct. Il reste à espérer que des initiatives seront prises dans le sens, non seulement d’un développement de l’apport des NTIC dans la prise en charge de la pathologie chronique psychiatrique, mais aussi d’un plus strict contrôle des sites déjà en place.

En conclusion, nous vous proposons d’imaginer ce que pourrait devenir à l’avenir la prise en charge d’un patient souffrant de dépression avec l’appui des NTIC. Le suivi classique pourrait être complété par des entretiens de soutien plus fréquents et à domicile, par « e-mail » ou par « chat », et ce afin non seulement de suivre l’évolution de la symptomatologie au plus près du patient, de déceler et corriger d’éventuel effets secondaires du traitement et d’en améliorer l’observance, mais aussi de repérer plus précocement des idées ou conduites suicidaires, et ainsi de prévenir les passages à l’acte. 
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Pharmacodépendance et NTIC en milieu officinal

M. Deletraz-Delporte, 

Pharmacien, spécialiste en droit et économie pharmaceutique – Grenoble 

M. Mallaret 

Pharmacien, spécialiste en pharmacodépendance – Grenoble

Modifiant le cadre juridique de l’utilisation des substances vénéneuses, le décret n° 88-1232 du 29 décembre 1988 et un arrêté du 22 février 1990 ont introduit en droit français « le régime particulier des psychotropes » adaptant enfin le droit national aux Conventions internationales (Convention de 1961 sur les stupéfiants et surtout Convention de Vienne de 1971 sur les substances psychotropes) et identifié ainsi une catégorie spécifique de produits à l’intérieur de l’historique « réglementation des poisons » remontant au XVIIe siècle.

Le marché des médicaments psychotropes est en croissance régulière ces dernières années, plaçant le Français au premier rang mondial des consommateurs de ces substances (Rapport Zarifian, 1996). Les autorités sanitaires, préoccupées par un tel phénomène, mettent en place un système national d’évaluation de la pharmaco​dépendance par le décret n° 99-949 du 31 mars 1999 codifié (art R 5219-1 à R 5219-15 CSP). L’évaluation des risques de pharmacodépendance aux médicaments psycho-actifs devient alors une des missions de l’Agence Française de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé (art L 5311-2 CSP). La dépendance aux produits pharmaceutiques, « utilisés » dans un but thérapeutique pour certains et récréatif pour d’autres, répond donc à une grande diversité de situations. Cependant, la pharmacodépendance d’un patient à une substance psycho-active, dans un environnement donné, est considérée aussi bien par les neurobiologistes que par les cliniciens comme une maladie chronique. La prise en charge des patients dépendants s’améliore actuellement d’autant plus qu’ils sont considérés comme des malades et non comme des délinquants. L’officine est un lieu privilégié pour l’observation et l’évaluation des problèmes de pharmacodépendance : grâce à leur répartition dans le territoire français et malgré leurs diversités de fonctionnement, les officines ont suffisamment de points communs pour permettre des travaux originaux irremplaçables à l’échelle d’une population. L’officine a un rôle important de Santé Publique dans le domaine de la pharmacodépendance, lors du recueil d’informations pour une substance psycho-active (Art R 5219-13 CSP) et lors de sa mission de prévention (Art R 5015-2, R 5015-8 et R 5015-64 CSP). Enfin la dépendance aux médicaments n’est pas seulement un problème médical : elle a aussi des conséquences sociales et économiques.

Quelques définitions

La pharmacodépendance peut se définir de manière schématique et forcément réductrice par 3 aspects différents : la dépendance psychologique, ou potentiel d’abus, la tolérance pharmacodynamique « imposant » l’augmentation des doses et la dépendance physique ou syndrome de sevrage.

Si le décret de 1999 définit la pharmacodépendance, il définit également l’abus et par voie de conséquence semble donc séparer les deux notions. 

Quelques exemples de pharmacodépendance

La grande majorité des médicaments psycho-actifs sont responsables de dépendance. La pharmacodépendance est, en pratique quotidienne, souvent inévitable : le douloureux chronique traité par morphiniques est habituellement dépendant de l’antalgique : il risque de présenter un syndrome de sevrage s’il arrête brutalement son traitement. Ce risque a été trop souvent dramatisé par les médecins qui redoutaient une escalade et un abus progressivement croissant des morphiniques ; ce risque existe mais il est très rare : il ne doit pas justifier le non soulagement de la douleur aiguë et chronique des patients. 

La pharmacodépendance à d’autres substances psycho-actives largement utilisées a, en revanche, été sous-estimée et constitue encore un problème actuel de Santé Publique : cela peut concerner les hypnotiques qui, arrêtés brutalement, même après un délai de prise très court, sont responsables de rebonds d’insomnie. Le sevrage des hypnotiques et des anxiolytiques, après une prise quotidienne de quelques mois, peut être responsable des crises convulsives. Le Survector® (amineptine, antidépresseur actuellement retiré du marché, après proposition de la Commission Nationale des Stupéfiants et des Psychotropes) était parfois ingéré par les toxicomanes à raison de 50 à 100 comprimés… par jour ! 

Rôle et intérêts du pharmacien d’officine dans l’évaluation et la prévention de la pharmacodépendance 

 Le pharmacien peut recueillir des informations sur les antécédents cliniques des patients : si le patient n’est pas connu comme dépendant, il y a un risque de dépendance primaire à un médicament. Le patient est-il une personne déjà dépendante à une substance licite ou illicite (« toxicomane » ou ancien « toxicomane ») ? Dans ce dernier cas, il y a un risque de dépendance secondaire à un médicament. 

Le pharmacien peut également apprécier le degré d’appétence à une substance (potentiel de dépendance psychologique ou potentiel d’abus) d’une personne, lorsque le patient réclame avec plus ou moins d’insistance un médicament. L’augmentation de posologie d’une spécialité prescrite signe une tolérance pharmacodynamique à une substance. Enfin des signes mineurs ou majeurs physiques de sevrage, et en particulier l’apparition de nouveaux symptômes, sont des arguments en faveur d’une dépendance physique. 

L’association de plusieurs substances psycho-actives, à des fins différentes des motivations d’une prescription pour chaque substance, peut et même doit être également détectée par le pharmacien : c’est l’exemple bien connu aux États-Unis d’Amérique, de « l’association morphinique-antihistaminique H1 » à des fins psychostimulantes : cette association a été responsable de plusieurs décès.

Le pharmacien peut surveiller l’évolution de la consommation des médicaments détournés de leur usage et ainsi alerter les autorités sanitaires sur les nouvelles déviations de médicaments, des nouvelles voies d’administration (voie nasale, sniff, injection parentérale), de nouvelles associations et d’évaluer les risques de dépendance, d’abus et de toxicité mais aussi l’induction de « conduites à risques ».

La détection des ordonnances falsifiées est également un travail primordial du pharmacien. L’importance de la déviation d’usage est un excellent indicateur de potentiel de dépendance d’une substance : cet indicateur est utilisé en France et, à un moindre degré, en Suède.

L’évaluation des ordonnances falsifiées (Ordonnance Suspecte, Indicateur d’un Abus Possible ou OSIAP) et l’étude des conséquences de la mise en place d’ordonnances sécurisées sont de bons indicateurs du potentiel d’abus d’une substance. Actuellement, depuis plusieurs années en France, des pharmaciens d’officine volontaires, répartis sur tout le territoire et souvent appelés « pharmaciens sentinelles », participent au recueil de données sur les ordonnances falsifiées que leur amènent les patients dépendants. Ce travail, initié par les CEIP (Centres d’Evaluation et d’Information sur la Pharmacodépendance), dépendants de l’Agence Française de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé (AFSSaPS) permet d’avoir un excellent indicateur de l’importance de la déviation d’usage d’une substance. On peut rapporter ces données aux chiffres de vente dans une région ou dans le pays tout entier et repérer ainsi les cas passés de déviation de l’Orténal(, du Survector( ou du Rohypnol(. L’évolution de la dépendance à un dérivé codéiné, alors que des produits de substitution ont été commercialisés, peut ainsi apporter des informations utiles. 

Ce travail collaboratif des pharmaciens permet donc l’évaluation du potentiel de dépendance des substances psycho-actives, au même titre que d’autres travaux effectués par les CEIP (étude expérimentale du potentiel de dépendance d’une substance, notifications spontanées de cas cliniques de dépendance, enquêtes effectuées auprès de patients dépendants – OPPIDUM ou Observatoire des Produits Psychotropes Illicites ou Déviés de leur Utilisation Médicamenteuse –, registres de décès des toxicomanes – Décès en Relation avec l’Abus de Médicaments ou DRAMES –)

Le rôle des pharmaciens va-t-il évoluer ?
Le pharmacien d’officine participe déjà à l’évaluation du potentiel de dépendance et d’abus de substances aussi diverses que les hypnotiques, les antalgiques, les anorexigènes, les drogues stimulantes ou hallucinogènes.

L’analyse de ces données recueillies par le pharmacien permet, pour exemple, à la Commission Nationale des Stupéfiants et des Psychotropes d’émettre un avis et des propositions (inscription d’une spécialité pharmaceutique dans une liste de substances contrôlées…), ce qui a souvent pour conséquences l’amélioration de l’information sur les risques de dépendance des substances et de favoriser la prévention de nouveaux cas.

Dans le cadre de l’organisation de l’évaluation de la pharmacodépendance, un système national a été mis en place, comprenant l’AFSSaPS, la Commission nationale des stupéfiants et psychotropes siégeant auprès de l’AFSSaPS et son comité technique, les Centres d’Evaluation et d’Information sur la Pharmacodépendance (CEIP) et les professionnels de santé dont les officinaux font partie (art R 5219-3 CSP). 

Les CEIP situés dans un établissement public de santé au sein d’une structure de pharmacologie par exemple, (art R 5219-12 CSP) sont chargés, entre autres, de recueillir la déclaration obligatoire du pharmacien ayant eu connaissance d’un cas de pharmacodépendance grave ou d’abus grave de médicament, plante ou produit qu’il a délivré (art R 5219-13 CSP). 

Dans le but de faciliter la procédure, un réseau électronique se met progressivement en place entre les CEIP et les pharmacies d’officine. C’est un des exemples d’utilisation des nouvelles technologies dans le domaine de la santé publique. Accélérer la saisie de telles informations devrait permettre la mise en place plus rapide par les autorités sanitaires d’« actions correctrices » appropriées. Ce réseau devrait également permettre au pharmacien d’officine d’obtenir plus d’informations grâce et sur le site du CEIP (littérature/ produits, nouveaux cas d’alerte, par ex.).

Nous souhaiterions compléter ce « paysage » par la mise en place d’un réseau intranet entre officinaux pour faire un suivi médical des patients pharmacodépendants. En effet enregistrer le passage à l’officine d’un usager d’une substance pharmacodépendante et transmettre cette informations par le biais du réseau, aux autres officinaux du département permettrait de suivre le nomadisme de ces personnes voire de le rendre impossible. Une réflexion sur ce projet est en cours ; les objectifs sont à la fois de santé publique (mettre la personne en face de sa pharmaodépendance, de ses conséquences, et l’aider à en sortir, si elle en manifeste le souhait) et d’économie de santé (la plupart de ces substances sont remboursables et remboursées… or il paraît très malsain actuellement de demander aux organismes de protection sociale de financer de telles dépenses ). 

L’exploitation de telles informations répond au double objectif d’une protection individuelle et d’une protection collective de santé publique. La poursuite de cet objectif n’exclut pas actuellement en France l’obligation de demander son consentement à la personne concernée (loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés). La nouvelle loi sur le droit des malades a introduit la « personne de confiance » qui peut être désignée par une personne majeure pour être consultée au cas où celle-ci serait dans l’impossibilité d’exprimer sa volonté (art L 1111-6 CSP). Ne serions-nous pas dans ce cas ? Ne pouvons-nous estimer qu’une personne pharmacodépendante est cliniquement hors d’état d’exprimer un consentement libre et éclairé ? L’utilisation d’un réseau intranet entre officinaux laisserait le temps au professionnel de la santé « émetteur » de contacter la personne de confiance prévue à cet effet. Il nous semble intéressant de poursuivre la réflexion.

La poursuite de cet objectif est un sujet d’actualité. Citons pour exemple une expérience très formalisée mise en place au Canada : chaque pharmacien d’officine confronté à un problème de patient pharmacodépendant à un médicament est chargé de transmettre cette information à 2 collègues officinaux ; ces 2 derniers informent chacun 2 autres collègues et ainsi de suite… Il s’agit d’un système très rapide, pratique et peu coûteux : sa transposition telle quelle en France pourrait soulever des réactions, en application de la loi de 1978 modifiée précitée. Il s’agit en effet de recueillir et de transmettre immédiatement des données de santé à caractère personnel mises en évidence à l’occasion d’activités de soins. Le consentement de la personne concernée ou de la personne de confiance semble incontournable et rend la transposition en France de l’expérience canadienne quasi-impossible. 

La mise en place d’un réseau intranet, en France, serait peut-être plus coûteuse, mais plus adaptée à nos dispositions législatives et réglementaires nationales. 

Conclusion 
Le pharmacien d’officine participera d’avantage, dans l’avenir, à l’évaluation du potentiel de dépendance et d’abus des médicaments. Donnons pour exemple, la mention obligatoire du nom du « pharmacien référent », écrite sur l’ordonnance pour les produits de substitution à l’héroïne. 

Le développement de registres en France facilitera un contrôle nécessaire de la prescription et de la délivrance des médicaments psychotropes, dans l’intérêt des malades, à l’instar de ce qui se passe dans d’autres états membres de l’Union Européenne depuis déjà de nombreuses années. 

La constitution de réseaux très formalisés de pharmaciens, fonctionnant de manière conviviale au moins dans un premier temps puis de manière plus réglementée, à l’instar des dispositions canadiennes sera un des moyens retenus par cette profession pour contribuer à l’obtention d’un niveau de protection élevée de la santé publique, objectif recherché par les autorités sanitaires de l’Union Européenne. 

NTIC et Pathologies chroniques : 
FMC, le formateur et la médecine générale
E. Drahi

Médecin de famille – UNAFORMEC

La formation médicale continue (FMC) a toujours eu pour objectif de maintenir et d’améliorer les compétences des médecins pour améliorer la qualité des soins. La Société de Médecine du Loiret, l’une des plus anciennes associations de FMC connues, est née à Orléans vers 1885. Comme beaucoup d’autres, elle a eu pour objectif l’enseignement post-universitaire (EPU), qui se déroulait sous la forme de réunions physiques à une périodicité régulière... 

À partir des années 60, une explosion des biotechnologies a considérablement modifié la pratique des médecins. Les possibilités diagnostiques avec de nouvelles techniques d’imagerie, le développement de la biologie, la multiplication des examens de laboratoire ont facilité la décision médicale, qui ne reposait plus uniquement sur la clinique. Parallèlement, la pharmacologie s’est considérablement développée : des maladies auparavant incurables ont vu leur pronostic largement amélioré... Il est devenu encore plus nécessaire de former les médecins à ces nouvelles connaissances, pour acquérir de nouveaux savoirs et savoir-faire. La création des CHU a répondu en partie à cette exigence.

Dans le même temps naissait en France un mouvement de formation continue des médecins généralistes, autour de pionniers comme Guy Scharf, qui ont développé une pédagogie inspirée de la formation des adultes, utilisant des moyens comme des cas cliniques, des résolutions de problèmes, des ateliers pratiques, la pédagogie par objectifs... Une des spécificités de ce mouvement a été la formation des médecins généraliste organisée par des médecins généralistes 
. 

De ce vivier de pionniers est née l’UNAFORMEC, l’Union Nationale des Associations de FMC, et également d’autres associations parmi lesquelles nous citerons la SFTG (Société de Formation en Thérapeutique du Médecin Généraliste), ou MG-Form, structure de formation du syndicat MG-France. L’UNAFORMEC, la principale association de FMC française, regroupe plus de 30 000 médecins, au sein d’associations locales pour la plupart, mais aussi nationales, régionales ou départementales. 

Lorsque l’on reprend le programme des associations de FMC des années 60-70, on s’aperçoit que la plupart des actions étaient alors centrées sur le domaine biomédical. Depuis quelques années, parmi les thèmes abordés, nous voyons les deux nouveaux champs entrer dans les programmes des associations : 

— la place du patient dans les stratégies du soin, que ce soit au niveau individuel ou dans les pratiques de réseau ;

— l’informatique au cabinet (i, ii ,iii ,iv).

La place du patient dans les stratégies de soin

La place du patient dans les stratégies de soin répond à un nouveau paradigme, dont la récente loi sur le droit des malades est la traduction. De patient dépendant du savoir de son médecin, dans une confiance que ce dernier croit ou souhaite absolue (voire aveugle), les pratiques de soins ont évolué vers un plus grand équilibre des rôles. Le patient-passif fait maintenant place à un usager-consommateur, qui demande à son médecin de justifier ses stratégies. D’objet du soin, les malades souhaitent devenir des partenaires (v). 

La disponibilité de l’information médicale pour le plus grand nombre, notamment sur internet, participe considérablement à ces nouvelles pratiques. Tout un chacun, que ce soit chez lui ou dans un cyber-café, peut avoir accès à toutes les informations médicales disponibles sur Internet. Par exemple, le British Medical Journal met tous ses articles en ligne, Medline est accessible à tous. Cependant, le « surf » conserve une grande imprévisibilité quant au résultat de la recherche, bien plus que lors de la consultation d’ouvrages sur papier. 

Grâce à l’Internet, un second changement novateur est la notion d’appartenance à une communauté. Par l’existence d’un site consacré à une pathologie, par la présence sur ce site de témoignages d’autres patients atteints de la même maladie, par les possibilités de communication par des listes de diffusion d’information par courrier électronique, l’utilisateur de ces potentialités peut se sentir membre d’une communauté virtuelle de patients. Les échanges d’informations entre patients, la possibilité d’une inter-éducation pour la prise en charge de maladies chroniques, sont de nature a modifier les attitudes par rapport à sa maladie et ses comportements pour un meilleur soin. Cela a bien été démontré pour la place des associations de malades pour des inter-formations entre patients diabétiques ou asthmatiques (vi) dans les Maisons du Diabète ou les Écoles du Souffle ; cela est vraisemblable pour des communautés virtuelles de patients. 

Que devient la place du médecin dans ce nouveau savoir de ses patients ? Il doit s’adapter aux nouvelles pratiques, les accompagner, et faciliter les démarches allant vers une plus grande autonomie. Cela veut dire que les médecins doivent changer de position, et s’orienter vers un rôle de conseiller technique au service de la demande de son malade (vii). 

Cela nécessite d’acquérir de nouvelles compétences dans le domaine relationnel, mais également dans le counselling, l’éducation thérapeutique individuelle, et, pour un certain nombre de pathologies chroniques, pour une éducation thérapeutique en groupe. 

La place de la formation continue est ici essentielle. Il s’agit pour les médecins d’acquérir de nouveaux savoirs et de nouveaux savoir-faire, mais aussi un nouveau savoir être : le médecin devient un partenaire du patient, il vise à faciliter son autonomie... Il abandonne nécessairement un pouvoir basé sur le savoir pour une relation plus équilibrée avec des patients acteurs de leur santé. 

Un partenariat avec les associations de patients est nécessaire pour construire ces formations, dans lesquelles les patients sont experts autant que les médecins. Les réunions des DESG (Diabetes Eductional Study Groups) de langue française sont un bon exemple (viii), comme de nombreux séminaires de FMC au cours desquels des patients diabétiques ou asthmatiques interviennent régulièrement (ix). Sans doute sera-t-il possible de pousser plus loin ce travail coopératif avec des associations de patients, pour faciliter encore la démarche des personnes atteintes de maladies chroniques vers des groupes de pairs, travaillant en coopération avec leurs médecins généralistes sur un diagnostic éducatif et des objectifs communs. 

Pour le formateur, quels vont être les changements de pratique ?

Ces modifications de pratique obligent à une adaptation des formations (x). Si, dans les programmes de FMC, le domaine bio-médical reste prépondérant, de plus en plus nombreux sont les médecins qui viennent se former à la communication avec leurs patients, à utiliser des techniques comme la Programmation Neuro-Linguistique (PNL) ou encore à l’éducation des patients. L’École de formateurs de l’UNAFORMEC, Agora-Formation, a intégré ces nouvelles pratiques dans son programme (xi). Ces formations représentent aujourd’hui près de la moitié des séminaires. Si ces formations sont destinées à des formateurs, l’expérience des formations de formateurs montre que le transfert de technologie auprès des associations pour des formations « au quotidien » suit en quelques années.

L’informatique et les NTIC au cabinet médical 

L’informatique rencontre encore beaucoup de difficultés pour s’installer dans les pratiques. Si aujourd’hui une majorité des médecins généralistes utilise l’informatique au quotidien, c’est essentiellement pour la télétransmission et la tenue du dossier médical. Si l’enquête du FORMEL a montré une appétence pour l’utilisation des bases de données en ligne, n’oublions pas que cette enquête a recruté des utilisateurs volontaires, et qu’en réalité, les outils informatiques sont sans doute moins utilisés (xii).

Les techniques de formation assistée par ordinateur restent encore marginales. Très peu de logiciels ont été développés et diffusés. L’expérience de l’UNAFORMEC remonte maintenant à une dizaine d’années, avec des FAO (formations assistées par ordinateur) réalisées en partenariat avec l’Université. Cette expérience a montré que l’informatique est un outil parmi d’autres dans la formation des médecins (xiii). 

Les premières formations ont été réalisées sur cédérom, ce qui en limite la diffusion. Les formations sur Internet sont encore peu nombreuses, mais l’année 2003 devrait en voir apparaître de nombreuses. En effet, l’Université Virtuelle Francophone travaille à mettre en ligne des dossiers de formation initiale et continue, l’UNAFORMEC, pour sa part, va mettre en ligne ses premières e-FMC au mois d’octobre 2002. 

Pour le formateur, quels vont être les changements de pratique ?

Sur le plan des NTIC, le paysage des formations reste confus : 

— les véritables formations électroniques restent encore marginales, et la plupart de celles diffusées n’utilisent que peu un langage pédagogique adapté au support électronique interactif. Le coût des développements et le peu d’enclin des médecins à financer leur formation freine la diffusion de cet outil. 

— Le haut débit reste encore limité aux grandes villes, celles où il est déjà le plus possible de se former en groupe. Le décollage des connexions rapides Internet est le préalable nécessaire au développement de ces formations.

Cela veut dire que les structures de formation doivent se préparer à investir des moyens en temps et en hommes dans le développement de la formation en ligne. Les compétences techniques sont là, les compétences pédagogiques sont plus rares, essentiellement en raison de la nouveauté du support. Un langage spécifique est à mettre en œuvre, auquel les formateurs traditionnels sont peu préparés. Si les possibilités technologiques apportées par l’informatique sont quasi illimitées, c’est aujourd’hui plus l’articulation entre le contenu et la mise en forme pédagogique qui pose le plus de problèmes. L’exemple des sites de FMC en ligne aux USA est frappant : beaucoup de sites proposent des crédits, mais l’interactivité n’est pas au rendez-vous, et ces sites proposent de la lecture sur Internet. Mais cette situation est en train de changer, et quelques formations vraiment interactives sont apparues comme VIPS (xiv) ou des formations nord-américaines (xv). Une des préparations à ce changement est la mise en place par l’UNAFORMEC d’un intranet des associations de F.M.C., permettant de diffuser les programmes et de créer une bourse d’échanges de dossiers pédagogiques entre associations Gageons que nous ne sommes qu’au début d’une formation électronique, qui va s’intégrer dans une palette d’outils plus anciens. 
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Technologies de l’information 
et de la communication
et réseaux de santé (pathologies chroniques)
H. Lacroix

Oncologue, animateur de réseau – Nantes

1. Introduction
L’intégration, au cœur de la pratique de chaque professionnel de santé, des technologies de l’information et de la communication (TIC), est hautement stratégique, ayant des répercussions sur le fonctionnement du système de santé ainsi que sur la qualité des soins due au patient. Les acteurs, quel que soit leur niveau d’action, en sont convaincus. Le cœur du débat se situe sur le moyen d’atteindre le but.

Aborder le thème des TIC nécessite d’en définir le champ d’application. Qui informer et pour quelle information ? Dans le domaine des pathologies chroniques le champ est vaste. Ces pathologies sont, par définition, intrinsèquement complexes, avec une prise en charge se prolongeant dans le temps. Ces deux arguments impliquent la mobilisation de nombreux acteurs de santé, d’horizons différents, mais complé​mentaires entre eux et interdépendants : généralistes, spécialistes, voire fréquemment hyperspécialistes, travailleurs sociaux, soignants paramédicaux. Le corollaire de cette constatation implique la mobilisation de structures différentes : institutions de santé pour soins aigus, structures de soins de suite, de rééducation, structures de prise en charge à domicile, cabinets de soins. Ces structures sont elles mêmes de statuts différents, privés, publics, établissements participant au service public hospitalier, cabinets privés. Autant d’éléments qui complexifient l’élaboration du projet, obligatoirement synergique, de développement des TIC dans un réseau de santé.

Chaque établissement de santé a des missions claires, des champs d’action définis et des règles de fonctionnement établies. Le développement des TIC au sein de ces derniers connaît actuellement un réel essor, à l’image du secteur industriel. Cet essor est permis grâce à la structuration interne de l’entreprise. Ces TIC se concrétisent dans un cadre aux limites définies, autour d’un besoin qui est celui de la structure. La complexité du projet est supérieure si l’on positionne le patient au centre du dispositif, principe fondateur d’un réseau de santé, organisation visant à prendre en compte l’intégralité de la trajectoire du patient. Cette conception impose de regrouper au sein d’une même organisation un ensemble de professionnels complémentaires autour du patient dans une pathologie donnée ; acteurs d’horizons différents. Il s’agit donc de structurer un système d’information inter-établissements et ville-hôpital.

La construction de systèmes d’information entre des organisations structurellement, voire statutairement différentes, pour une utilisation par des acteurs n’utilisant pas systématiquement des méthodes coopératives, représente pour le monde de la santé un véritable challenge.

2. Réseau de santé : le cadre

Un réseau de santé peut être défini comme une organisation transversale de professionnels. Il s’agit de créer un espace autonome pour regrouper l’ensemble des acteurs interférant sur un point quelconque de la trajectoire du patient dans le cadre d’une pathologie donnée. La circulaire DGS/DAS/DH/DSS/DIRMI n° 99/648 du 25 novembre 1999 relative aux réseaux de soins préventifs, curatifs, palliatifs ou sociaux, fixe les objectifs qui sont de « mobiliser les ressources sanitaires, sociales et autres sur un territoire donné. Les réseaux de santé visent à assurer une meilleure orientation du patient, à favoriser la coordination et la continuité des soins et à promouvoir des soins de proximité de qualité ». Cela sous-tend de parfaire la communication inter-professionnelle. Cette communication peut se concrétiser par différents types de messages à véhiculer : données médicales-patients, systèmes d’aide à la décision, procédures de soins du réseau, annuaire des professionnels, informations scientifiques, messagerie…

Les missions premières d’un réseau de santé sont donc une mise en cohérence de l’offre de soins sur un territoire donné, véhiculant une volonté politique d’égalité d’accès à l’offre de soins, d’égalité des chances, et d’optimisation des soins de proximité. Ce qui peut se résumer par « le meilleur soin au plus près du domicile, pour tous ». Cette action première ne peut se conduire qu’en optimisant la qualité de l’information médicale

Un réseau de santé doit être considéré comme une communauté autonome, indépendante des stratégies de tel ou tel établissement ou de groupes professionnels. Il s’agit de créer un lien, au-delà des structures de soins, entre tous les acteurs complémentaires agissant autour du patient, du médecin généraliste aux divers médecins spécialistes (cliniciens médicaux et chirurgicaux, radiologues, biologistes), voire aux médecins spécialisés dans les soins de suite, soins palliatifs, contre la douleur… Il s’agit d’optimiser l’organisation et la coordination des soins par la promotion d’une politique d’assurance qualité, menée par les professionnels eux-mêmes. D’autres missions peuvent être dévolues au réseau : dépistage, prévention, formation.

Étant donné l’ampleur des missions proposées, une mise en œuvre méthodologique et opérationnelle lourde est nécessaire. Par conséquent ces organisations transversales doivent répondre à une véritable problématique de santé publique et ne peuvent qu’intéresser un nombre limité de pathologies : périnatalité, cancer, insuffisance cardiaque, diabète…

3. Réseau de santé : l’enjeu de l’information

L’optimisation de la qualité des soins passe par une meilleure concertation entre les acteurs eux-mêmes. Mais cette optimisation passe également, et peut-être principalement, par la thématique stratégique de l’information.

L’enjeu de la transmission de l’information, pour la qualité des soins, va devenir critique dès lors que le nombre d’acteurs s’accroît, que la médecine se complexifie. Chaque information parcellaire produite par chaque acteur autour d’un patient est interdépendante, spécifique et indispensable à tel ou tel praticien d’aval pour lui permettre de prendre sa décision, dans son domaine de compétence, les praticiens agissant sur des champs de plus en plus étroits. Que dire de la qualité de la décision d’un spécialiste, s’il n’a pas été informé (ou trop tardivement) d’une maladie sous-jacente de son patient par son généraliste, que dire de la qualité d’examens radiologiques effectués sans l’obtention des renseignements cliniques préalables, justifiant la demande et que dire des examens radiologiques dont les clichés et le compte rendu ne sont pas au bon moment chez un médecin alors qu’il voit son patient pour décider d’une conduite à tenir. Ces obstacles quotidiens ne sont pas dus à la négligence des professionnels. La masse croissante d’information à véhiculer, le nombre de professionnels concernés impactent fortement la fluidité de l’information médicale, devenant un obstacle au bon déroulement du soin. Le déficit de la qualité de l’information médicale a été clairement identifié lors des derniers états généraux de la santé.

4. Réseau de santé et TIC : le préalable de l’organisation médicale

L’objectif principal des TIC dans un réseau de soins est de mettre à disposition des « données – patients partageables », constituant un « dossier minimal réseau » alimenté et consultable par les divers sources productrices d’information (généralistes, radiologues, spécialistes cliniciens…).

Jusqu’à un passé très proche, l’information médicale s’est structurée au sein d’institutions de santé ou au sein de cabinets de médecins, les échanges se faisant entre ces différentes organisations par voie postale sur un support papier dont le contenu était hautement fonction des habitudes de travail de chaque praticien, approximativement normalisées par des notions suggérées lors des études médicales. Les TIC imposent désormais de structurer rigoureusement cette information médicale.

Partager des données médicales sur un support informatique nécessite un chantier complexe. C’est le rôle d’un réseau de santé de le mener. Il est nécessaire de formaliser ce travail au sein d’une organisation commune, intégrant les différents acteurs. Le caractère intrinsèquement rigoureux du langage informatique impose que les membres de ce réseau se prononcent sur :

· La définition des données à partager : définition des items, utilisation de nomenclatures et de thésaurus communs ;

· Le champ d’action de chaque praticien et son niveau d’intervention précis dans le dossier réseau ;

· Les procédures communes de diagnostic, de décision, de thérapeutique, formalisées dans des référentiels de bonnes pratiques cliniques ;

· L’obligation pour chacun de ses membres d’utiliser des systèmes communiquant et ouverts.

Dans le domaine de la santé, chaque action est par essence peu ou non reproductible, ce qui est un frein au développement de la communication informatique. Chaque patient demeure unique, chaque stratégie de prise en charge est donc rarement totalement identique dans le cadre d’une même situation. Ainsi, l’harmonisation des pratiques, la standardisation des procédures, préalables à tout échange informatique, représentent pour le monde de la santé un défi dont la difficulté est insuffisamment prise en compte.

Culturellement, la pratique médicale passe du stade individualiste à la formalisation de la pratique pluridisciplinaire où la décision thérapeutique et l’action de soins sont la synthèse des différentes interventions de l’ensemble des acteurs autour du patient.

Si le réseau doit être organisé pour permettre le déploiement des TIC, il est évident que ces dernières deviennent à leur tour structurantes du réseau, considérées comme la structure porteuse. L’organisation médicale est indispensable à la conception du système d’information mais le système d’information influe à son tour sur l’organisation médicale en la consolidant, en lui apportant une véritable valeur ajoutée, concrète pour chaque acteur.

5. La confidentialité

L’article 4 du code de déontologie médicale établit que « Le secret professionnel, institué dans l’intérêt des patients, s’impose à tout médecin dans les conditions prévues par la loi. Le secret couvre tout ce qui est venu à la connaissance du médecin dans l’exercice de sa profession, c’est-à-dire, non seulement ce qui lui a été confié, mais aussi ce qu’il a vu, entendu ou compris ». Enfreindre ce fondement du fonctionnement médical expose à des sanctions prévues dans le code pénal.

La confidentialité fait peser une contrainte forte sur l’informatisation des données médicales. Cette contrainte se traduit par l’utilisation de technologies performantes et donc des coûts d’investissement considérablement accrus : réseau sécurisé, modalités spécifiques de reconnaissance (carte professionnelle de santé, carte Sésam Vitale). Cette contrainte se traduit également par une gestion de l’information sophistiquée, devant être adaptée à chaque dossier. La loi du 4 mars 2002, relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, complétée par le décret d’application n° 2002-637 du 29 avril 2002 relatif à l’accès aux informations personnelles détenues par les professionnels de santé, fixent précisément ces conditions. Seul le patient peut décider qui a accès à ses données. Cela impose de déployer des moyens de gestion conséquents afin d’adapter les droits d’accès pour chaque dossier. Dans le cas d’un réseau régional de cancérologie, il va s’agir de traiter de 10 000 à 20 000 nouveaux dossiers par an, en sachant qu’un patient autorisera l’accès de ses données médicales à des professionnels dont le nombre est situé entre 5 et 10 par patient. Cette gestion ne peut se réaliser qu’au sein du réseau sous la responsabilité de ses différents membres. En outre le réseau assurera la gestion de l’hébergement de ces données, les critères de gestion devant répondre au décret sus-mentionné. Seule une organisation transversale peut assurer la neutralité nécessaire à cette gestion.

6. Conclusion

L’impact des technologies de l’information et de la communication sur la qualité des soins et donc de la pratique médicale est important. En prenant en compte la trajectoire du patient, le véritable enjeu est de faire converger des stratégies souvent différentes, voire opposées, quand il s’agit de construire un système communiquant entre les institutionnels publics, les institutionnels privés, les libéraux en cabinet, les paramédicaux. Il devient alors incontournable de créer des organisations autonomes cogérées par ces différentes composantes afin de transcender les points stratégiques que sont la gestion du flux de l’information ainsi que celui de l’hébergement des données confidentielles.

Le réseau doit méthodologiquement définir une gestion de projet : définition de la maîtrise d’ouvrage, de la maîtrise d’œuvre, formalisation des besoins et des objectifs, rédaction d’un cahier des charges, choix industriels (concertés entre politiques, techniciens et professionnels de santé). Ce n’est qu’en impliquant les professionnels de santé au sein d’organisations transversales qu’il sera possible de développer ces technologies, tant est intimement lié le thème « Organisation médicale et TIC ». Cette implication est nécessaire pour la conception du système d’information mais également pour que chaque professionnel s’approprie ces processus nouveaux. Nous atteignons une étape importante, où l’infléchissement du développement des TIC dans le secteur de la santé pourrait être expliqué, non pas par les limites technologiques, mais par l’insuffisance d’adaptation des organisations de terrain et la difficulté d’actualiser leur management.

Références

· Le client et le bureaucrate, F. Dupuy, Éditions Dunod 1999.

· Information technology and telemedecine, G. Wallace, CMAJ 2001; 165(6): 777-9.

· Internet network and Cancer, B. Kassai, F. Gomez, F. Chauvin, Bull Cancer 1996 ; 83 : 791-7.

· Health information on the internet : accessibility, quality and readability in English and Spanish, GK. Berland, MN Elliott, LS Morales et al. JAMA 2001, 285: 2612-21.
Apport des NTIC en Cancérologie

G. Mamelle

Chirurgien, cancérologie cervicofaciale – Villejuif

La cancérologie est caractérisée par :

· une prise en charge multidisciplinaire des patients en radiothérapie, chimio​thérapie et chirurgie,

· un suivi du patient à long terme,

· une évolution rapide des protocoles de traitement,

· une recherche très active tant dans le domaine de l’épidémiologie, que de la génomique et de la thérapeutique, 

· un enseignement spécifique et une mise à jour permanente des connaissances.

Les Nouvelles Technologies en Information et Communication (NTIC) sont indis​pensables à la réalisation de tels objectifs où l’accès à l’information est primordial.

La prise en charge multidisciplinaire du patient nécessite une bonne coordination des acteurs pour bien coordonner les traitements. Pour cela, une bonne connaissance du patient et donc une circulation aisée du dossier médical est nécessaire. Celui-ci doit être informatisé et être accessible sur un réseau, en plusieurs lieux en même temps, pour être facilement partagé et mis à jour. Cet accès concerne non seulement l’hôpital mais aussi l’extérieur, dans le cadre des traitements ambulatoires, avec le médecin traitant, l’infirmière voire l’assistante sociale dans les réseaux de soins. L’accès aux informations est bien sûr limité en fonction de l’intervenant lorsqu’il n’est pas médecin. 

Le dossier médical contient du texte, des questionnaires mais aussi l’imagerie qui prend une part grandissante en cancérologie dans le bilan initial, l’évaluation des résultats des traitements et la surveillance. 

La photo et la vidéo sont maintenant largement utilisées dans les explorations endoscopiques. Elles peuvent être stockées sous forme numérique dans le dossier informatisé pour être ensuite plus facilement accessibles à tous les intervenants.

Toutes les images générées par l’imagerie moderne : échographie, scanner, l’imagerie par résonance magnétique, le PETscan sont maintenant stockées et véhiculées de manière électronique sous forme numérique au travers de réseau d’imagerie ou P.A.C.S. 

Ce mode de circulation des images présente de multiples avantages : 

· rapidité d’accès à l’information, 

· visualisation simultanée dans des locaux distants,

· suppression du support photographique lourd et onéreux, 

· mais aussi possibilité de manipulation des images pour reconstruire, mesurer et comparer les volumes tumoraux avant et après traitement. 

L’imagerie en 3 dimensions permet une planification précise des interventions. 

Elle peut même être utilisée en peropératoire pour guider les instruments au millimètre près dans les interventions de neurochirurgie ou dans les abords de la base du crâne. Le chirurgien se sert alors d’un écran pour suivre la progression de l’intervention sur des images du scanner du patient. 

L’imagerie numérique permet aussi de demander des avis à distance dans des centres spécialisés pour les cas difficiles. Les images sont véhiculées sur des réseaux spécialisés utilisant la technologie du Web.

Cet aspect de consultation à distance ou télémédecine prend aussi une grande importance en anatomo-pathologie dans les cas de diagnostic difficile. Les images obtenues par l’analyse microscopique des biopsies peuvent être envoyées pour avis, à distance, à des anatomopathologistes spécialisés dans certains types de tumeur.

Le dossier de soins informatisé couplé au dossier médical permet aux infirmières de mieux comprendre et suivre les protocoles de traitement qui évoluent constamment.

Pour cela, elles utilisent des ordinateurs portables reliés à un serveur de données qui collecte les informations pour les mettre à la disposition des autres infirmières et des médecins. 

Dans ce dossier de soins informatisé, elles disposent d’une planification horaire très précise des tâches à accomplir : exécution de prescriptions médicamenteuses, soins infirmiers, prélèvements divers mais aussi prise en charge des problèmes que rencontre le patient grâce à l’utilisation de transmissions ciblées. 

Ces dernières permettent de décrire un problème tel que : douleur, anxiété, problèmes d’alimentation. Pour chaque problème, l’ordinateur suggère un certains nombre d’actions. Une fois ces actions réalisées, une évaluation est faite pour s’assurer que le problème est réglé. Cette nouvelle façon de travailler est plus efficace en particulier pour les jeunes infirmières.

Ce nouveau dossier de soins soulage aussi leur tâche grâce à l’enregistrement automatique des paramètres vitaux dans les unités de soins continus.

Pour les médecins, le dossier de soins informatisé permet une consultation plus facile que lorsqu’il est manuscrit. Ils disposent pour la prescription médicamenteuse de protocoles préétablis avec test des interactions médicamenteuses. Ce mode de travail permet d’obtenir des prescriptions complètes et facilement lisibles.

Les résultats de laboratoire sont par ailleurs automatiquement intégrés et classés dans le dossier de soins, ce qui soulage la tâche des infirmières et des médecins.

L’informatisation du dossier permet aussi une continuité des soins dans le cadre des traitements ambulatoires.

Parallèlement, ce dossier informatisé permet aussi de saisir en temps réel les éventuelles complications ainsi que tous les actes et examens complémentaires réalisés. Tous ces éléments permettent une évaluation médico-économique précise qui est rendue maintenant obligatoire par nos tutelles dans le cadre du PMSI.

Pour les patients, cette informatisation assure une meilleure prise en charge et une meilleure sécurité.

La technologie Intranet au sein de l’hôpital permet l’élaboration, la consultation et la mise à jour de divers documents : pour les soins, les jeunes infirmières disposent de fiches techniques expliquant les traitements et les modalités précises des soins. La législation introduit par ailleurs de nouvelles procédures de soins pour lutter contre les infections nosocomiales, décontaminer le matériel par exemple. Cette information est aussitôt accessible sur le réseau de l’hôpital.

Pour les traitements, médecins et infirmières disposent de protocoles clairs et mis à jour.

En complément, l’utilisation d’Internet permet aux médecins des recherche rapides et efficaces sur les sites de bibliographie tels que Medline. On peut aussi accéder aux informations médicamenteuses, aux Standards Options Recommandations des traitements des cancers. Chaque spécialité a maintenant son propre site permettant outre la consultation de documents, le dialogue dans le cadre de forums.

Pour ce qui concerne l’information du patient en cancérologie, Internet permet d’obtenir de nombreux renseignements sur des sites spécialisés. Cette information est dense et ne remplace pas le médecin. Elle est actuellement mieux structurée aux États-Unis qu’en France.

La recherche clinique se fait maintenant dans le cadre d’essais multicentriques nationaux ou européens. La communication est donc primordiale.

La mise au point des protocoles de traitement et leur diffusion se fait par Internet.

La collection des informations concernant les traitements et leurs résultats utilise aussi des supports électroniques avec des questionnaires informatiques. 

Quant à l’analyse, à la présentation et à la diffusion des résultats sous forme conviviale, l’informatique est devenue indispensable.

La recherche fondamentale utilise largement les NTIC pour son propre fonctionnement mais aussi pour assurer l’interface indispensable avec les cliniciens.

On peut prendre pour exemple la recherche en génétique qui nécessite de rassembler un maximum d’informations concernant les spécificités de chaque patient, de leur arbre généalogique, de leur maladie afin de les croiser avec leurs caractéristiques génétiques. Ce croisement permet ensuite de repérer les gènes responsables de leur cancer pour ensuite élaborer une stratégie de thérapie génique qui permet d’agir directement sur ces gènes pour traiter leur cancer.

Pour l’enseignement des médecins autant que des infirmières, les NTIC permettent des présentations multimédia, plus faciles à comprendre avec l’apport d’outils de présen​tation informatiques intégrant texte, image et de vidéo numérique présentées par vidéo projecteur ou directement véhiculées sur le Net. On trouve maintenant des enseignements interactifs de grande qualité sur CDRom et sur Internet.

En conclusion, les NTIC sont des outils très puissants que les médecins commencent à connaître et à utiliser. Elles n’en sont qu’à leur début car elles nécessitent actuellement un apprentissage indispensable que les médecins ont du mal à faire faute de temps. Leur perfectionnement va les rendre plus facilement accessibles et elles deviendront alors un des principaux outils de travail du médecin.

L’apport des NTIC dans le domaine 
des maladies respiratoires chroniques

A. Taytard 

Pneumologue – Bordeaux
Les maladies respiratoires chroniques (MRC) sont un champ sans particularité conceptuelle pour ce qui concerne l’application des nouvelles techniques de l’information et de la communication (NTIC).

Nous reprendrons donc, dans les lignes suivantes, les grands domaines d’application des NTIC en médecine et verrons ce qui a été réalisé ou ce qui pourrait l’être en matière de maladies respiratoires chroniques en partant des besoins potentiels des différents utilisateurs.

Besoins des soignants

Dans la pratique quotidienne

Les médecins perdent environ 25 % de leur temps de travail quotidien à des tâches relatives au recueil et à l’utilisation des informations qui leur sont nécessaires pour documenter voire justifier leurs décisions, à déchiffrer des dossiers ou ordonnances illisibles, à rechercher les informations ou dossiers manquants, sans oublier les innombrables coups de téléphone nécessaires à obtenir informations manquantes, résultats d’examens et à organiser les rendez-vous. 

Le dossier médical électronique (personnel ou partagé), en permettant un accès immédiat et en toute sécurité aux données du malade (résultats d’examens, compte-rendu d’hospitalisation…) doit les aider à prendre des décisions appropriées.

Cela est vrai pour le médecin isolé comme pour l’équipe soignante dont la capacité à répondre en temps réel est augmentée, créant un sentiment de sécurité à la fois technique et psychologique et une augmentation du niveau de performance.

Cela est d’autant plus vrai en spécialité médicale où les problèmes sont généralement mieux définis, avec un nombre plus limité de maladies.

Enfin, la consultation à distance par vidéoconférence a déjà montré son haut niveau de qualité en pneumologie (Pacht, 1998). 

Les professionnels doivent pouvoir à tout moment accéder aux référentiels de pratiques et aux protocoles de prise en charge standardisés adoptés, pour vérifier que les propositions diagnostiques ou thérapeutiques qu’ils envisagent sont appropriées, et à informer les patients sur les bénéfices et inconvénients connus des actes proposés. Le développement de systèmes d’aide à la décision, voire de systèmes experts, comme cela a été réalisé dans l’asthme et la tuberculose (Redier, 1995 ; Thomas, 1999) est de nature à favoriser la prévention de la non qualité des soins et l’homogénéisation des pratiques. Enfin, le contact répété avec les recommandations, dans l’action, favorise un apprentissage sans effort. Elle peut permettre aussi à un personnel non spécialisé et/ou isolé d’atteindre un niveau de performance proche de celui des experts en situation de routine.

Le téléaccompagnement/télésurveillance est une autre potentialité offerte par les NTIC. Elle peut porter sur la maladie et sur son traitement.

Ces contacts permettent, d’une part, d’assurer un support à distance et d’intervenir dans le suivi sans déplacer les partenaires, et d’autre part le repérage des anomalies qui nécessitent, au contraire, une consultation plus rapide. Outre qu’ils assurent au malade une forme de soutien rassurant, ils permettent de lui apprendre, et de lui rappeler, les éléments d’auto-surveillance simples (symptômes clés, questionnaires courts validés de contrôle des maladies, débit expiratoire de pointe, spirométrie, plans de traitement, informations générales clés) dans le cadre d’une véritable procédure éducative inscrite dans la durée (Bruderman, 1997 ; Finkelstein, 1998 ; Romano, 2001 ; Young, 2001 ; Wallace, 2002).

L’activité « vigilance » systématique que permettent les NTIC à partir des réalités du terrain augmente les chances de dépister des effets inattendus des médicaments et aussi de vérifier l’efficience des recommandations.

Si la télésurveillance des paramètres cliniques et fonctionnels et de l’observance du malade a son utilité, il n’en est sans doute pas de même de la télémaintenance tant les appareils utilisés aujourd’hui (oxygénothérapie, ventilation externe) sont fiables et robustes ; et d’autant plus que dès qu’un paramètre n’est plus satisfaisant, une alarme sonne, le malade appelle et, dans tous les cas, il faut se rendre à son domicile pour changer l’appareil.

La recherche clinique est un moyen de diminuer la mortalité et la morbidité liée aux MRC et doit à ce titre être une des activités des réseaux de soins. Outre l’effet positif sur le recrutement des patients, il est démontré que le simple fait de participer à un essai améliore significativement la qualité de la prise en charge, et ce y compris pour les patients inclus dans la branche dite « placebo ». Par ailleurs, la participation à des essais favorise et accélère le transfert des nouvelles techniques de soins vers la pratique de routine, en même temps qu’elle permet de vérifier la généralisation des résultats de la recherche dans une population non sélectionnée a priori.

Les besoins d’information sur les pathologies prises en charge et sur les actes, et leurs résultats, iront en augmentant dans un environnement où les impératifs de qualité et de coût sont croissants. Pour des professionnels surchargés, le temps passé à collecter, organiser, publier et transmettre ces informations constitue une charge difficile à assumer sans des moyens nouveaux. Les NTIC doivent permettre d’automatiser les tâches de routine et de rendre plus faciles les tâches complexes administratives et médicales de manière à permettre de libérer du temps à consacrer aux soins et aux relations avec les patients.

Formation/information professionnelle

La formation médicale initiale n’est pas le sujet de ce texte mais elle est essentielle comme porte d’entrée à des NTIC qui deviendraient « naturelles ».

Un professionnel de santé a le devoir d’améliorer ses connaissances, de se tenir au courant des nouveaux développements et progrès de la science, d’évaluer ses performances et de les comparer aux standards professionnels. Mais compte tenu du nombre d’articles publiés chaque mois dans la presse médicale, il lui est aujourd’hui impossible de lire, évaluer et assimiler les articles, rapports, journaux et livres publiés dans le domaine. En réponse à ce problème, des organisations nationales ou internationales effectuent l’analyse, l’évaluation et la synthèse des articles médicaux, et élaborent des bases de connaissances et recommandations pour la pratique régulièrement mises à jour et dont les NTIC sont un vecteur de diffusion naturel.

Par ailleurs, il est souvent en pratique difficile aux médecins de participer aux réunions de formation médicale continue (FMC) pour des raisons de disponibilité et d’éloignement notamment. Les NTIC, en fournissant des moyens de télé-enseignement, doivent permettre qu’une partie de la formation soit assurée à domicile ou sur le lieu de travail sans perte de temps, en fonction de leur disponibilité et sur les sujets pour lesquels ils ressentent le besoin d’une amélioration de leurs connaissances. 

Besoins des patients/entourage immédiat

Bien que la principale source d’information pour les patients et leur entourage soit représentée par les professionnels de santé avec lesquels ils sont en contact, il est essentiel que leur soit apportée chaque fois que nécessaire une information fiable et complète. Ils souhaitent savoir comment utiliser les services de santé, pouvoir accéder aux connaissances qui peuvent leur permettre de participer aux décisions et au suivi concernant le traitement et les soins. Ils souhaitent des informations qui les aident à mieux comprendre les avantages et inconvénients des différentes options qui leur sont proposées.

Ils souhaitent aussi des garanties sur la qualité de l’information mise à leur disposition, pouvoir disposer d’un dossier personnel de santé et d’informations leur permettant de gérer leurs contacts avec le système de santé et de faciliter leurs démarches de remboursement et d’indemnisation.

L’éducation thérapeutique, enfin, est un point clé d’une bonne prise en charge des maladies chroniques ; et l’ordinateur doit s’intégrer dans un réel programme éducatif durable.

Besoins du public 

La demande du public pour un accès à des informations de qualité sur les problèmes de santé est grandissante, et cela se traduit dans les médias. Les informations, précises et fiables, doivent provenir de sources authentifiées et accréditées, et doivent être rendues aisément accessibles à la maison, sur le lieu de travail, ou dans les bureaux, écoles et bibliothèques.

Besoins des gestionnaires du système de santé

Les NTIC sont aussi un moyen, pour les gestionnaires du système santé, de disposer d’une information de bonne qualité afin d’allouer les ressources disponibles de manière optimale. 

De même, les médecins conseils des caisses d’assurance maladie souhaitent pouvoir accéder aux recommandations de pratiques et protocoles en usage afin de faciliter la prise en charge administrative et le remboursement des actes médicaux.

Nous menons depuis 1998 cette réflexion concernant les MRC. L’illustration concrète en est le site www.respir.com, dont la page d’accueil est organisée autour des besoins des différentes catégories d’utilisateurs. Le site représente aujourd’hui environ 6 500 documents et 30 000 visiteurs uniques par an. Il nous a permis de mieux évaluer la demande des utilisateurs et de poursuivre ainsi notre travail d’application du virtuel aux réels besoins.

En conclusion

Dès lors que les acteurs du système de santé partagent les mêmes objectifs dans leur zone géographique d’activité, les NTIC peuvent avoir un effet structurant considérable, déjà décrit par ailleurs, permettant de :

1. Assurer la planification, l’organisation, la gestion et la dispensation des services de soins aux patients atteints de MRC ;

2. Réduire la morbidité et la mortalité par MRC ;

3. Améliorer les résultats quantitatifs et qualitatifs des soins chez les patients atteints de MRC ;

4. Améliorer l’accès des individus au système de soins, faciliter l’orientation des patients dans le système, accélérer sa prise en charge, assurer et améliorer de façon continue la qualité des services disponibles ;

5. Améliorer les connaissances des professionnels et du public sur les causes, les manifestations et la prise en charge diagnostique et thérapeutique des MRC ;

6. Participer par la recherche à l’amélioration des connaissances pour la lutte contre les MRC.
Ce sont là les fondements mêmes de la création d’un réseau de soins.

Mais un service n’est nécessaire que s’il existe un « marché » qui souhaite en bénéficier. Il faut pour cela faire connaître ce nouvel outil, le faire utiliser pour que chacun puisse en évaluer ses avantages et inconvénients, et se l’approprier.
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Commentaires post- Colloque
Dr . André  CHASSORT

Il est rare de voir rassemblés en un même lieu et dans un temps donné autant de bonne volonté concernant l’implication des NTIC dans le domaine de la Santé, alors que le corps médical de ce pays en est encore à se réunir entre partisans et opposants d’une technologie dont l’utilité ne fait plus de doute en Médecine..  Pourquoi notre vieil esprit cartésien met toujours un temps infini à digérer ce qu’ailleurs on considère comme un progrès ? Méfiance intellectuelle cynique du cocktail d’un groupe social (les médecins ) allié à un esprit peu enclin à l’ouverture internationale (les français ) ? Probable. D’où le bonheur de voir en cet après midi des médecins français prendre a cœur et à bras le corps l’intérêt des NTIC dans la pratique de tous les jours, non pas comme la panacée, mais comme on découvre un nouvel outil de travail digne d’intérêt.

Il n’y a rien à dire sur la technique amenant les confrères à chercher à prolonger leur présence aux côtés du patient grâce à Internet dans le cadre des pathologies chroniques : l’intérêt est évident, donnant le temps nécessaire à collecter des données ne pouvant l’être durant des contacts de consultations trop courts, donnant à des patients avides d’information des détails impossibles à communiquer dans le temps imparti au cabinet ou à l’hôpital. Tout cela s’inscrit dans le cadre de la demande de plus en plus claire du patient de se comporter comme un partenaire du médecin et non comme un sujet, comme l’a confirmé le vote de la Loi dite « Kouchner »  2002/3003 de ce début d’année,  en déplaise à un certain pouvoir médical. L’Internet est un instrument de la démocratisation culturelle de la Médecine, et le mouvement est irrémédiable. C’est un moyen de corriger l’absence de symétrie de connaissance entre patient et médecin, et les praticiens ont tout à y gagner, à commencer par leur crédibilité, rempart de leur protection juridique future. Les procès en Médecine naissent de l’obstruction à l’accès de la connaissance, pas de sa diffusion. Dans cette optique Internet peut être un allié du corps médical.   

Par contre la connaissance de l’impact juridique de la gestion de données médicales par les NTIC m’a semblé un peu léger. Non pas que la défense du secret médical à la française doive être la seule référence possible, mais par contre la défense de ce que le patient met en ligne doit faire l’objet de protection de sécurité drastiques : identification et signature du praticien , identification du patient, cryptage intermédiaire des données transmises. Tout cela allongera certes le temps d’utilisation, le compliquera, mais on ne peut déroger à de tels principes de précaution. Notre pays est dans ce domaine un des rares qui ait fait l’objet du vote d’une Loi devant définir par décret les conditions dans lesquelles tout détenteur de données médicales informatisées doit travailler pour respecter les principes cités auparavant. S’y ajoute le principe défini par une directive européenne selon lequel en aucun cas ces données ne doivent être commercialisées.. Cette précaution supplémentaire à l’échelon communautaire doit être défendue, s’imposant à tous les pays désirant travailler de concert dans l’espace de notre futur continent. 

Les moyens techniques existent, les conditions juridiques seront bientôt prêtes, pour qu’ Internet ne soit pas en santé porteur de désagrément ou de désillusion . Le patient ne nous le pardonnerait pas. Nous devons apporter à ce merveilleux moyen de communication toute la qualité de confidentialité nécessaire à sa pérennisation, sinon la méfiance s’installera .Or c’est le principal pilier de la relation médecin patient .

Encore toutes mes félicitations pour ce colloque très réussi sur les NTIC dans les pathologies chroniques. J'ai trouvé dans le dossier une foule d'informations précieuses et j'ai particulièrement apprécié l'expérience pharmaceutique sur la pharmacodépendance et, m'intéressant moi-même depuis plusieurs années à la FMC « on-line », la mise au point pleine de bon sens et de compétence du Dr Drahi sur le rôle du médecin généraliste . J'espère que vous poursuivrez vos initiatives car le champ d'expérimentation est considérable.

Avec mon bien fidèle souvenir.

Professeur C. Molina (de l'Académie de Médecine)

J'ai passé une après-midi très enrichissante.  Bravo. Les professionnels qui développent des sites, logiciels et de l’autre côté des prestataires et des laboratoires, sans se rencontrer. Nous devrions tous travailler ensemble, au lieu d'expérimenter seuls.

A Gurwic, AstraZeneca

Une vraie réussite pour un exercice délicat où des praticiens « de la médecine et des NTIC » témoignent de leur expérience, de leur réussite mais aussi de leurs difficultés. Ce colloque a mis en évidence les freins rencontrés par chacun et une communauté d'intérêts autour de la levée des freins. Place à l'action et à la réforme de notre système !

H Parent, GSK

Il manquait un lieu de réflexion et de synthèse de ces différents travaux, votre conférence a comblé à ce manque. Cette occasion unique de rassembler les contraires constitue à mon avis une amorce dans les développements futurs de l'Internet.  J'ai particulièrement apprécié les différentes interventions qui m'ont permis de voir des gens motivés par les NTIC en santé ! Cela devient rare de nos jours….tous avec plus ou moins la même vision d'intégrer les NTIC dans la pratique comme moyen d'amélioration et non comme un gadget : « si cela rend service, si cela correspond à des besoins réels, cela marchera... »

Y Le Morvan  Louis Harris

Le colloque a été riche d'enseignement. C'est notamment la confrontation des points de vue et des pratiques qui a été particulièrement enrichissante. 

Le développement des NTIC dans le domaine médical est complexe et votre conférence a Les Les intervenants, très pointus dans leurs approches respectives, ont démontré que l'Internet médical existe bel et bien aujourd'hui et qu'il propose des solutions innovantes dans de nombreux domaines. 

G Bezie,   Schwarz Pharma

Du côté des intervenants :

Grand merci pour l'enrichissement que cette soirée nous a apporté. C'est beaucoup de travail pour un grand moment de partage… Il y a eu une dynamique de groupe  exceptionnelle, par sa diversité, la passion qui s'en exhalait, et les  contradictions passionnelles qui parfois s'y exprimaient.. Merci pour ces moments qui, dans mes démarches personnelles, m'ont beaucoup apporté.

Maurice Biniasz

---------------------

Vous avez réuni avec talent le temps d'un après-midi de multiples intervenants travaillant tous dans le champ médical et ayant en commun une réflexion et une pratique dans celui des NTIC. De ce bouillon de culture naîtra probablement un nouveau domaine incontournable.

Vincent Caillier

---------------------

Merci d'avoir réuni des professionnels de la santé qui, pendant 3 h, ont partagé leurs expériences des nouvelles technologies d'information et de communication dans leur exercice quotidien en toute sincérité, avec leurs doutes et leur certitudes. Des réunions comme celle-ci devraient être plus fréquentes ; en effet des difficultés rencontrées et partagées naîtront les remèdes nécessaires à stimuler les autres professionnels encore réticents. Des formations se mettent en place dans les universités autour des NTIC. Il faut y croire. Vous y croyez.  Bravo pour votre enthousiasme !

Martine Deletraz 

--------------------

Bravo pour votre journée. Une belle brochette d'intervenants, que l'on n’a pas l'habitude d'entendre. Les pratiques de terrain sont riches, les espoirs parfois utopiques. Mais un enthousiasme communicatif.

Eric Drahi

---------------------

Merci de m'avoir convié à votre colloque. Pour résumer la soirée, je pourrais dire : Réunion de spécialistes des NTIC dont le contenu était très riche et les échanges très ouverts. Nous avons pu voir les principaux freins du développement de ces techniques qui sont plus liés à des lourdeurs institutionnelles qu'à des insuffisances.

Gérard Mamelle

---------------------

C'est moi qui vous remercie de m'avoir permis de participer à ce colloque. J'y ai pris beaucoup de notes utiles pour ma réflexion sur le sujet.  J'espère que les choses progresseront.

André Taytard 
















� Scharf G. Manuel pratique de la formation continue du médecin Lorraine. 1977, 183 p.
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