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Introduction

Les maladies chroniques prennent une place grandissante dans une médecine de plus en plus technologique. C’est
dans ce contexte que le suivi régulier de la maladie par les patients au travers d’e-outils (appareils électroniques certifiés
de type lecteur de glycémie ou tensiométre) devient central. Nous définissons le self-monitoring comme étant la
génération de données médicales par le patient a 'aide de ces e-outils. Pour cette recherche, nous avons décidé de
nous focaliser sur le diabéte et I'hypertension. Globalement, I'impact clinique du self-monitoring sur I’hypertension et le
diabéte semble avantageux en termes de morbidité et mortalité [1,2]. Cependant, cet effet reste a quantifier en raison
de sa variabilité suivant la maladie et son contexte (comorbidités, compréhension de la maladie). La littérature
scientifique a également conclu que I'impact économique du self-monitoring était variable selon le degré de sévérité de
la maladie et le cadre dans lequel s'inscrit 'auto-mesure. Au niveau du diabete, le self-monitoring est trés peu rentable
pour un diabétique de type 2 non insulino-dépendant [3]. A l'inverse, un programme de self-monitoring intégré pour le
suivi d’hypertension a, lui, un réel impact et serait bénéfique a long terme [4]. De plus, cet impact augmente avec les
co-interventions (feedbacks, conseil téléphonique) de I'équipe soignante [5]. Cependant, la faisabilité (financement,
accessibilité, utilisation, connaissances) de la mise en place de telles mesures n’a pas encore été réellement évaluée.
C’est dans ce contexte que s’est posée notre question de recherche : « Quelle est la perception par les acteurs du
systeme de santé des risques et bénéfices liés au self-monitoring des patients atteints de maladies chroniques ? ».

Méthode

L’objectif principal de notre travail est de mieux percevoir les différents risques et bénéfices dans le contexte du self-
monitoring, lors de suivi de maladies chroniques. Pour cela, nous avons conduit une recherche dans la littérature
scientifique au moyen de moteurs de recherche tels que PubMed, Google Scholar. Nous avons également consulté
des revues de presse médicale (RevMed). La littérature traitant essentiellement de I'impact clinique et économique,
nous avons exploré dans un second temps I'aspect communautaire de la problématique en menant des interviews
semi-structurés (sur la base d’un guide d’entretien articulé autour de 5 themes : le patient, le médecin, 'économie, le
droit et la confidentialité, les perspectives futures) avec différents acteurs : un diabétologue, une infirmiére en
diabétologie, un néphrologue, un professeur en droit de la santé, une responsable de I'association Diabéte Vaud, un
spécialiste en e-santé, un médecin conseil d’'assurance, un généraliste. Notre analyse des entretiens s’est faite par
écoute de nos enregistrements en groupe et mise en surface des points essentiels. Nous avons également envoyé un
guestionnaire a une assurance et analysé les résultats en groupe.

Résultats

En suivant les thématiques du guide d’entretien, nous avons réalisé que les médecins interrogés sont unanimes sur un
point concernant les patients : le self-monitoring va permettre d’augmenter I'implication du patient dans sa maladie.
Cela va conduire & une alliance thérapeutigue améliorée et donc & une meilleure prise en charge de la maladie. Les
associations de patients relévent tout de méme un risque d’obnubilation de la méthode ainsi qu'une possible perte
d’adhérence di a I'impact financier de ces outils pour les patients. Nous avons constaté que ces outils étaient simples
d’utilisation et globalement accessibles (présents dans les pharmacies, remboursés par 'assurance de base dans la
majorité des cas pour le diabéte, pas pour I'hypertension mais les prix sont abordables pour une grande partie de la
population suisse). Les patients sont informés par différents moyens : flyers des associations de patients, personnels
de santé, internet (avec ses avantages et inconvénients). Notre deuxiéme thématique concerne le médecin : 'auto-
mesure permet d’'amener des résultats suffisamment fiables (valeurs de la vie quotidienne) et plus nombreuses, ce qui
permet d’améliorer le suivi. Mais ces données doivent étre interprétées par les médecins, donc sa participation est
indispensable. Existe-il un risque de surmédicalisation ? Au contraire, les données amenent une vue générale
conduisant & une meilleure gestion de la médication par le médecin. L'équipe soignante joue également un réle
important dans I'éducation du patient pour l'utilisation de ces e-outils. Elle se doit aussi d’accompagner le patient en
fournissant des feedbacks tout au long du suivi. Par ailleurs, nous avons remarqué que les médecins généralistes
manguent de connaissances a ce sujet et qu'ils ont tendance a déléguer rapidement aux spécialistes qui sont mieux
informés. Les médecins ne doivent pas oublier I'impact psychologique que ces outils peuvent avoir sur les patients :
angoisse générée par une volonté de surcontrble, importance de la responsabilité donnée au patient qui s’auto-



mesurent. Nous avons abordé l'aspect économique en troisieme lieu : la plupart des outils sont remboursés par
Fassurance de base et les autres sont abordables. Néanmoins, il existe des différences entre les classes sociales d'un
point de vue financier ce qui pourrait amener a des restrictions. Sur le long terme, il pourrait y avoir un bénéfice
économique pour le patient et pour le systéeme de santé qui s’explique par une baisse des dépenses collatérales
(consultations, hospitalisations, ...). Finalement, nous avons traité la thématique du droit et de la confidentialité des
données. Aujourd’hui la grande majorité des données sont rapportées directement par le patient et sont donc soumises
aux mémes normes de confidentialité que n'importe quelle autre donnée médicale. Ainsi les informations ne concernent
gue le patient et le médecin, et les assurances ou l'industrie pharmaceutique ne peuvent en aucun cas exiger de les
obtenir sauf si un contrat est signé entre les deux protagonistes. Dans ce systeme, le patient est donc responsable de
ses données et il faudra I'éduquer sur la confidentialité de ces derniéres (attention a la diffusion sur les réseaux sociaux).
De plus, dans le cadre légal, un diabétique se doit de gérer sa glycémie lors d’activités impliquant un danger potentiel
pour autrui (conduite ou autres activités a responsabilité). Les mesures de glycémie pourraient donc étre demandées
dans le cas d’accidents a charge du diabétique.

Discussion

Nous pouvons conclure de nos interviews que ces e-outils améliorent la prise en charge du patient, sont accessibles et
permettent une meilleure alliance thérapeutique. Cependant, une éducation méticuleuse au long terme du patient a
propos de [l'utilisation de l'appareil et ses risques est primordiale. |l ne faut pas non plus oublier tous les aspects
psychologiques qui en découlent (peu traités dans la littérature). Le contenu de la littérature ne représente qu’'une partie
des propos quont tenus nos différents interlocuteurs concernant les bénéfices et risques de ces e-outils. Les avis
convergent vers un avantage clinique sur la mortalité et la morbidité mais qui reste variable selon le contexte de la
maladie [1,2]. Il est aussi important de relever qu'aujourd’hui il y a finalement peu de risques liés aux e-outils et que ces
risques ne concernent qu'une minorité des patients (surmédicalisation et obnubilation). Le risque d’utilisation détournée
des données médicales produites par des outils nhon connectés est mineur au vu du statut légal similaire a celles
générées au cabinet du médecin. Il faut néanmoins se méfier des appareils de mesure connectés (p.ex. Freestyle Libre),
pour lesquels les entreprises peuvent s’octroyer le droit d’utiliser ces données au travers des contrats de location.
L’avenir de ces e-outils semble clair pour la plupart de nos intervenants : 'accessibilité et la technologie de ces outils
vont se développer. Cependant, il ne faudra pas entrer dans l'excés du surcontrble qui pourrait affecter
psychologiquement le patient. “ll faudra donc utiliser ces outils lorsqu’ils apporteront un vrai plus et les intégrer
correctement dans I'univers médical” précise le Dr. Jean-Gabriel Jeannot, spécialiste en e-santé. Il sera nécessaire de
mettre en place un travail multidisciplinaire intégrant 'avis des sciences humaines pour prendre en compte I'impact
psychologique de ces e-outils. Face aux nombreux bénéfices prouvés grace a ce nouveau type de prise en charge, il
apparait évident qu'il faudrait étendre ce genre de pratique a un plus grand nombre de patients. Pour cela une meilleure
éducation des médecins de premier recours semble nécessaire. Enfin il semble impératif de développer des moyens
plus performants de protection des données médicales face a la connectivité grandissante des appareils utilisés. Ces
aspects peuvent étre retrouvés dans les self-management programs [6]. Ce sont des programmes de santé publique,
dont l'efficacité a été prouvée, permettant aux patients de prendre en charge leur maladie par le self-monitoring et
d’autres interventions. Ces programmes existant déja dans d’autres pays, ne serait-il pas intéressant de les promouvoir
en Suisse dans le futur ?
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Nouveaux e-oubils médicaux : les pabients enfin acteurs de leur propre santé

Introduction

Les maladies chroniques deviennent de
plus en plus importantes dans le monde
de la médecine. C'est dans ce contexte
gque la technologie médicale devient
centrale en medecine afin de mieux
prendre en charge le patient. En effet, le
patient commence a se surveiller a l'aide
d'e-outils comme les tensiometres ou les
lecteurs de glycemie : C'est ce que nous
allons definir comme le self-monitoring.
Ces pratigues vont induire une
production de données médicales (data)
importantes. Dans ce contexte, il nous
est apparu primordial de se questionner
sur la perception des risques et
bénéfices lies au self-monitoring des
patients atteints de maladies
chroniques.

Methodologie

(PubMed,

M Litterature scientifique
Google Scholar)

[ Revue de presse medicale (RevMed)
[ 8 Entretiens semi-structurés
O Questionnaire pour assurances
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Resultats

Patient

J{

Intégration du patient

Renforcement de l'alliance
therapeutique

Simple d'utilisation

Médecin

Education thérapeutique indispensable

Risque d'obnubilation
(mineur)

Prix abordable

Bonne accessibilité

« Typiguement les meédecins, les ingenieurs ou
profs [...] font des autocontrbles tout le temps, ils
poussent a l'extréme et font des hypoglycémies a
repetition. Ca devient déelétere. »

Dr Waeber (Diabétologue)
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« L'education thérapeutique est vaste et se fait
durant des années, on balaie beaucoup daspects
pour les aider au mieux a gerer leur maladie dans
la vie quotidienne. Cest créer un lien avec le
patient pour le suivre jusqu’au bout. »

Stéphanie Roudet (Infirmiére en diabétologie)

T Méme

confidentialité que le
dossier du patient.

donneées.

T Les assurances ne peuvent exiger les

T Sensibiliser le patient aux risques de
confidentialite sur les appareils
connectés.

Y Valeurs plus fiables et plus nombreuses

" Meilleure prise en charge

¥ Interprétation des résultats
indispensable

Y’ Risque de surmédicalisation
mineur si bonne éducation

" Mangue de formation
chez les géneralistes

« Ce qui est genial, c'est que grace a ces
appareils on peut récolter une quantité plus
importante de données qui sont le reflet de
la vraie vie quotidienne du patient. »

Dr Jeannot (Spécialiste en e-Santé)
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« A partir du moment ou le patient se prend
mieux en charge et fait partie du projet
thérapeutique, le systeme de santé y sera
gagnant par des diminutions de |la
mortalité et morbidité. On arriverait a faire
des économies. »

Dr Bonny (Néphrologue)

% Tensiomeétres non
pris en charge par
'assurance de base

% Assurances complémentaires
englobent plus de prestations

% Bénéfices économiques pour le
systeme de santé et le patient

& Remboursement a des prix fixes listés
dans la LIMA*

* Liste des Moyens et Appareils

Droit

Economie

L'utilisation des outils requiert une bonne
education thérapeutique ainsi qu'un lien
de confiance qui, ensemble, apporteront
un bénéfice incontestable dans la prise
en charge du patient. Ceci se traduit par
une diminution de la mortalité et de la

morbidité selon le contexte de |Ia
maladie. Cependant il ne faut pas
negliger les potentielles répercussions
psychologiques que pourrait subir le
patient. En effet on le responsabilise, cela
peut représenter une grande charge
pour certains patients. De ce fait un
travail multidisciplinaire intégrant l'avis
des sciences humaines est attendu. Les
risques observes aujourd’hui sur le
détournement de donnees génerees par
les e-outils restent mineurs.

Perspectives futures

Face aux nombreux bénéfices prouves
grace a Ce nouveau type de prise en
charge, il parait évident qu'il faudrait
etendre ce genre de pratique a un plus
grand nombre de patients. Pour cela une
meilleure éducation des meédecins de
premier recours semble nécessaire.
Enfin il semble impératif de développer
des moyens plus performants de
protections des données meédicales
face a la connectivité grandissante des
appareils utilises.
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