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Contexte

Le Global Digital Health Partnership a été fondé en 2018. Il s’agit d’'une collaboration entre différents
pays et leurs autorités, ainsi qu’avec I'Organisation mondiale de la santé (OMS). La Suisse participe a
ce partenariat, dont I'objectif est d’échanger sur des stratégies éprouvées et des procédures relatives
aux services de santé numeériques et de générer ainsi des connaissances pour améliorer ces services
dans les pays participants. Durant cette collaboration, des rapports ont été rédigés sur les thémes clés
suivants : « Interopérabilité », « Cybersécurité », « Preuves et évaluation » et « Accés des citoyens a
leurs données de santé ». La présente fiche d’information livre les principaux enseignements tirés du
rapport sur 'accés des citoyens a leurs données de santé.

Objectifs de I’étude Citizen Access to Health Data

En permettant aux citoyens d’accéder a leurs données de santé, de nombreux pays espérent accroitre
la satisfaction vis-a-vis du systéme de santé, rendre les patients plus autonomes (empowerment) et
améliorer les résultats des traitements. L’étude examine si les objectifs visés sont atteints ou peuvent
étre atteints grace a I'accés aux données de santé.

Résultats

Deux tiers des pays participant a I'’étude ont indiqué que l'intégralité ou presque des citoyens ont un
acceés électronique a leurs données de santé. La Suisse figure dans l'autre tiers, ou seule une part
réduite des patients peut accéder a ses données par voie électronique. L’accés aux données de santé
doit étre établi au printemps 2021 avec le lancement du dossier électronique du patient.

Les raisons les plus souvent évoquées pour expliquer la volonté de rendre accessibles a la population
les données de santé sont 'amélioration de la participation du patient (patient engagement) et de
'autonomie du patient (patient empowerment)?.

1 Grace a ces deux éléments, les autorités sanitaires souhaitent accroitre les compétences sanitaires et la
responsabilité individuelle de la population. L’objectif est de permettre aux personnes d’utiliser plus efficacement
le systéme de santé, de mieux prévenir les maladies et de se préoccuper davantage de leur santé.
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What were/are the MAJOR drivers, strategic goals or vision for value from
providing citizen access to their personal health information?

Improving patient engagement and
empowerment

Patient demand / patient-centred agenda [N 55%

0

Health system / government efficiencies |GGG 45%
Specific health outcomes objectives |GGG 41%

Innovation agenda (government modernisation,
encouraging private sector)

Health promotion and disease prevention [ 36%

Alternate delivery mechanisms for more
appropriate use of health system resources

Avoiding unnecessary visits/calls NG 27%

I 36%

I 36%

Les pays qui proposent déja aux patients d’accéder a leurs données de santé ont cité les
répercussions positives suivantes dans I'étude :

To what extent are/have impacts associated with these drivers been experienced?
Great / Somewhat

More engaged / empowered patients [N 50%
Satisfied public  [INIEG. 45%
Avoided visits/calls [N 35%

More efficient health system / government [N 20%

Health system resource improvements [ 20%

Unintended patient issues (e.g., safety concerns,
anxiety)

s 15%
Economicimpacts [ 15%

Unintended clinician issues (e.g., time burden,
patient relationship issues

B 10%

Specific health outcome improvements = 0%

Parmi les effets négatifs, on trouve les malentendus dans la communication entre les patients et les
professionnels de la santé, les barriéres technologiques chez les personnes agées et les erreurs
éventuelles durant 'implémentation et la phase initiale.



Conclusion

Il est complexe de prouver les effets positifs de I'accés aux informations de santé. Celui-ci doit par
exemple s’accompagner d’explications et de conseil, et étre associé a une promotion des offres afin
de mesurer les progres dans I'autogestion des malades chroniques.
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