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Synthese

La loi fédérale sur le dossier électronique du patient (LDEP) est entrée en vigueur
le 15 avril 2017. Son objectif est d’améliorer la qualité et 1’efficacité du systéme de
santé et d’accroitre les compétences des patients en matiere de santé. Un monitorage
et une évaluation sont prévus pour accompagner cette loi. Le monitorage se compose
de deux parties. D’une part, des données sont récoltées sur la gestion du dossier
¢électronique du patient (DEP) (appelées données d’exploitation) et, d’autre part, des
informations sur les utilisateurs sont recueillies au moyen d’enquétes menées aupres
de patients et de professionnels de la santé. Enfin, le barométre de la cybersanté
permet de récolter des données concernant les personnes qui n’utilisent pas le DEP.

L’Office fédéral de la santé publique (OFSP) a chargé B,S,S. Volkswirtschaftliche
Beratung de concevoir les deux enquétes aupres des utilisateurs, ¢’est-a-dire

e de rédiger des questionnaires pour les patients et pour les professionnels de
la santé ;

e d’¢laborer des concepts d’enquéte (sur les plans technique et organisation-
nel).

Enquéte auprés des patients

Déroulement

Toute personne qui ouvre un DEP et se connecte pour la premiére fois a son dossier
est automatiquement invitée, sur la page d’acces, a participer a I’enquéte en ligne en
cliquant sur un lien. A la fin de la premiére enquéte, il est demandé¢ a tous les parti-
cipants s’ils acceptent de prendre part a une nouvelle enquéte I’année suivante. Le
cas échéant, ils sont priés d’indiquer leur adresse €électronique ou (s’ils le souhaitent)
leur numéro de téléphone. Grace a ces informations, I’institut de sondage invitera

les personnes interrogées a une seconde enquéte.

Cette démarche présente 1’avantage suivant : aucune donnée ne doit étre échangée
entre les communautés de référence et I’institut de sondage ou I’OFSP.

Période

Selon I’état actuel des communautés de référence, le DEP sera disponible dans toutes
les régions de Suisse a compter du printemps 2020. Toutes les personnes qui ouvrent
un DEP entre le printemps 2020 et le printemps 2024 seront invitées a la premicre
enquéte. Etant donné que la seconde enquéte a lieu un an plus tard, elle s’étend
jusqu’au printemps 2025.
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Forme

L’enquéte aupres des patients aura lieu en ligne a tout moment. Si nécessaire, un
entretien téléphonique sera également organisé. L’enquéte sera disponible en trois
langues (allemand, frangais, italien). Afin d’accroitre le nombre de participants,
I’institut de sondage proposera un prix (p. ex. tirage au sort de 3 bons d’achat de 100
francs tous les 6 mois). Les modalités a ce sujet sont de son ressort.

Volume

La premicre enquéte constitue un relevé complet. Le nombre de participants dépend
de la diffusion du DEP. Selon une estimation approximative, quelque 400 000 per-
sonnes ouvriront un DEP pendant les quatre ans que dure I’enquéte. En cas de taux
de participation de 20 %, environ 80 000 personnes prendront part a la premicre en-
quéte. Si un nombre de personnes nettement plus élevé que prévu ouvrent un DEP,
I’institut de sondage pourra décider de n’inviter qu’une partie d’entre elles a I’en-
quéte, d’entente avec I’OFSP.

Toutes les personnes qui ont donné leur accord lors de la premiére enquéte seront
invitées a la seconde. On table sur la participation de quelque 20 000 personnes.

Contenu

Les questionnaires pour les deux enquétes figurent en annexe. La premiére enquéte
porte principalement sur les raisons qui sous-tendent I’ouverture du DEP et sur la
confiance en la protection des données. Elle ne se compose que de quelques ques-
tions et ne devrait pas prendre plus de cing minutes environ. La seconde enquéte,
plus détaillée, concerne les expériences réalisées avec le DEP et |'utilisation effec-
tive du dossier. Les deux questionnaires comportent en outre des questions visant a

différencier/pondérer les réponses (p. ex. age, état de santé).

Un prétest sera effectué avant le début de I’enquéte (avec env. 10 personnes, en al-
lemand, francais et italien). Deux mois apres le début de 1’enquéte, une premicre
évaluation intermédiaire sera en outre organisée. Si nécessaire, I’enquéte sera modi-

fiée sur cette base.

Evaluation

Les données démographiques et structurelles collectées (age, sexe, communauté de
référence, type d’utilisation) pourront étre comparées avec les données d’exploita-
tion afin de procéder a une pondération des réponses et de fournir des conclusions
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représentatives pour 1’ensemble des utilisateurs. L’évaluation des résultats sera ef-
fectuée par statistique descriptive et comportera des analyses comparatives (p. ex.
évolution temporelle, comparaison avec les personnes qui n’utilisent pas le DEP).

Le graphique ci-apres donne un apercu de I’enquéte.

Concept de [’enquéte aupres des patients

Premiére enquéte:
- Enquéte lors de I"ouverture du DEP (aprés la premiére

conexion) o
- Lien vers I'enquéte en ligne (directement sur le portail Données (estimation :
daceds) env. 80 000 personnes)
- Relevé complet de 2020 4 2024
Pas de participation Participation
Pas d"autre Accord pour la seconde enquéte 7
mesure (question dans I’enquéte)
wn b oow
Pas d"autre Saiste de I'adrsse électronique (et
mesure év. dun® de tél)
Institut de Evaluation:
sondage > Va uation:

- Evaluation intermédiaire - 2 et 6

mois apreés le début
- Ensuite: rapports annuels

- Rapport final
Seconde enquéte: - Pondération
B 1 an aprés la premiére Données ( estimation : env.
- Invitation via I'institut de sondage 20 000 personnes)
- Relevé complet pour toutes les personnes qui ont donné
leur accord

Enquéte auprés des professionnels de la santé

Déroulement

L’enquéte aupres des professionnels de la santé consiste en un sondage unique mené
quatre années consécutives. Les professionnels de la santé interrogés seront invités
par courriel a y participer. Trois semaines apres le début de 1I’enquéte, un rappel leur

sera envoy¢ par courriel.

Les adresses électroniques sont en possession des communautés et des communau-
tés de référence. Deux variantes sont possibles pour 1’échantillonnage et I’envoi des

courriels :

e Variante I (envoi des courriels par l'institut de sondage) : les communautés
et communautés de référence établissent tous les ans (quatre fois au total)
une liste de tous les professionnels de la santé et auxiliaires enregistrés (y c.
adresse ¢lectronique et n° GLN a des fins d’identification) et la transmettent
a ’institut de sondage. Ce dernier procede a I’échantillonnage et envoie les
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invitations. Si possible, 1’échantillon est stratifi¢ (par région, par type de
soins [ambulatoires / résidentiels], par responsable du cas [auxiliaires / pro-
fessionnels de la santé]). Pour que les données soient transmises, il est im-
pératif que les communautés et communautés de référence informent les
institutions de santé et que celles-ci informent les professionnels de la santé.
e Variante 2 (envoi des courriels par les communautés et les communautés de
référence) : les communautés et communautés de référence prélévent elles-
mémes tous les ans (quatre fois au total) un échantillon des professionnels
de la santé et des auxiliaires enregistrés depuis au moins un an. Elles s’as-
surent que chaque personne est sélectionnée au maximum pour une phase
de I’enquéte. L’échantillon n’est pas stratifié. Les communautés et commu-
nautés de référence envoient les invitations par courriel aux professionnels
de la santé et aux auxiliaires sélectionnés. Il serait aussi possible que les
communautés et communautés de référence fournissent des données anony-
misées a I’institut de sondage pour qu’il en préléve un échantillon (1’échan-
tillon pourrait étre stratifi¢). L’envoi des invitations incomberait toujours

aux communautés et communautés de référence.

Période

Des échantillons de professionnels de la santé seront interrogés quatre fois entre
I’été 2021 et 1’été 2024. Chaque personne ne participera qu’une seule fois a 1’en-
quéte.

Forme

L’enquéte aura lieu en ligne. Le questionnaire sera disponible en trois langues (alle-
mand, frangais et italien). Afin d’accroitre le nombre de participants, 1’institut de
sondage proposera un prix (p. ex. versement de 50 centimes par réponse a une orga-
nisation d’utilité publique dans le domaine médical, telle que Médecins sans fron-
tiéres). Les modalités a ce sujet sont de son ressort.

Volume

L’enquéte auprés des professionnels de la santé consiste en une enquéte par échan-
tillon. Etant donné qu’elle s’adresse aux utilisateurs « actifs » du DEP, les auxiliaires

sont inclus.

L’échantillonnage est effectué parmi 1’ensemble des professionnels de la santé et

des auxiliaires qui ont accés au systéme de gestion du DEP depuis au moins un an.
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On table sur un échantillon de 1500 professionnels de la santé/auxiliaires par phase
d’enquéte, soit 6000 personnes au total. Avec un taux de participation de 20 %,
1200 réponses seront collectées.

Contenu

Le questionnaire figure en annexe. L’enquéte porte notamment sur les raisons qui
sous-tendent I’ouverture du DEP, la fréquence et le type d’utilisation, la convivialité
du systéme, la confiance en la protection des données et 1’attitude vis-a-vis du DEP.

Un prétest sera effectué trois mois avant la premicre phase de I’enquéte (avec envi-
ron 100 professionnels de la santé et auxiliaires de différentes communautés et com-

munautés de référence, professions et régions linguistiques [d/f/i]).

Evaluation

Les données seront pondérées afin de procéder a des évaluations représentatives
pour la totalité¢ des utilisateurs. L’évaluation des résultats sera effectuée par statis-
tique descriptive et comportera des analyses comparatives (p. ex. avec les personnes
qui n’utilisent pas le DEP). Etant donné que I’enquéte se compose de quatre phases,
elle permettra en outre d’observer si I’opinion des personnes interrogées change au
fil du temps.

Le graphique ci-aprés donne un apercu de 1’enquéte.

Concept de ['enquéte aupres des professionnels de la santé

OQuverture d’'un DEP

- Professionnels de la santé et auxiliaires

7 ~

Variante 1 : échantillonnage et envoi des Variante 2 : Echantillonnage et envoi des
invitations par l’institut de sondage invitations par les communautés et
communautés de référence

- Les communautés et communautés de référence

établissent une liste des adresses (information - Echa.ntillom].age (au total 6000 personnes
des institutions et professionnels de la sante) [4x15000)

- Echantillonnage (au total 6000 personnes - Invitation a 'enquéte en ligne & rappel
[4x15007) - 4 phases (de 2021 a 2024)

- Invitation & I'enquéte en ligne & rappel
- 4 phases (de 2021 a 2024)

\. /

Résultats (estimation : env. 1200
personnes [4x300])

l

Evaluation :
- Anmuelle
- Pondération
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Avantages et désavantages des deux variantes pour |’enquéte aupreés des professionnels de
la santé

Variante 1 Variante 2

Démarche = Les communautés/communautés de réfé- Les communautés/communautés de ré-
rence transmettent quatre fois des données ~ férence prélévent 1’échantillon et en-
a I’institut de sondage, qui préléve I’échan- = voient les invitations.
tillon et envoie les invitations.

e Tres peu de travail pour les communau- e Pas de transmission de données
tés/communautés de référence

o Possibilité d’intégrer des métadonnées et
ainsi de raccourcir les questionnaires
(p. ex. profession)

e Rappel individuel (seulement aux per-
sonnes qui n’ont pas répondu)

o Possibilité d’avoir un échantillon strati-
fié

o Protection des données (il est impératif e Charge de travail pour les commu-
que les informations soient transmises nautés/communautés de référence
en coordination avec les institutions de e Pas d’échantillon stratifi¢
santé) e Pas de rappel individuel

Avantages

Désavan-
tages
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Produits

Les résultats seront documentés au moyen de quatre rapports annuels (2021 a 2024)
et d’un rapport final.

Les rapports annuels auront la méme structure, couvriront les deux enquétes et com-
porteront les éléments suivants, seules les données de 1’année écoulée étant analy-

sées :

e Dbase de données : nombre de personnes interrogées et de réponses, taux de
réponse, différenciation des données susmentionnées en fonction de plu-
sieurs critéres (p. ex. communauté de référence, age, sexe, région linguis-
tique) ;

e méthodologie : description de la pondération et des éventuels problémes ;

e résultats : présentation des résultats, différenciés selon leurs caractéris-
tiques ;

e conclusions : évaluation du taux de réponse (total, différencié) et des résul-
tats, éventuelle définition de solutions (p. ex. suivi).

Les informations susmentionnées seront ¢galement présentées dans le rapport final,
qui inclura toutefois les données de toutes les années d’enquéte.

Le rapport final comportera en outre les éléments suivants :

e présentation de 1’évolution temporelle,
e analyses comparatives entre les deux enquétes (patients / professionnels de
la santé),

e analyses comparatives avec les personnes qui n’utilisent pas le DEP.

Etant donné que les enquétes auprés des utilisateurs feront partie intégrante de 1’ éva-
luation du projet, I’institut de sondage se tient a la disposition de 1’équipe respon-
sable aprés la conclusion du rapport final afin de procéder a d’éventuelles autres

analyses.
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Calendrier

Le calendrier des enquétes et des rapports (délais) est présenté ci-apres.

Calendrier
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Enquéte aupres des patients
Premiére enquéte (en contimi)
Seconde enquéte (en continu)
Enquéte auprés des professionnels de la santé
Phase de I'enquéte 1
Phase de I'enguéte 2
Phase de I'enquéte 3
Phase de I'enguéte 4
Délais
Evaluations intermédiaires
Premiére enquéte XX
Seconde enquéte X
Rapport 1 i
Eapport 2 X
Rapport 3 b
Fapport 4 X
Eapport final X

Taches des communautés et communautés de référence
Taches préparatoires :

e Les communautés et communautés de référence font part de la variante
qu’elles préférent en ce qui concerne I’enquéte auprés des professionnels de
la santé.

e FElles chargent les fournisseurs de plateforme d’intégrer la fonction de prise
de contact sur les portails d’accés destinés aux patients (fenétre pop-up).
L’OFSP ¢laborera un modele s’agissant de la formulation du message et du
fonctionnement de la fenétre. Remarque : ce point concerne les communau-
tés de référence mais pas les communautgs.

e Facultatif : les communautés et communautés de référence ont la possibilité
de transmettre quelques questions supplémentaires a intégrer au question-
naire.



Conception de I’enquéte aupres des utilisateurs du DEP B,S,S.

Pendant la réalisation de la variante 1 :

Les communautés et communautés de référence transmettent tous les ans
(quatre fois au total) a I’institut de sondage les coordonnées des profession-
nels de la santé et des auxiliaires enregistrés aupres d’elles (adresse électro-
nique et n° GLN). Elles prévoient la transmission des données a I’ institut de
sondage dans les contrats qu’elles concluent avec les institutions de santé.
En fonction de leur décision, les données livrées comportent des métadon-
nées (p. ex. type d’institution, profession).

Les communautés et communautés de référence livrent les coordonnées né-
cessaires aux prétests.

Elles informent les professionnels de la santé/auxiliaires au sujet de 1’en-
quéte et les encouragent a y participer.

Estimation de la charge de travail : la charge de travail requise pour la pré-
paration des données a livrer variera en fonction du systéme utilisé par les
communautés et communautés de référence. On peut tabler approximative-
ment sur un jour par livraison (et donc par an). Ainsi, sur toute la durée de
I’enquéte, les communautés et communautés de référence devront assumer

une charge de travail équivalant a environ quatre jours.

Pendant la réalisation de la variante 2 :

Les communautés et communautés de référence effectuent tous les ans
(quatre fois au total) un échantillonnage des professionnels de la santé et des
auxiliaires enregistrés aupres d’elles ou établissent une liste anonyme (mais
tracable) a I’aide de laquelle I’institut de sondage peut réaliser 1’échantillon-
nage (sous-variante).

Elles envoient les invitations par courriel aux personnes sélectionnées. Trois
semaines plus tard, elles leur font parvenir un rappel.

Elles réalisent un prétest (d’entente avec 1’institut de sondage).

Estimation de la charge de travail : une liste similaire a celle nécessaire pour
la transmission des données dans la variante 1 doit également étre établie
(4 jours de travail par communauté et communauté de référence sur toute la
durée de I’enquéte). A cela s’ajoutent 1’échantillonnage (2-3 jours par
échantillonnage et par communauté ou communauté de référence, soit env.
10 jours au total par communauté ou communauté de référence) et 1’envoi
des invitations (env. 5 jours pour toute la durée de I’enquéte) pour les quatre
phases de I’enquéte. Méme si I’institut de sondage était indiqué comme in-
terlocuteur en cas de questions, il est inévitable que certaines personnes po-

sent leurs questions aux communautés et communautés de référence (env. 1
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jour de travail sur toute la durée de I’enquéte). Cela donne au total 20 jours
de travail par communauté et communauté de référence sur toute la durée

de I’enquéte ou environ 5 jours par an.

Remarque : I’institut de sondage met & disposition des instructions concernant
I’échantillonnage ainsi que des directives pour I’envoi des invitations.
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