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Résumé

Depuis de nombreuses années, le déploiement des TIC dans la prise en charge
médicale de pathologies chroniques joue un rôle majeur notamment dans l’évolu-
tion des pratiques de santé et l’amélioration du bien-être du patient.

Les pathologies chroniques sont de nature longue et évolutive et nécessitent
un suivi régulier effectué par une équipe pluridisciplinaire où différents acteurs
interviennent auprès du patient. Le patient à son tour, est amené à respecter à
domicile, un protocole de soins défini et personnalisé par cette équipe.

Cependant, la forme dans laquelle le contenu du protocole est représenté n’est
pas forcément complète ni facile à comprendre par les patients. De plus, chaque
patient est unique, et la définition du protocole de soins doit être personnalisée et
appropriée à ses soins et traitements individuels, parfois même à ses souhaits et
contraintes personnelles.

L’expertise du patient sur sa maladie chronique est une information précieuse
que nous souhaitons intégrer dans un protocole de soins personnalisé afin d’amé-
liorer la prise en charge médicale, le suivi à distance de la maladie chronique et à
terme améliorer la connaissance de la pathologie chronique.

Pour ce faire, nous avons proposé (i) un langage de représentation informa-
tisée de protocole de soins personnalisé, destiné aux professionnels de santé et
aux patients, suffisamment simple, intuitif et facile à comprendre et (ii) une on-
tologie de l’expertise patient (tirée de son vécu avec la pathologie) permettant de
signaler des imprévus dans le déroulement du protocole (actions non prévus ou
évènements non prévus).

Mots clés : Prise en charge à domicile, protocole de soins, expertise patient,
modélisation, Domain spécific language (DSL), ontologies.
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Abstract

For many years now, the deployment of ICT plays an important role in me-
dical care of chronic pathologies, particularly in evolution of health practices and
improvement of patient comfort.

The chronological pathologies are naturally long and evolutionary and neces-
sitate a regular monitoring by a multidisciplinary team while different actors in-
tervene nearby the patient. The team defined and personalized the protocol and
patient should respect it at home.

However, predefined form, which presents the content of the protocol, is not
necessarily complete and understandable by the patient. In addition, as each pa-
tient is unique, the definition of care protocol should be personalized and appro-
priated to his/her individual treatments and even sometimes to his/her requests and
personal constraints.

Patient’s expertise on his/her chronic disease is a valuable information and
we would like to integrate it in a personalized treatment protocol in order to im-
prove medical care, remote monitoring of chronic disease and ultimately enhance
knowledge of chronic pathology.

To this end we propose (i) a computerized representation language of perso-
nalized care protocol that is sufficiently simple, intuitive and easy to understand
for healthcare professionals and patients. (ii) An ontology of patient’s expertise
(drawn from his/her experiences with the pathology) allows announcing unexpec-
ted situations during conducting the protocol (unexpected action or unexpected
event)

Key words : Home care, healthcare protocol, patient’s expertise, modelisation,
Domain spécific language (DSL), ontologies.
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Introduction générale

Contexte de la thèse

Le diabète, le cancer, l’insuffisance rénale chronique, l’asthme, etc. regroupés
sous le terme de « maladie chronique », sont des affections de longue durée, dont
la plupart évoluent lentement et affectent les personnes atteintes ainsi que leur
mode de vie.

Les maladies chroniques touchent environ 15 millions de français [Roc12].
Leur prévalence ne cesse de croître notamment à cause de l’évolution de la démo-
graphie et l’allongement de l’espérance de vie. Elles nécessitent donc une prise
en charge au jour le jour en dehors du milieu clinique par le patient et son entou-
rage (famille, amis, voisins) sur le long terme. En effet, cela entraîne de lourdes
conséquences sur les dépenses d’hospitalisation et de prise en charge des patients
concernés. Un bon accompagnement de ces patients à domicile devient ainsi une
nécessité aussi bien pour diminuer le nombre de consultations médicales, qu’amé-
liorer le suivi à distance ou encore éviter une éventuelle aggravation de la maladie
ou une perte d’autonomie.

Dans cette thèse, nous nous intéressons aux maladies chroniques non lour-
dement handicapantes, qui permettent au patient de développer rapidement une
expertise autour de la maladie, d’effectuer des soins prévus dans le protocole de
soins sans intervention de médecins (hors situation d’urgence) comme le diabète
ou l’insuffisance rénale chronique. Nous nous focalisons donc sur les patients
chroniques indépendants et autonomes qui arrivent à réaliser les soins prescrits
à domicile sans une aide médicale spécifique d’un professionnel de santé.

Dans ce contexte, de nouvelles solutions s’appuyant sur les technologies de
l’information et de la communication ont été intégrées au domaine de la santé afin
d’aider à maintenir la qualité des soins et d’offrir de meilleurs suivis médicaux.
Ces solutions présentent un intérêt réel pour ce domaine et ont considérablement
fait évoluer tout particulièrement la prise en charge médicale à distance. Ces solu-
tions se traduisent par l’émergence de la e-santé, qui consiste en l’utilisation des
technologies par les professionnels de santé, principalement dans les différentes
applications de télémédecine telles que : la téléconsultation, la téléexpertise, la té-
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lésurveillance et la téléassistance médicale. La e-santé a peu à peu favorisé l’émer-
gence de la p-santé, qui donne une place importante aux objets connectés et qui
a pour objectif d’aider les patients à vivre plus sainement à l’aide d’équipements
connectés tels que les bracelets, les montres, le textile intelligent, etc. Ces équipe-
ments effectuent des mesures physiologiques et d’activités, les communiquent à
une équipe médicale et déclenchent des alertes spécifiques en cas de nécessité.

La santé reste un souci quotidien et durable chez un patient chronique. Le lien
entre sa santé et son mode de vie est fondamental. De ce fait, il a un rôle primordial
à jouer dans la prise en charge de sa santé.

Le patient vit et gère quotidiennement sa maladie. Son parcours avec elle lui
permet de bien connaître sa maladie et son impact sur lui-même. Il a acquis et
développé des connaissances utiles pour lui et l’équipe médicale, et de ce fait, est
considéré comme un patient expert. Ces connaissances apportent une vision dif-
férente sur la maladie que celle des professionnels de santé. La différence réside
dans la connaissance pratique de la maladie et ses impacts. En effet, les profes-
sionnels de santé possèdent des connaissances acquises durant de longues années
d’étude et d’exercice d’activité médicale auprès de leurs patients, tandis que le
patient découvre la maladie petit à petit à travers un vécu très riche en pratique
(soins, surveillance des paramètres vitaux, etc.) et ressenti (douleurs, symptômes,
etc.).

Ces pratiques rentrent dans le cadre d’un ensemble d’actions définies et per-
sonnalisées par une équipe soignante et constituent le protocole de soins de patho-
logie chronique. Ce protocole décrit les actions à réaliser par le patient à domicile
(éventuellement dans un autre lieu si cela convient au traitement mis en place, par
exemple : en vacances, sur son lieu de travail) afin de contrôler et suivre l’évolu-
tion de la maladie et améliorer son bien-être. Les actions reposent en grande partie
sur des soins médicaux (par exemple : mesure des paramètres vitaux) et médica-
menteux (par exemple : prise des médicaments, des injections, etc.) mais égale-
ment apportent des précisions ou recommandations telles que : les voies d’admi-
nistration des médicaments à prendre, les dispositifs médicaux à utiliser, les bons
gestes à pratiquer, les risques à éviter, etc. De plus, chaque patient est unique. La
définition de son protocole de soins doit donc être personnalisée et appropriée à
ses soins et traitements individuels, parfois même à ses souhaits et contraintes per-
sonnelles, ce qui n’est pas le cas avec les guides d’information ou les référentiels
médicaux qui fournissent des informations très, voire trop générales.

Le protocole de soins établi est indispensable à respecter si le patient souhaite
améliorer son état de santé. Pour cela, il est amené à suivre ce protocole conformé-
ment aux indications prescrites. Mais, il s’avère parfois que ce protocole n’est pas
suivi complètement par le patient pour causes d’oublis ou contraintes personnelles
ou même par lassitude.

Toutes ces raisons ainsi que l’évolution de la maladie pourront confronter le
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patient à des imprévus. Certains de ces imprévus sont subis par le patient, nous les
nommons des évènements imprévus. Ils correspondent à des faits subis par le pa-
tient tels qu’une allergie médicamenteuse, un malaise ou une sensation de confort
ou inconfort. Ces évènements saisis pourront potentiellement provoquer une ré-
action inattendue de la part du patient. D’autres imprévus sont dûs à des actions
volontaires, nous les nommons actions imprévues. Elles représentent de nouvelles
actions créées et réalisées par le patient qui, de son point de vue, améliorent son
bien-être, telles que la prise d’un fruit mûr avant un exercice physique pour éviter
une hypoglycémie pendant l’exercice.

Nous considérons que les visions des professionnels de santé et du patient ex-
pert sont complémentaires. Nous parions sur le fait que le patient pourrait être une
mine d’or d’informations, capable d’apporter des éléments importants de son ex-
pertise susceptibles non seulement d’améliorer son état de santé mais également
de mieux informer les professionnels de santé et d’améliorer la connaissance mé-
dicale.

Les travaux menés dans cette thèse s’inscrivent dans ce contexte.

Problématique et objectifs

Les problèmes majeurs auxquels nous nous intéressons dans cette thèse sont
liés aux protocoles de prise en charge de maladies chroniques à domicile et à
l’intégration de l’expertise patient. Nous détaillons dans ce qui suit, chacun de ces
problèmes.

— Au niveau du protocole de soins : un problème est lié à la forme dans
laquelle les protocoles sont donnés au patient. Les professionnels de santé
communiquent souvent les protocoles de soins sous forme verbale. Dans
certains cas, les protocoles sont représentés sous forme textuelle ou gra-
phique, avec une volonté de bien expliquer au patient ou de l’aider à retenir
certaines informations très importantes. Dans d’autres cas, c’est au patient
que revient la charge de noter durant ou en dehors des consultations médi-
cales les explications orales données par les médecins.

De plus, la prise en charge de maladies chroniques sollicite parfois un grand
nombre de professionnels de santé, dont chacun s’occupe d’une partie du
suivi en vue de prévenir ou diagnostiquer précocement les complications
chroniques causées par la maladie principale ou de soigner ces complica-
tions si le patient est déjà atteint. Le rôle du patient consiste alors en la
collection de toutes les informations délivrées par chaque professionnel de
santé afin de les structurer et de constituer son propre protocole de soins.
Prenons à titre d’exemple un médecin endocrinologue-diabétologue qui ex-
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plique au patient le schéma de traitement à respecter pour suivre son dia-
bète. Il lui montre entre autres quand et comment contrôler le taux de sucre
dans son sang et prendre l’insuline. Un autre médecin spécialisé dans la
diététique (diététicien) explique au patient l’importance de la quantité de
glucides de chaque aliment dans l’équilibre glycémique et lui indique la
technique pour les compter pour chaque plat. Le patient par la suite, et à
chaque repas, aura à charge d’adapter la dose d’insuline en fonction de la
quantité de glucides consommées en se référant simultanément aux infor-
mations données par le diabétologue et le diététicien.
Un autre problème, également constaté, concerne la personnalisation des
protocoles de soins. Différents acteurs de santé tels que la Haute Autorité de
Santé (HAS) ou l’assurance maladie peuvent également fournir des infor-
mations sur certaines maladies chroniques dans des référentiels médicaux
ou des guides d’informations. En revanche, ces informations sont très gé-
nérales et non seulement destinées à tous les patients chroniques concernés
par la même maladie, mais aussi à tout le public qui souhaite être informé
sur cette pathologie et les soins envisageables.
Ainsi, la plupart des protocoles de soins sont donnés verbalement à chaque
patient, ou quand ils sont écrits, ciblent tous les patients atteints de la même
maladie. Néanmoins, chaque patient est unique et il est important de person-
naliser les soins et traitements individuels selon ses facteurs pathologiques
et l’impact de la maladie sur sa santé, parfois même selon ses souhaits et
contraintes personnelles.

Problématique à résoudre :

Comment représenter des protocoles de soins personnalisés pour chaque
patient ?

— Au niveau du suivi à distance : le problème réside dans la manière dont
les interactions entre les médecins et les patients sont réalisées.
La prise en charge d’une affection de longue durée se base d’une part sur la
bonne volonté du patient de se soigner et d’autre part, sur l’engagement du
suivi de la maladie par les médecins.
Les suivis, hormis les cas d’urgence, se font dans le cadre des consultations
médicales régulières à l’hôpital ou dans les cabinets médicaux de ville ou
parfois lors de visites à domicile. La fréquence du suivi varie d’un patient à
un autre. C’est au médecin de la déterminer en fonction du profil médical du
patient et de sa pathologie. Par exemple, les consultations médicales pour
un diabétique sont recommandées 4 fois par an.
D’autres modalités de suivi commencent à voir le jour, par exemple, par
mail ou par téléphone. Ces modalités sont considérées par certains médecins
comme un bon complément à la consultation, car elle offre la possibilité
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aux patients d’éviter une attente (parfois longue) au cabinet médical tout en
limitant les dépenses de consultations pas toujours utiles.
Les échanges entre le médecin et le patient se font souvent via des carnets de
suivi sous forme papier ou digital, comme le carnet d’auto-surveillance gly-
cémique, qui permet de noter les glycémies, les doses d’insuline et certains
évènements influençant l’équilibre glycémique (repas, exercice physique,
prise de médicaments, etc.).
À domicile, un autre moyen d’échange se fait via des cahiers de liaisons.
Il s’agit d’un simple cahier, sous forme papier, conservé chez le patient, à
remplir à la main par les différents intervenants (aidants ou professionnels
de santé) dans la prise en charge. Ce cahier contient des informations essen-
tielles correspondant aux interventions effectuées, leurs dates, et d’autres
observations et commentaires à l’attention des autres intervenants.
D’autres moyens d’interaction sont apparus avec l’émergence de la e-santé
et la p-santé. Ces interactions se basent sur les services de la téléconsul-
tation et télésurveillance qui permettent d’assurer un suivi à distance au
patient à travers les données recueillies et issues d’analyses biologiques ou
de dispositifs médicaux (implantés ou non), qui se présentent sous forme de
valeurs numériques (glycémie, cholestérol, etc.), de signaux physiologiques
(électrocardiogramme, Électroencéphalogramme, etc.) ou d’imagerie fixe et
dynamique (image, vidéo).
Nous constatons ainsi qu’il existe des modes de communication permettant
l’interaction entre le médecin et le patient autour de sa pathologie chro-
nique. Nous distinguons deux types d’interactions : des interactions di-
rectes, qui se font à travers les échanges d’appels téléphoniques, les consul-
tations et visites médicales et des interactions indirectes, qui se font via des
échanges de courriers électroniques ou des applications (web ou mobile) ou
dispositifs connectés (capteurs, objets connectés).
Malgré que le téléphone et le courrier électronique sont des éléments indis-
pensables à la continuité des soins, ils présentent un caractère perturbateur,
en particulier, durant les consultations médicales (limitées en temps), car ils
dérangent tant le patient que le médecin et prolongent l’attente des patients
présents physiquement. Ils imposent l’interruption de l’activité en cours et
engendre une charge de travail supplémentaire au médecin (analyser les ré-
sultats des analyses, répondre aux interrogations, donner des conseils, etc.).

Problématique à résoudre :

Comment améliorer l’interaction entre le patient et l’équipe médicale en
dehors du milieu hospitalier ?

— Au niveau de l’intégration de l’expertise patient : les patients effectuent
périodiquement des analyses médicales, qui consistent à mesurer certains
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paramètres, et ont pour but de s’assurer que le patient bénéficie d’un suivi
médical adéquat à sa pathologie. Par exemple, l’analyse de sang est une
analyse obligatoire pour vérifier l’équilibre du diabète à faire de préférence
tous les 3 mois.

Les résultats de ces analyses sont généralement traités par le médecin lors
des consultations, ou parfois par téléphone ou mail si besoin. C’est lors de
ces échanges entre les deux parties que le patient pourrait aborder d’autres
points que les paramètres mesurés, par exemple sur la réalisation concrète
du protocole de soins à domicile (les actions effectuées et non effectuées,
les raisons pour lesquelles elles n’ont pas été effectuées, etc.) ainsi que les
imprévus rencontrés lors de cette réalisation.

Cependant, la durée de chaque échange est limitée. Le patient ne dispose
pas de suffisamment de temps pour aborder tous les imprévus (non oubliés),
depuis sa dernière consultation. Cela rend l’amélioration du suivi par les
médecins peu facile à cause du manque d’informations sur la pratique du
protocole de soins.

Nous constatons ainsi que l’expertise patient est peu intégrée dans les soins,
pourtant le patient est un maillon essentiel de sa propre santé et son expertise
pourrait apporter des éléments intéressants capables d’améliorer sa prise en
charge.

Problématique à résoudre :

Comment intégrer l’expertise du patient chronique dans son protocole de
soins afin d’améliorer la prise en charge de sa santé ?

L’objectif de notre travail consiste à proposer une approche permettant l’inté-
gration de l’expertise du patient chronique.

Notre défi, tout au long de notre recherche, est alors de proposer un outil de
construction et de suivi de protocoles de soins adapté au suivi des pathologies
chroniques. Cet outil devra donc servir à la fois à suivre l’évolution de la patholo-
gie d’un patient dans le temps, à assurer l’éducation thérapeutique des patients et,
de fait, à améliorer la prise en charge médicale et la continuité des soins. De façon
plus précise, cet outil devra :

— permettre la construction simple, par des médecins, de protocoles de soins
personnalisés qui pourront ensuite être suivis par l’équipe médicale en charge
du suivi des patients à domicile. Cette construction est faite à l’aide des sup-
ports divers (ordinateur, tablette tactile, smartphone, ...) intégrant des IHM
intuitives permettant de gérer plusieurs types de données susceptibles d’ai-
der les soignants et le patient (texte, graphique, image, etc.) ;

— permettre d’intégrer l’expertise patient au protocole de soins. Le but étant
ici l’enrichissement permanent des protocoles de soins pour le patient, voire
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pour d’autres patients, en fonction de la diversité des situations imprévues
rencontrées ;

— permettre une meilleure interaction entre le patient et le médecin par l’in-
termédiaire de transmission périodique de rapports de suivi et d’alertes par
exemple, le but étant de mieux informer le médecin sur les soins réalisés
afin d’assurer de façon efficace leur continuité.

Contributions

Les contributions principales présentées dans ce mémoire, visent à répondre
aux problématiques présentées dans la section précédente :

— La première contribution répond à la problématique de représentation de
protocoles de soins personnalisés. Elle consiste en la représentation infor-
matisée et personnalisée de protocoles de soins à l’aide d’un DSL (Do-
main Specific Language). Le langage proposé est appelé Care for Chronics
(C4C). Ce langage est composé d’une syntaxe abstraite formalisée par un
méta-modèle et une syntaxe concrète formalisée par une notation graphique.
Le langage C4C est dédié à formaliser les éléments constituants les proto-
coles de soins de maladies chroniques. La proposition du langage a été basée
sur une étude de différents protocoles de soins de pathologies chroniques
(tels que l’insuffisance rénale chronique et le diabète) desquels nous avons
extrait les concepts et relations principaux. Ce langage est implémenté dans
une application web, développée avec PHP. Cette application offre deux
accès distincts, un accès pour le professionnel de santé qui lui permet de
construire et consulter les protocoles de soins et un accès pour le patient qui
lui permet de consulter et de suivre son protocole de soins.

Dans le but d’évaluer et valider le langage C4C, une expérimentation est
effectuée auprès de professionnels de santé de profil différent. L’expérimen-
tation est composée de deux exercices permettant de vérifier les hypothèses
définies. Le premier exercice a pour objectif de vérifier si tous les concepts
proposés sont utiles dans la prise en charge de pathologie chronique. Le
second exercice a pour objectif de relier les concepts entre eux.

— La seconde contribution répond à la problématique d’intégration de l’exper-
tise patient dans le protocole de soins. Elle consiste en la conception et le
développement d’une ontologie du domaine de l’expertise patient, appelée
EPC4C (Expertise’s Patient for Care for Chronics). Contrairement aux onto-
logies relatives à ce domaine qui ne prennent pas en compte les évènements
et actions imprévus susceptibles de survenir, notre ontologie EPEC4C for-
malise les principaux concepts liés à ces imprévus.
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La construction de l’ontologie est effectuée suivant trois étapes. L’étape de
spécification consiste à établir un document de spécification des besoins
permettant de décrire l’ontologie à construire. L’étape de conceptualisation
consiste à définir les concepts, les relations, les attributs, les axiomes et les
instances de l’ontologie. L’étape d’opérationnalisation consiste à dévelop-
per de l’ontologie avec l’outil Protégé. La consistance et la cohérence de
l’ontologie est vérifiée à l’aide du raisonneur Pellet.

Afin d’enrichir l’ontologie avec des imprévus, différents scénarios représen-
tant ces imprévus ont été identifiés et formalisés à l’aide de règles SWRL.
Les imprévus signalés peuvent aussi être consultés par le professionnel de
santé à l’aide de règles SPARQL via une interface dédiée.

Nous avons également proposé une solution logicielle permettant l’implémen-
tation du langage C4C.

Organisation du document

Le présent manuscrit est structuré en deux parties, comme le synthétise la
figure 1.

La première partie porte sur une étude bibliographique sur les principales no-
tions abordées dans la thèse. Le plan de cette partie est le suivant :

— Le chapitre 1 présente les notions de e-santé, télémédecine, p-santé, quan-
tified self, patient expert et éducation thérapeutique. Puis, il définit la notion
de protocole de soins dans le suivi des patients chroniques à distance. Un
tour d’horizon de quelques projets et applications existants dans le domaine
du suivi à distance est ensuite présenté.

— Le chapitre 2 présente les langages de modélisation de processus pour les-
quels modéliser les protocoles de soins demande des compétences particu-
lières par les utilisateurs (médecins, patients), d’où la nécessité de proposer
un nouveau langage dédié à la modélisation de protocoles de soins. Une
description détaillée des techniques de construction de langages de modéli-
sation dédiés vient clôturer ce chapitre.

— Le chapitre 3 présente le concept d’ontologie. Il introduit entre autres les
éléments constituant une ontologie et les classification et méthodes de concep-
tion des ontologies. Il se termine par une présentation des principales onto-
logies existantes dans le domaine médical et plus précisément dans la prise
en charge médicale à distance afin de situer notre proposition.

La seconde partie présente la description des contributions proposées. Le plan
de cette partie est le suivant :

8



Introduction générale

FIGURE 1 – Organisation de la thèse

— Le chapitre 4 présente une vision détaillée de l’approche proposée pour
l’intégration de l’expertise patient dans les protocoles de soins modélisés.
Il aborde ensuite le coeur de notre contribution, qui consiste en la descrip-
tion du langage dédié « Care for Chronics » (C4C) que nous avons proposé
afin de permettre la modélisation personnalisée de protocoles de soins de
pathologies chroniques.

— Le chapitre 5 expose la solution logicielle développée. Il s’agit d’une appli-
cation web destinée aux utilisateurs finaux, à savoir les médecins et patients
(éventuellement leurs aidants) et qui leur offre des fonctionnalités permet-
tant principalement la construction, la visualisation et le suivi des protocoles
de soins.

— Le chapitre 6 présente la validation d’une partie de la contribution dans
laquelle nous avons effectué une expérimentation auprès de professionnels
de santé afin de vérifier et valider la syntaxe abstraite, formalisée par un
méta-modèle, du langage de modélisation de protocoles de soins C4C.

— Le chapitre 7 présente le développement d’une ontologie pour l’intégration
de l’expertise patient chronique sous forme d’imprévus « Patient’s Expertise

9
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for Care for Chronics » (PEC4C). Nous appliquons également des règles
d’inférence SWRL pour compléter l’ontologie et des règles SPARQL pour
extraire davantage imprévus implicites.

Nous concluons ce document par une synthèse des propositions effectuées
durant cette thèse et par la présentation de quelques directions futures ouvertes
par nos travaux.
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Première partie

Étude bibliographique

Cette première partie présente l’état de l’art. Après une définition de la e-santé, de la
p-santé et des protocoles de soins de pathologies chroniques, une présentation de

quelques projets supportant ces protocoles de soins vient compléter le chapitre 1. Nous
abordons dans le chapitre 2, la modélisation des protocoles de soins considérés comme
des processus avec les standards UML et BPMN et un focus sur les langages dédiés de

modélisation graphique. Enfin, nous introduisons dans le chapitre 3 le concept des
ontologies que nous avons utilisées pour représenter l’expertise du patient issue de son

vécu avec la maladie chronique.
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Chapitre 1

Protocoles de soins pour le suivi à
domicile

Depuis l’émergence de la e-santé et de la p-santé, les technologies de l’infor-
mation en santé présentent une place de plus en plus importante dans le quotidien
des médecins, mais également dans celui des patients. Cette discipline multidisci-
plinaire a pour ambition d’améliorer la qualité des soins en proposant de nouveaux
outils et une nouvelle organisation des soins. Ces technologies prennent une place
importante dans le suivi à distance notamment des patients chroniques à domicile
par l’intermédiaire de matériel connecté, d’applications de télémédecine, ou de
systèmes de surveillance de l’habitat. Le patient chronique est amené à suivre et
surveiller régulièrement l’évolution de son état de santé en respectant le protocole
de soins correspondant à sa pathologie et défini par son équipe soignante. Cepen-
dant, le suivi à la maison ne suffit pas, il est indispensable que l’équipe soignante
ait les moyens de réaliser des suivis réguliers à distance. Ce suivi est effectué
parfois via des dispositifs de e-santé mais le plus souvent, de simples cahiers de
liaison "papier" sont à remplir à la main par les différents intervenants à domicile.

Dans ce chapitre, nous commençons par donner les définitions de base rela-
tives à notre contexte de recherche, à savoir : la e-santé et son sous-domaine la
télémédecine, la p-santé, le quantified self et la notion de patient expert. Nous
décrivons ensuite la notion de protocole de soins des pathologies chroniques et
présentons ainsi quelques projets et applications innovants dédiés au suivi des
patients à distance. Enfin, une discussion autour de ces projets afin de bien cir-
conscrire notre champ d’étude vient conclure ce chapitre.
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âgées, et d’autre part, aux systèmes d’information et de gestion de l’information
médicale.

Malgré le champ d’application très large de la e-santé, il est souvent réduit aux
applications de la télémédecine. Afin d’apporter plus de clarté, nous détaillons
dans cette section le terme de télémédecine ainsi que ses différentes applications.

Dans l’article L6316-1 du code de la santé publique française, la télémédecine
est considérée comme étant une : « forme de pratique médicale à distance utilisant
les TIC. Elle met en rapport, entre eux ou avec un patient, un ou plusieurs profes-
sionnels de santé, parmi lesquels figure nécessairement un professionnel médical
et, le cas échéant, d’autres professionnels apportant leurs soins au patient ».

Quatre principaux types d’applications de télémédecine sont définis dans le
décret du 19 octobre 2010 1 :

— La téléconsultation : permet à un professionnel médical de réaliser une
consultation d’un patient à distance, éventuellement assisté par un autre
professionnel de santé présent avec le patient. Exemple : consultation d’une
personne assistée par une infirmière dans un centre hospitalier par un méde-
cin dermatologue d’un autre centre hospitalier, à l’aide des outils innovants
(caméra, haut parleur, écran téléviseur, etc.) permettant la communication
entre le patient, l’infirmière et le dermatologue.

— La téléexpertise : permet à un professionnel médical de demander à dis-
tance l’avis d’un ou de plusieurs professionnels médicaux en raison de leurs
formations ou de leurs compétences particulières, sur la base des informa-
tions médicales liées à la prise en charge d’un patient. Exemple : demander
l’avis d’un neurologue par un médecin généraliste, à l’aide de vidéocon-
férence, pour prendre en charge un patient souffrant d’un AVC (Accident
Vasculaire Cérébral).

— La télésurveillance médicale : permet à un professionnel médical d’inter-
préter à distance les données nécessaires au suivi médical d’un patient et
le cas échéant, de prendre des décisions relatives à la prise en charge de
ce patient. Exemple : suivi de patients chroniques à distance et envoi à un
établissement de santé des paramètres vitaux surveillés.

— La téléassistance médicale : permet à un professionnel médical (ou un outil
intelligent) d’assister à distance un autre professionnel de santé au cours de
la réalisation d’un acte. Exemple : la téléassistance des plaies chroniques à
domicile.

Parmi ces types d’applications, deux solutions sont interactives avec le pa-
tient : les projets de téléconsultation et de télésurveillance à domicile. Les données

1. http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=
JORFTEXT000022932449&categorieLien=id

15

http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000022932449&categorieLien=id
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000022932449&categorieLien=id


CHAPITRE 1. PROTOCOLES DE SOINS POUR LE SUIVI À DOMICILE

recueillies sont issues de dispositifs médicaux (implantés ou non) et se présentent
sous forme de mesures (glycémie, pouls, etc.), de signaux physiologiques (électro-
cardiogramme -ECC-, électro-encéphalogramme -EEG-, etc.) ou d’imagerie fixe
et dynamique (image, vidéo) [Col12].

1.2 P-santé et quantified self

La p-santé (en anglais p-health) ou encore « santé personnalisée » est carac-
térisée par l’utilisation des TIC par les patients. La motivation principale de la
p-santé est d’offrir aux patients des soins médicaux efficaces de haute qualité et à
faible coût dans le but de mieux gérer leurs maladies et surveiller en continu leur
état de santé en dehors du milieu hospitalier, à la maison, en voiture, sur le lieu de
travail, etc.

Une autre dimension importante de la p-santé vise à encourager la participa-
tion des patients (ou leur entourage) à leurs propres soins, ce qui aide à la pré-
vention ou au diagnostic précoce de potentielles autres maladies, ou à la prise en
charge dès l’apparition des premiers symptômes [PZ08]. De plus, cela économise
du temps et des ressources.

Plusieurs dispositifs informatiques et de communication combinés aux tech-
nologies de capteurs sans fil mobiles tels que les smartphones, le textile intelligent,
les micro et nano technologies, etc. ont été développés pour aider les patients à se
prendre en charge à distance sans influencer de manière importante leur mode de
vie quotidien.

La participation des patients à leurs soins est souvent liée à la mesure des
paramètres devant être surveillés par les médecins. Dans ce contexte, la notion du
quantified self trouve une place importante.

Le quantified self ou l’auto-mesure de soi est défini par la Commission Natio-
nale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) comme un « renvoi à un ensemble
de pratiques variées qui ont toutes pour point commun, de mesurer et de compa-
rer avec d’autres personnes des variables relatives à son mode de vie » [CNI14].
Ces variables relatives au mode de vie peuvent globalement concerner la santé, le
sport ou le bien-être des individus telles que : le sommeil, l’activité physique, le
poids, la nutrition, etc.

Le quantified self consiste en l’utilisation d’outils permettant de mesurer cer-
tains paramètres par l’individu lui-même. Les mesures se font via des capteurs cor-
porels ou intégrés aux smartphones permettant non seulement l’auto-mesure mais
également le partage des données personnelles. À titre d’exemple, nous citons les
bracelets connectés mesurant l’exercice physique, les pèses personnes connectés
permettant de suivre le poids, les podomètres ou les applications mobiles mesu-
rant le nombre de pas parcourus dans la journée, les montres mesurant les cycles
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Les incapacités que ces maladies chroniques pourraient entraîner obligent les
patient atteints à adapter leur mode de vie afin de préserver leur bien-être. Les
patients ont donc un rôle fondamental à jouer dans la prise en charge de leur santé.
Les professionnels de santé, quant à eux, sont obligés de changer leurs habitudes
en passant de « travailler pour » à « travailler avec » le patient [Hau13].

L’essor des TIC dans le domaine de la santé a fait évoluer non seulement
les pratiques médicales des professionnels de santé mais également la gestion du
traitement par le patient lui-même ainsi que l’amélioration du dialogue entre les
médecins et les patients, notamment avec les actes de la télémédecine. Les TIC
offrent aussi une multitude de services aux patients pour le partage de leurs ex-
périences avec d’autres patients sur les réseaux sociaux communautaires et la re-
cherche des informations relatives à leurs maladies ou le soutien sur internet.

La patient a donc une place importante dans le système de santé comme en
témoignent les textes réglementaires :

— L’article L.1161-1 du code de la santé publique, issu de la loi « Hôpital,
Patient, Santé et Territoire » (HSPT) de 2009, met l’accent sur l’éduca-
tion thérapeutique (ETP) et la définit de la manière suivante : « l’éducation
thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour
objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux
traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie » 2.

— L’article L1111-2 du code de la santé publique issu de la loi du 4 mars
2002 définissant le droit à l’information et au consentement du patient dé-
clare que « toute personne a le droit d’être informée sur son état de santé.
Cette information porte sur les différentes investigations, traitements ou ac-
tions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle,
leurs conséquences, les risques fréquents ou graves normalement prévi-
sibles qu’ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et sur
les conséquences prévisibles en cas de refus. Elle est également informée
de la possibilité de recevoir, lorsque son état de santé le permet, notamment
lorsqu’elle relève de soins palliatifs, les soins sous forme ambulatoire ou à
domicile. Il est tenu compte de la volonté de la personne de bénéficier de
l’une de ces formes de prise en charge. Lorsque, postérieurement à l’exé-
cution des investigations, traitements ou actions de prévention, des risques
nouveaux sont identifiés, la personne concernée doit en être informée, sauf
en cas d’impossibilité de la retrouver » 3.

2. https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?
cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000020891758&

dateTexte=&categorieLien=cid

3. https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;
jsessionid=302CC835B0526F8128107CD97D9CCF52.tpdila15v_3?

18

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000020891758&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000020891758&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000020891758&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;jsessionid=302CC835B0526F8128107CD97D9CCF52.tpdila15v_3?idArticle=LEGIARTI000031927568&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20161101
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;jsessionid=302CC835B0526F8128107CD97D9CCF52.tpdila15v_3?idArticle=LEGIARTI000031927568&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20161101
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;jsessionid=302CC835B0526F8128107CD97D9CCF52.tpdila15v_3?idArticle=LEGIARTI000031927568&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20161101
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;jsessionid=302CC835B0526F8128107CD97D9CCF52.tpdila15v_3?idArticle=LEGIARTI000031927568&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20161101


CHAPITRE 1. PROTOCOLES DE SOINS POUR LE SUIVI À DOMICILE

— L’article L4127-35 du code de la santé publique également issu de la loi
du 4 mars 2002 définissant le droit à l’information et au consentement du
patient déclare que « Le médecin doit à la personne qu’il examine, qu’il
soigne ou qu’il conseille une information loyale, claire et appropriée sur
son état, les investigations et les soins qu’il lui propose. Tout au long de la
maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications
et veille à leur compréhension » 4.

— Enfin l’article L1111-11 décrit les droits du patient en fin de vie « toute per-
sonne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas où elle se-
rait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté. Ces directives anticipées ex-
priment la volonté de la personne relative à sa fin de vie en ce qui concerne
les conditions de la poursuite, de la limitation, de l’arrêt ou du refus de
traitement ou d’actes médicaux » 5.

L’implication du patient dans sa prise en charge a fait émerger le concept de
« patient expert ».
Le patient expert désigne « celui qui, atteint d’une maladie chronique, a dé-

veloppé au fil du temps une connaissance fine de sa maladie et a appris à vivre
avec. Le patient expert est avant tout acteur de sa propre santé mais il peut aussi
intervenir en tant que personne ressource pour les autres » 6.

Le patient expert est le meilleur connaisseur de sa maladie chronique. Grâce
à l’éducation thérapeutique, et surtout aux expériences et connaissances dévelop-
pées tout au long de son vécu quotidien, il est considéré comme un expert de sa
propre maladie et la meilleure source d’informations de point de vue pratique sur
la gestion de sa maladie.

Le professeur André Grimaldi, chef du service de diabétologie à l’hôpital de
la Pitié-Salpêtrière à Paris, distingue trois catégories de patients experts [Gri14] :

— Le patient expert de lui pour lui-même : il utilise son expertise pour se
prendre en charge et aider ses médecins à améliorer sa prise en charge en
leur apportant des informations relatives à son vécu.

— Le patient ressource pour les autres : à la demande de l’équipe soignante
ou des associations de patient, ce patient peut faire bénéficier son expertise

idArticle=LEGIARTI000031927568&cidTexte=LEGITEXT000006072665&

dateTexte=20161101

4. https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?
cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006912897&

dateTexte=20110210

5. https://www.legifrance.gouv.fr/affichCode.do;jsessionid=
04908CDC764670930BA9EEB8D9F75AB6.tpdila15v_3?idSectionTA=

LEGISCTA000031972300&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=

20161101

6. http://projetsante.com/le-patient-expert/
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à d’autres patients novices ou ayant des difficultés à gérer la maladie eux-
mêmes. Il peut également être sollicité par les médecins universitaires pour
participer à l’enseignement de la relation médecin/malade, comme cela se
fait à l’hôpital de la Pitié-Salpêtrière à Paris.

— Le patient expert pour les autres : il est considéré comme un nouveau
professionnel de santé. Contrairement au patient ressource, le patient expert
doit se détacher de son expérience personnelle et suivre une formation uni-
versitaire afin de développer des compétences sur la maladie (traitement,
complication, etc.), la psychologie et la communication.

Quelque soit le rôle attribué au patient expert, il reste considéré comme un
acteur de santé occupant une place essentielle pour s’aider lui-même ou aider les
autres.

1.4 Suivi des patients à distance

La santé est une ressource de la vie quotidienne, et non le but de la vie [OMS86].
Depuis 1946, pour l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la santé corres-
pond à « un état de complet bien-être physique, mental et social, et ne consiste
pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité ».

Dans son rapport annuel 2016, consacré aux progrès réalisés en matière d’e-
santé dans la zone Europe [OMS16], l’OMS montre de gros progrès réalisés par
les états membres dans la diffusion de solutions technologiques pour l’observance
des traitements, la prévention et l’amélioration du suivi des patients.

Dans la suite, nous montrons quelques exemples d’application de suivi des
patients à distance en commençant en premier lieu par définir les protocoles de
soins au coeur du suivi à distance des maladies chroniques.

1.4.1 Protocoles de soins

La définition de la notion de protocole varie selon le domaine d’utilisation.
Dans le domaine médical, contexte de notre recherche, un protocole est défini par
la HAS (Haute Autorité de Santé) comme « un descriptif de techniques à appli-
quer et/ou de consignes à observer 7». Le protocole constitue un référentiel de
soins de qualité qu’il sera possible à adapter en fonction des besoins et de la si-
tuation particulière de chaque patient. L’élaboration de ce protocole consiste en la
spécification de son contenu, sa rédaction, sa validation et sa diffusion. Le contenu

7. http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/
guide_epp_juin_2005.pdf
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du protocole doit spécifier ses objectifs, la population ciblée, les ressources et les
contraintes matérielles, humaines, financières et temporelles.

Le terme « protocole de soins » se réfère à plusieurs définitions dans le do-
maine médical.

— L’assurance maladie 8 le définit comme « un formulaire de prise en charge
ouvrant droit à un remboursement à 100% du tarif conventionnel aux pa-
tients chroniques ».

— Dans les soins infirmiers 9, un protocole est considéré comme « un descriptif
des techniques à appliquer et/ou des consignes à observer dans certaines
situations de soins ou pour l’administration d’un soin par les professionnels
de santé ». Ce protocole est écrit, daté et signé par un médecin. Il est destiné
à une pluralité de patients et est réalisé par des infirmiers qui sont habilités
à le réadapter en fonction de l’état de santé du patient 10.

Il existe également des documents informatifs disponibles sur internet ou re-
mis par le médecin qui ont pour objectif d’informer le patient sur les principaux
éléments du traitement et du suivi (à titre d’exemple, le guide du « diabète de type
1 de l’adulte » ou le guide de la « prise en charge de votre maladie, le diabète de
type 1 de l’adulte, vivre avec un diabète de type 1 » réalisés par l’HAS 11.

Ce type de documents est plus proche de notre sujet d’étude. Cependant, sa
forme souvent textuelle n’est pas forcément complète et facile à utiliser au quoti-
dien par les patients. De plus, le contenu cible tous les publics et non un patient
en particulier.

L’exemple que nous présentons ci-dessous présente le protocole de soins pour
l’hypoglycémie chez un diabétique. L’hypoglycémie consiste en la diminution de
la quantité de glucose (sucre) contenue dans le sang au-dessous de 0,5 grammes
par litre (soit 2,8 millimolles par litre). Le protocole illustré dans cet exemple
explique comment reconnaître et traiter un épisode hypoglycémique.

8. www.ameli.fr
9. www.infirmiers.com

10. Les textes réglementaires dans le code de la santé publique : article R4311-3/ R4311-
4/R4311-7/R4311-8/R4311-14 https://www.legifrance.gouv.fr/

11. http://www.has-sante.fr/
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La figure 1.3 représente le protocole de soins sous forme de texte et graphique
simple[Qua]. Ce protocole apporte des informations générales sur le traitement de
l’hypoglycémie à tous les diabétiques voire à un public plus large souhaitant s’in-
former sur l’hypoglycémie. Il ne répond pas aux attentes de tous les patients. Pour
certains patients, par exemple la prise de 15g de glucide (dans le cas où le résul-
tat est compris entre 2.8 et 3.9 mmol/L) est insuffisante pour réguler la glycémie,
contrairement à d’autres qui trouvent cette dose adaptée. Il est également possible
que ce protocole ne spécifie pas toutes les étapes qui peuvent arriver à un patient
donné lors d’une hypoglycémie. Par exemple : certains patients n’attendent pas
15 minutes pour mesurer de nouveau la glycémie, car ils préfèrent dormir pour se
reposer de la fatigue arthrose causée par l’hypoglycémie. Nous constatons donc,
que les protocoles de soins actuels ne sont pas personnalisés et suffisants pour
chaque patient.

FIGURE 1.3 – Exemple d’un protocole de soins pour l’hypoglycémie chez un diabétique
[Qua]

En se basant sur les guides informatifs existants sur les pathologies et leurs
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prise en charge et l’exemple de la figure 1.3, nous proposons de définir un proto-
cole de soins personnalisé comme suit :

Définition

Un protocole est une suite ordonnée d’activités ayant pour finalité une
prise en charge individualisée. Ces activités sont personnalisées et appro-
priées aux soins et traitements, parfois même aux souhaits et contraintes
du patient. Elles peuvent comprendre des techniques de soins (prendre
15g de glucide), de surveillance (mesurer la glycémie) et d’éducation thé-
rapeutique (attendre 15 minutes au repos) et sont déclenchées éventuelle-
ment par un évènement (un symptôme de l’hypoglycémie). Ces activités
sont définies par une équipe soignante et réalisées par le patient (ou son
aidant) à l’extérieur de l’hôpital à l’aide de matériels médicaux et para-
pharmaceutiques.

Dans les sections suivantes, nous présentons d’abord quelques projets et appli-
cations actuels basés sur l’utilisation de l’informatique dans la mise en place des
protocoles de soins en particulier pour le suivi à distance de patients chroniques.
Nous positionnons ensuite nos travaux par rapport à ces projets.

1.4.2 Quelques projets autour du suivi des patients à distance

Nous nous intéressons particulièrement à certains projets et applications rela-
tifs à l’assistance et au suivi basés sur un acte de télémédecine (télésurveillance ou
téléconsultation), où le patient interagit avec un protocole de soins en échangeant
les données issues (saisies ou transmises automatiquement) dans le cadre de cet
acte avec son médecin.

Certains projets se sont intéressés à l’aide à l’autonomie et au maintien à do-
micile des personnes âgées. Le projet NETCARITY [NET11] réalisé entre 2007
et 2011, vise à assurer le bien-être, la sécurité et l’indépendance des personnes vi-
vant seules à la maison à l’aide des capteurs et caméras détectant et localisant les
situations d’urgence. Le projet SAAPHO [Dom+13] réalisé entre 2011 et 2014,
s’intéresse également à améliorer l’autonomie et le mode de vie des personnes
âgées grâce à des services de sécurité comme la surveillance du gaz, du CO2 et de
la température, et des services de prise de médicaments et de bonnes pratiques.

D’autres travaux se sont intéressés à la coordination des soins par l’équipe
soignante à domicile telles que les solutions AtHome disponibles sur PC et smart-
phone de notre collaborateur industriel Arcan Systems [Sys]. Il s’agit des logiciels
AtHome HAD et Athome SSIAD. Athome HAD offre un ensemble de fonction-
nalités pour l’Hospitalisation à Domicile telles que la gestion du dossier patient,
la structuration des soins donnés aux patients, la traçabilité de tout acte effectué
au domicile, la saisie des prescriptions. Athome SSIAD offre des fonctionnalités
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dédiées à la coordination des soins à domicile telles que la consultation du plan-
ning des visites à faire au domicile et l’historique des tournées déjà réalisées avec
un détail de tous les actes effectués et, la saisie des comptes-rendus. La solution
MyVisit’ [MyV] développée par le groupe français CEGI permet la gestion in-
formatisée du dossier médical et des soins des patients. Cette solution offre aux
utilisateurs de chaque spécialité un environnement personnalisé lui permettant de
consulter et éditer le dossier patient. Toute activité réalisée est tracée dans le dos-
sier médical partagé.

Cette section présente quelques projets médicaux. Elle définit d’abord les cri-
tères de comparaison. Ensuite, elle décrit les principaux projets. Enfin, elle syn-
thétise les apports et les lacunes de ces projet pour positionner les contributions
de cette thèse comme le résume le tableau 1.1.

Les critères choisis se focalisent sur les problématiques de la thèse que nous
avons présentée dans l’introduction générale, en particulier sur la personnalisation
des protocoles de soins, l’intégration de l’expertise patient et le suivi médical à
distance. Pour cela, nous avons défini les critères suivants :

— La personnalisation du protocole de soins : signifie que pour chaque pa-
tient, le contenu du protocole de soins prend en considération de façon indi-
vidualisée son traitement médicamenteux, son mode de vie, ses contraintes
personnelles, etc.

— Type de l’expertise transmise : correspond aux connaissances acquises au
quotidien dans sa vie avec la maladie. L’expertise qui nous intéresse dans
cette thèse correspond aux symptômes ressentis ou au savoir et aux actions
que le patient met en oeuvre pour aller mieux (soulager ses douleurs, éviter
les situations inconfortables, améliorer sa santé).

— Mode de transmission de l’expertise : correspond au moyen par lequel
l’expertise signalée par le patient est remontée au médecin, tel que les cap-
teurs, les interfaces des équipements (smartphone, PC, etc.).

— Suivi médical à distance : correspond à l’interaction du patient avec son
équipe médicale, qui se traduit par des échanges de données spécifiques
demandées par l’équipe médicale, telles que les mesures de paramètres mé-
dicaux, effets secondaires, symptômes, etc.

Dans le contexte de notre travail, nous détaillons quatre projets : CHRO-
NIOUS, E-Care, REACTION et ELECTOR ainsi que trois applications : DIA-
BEO, CARMELIA et Medissimo.

CHRONIOUS [CHR12] : ce projet est co-financé par la Commission Euro-
péenne. Il a débuté en Février 2008 et a pris fin en Mai 2012. CHRONIOUS
est une plate-forme de suivi des personnes souffrant de maladies pulmo-
naires et rénales chroniques, qui peut être extensible au suivi d’autres mala-
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dies chroniques. La plate-forme a pour objectif d’améliorer l’auto-prise en
charge du patient et d’aider les professionnels de santé à surveiller l’état de
santé des personnes atteintes de pathologies chroniques.

CHRONIOUS est capable de surveiller en continu l’état de santé des pa-
tients grâce à un ensemble de capteurs (intégrés dans un T-shirt ou disper-
sés dans le milieu de vie) et d’équipements tels qu’un écran tactile et un
smartphone utilisés pour la collecte des données (voir figure 1.4).

FIGURE 1.4 – Architecture du projet CHRONIOUS

E-Care [And+15] : ce projet est réalisé depuis octobre 2013 au CHRU Stras-
bourg pour la télésurveillance pro-active des patients atteints d’insuffisance
cardiaque. L’objectif de ce projet est de développer et d’expérimenter une
plate-forme intelligente pour la détection précoce à domicile des situations
à risques cardiaques chez les patients atteints d’insuffisance cardiaque .

E-Care assure le suivi à distance des patients sur leur lieu de vie via prin-
cipalement un ensemble de capteurs permettant de mesurer la fréquence
cardiaque, la tension ou le poids. Les données issues des capteurs sont ana-
lysées et traitées automatiquement par des infirmières spécialisées. Ces in-
firmières peuvent contacter directement les patients au téléphone afin d’éva-
luer de façon précise le risque de décompensation cardiaque. Les médecins
traitants sont à leur tour tenus informés du suivi.
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FIGURE 1.6 – Architecture du projet REACTION

La fonction de surveillance de l’état de santé des malades à domicile par
ELECTOR s’appuie sur un dispositif médical utilisé pour les analyses bio-
chimiques et un logiciel basé sur le Web pour le transfert des données
d’auto-évaluation collectées de ce dispositif.

Des applications mobiles téléchargeables sur des smartphones ou tablettes
pour le suivi des patients à distance ont été largement développées ces dernieres
années, parmi lesquelles : DIABEO, CARMELIA et Medissimo. Certaines (par
exemple : DIABEO) ouvrant la voie à une prise en charge par les complémentaires
santé ou l’assurance maladie.

DIABEO [HAS] est une application téléchargeable sur téléphone portable (dis-
ponible sur iPhone et Android, mais réservée aux patients formés à son
utilisation) à destination des patients diabétiques de type 1 et éventuelle-
ment des patients de type 2 traités par un schéma insulinique de type basal-
bolus (schéma avec une insuline lente qui couvre 24h et une insuline ra-
pide à chaque repas). Elle a été développée par l’équipe d’endocrinologie-
diabétologie du Centre Hospitalier Sud-Francilien (CHSF) en France. Son
objectif est d’aider les patients à gérer leur diabète au quotidien. L’appli-
cation est disponible sur terminal mobile (smartphone ou tablette) pour le
patient, et via un portail web pour les professionnels de santé impliqués
dans sa prise en charge (cf. figure 1.7).
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Diabeo est un carnet électronique qui permet de calculer en temps réel des
doses d’insuline lente et rapide, en fonction de la glycémie préprandiale, la
quantité de glucides dans l’alimentation et de l’activité physique, selon la
prescription du médecin. Il permet aussi d’alerter l’équipe médicale en cas
d’anomalie (hypoglycémies ou hyperglycémies trop fréquentes) grâce à une
transmission automatique des résultats et à 19 messages d’alertes prédéfinis.
Le patient est à son tour alerté en cas d’hypoglycémie ou hyperglycémie en
lui indiquant d’augmenter ou baisser les doses d’insuline.

La synchronisation des résultats transmis avec les serveurs se fait toutes
les deux heures, et l’analyse automatique de ces résultats se fait seulement
une fois par jour sur les serveurs. De ce fait, Diabeo n’est pas considéré
comme un système d’urgence mais comme un système d’autonomisation du
patient. Diabeo a fait l’objet d’une étude expérimentale réalisée auprès des
patients diabétiques de type 1 chroniquement déséquilibrés qui a révélé des
résultats satisfaisants sur la baisse du taux d’HbA1c (contrôle glycémique)
des patients participants [Cha+11].

FIGURE 1.7 – Système DIABEO. Données récapitulatives sur l’interface "smartphone" du
patient (à gauche) et sur l’interface "ordinateur" du soignant autorisé (à droite) [Fra+11]

CARMELIA [Car] : le CARnet MEdical de LIAison est une application mobile
(téléchargeable gratuitement sur Google Play et sur App Store) de suivi à
destination des patients atteints d’une MICI (maladie inflammatoire chro-
nique de l’intestin) et leurs professionnels de santé.

Carmelia permet au patient de participer activement au suivi de sa maladie
et à l’observance de son traitement. Le patient a aussi la possibilité de parta-
ger avec le professionnel de santé de son choix (gastro-entérologue, méde-
cin généraliste, etc.) les données qu’il aura renseignées et qu’il souhaite lui
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percer le compartiment concerné par la prise des médicaments après une
vérification du QR code du compartiment.

FIGURE 1.9 – Système Medissimo. Imedipac (à gauche), Imedicup (au centre) et l’appli-
cation mobile (à droite)

1.4.3 Discussion

La problématique de la personnalisation des protocoles de soins a été peu trai-
tée dans ces projets, la majorité d’entre eux cible tous les patients atteints de la
même maladie chronique sans prendre en considération la particularité de chaque
patient en terme par exemple de traitement médical ou de contraintes personnelles
susceptibles d’influencer son état de santé. Les projets qui s’intéressent à la pro-
blématique de personnalisation préconisent l’utilisation des messages prédéfinis
générés automatiquement en cas d’anomalies définies au préalable (le cas de l’ap-
plication Diabéo).

Quant à l’expertise du patient, elle n’est pas vraiment prise en compte dans
ces projets, à l’exception du signalement principalement des symptômes (dans
le projet CHRONIOUS et l’application Carmelia) et des effets secondaires (dans
l’application Medissimo).

Des capteurs, des interfaces accessibles via un terminal PC, un mobile ou une
tablette permettent le suivi et le dialogue à distance entre l’équipe médicale et
le patient, notamment pour la transmission des mesures de paramètres médicaux,
des symptômes ressentis, des traitements médicamenteux.

De plus, il n’y a pas réellement de travaux étudiant la problématique de la
construction des protocoles de soins informatisés par des professionnels de santé
à l’aide de langage spécifique. Les exemples que nous avons cités dans le tableau
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1.1 utilisent les technologies web ou mobile pour représenter les protocoles de
soins. Concrètement, notre solution consiste à proposer une solution d’aide pour le
suivi à distance des patients souffrant d’une pathologie chronique. Cette solution
se base d’une part, sur la construction personnalisée par des professionnels de
santé de protocoles de soins grâce à un langage spécifique et d’autre part, sur
le renforcement de l’interaction entre les patients et leurs médecins grâce à la
transmission de toute information tirée de son expertise susceptible d’améliorer
mais peut être aussi de mettre en danger la santé du patient.
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Critère Personnalisation Type de l’expertise
transmises

Mode de transmis-
sion de l’expertise

Suivi médical à distance

CHRONIOUS Non personnalisé Symptômes Via capteur Mesures de paramètres médicaux,
questionnaires sur les symptômes et le
style de vie

E-Care Non personnalisé Aucune Via capteur Mesures de paramètres médicaux

REACTION Non personnalisé Aucune Via capteur Mesures de paramètres médicaux, de
la posologie des médicaments (taux
d’insuline)

ELECTOR Non personnalisé Aucune Via dispositif mé-
dical et interface

Mesures de paramètres médicaux

DIABEO Peu personnalisé
(message d’alertes
prédéfinis)

Aucune Via interface Mesures de paramètres médicaux (gly-
cémie), quantité de glucides, activité
physique

CARMELIA Non personnalisé Symptômes, évè-
nements associés à
la pathologie

Via interface Évolution de l’état de santé (l’appari-
tion de symptômes : douleurs abdomi-
nales), changement de mode de vie et
de sommeil, traitement à suivre et évè-
nements associés à leur pathologie.

Medissimo Personnalisation en
fonction du traite-
ment médicamenteux
de chaque patient

Effets secondaires
des médicaments

Via interface Effets secondaires des médicaments

TABLEAU 1.1 – Comparaison de quelques projets et applications de télémédecine
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1.5 Synthèse du chapitre

Diverses notions ont été introduites dans ce chapitre, la e-santé et sa compo-
sante principale la télémédecine qui offre des services médicaux à distance, la
p-santé et le quantified self permettant principalement la prise de mesure par le
patient, ainsi que la notion du patient expert, qui est le meilleur connaisseur de sa
pathologie et l’éducation thérapeutique qui aide le patient à mieux connaître cette
pathologie.

Une multitude de solutions technologiques ont été intégrées dans la vie quo-
tidienne des patients permettant de suivre un protocole de soins hors du milieu
médical. Cependant, le problème de personnalisation de protocoles de soins per-
siste toujours. De plus, la transmission des informations relatives à l’expertise du
patient autres que les paramètres médicaux reste peu traitée.
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Chapitre 2

Étude des langages de modélisation
des processus pour la représentation
de protocoles de soins

Nous avons vu dans le chapitre précédent que les protocoles de soins sont
décrits en langue naturelle, ils ne sont que rarement formalisés et au mieux par
des schémas graphiques sans sémantique particulière.

Notre approche consiste à utiliser les protocoles sous forme de processus (une
série d’actions) à effectuer par un patient (ou ses aidants), et dans ce cadre, nous
nous intéressons dans ce chapitre à l’étude des standards de langages de modéli-
sation des processus et leurs limites pour la modélisation des protocoles de soins.
Nous présentons ensuite les langages dédiés permettant de créer un langage spé-
cifique à la modélisation des protocoles de soins ainsi que les techniques de mo-
délisation et d’évaluation de ces langages.

2.1 Modélisation des processus

La phase de modélisation sert à la représentation du processus à l’aide d’un
formalisme graphique avec une sémantique précise conforme à un méta-modèle.
L’intérêt est de mettre en évidence les étapes du processus, les acteurs concernés
et la circulation des données au cours de l’exécution du processus. Dans la suite,
nous donnons d’abord la définition d’un processus puis nous détaillons quelques
langages de modélisation en nous appuyant sur l’exemple du protocole de soins
pour l’hypoglycémie chez un diabétique présenté dans le chapitre précédent.
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2.1.1 Processus

La notion de processus a été maintes fois étudiée dans la littérature et plu-
sieurs efforts de standardisation ont été réalisés. Nous résumons ci-dessous les
efforts essentiels, afin de dégager une définition qui adhère au contexte des tra-
vaux présentés dans ce manuscrit.

L’OMG (Object Management Group) définit un processus comme étant « a
sequence or flow of activities in an organization with the objective of carrying
out work » [OMG13]. L’ISO (International Organization for Standardization) dé-
finit dans la norme ISO 9001 V2008 : « une activité ou un ensemble d’activités
utilisant des ressources et gérée de manière à permettre la transformation d’élé-
ments d’entrée en éléments de sortie peut être considérée comme un processus
[ISO08]. La WFMC (WorkFlow Management Coalition) définit quant à elle un
processus comme « un ensemble d’une ou plusieurs procédures liées ou d’acti-
vités qui, collectivement, réalisent un objectif métier, normalement dans le cadre
d’une structure organisationnelle définissant les rôles et les relations fonction-
nelles » [WFM99].

Ces définitions considèrent donc un processus comme un ensemble d’activités
réalisées par des rôles définis dans une organisation et qui transforment des élé-
ments en entrée en éléments en sortie dans un ordre logique afin d’atteindre un
objectif précis.

Dans [MFG11], les auteurs proposent une autre définition plus détaillée d’un
processus. Ils le définissent comme « un ensemble d’activités, entreprises dans un
objectif déterminé. La responsabilité d’exécution de tout ou partie des activités
par un acteur correspond à un rôle. Le déroulement du processus utilise des res-
sources et peut être conditionné par des événements, d’origine interne ou externe.
L’agencement des activités correspond à la structure du processus » .

Dans cette définition, est mis l’accent sur la notion d’acteur à qui un rôle est
attribué, la notion de ressources utilisées dans la réalisation des activités ainsi que
la notion d’évènement déclencheur de l’activité.

Dans le contexte de notre recherche, la notion de processus a été définie (ins-
pirée de la définition de l’ISO) dans le code de la santé publique française dans
l’arrêté du 6 avril 2011 1, comme « toute activité utilisant des ressources et gé-
rée de manière à permettre la transformation d’éléments d’entrée en éléments
de sortie, peut être considérée comme un processus » ou encore dans l’arrêté du
23 janvier 2013 2 comme « un ensemble d’activités corrélées ou interactives qui
transforme des éléments d’entrée en éléments de sortie ».

1. https://www.legifrance.gouv.fr/jo_pdf.do?id=
JORFTEXT000023865866

2. https://www.legifrance.gouv.fr/jo_pdf.do?id=
JORFTEXT000027047902
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En se basant sur toutes ces définitions, nous considérons dans la suite de la
thèse la définition de processus suivante :

Définition

Un processus est un ensemble d’activités structurées et ordonnées chro-
nologiquement, déclenchées par un évènement, exécutées par des acteurs
aux rôles définis et réalisées à l’aide de ressources matérielles et immaté-
rielles dans le but de réaliser un objectif.

Rappelons que nous considérons un protocole de soins comme un processus.
Cette définition correspond à la définition de protocole de soins appliquée au mé-
tier du suivi médical à domicile. Nous proposons donc de modéliser un protocole
de soins comme un processus afin d’identifier quel langage serait le plus adapté à
la modélisation de protocoles de soins par les professionnels de santé.

Nous avons proposé quelques critères de comparaison des langages (non des
outils qui les supportent). Ces critères sont basés principalement sur la représen-
tation graphique et l’utilisation du langage.

Concernant la représentation graphique du langage, les critères sont :

— La compréhension de chaque élément graphique ;

— La compréhension globale du protocole de soins modélisé ;

— La représentation de tous les concepts existants dans un protocole de soins
(médicament, dispositif médical, etc.).

Concernant l’utilisation du langage par l’utilisateur, nous nous intéressons à :

— La facilité d’utilisation ;

— La prise en main.

2.1.2 Langages de modélisation de processus

De nombreux langages ont été mis en place pour la modélisation des proces-
sus. Nous détaillons dans ce qui suit les deux standards de modélisation à savoir
UML et BPMN.

Unified Modeling Language - UML
Le langage UML (Unified Modeling Language) [OMG05] est un langage
de modélisation graphique orienté objet utilisé pour modéliser, concevoir,
implémenter et documenter les projets logiciels.

UML propose différents diagrammes parmi lesquels le diagramme d’acti-
vité pour la modélisation des processus. L’accent dans ce diagramme, est
mis sur le flux d’activités et les acteurs participant à ces activités.

La Figure 2.1 présente un exemple de diagramme d’activité. Il s’agit du pro-
tocole de soins pour l’hypoglycémie chez un diabétique inspiré de l’exemple
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présenté précédemment dans le chapitre 1 et d’autres exemples issus de
notre recherche.

Le processus démarre lorsque le patient reconnaît les symptômes d’hypo-
glycémie. Il contrôle ensuite la glycémie. Il doit après effectuer des ac-
tions (par exemple : arrêter l’activité et s’asseoir) en fonction de la décision
(par exemple : glycémie basse, heure de manger). Il réalisera un nouveau
contrôle de glycémie. Si la glycémie est équilibrée, il l’enregistre dans son
carnet de suivi. le protocole prend fin par la recherche des causes d’hypo-
glycémie.
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De plus, ces langages ne permettent pas de représenter tous les composants
d’un protocoles de soins tels que les médicaments à prendre, les dispositifs médi-
caux et para-pharmaceutiques nécessaires à la réalisation de certaines actions.

Ils sont donc inadaptés à des utilisateurs finaux (patient, médecin). De ce fait,
nous avons opté pour le construction d’un langage graphique spécifique à la re-
présentation des protocoles de soins adapté aux médecins ainsi qu’à leurs patients.
Ce langage devra être simple, intuitif et facile à utiliser.

La section 2.2 présente les techniques de construction de langage de modéli-
sation spécifiques à un domaine.

2.2 Construction de langages de modélisation spéci-
fiques au domaine

2.2.1 Concepts de modélisation

La pyramide de modélisation de l’OMG définit 4 niveaux de modélisation. (cf.
figure 2.3) : le monde réel situé au niveau M0 à la base de la pyramide, les mo-
dèles qui représentent le monde réel au niveau M1, les méta-modèles permettant
la définition de ces modèles au niveau M2 et enfin, le méta-méta-modèle, unique
et métacirculaire qui constitue le niveau M3 au sommet de la pyramide.

FIGURE 2.3 – Pyramide de modélisation de l’OMG [Béz03]

41



CHAPITRE 2. ÉTUDE DES LANGAGES DE MODÉLISATION DES
PROCESSUS POUR LA REPRÉSENTATION DE PROTOCOLES DE SOINS

— Modèle : c’est le résultat de la phase de modélisation qui consiste en la
représentation simplifiée d’un aspect du monde réel, exprimée dans un lan-
gage spécifique afin d’atteindre un objectif donné.

Bien que de nombreux travaux aient défini la notion de modèle, il n’existe
pas à ce jour une définition universelle. Parmi ces travaux, nous citons
[Min65], [BG01], [KWB03], [Sei03] et [JCV12]. Ces définitions sont com-
plémentaires, elles s’orientent vers la même perception de ce qu’est un mo-
dèle.

Nous avons choisi de considérer dans la suite de cette thèse la définition de
[JCV12], car elle répond à notre contexte de recherche :

Définition

Un modèle est un ensemble de faits caractérisant un aspect d’un système
dans un objectif donné. Un modèle représente donc un système selon un
certain point de vue, à un niveau d’abstraction facilitant par exemple la
conception et la validation de cet aspect particulier du système.

Cette définition met en évidence la relation représentationDe entre le mo-
dèle et le système qu’il décrit.

Un modèle consiste donc en une représentation abstraite d’un aspect du
système, construite dans un but précis. Cette abstraction doit nécessaire-
ment être suffisante pour comprendre le système modélisé et répondre aux
questions posées sur lui.

— Méta-Modèle : afin de pouvoir utiliser les modèles, il est important de dé-
finir le formalisme de leur élaboration, ce qui produit un méta-modèle. Il
existe différentes définitions de cette notion dans la littérature comme celles
de [BJT05], [GKH07] et [JCV12].

Nous retiendrons la définition de [JCV12], car elle répond à notre contexte
de recherche. L’auteur définit un méta-modèle comme :
Définition

Un modèle qui définit le langage d’expression d’un modèle, c’est-à-dire
le langage de modélisation.

De cette définition, nous pouvons identifier la relation conformeA liant le
modèle avec le méta-modèle.

— Un méta-méta-modèle : représente le modèle qui décrit les éléments de
modélisation essentiels à la définition des langages de modélisation. Il est
caractérisé par sa capacité de se décrire lui-même.

Une autre relation définie dans l’IDM est la relation appartientA qui relie le
modèle avec le langage [FEB06]. Nous détaillons dans la section suivante la no-
tion de langage, précisément les langages de modélisation dédiés.
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Dans le contexte informatique, nous distinguons principalement deux familles
de langages : des langages de modélisation et des langages de programmation.

Il existe aussi deux types de langages de modélisation ou programmation : des
langage généralistes (General Purpose Languages – GPL) et des langages dédiés
(Domain Specific Languages – DSL).

Un langage généraliste a la caractéristique d’être destiné à plusieurs domaines
d’application et non seulement à un domaine particulier tel que le langage de mo-
délisation UML. Souvent ces langages sont standardisés et supportés par plusieurs
outils mais il n’est pas toujours évident de comprendre leurs structures complexes
et de les utiliser.

Le langage dédié [Léd+01] pour sa part, a la particularité d’être restreint à
un domaine spécifique et ne peut pas être utilisé en dehors de ce domaine. Il est
créé pour la réalisation d’un nombre de tâches limitées et moins génériques afin
de répondre à un ensemble limité de problèmes dans un domaine d’application
précis. Ce type de langage offre aux experts plus de facilité lors de la spécification
de leurs systèmes car les concepts du langage sont propres à leur domaine métier
dont ils ont la connaissance et la maîtrise.

Les langages dédiés offrent plusieurs avantages par rapport aux langages gé-
nériques. Ils proposent des solutions efficaces sur mesure adaptées aux besoins du
domaine. Ils permettent également de faciliter et de simplifier le processus de dé-
veloppement logiciel en ayant un cadre de développement adapté aux structures du
domaine manipulé. De plus, la réutilisation des langages dédiés permet de réutili-
ser le code de programmation lui-même, mais également toute la connaissance du
domaine captée dans la conception du langage.

2.2.3 Processus de développement de langages de modélisation
dédiés

Comme introduit précédemment, notre choix est porté sur la proposition d’un
nouveau langage dédié à la représentation de protocoles de soins. Nous nous
concentrons donc sur la famille des langages dédiés de modélisation graphique.

L’élaboration d’un langage de modélisation dédié passe par différentes étapes.
Nous nous sommes basée sur le processus de développement illustré dans la figure
2.5 proposé par [Man+13].

Ce processus de développement est constitué de trois étapes. Dans chacune, un
composant du langage (dictionnaire de concepts, méta-modèle, syntaxe concrète,
outil) est étudié. À chaque itération de ce processus, un état peut être attribué à
chaque composant (exemple : abordé, non abordé, en cours de validation, validé).
Les différentes étapes du processus sont les suivantes :

— Étape d’analyse : consiste à valider la caractérisation (appelée aussi la carte
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FIGURE 2.5 – Processus de développement de langages dédiés [Man+13]

d’identité) du langage. Il s’agit d’étudier le domaine d’application, les uti-
lisateurs finaux, les technologies supportant ce langage, etc. Une validation
du dictionnaire de concepts (concepts et leurs définitions) est également
réalisée à cette étape avec une préparation de la syntaxe concrète.

— Étape de conception : consiste à formaliser et valider le méta-modèle à
partir du dictionnaire de concepts déjà validé dans l’étape précédente. La
syntaxe concrète est aussi validée et des maquettes d’outils support au lan-
gage peuvent aussi être créées et testées.

— Étape d’opérationnalisation : consiste à valider les outils support intégrant
l’implémentation du langage graphique.

2.2.4 Cycle d’évaluation de langages de modélisation

Souvent la définition de nouveaux langages de modélisation dédiés se fait par
des experts sans prendre en considération le point de vue de futurs utilisateurs, ce
qui pourrait produire des résultats inadaptés à leurs besoins. De ce fait, il est pré-
férable d’impliquer les utilisateurs dans l’évaluation du langage dès sa définition
jusqu’à sa mise en oeuvre.

En effet, les auteurs de [Man+13] proposent un cycle d’évaluation intégré au
processus de développement décrit précédemment (cf. section 2.2.3), que nous
avons également adopté pour l’évaluation de notre proposition (cf. chapitre 6).

Ce cycle d’évaluation est intégré à chaque étape du processus de développe-
ment du langage dédié dans le but d’évaluer le langage tout au long de son déve-
loppement à l’aide d’expérimentations centrées utilisateurs, comme montré dans
la figure 2.6.

L’implication de futurs utilisateurs peut être faite dans une ou plusieurs phases
du cycle d’évaluation :

— Phase d’exploration : permet d’étudier le domaine d’application du lan-
gage et décrit les besoins des utilisateurs finaux. Elle peut être réalisée par
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FIGURE 2.6 – Cycle d’évaluation de langages dédiés centré utilisateur [Man+13]

observance ou entretien afin d’avoir une première liste de dictionnaire de
concepts.

— Phase de co-conception : correspond à l’implication des utilisateurs fi-
naux dans la définition de chaque composant du langage (dictionnaire de
concepts, méta-modèle, syntaxe concrète ou outil).

— Phase de validation : représente l’évaluation de chaque composant proposé
du langage auprès des utilisateurs finaux.

2.2.5 Qualité de langages de modélisation

La majorité des travaux évaluent la qualité des langages de modélisation à
l’aide d’expérimentations centrées utilisateurs.

Afin d’étudier la qualité de la syntaxe abstraite, il est nécessaire d’étudier la
qualité du méta-modèle. Selon les travaux de [MA07], plus le méta-modèle est
complexe, plus l’expression est grande et par conséquent, les modèles sont plus
petits. Nous pouvons alors dire qu’il existe un lien entre la qualité du langage et
la qualité du méta-modèle.

La syntaxe concrète se concentre sur la définition des représentations des élé-
ments du langage. Elle peut être textuelle ou graphique. Dans le contexte de cette
thèse, la représentation graphique représente une de nos préoccupations car elle
aide le patient à comprendre facilement son protocole de soins à travers un résumé
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visuel de ses différents composants.
Un des principaux travaux étudiant la qualité de la syntaxe concrète, est le

travail sur la physique des notations de Moody [Moo09]. L’auteur a défini neuf
critères pour la définition des notations visuelles cognitives :

— Clarté sémiologique : signifie qu’une correspondance 1 : 1 entre les concepts
de la syntaxe abstraite et les symboles graphiques doit exister.

— Différenciation perceptuelle : signifie que les différents symboles doivent
pouvoir être clairement différenciés.

— Transparence sémantique : signifie que le choix des représentations gra-
phiques doivent permettre de déduire leurs significations.

— Gestion de la complexité : signifie que la proposition des mécanismes ex-
plicites permet de faire face à la complexité d’un diagramme.

— Intégration cognitive : signifie que la proposition des mécanismes explicites
permet l’intégration d’information provenant de différents diagrammes.

— Expressivité visuelle : signifie l’utilisation de toute l’étendue et la capacité
des variables graphiques (ex. forme, couleur, taille, orientation, texture, etc.)
(cf. figure 2.7).

— Encodage double : signifie l’utilisation du texte en complément de l’infor-
mation graphique.

— Économie graphique : signifie que le nombre de symboles graphiques doit
être gérable de façon cognitive.

— Correspondance cognitive : signifie l’utilisation de différents dialectes vi-
suels pour différentes tâches et utilisateurs.

FIGURE 2.7 – Variables visuelles [Moo09]

Nous avons évalué et validé notre méta-modèle auprès de professionnels de
santé dans le cadre d’une expérimentation centrée utilisateurs (cf. chapitre 6).
Quant à la syntaxe concrète, certains critères de Moody ont été utilisés dans
notre notation graphique proposée tels que la clarté sémantique, la différencia-
tion perceptuelle, la transparence sémantique, l’expressivité visuelle, l’économie
graphique, lesquels sont détaillés dans le chapitre 4.

47



CHAPITRE 2. ÉTUDE DES LANGAGES DE MODÉLISATION DES
PROCESSUS POUR LA REPRÉSENTATION DE PROTOCOLES DE SOINS

2.3 Synthèse du chapitre

Dans ce chapitre, nous avons introduit brièvement la notion de processus, en-
suite, nous nous sommes intéressée à la modélisation de protocoles de soins selon
les approches de modélisation de processus les plus connues dans la littérature à
savoir UML et BPMN. Nous avons ainsi constaté qu’une représentation graphique
du protocole en utilisant ces formalismes présentait l’avantage d’être plus concise
qu’une représentation textuelle. Cependant, de tels langages sont mal adaptés pour
des utilisateurs finaux (professionnels de santé, patients), car ils sont complexes
et leur utilisation nécessite d’avoir des compétences particulières.

Notre proposition consiste donc à proposer un langage dédié à la représen-
tation de protocole de soins (langage spécifique au domaine ou DSL (Domain
Specific Language)). Dans ce but, nous avons aussi défini dans ce chapitre les
langages et les langages dédiés. Nous avons également présenté le processus de
développement et le cycle d’évaluation de langages de modélisation sur des expé-
rimentations centrées utilisateurs en s’appuyant sur l’approche de [Man+13] ainsi
que la qualité de langages de modélisation avec un focus sur les critères de Moody
pour la notation graphique.

Le chapitre suivant sera dédié à la présentation du paradigme des ontologies.
Nous avons utilisé les ontologies dans le but d’intégrer de nouveaux éléments
au protocole de soins, issus principalement du vécu du patient avec la maladie
(expertise patient).
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Chapitre 3

Ontologies dans le domaine médical

Dans ce chapitre, nous détaillons la notion d’ontologie que nous utilisons dans
le but de spécifier et représenter les connaissances relatives à l’expertise du patient
non définies au préalable dans le protocole de soins. Nous développons dans ce
chapitre les éléments d’une ontologie, les ontologies de domaine et la conception
d’ontologie. Nous présenterons en fin de chapitre un bref survol bibliographique
sur quelques ontologies existantes dans le domaine médical.

3.1 Les ontologies

Il existe de nombreuses définitions de la notion d’ontologie. Une d’entre elles
est la plus référencée dans le domaine de l’ingénierie des connaissances. Il s’agit
de la définition proposée par [SBF98]. Dans cette définition, les auteurs ont ras-
semblé les deux définitions de Gruber [Gru+93] et Borst [Bor97] dans une seule
qui est devenue :

Définition

An ontology is a formal, explicit specification of a shared conceptualiza-
tion.

Cette définition porte la signification suivante : Formelle (formel) signifie que
l’ontologie doit être compréhensible par la machine, cela reflète la capacité d’in-
terprétation sémantique des informations par la machine. Explicite (explicit) si-
gnifie que les types des concepts utilisés, et les contraintes sur leur utilisation
sont explicitement définis. Conceptualisation (conceptualization) signifie qu’un
modèle abstrait d’un phénomène est identifié par les concepts appropriés de ce
phénomène et Partagée (shared) signifie que l’ontologie capte des connaissances
consensuelles acceptées par les communautés.
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3.1.1 Les éléments d’une ontologie

Les connaissances dans les ontologies sont représentées à l’aide des princi-
paux composants suivants : concepts, propriétés, axiomes, relations, instances.

— Les concepts sont les éléments principaux d’une ontologie. Ils représentent
dans un domaine donné des groupes d’objets ou des classes génériques et
partagent des propriétés communes. Un concept est composé de trois par-
ties : un ou plusieurs termes, une notion et un ensemble d’objets. Le ou
les termes désignent un concept (nom, label). La notion, appelée aussi in-
tention du concept correspond à la sémantique du concept, elle est expri-
mée à travers les attributs, les règles et les contraintes. L’ensemble d’objets,
également appelé extension du concept, regroupe les objets (les instances)
auxquels la notion est attribuée. Dans l’exemple illustré de la figure 3.1, les
termes « Patient », « Professionnel de santé », « Diabétologue », et « Taux
de glycémie » représentent des concepts.

— Les propriétés sont associées à chaque concept. Ces propriétés correspondent
aux attributs d’un concept. Elles sont exprimées par le type de données. Par
exemple, la classe « patient » possède la propriété « num sécurité sociale »
qui la relie au type de données « integer ».

— Les axiomes, encore appelés règles, permettent de décrire la sémantique des
éléments de l’ontologie (concepts, relations, etc.). Ces éléments doivent vé-
rifier ces règles afin d’assurer la cohérence. Par exemple, la classe « Patient
» et la classe « Taux de glycémie » sont disjointes.

— Les relations dans une ontologie désignent le lien d’association entre les
concepts. Elles sont formulées par une phrase verbale. La relation la plus
fréquente est la relation de subsomption qui décrit la hiérarchie de l’onto-
logie. Par exemple dans la figure 3.1, « Diabétologue » est une instance de
la classe « Professionnel de santé ». De plus, la relation associative décrit
les autres relations qui ne représentent pas une relation de subsumption. Par
exemple, la relation « mesure » lie les concepts « Patient » et « Taux de
glycémie ».

— Les instances ou encore les individus sont les objets concrets des concepts.
Dans la figure 3.1, « Luc » et « Romain » sont des instances de l’ontologie.
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FIGURE 3.1 – Exemple des éléments d’une ontologie

3.1.2 Ontologies de domaine

Différentes classifications des ontologies existent dans la littérature comme
la classification en fonction de la richesse de la structure interne des ontolo-
gies [LM01], de l’objet de conceptualisation [GFC06], du niveau de granularité
[PMB03], et du niveau de formalisation de la représentation des connaissances
[UG96]. Nous avons schématisé ces classifications ainsi que les différents types
d’ontologies dans chaque classification dans la figure 3.2.

Dans le contexte de notre recherche, nous nous intéressons à la classification
en fonction de l’objet de conceptualisation [GFC06], composée de :

— Ontologies de représentation de connaissances (Knowledge representa-
tion ontology) : les ontologies de ce type regroupent les primitives néces-
saires à la formalisation des connaissances d’un système de représentation
des connaissances. Par exemple, l’ontologie de Frame (Frame ontology) in-
tègre les primitives de représentation des langages à base de frames : classes,
relations, instances, etc.

— Ontologies générales (General ontologies, Meta-ontologies) : les ontolo-
gies de ce type décrivent les connaissances d’une façon très générale tels
que l’espace, le temps, etc. dans l’objectif d’être réutilisées dans différents
domaines.

— Ontologies de haut niveau (top-level ontologies, upper-lever ontologies) :
ces ontologies modélisent les concepts généraux qui pourraient être appli-
cables lors de la construction des ontologies de domaine.
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3.1.3 Conception d’ontologies

De notre revue de littérature, il ressort principalement deux types de concep-
tion d’ontologies.

— Conception manuelle d’ontologies : il s’agit de concevoir une ontologie à
partir de zéro en utilisant des données brutes ou en réutilisant d’autres onto-
logies. Nous citons à titre d’exemple la méthode d’Uschold et King [UK95]
inspirée de l’expérience des auteurs dans le domaine de la gestion des en-
treprises. Elle est constituée de quatre étapes, à savoir l’identification des
besoins de l’ontologie, la construction de l’ontologie, l’évaluation de l’on-
tologie, la documentation de l’ontologie. La méthode METHONTOLOGY
[FGJ97] s’appuie sur les prototypes évolutifs permettant au concepteur de
l’ontologie de faire un retour arrière de n’importe quel moment afin d’ap-
pliquer des modifications de certaines définitions dans l’ontologie. Elle est
constituée de deux étapes, à savoir l’identification du processus de dévelop-
pement de l’ontologie et le cycle de vie de l’ontologie basé sur des proto-
types évolutifs. La méthode ON-TO-KNOWLEDGE [Sta+01] est compo-
sée de cinq étapes, l’étude de faisabilité, la phase kickoff, le raffinement,
l’évaluation et la maintenance de l’ontologie.

— Conception semi-automatique des ontologies : elle est basée sur l’uti-
lisation d’outils de traitement automatique de textes (NLP tools). À titre
d’exemple, la méthode ARCHONTE [Bac00] s’appuie sur la sémantique
différentielle (attribuer un sens aux termes grâce à la définition de traits sé-
mantiques génériques et spécifiques) pour la construction des ontologies.
Elle est composée de trois étapes : la normalisation, la formalisation et
l’opérationnalisation. La méthode TERMINAE [ABS00] repose sur l’ana-
lyse de corpus linguistique. Elle est fondée sur quatre étapes : la construc-
tion du corpus, l’analyse linguistique, la normalisation et la formalisation.

Pour la conception de notre proposition d’ontologie, nous nous sommes ré-
férée à une synthèse des méthodes d’Uschold et King, METHONTOLOGY et
ON-TO-KNOWLEDGE comme il est détaillé dans le chapitre 7. Dans ce qui suit,
nous détaillons les méthodes d’Uschold et King, METHONTOLOGY et ON-TO-
KNOWLEDGE.

— La méthode d’Uschold et King : les auteurs ont proposé une première
méthode de construction d’ontologie inspirée de leur expérience acquise
lors du développement des ontologies dans le domaine de la gestion des
entreprises (Enterprise Ontology). La figure 3.3 présente le processus de la
méthode. Cette dernière repose sur les quatre étapes suivantes :

— Étape 1 : consiste à identifier le but et la portée de l’ontologie dont les
raisons pour lesquelles l’ontologie en cours de construction ainsi que
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les utilisateurs potentiels de l’ontologie ;

— Étape 2 : consiste à construire l’ontologie. Cette étape est divisée en
trois activités qui sont :

— Capture de l’ontologie : consiste à identifier les concepts et les
relations fondamentaux, à produire des définitions précises et non
ambiguës à ces éléments en langage naturel, à identifier les termes
dénotant ces éléments et essayer d’arriver à un agrément. Trois
stratégies d’identification des concepts ont été proposées :

— Approche ascendante (bottom-up strategy) : les concepts les
plus spécifiques sont identifiés et, par la suite, sont généralisés
en concepts plus abstraits.

— Approche descendante (top-down strategy) : les concepts les
plus abstraits sont identifiés et, par la suite, sont spécialisés
en plus spécifiques.

— Approche centrifuge (middle-out strategy) : les concepts les
plus importants sont identifiés (centraux) et, par la suite, sont
généralisés et spécialisés comme il est nécessaire.

— Codage de l’ontologie : consiste à représenter explicitement de la
conceptualisation dans un langage formel ;

— Réutilisation et intégration éventuelle des ontologies existantes :
cette activité peut être effectuée en parallèle avec l’activité de cap-
ture et/ou de codage.

— Étape 3 : évaluer l’ontologie ;

— Étape 4 : documenter l’ontologie.

L’outil Enterprise Toolset a été développé en suivant cette méthode.

FIGURE 3.3 – Processus de la méthode d’Uschold et King
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— METHONTOLOGY : cette méthode a été développée au sein du groupe
d’ontologie à l’université polytechnique de Madrid. La figure 3.4 présente
le processus de la méthode. La méthode est composée de deux étapes :

— Étape d’identification du processus de développement de l’ontologie
avec :

— Activités de gestion de projet (prévision, contrôle, assurance qua-
lité) ;

— Activités orientées-développement (spécification, conceptualisa-
tion, formalisation, implémentation, maintenance) ;

— Activités du support (acquisition de connaissances, intégration,
évaluation, documentation, gestion de la configuration).

— Étape de cycle de vie de l’ontologie basée sur des prototypes évolutifs :

— Complétude de la méthode : les activités intégrées dans le proces-
sus de développement de la méthode sont complètes. Ainsi, elle
présente un certain nombre de phases spécifiées de manière très
détaillée, entre autre, la phase de conceptualisation.

— Évaluation de la méthode : permet de s’assurer que l’ontologie
créée est correctement construite et qu’elle modélise réellement le
vrai monde pour lequel elle a été créée. Pour ce faire, une liste de
critères de vérification et de validation de l’ontologie a été identi-
fiée.

— Conformité aux activités du standard IEEE pour le développe-
ment des logiciels.

— Cycle de vie de l’ontologie basé sur des prototypes évolutifs qui
permet à l’ontologiste de faire un retour arrière de n’importe quel
état à un autre si quelques définitions sont incomplètes ou incor-
rectes. Donc, ce cycle de vie permet l’inclusion, la suppression ou
la modification des définitions de l’ontologie à tout moment.
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FIGURE 3.4 – Processus de développement et cycle de vie de METHONTOLOGY

— ON-TO-KNOWLEDGE : cette méthode propose de construire une onto-
logie en tenant compte de comment l’ontologie va être utilisée par l’ap-
plication plus tard. Par conséquent, les ontologies développées en suivant
cette méthode sont très dépendantes de l’application. La figure 3.5 présente
le processus de la méthode. Cette dernière se présente en cinq étapes. La
première étape porte sur l’identification du problème à résoudre alors que
les quatre dernières portent sur le développement de l’ontologie :

— Étape de l’étude de faisabilité : conformément à On-To-Knowledge,
cette étude est appliquée à l’application entière et, donc, peut être ef-
fectuée avant le développement de l’ontologie. Elle permet d’identifier
le problème, les opportunités et les solutions potentielles. Elle est la
base de l’étape suivante de Kickoff.

— Étape de la phase Kickoff : le résultat de cette étape est un document
de spécification des besoins de l’ontologie qui décrit :

— Le domaine, la portée et l’objectif de l’ontologie ;

— Les directives de conception (telles que les conventions de nom-
mage) ;

— Les sources d’informations disponibles (livres, interviews. . . etc.) ;

— Les utilisateurs potentiels et les cas d’utilisation ainsi que les ap-
plications supportées par l’ontologie.

La spécification de besoin devrait permettre au concepteur d’ontologie
de décider de l’ajout ou la suppression des concepts dans l’ontologie
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et de leur structure hiérarchique. Cette spécification est utile pour éla-
borer la version initiale « baseline taxonomy » contenant les termes
importants. Dans cette étape, les développeurs devraient chercher des
ontologies existantes qui sont potentiellement réutilisables.

— Étape de Raffinement : l’objectif de cette étape est de produire une
ontologie orientée application conformément aux spécifications don-
nées à l’étape de kickoff. L’étape de raffinement est divisée en deux
activités :

— Raffiner la taxonomie de base obtenue à l’étape précédente au-
près des experts du domaine. Une fois cette activité effectuée, les
axiomes sont identifiés et modélisés ;

— Implémenter l’ontologie dans un langage d’ontologie. Un tel lan-
gage est sélectionné selon les besoins spécifiques de l’application
envisagée.

— Étape d’évaluation : cette étape sert à prouver l’utilité du dévelop-
pement de l’ontologie et les applications associées. Deux activités
doivent être effectuées :

— Contrôler si l’ontologie satisfait le document de spécification des
besoins.

— Tester l’ontologie dans le cadre de son environnement d’applica-
tion.

Cette étape d’évaluation est fortement liée à celle de raffinement. En
effet plusieurs itérations sont nécessaires avant d’atteindre le niveau
de satisfaction souhaité.

— Étape de la maintenance de l’ontologie.
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FIGURE 3.5 – Processus de la méthode ON-TO-KNOWLEDGE

Dans la suite, nous présentons quelques exemples d’ontologies proposées dans
le domaine médical en général et dans le suivi des patient à distance, en particulier.
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3.1.4 Quelques ontologies dans le domaine médical

Dans le domaine médical, il existe une multitude de moyens de représenta-
tion des connaissances médicales tels que les classifications, les nomenclatures
ou encore les thésaurus. Le principal avantage de ces moyens est l’organisation et
la structuration des informations médicales ayant une signification proche. Néan-
moins, ces modèles de représentation de l’information médicale ne sont pas des-
tinés à partager les connaissances. Or, le partage et la réutilisation des connais-
sances médicales entre les acteurs du domaine médical est un enjeu majeur, ce qui
explique le grand succès des ontologies.

Les ontologies concernent différents champs du domaine médical. Par exemple,
l’ontologie CTO (Context-Task Ontology) [Kum+03] et [Ye+09] se concentre
sur la cartographie des connaissances requises dans la gestion des guidelines cli-
niques.

D’autres ontologies se sont focalisées sur la gestion des pathologies telles que
dans les travaux de [Ste+07] sur l’hypertension et [Ban07] sur la pneumologie.
D’autres encore se sont focalisées sur la taxonomie médicale comme la taxonomie
proposée pour le traitement de l’hypertension [MW09], la taxonomie proposée
pour les terminologies des technologies de l’information médicale [D+07] dont
le but est d’inclure les principales terminologies de santé disponibles en français
telles que BHN (Biologie Hors Nomenclature), CISMeF(Catalogue et Index des
Sites Médicaux de langue Française), CCAM (Classification Commune des Actes
Médicaux), etc.

Nous présentons dans ce qui suit, sans être exhaustif, quelques ontologies dans
notre contexte de recherche du suivi des patients à distance notamment à domicile.

— CPO (Case Profile Ontology) [Ria+09] : cette ontologie a été proposée
dans le cadre du projet européen K4Care 1. L’objectif du projet K4Care était
de développer une plateforme web intelligente afin de fournir des services
électroniques aux professionnels de la santé, aux patients et à toute personne
participant dans une prise en charge à domicile de personnes âgées. Le ré-
sultat de K4Care est une plateforme accessible sur le net. Cette plateforme
est fondée sur un système multi-agents et une base de connaissances compo-
sée de l’ontologie CPO (Case Profile Ontology) et de l’ontologie APO (Ac-
tor Profile Ontology). La Figure 3.6 illustre les principales classes et rela-
tions de l’ontologie CPO. Cette ontologie décrit les conditions de soins des
patients. Elle est dédiée à la description des pathologies, des symptômes,
des syndromes, des signes, des médicaments, des conditions diététiques,
des exigences physiques et hygiéniques, des fonctions cognitives, etc. CPO
est développée avec le langage standard OWL-DL sous l’outil Protégé selon

1. http ://www.k4care.net/
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la méthode de conception On-To-Knowledge.

FIGURE 3.6 – Les classes et relations de l’ontologie CPO [Kum+03] et [Ye+09]

— APO (Actor Profile Ontology) [GVC08] : cette ontologie représente la se-
conde ontologie issue du projet K4Care. Son objectif est de faciliter l’inté-
gration et la coordination des acteurs essentiels à l’amélioration de la prise
en charge à domicile. L’ontologie APO contient toutes les connaissances sur
les différents types d’acteurs, d’actions, de services, de procédures et de do-
cuments impliqués dans le système de la prise en charge à domicile et aussi
leurs interactions et contraintes entres les différents concepts. La Figure 3.7
montre les principales classes et relations de l’ontologie APO. Du point de
vue développement, APO est développée avec le langage standard OWL-
DL sous l’outil Protégé selon la méthode de conception On-To-Knowledge.
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FIGURE 3.7 – Les classes et relations de l’ontologie APO [GVC08]

— HHMACPCN (Home Health Monitoring and Alerting in Chronic Pa-
tient Care Networks) [PG07] : cette ontologie est destinée à la surveillance
des soins et la gestion des alertes pour un système de prise en charge mé-
dicale à domicile. Les auteurs ont développé un modèle basé sur des onto-
logies pour la modélisation des soins et des conditions de l’environnement
du domicile, la politique de gestion des alarmes et le contexte social du
patient. Cette ontologie est développée avec le langage standard OWL-DL
sous l’outil Protégé. La Figure 3.8 illustre les principaux concepts et rela-
tions développés pour cette ontologie.
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FIGURE 3.8 – Les classes et relations de l’ontologie HHMACPCN [PG07]

— OntoPAD (Ontologie Prise en charge patient A Domicile) [Sou09] : c’est
une ontologie en langue française, développée dans le cadre du projet ABAH
(An Agent-Based Architecture for a Cooperative Information System). Cette
ontologie représente les acteurs intervenants dans la prise en charge médi-
cale à domicile, les actes réalisés par ces intervenants ainsi que les docu-
ments utilisés pendant la prise en charge. Le contenu d’OntoPAD reste très
large et ne prend pas en considération les pathologies. Cette ontologie est
développée avec le langage standard OWL-DL sous l’outil Protégé. La Fi-
gure 3.9 illustre les principaux concepts et relations développés pour cette
ontologie.
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FIGURE 3.9 – Les classes et relations de l’ontologie OntoPAD [Sou09]

— HCO (Home Care Ontology) [Sab12] : est une ontologie destinée à la co-
ordination des professionnels de santé dans le cadre de la prise en charge
médicale à domicile. Elle est inspirée des ontologies CPO, APO et Onto-
PAD présentées précédemment. HCO contient des connaissances sur le pro-
fil patient comme sa pathologie, son entourage, son environnement, et sur
l’organisation du cadre médical comme le rôle attribué à chaque intervenant
ainsi que sur les interventions médicales appliquées pour le traitement des
pathologies. Cette ontologie est développée avec le langage standard OWL-
DL sous l’outil Protégé. La Figure 3.10 montre les principaux concepts et
relations développés dans l’ontologie HCO.
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FIGURE 3.10 – Les classes et relations de l’ontologie HCO [Sab12]

3.1.5 Discussion

Dans le domaine de la santé en général, un nombre important de ressources
terminologiques et d’ontologies est proposé afin de décrire les connaissances mé-
dicales. Une comparaison entre les différentes ontologies médicales présentées
ci-dessus est résumée dans le tableau 3.1.

À notre connaissance, peu d’ontologies sont destinées au suivi des patients à
domicile. La majorité de ces ontologies est proposée et développée dans le cadre
de projets de recherche. Aucune d’entre elles n’est considérée comme un standard
dans le domaine de la prise en charge médicale à domicile.

En outre, le traitement de l’expertise du patient qui fait partie de notre pro-
blématique de recherche n’a pas été pris en compte dans ces travaux. Aucune des
ontologies présentées n’a comme objectif l’étude de l’expertise du patient (actions
et/ou évènements imprévus) ou n’inclue parmi ses concepts, un concept relatif à
cette expertise.

Notre approche se base sur l’utilisation d’une ontologie pour le suivi des pa-
tients à distance (domicile, etc.), plus précisément pour la gestion des connais-
sances relatives aux actions et évènements imprévus non définis au préalable dans
le protocole de soins et signalés par le patient ou ses aidants.

Après le traitement des imprévus, l’équipe médicale pourrait décider quels
imprévus susceptibles d’améliorer l’état de santé du patient seraient intéressants à
intégrer dans le protocole de soins afin de le personnaliser et le faire évoluer avec
ces nouveaux éléments. Cette intégration nécessite l’adaptation du protocole de
soins initial afin de prendre en compte la décision de l’équipe soignante.

64



CHAPITRE 3. ONTOLOGIES DANS LE DOMAINE MÉDICAL

Ontologie Objectif Concepts principaux

CPO Description des conditions de
soins des patients

Pathologie, symptômes, médi-
caments, conditions diététiques,
physiques et hygiéniques

APO Intégration et coordination des
acteurs de la prise en charge mé-
dicale

Acteurs intervenants, actions,
services, documents, interac-
tions

HHMACPCN Surveillance des soins et gestion
des alertes

Soins, environnement, para-
mètres mesurés, alertes

OntoPAD Prise en charge médicale à domi-
cile

Acteurs intervenants, interven-
tions médicales, documents de
l’intervention

HCO Coordination des acteurs de la
prise en charge médicale à domi-
cile

Pathologie, acteurs intervenants,
environnements, interventions,
documents de l’intervention

TABLEAU 3.1 – Comparaison entre les ontologies de prise en charge des patients

3.2 Synthèse du chapitre

La notion d’ontologie constitue une approche très répandue pour partager les
connaissances médicales. Pour cette raison, nous l’avons choisie pour répondre
à la question du traitement des actions imprévues réalisées et des évènements
imprévus subis par le patient lors de la réalisation de son protocole de soins.

Ce chapitre a été consacré principalement à la notion d’ontologie. Nous avons
montré les éléments de base, les classifications d’ontologies, et les méthodes de
construction des ontologies ainsi qu’un panorama de quelques ontologies du do-
maine médical, notamment pour le suivi à domicile des patients.

La seconde partie de ce document « contribution de la thèse » présente notre
contribution aux problèmes posés par ce mémoire. Nous décrirons dans le chapitre
suivant notre approche générale, puis nous continuons sur le langage de modéli-
sation de protocole de soins et nous terminons par la description du processus de
développement de notre ontologie.
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Deuxième partie

Contributions de la thèse

Cette seconde partie de la thèse représente le coeur de notre contribution. Elle s’articule
autour de deux thèmes : (i) la conception d’un langage dédié de modélisation des
protocoles de soins afin de permettre aux médecins une totale autonomie dans la

conception, la représentation et la personnalisation des protocoles de soins pour un suivi
à distance des maladies chroniques (chapitre 4), l’implémentation de ce langage
(chapitre 5) et l’expérimentation effectuée auprès de professionnels de santé afin

d’évaluer et valider la syntaxe abstraite (méta-modèle) du langage (chapitre 6), et (ii) la
conception d’une ontologie permettant de représenter les imprévus vécus par le patient

au cours de sa vie avec la maladie afin de fournir une aide à la décision médicale
(chapitre 7).
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Chapitre 4

Langage de modélisation de
protocoles de soins C4C

Sommaire
1.1 E-santé et télémédecine . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 14

1.2 P-santé et quantified self . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 16

1.3 Patient expert et éducation thérapeutique . . . . . . . . . . 17

1.4 Suivi des patients à distance . . . . . . . . . . . . . . . . . . 20

1.4.1 Protocoles de soins . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 20

1.4.2 Quelques projets autour du suivi des patients à distance 23

1.4.3 Discussion . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 30

1.5 Synthèse du chapitre . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 33

Nous proposons dans nos travaux une nouvelle approche de suivi de proto-
coles de soins basée sur l’intégration de l’expertise du patient, à travers un accès à
la consultation de son propre protocole de soins et à la transmission de son exper-
tise au médecin via une interface. Les professionnels de santé pourront construire
des protocoles de soins personnalisés et les mettre à jour en fonction des imprévus
remontés par l’application. De plus, les remontées d’informations issues de l’ex-
pertise du patient lui permettent de prendre une décision médicale face à certaines
situation non urgentes.

Ce chapitre a pour objectif de présenter le langage dédié Care For Chronics
(C4C). Ce langage permet au professionnel de santé de créer des protocoles de
soins personnalisés, qui seront visualisés par le patient afin de signaler par la suite
des imprévus dans ces protocoles. Dans un premier temps, nous présentons l’ap-
proche générale proposée et dans un second temps, nous abordons en détail la
syntaxe abstraite et la syntaxe concrète du langage.
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CHAPITRE 4. LANGAGE DE MODÉLISATION DE PROTOCOLES DE
SOINS C4C

4.1 Approche générale

Notre approche repose sur l’utilisation d’un langage dédié pour construire des
protocoles de soins personnalisés. Elle repose également sur l’utilisation des on-
tologies pour intégrer l’expertise du patient sous forme d’imprévus. L’approche
proposée a pour objectif de :

— Pour le professionnel de santé :

— Construire des protocoles de soins ;

— Personnaliser les protocoles de soins en fonction des patients ;

— Suivre la réalisation concrète à distance : actions réalisées et non réali-
sées par le patient, contrôle des paramètres médicaux, prise en compte
des imprévus subis ou réalisés par le patient ;

— Avoir une remontée des informations pour prendre des décisions.

— Pour le patient :

— Consulter les protocoles de soins ;

— Suivre les protocoles de soins en saisissant des paramètres médicaux
de suivi ;

— Signaler des imprévus subis ou réalisés.

4.1.1 Présentation de l’approche générale

L’approche générale est présentée dans la figure 4.1. Elle s’articule autour de
trois phases principales : la modélisation de protocoles de soins, l’intégration de
l’expertise du patient et l’adaptation de protocoles de soins.

— La modélisation de protocoles de soins : la première phase comprend la
représentation de protocoles de soins personnalisés par les professionnels
de santé dans un langage spécifique. Ce langage est le sujet principal du
présent chapitre.

(1) : les protocoles de soins sont construits par l’équipe médicale afin de
suivre l’état de santé du patient chronique. À cet effet, la construction
de protocoles de soins est personnalisée pour chaque patient et réalisée
à l’aide du langage proposé C4C. Une fois les protocoles de soins
construits, ils seront enregistrés dans une base de protocoles de soins.

(2) : le patient peut interagir avec son propre protocole afin de le consulter
et le suivre. La consultation permet au patient de parcourir et visua-
liser les actions à effectuer sous forme graphique, tandis que le suivi
permet au patient d’ajouter des informations dans l’application. Il peut
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FIGURE 4.1 – Approche générale

saisir des mesures de paramètres médicaux, par exemple, la glycémie,
le poids, la tension artérielle via des interfaces dédiées à ces fonction-
nalités.

— L’intégration de l’expertise patient : la seconde phase de notre approche
comprend l’utilisation d’une ontologie qui intègre l’expertise du patient
sous forme d’imprévus. Cette ontologie développée à l’aide de l’outil Pro-
tégé fait l’objet du chapitre 7.

(3) : l’expertise du patient est remontée au médecin sous forme d’imprévus
à l’aide des fonctionnalités d’interaction offertes par l’application (par
saisie). Tous les imprévus, par exemple des oublis de médicaments
ou des allergies médicamenteuses, sont enregistrés dans l’ontologie
développée.

(4) : les imprévus sont analysés à l’aide de règles d’inférence écrites en
langage SWRL. Un rapport sur cette expertise est généré à fréquence
régulière et transmis au médecin.

— L’adaptation de protocoles de soins : cette phase repose sur l’adaptation
de protocoles de soins de façon semi-automatique. En effet, l’adaptation a
lieu après l’accord du médecin sur l’intégration de certains imprévus dans
le protocole de soins initial. Cette dernière phase ne sera pas détaillée dans
ce mémoire, elle fait partie de nos perspectives.
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(5) : une fois le rapport sur l’expertise patient reçu, le médecin procède à
son étude et traitement. Si cette étude révèle l’importance de modifier
le protocole de soins initial (par exemple en ajoutant ou retirant une
ou certaines actions définies au préalable), une adaptation automatisée
de ce protocole sera réalisée.

4.1.2 Scénario d’utilisation

Le diagramme de séquence présenté dans la figure 4.2 montre les différents
acteurs impliqués dans notre approche et les interactions entre eux :

— Après une authentification, le professionnel de santé, procède à la création
du protocole de soins du patient si celui-ci possède déjà un dossier médical
dans le système.

— La création du protocole s’effectue en utilisant le langage C4C, le protocole
de soins sera enregistré dans la base de protocoles et une notification de
création est envoyée au patient.

— Une fois la notification reçue, le patient peut se connecter à son espace per-
sonnel afin de consulter les différentes actions de son protocole de soins
et/ou ajouter de nouvelles informations demandées par son médecin, telles
que les paramètres médicaux. Pour chaque action, il est nécessaire de pré-
ciser si elle a été réalisée ou non.
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4.1.3 Cas d’étude

Nous nous intéressons à un profil de patient ayant une malade chronique prin-
cipale qui lui permet toutefois d’être autonome à domicile et de pouvoir effectuer
les tâches de la vie quotidienne. Ce type de patient développe au cours du temps
une très grande expérience de sa maladie et devient un patient expert. Son expé-
rience présente un atout pour le médecin dès lors que le suivi se fait à distance.

Le cas d’étude choisi porte donc sur une pathologie chronique d’un patient
autonome et plutôt à l’aise avec les outils numériques bien qu’aucune compétence
spécifique n’est requise.

Notre choix porte sur le diabète de type 1 chez l’adulte. Il s’agit d’un trouble
métabolique caractérisé par la présence élevée de sucre (glucose) dans le sang en
raison de niveau défectueux de sécrétion d’insuline, d’action de l’insuline défec-
tueuse, ou les deux.

Nous présentons le cas de Romain, patient âgé de 30 ans et vivant avec son
épouse qui joue parfois le rôle de l’aidant. Romain souffre de diabète de type 1
sans complications chroniques. Il doit savoir notamment :

— Comment contrôler le niveau de sucre dans le sang ;

— Comment injecter l’insuline ;

— Comment reconnaître et traiter l’hyperglycémie (haut niveau de sucre dans
le sang) ;

— Comment reconnaître et traiter l’hypoglycémie (bas niveau de sucre dans le
sang) ;

— Quel traitement médicamenteux à prendre ;

— A quel moment de la journée, les prises de médicaments doivent être effec-
tuées ;

— Quels aliments sont à éviter ;

— Quelles activités sportives sont à pratiquer ;

— Quels sont les examens et les consultations médicales à faire régulièrement.

Le scénario détaillé du cas de Romain est donné dans les figures 4.3 et 4.4. Ce
même scénario a été utilisé dans l’expérimentation détaillée dans le chapitre 6.
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Le but de ce cas d’étude est de montrer à l’aide des différents protocoles de
suivi du diabète, la faisabilité du langage et de son opérationnalisation.

Il permet également de montrer le rôle du patient dans la prise en charge de
sa maladie et comment cela pourrait enrichir la construction personnalisée de ses
protocoles de soins en intégrant les imprévus issus de son expertise de la maladie.

La suite de ce chapitre présente le langage de modélisation de protocoles de
soins. La présentation du langage se décompose en deux parties abordant respec-
tivement sa syntaxe abstraite et sa syntaxe concrète.

4.2 Syntaxe abstraite du langage C4C

La syntaxe abstraite du langage C4C a été formalisée par un méta-modèle.
Cela regroupe l’ensemble des concepts du langage et les relations entre ces con-
cepts.

Nous introduisons brièvement la méthode d’élaboration du méta-modèle. En-
suite, nous présenterons les différents composants de ce méta-modèle.

4.2.1 Élaboration du Méta-modèle

Le méta-modèle du langage C4C a été construit par l’étude de différents proto-
coles de soins de pathologies chroniques desquels nous avons extrait les concepts
principaux ainsi que les relations entre ces concepts.

Cette étude a été basée sur des informations provenant de sources diverses :

— Documentations médicales (texte, image, vidéo) sur les maladies chroniques
et la prise en charge de ces maladies [S+08], notamment sur le diabète
et l’insuffisance rénale chronique (les symptômes, les risques et compli-
cations, les bonnes pratiques, les médicaments, les traitements, les soins, les
acteurs intervenants, etc.) [KM10] [ANS], [DIA], [HAS14], [INS], [HAS12],
[IRC] ;

— Documentations techniques sur des pratiques médicales et manuels d’utili-
sation de dispositifs médicaux (texte, vidéo) [CON], [ACC], [FNA] ;

— Discussions avec des médecins pendant la validation du méta-modèle (cf.
chapitre 6).

À partir de ces sources, nous avons défini les actions que le patient doit réaliser
en autonomie pour bien gérer la maladie au quotidien.

Si une partie du méta-modèle découle de cette analyse de l’existant, le concept
d’imprévu a été aussi ajouté afin de prendre en considération notre problématique
d’intégration de l’expertise patient. Les imprévus qui nous intéressent sont liés
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— Protocole de soins autonome : représente un ensemble d’actions défini par
l’équipe médicale, qui décrit ce que le patient a à réaliser au domicile afin
de suivre et soigner sa maladie quotidiennement. Le protocole de soins est
composé d’un ensemble d’actions séquentielles importantes à respecter par
le patient afin d’éviter une aggravation possible de la maladie. Un protocole
de soins peut également être composé de différents sous protocoles.

— Maladie chronique principale : représente une maladie de longue durée,
évolutive, souvent associée à une invalidité et à la menace de complications
graves. Un protocole de soins est associé à une maladie chronique donnée. Il
décrit les actions indispensables à respecter par le patient souffrant de cette
maladie.

Un protocole peut aussi être associé à d’autres maladies chroniques provo-
quées par la maladie chronique principale et appelées complications chroniques.
Ces complications sont susceptibles de modifier le protocole de soins initial, voire
de générer de nouveaux protocoles de soins. Par exemple : la néphropathie diabé-
tique, est l’une des complications chroniques du diabète.

Enfin, il existe d’autres maladies indépendantes de la maladie chronique prin-
cipale, mais qui pourraient impacter l’état de santé du patient, et par conséquent,
modifier le schéma de traitement initial, et donc le protocole de soins. Par exemple :
la grippe peut provoquer des hyperglycémies qui nécessitent l’adaptation des doses
d’insuline.

Lors de l’étape de l’élaboration du méta-modèle, nous avons remarqué que
les actions sont différentes en terme d’objectif. Certaines actions ont pour but de
contrôler des paramètres médicaux (par exemple : contrôler la glycémie), d’autres
actions ont pour objectif de réaliser un soin (par exemple : prendre un médica-
ment), et d’autres sont définies à titre informatif et éducatif (par exemple : laver
les mains). De ce fait, nous avons proposé trois types d’actions en fonction de
l’objectif pour lequel elles sont définies : des actions de mesure et surveillance,
des actions de soins et des actions d’éducation.

— Action de mesure et surveillance : représente l’un des types d’actions
indispensables dans le suivi de la maladie. Elle consiste à contrôle des pa-
ramètres médicaux par le patient souvent à l’aide de dispositifs médicaux.
Par exemple : contrôler la glycémie à l’aide du glucomètre.

— Paramètre médical : représente le paramètre mesuré dans une action de
mesure et surveillance à l’aide d’un dispositif médical. Par exemple : la
glycémie, la tension artérielle, le poids, la température.

— Action de soins : consiste à réaliser des soins préventifs, curatifs et pal-
liatifs. Par exemple : prendre un comprimé du médicament antidiabétique
Metformin 850 mg, injecter de l’insuline ou se resucrer.
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— Action d’éducation : représente toute action qui permet au patient de réali-
ser les actions de mesure et surveillance ainsi que les actions de soin dans les
meilleures conditions et le conseille sur les bonnes pratiques pour vivre le
mieux possible sa maladie. Par exemple : se laver les mains avant le contrôle
de glycémie et l’injection de l’insuline.

Les actions sont réalisées dans un ordre chronologique défini par les médecins
et souvent elles sont exécutées en fonctions de certaines de conditions.

— Condition : représente une condition médicale qui détermine la prochaine
action à réaliser. En effet, lors de la construction de protocoles de soins, le
professionnel de santé définit les actions à exécuter. Ces actions peuvent être
suivies par d’autres actions sous certaines conditions. En revanche, du côté
patient, un seul chemin correspondant à la situation en cours sera affiché,
car nous considérons dans les protocoles de soins à domicile que les actions
quotidiennes ne peuvent être exécutées que d’une façon séquentielle par
le patient ou ses aidants et qu’il est important de guider les patients et de
simplifier la lecture des actions qu’ils doivent exécuter.

4.2.2.2 Partie Suivi médical

Cette partie rassemble l’ensemble des concepts permettant la continuité du
suivi médical entre les professionnels de santé et le patient chronique. Elle contient
notamment les concepts en rapport avec les actions effectués par l’équipe mé-
dicale, par exemple : les consultations et les analyses médicales ainsi que des
concepts sur les ressources aidant la prise en charge de la maladie telles que les
médicaments et matériels médicaux. La figure 4.6 décrit et formalise ces concepts.

— Dispositif médical et parapharmaceutique : représente le matériel utilisé
dans la réalisation de certaines actions du protocole de soins, en particulier,
les actions de mesure et surveillance de paramètres médicaux. Par exemple :
glucomètre, tensiomètre, aiguilles pour stylos à insuline.

— Médicament : correspond aux substances administrées au patient à titre
curatif, préventif ou palliatif destinées à traiter sa maladie principale et/ou
éviter des complications chroniques. Par exemple : l’insuline.

— Examen/acte : correspond aux examens ou actes effectués par les profes-
sionnels de santé sur le patient dans le but de contrôler et de suivre l’évo-
lution de la maladie chronique. Ces examens sont à réaliser en fonction
du plan de soins défini par l’équipe médicale. Par exemple, le bilan biolo-
gique pour surveiller l’hémoglobine glyquée (HbA1c), le bilan rénal de la
microalbuminurie pour rechercher précocement une complication rénale du
diabète ou l’examen de fond d’oeil pour rechercher la présence du diabète
dans les yeux.
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4.3 Syntaxe concrète du langage C4C

Afin de permettre aux professionnels de santé et aux patients de manipuler fa-
cilement les concepts du méta-modèle, nous avons associé une notation graphique
à ces concepts.

La syntaxe concrète correspond à la représentation graphique du langage de
modélisation de protocoles de soins. Elle est aussi importante que la syntaxe abs-
traite car elle joue un rôle clé dans l’utilisation du langage [Hit02] par les pro-
fessionnels de santé et les patients, d’où l’importance qu’elle soit suffisamment
simple, intuitive et facile à comprendre.

Cette section a pour objectif de décrire la syntaxe concrète du langage C4C.
Nous commençons, dans un premier temps, par la démarche de conception que
nous avons suivie. Dans un second temps, nous présentons en détail la syntaxe
concrète proposée.

4.3.1 Élaboration de la notation graphique

Afin de concevoir la notation graphique de la syntaxe concrète du langage
C4C, nous nous sommes référée principalement aux neuf critères proposés par
[Moo09] (cf. chapitre 2). Ces critères aident à effectuer des représentations gra-
phiques de bonne qualité.

Notre choix de notation graphique a été basé sur les principes suivants :

— Clarté sémantique : chaque représentation graphique du langage C4C cor-
respond à un seul concept du méta-modèle.

— Différenciation perceptuelle : chaque représentation graphique choisie est
différente des autres. Il est facile de distinguer visuellement la représenta-
tion de deux concepts.

— Transparence sémantique : les représentations graphiques sont choisies de
manière appropriée et adaptée au contexte médical.

— Expressivité visuelle : la syntaxe concrète a été conçue de façon à mettre
en exergue la forme et la couleur des différents concepts. En revanche, la
couleur n’est pas la principale variable visuelle qui permet de différencier
les graphiques. En l’absence de couleur, aucune confusion des concepts ne
sera ainsi produite.

— Économie graphique : le langage offre un petit nombre de représentations
graphiques, il est alors possible aux utilisateurs (médecins et patients) de les
connaître grâce à l’activité cognitive du cerveau qui permet entre autres l’ac-
quisition de la connaissance (enregistrement et rappel des connaissances).

Le résultat de l’application de ces principes est détaillé dans la section suivante
4.3.2.
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4.3.2 Notation graphique

Cette section aborde la syntaxe concrète qui correspond aux concepts du méta-
modèle. Nous décrivons cette syntaxe concrète en fonction des parties présentés
précédemment.

4.3.2.1 Partie Suivi à domicile

— Action : une action est représentée graphiquement par un rectangle dans
lequel seront collées des étiquettes informatives (cf. figure 4.10).
La forme rectangulaire de la représentation a été inspirée des formes gra-
phiques des actions représentées avec UML et BPMN. Ce rectangle est dé-
composé en un rectangle central dans lequel le nom de l’action sera affiché
et entouré de six zones contenant d’autres symboles graphiques.

FIGURE 4.10 – Représentation de l’action

Ces symboles correspondent aux concepts utiles à la restitution de l’action,
en particulier les acteurs intervenants, les bonnes pratiques à suivre, les par-
ties du corps concernées, les dispositifs médicaux et parapharmaceutiques
à utiliser, les paramètres médicaux à mesurer ainsi que les médicaments à
prendre (cf. sections 4.3.2.2 et 4.3.2.3).
Un titre est attribué à chaque type d’action. Il est placé au centre du rec-
tangle. La couleur initiale de l’action est grise. D’autres couleurs sont éga-
lement attribuées à chaque action en fonction de son état d’exécution (cf.
chapitre 5). Les actions réalisées sont représentées par une couleur verte,
les actions non réalisées et passées par le patient sont représentées par une
couleur orange et les actions non réalisées sont représentées par une couleur
rouge.
L’utilisation de ces couleurs vise une bonne transparence sémantique que
nous retrouvons sur certains boutons des applications ou même dans la vie
quotidienne pour évoquer : un avertissement en rouge (quelque chose qui
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nécessite la prudence), une réussite en vert (quelque chose qui est accom-
pli) et une attention en orange (attire l’attention sur quelque chose pas tota-
lement accompli).

— Paramètre médical : la forme du graphique du paramètre médical pro-
vient de la forme de l’organe vital "le coeur" qui véhicule l’idée d’un élé-
ment essentiel au bon fonctionnement du corps humain. L’absence ou le
déséquilibre de cet élément reflète un dysfonctionnement dans le corps.

FIGURE 4.11 – Syntaxe concrète : paramètre médical

— Condition : représentée par un losange, inspiré des représentations des
branchements conditionnels que nous retrouvons dans beaucoup de lan-
gages tels que : UML et BPMN. Dans notre travail, nous considérons que la
condition de branchement concerne exclusivement les paramètres médicaux
contrôlés par le patient. Les différentes transitions de la condition sont défi-
nies pendant la construction du protocole de soins en fonction de la valeur
du paramètre médical.
En revanche, une interface de saisie est mise à disposition du patient afin de
renseigner toutes les informations concernant la mesure du paramètre et un
seul chemin lui est affiché en fonction de cette mesure.

FIGURE 4.12 – Syntaxe concrète : condition

Les concepts : maladie chronique, maladies intercurrentes et complications
chroniques n’ont pas été retenus dans la palette des symboles du langage C4C,
car ils ne seront pas représentés dans le protocole de soins en question. Ils res-
tent néanmoins importants à décrire puisque ils feront partie de la prise en charge
médicale d’une maladie chronique à domicile. Pour cela, il est préférable de les
ajouter dans d’autres interfaces dédiées par exemple au dossier patient, embar-
quées dans une solution logicielle.
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4.3.2.2 Partie Suivi médical

Les notations graphiques qui entourent les actions sont des icônes qui ap-
portent une ou plusieurs informations supplémentaires sur la réalisation de l’ac-
tion. Un simple clic devra afficher les informations correspondantes.

Le choix de ces icônes s’inscrit aussi dans une tendance classique sur la théma-
tique médicale que nous retrouvons dans de nombreuses applications médicales.

— Dispositif médical et parapharmaceutique : la forme du graphique du
dispositif médical et parapharmaceutique est inspiré de l’un des matériels
médicaux souvent utilisés par les médecins. Il s’agit d’un stéthoscope qui
permet d’écouter les sons internes émis par le corps. Cela évoque une utili-
sation d’un matériel médical.

FIGURE 4.13 – Syntaxe concrète : dispositif médical et parapharmaceutique

— Médicament : la notation graphique représentant un médicament est ins-
pirée de la forme galénique des médicaments. Il s’agit d’un comprimé et
d’une gélule à administrer par voie orale. Cela évoque une prise de médica-
ment.

FIGURE 4.14 – Syntaxe concrète : médicament

— Partie du corps : la notation graphique représentant une partie du corps
est inspirée de la forme physiologique d’un corps humain.
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FIGURE 4.15 – Syntaxe concrète : partie du corps

— Bonne pratique : le symbole des bonnes pratiques est inspiré d’un carnet
de notes médicales. Cela évoque les compléments d’informations saisis par
le médecin lors d’une consultation.

FIGURE 4.16 – Syntaxe concrète : bonne pratique

Les concepts consultations médicales et examen/acte n’ont pas été retenus
dans la palette des symboles du langage, car ils décrivent le suivi de la mala-
die chronique par les professionnels de santé et non le protocole de soins exécuté
par le patient. De ce fait, il sera mieux de les ajouter dans les autres interfaces
utilisées au travers d’une solution logicielle.

4.3.2.3 Partie Acteurs intervenants

— Patient chronique : le symbole graphique du patient est représenté par un
individu avec une bande contenant du sang autour de la tête. Cela rappelle
une personne souffrante.

FIGURE 4.17 – Syntaxe concrète : patient chronique

— Aidant principal : le symbole graphique de l’aidant principal est repré-
senté par un groupe d’individus. Cela rappelle l’entourage familier ou mé-
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dical du patient, car un aidant peut être un membre de la famille ou un
professionnel de santé.

FIGURE 4.18 – Syntaxe concrète : aidant principal

— Professionnel de santé : le symbole graphique du professionnel de santé
est représenté par un individu qui porte une blouse blanche. Cela souligne
la tenue vestimentaire de travail des professionnels de santé.

FIGURE 4.19 – Syntaxe concrète : professionnel de santé

4.3.2.4 Partie Imprévus

Dans cette partie, aucune représentation graphique n’est proposée pour le con-
cept imprévu, car les imprévus ne sont pas définis dans un protocole de soins
initial. Ils seront signalés par le patient via une nouvelle interface et ajoutés au
protocole suite à une décision médicale.

L’ajout des imprévus sera sous forme de nouvelles actions, d’une modification
ou d’une suppression d’une action existante. Un changement au niveau de l’action
engendre aussi un changement des informations contenues dans les symboles en-
tourant cette action.

4.3.2.5 Illustration de la notation graphique

Dans l’exemple de la partie (A) de la figure 4.20, l’action « Contrôler la gly-
cémie » de type « mesure et surveillance » est réalisée par le « Patient » à l’aide
de dispositifs médicaux « Auto-piqueur, glucomètre, ... » sur la partie du corps
« Doigt » avec la bonne pratique de « Éviter le pouce et l’index ». Cette action
donne lieu au paramètre « Glycémie ». La valeur de ce paramètre sera saisie par
le patient dans la zone paramètre.
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Dans le chapitre précédent nous avons présenté le langage de modélisation de
protocoles de soins. Dans ce chapitre, nous présentons son implémentation dans
une application web [Jul17] et les différentes interfaces permettant l’interaction
du professionnel de santé et du patient autour de ce protocole. Nous présentons
également les outils techniques utilisés.

5.1 Fonctionnalités de la solution logicielle

La solution proposée offre deux accès distincts, un pour le patient et l’autre
pour le professionnel de santé. Selon chaque profil (patient ou professionnel de
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5.2 Mise en oeuvre de la solution logicielle

Nous présentons dans cette section l’architecture logicielle ainsi que les tech-
nologies utilisées dans sa mise en oeuvre.

5.2.1 Architecture logicielle

L’application web proposée a été créée conformément au modèle MVC, qui
est considéré comme un mode d’architecture des applications informatiques. Ce
modèle permet de structurer les différents fichiers du code source dans trois fi-
chiers principaux, comme le montre la figure 5.2 :

— Le modèle (Model) : ce modèle contient les données manipulées par le pro-
gramme. Il assure la gestion de ces données et garantit leur intégrité. Dans
le cas typique d’une base de données, c’est le modèle qui la contient. Le
modèle offre des méthodes pour mettre à jour ces données (insertion, sup-
pression, changement de valeur). Il offre aussi des méthodes pour récupérer
les données.

— La vue (View) : correspond aux interfaces affichées aux utilisateurs. Sa
première tâche est d’afficher les données qu’elle a récupérées auprès du mo-
dèle. Sa seconde tâche est de recevoir toutes les actions de l’utilisateur (clic
souris, sélection d’une entrée, boutons, etc.). Ces différents événements sont
envoyés au contrôleur.

— Le contrôleur (Controller) : joue le rôle de l’intermédiaire entre le modèle
et la vue. Le contrôleur est chargé de la synchronisation du modèle et de la
vue. Il reçoit tous les événements de l’utilisateur et enclenche les actions à
effectuer. Si une action nécessite un changement des données, le contrôleur
demande la modification des données au modèle et ensuite avertit la vue
que les données ont changé pour que celle-ci se mette à jour. Certains évé-
nements de l’utilisateur ne concernent pas les données mais la vue. Dans ce
cas, le contrôleur demande à la vue de se modifier.

Nous avons également opté pour une application sans rechargement, car le
fonctionnement de l’application demande beaucoup de manipulations du côté uti-
lisateur (glisser/déposer, modification de contenu, etc.), d’où l’intérêt de ce choix
qui offre un confort d’utilisation, c’est-à-dire que l’utilisateur ne charge qu’une
première fois l’application. Cela implique l’utilisation de JavaScript pour modi-
fier les informations et les changements renseignés par l’utilisateur, ainsi que des
requêtes Ajax, qui permettent un échange (requêtes et réponses) avec le serveur
sans avoir besoin de recharger la page concernée.
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5.3.1 Interface d’accueil

L’interface d’accueil principale est illustrée dans la figure 5.4. Cette interface
est destinée au professionnel de santé et au patient.

Dans les systèmes de santé existants, Le professionnels de santé possède une
carte d’identité professionnelle électronique, appelée carte professionnelle de santé
(CPS). Cette carte contient les données d’identification de son porteur (identité,
profession, spécialité) et sa situation d’exercice (cabinet ou établissement). Elle
permet entre autres l’identification du professionnel de santé, la signature électro-
nique sur des documents, la transmission des feuilles de soins électroniques aux
organismes d’assurance maladie et complémentaires, et la consultation du dossier
médical personnel des patients.

FIGURE 5.4 – Interface d’accueil

5.3.2 Accès pour le professionnel de santé

Nous détaillons dans la suite les principales fonctionnalités dédiées au profes-
sionnel de santé.

— Interface d’accueil de professionnel de santé : une fois connecté, l’in-
terface de la figure 5.5 s’affiche. Elle offre au professionnel de santé trois
onglets principaux. L’onglet « Programme semaine » permettant la visuali-
sation de tous le protocole de soin d’une semaine pour le patient « Dupond
Romain » (1), l’onglet « Protocoles » permettant la modélisation de proto-
coles de soins (2) et l’onglet « Ajouter un nouveau patient » permettant au
professionnel de santé de créer un compte patient (3).
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graphique du langage C4C) (4).

FIGURE 5.7 – Interface de création d’un protocole de soins

La première partie (1) permet au médecin de créer/modifier les protocoles
généraux ou personnalisés, l’onglet « Protocoles personnalisés » n’est ac-
cessible que si un patient est sélectionné. Les protocoles généraux repré-
sentent des protocoles de soins pouvant être exécutés par tous les patients
souffrants de la même maladie chronique. Contrairement aux protocoles
personnalisés qui sont destinés à un seul patient chronique. La seconde par-
tie (2) présente les différents types d’actions ainsi que les protocoles déjà
créés. Cette section permet au médecin de choisir une action ou protocole
et de le faire glisser (grâce à la fonctionnalité glisser/déposer) dans la zone
centrale (3) afin de créer une nouvelle action dans le protocole. Une action
créée est représentée sous la forme suivante :

FIGURE 5.8 – Interface de création d’une action

Le type de l’action (soins, mesure et surveillance, éducation) est écrit sur la
barre supérieure. dans le rectangle central, une zone de texte permet l’écri-
ture du nom de l’action.
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FIGURE 5.12 – Interface de consultation du programme de la semaine pour le profession-
nel de santé

Les protocoles (considérés comme des sous-protocoles dans le programme de
la semaine, car un protocole de soin représente l’ensemble d’actions à réaliser
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durant toute une journée).
Les actions dans les protocoles ont plusieurs couleurs possibles. La couleur

par défaut est la couleur grise (cf. figure 5.8) se rajoute pour les nouvelles actions
dans l’agenda et qui ne sont pas encore enregistrés dans le programme (ce qui
permet de bien distinguer les modifications apportées). Le code couleur utilisé est
composé de trois couleurs, la couleur rouge signifie que l’action n’est pas encore
réalisée par le patient, la couleur orange signifie que le patient a passé l’action et
la couleur verte signifie que l’action est exécutée.

Si toutes les actions d’un protocole sont réalisées, la couleur du protocole sera
verte, mais si une action est orange ou rouge, la couleur du protocole sera orange
ou rouge.

Il est aussi possible de cliquer sur l’une des dates de l’agenda pour afficher uni-
quement le protocole de cette journée. Cela permet de voir le détail du protocole
avec toutes les actions colorées, et de consulter les options correspondantes.

La notion du temps est également intégrée à cet agenda sous forme de quatre
plages horaire : matin, midi, soir et nuit. Selon ces plages, les actions qui doivent
être effectuées par le patient sont également précisées par le professionnels de
santé.

5.3.3 Accès pour le patient

Le patient peut consulter son programme de la semaine et il dispose de l’inter-
face de la figure 5.13, qui ressemble à celle du professionnel de santé. En revanche,
les actions ne peuvent pas être modifiées par le patient (cf. figure 5.12).
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Dans ce chapitre, nous détaillons l’expérimentation réalisée auprès de profes-
sionnels de santé dans le but de valider la syntaxe abstraite du langage de repré-
sentation de protocoles de soins de maladies chroniques.

Nous présentons également les résultats de cette expérimentation ainsi que le
nouveau méta-modèle obtenu.

La mise en place de cette expérimentation a été faite en collaboration avec
Madame Nadine Mandran, ingénieure méthode et qualité (CNRS) du Laboratoire
d’Informatique de Grenoble (LIG).

Nous avons adopté une approche qualitative et non quantitative. L’objectif
était de confronter nos propositions face à la réalité du terrain, de recenser un
maximum d’opinions grâce à la diversité des profils des participants et de re-
cueillir différents points de vue.
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6.1 Principes de l’expérimentation

Nous avons réalisé une expérimentation qualitative dont l’objectif principal
était de connaître l’avis des professionnels de santé sur le dictionnaire de concepts
proposé en vérifiant son exhaustivité, en proposant éventuellement de nouveaux
concepts et en identifiant les relations entre ces différents concepts.

L’expérimentation a eu lieu durant 1h30, en suivant le protocole présenté dans
les tableaux 6.4 et 6.6 qui décrivent étape par étape le déroulement de l’expéri-
mentation. Cette expérimentation a été divisée en deux parties :

— La première partie était consacrée à la vérification de la complétude du dic-
tionnaire de concepts correspondant aux classes du méta-modèle. Le dic-
tionnaire de concepts désigne la liste de tous les concepts du méta-modèle.

— La seconde partie était consacrée à l’identification des relations entre les
différents concepts du méta-modèle proposé.

Nous nous sommes basée sur les travaux de [Man+13] pour l’élaboration du
langage de représentation de protocoles de soins. Ces travaux sont détaillés dans
le chapitre 2.

Nous rappelons que ces travaux ont proposé un processus de développement
d’un langage composé de trois étapes :

— Étape d’« analyse » consiste à valider la caractérisation du langage, le dic-
tionnaire de concepts et à aborder la syntaxe concrète et les outils.

— Étape de « conception » consiste à valider le méta-modèle et la syntaxe
concrète et à créer les maquettes d’outils supports du langage.

— Étape d’« opérationnalisation » consiste à valider les outils.

À ce cycle, est intégré à chaque étape un cycle d’évaluation dans le but d’éva-
luer le langage tout au long de son développement à l’aide d’expérimentations
centrées utilisateurs. Le cycle d’évaluation est composé de trois phases (cf. figure
2.6) :

— Phase d’« exploration » étudie le domaine d’application du langage et décrit
les besoins des utilisateurs finaux.

— Phase de « co-conception » correspond à l’implication des utilisateurs fi-
naux dans la co-conception du langage.

— Phase de « validation » représente l’évaluation de la proposition auprès des
utilisateurs.

Notre expérimentation centrée utilisateur se situe aux étapes d’« analyse » et
de « conception » du cycle de développement. L’étape d’opérationnalisation n’a
pas fait l’objet d’une expérimentation par manque de temps.

108



CHAPITRE 6. VALIDATION DU LANGAGE DE REPRÉSENTATION DE
PROTOCOLES DE SOINS

La figure 6.1 présente comment nous avons adapté le processus de dévelop-
pement et le cycle d’analyse de la méthode THEDRE en fonction de nos besoins
et des contraintes des participants et des ressources disponibles notamment dans
la partie opérationnalisation. La couleur rouge indique ce qui a été fait conformé-
ment à la méthode et la couleur bleue indique ce qui a été fait mais non conforme
à la méthode. À titre d’exemple, nous avons modifié la mention "validé" par les
mentions "abordé" et "développé" car elles reflètent mieux l’état de développe-
ment de notre proposition de langage de modélisation de protocoles de soins.

FIGURE 6.1 – Utilisation du processus de développement de langages dédiés centré utili-
sateur

À l’étape d’analyse, nous avons étudié les protocoles de soins existants et dé-
fini un ensemble de concepts (caractérisation) et conçu le dictionnaire de concepts.
Seul ce dictionnaire a été validé selon le cycle d’évaluation auprès de profes-
sionnels de santé dans la phase de validation. Les phases d’exploration et de co-
construction du cycle d’évaluation ont été effectuées par nous-même en raison du
manque de disponibilité des participants.

À l’étape de conception, nous avons conçu le méta-modèle avant la valida-
tion du dictionnaire de concepts. Ce méta-modèle a été validé par des médecins
(phase de validation du cycle d’évaluation). Les phases d’exploration et de co-
construction du cycle d’évaluation n’ont aussi pas pu être menées par manque de
temps.
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Une fois le méta-modèle validé, nous avons abordé la syntaxe concrète et l’ou-
til qui a été développé dans la phase d’opérationnalisation.

6.1.1 Profils des sujets

Les sujets participant à cette expérimentation sont des professionnels de santé
(salariés, libéraux) exerçant leur profession dans des établissements de santé ou
en cabinet : une infirmière (participant 1), un médecin généraliste (participant 2),
un médecin radiologue (participant 3) et un médecin urgentiste (participant 4).

La diversité des profils apporte une vision différente de celle des profession-
nels de santé spécialistes de pathologies chroniques. Elle est cependant très com-
plémentaire car ces professionnels de santé sont en contact régulier avec les pa-
tients chroniques dans le cadre d’une hospitalisation, ou d’une consultation géné-
raliste.

— La participante 1 est une infirmière à la clinique des cèdres à Echirolles dans
l’Isère.

— Le participant 2 est médecin spécialiste en médecine générale à Lyon. Il est
membre de l’association Astrh@ et de l’URPS Auvergne Rhône-Alpes. Ce
médecin est très impliqué dans les projets d’informatique médicale liés aux
objets connectés mais aussi à la dématérialisation des documents et plus
largement à la e-santé. À ce titre, il représente un pilier de l’utilisation et du
transfert de connaissances de l’application ZEPRA du GCS SISRA. Zepra
constitue un des services offerts par SISRA qui vise à dématérialiser les
courriers médicaux.

— le participant 3 est professeur honoraire de radiologie à l’Université Claude
Bernard Lyon 1 (à présent Université de Lyon). Il préside depuis plus de
dix ans l’association Astrh@ qui vise à promouvoir la télémédecine dans
la région Rhône-Alpes Auvergne. Il a notamment favorisé l’émergence et
la réalisation d’un projet européen Alias (ALpine hospitals networking for
Improved Access to telemedicine Services entre 2009 et 2012) et implique
de manière permanente l’association dans le GCS Sisra (Système d’Infor-
mation de Santé en Rhône-Alpes).

— Le participant 4 est médecin urgentiste aux Hospices Civils de Lyon. Il est
également informaticien, ce qui lui a permis, il y a quelques années, de par-
ticiper au développement d’applications médicales pour son environnement
de travail. Il est actuellement rattaché à la DSI des HCL dans laquelle il a
des missions de conseils et d’expertise médicale sur les processus de santé.
Il est à ce titre impliqué dans la conception du nouveau système d’informa-
tion des HCL : Easily.
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6.2 Dictionnaire de concepts

Dans le but de vérifier si la liste des concepts que nous avons proposée est
conforme à la terminologie utilisée dans la prise en charge des patients chroniques
de manière usuelle, nous avons proposé aux participants de réaliser un premier
exercice qui consistait à compléter d’une manière individuelle le dictionnaire de
concepts de Romain, patient atteint de diabète de type 1. Un extrait du dictionnaire
de concepts complété par un des participants est illustré dans la figure 6.2. Les
figures 6.3 et 6.4 montent les autres extraits du dictionnaire de concepts.
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6.2.1 Concepts du dictionnaire

Les concepts du dictionnaire sont présentés ci-dessous ainsi que leur définition
(cf. tableau 6.1 et 6.2).

Concept Définition
Protocole de
soins à domicile

Ensemble d’actions défini par l’équipe médicale qui décrit ce que le
patient a à réaliser au domicile afin de suivre et soigner sa maladie
quotidiennement

Sous protocole Sous protocole d’un protocole de soins
Maladie chro-
nique

Maladie de longue durée, évolutive, souvent associée à une invalidité
et à la menace de complications graves

Complications
chroniques

Maladies causées par la maladie chronique

Autres maladies Maladies indépendantes de la maladie chronique pouvant impacter la
maladie chronique

Action de mesure
et surveillance

Action qui permet le contrôle de paramètres vitaux

Paramètre Paramètre mesuré à l’aide de dispositif médical
Action de soins Action qui permet la réalisation de soins préventifs, curatifs et pallia-

tifs
Action d’éduca-
tion

Action qui permet de conseiller le patient sur les bonnes pratiques
pour bien vivre sa maladie

Décision Condition médicale qui détermine la prochaine action à réaliser
Dispositif mé-
dical et para-
pharmaceutique

Dispositif médical utilisé dans la réalisation de certaines actions du
protocole de soins

Médicament Médicament pris par le patient
Examens/actes Examens ou actes effectués afin de contrôler et de suivre l’évolution

de la maladie chronique
Consultation Contrôle médical externe effectué afin de suivre l’évolution de la ma-

ladie chronique

TABLEAU 6.1 – Liste des concepts (1/2)
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Concept Définition
Partie du corps
concernée par
l’action

Partie du corps concernée par l’action à réaliser

Recommandations Information supplémentaire sur : les dispositifs médicaux, les médi-
caments, le temps de réalisation de certaines actions, etc.

Patient chronique Personne atteinte de la maladie chronique et concernée par la prise en
charge médicale à domicile

Aidant Personne qui aide le patient dans sa prise en charge à domicile
Professionnel de
santé

Personne appartenant à une équipe médicale et impliquée dans la
prise en charge à domicile

Imprévu Situation non connue, subie par le patient ou actions réalisées volon-
tairement et non définies dans le protocole de soins par le profession-
nel de santé

TABLEAU 6.2 – Liste des concepts (2/2)

6.2.2 Les hypothèses à tester

Nous avons également défini un ensemble d’hypothèses que nous avons cher-
ché à vérifier tout au long de la partie I de l’expérimentation.

Le tableau 6.3 regroupe les hypothèses à vérifier dans cette partie en fonction
des points à tester.

Points à tester Hypothèses
Compréhension du dic-
tionnaire de concepts

H1 : Les concepts sont compréhensibles par les profession-
nels de santé dans l’exercice quotidien de leur profession

Complétude du diction-
naire de concepts

H2 : Tous les concepts proposés sont utilisés pour la prise
en charge d’un patient chronique à domicile
H3 : Le dictionnaire de concepts est complet pour la prise
en charge d’un patient chronique à domicile

TABLEAU 6.3 – Points à tester et hypothèses de la partie I de l’expérimentation

Les participants ont réalisé l’exercice selon les consignes suivantes :

— Lire le scénario réel du protocole de soins et le dictionnaire de concepts ;

— Extraire du scénario les concepts nécessaires au suivi du patient chronique
à distance ;

— Vérifier si les concepts extraits sont les mêmes que les concepts proposés
dans le dictionnaire de concepts ;
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— Si le concept existe déjà, valider son nom et sa définition ou le renommer
ou le redéfinir ;

— Si le concept n’existe pas, proposer un nouveau concept et donner sa défi-
nition correspondante.

Le matériel expérimental utilisé pour réaliser cet exercice était le scénario (cf.
figures 4.3 et 4.4), le dictionnaire de concepts (cf. figures 6.2, 6.3 et 6.4), la feuille
de nouveaux concepts (ressemble à la figure 6.3 mais sans aucun concept proposé)
et les stylos pour remplir et compléter le dictionnaire de concepts.

6.2.3 Protocole d’expérimentation

La première partie de l’expérimentation a duré 45 minutes destinées à véri-
fier la complétude du dictionnaire de concepts ou le compléter si nécessaire. Le
tableau 6.4 montre les différentes étapes de la partie I de l’expérimentation.

Descriptions Matériels Acteurs Temps
Présentation du
contexte général de
l’expérimentation

Présentation po-
wer point

Organisateurs de
l’expérimentation

5mn

Explication de l’exer-
cice à réaliser et distri-
bution du dictionnaire
de concepts et du scéna-
rio au participant

Présentation
power point,
scénario, diction-
naire de concepts
et stylos

Organisateurs de
l’expérimentation

5mn

Lecture du scénario
et du dictionnaire de
concepts

Scénario, diction-
naire de concepts
et stylos

Participants 5mn

Vérification de la
complétude du diction-
naire et proposition de
nouveaux concepts et
définitions suivant les
consignes données

Scénario, diction-
naire de concepts,
feuille de nou-
veau concepts et
stylos

Participants 20
mn

Discussion sur les ré-
sultats obtenus

Représentations
des dictionnaires
de concepts
complétés

Organisateurs de
l’expérimentation
et participants

10mn

Total 45mn

TABLEAU 6.4 – Protocole d’expérimentation de la partie I
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6.2.4 Analyse des données

L’analyse des résultats du premier exercice a été basée sur les enregistrements
audio des entretiens et les dictionnaires de concepts complétés par les participants.

À travers cet exercice, nous avons cherché à vérifier si les concepts proposés
sont compréhensibles par les protocoles de soins (H1), si ces mêmes concepts sont
utiles pour le suivi des patients chroniques à domicile (H2) et si le dictionnaire de
concepts est complet pour un tel suivi à domicile (H3).

— H1 : dans l’ensemble, les participants ont considéré que la plupart des con-
cepts proposés sont couramment utilisés dans le domaine médical et peuvent
être employés dans la solution logicielle. Par exemple, pour le nom du
concept patient, le participant 4 a dit : « oui, pourquoi pas » et concernant
sa définition, le participant 1 a dit : « c’est bien, ça me convient ». En re-
vanche, certains concepts ont été renommés et redéfinis afin de mieux cor-
respondre aux protocoles de prise en charge de maladies chroniques tels que
les concepts autres maladies, consultation et aidant qui sont désormais re-
nommés respectivement pathologies intercurrentes, consultation médicale
et aidant principal. L’hypothèse H1 a été donc validée.

— H2 : les participants ont jugé que tous les concepts proposés sont utiles pour
la prise en charge médicale des maladies chroniques. Par exemple, pour le
concept aidant, le participant 2 a déclaré : « moi dans ma pratique, j’en vois
souvent, pour faire des courses par exemple, mais il faudrait faire ressortir
ce que j’appelle un aidant principal », « oui, une personne de confiance »
ajoute le participant 3. L’hypothèse H2 a été donc validée.

— H3 : les participants ont indiqué que le dictionnaire de concepts est plutôt
complet, mais ils ont identifié un nouveaux concepts : traçabilité.

La traçabilité des soins permet d’assurer la bonne prise en charge du pa-
tient et la continuité des soins. Cela a été pris en compte avec les nouveaux
concepts examen-paramètre et mesure-paramètre, qui permettent de garder
trace de tous les paramètres médicaux mesurés par le patient à domicile ou
par le professionnel de santé sur le patient dans les établissements cliniques
(laboratoire d’analyses médicales, centre de radiologie, etc.). L’hypothèse
H3 a été donc validée.

Deux autres concepts ont également été proposés par un participant à l’issue
du dernier entretien : appel téléphonique et évènement de sortie de domicile.
Ces derniers concepts n’ont pas été retenus dans le dictionnaire de concepts
car ils ne font pas partie d’un protocole de soins à domicile.
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6.3 Relations entre les concepts

Le second exercice proposé aux participants consistait à leur faire regrouper
les concepts retenus dans la première partie de l’expérimentation et identifier des
relations entre les concepts afin de réaliser chacun leur propre modèle. Le but de
cet exercice est de vérifier si les relations identifiées par les professionnels de santé
se rapprochent des relations utilisées dans le méta-modèle. Une relation signifie
la liaison existante ou qui pourrait existait entre deux concepts dans le contexte de
la prise en charge à distance de patients chroniques.

6.3.1 Les hypothèses à tester

Nous avons également défini un ensemble d’hypothèses que nous avons cher-
ché à vérifier tout au long de la seconde partie de l’expérimentation.

Le tableau 6.5 regroupe les points à tester ainsi que les hypothèses à vérifier
dans cette partie.

Points à tester Hypothèses
Les groupes de concepts H4 : Les participants vont construire les mêmes groupes

que nous avons définis dans le méta-modèle
Les relations entre concepts H5 : Les relations entre les concepts sont compréhen-

sibles

TABLEAU 6.5 – Points à tester et hypothèses de la partie II de l’expérimentation

Les participants ont réalisé l’exercice selon les consignes suivantes :

— Représenter chaque concept par un post-it jaune sur la feuille blanche ;

— Regrouper les concepts sémantiquement proches ;

— Nommer chaque groupe avec un post-it bleu ;

— Relier les concepts entre eux avec une flèche à l’aide de neuf relations défi-
nies en amont : R1 : est composé de, R2 : est exécuté par, R3 : est exécuté
à l’aide, R4 : est complété par, R5 : mesure, R6 : contrôle, R7 : traite, R8 :
concerne et R9 : entraîne l’exécution.

Le matériel expérimental utilisé pour réaliser cet exercice était des post-it pour
représenter les concepts du méta-modèle et des stylos pour tracer les relations
entre ces concepts.
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6.3.2 Protocole d’expérimentation

La seconde partie de l’expérimentation a duré 45 minutes destinée à relier les
concepts entre eux par des flèches. Le tableau 6.6 montre les différentes étapes de
la partie II de l’expérimentation.

Descriptions Matériels Acteurs Temps
Explication de l’exer-
cice à réaliser et distri-
bution du matériel à uti-
liser.

Présentation
power point,
feuilles blanches,
post-it, stylos

Organisateurs de
l’expérimentation

5mn

Identification des rela-
tions entre les différents
concepts à l’aide du
matériel fourni et sui-
vant les consignes don-
nées

Feuilles blanches,
post-it, stylos

Participants 20mn

Discussion sur les ré-
sultats obtenus

Représentations
papier des dic-
tionnaires de
concepts

Organisateurs de
l’expérimentation
et participants

20mn

Total 45mn

TABLEAU 6.6 – Protocole d’expérimentation de la partie II

6.3.3 Analyse des résultats

L’analyse des résultats a été basée sur les enregistrements audio des entretiens
et les représentations papier des modèles réalisés par les participants.

Nous avons cherché à vérifier l’hypothèse H4 consistant à voir si les parti-
cipants ont construit les mêmes groupes (qui représentent les super classes du
méta-modèle), principalement les groupes acteur et action ainsi que l’hypothèse
H5 qui consiste à vérifier la compréhension des relations entre les concepts.

— H4 : les représentations papier des modèles réalisés par les participants (cf.
figure 6.6 et figures 6.5, 6.7 et 6.8) , montrent que le nombre de groupes
varie fortement d’un professionnel à l’autre. Le participant 2 a identifié 3
groupes (cf. figure 6.6) : acteur de soins, action de surveillance et de soin
et prévention/ recommandation/ complication. Le participant 3 a identifié 4
groupes (cf. figure 6.7 : acteur, action, objet et conceptualisation. Le par-
ticipant 4 a identifié 7 groupes (cf. figure 6.8) : acteur, patient chronique,
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rencontre, données patient communes, thérapeutique, maladies (CIM10) et
bonnes pratiques. Le participant 1 n’a défini aucun groupe car il n’a pas
respecté nos consignes (cf. figure 6.5).

Un groupe commun a été identifié pour trois modèles, il s’agit du groupe
acteur. De même, le groupe action a été commun dans deux modèles.

L’analyse des concepts de chaque groupe a révélé que les concepts com-
muns suivants ont été identifiés pour 3 modèles sur 4 dans les groupes ac-
teur : « patient chronique, professionnel de santé et aidant », et action :
« action de soin, action de mesure et surveillance et action d’éducation thé-
rapeutique ». Les autres concepts ont été répartis sur différents groupes en
fonction du point de vue de chaque participant. Par exemple, le participant
2 a placé le concept médicament dans le groupe action, car il trouve que
le médicament est un élément indispensable dans la majorité des actions de
suivi de pathologies chroniques, le participant 2 l’a placé dans le groupe ob-
jet, car il considère que le médicament est un dispositif utilisé pour soigner
la maladie et le participant 3 l’a placé dans le groupe thérapeutique, car il
trouve que le médicament fait partie du traitement quotidien.

Cette première analyse nous a permis de valider les super-classes acteur et
action, et les sous-classes correspondantes de notre méta-modèle. L’hypo-
thèse H4 a été donc validée.

— H5 : les participants ont généralement eu du mal à utiliser les neuf rela-
tions proposées. Seul le participant 2 a bien utilisé l’ensemble des relations
proposées. Le participant 3 n’a utilisé que les deux relations est exécuté
par et concerne car il jugeait que « les relations sont essentiellement qui
concerne ». Quant aux participants 1 et 4, il n’ont utilisé aucune des rela-
tions proposées. L’hypothèse H5 a donc été partiellement validée car bien
que la consigne « lier les concepts entre eux avec une flèche à l’aide de
l’ensemble des 9 relations proposées » a bien été respectée, elle a été diffi-
cile à utiliser par tous les participants. Cette difficulté peut être liée à cer-
taines relations proposées qui, selon les participants, sont proches sémanti-
quement ou ne définissent pas suffisamment les liens entre les concepts.

Néanmoins, les relations d’association, d’agrégation et de généralisation
entre les différentes classes du méta-modèle ont été validées du point de
vue de la méta-modélisation. L’hypothèse H5 a été donc partiellement vali-
dée.

121



CHAPITRE 6. VALIDATION DU LANGAGE DE REPRÉSENTATION DE
PROTOCOLES DE SOINS

6.3.4 Discussion

Les échanges effectués avec les quatre professionnels de santé ont été très en-
richissants grâce à la diversité de leurs expériences. Cela nous a permis d’intégrer
leurs remarques et critiques et d’améliorer par la suite le méta-modèle proposé en
terme de complétude et généricité.

Les résultats obtenus à l’issue de l’expérimentation nous ont permis de vali-
der d’un point de vue qualitatif certaines hypothèses que nous voulions vérifier.
L’hypothése H1 qui concerne « la compréhension du dictionnaire de concepts »
a été vérifiée, les participants ont trouvé que le vocabulaire des concepts était
clair et compréhensible. En ce qui concerne « la complétude du dictionnaire de
concepts », l’hypothèse H2 a été vérifiée par la moitié des participants.

Quant à l’hypothèse liée aux « groupes de concepts », les résultats ont révélé
que les participants ont réussi à construire deux groupes identiques à ceux que
nous avions défini dans le méta-modèle, à savoir les groupes acteur et action. Au
niveau des « relations entre concepts », les participants ont rencontré des difficultés
à définir toutes les relations car ils ont trouvé que la majorité des concepts sont
liés et que l’ensemble des relations que nous avions défini n’était pas suffisamment
clair.

Ces résultats nous ont amené à modifier le dictionnaire de concepts en fonc-
tion des propositions des participants. Les modifications apportées ont concerné le
renommage de neuf concepts (Protocoles de soins autonome, Maladie chronique
principale, Maladies intercurrentes, Aidant principal, Paramètre médical, Partie
du corps, Bonne pratique, Consultation médicale, Condition) et la redéfinition
de neuf concepts (Protocoles de soins autonome, Maladie chronique principale,
Complications chroniques, Maladies intercurrentes, Patient chronique, Action de
mesure et surveillance, Action d’éducation, Paramètre médicale, consultation mé-
dicale). Les relations entre les concepts ont été améliorées. Deux classes d’asso-
ciation ont été ajoutées : Examen-Paramètre et Mesure-Paramètre suite aux re-
marques faites par les participants 1 et 4 qui ont souligné qu’il était nécessaire de
savoir si le paramètre (vital ou non-vital) a bien été renseigné par les acteurs (pa-
tient, aidant ou professionnel de santé) même si ce paramètre est normal, l’absence
d’une telle donnée pouvant être un motif d’alerte nécessitant une intervention mé-
dicale.

Le nouveau dictionnaire de concepts obtenu après l’expérimentation est donné
par le tableau 6.7.

Le nouveau méta-modèle obtenu est donné par la figure 6.9.
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FIGURE 6.5 – Modèle réalisé par l’infirmière (participant 1)
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FIGURE 6.6 – Modèle réalisé par le médecin généraliste (participant 2)
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FIGURE 6.7 – Modèle réalisé par le cardiologue (participant 3)
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FIGURE 6.8 – Modèle réalisé par le médecin urgentiste (participant 4)
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Concept Définition
Protocole de
soins autonome

Un ensemble d’actions défini par l’équipe médicale qui décrit ce que
le patient a à réaliser au domicile afin de suivre et soigner sa maladie
quotidiennement

Sous protocole Sous protocole d’un protocole de soins
Maladie chro-
nique principale

Une maladie chronique est une maladie de longue durée, évolutive
dans le temps, souvent associée à une invalidité et à la menace de
complications graves

Complications
chroniques

Maladie secondaire causée par la maladie chronique

Maladies inter-
currentes

Maladie indépendante de la maladie chronique pouvant impacter la
maladie chronique et favoriser par le terrain fragile

Action de mesure
et surveillance

Contrôle de paramètres médicaux par le patient

Paramètre médi-
cal

Paramètre mesuré à l’aide de dispositif médical

Action de soins Réalisation de soins préventifs, curatifs et palliatifs
Action d’éduca-
tion

Action qui permet de conseiller le patient sur les bonnes pratiques
pour bien vivre sa maladie

Condition Condition médicale qui détermine la prochaine action à réaliser
Dispositif mé-
dical et para-
pharmaceutique

Dispositif utilisé dans la réalisation de certaines actions du protocole
de soins

Médicament Médicament pris par le patient
Examens/actes Examens ou actes effectués afin de contrôler et de suivre l’évolution

de la maladie chronique par le professionnel de santé
Consultation mé-
dicale

Contrôle médical externe effectué afin de suivre l’évolution de la ma-
ladie chronique ou d’éduquer thérapeutiquement le patient ou l’aidant

Partie du corps Partie du corps concernée par l’action à réaliser
Bonnes pratiques Information supplémentaire sur : les dispositifs médicaux, les médi-

caments, le temps de réalisation de certaines actions, etc. sous forme
de recommandations simples et compréhensibles par le patient

Patient chronique Personne atteinte de la maladie chronique et pouvant être pris en
charge à domicile

Aidant principal Personne qui aide le patient dans sa prise en charge à domicile
Professionnel de
santé

Personne appartenant à une équipe médicale et impliquée dans la
prise en charge à domicile

Imprévu Situation non connue, subie par le patient ou actions réalisées volon-
tairement et non définies dans le protocole de soins par le profession-
nel de santé

TABLEAU 6.7 – Liste des concepts après l’expérimentation
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6.4 Conclusion

Ce chapitre présente l’évaluation et la validation d’un point de vue qualitatif
du dictionnaire de concepts du langage de représentation de protocoles de soins
de pathologies chroniques et des relations entre ces concepts.

Les différentes discussions que nous avons eues avec les professionnels de
santé, concernant notamment leur expérience de terrain, nous ont aidé à mieux
comprendre le contexte de la prise en charge à domicile, à appréhender concrète-
ment le suivi des patients chroniques et à modifier en conséquence le langage et
l’outil.
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Le présent chapitre est dédié à la seconde phase de notre approche qui consiste
à répondre à la problématique de l’intégration de l’expertise du patient chronique.
Pour prendre en compte l’expertise du patient, nous avons réalisé une ontologie
du domaine de la prise en charge de l’expertise patient, nommé PEC4C (Patient’s
Expertise for Care for Chronics). Dans ce qui suit, nous définissons l’expertise
patient et décrivons le processus de traitement de cette expertise. Nous présentons
ensuite la conception et le développement de notre ontologie. Nous clôturons ce
chapitre en présentant quelques règles SWRL permettant d’identifier des imprévus
dans différents scénarios vécus par le patient chronique ainsi que quelques règles
SPARQL permettant au médecin de consulter les imprévus signalés par le patient.
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7.1 Définition de l’expertise patient

Le vécu de la pathologie chronique chez les personnes chroniques leur permet
d’être considérés comme des patients experts (cf. section 1.3). L’expertise acquise
représente un ensemble de savoirs théoriques et pratiques orientés vers le suivi de
la maladie et le bien-être du patient.

Les savoirs théoriques sont de nature médicale, ils concernent souvent la ma-
ladie (la définition, le diagnostic, les complications, la prévention des compli-
cations, etc.), le soin et le traitement (thérapeutique, médicamenteux, etc.). Ces
savoirs font généralement partie du programme d’éducation thérapeutique, pro-
posé par une équipe médicale, permettant au patient d’être mieux informé sur sa
maladie, d’acquérir des compétences d’auto-soins et d’adaptation du mode de vie
en fonction de la maladie.

Les savoirs pratiques concernent entre autres la mise en pratique des savoirs
théoriques dans l’application des pratiques médicales (l’utilisation des dispositifs
médicaux, la manipulation des applications médicales, la prise des médicaments,
etc.), dans l’identification des symptômes (symptômes d’une hypoglycémie ou
d’une hyperglycémie, etc.), et dans l’adaptation et la réorganisation de l’hygiène
de vie (gestion de l’équilibre alimentaire et de l’activité physique, etc.).

Les savoirs pratiques peuvent aussi être de nature imprévue, sur lesquels le pa-
tient ne possède pas de savoirs théoriques. Deux types d’imprévus sont distingués :
des évènements imprévus et des actions imprévues. Les évènements imprévus re-
présentent des situations médicales non définies par les professionnels de santé,
pour un patient donné, et dans lesquelles le patient ne sait pas toujours comment
réagir. Les évènements imprévus sont non prévus dans le protocole de soins, par
exemple : ne pas ressentir les symptômes d’hypoglycémie.

Les actions imprévues représentent de nouvelles actions non définies par l’équi-
pe médicale dans le protocole de soins. Elles sont réalisées de façon volontaire par
le patient soit par erreur, soit pour l’amélioration de son bien être ou pour rempla-
cer une action qui ne lui convient pas (par exemple une action très douloureuse)
voire même un manque d’envie d’exécuter les actions telles qu’elles sont définies.
Par exemple : arrêter la prise des médicaments par voie orale suite à une chirurgie
dentaire.

Définition

L’expertise patient désigne un ensemble d’évènements et d’actions impré-
vus, non définis dans le protocole de soins initial. Les évènements repré-
sentent le ressenti physique (douleurs, symptômes) du patient. Les actions
représentent des actions volontaires réalisées par le patient .

Dans la section suivante, nous expliquons le processus de traitement de cette
expertise dans notre approche.
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7.2 Processus de traitement de l’expertise patient

Les diagrammes de séquence présentés dans les figures 7.1 et 7.2 montrent
le traitement du signalement des imprévus par le patient et leur intégration à son
protocole de soins par les professionnels de santé.

— Après une authentification, le patient peut signaler un imprévu (évènement
ou action). L’imprévu est saisi en langage naturel.

— Un rapport d’expertise de tous les imprévus signalés est envoyé de façon
automatique à fréquence régulière au professionnel de santé. Le profession-
nel de santé procède à l’analyse de ce rapport et prend une décision. Si cette
décision concerne la modification du protocole de soins (ajouter, modifier
ou supprimer des actions), le professionnel de santé modifie le protocole
de soins personnalisé du patient dans l’application. Une notification de mo-
dification est envoyée au patient (cf. diagramme de séquence de la figure
7.1).

Le cas échéant, si le professionnel de santé souhaite consulter les imprévus
remontés avant l’envoi automatique du rapport (cf. diagramme de séquence
de la figure 7.2), il est possible d’envoyer des requêtes via l’application
logicielle. Après avoir reçu une réponse à sa requête, le professionnel de
santé peut l’analyser et prendre une décision de modifier ou non le protocole
de soins du patient concerné et des protocoles généraux.

— Chaque imprévu est ajouté comme une nouvelle instance dans l’ontologie,
ce qui permet son enrichissement.
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7.3 L’ontologie PEC4C

PEC4C (Patient’s Expertise for Care for Chronics) est centrée sur les concepts
essentiels suivants :

— Actions et évènements imprévus : actions et évènements non définis ini-
tialement dans le protocole et signalés par le patient. Ils sont associés à la
prise de médicaments, à la mesure des paramètres médicaux et aux douleurs
ressenties par le patient.

— Actions et évènements prévus : actions et évènements définis dans le pro-
tocole de soins initial. Nous avons ajouté ces concepts dans l’ontologie afin
de permettre la comparaison entre ce qui est saisi par le patient et ce qui est
défini dans le protocole, dans le but de détecter les imprévus.

Nous avons opté pour une conception à partir de zéro de l’ontologie de do-
maine PEC4C, car les ontologies existantes ne modélisent pas l’expertise du pa-
tient. Pour cela, nous avons suivi les méthodes de construction d’ontologies pro-
posées dans la littérature et citées dans le chapitre 3 telles que [UK95], [FGJ97]
et [Sta+01]. La construction a été réalisée selon 3 étapes :

— Spécification : cette étape, inspirée de [UK95], [FGJ97] et [Sta+01], consiste
à spécifier notamment le domaine de connaissance, les objectifs et les utili-
sateurs de l’ontologie. À la fin de cette étape, nous obtenons un document
informel de spécification.

— Conceptualisation : cette étape inspirée de [FGJ97] consiste à définir, à
partir du document de l’étape précédente, les concepts, les relations, les
attributs, les instances et les axiomes qui seront décrits dans l’ontologie. Le
résultat de cette étape est le modèle conceptuel de l’ontologie.

— Opérationnalisation : cette dernière étape consiste à implémenter l’onto-
logie formelle obtenue lors de l’étape précédente et à la transformer en une
ontologie opérationnelle, en utilisant un outil d’édition d’ontologie.

Plusieurs itérations ont été effectuées dans ce processus de conception, car
il est difficile de savoir dès le début si les concepts définis sont suffisants pour
répondre à l’objectif pour lequel l’ontologie est conçue. De nouveaux concepts ont
été ajoutés et d’autres retirés au fur et à mesure de la conception. Nous présentons
dans ce qui suit la version finale de l’ontologie.

7.3.1 Spécification de PEC4C

Le développement de l’ontologie commence par l’établissement d’un docu-
ment informel de spécification de besoins écrit dans un langage naturel. Ce docu-
ment (cf. tableaux 7.1 et 7.2) présente les spécifications suivantes : l’objectif de
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l’ontologie à développer, le domaine de connaissance représenté par l’ontologie,
les sources d’informations utilisées pour construire l’ontologie, les utilisateurs de
l’ontologie, des scénarios d’utilisation de l’ontologie ainsi que la portée de l’on-
tologie (principaux concepts représentés dans l’ontologie).

Domaine de
connaissance

Prise en charge médicale de l’expertise du patient sur la maladie
chronique

Objectifs généraux
— Permettre une intervention précoce par l’équipe médicale en

cas de besoin

— Éviter les erreurs médicales

— Diminuer le nombre de consultations médicales en présentiel

Objectifs tech-
niques — Aider les professionnels de santé à connaître les imprévus

rencontrés par un patient lors de la réalisation de son proto-
cole de soins notamment ceux qui présentent un danger réel
sur sa santé

— Permettre de modifier le protocole de soins si l’action impré-
vue est positive pour la santé du patient

— Fournir des analyses des protocoles (calcul de différence
entre le protocole initial et le protocole réalisé par le patient)

Utilisateurs
— Patients et aidants qui enrichissent l’ontologie avec les im-

prévus signalés

— Professionnels de santé qui utilisent les connaissances de
l’ontologie pour prendre des décisions médicales

— Système d’aide à la décision (basé sur les imprévus remontés
par l’ontologie)

TABLEAU 7.1 – Document de spécification de PEC4C (1/2)
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Sources d’infor-
mations

Documentations médicales sur les maladies chroniques et la prise
en charge de ces maladies, documentations techniques sur des pra-
tiques médicales, manuels d’utilisation de dispositifs médicaux,
discussions avec des médecins

Scénario d’utilisa-
tion — Renseigner l’ontologie par des informations issues de l’ex-

pertise des patients (imprévus signalés)

— Interroger l’ontologie pour collecter les imprévus et les re-
monter au médecin (par exemple connaître les patients qui
ont signalé le même imprévu)

Portée de l’ontolo-
gie

Patient, actions et évènements prévus et actions et évènements im-
prévus

TABLEAU 7.2 – Document de spécification de PEC4C (2/2)

7.3.2 Conceptualisation de PEC4C

Cette étape est une étape fondamentale dans le processus de développement de
l’ontologie. Elle détermine les principaux concepts, relations, attributs, instances
et axiomes de l’ontologie développée.

7.3.2.1 Construction du glossaire de termes

Dans cette étape, nous recensons et décrivons les termes principaux du do-
maine métier représenté par l’ontologie. Le tableau 7.3 montre les concepts prin-
cipaux de PEC4C ainsi que leurs définitions.
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Concept PEC4C Description

Patient Personne atteinte de la maladie chronique et experte dans la
connaissance de la maladie : patient expert

CareProtocol Ensemble d’actions défini par l’équipe médicale qui décrit ce que
le patient a à réaliser au domicile afin de suivre et soigner sa ma-
ladie quotidiennement

ExpectedAction Action d’un protocole de soins définie par le professionnel de
santé

ExpectedEvent Évènement connu dans le contexte médical de la maladie décri-
vant ce qui peut arriver au patient

UnexpectedAction Action non spécifiée dans la phase de construction du protocole
de soins. Cette action est entreprise par le patient sans avoir l’avis
de son équipe médicale

UnexpectedEvent Situation médicale inattendue et non définie dans le protocole de
soins, liée à la maladie chronique et dans laquelle le patient ne sait
pas toujours comment réagir

Unexpected Classe mère des classes filles UnexpectedAction et Unexpecte-
dEvent

Action Classe mère des classes filles ExpectedAction et UnexpectedAc-
tion

Event Classe mère des classes filles ExpectedEvent et UnexpectedEvent

Drug Substance administrée au patient à titre curatif, préventif ou pal-
liatif destinée à traiter sa maladie principale et/ou éviter des com-
plications chroniques

MedicalParameter Paramètre mesuré dans une action mesure et surveillance, à l’aide
d’un dispositif médical

Subjective Health
Status

Symptôme ressenti par le patient (douleur, vomissement, etc.)

Frequency Fréquence à laquelle les imprévus se répètent pendant l’exécution
du protocole de soins

Duration Durée d’un imprévu qui représente la période pendant laquelle un
imprévu est subi ou réalisé

TABLEAU 7.3 – Glossaire de termes
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7.3.2.2 Construction du glossaire de relations

Il existe deux types de relations dans l’ontologie : la relation de subsomption
(héritage) et les relations associatives reliant un concept source à un concept cible.

Les tableaux 7.4 et 7.5 suivants présentent les relations associatives de l’on-
tologie PEC4C. Les relations de subsomption sont définies automatiquement lors
de la création des concepts filles et mères.

Relation Concept
source

Concept cible Description

hasCareProtocol Patient CareProtocol Un protocole de soins est af-
fecté à un patient

composedOfExpected
Action

CareProtocol ExpectedAction Un protocole de soins est
composé d’un ensemble d’ac-
tions prévus

composedOfExpected
Event

CareProtocol ExpectedEvent Un protocole de soins est
composé d’un ensemble
d’évènements prévus

concerns Unexpected Drug Un imprévu peut concerner
un médicament

executes Patient Action Un patient exécute les actions
du protocole ou d’autres ac-
tions proposées par lui-même

executes Unexpected
Action

Patient Unexpected
Action

Un patient peut exécuter des
actions imprévues de façon
volontaire

hasDuration Unexpected Duration Un imprévu a une durée

hasFrequency Unexpected Frequency Un imprévu a une fréquence

hasSubjective Status Patient Subjective
Health Status

Un patient peut ressentir un
symptôme

TABLEAU 7.4 – Glossaire de relations (1/2)
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Relation Concept
source

Concept
cible

Description

identifies Medical
Parameter

Subjective
Health
Status

Un paramètre médical peut indiquer un
symptôme d’une maladie ou d’une simple
douleur

mayCause
Subjective

Subjective
Health
Status

Event Un symptôme ressenti peut donner lieu à
un évènement prévu ou imprévu

includes Action Drug Une action peut être liée à une prise de
médicament

isIdentified
Through

Subjective
Health
Status

Medical Pa-
rameter

Le symptôme ressenti par le patient à un
instant donné peut être indiqué grâce à un
paramètre médical

isRelatedTo Event Subjective
HealthStatus

Un évènement peut être lié aux symp-
tômes ressentis par le patient

isSpecificTo Action Patient Une action est spécifique pour un patient

isTriggeredBy Event Action Un évènement peut être déclenché par
une action

triggers Action Event Une action peut déclencher un évènement

mayCause Drug Unexpected Une prise ou non prise de médicament
peut causer un imprévu (overdose, under-
dose, oubli)

TABLEAU 7.5 – Glossaire de relations (2/2)

7.3.2.3 Construction du glossaire d’attributs

Dans PEC4C, nous avons défini des attributs principalement pour les concepts
qui décrivent les imprévus. Nous rappelons qu’un attribut est représenté par une
relation binaire dont la source est un concept du domaine et la cible un type de
données (entier, chaîne de caractère, etc.).

Les tableaux 7.6 et 7.7 suivants résument les attributs existants dans PEC4C.
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Attribut Description Concept Domaine

hasNamePatient Nom du patient Patient String

hasAddress Adresse du patient patient String

hasJob Profession du patient Patient String

hasPhoneNumber Numéro du téléphone
du patient

Patient String

hasSexe Sexe du patient Patient String

hasSSNumber Numéro de sécurité
sociale du patient

Patient String

hasNameCareProtocol Nom du protocole de
soins

CareProtocol String

hasNameDrug Nom du médicament Drug String

hasQuantityValue Posologie du médica-
ment

Drug Float

hasDescriptionValue Unité de posologie Drug String

hasQuantityDose Dose du médicament Drug Float

hasUnitDose Unité de la dose du
médicament

Drug String

hasTimeDrug Temps de prise de mé-
dicament

Drug breakfast, lunch,
dinner

hasNameParameter Nom du paramètre Medical Parameter String

hadUnitParameter Unité du paramètre Medical Parameter String

hasValueParameter Valeur du paramètre Medical Parameter Float

hasNameSubjective Nom du symptôme Subjective
HealthStatus

String

hasUnitFrequency Unité de la fréquence
de l’imprévu

Frequency hour, morning,
afternoon, night,
day, week,
month, year

TABLEAU 7.6 – Glossaire d’attributs (1/2)
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Attribut Description Concept Domaine

hasValueFrequency Valeur de la fréquence
de l’imprévu

Frequency Integer

hasValueDuration Valeur de la durée de
l’imprévu

Duration Float

hasUnitDuration Unité de la durée de
l’imprévu

Duration hour, moorning,
afternoon, night,
day, week, month,
year

hasEmergencyDegree Degré d’urgence d’un
imprévu

Unexpected Integer

hasIntention Intention d’une action
imprévue selon le pa-
tient

Unexpected Integer

hasPainDegree Degré de douleur d’un
imprévu

Unexpected Integer

hasCause Cause d’un imprévu
selon le patient

Unexpected String

hasNameExpected
Action

Nom d’une action pré-
vue

ExpectedAction String

hasNameExpected
Event

Nom d’un évènement
prévu

ExpectedEvent String

hasNameUnexpected
Action

Nom d’une action im-
prévue

UnexpectedAction String

hasNameUnexpected
Event

Nom d’un évènement
imprévu

UnexpectedEvent String

TABLEAU 7.7 – Glossaire d’attributs (2/2)

7.3.2.4 Construction des instances

Le tableau 7.8 ci-après illustre quelques instances (individus) présentées dans
PEC4C. Pour chaque instance, nous spécifions le nom du concept correspondant.
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Concept Instance du concept

CareProtocol Diabetic’s Hypoglycemia

Patient Romain

Drug Insulin

Medical parameter Glycemia

SubjectiveHealthStatus Vomiting

Frequency 1 time/week

Duration 2 days

ExpectedAction control the glycemia

UnexpectedAction Drug’s overdose

ExpectedEvent Tiredness

UnexpectedEvent Legs pain and heaviness

TABLEAU 7.8 – Glossaire d’instances

7.3.2.5 Construction du glossaire d’axiomes

Les axiomes consistent à décrire des conditions et expressions relatives aux
concepts préalablement définis. Le tableau 7.9 suivant expose quelques axiomes
de PEC4C qu’il est nécessaire de prendre en compte dans l’implémentation de
l’ontologie sous Protégé.

Concept Description
CareProtocol Un protocole de soins est associé à un seul patient
Unexpected Une instance de UnexpectedAction ne peut pas être instance de Unex-

pectedEvent
Patient Un patient effectue au moins une action de son protocole de soins
Unexpected Un imprévu peut ne pas être associé à un médicament, ou être associé à

un seul médicament

TABLEAU 7.9 – Glossaire d’axiomes
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7.3.3 Opérationnalisation de PEC4C

L’opérationnalisation de l’ontologie consiste à implémenter le modèle concep-
tuel de l’ontologie obtenu avec un outil spécifique. Pour ce faire, il faut choisir le
langage de développement ainsi que l’éditeur logiciel de l’ontologie.

Dans notre travail, nous avons opté pour les standards existants dans le do-
maine : le langage OWL-DL et l’outil Protégé 5.2.0. Nous présentons rapidement
dans la suite chacun de ces choix techniques.

OWL : langage de développement

OWL (Ontology Web Language) est l’extension de RDF(S), recommandé par
le W3C comme un standard de représentation des ontologies. Il est fractionné en
trois sous-langages :

— OWL-Lite : caractérisé par une expressivité faible par rapport aux deux
autres sous-langages d’OWL, il répond aux besoins des utilisateurs ayant
besoin d’une hiérarchie de classification et de contraintes simples (cardina-
lité limitée à 0 ou 1).

— OWL-DL : basé sur la logique de description (DL : Description Logic), il est
caractérisé par une expressivité maximale et offre une complétude de calcul
(toutes les inférences sont garanties calculables) et la décidabilité (tous les
calculs s’effectuent dans un temps fini). Il inclut tous les constructeurs du
langage OWL, mais leur utilisation est soumise à certaines contraintes.

— OWL-Full : caractérisé par une expressivité plus complète par rapport aux
deux autres langages avec une liberté syntaxique de RDF, il n’offre cepen-
dant pas la complétude et la décidabilité des calculs liés à l’ontologie. De
plus, aucune implémentation complète n’existe actuellement de OWL-Full.

Nous choisissons d’utiliser OWL-DL qui est un compromis entre complétude
et rapidité d’inférence.

Protégé : éditeur de l’ontologie

Protégé [NFM00] est une plate-forme open source autonome, développée par
le Stanford Medical Informatics de l’Université de Stanford. Il offre un environ-
nement graphique permettant l’édition, la visualisation et le contrôle (vérification
des contraintes) d’ontologies. Protégé est orienté vers la représentation des frames
et il supporte les langages RDF et OWL-DL. La construction des ontologies sous
Protégé est simple et intuitive, elle est basée sur une arborescence de classes.
Protégé est également doté d’une architecture extensible qui permet d’intégrer
plusieurs plug-ins comme le plug-in OWLViz, VOWL et OntoGraf qui gèrent les
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représentations graphiques ou les plug-ins de raisonneurs (moteurs d’inférence).
Protégé est devenu désormais l’éditeur le plus référencé et utilisé dans le domaine.
Nous utilisons la version Protégé 5.2.0.

La Figure 7.4 montre la hiérarchie des concepts de l’ontologie implémentée
avec Protégé et représentée graphiquement avec le plugin OntoGraf sous Protégé.
Tous les concepts ont par défaut la classe mère OWL :Thing. Les concepts Unex-
pectedEvent et UnexpectedAction ont la classe mère Unexpected, les concepts
ExpectedEvent et UnexpectedEvent ont la classe mère Event et les concepts Ex-
pectedAction et UnexpectedAction ont la classe mère Action. Ces relations de
subsomption sont représentées graphiquement par une flèche.

FIGURE 7.4 – Hiérarchie de l’ontologie PEC4C avec Protégé et le plugin OntoGraf

La Figure 7.5 précise l’implémentation des concepts de l’ontologie PEC4C
et des relations entre ces concepts, et la figure 7.6 montre les attributs de chaque
classe. Ces figures sont obtenues à l’aide du plug-in VOWL utilisé sous Protégé.
Les concepts sont représentés graphiquement avec des cercles, les relations asso-
ciatives sont représentées avec des flèches continues tandis que les relations de
subsomption sont représentées par des flèches discontinues.
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SWRL : langage de règles d’inférence

SWRL (Semantic Web Rule Language) est un langage de règles proposé par
le W3C en 2004. Il est fondé sur une combinaison des sous-langages OWL-DL et
OWL-Lite avec le sous-langage unaire/binaire RuleML (Rule Markup Language).
Les règles en SWRL sont élaborées sous la forme suivante :

Antécédent(corps)->conséquent(entête)

La partie corps spécifie les conditions qui doivent être vérifiées, la partie entête
spécifie les actions à exécuter dans le cas où les conditions sont satisfaites.

Dans notre travail, nous nous sommes intéressée à SWRL car c’est l’un des
rares langages à enrichir la sémantique d’une ontologie développée en OWL à tra-
vers la création de nouvelles connaissances implicites à partir des connaissances
explicites existantes dans l’ontologie.

Pellet : moteur d’inférence

Le rôle d’un moteur d’inférence (appelé aussi raisonneur) est de déduire les
connaissances implicites qui ne sont pas exprimées explicitement dans l’ontologie
et de vérifier la cohérence de l’ontologie.

De nombreux raisonneurs existent, chacun avec ses caractéristiques de com-
patibilité et d’expressivité. Nous citons quelques-uns des plus connus Fact++ «
Fast Classification of Terminologies » [TH06], HermiT [SMH08], Pellet [Sir+07]
et RACER « Renamed ABox and Concept Expression Reasoner » [HM00]. Le
choix du raisonneur dépend des fonctionnalités attendues. À ce sujet, une étude a
été menée par [Abb12] sur les différents moteurs d’inférences ontologiques.

Notre choix de moteur d’inférence Pellet est motivé par le fait qu’il est sup-
porté par Protégé, sous la forme d’un plug-in à ajouter. De plus, il est capable de
travailler avec des règles SWRL.

Pellet est un moteur d’inférence OWL-DL disponible en open source. Il est un
des projets du MINDSWAP Group, un groupe de recherche sur le web sémantique
de l’université du Maryland. Pellet est en évolution constante. Il est disponible
sous forme d’un plug-in à ajouter à Protégé. Il est également disponible en API
utilisable avec OWLAPI pour l’inférence de nouvelles connaissances, en se basant
sur les connaissances existantes dans la base de connaissance, et l’exécution des
règles définies en SWRL. Il offre également des fonctions pour interroger une
ontologie.

Notre choix de moteur d’inférence Pellet est motivé par le fait qu’il est sup-
porté par Protégé, sous la forme d’un plug-in à ajouter. De plus, il est capable de
travailler avec des règles SWRL.
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Patient(?p) ^ ExpectedAction(?ea) ^

isSpecificTo(?ae, ?p) ^ Action(?a) ^

isSpecificTo(?a, ?p) ^ includes(?ea, ?d) ^

includes(?a, ?d) ^ hasTimeDrug(?ea, ?t) ^

hasTimeDrug(?a,?t) ^ hasQuantityValue(?ea, ?qv) ^

hasQuantityValue(?a, ?qv1) ^

swrlb:greaterThan(?dose1, ?dose)^

hasNameDrug(?d, "Metformin") ^

hasQuantityDose (?qd, 850) ^

hasUnitDose (?ud, "g") ^

hasDescriptionValue (?dv, "comprimé") ->

executesUnexpectedAction(?p, ?a)

Cette règle permet de comparer l’action saisie par le patient avec celle
définie initialement dans l’ontologie. Comme c’est une action qui est
liée à la prise de médicament, une comparaison se fait également au
niveau du nom de médicament « NameDrug », la posologie « Quanti-
tyValue », l’unité de posologie « DescriptionValue », la dose du médi-
cament « QuantityDose » et le temps de la prise de ce médicament «
TimeDrug ».

Le résultat obtenu de cette règle est ajouté dans l’outil Protégé (cf.
figure 7.8) au niveau de l’instance « TakeMetformin » (instance du
concept « ExpectedAction »). Cela se traduit par la détection d’une
relation entre l’action « TakeMetformin » et le patient (relation qui est
définie dans l’ontologie par « isSpecificTo », qui est elle-même liée au
concept « Drug » (relation qui est aussi définie dans l’ontologie par «
includes »).

Le résultat signifie que prendre 2 comprimés du médicament Metfor-
min n’était pas défini comme une action prévue, car la dose exacte de
ce médicament est 1 comprimé « hasDoseDrug 1 ». Pour cela, l’action
« TakeMetformin » avec 2 comprimés est détectée comme une action
imprévue. Dans le rapport d’expertise, le surdosage de la Metformin
au déjeuner sera remonté au médecin.
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Patient(?p) ^ SubjectiveHealthStatus(?s) ^

hasSubjectiveStatus (?p,?s) ^

isIdentifiedThrough(?s,?mp) ^

MedicalParameter(?mp) ^

hasValueUnit (?mp,"g/l") ^

hasValueParameter(?mp,value1) ^

swrlb:lessThan (value1, 60g/l) ^

hasNameMedicalParameter(?mp,"Glycemia")^

ExpectedAction(?ea) ^

executes(?ae, ?p) ^

hasNameExpectedAction(?ea,"Eat sugar") ^

Action(?a) ^ isSpecificTo(?a, ?p) ^

hasNameAction(?a, "Inject insulin")

->executeUnexpectedAction(?p,?a)

Cette règle permet de vérifier si le patient est en hypoglycémie « Gly-
cemia < 60g/l » et si l’action « Eat sugar » est bien exécutée ou une
autre action telle que « Inject insulin ».

Le résultat que nous obtenons de cette règle est la création de la rela-
tion « isSpecificTo » entre le concept « Patient » et le concept « Action
». Cela se fait au niveau de l’instance « Inject insuline » dans l’onto-
logie. Dans le rapport d’expertise, la réalisation de l’action « Inject
insulin » pendant un épisode hypoglycémique au lieu de l’action « Eat
sugar » sera remontée au médecin.

— Détection d’un évènement imprévu : dans cet exemple, le patient
souffre de douleurs et lourdeurs des jambes « Leg pain and heaviness
» dès que son poids dépasse les 85kg. Cependant, il commence à avoir
ces mêmes douleurs alors que son poids est à 80 kg. Le patient utilise
par exemple l’interface de la figure 7.12 pour signaler l’imprévu lié
aux douleurs de jambes.

La règle SWRL correspondante à ce scénario est la suivante :
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de l’ontologie. Ensuite, nous donnons quelques exemples de requêtes.

7.5.1 Choix des outils

Nous présentons dans cette section le langage des requêtes SPARQL, qui per-
met d’extraire des connaissances sur les imprévus à partir de l’ontologie.

SPARQL : langage de requêtes

SPARQL (SPARQL Protocol and RDF Query Language) [W3C] représente
à la fois un protocole et un langage de requêtes. Ce langage permet de faire des
requêtes afin d’extraire, d’ajouter, de modifier ou de supprimer des données RDF.

La syntaxe de SPARQL ressemble à la syntaxe de SQL, elle est basée sur la
définition de modèles de triplets. Un triplet RDF est composé de (sujet, prédicat,
objet). Le sujet est une ressource à décrire, le prédicat est un type de propriété
appliqué à cette ressource pour décrire la relation et l’objet est une autre ressource
ou une donnée. Les règles SPARQL sont élaborées sous la forme suivante :

PREFIX identity: IRI

sujet prédicat objet.

7.5.2 Requêtes SPARQL

Nous présentons dans cette section quelques exemple de requêtes SPARQL.

— Noms des patients qui ont des vomissements : l’exemple présenté ci-
dessous montre un exemple d’une requête SPARQL, qui a pour objectif
de trouver les noms des patients qui ont eu des vomissements.

PREFIX ont: <http://www.epco.com/ontologies/EPCO.owl#>

SELECT ?p ?n

WHERE {

?p rdf:type ont:Patient.

?v rdf:type ont:SubjectiveHealthStatus.

?v ont:hasNameSubjective ?vn.

?p ont:hasNamePatient ?n.

?p ont:hasSubjectiveStatus ?v.

Filter (?vn="vomiting").

}
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SELECT ?p ?n

WHERE

{

?p rdf:type ont:Patient.

?ua rdf:type ont:UnexpectedAction.

?m rdf:type ont:MedicalParameter.

?v rdf:type ont:SubjectiveHealthStatus.

?p ont:hasNamePatient ?n.

?ua ont:hasNameUnexpectedAction ? "Eat 60g of Sugar".

?m ont:hasNameParameter ? "Glycemia".

?m ont:hasvalueParameter ? "60g/l".

?p ont:executeUnexpectedAction ?ua.

?p ont:hasSubjectiveStatus ?v.

?v ont:isIdentifiedThrough ?mp.

}

L’objectif final est que ce soit transmis au médecin via une application logi-
cielle connectée à l’ontologie. Cette même application proposera des interfaces
pour la saisie en langage naturel des requêtes qui seront formalisées automatique-
ment en SPRQL. La réponse aux requêtes sera donnée via la même application.

Il est également possible d’envoyer un rapport hebdomadaire contenant tous
les imprévus signalés par chaque patient. L’application logicielle récupère le fi-
chier OWL généré par l’ontologie et traduit le contenu afin qu’il soit compréhen-
sible par le médecin, par exemple un contenu textuel et/ou graphique. L’applica-
tion logicielle permettant la connexion avec l’ontologie fait partie de nos perspec-
tives.

7.6 Conclusion du chapitre

Ce chapitre a été consacré à la présentation de l’ontologie de domaine PEC4C
qui constitue une partie de l’approche proposée. Cette ontologie est conçue pour
répondre au besoin d’intégrer l’expertise du patient dans le protocole de soins.
Elle contient des connaissances sur les actions prévues (définies dans le protocole
initial), les actions imprévues (réalisées par le patient) et les évènements imprévus
(subis par le patient). La cohérence de PEC4C démontrée à l’aide du raisonneur
lui permet désormais d’être évaluée au sein de n’importe quelle application en
rapport avec le domaine qu’elle modélise.

Nous avons également montré comment utiliser des règles d’inférence forma-
lisées en SWRL afin de traiter les imprévus tirés des différentes situations de notre
étude de cas ainsi que des règles SPARQL permettant d’extraire des imprévus.
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Conclusion et perspectives

Le suivi des maladies chroniques s’étale sur plusieurs années et nécessite la
continuation des soins chez un patient autonome, suivant un protocole de soins
spécifié par une équipe médicale. Ce protocole décrit les actions à réaliser afin
de contrôler et d’améliorer sa santé. Cette équipe se charge également de suivre
l’évolution de l’état de santé voire parfois d’intervenir chez le patient si nécessaire.

Notre étude dans ce contexte révèle deux problèmes majeurs : le premier pro-
blème lié au protocole de soins, qui reste souvent oral, très informel et peu guidé ;
le second problème lié au patient qui, malgré l’expertise qu’il a développée au
cours de son vécu avec la maladie, reste peu intégré à sa propre prise en charge
médicale.

Les sections suivantes présentent une synthèse des contributions de cette thèse
et discute certaines perspectives ouvertes par ces contributions.

Synthèse des contributions

Dans cette thèse, nous avons proposé une approche générale pour la prise en
charge de pathologies chroniques. À cet effet, nous avons développé une première
phase de modélisation de protocoles de soins. Cette phase consiste à construire
des protocoles de soins personnalisés en s’appuyant sur le langage C4C (Care for
chronics). Ce langage est composé d’un ensemble de concepts conformes à la ter-
minologie utilisée dans la prise en charge des patients chroniques. Ces concepts
sont formalisés avec un méta-modèle (syntaxe abstraite) et représentés graphique-
ment avec une notation graphique (syntaxe concrète). Le langage C4C est implé-
menté dans une application web.

Une validation d’un point de vue qualitatif du dictionnaire de concepts du
langage a été effectuée par des professionnels de santé. Les entretiens avaient
comme but de demander l’avis des professionnels concernant la complétude de la
liste des concepts proposée, la proposition de nouveaux concepts nécessaires à la
prise en charge de patients chroniques à domicile et l’identification des relations
entre ces différents concepts.
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La seconde phase consiste en la construction d’une ontologie de l’expertise
patient PEC4C. Cette ontologie comprend les concepts liés aux évènements et
actions prévus et aux évènements et actions imprévus. Pour ce faire, nous nous
sommes basée sur certains travaux de la littérature, tels que les méthodes de
conception des ontologies METHONTOLOGY et ON-TO-KNOWLEDGE et Usch-
old et King. Une fois le modèle conceptuel effectué, nous l’avons mis en oeuvre
avec l’outil Protégé. Des tests de cohérence ont été appliqués sur l’ontologie opé-
rationnelle par le biais du raisonneur Pellet. Cela a donné une ontologie prête à
être exploitée dans un système d’information de santé

Nous avons également montré trois scénarios dans lesquels nous pouvons dé-
tecter les imprévus issus de l’expertise. Ces imprévus sont relatifs à la prise de
médicaments, aux symptômes et ressentis du patient ainsi qu’aux paramètres mé-
dicaux mesurés. Dans chaque scénario, nous avons proposé quelques exemples
réels d’imprévus, que nous avons formalisé avec le langage SWRL. Nous avons
également présenté des règles SPARQL permettant au médecin d’extraire des
connaissances de l’ontologie.

D’un point de vue pratique, le patient renseigne l’imprévu dans l’ontologie
via une interface-utilisateur appropriée. L’application génère des règles SWRL,
enrichissant l’ontologie. Le médecin à son tour, peut consulter les imprévus via
une interface dédiée, qui génère des règles SPARQL.

Perspectives

Nous proposons les perspectives de recherche suivantes en fonctions des trois
phases de notre approche :

— Pour les protocoles de soins : il serait intéressant d’améliorer l’approche en
intégrant les profils du patient qui peuvent souffrir de multiples pathologies
(polypathologiques).

— Pour l’expertise patient : deux perspectives sont envisagées pour l’amélio-
ration de l’intégration de l’expertise patient :

— Signalement des imprévus : le mode de signalement des imprévus
peut être amélioré en proposant par exemple un système de reconnais-
sance vocale permettant d’analyser la voix du patient captée au moyen
d’un microphone pour la transcrire sous forme textuelle exploitable
par une machine.

— Traitement des imprévus : les imprévus écrits en langage naturel
peuvent être traités avec un outil de traitement automatique de la langue.
Cela offre la possibilité au patient d’exprimer ses imprévus comme il
le souhaite et facilite l’utilisation de l’interface dédiée à cet effet.
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— Pour l’adaptation de protocoles de soins : l’intégration des imprévus dans
le protocole de soins implique l’adaptation de ce protocole de façon tempo-
raire ou permanente afin qu’il soit en adéquation avec les nouveaux chan-
gements.

D’autres perspectives techniques de ce travail sont :

— Langage C4C : il pourra aussi être enrichi par plus de concepts, notamment
les concepts de combinaisons des protocoles de soins de différentes patho-
logies.

— L’ontologie PEC4C : le contenu de l’ontologie peut être révisé, raffiné et
complété par les experts du domaine. Cela sera important pour vérifier sa
complétude.

— Solution logicielle : de nouvelles modifications peuvent être également ap-
portées au prototype de l’application actuelle, par exemple : l’améliora-
tion des performances, une implémentation sur un dispositif mobile (par
exemple : une tablette) sera un plus pour le patient, car cela lui permet d’ac-
céder à l’application partout et à tout moment.
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Annexe A : Protocoles de soins de
diabète

Cette annexe présente les protocoles de soins destinés aux diabétiques, modé-
lisés avec les diagrammes d’activité d’UML. Nous avons choisi cinq protocoles
de soins indispensables dans la prise en charge du diabète, à savoir :

— Le protocole de soins d’auto-surveillance qui explique au patient comment
contrôler la glycémie.

— Le protocole de soins d’hypoglycémie qui explique au patient comment trai-
ter les épisodes d’hypoglycémie.

— Le protocole de soins d’hyperglycémie qui explique au patient comment
traiter les épisodes d’hyperglycémie.

— Le protocole de soins d’injection d’insuline qui explique au patient com-
ment faire les injections d’insuline.

— Le protocole de soins global qui montre le suivi du diabète par le patient. Il
regroupe les quatre protocoles de soins précédents.
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