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Utilisation régionale de l’outil numérique dans la coordination 
du parcours de soins en cancérologie pédiatrique



Pédiatrie Onco Normandie (PON)



Problématique

• Utilisation de multiples moyens de communication 
dans le parcours du patient

• fiches relais papier

• Mails 

• fax

• Transmissions des données du patient pas toujours 
sécurisées 

•  Interactions entre plusieurs établissements et 
professionnels



Notre souhait

• Messagerie sécurisée 
• Transmission des données patients interprofessionnels et inter-

établissements sécurisées
• Transmission uniques accessibles à tous les professionnels prenant 

en charge le patient

• Souhait de l’outil accessible sur le plan national? 
(Conscient de la difficulté du fait des moyens et organismes 
différents d’une région à une autre) 



Sécurisation des données du patient

La réglementation applicable en matière de protection et de partage des données de santé est régis 
par les articles suivant du règlement général sur la protection des données (RGPD) et le code de la 
santé publique (CSP) :
•Article 9 du RGPD - Données sensibles
•Article 32 du RGPD - Sécurité du traitement
•Article L.1110-12 du Code de la santé publique (équipe de soin) - Légifrance
•Article L.1110-4 du Code de la santé publique – Respect de la vie privée du patient – Légifrance

•En matière de sécurité, le RGPD impose globalement de respecter des règles de sécurité pour 
protéger les données des patients contre des accès non sécurisés. Cela implique la mise en place de 
mesures techniques et organisationnelles appropriées pour préserver la confidentialité et l’intégrité 
des données (utilisation de carte professionnelle de santé).

https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.cnil.fr%2Ffr%2Freglement-europeen-protection-donnees&data=05%7C02%7Chcornu%40onconormandie.fr%7Cd47ca7db6d4e4c2b47e508dccb50dd10%7C1022d22611f24a15b5c0703dea50871e%7C0%7C0%7C638608795389254056%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=geMVJ6Qmq9lm3KoFrz1h6tOaN6b9lSQ3lNPmUOvovi8%3D&reserved=0
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.legifrance.gouv.fr%2Fcodes%2Ftexte_lc%2FLEGITEXT000006072665%2F&data=05%7C02%7Chcornu%40onconormandie.fr%7Cd47ca7db6d4e4c2b47e508dccb50dd10%7C1022d22611f24a15b5c0703dea50871e%7C0%7C0%7C638608795389268953%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=InnWPoCzxyH4wfZrXg%2FKBg7HCyVskn%2FGkyuqA6fFH%2Bg%3D&reserved=0
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.cnil.fr%2Ffr%2Freglement-europeen-protection-donnees%2Fchapitre2%23Article9&data=05%7C02%7Chcornu%40onconormandie.fr%7Cd47ca7db6d4e4c2b47e508dccb50dd10%7C1022d22611f24a15b5c0703dea50871e%7C0%7C0%7C638608795389278812%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=l%2F%2B3ggA8Z4%2Fbr9UX9qPKfDBuy0OrAwLoo%2F3TEKWaulQ%3D&reserved=0
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.cnil.fr%2Ffr%2Freglement-europeen-protection-donnees%2Fchapitre4%23Article32&data=05%7C02%7Chcornu%40onconormandie.fr%7Cd47ca7db6d4e4c2b47e508dccb50dd10%7C1022d22611f24a15b5c0703dea50871e%7C0%7C0%7C638608795389286687%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=9m3aUTebjT2AtgYCqKBDPuWOgkRD0MM8c1y0aIJ7LUg%3D&reserved=0
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.legifrance.gouv.fr%2Fcodes%2Farticle_lc%2FLEGIARTI000031919050&data=05%7C02%7Chcornu%40onconormandie.fr%7Cd47ca7db6d4e4c2b47e508dccb50dd10%7C1022d22611f24a15b5c0703dea50871e%7C0%7C0%7C638608795389293636%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=J%2BCQx%2BBxhtlsX4G3VB0lDCTk5KbmScUzt87S%2FcPQZwI%3D&reserved=0
https://eur02.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.legifrance.gouv.fr%2Fcodes%2Farticle_lc%2FLEGIARTI000043895798&data=05%7C02%7Chcornu%40onconormandie.fr%7Cd47ca7db6d4e4c2b47e508dccb50dd10%7C1022d22611f24a15b5c0703dea50871e%7C0%7C0%7C638608795389300029%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=YAyIxYE7KK7lVXW3rsHABoPl84UCIaJ6td5j6IE%2FAjA%3D&reserved=0


Démarche

• Centres de référence 
normands en 
oncologie pédiatrie

SHIOP

CHU Caen

CHU Rouen
• DSRC

OncoNormandie • GRADeS régional

Normandie 
Santé (NES)

• Outil numérique

E-space



Les groupement régional d’appui au développement de la e-sante 
(GRADeS) sur le plan national



e-Space: une application de la plateforme Norm’Uni



E-space en pratique

• Inclusion du patient, consentement oral

• Inclusion de l’équipe de prise en charge 

• Transmission des documents du patient: PPS, 
document social, CR imagerie, biologie

• Transmission du dossier médico psycho social

• Actualisation du dossier patient par les IDEC  et 
professionnels du parcours de soins 



e-Space: une application de la plateforme Norm’Uni



Expérimentation de l’outil en pratique



Nombre de patient inclus sur e-Space en Normandie par établissement  
Centres Hospitaliers généraux (CHG) et soins de suite et de rééducation (SSR)

 (mars 23-septembre 24)
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Diffusion auprès des acteurs en santé intervenant dans le parcours de 
soins du patient

• Médecin traitant
• Cabinet infirmier
• Prestataire 
• KinéProfessionnels libéraux

• Médecins
• Infirmières/auxiliaires de puériculture
• Kiné
• Assistante sociale
• Psychologue
• Enseignante à l’hôpital / Educatrice
• Diététicienne

Centres Hospitaliers 
universitaires et généraux

Centres de soins de suite et de 
réadaptation

HAD

VILLE

Hôpitaux
SSR / HAD

PON



Moyens de diffusion

E-SPACE : Suivi du Patient Atteint de Cancer en Equipe 
 

 

                   
 
 
 

Prise en main rapide e-SPACE 
 

 

 

 

 

• Infirmières de coordination du dispositif 
Pédiatrie Onco Normandie 

      (Hélène et Béatrice)

• DSRC (Communication lors d’évènements, 
outils pratiques)

• Normandie Santé (NES), obtention des 
codes d’accès et outils pratiques (guide de 
démarrage rapide)



Freins à la diffusion et à l’utilisation / Améliorations 

• Délais entre demande de création des droits d’accès et utilisation 
pour les acteurs de santé

• Changement des pratiques 
• Comment mettre en avant l’utilisation de « e-space »
• Disponibilité à former les équipes, IDE coordonnatrices (lourd)
• Messagerie non personnalisée dans certains CHG
• Ne représente que peu de patient au sein des CHG
• Absence de notifications. Possible mais pas activé.
• Pas de connexion directe entre notre système informatique et 

l’application (perte de temps)



Freins à la diffusion et à l’utilisation / Améliorations 

Temporel
• Délais création codes et utilisation
• Disponibilité des IDEC PON à former les équipes

Organisationnel
• Messagerie non personnelle dans certain CHG
• Absence de notification. Possible mais pas activée.
• Application mobile fonctionnelle partiellement

Individuel
• Changement des pratiques

Communication
• Mettre en avant « e-space
• Absence de connexion entre système informatique et application



Analyse réflexive

• Etat des lieux 
• Feuille de route pour la mise en place dans notre démarche.
• Sensibilisation à la sécurité des données patient 
• Utilisation limitée au niveau régional, souhaitée au sein de 

l’OIR ?
• Outil interne déjà existant pour chaque partenaire



Perspectives

• Questionnaire d’évaluation de 
l’utilisation de l’outil

• Faire évoluer l’outil

• Ouvrir à d’autres partenaires et professionnels 
(HAD, Infirmiers libéraux, médecin traitant, 
parents. 

• Utilisation par d’autres dispositifs NUTRIPAC et 
PARSAC

• Accès à l’onglet bureautique via l’ application 
mobile



Conclusion

Outil sécurisé, facile d’utilisation, 
amené à évoluer grâce aux retours 

des utilisateurs. 
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