Le Dossier médical personnel
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pour le GT Libertés & TIC de la LDH
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incomplète !
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1. De quoi s’agit-il ?

Le DMP sera créé par des professionnels de santé et accessible par eux et par les patients via un site Internet.
Le DMP comprendra (délibération de la CNIL) :

· Les éléments d'identification du patient : son nom, son prénom, sa date de naissance et son identifiant (voir ci-dessous rubrique 5. Les accès aux données)
· Des « documents » : chacun décrira un acte daté et signé par un professionnel de santé
· Un volet de données générales comprenant les antécédents, l'historique des consultations spécialisées et les allergies, intolérances et vaccinations
· Un volet de soins qui comportera les résultats d'examens biologiques, les comptes rendus d'acte diagnostique, un bilan autonomie, un bilan fonctionnel, les conclusions de téle-consultation, les comptes rendus d'actes thérapeutiques, les comptes rendus de séjours hospitaliers, les pathologies et traitements en cours, la dispensation médicamenteuse et le suivi de soins
· Un volet prévention comportera les facteurs de risque 
· Un volet images sera composé des images radiologiques ou d'imagerie.
2. La finalité
D’après le site esante.gouv.fr : le DMP est un service conçu pour contribuer à l’amélioration de la coordination, de la continuité et donc de la qualité des soins (même finalité que pour le Dossier pharmaceutique – DP - la référence explicite aux médicaments en moins).
3. Les objectifs du fichage par le DMP
En ce qui concerne les services de partage de documents entre les professionnels de santé : les professionnels de santé peuvent consulter les documents contenus dans le DMP de leur patient en fonction des droits qui leur sont conférés (détails rubrique 5.Les accès).
En ce qui concerne le patient : il peut consulter tous les documents de son DMP (sauf ceux dits « sensibles », semble-t-il limités aux documents postés avant annonce des résultats par le médecin). Il peut correspondre avec son professionnel de santé (si accord, sous-entendu de ce dernier – voir le document « le projet DMP »).
Sur les expériences en matière de DMP, voir les informations postées par François « Informatique médicale : la déception aux États-Unis » (http://www.ldh-toulon.net/spip.php?article3991)
Interrogations
· Au-delà des vœux pieux, quel est l’intérêt effectif du DMP ?

· L’intérêt du DMP ne serait-il pas limité à certains cas, par ex. pour des patients avec une pathologie lourde pouvant provoquer de multiples hospitalisations ou des soins de longue durée ?

4. Les données recueillies, stockées, traitées
Informations stockées : voir rubrique 1. De quoi s’agit-il ?
Le DMP est fermé lors du décès du titulaire ou après 20 ans d’inactivité ou en cas de perte de la qualité de bénéficiaire de l’assurance maladie. 
En cas de demande de fermeture par le patient, il reste stocké, pendant 10 and avant d’être supprimé. Mais la suppression n’est pas complète (il s’agit d’un « super-masquage », voir rubrique 6).
Un professionnel de santé peut rechercher, trier, sélectionner, consulter et importer les documents qui l’intéressent sur son poste de travail.

Interrogations

· Le traitement des données sera celui qu’en feront tous ceux qui y ont accès : quels abus possibles ?

· Quid du réel droit à l’oubli, alors que les données ne sont jamais réellement supprimées ?

· De quelles autres utilisations de ces données faudrait-il s’inquiéter ?

· Le site Généralistes 2002 posait de nombreuses questions – à explorer.

5. Les accès aux données
Les professionnels de santé (PS) ont accès aux données, ce qui recouvre tous ceux que nous consultons ou qui effectuent des analyses nous concernant.
Le PS doit s’identifier avec sa carte professionnelle – ou celle de l’établissement.

De plus, en situation d’urgence, tout professionnel de santé peut, après authentification, accéder au DMP du patient en mode « bris de glace » (sans recueillir l’autorisation du patient). Il note alors dans le DMP le motif de son action. Toutefois, il ne peut le faire sans connaître l’INS du patient, ce qui implique en l’occurrence d’avoir accès à sa carte Vitale.

Sauf les médecins exerçant dans un centre régulateur (15 ou 18) : ils peuvent aussi avoir accès au DMP des patients qu’ils prennent en charge ; comme ils n’ont pas accès à la carte Vitale, ils disposent d’un service de recherche de l’INS sur la base des traits d’identité du patient.
Un PS peut rechercher, trier, sélectionner, consulter et importer les documents qui l’intéressent sur son poste de travail.

Les PS peuvent consulter les documents contenus dans le DMP de leur patient en fonction des droits qui leur sont conférés par une matrice d’habilitation. Cette matrice définit, selon la profession de l’utilisateur, les types de documents accessibles. Des documents peuvent avoir été masqués au praticien à la demande du patient.
Interrogations

· L’accès au DMP est donc très étendu. Quels sont les risques ?

· Si les médecins d’un centre régulateur peuvent se faire fournir l’INS, qui d’autre ?

· Un PS peut importer les documents qui l’intéressent sur son poste de travail : quid de l’effacement demandé par le patient des documents téléchargés par X PS ?

· Quel est l’intérêt de tels moyens de fichage, quand il suffit que le patient demande un effacement ou une suppression pour que un/des PS n’aient pas accès aux données ?
· L’INS : à explorer !
6. La sécurisation des données

D’après la délibération de la CNIL, « les dossiers médicaux personnels ainsi créés seront hébergés par six hébergeurs de données de santé agréés par décision du ministre de la santé du 17 mai 2006 après avis de la CNIL du 21 mars 2006 et du comité d'agrément placé auprès du ministre du 16 mai 2006, conformément aux dispositions du décret du 4 janvier 2006 et avec lesquels le GIP-DMP a conclu des conventions d'expérimentation. »
En fait, en mars 2010, le marché de l’hébergement du futur DMP a été attribué groupement d'entreprises constitué entre les sociétés Santéos, Atos Worldline et Extelia [filiale de La Poste], qui peut désormais déposer sa demande d’agrément auprès du ministère de la Santé.

Nota : Santeos s’est vu aussi confier l’hébergement du DP.

Interrogations
· Les questions de sécurisations des données restent à explorer
· La situation a changé : y a-t-il eu nouvelle délibération de la CNIL ?
7. Droits d’information, d’accès, de rectification, d’effacement 

Le DMP ne peut être ouvert sans le consentement du patient.

Le patient a accès à tout son DMP, sauf certains documents « sensibles » , rendus invisibles pour le patient dans l’attente d’un dialogue préalable avec le professionnel de santé.
Les documents peuvent, à la demande du patient être dépubliés (« suppression définitive par DIM, d’après le Projet DMP sur le site esante.gouv), mais « En pratique, l'effacement est un « super-masquage » empêchant la consultation du document par l'ensemble des acteurs Utilisateurs de documents. » (pdf IHE, p17). 

Et d’après l’article  DMP : les services de partage de documents entre les professionnels de santé, « dans des cas exceptionnels, [le patient] peut le faire supprimer (droit à l’oubli) en sollicitant l’intervention du médecin de l’hébergeur ».
L’accès à certains documents peut être limité, par un médecin, à la demande du patient : les professionnels de santé (sauf le médecin traitant et l’auteur du document) n’auront connaissance ni des documents ni de leur existence.
Patients et professionnels de santé peuvent archiver des documents dont la pertinence n’est plus d’actualité ; l’objectif est de faciliter la consultation du DMP en mettant de côté les documents devenus obsolètes.
Fermeture du DMP : à tout moment, à la demande d’un patient, un professionnel de santé peut fermer le DMP de ce dernier. Il sera alors archivé pendant 10 ans, cette fermeture étant de fait réversible. Une suppression définitive est prévue à l’issue de cette période. Cependant, sur demande du patient, une suppression définitive est possible également sans délai.
Interrogations

· Les caractéristiques d’alimentation et de consultation du DMP sont complexes. Quels seront les moyens déployés pour un consentement éclairé des patients ?

· Il semble que les demandes de suppression ou de masquage doivent être faites auprès d’un médecin : parcours du combattant prévisible ?

· Le droit de suppression est dit s’appliquer à des « cas exceptionnels » : comment sont-ils définis ?

· Archivage de documents : faudra-t-il prendre rendez-vous avec son médecin pour faire le ménage ? Celui-ci prévoira-t-il ce temps dans le temps de consultation ?
· Un PS peut importer les documents qui l’intéressent sur son poste de travail (cf rubrique 5. Les accès aux données) : quid de l’effacement demandé par le patient des documents téléchargés par X PS ?
· Fermeture ou suppression du DMP, à la demande du patient,  sont réalisées par le médecin de l’hébergeur : quelles galères faut-il envisager ? Si par ex. le médecin a arrêté d’exercer ?
· … certainement beaucoup d’autres questions à se poser !
8. Consultation des personnes/organisations concernées

Quelle a été la consultation des associations de patients ?
Des syndicats de PS ?

Des associations de défense des droits et des libertés ?
9. L’actualité du DP

Pour l’historique, voir les articles de François et en particulier http://www.ldh-toulon.net/spip.php?article2761
Publication de l’appel d’offre DMP1 en octobre 2009, notification du prestataire le 10 mars 2010 

Les objectifs de R.Bachelot : voir l’article de François : http://www.ldh-toulon.net/spip.php?article3991
10. Pour en savoir plus :

(à compléter !)
Sur le site de la LDH Toulon

Le dossier pharmaceutique poursuit son expansion
http://www.ldh-toulon.net/spip.php?article3991
Le DMP nouveau sera optionnel
http://www.ldh-toulon.net/spip.php?article2761
Sur d’autres sites militants

Sur les sites du gouvernement
Sur le portail de l'ASIP Santé
DMP : un projet structurant pour la e-santé en France

http://esante.gouv.fr/contenu/dmp-un-projet-structurant-pour-la-e-sante-en-france
Le DMP : partager pour améliorer la qualité des soins

http://esante.gouv.fr/contenu/le-dmp-partager-pour-ameliorer-la-qualite-des-soins
DMP : les services de partage de documents entre les professionnels de santé

http://esante.gouv.fr/contenu/dmp-les-services-de-partage-de-documents-entre-les-professionnels-de-sante
Le projet DMP
http://esante.gouv.fr/sites/default/files/100401_DMP1.pdf
ARH- La matrice d'habilitations des professionnels de santé
http://www.veille-arh-centre.fr/orientation-dmp/Documents/GIP%20DMP/CadreFonctionnelMatriceHabilitationsDMP.pdf
Sur les sites de l’Assurance maladie
La CNIL
Délibération portant autorisation de mise en œuvre des applications informatiques nécessaires à l'expérimentation du dossier médical personnel.

http://www.legifrance.gouv.fr/affichCnil.do?id=CNILTEXT000017652120
Documents techniques

Dossier Médical Personnel IHE-F : domaine d’activité du DMP pour le profil d’intégration XDS
IHE-F : domaine d'activité du DMP pour le profil d'intégration
Sites de PS

Généralistes 2002
http://www.generalistes2002.net/Analyse-de-la-reponse-du-CNIL-au
Le dossier médical personnel – Du secret professionnel au contrôle par le patient - thèse
http://www.univ-paris1.fr/fileadmin/diplome_droit_internet/06-07__Elisabeth_Quillatre_-_Memoire_-_DMP.pdf
L’entreprise qui stocke les données : 
Santeos - Le Contenu du DMP

http://www.dmp-santeos.com/page22406_3175.asp
11. Clin d’œil
(pas trouvé…)
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