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I- Information médicale en psychiatrie : rappel

1988 : la DGS (direction générale de la santé)engtlace la « fiche patient » pour recueillir
I'activité dans les services de psychiatrie, atdiliee a chaque patient.

1990 : la DH (direction des hopitaux) porte unddegt difficile gestation, celle du PMSI en
psychiatrie (programme de médicalisation des syssedinformation) (1) ; « deux groupes
techniques ont travaillé en parallele de 1995 @20(@®). La « journée pondérée » I'emporte
sur la «trajectoire de soins ». Il s’agit de reltue pour chaque personne suivie en
psychiatrie de tres nombreuses données, a la ésisaracteristiques personnelles détaillées,
et I'activité soignante produite, avec I'idée deupair faire correspondre des tarifs a des types
d’activité et de patients.

Suivent, de 2002 a 2006, quatre ans d’expérimemtatians quatre régions pilotes plus des
établissements volontaires, soit environ 200 &abihents au total en France. Prévue pour 18
mois au départ, elle dure plus longtemps en raides « difficultés techniques et
organisationnelles » rencontrées par les établissen{l).

Janvier 2007 : généralisation a I'ensemble desaE\de psychiatrie en France, alors méme
que le ministére de la Santé reconnait I'échecetle @xpérimentation pour établir une T2A
(tarification a I'activité) en psychiatrie, c'esdae qu’il admet que le PMSI psychiatrique ne
permet pas une valorisation médico-économiqueatgiviteé; en clair les données recueillies
n'expliquent pas le colt de I'activité psychiatiqwet, entre autres, il est impossible de relier
colts et diagnostics, comme cela se fait en MCQlétiée, chirurgie, obstétrique).

Avec cette généralisation, on passe du PMSI au RiMdé&ueil d’information médicalisé en
psychiatrie). Le recueil devient obligatoire patten France. Les données concernant chaque
personne de la file active, détaillées dans un egumethodologique (3), sont transmises
nominativement au DIM (département d’information dicéle) de chaque établissement
hospitalier, qui les transmet de fagcon anonymiséegeegée a I'ATIH (agence technique de
I'information hospitaliere, basée a Lyon).

Devant le constat de cette valorisation impossilllea été proposé de batr la VAP
(valorisation de l'activité en psychiatrie), a ltiative des Présidents de CME (commission
médicale d’établissement) en psychiatrie, de 'ADE@es directeurs en psychiatrie), de la
FHF (fédération hospitaliere de France), de la FEXRfédération des associations de
patients en psychiatrie) et de TUNAFAM (familles chalades psychiques). La VAP propose
quatre compartiments, dont le RIMP. Les trois autmdncernent une partie « géo-
populationnelle », des MIG (missions d’intérét gahé et les « médicaments colteux ». Les
travaux de définition sont toujours en cours, tl gsestion de 2012, voire de 2017 pour leur
aboutissement...

En méme temps la DGS a relancé des travaux suaplaort d’activité en psychiatrie, dit
RAPSY (4), en octobre 2008, pour décrire les stmast sous un aspect qualitatif, rapport qui
doivent s’articuler avec les données du RIMP <oils pour objet principal de décrire, avec
plus de précisions que ne le permettent les awuwecss, I'ensembles des structures qui
assurent une prise en charge de la santé mental&almirder les aspects qualitatifs de
I'organisation de celle-ci ».

Résultat de la généralisation obligatoire du RIMBns chaque établissement se constituent
des fichiers nominatifs avec des données sensiBlesffet le choix a été fait de refuser



I'anonymisation a la source des données (apremuwerture en ce sens, mais seulement par
oral, en 2002 au ministere).

Le mouvement qui a conduit a la création de l'asdmn DELIS SANTE MENTALE
RHONE ALPES s’est fédéré autour de cette demandeodymisation, constatant combien
les droits d’opposition, d’acces et a I'oubli étdipeu connus et bien négligés.

Parallelement, l'informatisation dans les établisspts hospitaliers s’est développée, y
compris dans les services de psychiatrie, et |&8 §4 sont généralisés. Il y a une mise en
place progressive et hétérogene des SIH (systelimésriohation hospitaliers) et du « dossier
patient informatisé » (a ne pas confondre avec MPD dossier médical personnel),
séveérement épinglée par la Cour de comptes (5).

lI- La question du DMP

Apres plusieurs années d’affichage d’'un volontagigpolitique et de travaux fort colteux
depuis son lancement en 2004, le DMP a été retequg008 par le ministere de la Santé,
notamment aprés un avis du CCNE (comité consultatifonal d’éthique) (6) et un audit

accablant (7). C’est désormais une expérimentatioia base du volontariat qui est a I'ordre
du jour. Nous sommes loin de la généralisation ao@e pour 2007, avec peénalisation
financiere des assurés récalcitrants.

Point important également a ce sujet : la CNIL argboun avis défavorable pour I'utilisation

du NIR (numéro d’inscription au répertoire natiodatlentification des personnes physiques,
le n° de sécurité sociale) comme identifiant detésaet a préconisé I'utilisation d’'un NIS

(numéro identifiant de santé) difféerent du NIR, paviter les risques de connexion de
fichiers (8).

Sur la question des «données de santé » en gé(maal spécialement des données
psychiatriques), il existe une mobilisation assettva ou se coétoient des groupes différents
comme le CISS (collectif inter-associatif sur latgd (9), le CNOM (conseil national de
I'ordre des médecins) (10, 11), la LDH (ligue desitd de 'homme) (12) et DELIS (droits et
libertés face a I'informatisation de la société)zWrance (syndicat de médecins généralistes)
(9), et plus généralement les collectifs dits «-détation » (créés a partir de 2005 au moment
du projet de loi de « prévention de la délinquames réunis en un collectif national unitaire)
(13).

lll- Le lien entre RIMP, recueil de données, etbladgétisation et le fonctionnement des
hopitaux

Pour les spécialités MCO, le PMSI est appliqué tep896 (aprés 11 ans d’études). Cela a
permis au gouvernement d’introduire en 2004 la T2&,qui a profondément remanié le
financement des hopitaux en MCO. En effet la T2Ald financement a 'activité, en faisant
correspondre a celle-ci des tarifs versés auxigtaphents : les « hopitaux étaient auparavant
financés par une dotation globale, leurs recettesignnent aujourd’hui du produit de leur
activité et de dotations censées couvrir leurs ionssd’intérét général » (14) (pour les
activités qui ne sont pas financables a l'acte, menpar exemple les services d’urgence).
Dans la T2A, c’est l'activité qui génere les reesitcomme dans une entreprise. Exit la
planification, puisque le financement suit I'activiiée au patient, et ne la précéde plus. (2,
15)

Cet aspect « hopital entreprise » n’est pas limitéfinancement puisque la réforme dite
« hopital 2007 » (et encore plus celle qui s’aneoacec la loi HPST — « hopital, patients,
santé, territoires ») a introduit aussi une noevdtbrme d'organisation. La « nouvelle
gouvernance » se traduit par une organisation gdles » des services, avec intéressement
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collectif possible en fonction des résultats dectiaté, et changement de statut des
personnels, entérinant la généralisation des dsnéradurée déterminée, et remplacant les
tableaux des emplois opposables par les tableairrdplois budgétés (si un poste est vacant
il peut ainsi disparaitre beaucoup plus facilement)

Mais en méme temps comme les tarifs sont modulapégsie gouvernement, comme
I'enveloppe globale, décidée par le Parlement, fesnée, et comme les tarifs doivent
« converger » entre le public et le privé lucratif 2012 (alors que leurs charges et leurs
missions sont loin d’étre les mémes), I'ensemblecds réformes annonce surtout une
privatisation progressive et déja bien entaméeeduice public hospitalier.

Pour les hopitaux psychiatriques et les servicespsgchiatrie en hopital général le

financement suit toujours une « dotation globalpuisque la T2A n’existe pas encore en
psychiatrie. Mais cela n’empéche pas d’appliquerpsychiatrie tous les autres pans des
réformes. D’ou la nécessité de ne pas remettreuestign le recueil d’activité, puisque ce

serait remettre sur le tapis la question du modélenode de financement, comme le fait
d’ailleurs I'avis du CCNE (comité consultatif natal d’éthique) dans son avis n°101 de juin
2007 : « santé, éthique et argent: les enjeuwqédisi de la contrainte budgétaire sur les
dépenses de santé en milieu hospitalier ». (16)

IV- Résumé du contexte actuel

L’information médicale en psychiatrie traite de déas dites sensibles. La généralisation du
RIMP entraine la constitution de grands fichiersnimatifs pleins de ces données sensibles
(diagnostics psychiatriques, type Iégal d’hospstion, mise en chambre d’isolement...), a
I'échelle des établissements de santé, avec leaipppre a ce type de fichiers :élargissement
des droits d’acces et des interconnexions autorisés

J'avais, lors de la journée du 31 janvier 2007IsWAP et le RIMP en régions Rhéne-Alpes
et Auvergne, posé deux questions que je répetellearme semblent toujours d’actualité :

- pourquoi comme citoyens accepter de prendre caeqigglors qu’il aurait suffi d’'une
anonymisation a la source pour I'éviter (1)), suttmis en rapport avec I'intérét de ce
recueil, sans pertinence médico-économique ni épaégique ?

- pour les professionnels en psychiatrie, pourquoepier un recueil qui, en routine,
attague le sens de notre travail a plusieurs nijedant je ne donnerai que deux
exemples :

Premierement, tres concrétement, le temps a y caarsgris sur du temps soignant.

Ensuite, I'imposition d’'un nouveau paradigme dansdin, avec la production massive, a

flux tendu, de diagnostics en CIM 10 (17). Diagrasstui, par leur construction, obligent

a adhérer, au moins implicitement, a une théonsalsste et réductrice ou le malade est

pensé comme catégoriellement différent de soi P (18

D’ou limportance d’insister sur le contexte darexjuel se développe cette information
médicale en psychiatrie. En voici quatre dimensions

1-Pour les données sensibles en général

Ces derniers mois s’est créée une ambiance autodeldes fichiers dans la société.

Les fichiers STIC (systeme de traitement des itifsas constatées, fichier policier ou sont
incluses les personnes en lien avec un délit, aissiles victimes que les suspects), FNAEG
(pour les empreintes génétiques, étendu maintdniant au-dela des auteurs d’infractions
sexuelles pour lesquels il avait été initié au d@p&LOI (pour les personnes retenues en
centre de rétention administrative, et aussi peursl visiteurs), sont peut-étre moins connus
que deux autres qui ont fait la une des médiasefdeve et EDWIGE (19, 20). Tous, outre



leur contenu et leur finalité, posent les mémedblgroes des droits d’acces, toujours élargis,
et du droit a I'oubli, toujours négligé.

2- Pour les données de santé en général

A- Le DMP (dossier médical personnel) a donc étéqgue cette année et repart a la case
expérimentation sur la base du volontariat, aprése de trés nombreuses critiques le
concernant aient rendu impossible sa généralisatitoritaire, avec sanctions financieres a la
clé pour les récalcitrants. Le CCNE dans un awisarguable de mai 2008 (6) a notamment
pointé que ses finalités pour les professionneissatisagers n’étaient pas conciliables : vision
médicale du partage des données entre les prafestsode santé versus respect de la vie
privée avec un dossier médical qui appartient@etaonne soignée, ce dont témoigne bien la
guestion dite du « masquage masqué » (possibdithasquer une donnée sans que cela soit
repérable par le professionnel de santé, diffddenthasquage simple qui, lui, est repérable),
impossible dans le premier cas, et parfaitemeiitiég dans le second.

Le Conseil National de I'Ordre des médecins propd&elleurs une architecture trés
différente pour le partage des données de sant#1()10l met en avant « la coordination des
soins », avec un «projet de plate-forme nationdléchanges sécurisés », critiquant
« I'architecture cathédrale telle que reste le DddiRs sa conception classique », et mettant en
avant « le respect absolu de trois exigences :

-la confidentialité absolue attachée aux donnéesopaelles de santé

-I'accord du patient comme préalable a toute action

-la tragabilité vérifiable des acces » (11)

ou encore « le respect des droits des patientsit dilacces aux données partagees, droit de
choisir les professionnels autorisés a partagedaasées, droit a I'oubli » (10).

B- Les pratiques d’utilisation des données de ssmé trés critiquées.

Le « Web médecin » (I'historique des remboursemedst$assurance maladie pour chaque
assuré), dont I'utilité reste a démontrer pourdems, et ou le consentement des assurés est
escamote, pose le probléme du contrble des aceds,idtracabilité. (9,10)

Le transfert des données de santé (concernantrdeuvoursement) de la CNAM vers les
mutuelles a conduit le CISS a réagir fortement elipnt un communiqué intitulé :

« Transfert des données de santé : Edwige faittdades !? » (21), ou il pointe que « cet
accord met en lumiére le peu de cas qui est fakrance du statut des données personnelles
de santé. Elles se promenent sans contrble etrégakation adaptées ».« la collecte des
données de santé personnelles de santé s’indisstrsans que des garanties de transparence,
de tracabilité et de protection contre le mésusagent clairement établies et pour certaines
renforcées ». Cela s’est fait sans probléme eté&urisnde la loi, « puisque depuis 2004 c'est
a l'intérieur d’'un organisme public, I'Institut delonnées de santé (IDS), que le partage des
données de santé doit avoir lieu », alors méme lgueonfidentialité et la sécurité sont
toujours mises officiellement en avant.

3- Pour le fonctionnement des hépitaux

D’une part, la mise en place des SIH est critiqpée,exemple dans un chapitre d’un rapport
de la Cour des comptes (5), qui conclut gu'il fauedéfinir un calendrier de financement du
plan Hoépital 2012 compatible avec les délais d'é@tabon de dossiers pertinents », aprés
avoir montré I'hétérogénéité des SIH et I'opacitélee précipitation dans [l'utilisation des
financements.



D’autre part la T2A est critiquée fortement, dd-lF (fédération hospitaliere de France) au
comité d’éthique, de facon tres différente.

La FHF fait partie de ceux qui pensent que c’astbon systéme, mais dévoyé (sous-
financement, changement des tarifs favorisantil@pconvergence tarifaire public-privé mal
venue..). Mais au passage, dans son document titré « &lguiblic, état d’alerte, le service
public de santé est aujourd’hui menacé par lesittond de mise en ceuvre de la T2A » (14),
ces tenants d’'un hépital réformé sur le mode deréprise proposent d’augmenter la part des
dotations forfaitaires pour les missions d’intggéhéral et de limiter les « financements par
les tarifs » (ceux donc qui nécessitent le recdeildonnées nominatives dans le systeme
actuel).

Le CCNE a émis un avis en juin 2007 (16) intitul&anté, éthique et argent : les enjeux
éthiques de la contraint budgétaire sur les dégedsesanté en milieu hospitalier » qui
recommande notamment

- de se préoccuper de «la situation actuelle quidi plus en plus de I'hépital un service
public, industriel et commercial qui a pour consgtpe de déboucher sur un primat absolu
donné a la rentabilité économique au lieu de caosti’ lui conférer une dimension sociale »

- « d’éviter d’affecter des systémes de cotatialesa usages pour lesquels ils ne sont pas les
plus pertinents ; s’agissant de la T2A, ces usegg@®upent les actes dispensés notamment en
psychiatrie, en gérontologie et en pédiatrie, owoen I'écoute et I'examen clinique
approfondis sont nécessaires au respect des bgnatgues. Devraient aussi étre jugées
selon des critéres différents les autres missiersedvice public de I'hépital que la T2A n’est
pas en mesure d’évaluer et donc de coter correaterdes éléments supplémentaires, (ou
complémentaires), d’essence qualitative devrord &tiégrés dans le systéme d’évaluation
pour ne pas succomber a ce qui pourrait étre véoume une sorte de tyrannie du tout
« quantitatif ». La cotation T2A devrait donc étimitée aux actes techniques spécialisés
pour le diagnostic et les soins ».

4- Et enfin pour la psychiatrie

Aprés enquéte dans six hopitaux s’occupant de petyie) sur l'utilisation des ressources
humaines, I'lGAS, au passage, « préconise une guoed’attribution des moyens fondée sur
des indicateurs peu nombreux, mais robustes »s d@reonstat que « le systeme du PMSI,
expérimenté dans deux des établissements cont@léshoué dans la production d'une
information simple, fiable et utilisable pour vakar une activité, comme pour en comprendre
le fonctionnement. Il faut dire que le systéme dissait a recueillir plus de 200 items, et
gu’il s’est avéré impossible d'effectuer des catiéins significatives entre groupes de
malades et activité ». (22)

Quant a la VAP elle a des problemes aussi bierrnese (définition des compartiments,
échéance floue et lointaine...) qu’externes (débnitile la politique en santé mentale et donc
du montant de I'enveloppe fermée qu’elle est ceasteme permettre de répartir, les mémes
donc que la T2A).

Et pourtant, ¢ca continue, nous devons recueillr d®nnées, et I'annonce est faite d’'un
contrdle avec conséquences financiéeres a la adléé samplissage des diagnostics pour 2009.
Pour conclure, je citerai Christian Morel, que g#s/déja appelé a la rescousse en 2003 aux
Etats Généraux de la psychiatrie avec son livre&ggigions absurdes. Sociologie des erreurs
radicales et persistantes » (23) : « Il faut awsailigner I'importance du temps dans la
formation d’'une acceptation collective de la déxisabsurde. Avec le temps, on oublie
'absence d’objectifs ou l'erreur initiale. On shie progressivement a la solution
considérablement déconnectée, on lui trouve uneusagginal, on peut lui reconstituer une
justification de facade, de nouveaux entrants,nguconnaissent pas Il'histoire, pensent que
cette solution absurde a de bonnes raisons d’exstieviennent un soutien ».



V- Quelques outils pour aider a penser la situation

1- La notion d’information évolue : c’est devenuempilement de données. Ce n’est plus ce
qui se construit dans I'échange et prend sens dia@snise en récit, une mise en forme du
réel qui en transforme la représentation. Une médiion, c’est ce qui est transmis, voire
méme ce qui est transmissible.

Comme les technigues « créent l'idéologie qui lag &pparaitre comme nécessaires »,
« I'idée d’'une ouverture immédiate, permanentelleiiée a toutes les informations s’est
imposeée, quelques soient les domaines » (24). Asage, tout non-dit se transforme en
secret suspect (25).

Ainsi la VAP sera calculée en partie a partir dempilement insensé de données que I'on
décretera significatives du fait méme de leur aadation. Compter ainsi, c’est la nouvelle
facon de raconter les choses, sans auteur revendigtécit. (18)

2- Le secret professionnel : il existe une visi@gative du secret, vécu comme rétention
d’information. Il faut donc rappeler que le « séqnartagé » est limité aux personnels de
I'équipe de soins prenant une personne en chasgdyl4 mars 2002, dite « loi Kouchner »),
et qu’il ne peut étre automatiqguement étendu auriones d’'un réseau : que chacun des
participants soit soumis au secret professionné&siautorise pas a le mettre en commun.
L’usager peut autoriser une communication, il ébe informé et donner son accord, ce qui
ouvre toute la problématique du libre choix de amtord, du consentement éclairé. Or , de
plus en plus, c’est la dimension contractuelle eltret professionnel qui est mise en avant, au
détriment de sa dimension « d’ordre public » : gitdobjectif s'imposant a tous qu’un sujet
ne peut modifier par lui-méme, décider ou non d’ege» (26).

Actuellement c’est le consentement éclairé du patiei est mis en avant comme garantie de
la confidentialité de ses données de santé, quserent plus couvertes par le secret
professionnel, des lors qu’elles appartiendronhacan d’entre nous (c'est-a-dire que nous
aurons le pouvoir de les communiquer, ce qui egt l@écas avec l'acces direct au dossier
médical). Ces données deviennent d’'une confidéétidlu méme ordre que les données
bancaires ou patrimoniales. Et nous ne disposgronsrésister aux pressions en matiére de
contrdle illégitime ou d’utilisation commercialesldonnées personnelles que du seul rempart
de notre consentement éclairé.

3- Le diagnostic psychiatrique, dans le contexte RIMP, devient un produit de
consommation hospitalier (18). Ce n’est plus ni umvention du psychiatre, dans une relation
inter-subjective, ni une co-construction avec l&god, qu’'il faut baptiser. Le diagnostic a
maintenant une valeur marchande, dans le cadrdMB.R.e guide méthodologique précise
les diagnostics qu’il faut saisir (principal, etafue associés possibles) (3). Il s’agit de
diagnostics en CIM 10, saisis en routine parmi @s hombreuses autres données, dont
certaines tout aussi sensibles (mode de séjourl, léganbre de jours d’isolement
thérapeutique, type de ressources...). Il s’agit merant d’'une production industrielle de
diagnostics, a laquelle on ne peut échapper méramdgan résiste en refusant de coter un
diagnostic puisque cela revient quand méme a cotet diagnostic non renseigné ». Il faut
donc un diagnostic idéologiquement compatible riable rapidement, par des intervenants
interchangeables, et comparables a ceux déja psodar les autres spécialités médicales.
D’ou l'intérét de la CIM 10, harmonisée avec le D$W1(27) : comme ces diagnostics sont
batis sur des comportements observables et rdjethen départ toute construction
psychopathologique et toute intersubjectivité,sigygerent « sans faire de théorie que les
symptomes sont des entités naturelles biologiqué®8).Donc un modele organiciste
causaliste, qui sous-entend I'adhésion au moin$icitgpa une théorie causaliste et réductrice
qui impligue obligatoirement de penser le maladatalcomme catégoriellement différent de
SOi.



Cela implique aussi une collecte inaugurale et idiaté fouillée et intrusive et signifie
d’emblée a la personne que le plus important estaEuper de son identité certes, mais de
son identité «idem », sa « mémeté » (au sens cee®i ) a laquelle renvoie la notion de
carte d’identité ou d’identifiant permanent, c'astire ses éléments fixes et objectivables,
qguelque chose qui a plus a voir avec les empreidigiséales qu’'avec la mise en récit,
I'identité « ipse », celle que chacun d’entre nmantient, méme en changeant, a travers son
histoire, en anglais sameness et selfhood.

VI- Etat des lieux actuel pour la pratique du relcde données

Quelques exemples dans différents établissementspldgieurs régions, a partir de
témoignages anonymisés de collégues

1- Quelques rares services de psychiatrie infantériles avaient réussi a anonymiser leur
recueil de données a la source, avec l'accord wlenh@decin DIM. Au moins deux ont du
renoncer : I'un aprés avoir subi des pressionsddjlusqu’a I'éventualité de sa disparition a
I'occasion d'un « plan de retour a I'équilibre » Hadpital), I'autre aprés l'intégration du
service dans un péle et I'arrivée d’'un nouveau Diidttant en avant « l'illégalité » et les
risques de « doublons ». Dans les deux cas, caéseese sont retrouvés trop isolés dans leur
établissement pour pouvoir continuer a faire vadkmir position. Des membres de ces services
ont alors adopté la position de repli consistargfaser de remplir les diagnostics, sans étre
inquiétés pour l'instant a ce sujet.

Mais, apres avoir distribué des budgets (circuldiwel5 novembre 2007 sur le financement
des établissements de santé) pour «le financenstattf au RIMP », avec des « crédits
destinés au financement des résumés d’informatiédicgale en psychiatrie » (29), il est
prévu pour 2009 de s’intéresser au remplissagéidgaostics dans ces résumés.

Dans une région non-pilote 'ARH fait pression 1@aDIM pour le remplissage du diagnostic
dans un CHS. La contre-proposition lui est faiteataplir lui-méme en mettant F99 (en CIM
10 : « trouble mental, sans autre indication »nl@ méme établissement, en tapant les trois
premiéeres lettres d’'un nom, les secrétaires onésacc la liste de I'ensemble des noms
commencant par celles-ci des personnes suiviesl@gasemble de I'établissement, exemple
tres banal d’accés large aux informations admatists.

2- Un service de pédopsychiatrie avait réussi @&robtune touche « confidentialité » qui
rendait les données seulement accessibles au DB stul pble de pédopsychiatrie. Cette
mesure est remise en question par le chef de p&lsont encore les risques de « doublons »
qui sont mis en avant.

3- Ailleurs des activités ne sont pas comptabiisgeand les responsables refusent de donner
les noms, par exemple pour un travail de prévertanternant des adolescents dans le cadre
d’'une convention avec I'Education nationale et fat€ction judiciaire de la jeunesse pour la
co-animation d’ateliers thérapeutiques.

4- Dans un grand hépital psychiatrique d’une régiliote, le DIM envoie fin 2007 un
message comminatoire a toutes les structures thbligssement, mais pas aux médecins-
chefs, ou il affirme qu'il est « obligatoire d’irglier le numéro de sécurité sociale dans toutes
les identifications... quelque soit la prise en clargsychiatrique: CMP, CATTP,
hospitalisations ». Il se référe a I'obligation daes autres formes d’hospitalisations non
psychiatriques, omettant soigneusement au passagepgeler que cette saisie est liée a la
facturation administrative des prestations , celle*existant pas pour la majorité des activités
ambulatoires en psychiatrie de secteur. Cette déenaorrespond manifestement a une
volonté de suivi des trajectoires des patients,est présentée comme une obligation



technique, alors méme que l'usage de cet identifiassant qu’'est le numéro de sécurité
sociale fait I'avis de réserves motivees de la gara CNIL

5- Plusieurs collegues, psychiatres, psychologeesadres notamment ont fait I'objet de
pressions quand ils ont une attitude critique etvacvis-a-vis du recueil de données en
psychiatrie tel qu’il se pratique actuellement. Béypes d’arguments sont le plus souvent
mis en avant :

-« c’'est la loi » (par exemple courrier a des cadreec le rappel que la saisie «revét un
caractére obligatoire lié a vos fonctions profassalles »),

-si il n’y a pas de recuell, I'hépital ne sera paye.

Une forme particuliere de rétorsion, la plus gravena connaissance a ce jour, a été celle
exercée contre une psychologue refusant de metirdiagnostic a l'issue d’'un premier
entretien avec un enfant: son chef de servicealunterdit de pratiquer des premiers
entretiens ; cela va néanmoins au-dela du probtenrecueil des données, c’est une nouvelle
version de la querelle sur la place des psychokbgdaes les services et de leur autonomie par
rapport au médecins, mais aussi une arme de plumsains de ces derniers quant a la valeur
du diagnostic.

6- Dans au moins un établissement, I'action de MECsensibilisée de longue date aux
problemes liés a la confidentialité, en accord dedaIM et la direction de I'établissement, a
permis deux mesures :

-une motion de la CME préconisant, en vertu dugipm de précaution, dans la mesure ou la
finalité du recueil n'est pas claire alors que celucomporte des risques non négligeables
quant a la vie privée des patients, le codage dstgnF99 en CIM 10

-la mise en place effective du droit a I'oubli, ayén 2007, I'effacement du fichier de tous
les patients pour lesquels aucune activité n’agtst enregistrée depuis 2002 (depuis cing
ans), ce qui a entrainé la suppression de 5000 .nogméme systéme est prévu avec les
dossiers informatisés : les patients sans actedi@gistrée depuis cing ans seront toujours
retirés du fichier et seul le DIM pourra vérifiesyr chaque nouveau patient s'il existe ou non
déja un dossier.

VII- Que faire ?

1- DelisSMRA a écrit au CCNE en février 2008 endamandant de bien vouloir se saisir de
cette question des enjeux des données personmgllgsychiatrie. Son président nous a
répondu en décembre, en se référant a I'avis SDMB, pointant que le CCNE ne faisait pas
des données en psychiatrie une question partieyigrmi les données de santé. (30)

Méme si du coup la question de I'anonymisation solarce n’est pas en tant que telle traitée
dans cette réponse, cela nous conforte quant a ootnbat pour que les données recueillies
en psychiatrie soient traitées avec des garantiisantes, ce qui n'est pas le cas a I'heure
actuelle.

Les droits d’opposition, d’acces et a I'oubli nenspas respectés, car ils ne sont pas des
priorités lors de linformatisation des services d& la montée en charge des recueils
d’information médicale, que ce soit dans le cadr&tMP ou du dossier patient informatisé.

La finalité du recueil, et les moyens financierpartants engagés depuis des années ne sont
pas officiellement questionnés.

Cette réponse va étre largement diffusée, aupreswosienembres bien sur, mais également
auprés des tutelles, des eétablissements psychiesiigdes syndicats et associations
professionnelles, des associations, telle la LDH sgubattent pour le respect des libertés
individuelles et de la vie privée, etc.



2- Nous pouvons rappeler la position de 'USP, sgabicat de psychiatres nettement engagé
sur ce sujet. Lors de son dernier congres en nf8, 2lans une motion « Lois sécuritaires et
atteintes aux libertés individuelles », il est &crik L’'Union Syndicale de la Psychiatrie
appelle donc les psychiatres « dans leurs pratigiotidienne a s’opposer concrétement au
fichage de leurs patients, notamment

-en refusant de remplir les données sensibles, ldodiagnostic, dans le systeme actuel,
puisque I'anonymisation a la source est obstinémefnsée au nom d’une tracabilité totale ;
-en exigeant le respect du droit a I'oubli infotgae ». (31)

3- Nous comptons continuer notre action

Une de ses formes consiste a opposer un refus, wlanmapport de force incertain, sans
oublier cependant qu’une insubordination hiéranghig’est pas systématiquement une faute
en soi, et qu'’il est bien moins difficile de soutame position a plusieurs. Et sans oublier non
plus que les personnes dont nous nous occuponsyehigtrie peuvent difficilement exercer
leurs droits, dans une réglementation complexayet des recours compliqués.

Une autre forme, a laquelle ce texte appartientsiste a continuer a diffuser I'information,
tout en I'analysant, en espérant faire évolueptesitions en présence. C’est bien ce qui s’est
passé cette année pour le DMP et pour Base-él@re, pourquoi pas pour les données
personnelles en psychiatrie : ne dit-on pas quejlige une société a la facon dont elle traite
ses fous ?
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