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I-Information médicale en psychiatrie : rappel

1988 : la DGS (direction générale de la santé) met en place la « fiche patient » pour recueillir
I’activité dans les services de psychiatrie, activité liée a chaque patient.

1990 : la DH (direction des hdpitaux) porte une lente et difficile gestation, celle du PMSI en
psychiatrie (programme de médicalisation des systémes d’information)(1) ; « deux groupes
techniques ont travaillé en parallele de 1995 a 2000 » (2). La « journée pondérée » 1’emporte
sur la « trajectoire de soins ». Il s’agit de recueillir, pour chaque personne suivie en
psychiatrie de trés nombreuses données, a la fois des caractéristiques personnelles détaillées,
et ’activité soignante produite, avec 1’idée de pouvoir faire correspondre des tarifs a des types
d’activité et de patients.

Suivent, de 2002 a 2006, quatre ans d’expérimentation, dans quatre régions pilotes plus des
établissements volontaires, soit environ 200 établissements au total en France. Prévue pour 18
mois au départ, elle dure plus longtemps en raison des « difficultés techniques et
organisationnelles » rencontrées par les établissements (1).

Janvier 2007 : généralisation a I’ensemble des services de psychiatrie en France, alors méme
que le ministére de la Santé reconnait I’échec de cette expérimentation pour établir une T2A
(tarification a I’activité) en psychiatrie, c'est-a-dire qu’il admet que le PMSI psychiatrique ne
permet pas une valorisation médico-économique de ’activité; en clair les données recueillies
n’expliquent pas le coflit de I’activité psychiatrique, et, entre autres, il est impossible de relier
codts et diagnostics, comme cela se fait en MCO (medecine, chirurgie, obstétrique).

Avec cette généralisation, on passe du PMSI au RIMP (recueil d’information médicalisé en
psychiatrie). Le recueil devient obligatoire partout en France. Les données concernant chaque
personne de la file active, détaillées dans un guide méthodologique (3), sont transmises
nominativement au DIM (département d’information médicale) de chaque établissement
hospitalier, qui les transmet de fagon anonymisée et agrégée a I’ATIH (agence technique de
I’information hospitaliére, basée a Lyon).

Devant le constat de cette valorisation impossible, il a été proposé de batir la VAP
(valorisation de I’activité en psychiatrie), a I’initiative des Présidents de CME (commission
médicale d’établissement) en psychiatrie, de I’ADESM (les directeurs en psychiatrie), de la
FHF (fédération hospitaliere de France), de la FNAPSY (fédération des associations de
patients en psychiatrie) et de "UNAFAM (familles de malades psychiques). La VAP propose
quatre compartiments, dont le RIMP. Les trois autres concernent une partie « géo-
populationnelle », des MIG (missions d’intérét général), et les « médicaments colteux ». Les
travaux de définition sont toujours en cours, il est question de 2012, voire de 2017 pour leur
aboutissement...

En méme temps la DGS a relancé des travaux sur la rapport d’activité en psychiatrie, dit
RAPSY (4), en octobre 2008, pour décrire les structures sous un aspect qualitatif, rapport qui
doivent s’articuler avec les données du RIMP « ils ont pour objet principal de décrire, avec
plus de précisions que ne le permettent les autre sources, I’ensembles des structures qui
assurent une prise en charge de la santé mentale et d’aborder les aspects qualitatifs de
I’organisation de celle-Ci ».



Résultat de la généralisation obligatoire du RIMP: dans chaque établissement se constituent
des fichiers nominatifs avec des données sensibles. En effet le choix a été fait de refuser
I’anonymisation a la source des données (aprés une ouverture en ce sens, mais seulement par
oral, en 2002 au ministere).

Le mouvement qui a conduit a la création de 1’association DELIS SANTE MENTALE
RHONE ALPES s’est fédéré autour de cette demande d’anonymisation, constatant combien
les droits d’opposition, d’acces et a I’oubli étaient peu connus et bien négligés.

Parallélement, I’informatisation dans les établissements hospitaliers s’est développée, y
compris dans les services de psychiatrie, et les DIM se sont généralisés. Il y a une mise en
place progressive et hétérogene des SIH (systémes d’information hospitaliers) et du « dossier
patient informatisé » (a ne pas confondre avec le DMP- dossier médical personnel),
séverement épinglée par la Cour de comptes (5).

I1-La question du DMP

Apres plusieurs années d’affichage d’un volontarisme politique et de travaux fort coliteux
depuis son lancement en 2004, le DMP a été retoqué en 2008 par le ministere de la Santé,
notamment apres un avis du CCNE (comité consultatif national d’éthique) (6) et un audit
accablant (7). C’est désormais une expérimentation sur la base du volontariat qui est a I’ordre
du jour. Nous sommes loin de la généralisation annoncée pour 2007, avec pénalisation
financiére des assurés récalcitrants.

Point important également a ce sujet : la CNIL a donné un avis défavorable pour I’utilisation
du NIR (numéro d’inscription au répertoire national d’identification des personnes physiques,
le n® de sécurité sociale) comme identifiant de santé, et a préconisé 1’utilisation d’un NIS
(numéro identifiant de santé) différent du NIR, pour éviter les risques de connexion de
fichiers (8).

Sur la question des « données de santé » en général (pas spécialement des données
psychiatriques), il existe une mobilisation assez active ou se c6toient des groupes différents
comme le CISS (collectif inter-associatif sur la santé) (9), le CNOM (conseil national de
I’ordre des médecins) (10, 11), la LDH (ligue des droits de ’homme) (12) et DELIS (droits et
libertés face a I’informatisation en santé), MG France (syndicat de médecins généralistes) (9),
et plus généralement les collectifs dits « anti-délation » (créés a partir de 2005 au moment du
projet de loi de « prévention de la délinquance » et réunis en un collectif national unitaire)
(13).

I11-Le lien entre RIMP, recueil de données, et la budgétisation et le fonctionnement des
hopitaux

Pour les spécialités MCO, le PMSI est appliqué depuis 1996 (apres 11 ans d’études). Cela a
permis au gouvernement d’introduire en 2004 la T2A, ce qui a profondément remanié le
financement des hopitaux en MCO. En effet la T2A lie le financement a 1’activité, en faisant
correspondre a celle-ci des tarifs verses aux établissements : les « hopitaux étaient auparavant
financés par une dotation globale, leurs recettes proviennent aujourd’hui du produit de leur
activite et de dotations censées couvrir leurs missions d’intérét général » (14) (pour les
activités qui ne sont pas finangables a 1’acte, comme par exemple les services d’urgence).
Dans la T2A, c’est ’activité qui génere les recettes, comme dans une entreprise. Exit la



planification, puisque le financement suit I’activité liée au patient, et ne la précede plus. (2,
15)

Cet aspect « hopital entreprise » n’est pas limité au financement puisque la réforme dite

« hopital 2007 » (et encore plus celle qui s’annonce avec la loi HPST — « hépital, patients,
santé, territoires ») a introduit aussi une nouvelle forme d’organisation. La « nouvelle
gouvernance » se traduit par une organisation en « pdles » des services, avec intéressement
collectif possible en fonction des résultats de I’activité, et changement de statut des
personnels, entérinant la généralisation des contrats a durée déterminée, et remplacant les
tableaux des emplois opposables par les tableaux des emplois budgétés (si un poste est vacant
il peut ainsi disparaitre beaucoup plus facilement).

Mais en méme temps comme les tarifs sont modulables par le gouvernement, comme
I’enveloppe globale, décidée par le Parlement, est fermée, et comme les tarifs doivent

« converger » entre le public et le privé lucratif en 2012 (alors que leurs charges et leurs
missions sont loin d’étre les mémes), I’ensemble de ces réformes annonce surtout une
privatisation progressive et déja bien entamée du service public hospitalier.

Pour les hépitaux psychiatriques et les services de psychiatrie en hépital général le
financement suit toujours une « dotation globale », puisque la T2A n’existe pas encore en
psychiatrie. Mais cela n’empéche pas d’appliquer en psychiatrie tous les autres pans des
réformes. D’ou la nécessité de ne pas remettre en question le recueil d’activité, puisque ce
serait remettre sur le tapis la question du modéle du mode de financement, comme le fait
d’ailleurs I’avis du CCNE(comité consultatif national d’éthique).(16)

I\VV-Résumé du contexte actuel

L’information médicale en psychiatrie traite de données dites sensibles. La généralisation du
RIMP entraine la constitution de grands fichiers nominatifs pleins de ces données sensibles
(diagnostics psychiatriques, type 1égal d’hospitalisation, mise en chambre d’isolement...), a
I’échelle des établissements de santé, avec le risque propre a ce type de fichiers :élargissement
des droits d’acces et des interconnexions autorisés.

J’avais, lors de la journée du 31 janvier 2007 sur la VAP et le RIMP en régions Rhone-Alpes
et Auvergne, posé deux questions que je répéte car elles me semblent toujours d’actualité :

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

- pour les professionnels en psychiatrie, pourquoi accepter un recueil qui, en routine,
attaque le sens de notre travail a plusieurs niveaux, dont je ne donnerai que deux
exemples :

Premierement, trés concrétement, le temps a y consacrer, pris sur du temps soignant.

Ensuite, I’imposition d’un nouveau paradigme dans le soin, avec la production massive, a

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

a adhérer, au moins implicitement, a une theorie causaliste et réeductrice ou le malade est

pensé comme catégoriellement différent de soi ? (18)

D’ou I’importance d’insister sur le contexte dans lequel 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 autour du role des fichiers dans la société.



Les fichiers STIC (systéme de traitement des infractions constatées, fichier policier ou sont
incluses les personnes en lien avec un délit, aussi bien les victimes que les suspects), FNAEG
(pour les empreintes génétiques, étendu maintenant bien au-dela des auteurs d’infractions
sexuelles pour lesquels il avait été initié au départ), ELOI (pour les personnes retenues en
centre de rétention administrative, et aussi pour leurs visiteurs), sont peut-&tre moins connus
que deux autres qui ont fait la une des médias : Base-Eléve et EDWIGE (19, 20). Tous, outre
leur contenu et leur finalité, posent les mémes problémes des droits d’acceés, 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 été retoqué cette année et repart a la case
expérimentation sur la base du volontariat, aprés que de trés nombreuses critiques le
concernant aient rendu impossible sa généralisation autoritaire, avec sanctions financiéres a la
clé pour les récalcitrants. Le CCNE dans un avis remarquable de mai 2008 (6) a notamment
pointé que ses finalités pour les professionnels et les usagers n’étaient pas conciliables : vision
médicale du partage des données entre les professionnels de santé versus respect de la vie
privée avec un dossier médical qui appartient a la personne soignée, ce dont témoigne bien la
question dite du « masquage masqué » (possibilité de masquer une donnée sans que cela soit
repérable par le professionnel de santé, différent du masquage simple qui, lui, est repérable),
impossible dans le premier cas, et parfaitement légitime dans le second.

Le Conseil National de 1’Ordre des médecins propose d’ailleurs une architecture trés
différente pour le partage des données de santé (10,11). Il met en avant « la coordination des
soins », avec un « projet de plate-forme nationale d’échanges sécurisés », critiquant

« I’architecture cathédrale telle que reste le DMP dans sa conception classique », et mettant en
avant « le respect absolu de trois exigences :

-la confidentialité absolue attachée aux données personnelles de santé

-’accord du patient comme préalable a toute action

-la tragabilité vérifiable des acces » (11)

ou encore « le respect des droits des patients : droit d’acces aux données partagées, droit de
choisir les professionnels autorisés a partager ces données, droit a I’oubli » (10).

B-Les pratiques d’utilisation des données de santé sont tres critiquées.

Le « Web médecin » (I’historique des remboursements de 1’assurance maladie pour chaque
assuré), dont I’utilité reste a démontrer pour les soins, et ou le consentement des assurés est
escamote, pose le probléme du contréle des acces, de leur tracabilité. (9,10)

Le transfert des données de santé (concernant leur remboursement) de la CNAM vers les
mutuelles a conduit le CISS a reagir fortement en publiant un communiqué intitulé :

« Transfert des données de santé : Edwige fait des émules !? » (21), ou il pointe que « cet
accord met en lumiére le peu de cas qui est fait en France du statut des données personnelles
de santé. Elles se promenent sans contrle et sans régulation adaptées »... « la collecte des
données de santé personnelles de santé s’industrialise sans que des garanties de transparence,
de tracabilité et de protection contre le mésusage soient clairement établies et pour certaines
renforcées ». Cela s’est fait sans probléme et au mépris de la loi, « puisque depuis 2004 c’est
a I’intérieur d’un organisme public, I’Institut des données de santé (IDS), que le partage des
données de santé doit avoir lieu », alors méme que la confidentialité et la sécurité sont
toujours mises officiellement en avant.



3-Pour le fonctionnement des hopitaux

D’une part, la mise en place des SIH est critiquée, par exemple dans un chapitre d’un rapport
de la Cour des comptes (5), qui conclut qu’il faut « redéfinir un calendrier de financement du
plan Hopital 2012 compatible avec les délais d’¢élaboration de dossiers pertinents », aprés
avoir montré I’hétérogeneité des SIH et I’opacité et la précipitation dans I’utilisation des
financements.

D’autre part la T2A est critiquée fortement, de la FHF (fédération hospitaliere de France) au
comité d’éthique, de fagon tres différente.

La FHF fait partie de ceux qui pensent que c’est un bon systéme, mais dévoyé (sous-
financement, changement des tarifs favorisant le privé, convergence tarifaire public-privé mal
venue...). Mais au passage, dans son document titré « Hopital public, état d’alerte, le service
public de santé est aujourd’hui menacé par les conditions de mise en ceuvre de la T2A » (14),
ces tenants d’un hdpital réformé sur le mode de I’entreprise proposent d’augmenter la part des
dotations forfaitaires pour les missions d’intérét général et de limiter les « financements par
les tarifs » (ceux donc qui nécessitent le recueil de données nominatives dans le systeme
actuel).

Le CCNE a émis un avis en juin 2007 (16) intitulé « Santé, éthique et argent : les enjeux
éthiques de la contraint budgétaire sur les dépenses de santé en milieu hospitalier » qui
recommande notamment

- de se préoccuper de «la situation actuelle qui fait de plus en plus de I’hdpital un service
public, industriel et commercial qui a pour conséquence de déboucher sur un primat absolu
donné a la rentabilité économique au lieu de continuer a lui conférer une dimension sociale »
- « d’¢viter d’affecter des systémes de cotation a des usages pour lesquels ils ne sont pas les
plus pertinents ; s’agissant de la T2A, ces usages regroupent les actes dispensés notamment en
psychiatrie, en gérontologie et en pédiatrie, ou encore 1I’écoute et I’examen clinique
approfondis sont nécessaires au respect des bonnes pratiques. Devraient aussi étre jugées
selon des critéres différents les autres missions de service public de I’hopital que la T2A n’est
pas en mesure d’évaluer et donc de coter correctement. Des éléments supplémentaires, (ou
complémentaires), d’essence qualitative devront €tre intégrés dans le systeme d’évaluation
pour ne pas succomber a ce qui pourrait étre vécu comme une sorte de tyrannie du tout

« quantitatif ». La cotation T2A devrait donc étre limitée aux actes techniques spécialisés pour
le diagnostic et les soins ».

4-Et enfin pour la psychiatrie

Apres enquéte dans six hopitaux s’occupant de psychiatrie, sur ’utilisation des ressources
humaines, ’IGAS, au passage, « préconise une procédure d’attribution des moyens fondée sur
des indicateurs peu nombreux, mais robustes », aprés le constat que « le systeme du PMSI,
expérimenté dans deux des établissements contr6lés, a échoué dans la production d’une
information simple, fiable et utilisable pour valoriser une activité, comme pour en comprendre
le fonctionnement. Il faut dire que le systeme aboutissait a recueillir plus de 200 items, et
qu’il s’est avéré impossible d’effectuer des corrélations significatives entre groupes de
malades et activité ». (22)

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



Et pourtant, ¢a continue, nous devons recueillir les données, et I’annonce est faite d’un
contréle avec conséquences financiéres a la clef sur le remplissage des diagnostics pour 20009.
Pour conclure, je citerai Christian Morel, que j’avais déja appelé a la rescousse en 2003 aux
Etats Généraux de la psychiatrie avec son livre « Décisions absurdes. Sociologie des erreurs
radicales et persistantes » (23) : « II faut aussi souligner I’importance du temps dans la
formation d’une acceptation collective de la décision absurde. Avec le temps, on oublie
I’absence d’objectifs ou I’erreur initiale. On s habitue progressivement a la solution
considérablement déconnectée, on lui trouve un usage marginal, on peut lui reconstituer une
justification de fagade, de nouveaux entrants, qui ne connaissent pas 1’histoire, pensent que
cette solution absurde a de bonnes raisons d’exister et deviennent un soutien ».

V-Quelques outils pour aider a penser la situation

1-la notion d’information évolue : ¢’est devenu un empilement de données. Ce n’est plus ce
qui se construit dans 1’échange et prend sens dans une mise en récit, une mise en forme du
réel qui en transforme la représentation. Une information, c’est ce qui est transmis, voire
méme ce qui est transmissible.

Comme les techniques « créent I’idéologie qui les fait apparaitre comme nécessaires »,

« I’idée d’une ouverture immédiate, permanente et illimitée a toutes les informations s’est
imposée, quelques soient les domaines » (24). Au passage, tout non-dit se transforme en
secret suspect (25).

Ainsi la VAP sera calculée en partie a partir d’'un empilement insensé de données que 1’on
décretera significatives du fait méme de leur accumulation. Compter ainsi, ¢’est la nouvelle
facon de raconter les choses, sans auteur revendiqué du récit. (18)

2-le secret professionnel : il existe une vision négative du secret, vécu comme rétention
d’information. Il faut donc rappeler que le « secret partagé » est limité aux personnels de
I’équipe de soins prenant une personne en charge (loi du 4 mars 2002, dite « loi Kouchner »),
et qu’il ne peut étre automatiquement étendu aux membres d’un réseau : que chacun des
participants soit soumis au secret professionnel ne les autorise pas a le mettre en commun.
L’usager peut autoriser une communication, il doit étre informé et donner son accord, ce qui
ouvre toute la problématique du libre choix de cet accord, du consentement éclairé. Or , de
plus en plus, c’est la dimension contractuelle du secret professionnel qui est mise en avant, au
détriment de sa dimension « d’ordre public » : « droit objectif s’imposant a tous qu’un sujet
ne peut modifier par lui-méme, décider ou non d’exercer » (26).

Actuellement c’est le consentement éclairé du patient qui est mis en avant comme garantie de
la confidentialité de ses données de santé, qui ne seront plus couvertes par le secret
professionnel, dés lors qu’elles appartiendront a chacun d’entre nous (c'est-a-dire que nous
aurons le pouvoir de les communiquer, ce qui est déja le cas avec I’acces direct au dossier
médical). Ces données deviennent d’une confidentialité du méme ordre que les données
bancaires ou patrimoniales. Et nous ne disposerons pour résister aux pressions en matiere de
controle illégitime ou d’utilisation commerciale des données personnelles que du seul rempart
de notre consentement éclaire.

3-le diagnostic psychiatrique, dans le contexte du RIMP, devient un produit de consommation
hospitalier (18). Ce n’est plus ni une invention du psychiatre, dans une relation inter-
subjective, ni une co-construction avec le patient, qu’il faut baptiser. Le diagnostic a
maintenant une valeur marchande, dans le cadre du RIMP. Le guide méthodologique précise
les diagnostics qu’il faut saisir (principal, et quatre associés possibles) (3). Il s’agit de
diagnostics en CIM 10, saisis en routine parmi de trés nombreuses autres données, dont



certaines tout aussi sensibles (mode de séjour 1égal, nombre de jours d’isolement
thérapeutique, type de ressources...). Il s’agit dorénavant d’une production industrielle de
diagnostics, a laquelle on ne peut échapper méme quand on résiste en refusant de coter un
diagnostic puisque cela revient quand méme a coter un « diagnostic non renseigné ». Il faut
donc un diagnostic idéologiquement compatible : fabricable rapidement, par des intervenants
interchangeables, et comparables a ceux déja produits par les autres spécialités médicales.
D’ou I’intérét de la CIM 10, harmonisée avec le DSM IV (27) : comme ces diagnostics sont
batis sur des comportements observables et rejettent au départ toute construction
psychopathologique et toute intersubjectivité, ils suggerent « sans faire de théorie que les
symptdmes sont des entités naturelles biologiques » (28).Donc un modéle organiciste
causaliste, qui sous-entend I’adhésion au moins implicite a une théorie causaliste et réductrice
qui implique obligatoirement de penser le malade mental comme catégoriellement différent de
SOi.

Cela implique aussi une collecte inaugurale et immédiate fouillée et intrusive et signifie
d’emblée a la personne que le plus important est de s’occuper de son identité certes, mais de
son identité « idem », sa « mémeté » (au sens de Ricoeur ) a laquelle renvoie la notion de
carte d’identité ou d’identifiant permanent, c'est-a-dire ses éléments fixes et objectivables,
quelque chose qui a plus a voir avec les empreintes digitales qu’avec la mise en récit,
I’identité « ipse », celle que chacun d’entre nous maintient, méme en changeant, a travers son
histoire, en anglais sameness et selfhood.

VI-Etat des lieux actuel pour la pratique du recueil de données

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

1-quelques rares services de psychiatrie infanto-juvéniles avaient réussi a anonymiser leur
recueil de données a la source, avec 1’accord de leur médecin DIM. Au moins deux ont du
renoncer : I’un apres avoir subi des pressions telles (jusqu’a I’éventualité de sa disparition a
I’occasion d’un plan de retour a 1’équilibre), I’autre aprés I’intégration du service dans un pdle
et I’arrivée d’un nouveau DIM mettant en avant « I’illégalité » et les risques de « doublons ».
Dans les deux cas, ces services se sont retrouvés trop isolés dans leur établissement pour
pouvoir continuer a faire valoir leur position. Des membres de ces services ont alors adopté la
position de repli consistant a refuser de remplir les diagnostics, sans étre inquiétés pour
I’instant a ce sujet.

Mais, aprées avoir distribué des budgets (circulaire du 15 novembre 2007 sur le financement
des établissements de santé) pour « le financement relatif au RIMP », avec des « crédits
destinés au financement des résumés d’information médicale en psychiatrie » (29), il est
prévu pour 2009 de s’intéresser au remplissage des diagnostics dans ces résumes.

Dans une région non-pilote I’ ARH fait pression via le DIM pour le remplissage du diagnostic
dans un CHS. La contre-proposition lui est faite de remplir lui-méme en mettant F99 (en CIM
10 : « trouble mental, sans autre indication »). Dans le méme établissement, en tapant les trois
premiceres lettres d’un nom, les secrétaires ont acces a la liste de I’ensemble des noms
commencant par celles-ci des personnes suivies dans 1’ensemble de 1’établissement, exemple
trés banal d’acces large aux informations administratives.

2-un service de pédo-psychiatrie avait réussi a obtenir une touche « confidentialité » qui
rendait les données seulement accessibles au DIM et au seul pdle de pédo-psychiatrie. Cette
mesure est remise en question par le chef de p6le, ce sont encore les risques de « doublons »
qui sont mis en avant.



3-ailleurs des activités ne sont pas comptabilisées quand les responsables refusent de donner

les noms, par exemple pour un travail de prévention concernant des adolescents dans le cadre
d’une convention avec 1’Education nationale et la Protection judiciaire de la jeunesse pour la
co-animation d’ateliers thérapeutiques.

4-Dans un grand hopital psychiatrique d’une région pilote, le DIM envoie fin 2007 un
message comminatoire a toutes les structures de I’établissement, mais pas aux médecins-
chefs, ou il affirme qu’il est « obligatoire d’indiquer le numéro de sécurité sociale dans toutes
les identifications... quelque soit la prise en charge psychiatrique : CMP, CATTP,
hospitalisations ». Il se référe a 1I’obligation dans les autres formes d’hospitalisations non
psychiatriques, omettant soigneusement au passage de rappeler que cette saisie est liée a la
facturation administrative des prestations , celle-ci n’existant pas pour la majorité des activités
ambulatoires en psychiatrie de secteur. Cette demande correspond manifestement a une
volonté de suivi des trajectoires des patients, et est présentée comme une obligation technique,
alors méme que 1’usage de cet identifiant puissant qu’est le numéro de sécurité sociale fait
I’avis de réserves motivées de la part de la CNIL

S-plusieurs collegues, psychiatres, psychologues, et cadres notamment ont fait I’objet de
pressions quand ils ont une attitude critique et active vis-a-vis du recueil de données en
psychiatrie tel qu’il se pratique actuellement. Deux types d’arguments sont le plus souvent
mis en avant :

-« ¢’est la loi » (par exemple courrier a des cadres avec le rappel que la saisie « revét un
caractere obligatoire lié a vos fonctions professionnelles »),

-si il n’y a pas de recueil, ’hopital ne sera pas payé.

Une forme particuliére de rétorsion, la plus grave a ma connaissance a ce jour, a été celle
exercée contre une psychologue refusant de mettre un diagnostic a 1’issue d’un premier
entretien avec un enfant : son chef de service lui a interdit de pratiquer des premiers
entretiens ; cela va néanmoins au-dela du probléme du recueil des données, c’est une
nouvelle version de la querelle sur la place des psychologues dans les services et de leur
autonomie par rapport au médecins, mais aussi une arme de plus aux mains de ces derniers
quant a la valeur du diagnostic.

6-dans au moins un établissement, ’action de la CME, sensibilisée de longue date aux
problémes liés a la confidentialité, en accord avec le DIM et la direction de 1’établissement,
a permis deux mesures :

-une motion de la CME préconisant, en vertu du principe de précaution, dans la mesure ou la
finalité du recueil n’est pas claire alors que celui-ci comporte des risques non négligeables
quant a la vie privée des patients, le codage diagnostic F99 en CIM 10

-la mise en place effective du droit a I’oubli, avec, fin 2007, I’effacement du fichier de tous
les patients pour lesquels aucune activité n’avait été enregistrée depuis 2002 (depuis cinq
ans), ce qui a entrainé la suppression de 5000 noms. Le méme systéme est prévu avec les
dossiers informatises : les patients sans activité enregistrée depuis cing ans seront toujours re
tirés du fichier et seul le DIM pourra vérifier pour chaque nouveau patient s’il existe ou non
déja un dossier.

VI1-Que faire ?

1-DelisSMRA a écrit au CCNE en fevrier 2008 en lui demandant de bien vouloir se saisir de
cette question des enjeux des données personnelles en psychiatrie. Son président nous a



répondu en décembre, en se référant a I’avis sur le DMP, pointant que le CCNE ne faisait pas
des données en psychiatrie une question particuliere parmi les données de santé. (30)

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

Les droits d’opposition, d’acces et a I’oubli ne sont pas respectés, car ils ne sont pas des
priorités lors de I’informatisation des services et de la montée en charge des recueils
d’information médicale, que ce soit dans le cadre du RIMP ou du dossier patient informatisé.
La finalité du recueil, et les moyens financiers importants engagés depuis des années ne sont
pas officiellement questionnés.

Cette réponse va étre largement diffusée, aupres de nos membres bien sur, mais également
aupres des tutelles, des établissements psychiatriques, des syndicats et associations
professionnelles, des associations, telle la LDH qui se battent pour le respect des libertés
individuelles et de la vie privée, etc...

2-nous pouvons rappeler la position de ’'USP, seul syndicat de psychiatres nettement engagé
sur ce sujet. Lors de son dernier congres en mars 2008, dans une motion « Lois sécuritaires et
atteintes aux libertés individuelles », il est écrit : « L’Union Syndicale de la Psychiatrie
appelle donc les psychiatres « dans leurs pratique quotidienne a s’opposer concrétement au
fichage de leurs patients, notamment

-en refusant de remplir les données sensibles, dont le diagnostic, dans le systeme actuel,
puisque I’anonymisation a la source est obstinément refusée au nom d’une tragabilité totale ;
-en exigeant le respect du droit a I’oubli informatique ». (31)

3-nous comptons continuer notre action

Une de ses formes consiste a opposer un refus, dans un rapport de force incertain, sans
oublier cependant qu’une insubordination hiérarchique n’est pas systématiquement une faute
en soi, et qu’il est bien moins difficile de soutenir une position a plusieurs. Et sans oublier non
plus que les personnes dont nous nous occupons en psychiatrie peuvent difficilement exercer
leurs droits, dans une réglementation complexe, et avec des recours compliques.

Une autre forme, a laquelle ce texte appartient, consiste a continuer a diffuser 1I’information,
tout en I’analysant, en espérant faire évoluer les positions en présence. C’est bien ce qui s’est
passé cette année pour le DMP et pour Base-éléve, donc pourquoi pas pour les données
personnelles en psychiatrie : ne dit-on pas que 1’on juge une société a la fagon dont elle traite
ses fous ?
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