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AVANT-PROPOS

Mesdames, Messieurs,

En application de 1’article 57 de la LOLF, et suite au controle réalisé
en 2004 par le président de votre commission des finances, notre collégue Jean
Arthuis, sur I’informatisation de I’Etat', la commission des finances a décidé
de poursuivre sa réflexion dans ce domaine en confiant a votre rapporteur
spécial une mission de controle sur I’informatisation dans le secteur de la
santé.

Aprés avoir réalis¢ de nombreuses auditions, effectué des
déplacements dans des établissements de santé a Paris et en province et s’étre
rendu au Royaume-Uni, votre rapporteur spécial souhaite livrer les principales
conclusions de ce contréle budgétaire.

En préambule, votre rapporteur spécial indique que sa réflexion s’est
attachée a déterminer ou se situait la France par rapport a ses principaux
voisins en termes d’informatisation de son syst¢tme de santé et si les
conditions de mise en ceuvre du dossier médical personnel (DMP) créé par la
loi du 13 aoflit 2004 relative a I’assurance maladie étaient réunies.

Si la France se situe globalement dans la moyenne des pays
européens, votre rapporteur spécial met en évidence, dans le présent
rapport d’information, plusieurs faiblesses auxquelles il devrait étre
remédié : défaillance du pilotage global de la politique d’informatisation,
retard des €tablissements publics de santé dans ce domaine, cloisonnement des
systemes d’information et inadéquation de la formation des professionnels de
sant¢.

Votre rapporteur spécial a également relevé les difficultés de mise
en place du dossier médical personnel (DMP), qui constitue ’une des
réformes structurantes récemment engagées. Il a ainsi constaté que le
calendrier de mise en ceuvre apparaissait irréaliste et que chaque patient ne
disposerait pas, en juillet 2007, d’un dossier médical personnel substantiel.

Au cours d’un déplacement effectué¢ a Londres, votre rapporteur
spécial a pu constater que la mise en place du programme anglais
d’informatisation du systéme de santé reposait sur un triptyque essentiel,
qui fait aujourd’hui défaut a la France : une volonté politique forte, qui

" Rapport d’information n°® 422 (2003-2004).



s’appuie sur une « task force » administrative et des moyens budgdtaires
importants dans la durée.

Votre rapporteur spécial souhaite aujourd’hui que le
gouvernement prenne la mesure des enjeux, clarifie ses orientations ainsi
que le calendrier de mise en ceuvre du DMP et s’inspire du modéle
anglais. Il rappelle enfin que I’informatisation du systéme de santé permettrait
en premier lieu d’améliorer la qualité du systéme de santé, ce qui se traduirait
ensuite par des économies.

Les dix propositions formulées par votre rapporteur spécial

1) Définir un véritable pilotage central de la politique d’informatisation, qui doit étre
du ressort de I’Etat et relever d’une structure administrative ayant une visibilité suffisante ;

2) Renforcer les moyens et la capacité d’expertise de la direction de
I’hospitalisation et de 1’organisation des soins du ministére de la santé et des solidarités ;

3) Pérenniser le Groupement pour la modernisation du systéme d’information
hospitalier (GMSIH) en élargissant ses missions aux enjeux de I’informatisation de la médecine
de ville ;

4) Impliquer les professionnels de santé dans la définition des orientations
stratégiques en mati¢re d’informatisation ;

5) Redéployer les crédits non consommés du plan « Hopital 2007 » vers les actions
d’informatisation des établissements de santé€ ;

6) Accroitre les investissements consacrés aux systémes d’information dans les
établissements de santé ;

7) Clarifier le calendrier de mise en place du DMP, ses objectifs et les moyens qui
devront y étre consacrés a moyen-long terme ;

8) Affecter une part déterminée de la dotation du Fonds d’aide a la qualité des soins de
ville & la mise en ceuvre du DMP ;

9) Développer les formations initiale et continue des professionnels de santé ;

10) Lancer une campagne globale de sensibilisation des professionnels de santé et du
grand public, afin de s’assurer de leur adhésion, condition essentielle de la réussite de ce
chantier.




I. LA REALITE CONTRASTEE DE L’ INFORMATISATION DU
SECTEUR DE LA SANTE EN FRANCE AUJOURD’HUI

A. LA FRANCE SE SITUE DANS LA MOYENNE DES PAYS E UROPEENS EN
TERMES D’ INFORMATISATION DU SECTEUR DE LA SANTE

1. Un degré inégal d’informatisation des professionnels de santé
en France

Un constat s’impose de prime abord, celui de I’inégalité entre
professionnels de santé en France du point de vue de I’informatisation. Il faut
en effet distinguer la situation des professionnels libéraux et celle des
établissements de santé. En outre, au sein de ces deux grandes catégories, des
inégalités existent également et ne résultent pas uniquement du niveau
d’investissement accordé aux systemes d’information mais aussi de
« I’appétence » des professionnels pour ce sujet.

a) L’informatisation des professionnels libéraux

(1) Les actions d’accompagnement de 1’informatisation des cabinets médicaux

Le Fonds de réorientation et de modernisation de la médecine libérale
(FORMMEL) a été créé au sein de la Caisse nationale d’assurance maladie des
travailleurs salariés par I’article 4 de I’ordonnance n°® 96-345 du 24 avril 1996
relative a la maitrise médicalisée des dépenses de soins.

Lors de sa création, il avait vocation a financer, d’une part,
I’allocation de remplacement (ADR) versée aux médecins dans le cadre d’un
mécanisme d’incitation a la cessation anticipée d’activité¢ (MICA), d’autre
part, des actions d’accompagnement de [I’informatisation des cabinets
médicaux.

En 1998, les dépenses pour les actions d’accompagnement de
P’informatisation des cabinets médicaux se sont élevées a 62,2 millions
d’euros (a I’époque, 408 millions de francs) et ont pris la forme du versement
d’une aide de 1.372 euros (9.000 francs) aux praticiens concernés. En 1999, il
restait un reliquat de dépenses pour ces actions d’accompagnement de
4,25 millions d’euros (27,9 millions de francs). Toutefois il n’y a pas eu de
dépenses prévues a ce titre en 2000 puisqu’a cette date les aides a
I’investissement pour ’acquisition du matériel ont cessé. En revanche une
aide pérenne a la transmission des feuilles de soins électroniques a été
accordée conformément aux dispositions conventionnelles introduites par
I’avenant n° 1 a la convention des médecins généralistes, approuvée par arrété
du 12 aoflit 1999, dispositions étendues aux médecins spécialistes.
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En 2005, la convention des médecins généralistes a prévu
d’augmenter de plus de 11 % [D’indemnisation versée au titre de la
télétransmission de feuilles de soins électroniques sécurisées (a 0,07 euro par
feuille de soins) et de supprimer son plafonnement. En outre, les partenaires
conventionnels ont décidé de réserver prioritairement le montant excédentaire
du FORMMEL pour le versement d’une aide a 1’équipement informatique aux
praticiens qui n’avaient pas per¢u 1’aide individuelle versée en 1998 et aux
nouveaux installés.

Il convient toutefois de souligner que 1’aide a la cessation anticipée
d’activité des médecins de plus de 60 ans a absorbé la quasi-totalité des
dépenses du FORMMEL en 2004 (130,3 millions d’euros sur 130,4 millions
d’euros, le reliquat étant consacré a favoriser 1’installation de médecins dans
les zones déficitaires en matiere d’offre de soins).

(2) Le niveau actuel d’informatisation des professionnels libéraux

D’aprées les informations fournies par la direction de 1’hospitalisation
et de 1’organisation des soins (DHOS) du ministére de la santé et des
solidarités, les cabinets de radiologie, les pharmacies et les laboratoires
d’analyses médicales sont largement informatisés.

En revanche, si les médecins libéraux en cabinet ou en clinique,
généralistes et spécialistes, sont informatisés en forte proportion
(80 a 85 % seraient équipés, notamment griace aux aides accordées par
I’assurance maladie en 2000-2002 et a la mise en place du projet SESAM-
Vitale), seuls 40 a 60 % d’entre eux ont recours a un dossier informatisé
et peu d’entre eux disposent d’un dossier patient réellement ouvert,
communicant et utilisant une application moderne.

La médecine libérale doit donc fournir un effort important
d’adaptation de ses outils informatiques a court terme pour répondre aux
impératifs de partage du dossier du patient.

Par ailleurs, 1’utilisation de 1’équipement informatique par Iles
professionnels de santé libéraux reste principalement orientée vers la
transmission des feuilles de soins électroniques: 79 % des généralistes
I’assurent en 2005 contre 53 % des spécialistes. L usage a des fins médicales
n’est pas encore généralisé.

Enfin, les équipements des professionnels de santé libéraux sont
encore majoritairement reliés a Dinternet bas débit pour Ila
télétransmission de feuilles électroniques. Seuls 20 % des médecins
généralistes ont un accés a I’internet haut débit et 50 % d’entre eux
disposent d’un ordinateur qui a moins de cinq ans.
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b) L’informatisation des établissements de santé

(1) Les établissements publics

Aujourd’hui, seuls 30 % des hépitaux publics disposent d’un
systéme d’information hospitalier réellement efficace.

Les hopitaux en France, publics et privés, couvrent globalement le
domaine de I’informatique de gestion, avec des applications cependant
vieillissantes et peu intégrées.

Le dossier patient et les processus de soins, en revanche, sont
insuffisamment informatisés, notamment dans les établissements publics.
Environ 20 a 25 % seulement de ces établissements disposent d’un dossier
patient électronique et, a I’exception des laboratoires, I’informatique vient trop
rarement en appui des fonctions de production de soins (urgences, circuit du
médicament, transmission des demandes et résultats d’examens, gestion de
I’image...), méme dans des établissements importants.

On ne dispose pas actuellement d’un « palmares » des hopitaux les
mieux informatisés. Une action, menée par la DHOS, est en cours pour
généraliser dés 2006 une enquéte nationale sur les coflits de 1’informatique
hospitalicre.

Dans I’attente d’indicateurs précis, il est possible d’essayer de cerner
un classement schématique de I’informatisation des hopitaux :

- les CRLCC' sont les mieux équipés et consacrent en moyenne 2 %
de leur budget d’exploitation a I’informatique ;

- les CHU? viennent ensuite, avec une moyenne de 1,5% de
dépenses informatiques ; des différences significatives existent cependant
entre eux (quelques uns atteignent 2 % mais la majorité serait en dessous de
1,5 %) ;

- les CH et PSPH’ consacrent entre 1 et 1,5 % de leurs budgets a
I’informatique ; les plus petits sont certainement limités autour de 0,7 % ;

- pour les cliniques privées sous OQN?, la proportion des ressources
consacrées a I’informatique est de 1’ordre des établissements publics de petite
taille (0,5 a 1 %).

Les investissements informatiques des hépitaux publics sont
estimés a 206 millions d’euros pour 2004, soit pres de 5 % du total des
investissements hospitaliers. Les chiffres ne sont pas connus pour les
cliniques privées, mais ils pourraient étre de D’ordre de 25 millions
d’euros (si I’on retient 5 % des investissements des cliniques).

! Centres régionaux de lutte contre le cancer.

? Centres hospitaliers universitaires.

? Centres hospitaliers et participant au service public hospitalier.
* Objectif quantifié national.



-12 -

En dehors de tout « palmares » officiel, a titre indicatif, quelques
¢tablissements de santé présentent de réalisations informatiques honnétes,
voire réussies dans le domaine du dossier patient ou des processus de soins :
’Hopital européen Georges Pompidou (HEGP) pour I’AP-HP' ; les CHU
d’Amiens, de Grenoble, de Lille, de Montpellier, de Rouen, de Nice ; pour les
CRLCC, I’Institut Curie ou Il’institut Gustave Roussy ; les CH d’Arras, de
Bayonne, du Havre, de Macon, de Pau, de Vittel.

Une dizaine d’établissements importants se sont engagés récemment
dans I’informatisation des soins ou sont a la veille de lancer un appel d'offres :
Bordeaux, Caen, Clermont-Ferrand, Marseille, Saint-Etienne, Rennes,
Strasbourg, Toulouse (pour se limiter aux CHU).

(2) Les cliniques privées

En ce qui concerne les cliniques privées, la Caisse nationale
d’assurance maladie des travailleurs salariés (CNAMTS) a indiqué a votre
rapporteur spécial s’étre attachée a fournir les éléments contribuant a :

 favoriser la facturation des cliniques par la diffusion des cahiers des
charges de facturation et la mise a disposition des référentiels de tarifs ;

» favoriser la transmission d’informations sécurisées entre les
cliniques privées et les caisses d'assurance maladie. Ainsi, la médicalisation
des factures au travers de la mise en place de la tarification a ’activité (T2A)
et de la classification commune des actes médicaux (CCAM) a conduit la
CNAMTS a:

- développer une infrastructure de « chiffrement» des données
conformément aux recommandations définies par la Commission nationale
informatique et libertés (CNIL) ;

- construire un portail d'accueil unique des flux en provenance des
cliniques privées afin de faciliter la gestion des flux.

Ces dispositifs sont opérationnels depuis le 1°° mars 2005, mais
certains travaux restent a réaliser, a savoir :

* réduire les délais de facturation des cliniques privées : la
connaissance au préalable des données du Programme de médicalisation des
systémes d’information (PMSI) en support de la facturation doit conduire ces
établissements a refondre leur systéme d'information de facon a intégrer les
systemes d'information médicale et les systemes de facturation ;

» optimiser les colits de production : les cliniques privées doivent
mettre au point un systeme de comptabilité analytique pour pouvoir comparer
les cofits de revient par groupe homogene de soins (GHS) au regard des tarifs
opposables et permettre, ainsi, des gains de productivité.

! Assistance publique- Hépitaux de Paris.
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c) Le niveau contesté des deépenses informatiques de [’assurance
maladie

Le budget des dépenses informatiques inscrit dans le projet de
convention d’objectif et de gestion du régime général d’assurance maladie,
pour la période 2004-2007, a fait 1’objet d’une premiere présentation
technique entre les services de la CNAMTS et ceux de I’Etat a la fin de
I’année 2003. Le total des demandes présentées initialement sur les
dépenses informatiques s’élevait a 2,58 milliards d’euros, soit une
augmentation de 127 % par rapport au budget de la précédente période
2000-2003.

En raison de ces enjeux financiers et de 1’augmentation importante
induite par cette demande, deux missions d’audit ont été diligentées au
printemps 2004 pour préciser ce projet. La premicre, a la demande des
ministres exer¢ant la tutelle de la CNAMTS et menée par les inspections
générales des finances et des affaires sociales, a expertisé entre mars et
septembre 2004, sous I’angle financier, les projets informatiques du régime
général d’assurance maladie pour la période 2004-2007. La seconde, qui s’est
déroulée de juin a septembre 2004, a été confiée par le précédent directeur de
la CNAMTS a un consultant extérieur afin de préciser les conditions du
pilotage de I’ensemble de ces projets.

Parallélement, et dans 1’attente des conclusions de la mission
IGAS/IGF, I’Etat et la CNAMTS ont conclu un avenant 2004-2005 a la
convention d’objectifs et de gestion 2000-2003, permettant de prolonger les
moyens informatiques et de continuer les actions d’évolution technique
entreprises. Le montant du budget 2004-2005 est de 533 millions d’euros
pour le systéme d’information auxquels s’ajoutent 243 millions d’euros
pour le syst¢tme SESAM-Vitale soit 776 millions d’euros sur deux ans.

Il ressort de 1’analyse de I'lGAS et de I'IGF que les principales
options fonctionnelles et applicatives présentées par la CNAMTS ont été
validées, notamment la nécessité d’une refonte de 1’architecture fonctionnelle.
De méme, la modernisation des systéemes d’information de la CNAMTS
devrait pouvoir reposer sur un budget sur quatre ans de 1’ordre de
1,01 milliard d’euros pour le systéeme d’information, chiffre évoqué lors de
I’audition du directeur général de la CNAMTS devant la mission d’évaluation
et de controle des lois de financement de la sécurité sociale (MECSS) de
I’ Assemblée nationale le 11 octobre 2005'. A celui-ci s’ajoute par ailleurs, au
titre des financements externes, une enveloppe évaluée entre 417 et
524 millions d’euros pour le systtme SESAM-Vitale. Ces chiffres feront
I’objet d’un débat contradictoire approfondi avec les services de I’Etat lors de

" Dans le cadre de ses travaux sur l'organisation et le coiit de gestion des branches de la sécurité
sociale, la mission d’évaluation et de contréle des lois de financement de la sécurité sociale
(MECSS) de I’Assemblée nationale a entendu, a huis clos, le 11 octobre 2005, M. Frédéric Van
Roekeghem, directeur général de ['Union nationale des caisses d'assurance maladie (UNCAM) et
de la Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés (CNAMTS), et M. Alain
Folliet, directeur des systemes d'information de la CNAMTS.
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la négociation de la COG 2006-2009, en fin d’année 2005. Ainsi, le montant
total de D’enveloppe budgétaire, telle que validée par la mission
IGAS/IGF, est de I’ordre de 1,5 milliard d’euros sur quatre ans, ce qui est
cohérent avec le montant de I’enveloppe budgétaire accordée pour les
années 2004 et 2005, mais inférieur de plus d’un milliard d’euros a
I’enveloppe initialement demandée par la CNAMTS.

Il faut rappeler que la modernisation des syst¢emes d’information de
I’assurance maladie est indispensable pour lui permettre dans les années a
venir de renforcer, a la fois la qualité des services rendus a ses différents
usagers et sa capacité¢ a maitriser les dépenses de santé sur une base
médicalisée.

D’aprés le directeur général de la CNAMTS auditionné par votre
rapporteur spécial, cet investissement ne remet en aucune fagon en cause
le programme d’économies présenté lors de la réforme de I’assurance
maladie a 1’été 2004 et qui se traduira sur la période 2005-2007 par une
moindre dépense de 200 millions d’euros. Tout 1’enjeu du pilotage de
I’assurance maladie est d’opérer les arbitrages pertinents pour améliorer la
productivité de son réseau et d’affecter les moyens financiers aux véritables
priorités de 1’assurance maladie.

d) Comparaisons internationales

On ne saurait dire que la France est fonciérement en retard par
rapport a ses voisins dans le domaine de l’informatique hospitaliére.
Chaque pays peut présenter quelques réalisations brillantes, mais connait
en général un fort besoin d’investissement pour moderniser les systéemes
d'information hospitaliers et les adapter aux réformes.

Globalement, on peut dire que la France est en retard, du point de
vue du dossier patient, par rapport a ses voisins d’Europe du Nord et
légérement en avance par rapport a I’Europe du Sud.

Ainsi, le niveau d’informatisation des hopitaux allemands est sans
doute légerement supérieur a celui de la France notamment en raison d’un
engagement antérieur dans la réforme de la tarification qui a conduit a la
modernisation des systémes d’information hospitaliers. L’Italie et 1’Espagne
conduisent quelques projets régionaux de systéme d'information de santé, mais
sont probablement moins avancés en matiere d’informatique hospitalicre.

Le Canada et 1I’Angleterre présentent la particularité d’avoir engagé
récemment des plans ambitieux d’informatisation du systéme de santé, assortis
de moyens importants (10 milliards d’euros sur 10 ans pour le programme
anglais).

Enfin, la France est trés en retard par rapport aux Etats-Unis,
notamment dans le domaine des soins. Cette disparité est d’ailleurs en
cohérence avec les budgets consacrés a 1’'informatique dans ces deux pays.
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Aux Etats-Unis la moyenne du budget consacré aux systémes d’information
est de 2,5 a 5 % pour les hopitaux universitaires.

2. Les apports attendus de I’informatisation du systeme de santé

Les avantages attendus d’une informatisation généralisée du secteur
de la santé en France ont ¢té identifiés par les pouvoirs publics et, de plus en
plus, par les professionnels de santé eux-mémes.

a) Du point de vue du patient

La relation médecin-malade doit pouvoir étre améliorée par le
recours a des systémes d’information de plus en plus intégrés.

Ainsi, dans le cadre de I’informatisation des dossiers médicaux, les
informations concernant le patient (antécédents médicaux et familiaux,
résultats des examens réalisés, traitements suivis, compte-rendus
d’hospitalisation) devraient facilement é&tre disponibles pour le médecin
traitant.

En outre, les professionnels de santé devraient pouvoir améliorer la
qualité de leur diagnostic par le recours a des outils d’aide a la décision en
ligne et par le développement de la communication entre professionnels
(développement de la télémédecine notamment).

Enfin, s’agissant de la continuité des soins au malade, le « Réseau
santé social » auquel les médecins accederont par la carte de professionnel de
santé (CPS) devrait permettre la transmission de lettres de sortie de 1’hopital,
de résultats d’examens complémentaires ou la prise en charge commune par
un réseau de professionnels de santé et la diffusion a tous d’un protocole de
soins. De méme, ’informatisation des données de santé doit permettre
d’améliorer la prise en charge des patients, notamment en situation
d’urgence.

b) Du point de vue des professionnels de santé

L’informatisation du secteur de la santé doit pouvoir améliorer
I’exercice de la médecine par les professionnels de santé, en leur
apportant des outils utiles a la prise de décision (base de données sur les
médicaments, acceés a des référentiels de bonne pratique), un accés a des
connaissances médicales validées et en développant la possibilité de travail
en équipe et en réseaux. En effet, les professionnels de santé doivent pouvoir
communiquer entre eux, de manicre sécurisée, au sujet d’un patient et de
I’organisation des soins.

En outre, le développement de réseaux ville-hopital et de la
communication entre la médecine de ville et le secteur hospitalier est un enjeu
crucial de I’informatisation du secteur de la santé.
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¢) Du point de vue de la santé publique

L’informatisation du secteur de la santé doit également permettre
d’améliorer les politiques collectives de santé publique, par le biais d’une
meilleure protection de la santé contre les dangers épidémiques,
environnementaux ou liés aux produits de santé, d’une part, d’'une meilleure
connaissance de 1I’évolution des maladies transmissibles et de 1’état de santé de
la population, d’autre part.

De ce point de vue, le bénéfice attendu de l’informatisation du
systeme de santé est le renforcement du dispositif de veille sanitaire grace
une circulation verticale rapide de I’information ainsi qu’une meilleure
connaissance ¢pidémiologique de la population francaise.

B. LES SYSTEMES D’INFORMATION DU SECTEUR DE LA SANTE EN
FRANCE PRESENTENT TOUTEFOIS DE GRANDES FAIBLESSES

Le controle sur I’informatisation dans le secteur de la santé mené
par votre rapporteur spécial a révélé les faiblesses importantes des
systémes d’information médicaux francais. Ces faiblesses se situent a
différents niveaux.

1. Les défaillances du pilotage global de la politique
d’informatisation dans le secteur de la santé

Tous les interlocuteurs auditionnés par votre rapporteur spécial,
méme le directeur de I’hospitalisation et de 1’organisation des soins du
ministére de la santé et des solidarités, s’accordent a dire que I’organisation
administrative actuelle n’est pas adaptée a D’exercice de fonctions de
pilotage de la politique d’informatisation telles qu’elles devraient étre
assurées au regard des enjeux. L.’absence de continuité dans les structures
de pilotage affaiblit, en effet, la visibilité de I’importance stratégique de
leurs missions.

La faiblesse principale du pilotage de la politique d’informatisation
tient essentiellement a I’éclatement des responsabilités entre les divers
services de D’administration centrale, les missions spécialisées (T2A,
MAINH' notamment) et les structures (groupements ou &tablissements
publics) :

- au niveau ministériel, chaque direction (direction de
I’hospitalisation et des soins, direction de la sécurité sociale, direction
générale de la santé, direction de la recherche, des études, de 1’évaluation et
des statistiques) dispose d’un service ou d’un bureau des systémes
d'information pour gérer son domaine propre de compétence ; la mission

1 . . . P . . . .
Mission nationale d’appui a [’investissement hospitalier.
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Villac (mission pour I’informatisation du systéme d'information de santé) se
concentre sur un certain nombre de dossiers (Sesam-Vitale, CPS', DMP?) et ne
dispose pas des moyens d’assurer une réelle coordination entre les directions ;

- les missions sont également éclatées entre les différentes structures
techniques concernées par les systémes d'information hospitaliers ou le
systtme d'information de santé : GIP CPS, GIE Sesam-Vitale, GMSIH’,
ATIH* et, désormais, le GIP DMP.

De plus, les moyens sont trés inégalement répartis, 1’Etat disposant
d’effectifs trés réduits pour accomplir sa mission (six personnes au bureau
Dhos/E3 en charge des systémes d’information hospitaliers et du PMSI) alors
que les divers groupements comptent des effectifs importants (200 personnes
pour le GIE Sesam-Vitale, 80 personnes pour le GIP CPS, mais seulement 12
personnes pour le GMSIH).

Globalement, il faut souligner que I’absence, au sein du ministeére,
de structure ayant la visibilité suffisante pour assurer une coordination
efficace des initiatives en matiére de systémes d’information est un
handicap majeur. De trop nombreuses structures prennent part a la
définition des systémes d’information.

2. Le retard pris par les établissements publics de santé dans le
développement de leurs systémes d’information

Ainsi que I’a souligné précédemment votre rapporteur spécial, les
systemes d’information hospitaliers sont aujourd’hui largement inadaptés aux
besoins de la politique d’informatisation dans le secteur de la santé.

Ils le sont du point de vue des budgets consacrés, encore loin
d’étre a la hauteur, mais aussi du point de vue de leur organisation,
puisque la prise de conscience par les professionnels de santé et les
pouvoirs publics du caractére stratégique pour I’hopital des systémes
d’information n’est venue que treés tardivement.

Ainsi, la plupart des systémes d’information hospitaliers concerne
essentiellement la gestion administrative des patients et des personnels. En
revanche, I’informatisation du dossier patient, de I’imagerie médicale, des
blocs opératoires et des unités de soins est treés insuffisante : 90 a 95 % des
hopitaux n’ont pas informatisé leur cceur de métier, a savoir le parcours de
soins. L’enjeu crucial aujourd’hui, du point de vue de I’informatisation
des structures hospitaliéres, est celui de la médicalisation de leurs
systémes d’information.

"' Carte de professionnel de santé.

? Dossier médical personnel.

? Groupement pour la modernisation du systéme d’information hospitalier.
* Agence technique de 1’information sur I’hospitalisation.
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En effet, si, aujourd’hui, la totalité des structures hospitalieres
dispose, sur un support informatique, des résultats biologiques, de compte-
rendus opératoires, de compte-rendus d’imagerie ou de compte-rendus
d’anesthésie, ces documents ne sont pas intégrés dans un véritable systéme
d’information ; de méme les prescriptions médicamenteuses sont rarement
disponibles sur ordinateur.

Aujourd’hui la contribution des systémes d’information a
I’amélioration de la qualité de la prise en charge des patients dans les
hopitaux est trés au-dessous de ce que I’on doit en attendre.

Ce constat résulte notamment de 1’absence de perception, jusqu’a trés
récemment, de la dimension stratégique des systémes d’information par les
responsables hospitaliers, notamment les directeurs d’établissements
hospitaliers.

Il résulte également de difficultés pratiques parmi lesquelles 1’absence
de maturité des offres logicielles francaises intégrées sur I’ensemble du champ
a couvrir, le niveau tres élevé de I’ingénierie du changement nécessaire, la
charge de travail qui pourrait peser sur les médecins et enfin la difficulté a
standardiser les référentiels et processus informatiques.

3. Le cloisonnement des systemes d’information

Une des faiblesses majeures des systémes d’information de santé
en France réside dans leur absence d’interopérabilité, a la fois interne et
externe.

a) Du point de vue de I’hopital

Au sein d’un méme hopital, le partage de I’information entre services
peut se révéler problématique, notamment entre le service des urgences et les
autres services hospitaliers, comme I’a indiqué a votre rapporteur spécial,
M. Patrick Pelloux, président de I’Association des médecins urgentistes
hospitaliers de France (AMUHF) lors de son audition.

En outre, le niveau de compatibilité des logiciels informatiques entre
les hopitaux est faible, les applications informatiques étant encore assez
systématiquement « propriétaires » et peu communicantes (souvent méme au
sein de la gamme de produits d’un méme fournisseur).

Ainsi que I’a souligné Mme Rose-marie Van Lerberghe, directrice
générale de I’AP-HP lors de son audition par votre rapporteur spécial, si les
solutions sont homogenes et mettent en ceuvre les mémes solutions logicielles
s’agissant des systémes de gestion administrative, le paysage informatique est
tres différent s’agissant du patient et du parcours de soins. En effet, il existe
une hétérogénéité sur le plan géographique (certains sont équipés, d’autres peu
voire pas) et sur le plan des solutions mises en ceuvre. Au sein de I’AP-HP, on
peut ainsi distinguer :
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- deux hopitaux ayant bénéficié d’un fort investissement
informatique a leur création: Robert Debré et I’Hopital européen
Georges Pompidou (HEGP) qui bénéficient de solutions « patient » avancées.
Ainsi a I’HEGP, hopital que votre rapporteur spécial a pu visiter, chaque
patient dispose d’un dossier unique, conserve (donc accessible en cas de retour
du patient a I’hdpital), incluant les consultations, les hospitalisations, les
compte-rendus, les résultats d’examen et la prescription de médicaments qui
n’est cependant pas encore déployée sur tout I’hopital ;

- des hopitaux pour lesquels une solution commune patient
(prescriptions, soins) est en cours de déploiement : il s’agit notamment des
hopitaux de gériatrie ;

- des hopitaux disposant de dossiers médicaux spécifiques, donc
hétérogenes, au niveau de chaque service.

*

L’impératif d’ouverture et d’interopérabilité des systemes
informatiques progresse cependant, en s’appuyant sur la normalisation
internationale. Le chemin a parcourir reste toutefois long (au moins
cinq ans) pour voir les normes s’appliquer systématiquement aux
applications sur le terrain.

Ainsi, avec I’appui de la DHOS, le groupement pour la modernisation
du systeme d’information hospitalier (GMSIH) a développé depuis sa création
une action de promotion des normes internationales du nom de IHE
(Integrating Healthcare Enterprise), menée en collaboration avec les éditeurs
hospitaliers.

b) Le cloisonnement ville-hopital

La communication entre les syst¢tmes d’information de la médecine
de ville et ceux des établissements de santé n’est pas organisée. D¢s lors, i1l ne
peut y avoir de partage des informations entre tous les acteurs du systéme de
santé, tout au long de 1’histoire du patient.

Le  développement des réseaux ville / hopital et 1’échange
d’informations entre ces deux entités pour assurer la complémentarité entre les
différentes structures de soins et la médecine libérale est aujourd’hui un des
enjeux majeurs de I’informatisation du secteur de la santé en France.

4. L’absence de formation adéquate des professionnels de santé

Le retard pris par les hopitaux s’agissant du développement de
systemes d’information médicalisés est, grande partie, du a I’absence de vision
stratégique dans ce domaine par les responsables d’établissements. Dés lors se
pose la question de I’adéquation de la formation initiale des directeurs
d’hopitaux aux enjeux de I’informatisation.
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Ainsi, ’enseignement dispensé a [’Ecole nationale de la santé
publique (ENSP), a Rennes, qui forme les directeurs d’hopitaux, n’a que
tardivement pris en considération la formation aux enjeux des systemes
d’information hospitaliers. En effet, s’agissant de la formation initiale, le
module « systémes d’information » n’existe que depuis trois ans au sein de
cette école.

De méme, la formation des médecins dans le domaine de
I’information médicale est insuffisante. En effet, cette matiére reste une
spécialisation et certains médecins peuvent ne jamais éEtre formés a
I’information médicale au cours de leurs cursus universitaire.

En outre, la rareté des compétences spécialisées en maticre de
systtmes d'information au sein des équipes hospitalieres font craindre a
certains décideurs des erreurs stratégiques, ce qui les retient d’investir au
niveau souhaitable.

De méme, la formation continue des professionnels de santé dans ce
domaine est particulierement insuffisante.

Actuellement, une formation annuelle facultative sur les systémes
d’information est organisée a ’ENSP a destination des directeurs de systeme
d’information hospitaliers et de l’organisation (DSIO) : cette formation ne
réunit que 12 personnes par an sur 1.000 établissements en France, ce qui
constitue un véritable échec.

C. DES REFORMES STRUCTURANTES POUR LES SYSTEMES
D’INFORMATION ONT POURTANT ETE ENGAGEES

1. Le plan « Hopital 2007 » : un levier financier efficace mais pas
toujours utilisé a bon escient

Le plan d’aide a Dinvestissement hospitalier, dénommé
« Hopital 2007 », dans son volet « systémes d'information », porte sur un
montant de 275 millions d’euros d’investissements et de 135 millions
d’euros d’aides pour 86 opérations identifiées. Ce montant représente 3 %
seulement du total du plan « Hopital 2007 » et doit étre rapproché de
I’investissement annuel pour les systémes d’information hospitaliers, a savoir
206 millions d’euros en 2004, soit 5 % du total des investissements
hospitaliers.

Les projets informatiques financés par « Hopital 2007 » portent, pour
la plupart, sur le domaine de [I’informatisation du dossier patient,
I’informatisation des processus de soins, et sur [’adaptation des systémes
d'information hospitaliers a la tarification a I’activité (T2A).

La situation se caractérise par une concentration des aides sur
quelques projets : I’AP-HP est aidée a hauteur de 60 millions d’euros et
quelques régions mobilisent la plus grande partie des crédits (Aquitaine,
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Basse-Normandie, Champagne-Ardenne, Franche-Comté, Midi-Pyrénées, Pays
de la Loire).

Concernant la consommation des crédits, la mission d’aide a
I’investissement hospitalier (MAINH) indique que 100 millions d’euros
d’investissements ont été réalisés sur 2003-2004 (sur les 275 millions d’euros
d’investissements prévus sur 5 ans), mobilisant 50 millions d’euros d’aides.

Ce rythme de consommation semble normal mais deux éléments
d’analyse doivent €tre pris en compte pour nuancer ce constat :

- des opérations « mires » deés le début du plan ont pu étre réalisées
rapidement et alimenter la consommation des crédits ;

- on constate un certain retard d’exécution des projets a I’AP-HP et
dans certaines régions (Pays de la Loire), ce qui risque de freiner la
consommation sur 2005-2007.

Un dispositif d’accompagnement de la mise en ceuvre du plan est en
préparation, dont la responsabilité est confi¢e a la MAINH. Ce dispositif, qui
vise a constituer une équipe de 9 personnes (3 au niveau national et 6 réparties
dans des inter-régions), mobilisera un million d’euros chaque année pendant
trois ans sur le Fonds de modernisation des établissements de santé publics et
privés (FMESPP).

Malgré ces efforts d’accompagnement financier, le frein le plus
important retenant les décideurs hospitaliers en matiere d’investissement reste
quand méme d’ordre financier, ainsi que 1’a souligné la DHOS lors de son
audition. En effet, il faut prévoir environ 15 millions d’euros de dépenses
informatiques pour un hopital de 500 a 600 lits, et 7 a 8 % de I’investissement
total pour un hopital neuf (exemple du CHU de Clermont-Ferrand).

2. Les réformes récentes du systéme de santé

La conscience du caractere stratégique de 1’adaptation des systémes
d’information hospitaliers aux réformes engagées récemment (T2A, CCAM,
DMP) a fortement progressé chez les directeurs d’hopital ces derniers mois.
Certains restent cependant réticents a en faire une priorité d’investissement.

La mise en ceuvre de la tarification a ’activité (T2A), qui consiste a
rémunérer les établissements de santé en fonction de leur activité avec pour
objectif la régulation des dépenses hospitalieres, a contribué a bouleverser le
contexte informatique des établissements de santé. En effet, avant I’avenement
de la tarification a [Dactivité, 1’informatique était considérée par Iles
responsables hospitaliers comme un facteur de progreés technique mais pas
comme un outil permettant d’améliorer la gestion et le management de
I’hdpital. Avec la mise en ceuvre de la T2A, les systémes d’information
médicaux deviennent un réel outil de management et les responsables
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hospitaliers s’intéressent désormais au PMSI'. Ainsi, la T2A a permis de
mettre 1’accent sur les enjeux des systémes d’information en termes d’analyse
de I’activité et d’analyse stratégique.

La mise en place de la T2A devrait ainsi amener les hopitaux
publics & refondre leur systéeme d’information afin d’assurer une
meilleure communication entre les différents centres de coiits de
I’établissement. En effet, la T2A conduit a rassembler sur une méme
facture des éléments d’information médicale en provenance des services
médico-chirurgicaux, des données sur les médicaments consommés en
provenance de la pharmacie et des données sur les protheses en
provenance du magasin médical de I’établissement. Aujourd’hui, ces trois
sources d’information, ainsi que les services administratifs, ne disposent pas
nécessairement de systemes d’information intégrés. La mise en place de la
T2A conduira donc a rationaliser 1’organisation de leur systéme.

Ainsi, par exemple, le CHU de Rennes, ou votre rapporteur spécial
s’est rendu, a créé, en 2004, un « pole des systemes d’information médicale et
de pilotage », qui est un pole médico-administratif, codirigé par le directeur
financier et le médecin DIM du CHU.

En outre, avec I’utilisation étendue du PMSI et la mise en ceuvre de la
T2A, les médecins spécialisés dans I’information médicale se sentent
désormais valorisés, alors qu’ils étaient marginalisés auparavant.

De méme la généralisation du dossier médical personnel, prévue par
la loi du 13 aout 2004 relative a 1’assurance maladie a I’horizon 2007,
constitue un puissant levier en termes d’informatisation du secteur de la santé
car elle suppose que I’ensemble des professionnels de santé soient équipés
pour pouvoir avoir acces a I’information contenue dans le DMP et partager
cette information entre eux.

Programme de médicalisation des systemes d’information.
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II. LE DOSSIER MEDICAL PERSONNEL (DMP), QUI AURAIT DU
CONSTITUER UN PUISSANT LEVIER POUR
L’INFORMATISATION DANS LE SECTEUR DE LA SANTE, NE
FAIT QUE REVELER LES CARENCES DES SYSTEMES
D’INFORMATION MEDICAUX

A. LES ORIGINES DU DMP: LA LOI DU 13 AOOUT 2004RELATIVE A
L’ASSURANCE MALADIE

1. L’amélioration de la qualité des soins, ambition premiére du
DMP

Votre rapporteur spécial souhaite d’abord rappeler que le dossier
médical personnel est prévu par les articles 3 a 5 de la loi n° 2004-810 du
13 aofit 2004 relative a I’assurance maladie.

Si I’idée d’un outil permettant de centraliser I’ensemble des données
médicales personnelles d’un patient, accessibles a certains personnels
médicaux, dans le respect des principes de propriété individuelle des
informations médicales, est ancienne, elle n’avait jamais trouvé, jusqu’ici, a
s'appliquer de maniére généralisée, a I’ensemble de la population ainsi que sur
I’ensemble du territoire national.

L’ambition du DMP est donc grande, puisqu’il entend favoriser la
coordination, la qualité et la continuité des soins ; améliorer la communication
des informations de santé, tout en respectant les droits du patient ; et in fine,
accroitre ’efficacité de notre systéme de santé et, par ce biais, réaliser des
¢conomies. Il convient insister sur ce point car il est clairement ressorti a
I’occasion du déplacement effectué a Londres : ’ambition premiére du DMP
est bien ’amélioration de la qualité du systéme de soins, laquelle entraine
normalement des économies.

2. Une alimentation continue du dossier

En application de I’article L. 161-36-1 du code de la sécurité sociale,
le dossier médical personnel, qui devrait étre attribué¢ a chaque bénéficiaire
de D’assurance maladie 4gé de plus de seize ans, sera constitu¢ de
I’ensemble des données de santé a caractére personnel, notamment des
informations qui permettent le suivi des actes et prestations de soins.

Il devrait, en outre, comporter un volet spécialement destiné a la
prévention.

A cette fin, le DMP devrait étre alimenté par les différents
professionnels de santé consultés, selon des modalités différentes prévues par
la loi relative a I’assurance maladie :
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- chaque professionnel de santé, qu’il exerce en ville ou en
établissement de santé et quel que soit son mode d’exercice, est tenu de
reporter dans le dossier médical personnel, a I’occasion de chaque acte ou
consultation, les éléments diagnostiques et thérapeutiques nécessaires a la
coordination des soins de la personne prise en charge ;

- a ’occasion du séjour d’un patient, les professionnels de santé
habilités des établissements de santé doivent reporter sur le dossier médical
personnel les principaux éléments résumés relatifs a ce séjour.

3. Un dossier créé aupres d’un hébergeur, dans le respect des
droits du patient mais sous contrainte financiere

La loi relative a I’assurance maladie a posé, dés 1’origine, le principe
selon lequel le DMP serait créé auprés d’un hébergeur de données de santé a
caractere personnel agréé.

L’article L. 1111-8 du code de la santé publique précise que
I’hébergement de données ne peut avoir lieu qu’avec le consentement
exprés de la personne concernée.

Si le consentement du patient est trés souvent évoqué, on oublie
parfois de rappeler que la loi relative a ’assurance maladie a également
prévu un mécanisme de pénalités financiéres a I’encontre des patients qui
refuseraient de jouer le jeu du DMP.

En effet, I’article L. 161-36-2 du code de la sécurité sociale prévoit
que le niveau de prise en charge des actes et prestations de soins par
I’assurance maladie est subordonné a I’autorisation que donne le patient,
a chaque consultation ou hospitalisation, aux professionnels de santé
auxquels il a recours, d’accéder a son dossier médical personnel et de le
compléter. En outre, il est précisé que le professionnel de santé est tenu
d’indiquer, lors de [I’établissement des documents nécessaires au
remboursement ou a la prise en charge, s’il a été en mesure d'accéder au
dossier.

I1 convient donc de mettre en relief le fait que la liberté du patient
n’est pas gratuite.

B. LE CALENDRIER IRREALISTE DE MISE EN (EUVRE DU DMP
1. L’objectif initial : un dispositif opérationnel a la mi-2007

L’objectif affiché lors du vote de loi relative a 1’assurance maladie
¢tait de parvenir a une mise en ceuvre du dossier médical personnel d’ici la
mi-2007.
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La loi relative a 1’assurance maladie comporte elle-méme deux
éléments de calendrier :

- pour les professionnels de santé, il est prévu que, a compter du
1° janvier 2007, I’adhésion aux conventions nationales régissant les
rapports entre les organismes d’assurance maladie et les professionnels de
sant¢ et son maintien sont subordonnés a la consultation ou a la mise a
jour du dossier médical personnel de la personne prise en charge par le
médecin ;

- pour les patients, il est prévu que la clause de pénalité financiére
précédemment analysée s’applique a compter du 1° juillet 2007.

2. L’organisation : la (lente) mise en place d’un groupement
d’intérét public (GIP DMP)

Afin de mener a bien ce chantier, le gouvernement a décidé de se
doter d’une structure ad hoc, chargée de piloter la mise en place du dossier
médical personnel : le groupement de préfiguration du dossier médical
personnel, constitu¢ sous la forme d’un groupement d’intérét public (ci-apres
dénommé GIP DMP)

On doit relever que la mise en place du GIP DMP a été assez tardive,
puisque 1’arrété portant approbation de la convention constitutive d’un
groupement d’intérét public « groupement de préfiguration du dossier médical
personnel », n’a été pris que le 11 avril 2005, soit seulement huit mois apres
le vote de la loi relative a 1’assurance maladie. Encore faut-il préciser que
I’organisation interne du GIP DMP n’a été stabilisée qu’au mois de juillet
2005.

Les missions du GIP DMP
- Assurer les relations avec les représentants des professions de santé et les
associations de patients au sujet du dossier médical personnel ;
- Informer les professionnels de santé et le public sur le dossier médical personnel ;
- Définir les données de santé a caractére personnel, relatives a la prévention, au
diagnostic ou aux soins, qui pourront figurer dans le dossier médical personnel ;

- Définir les conditions d’hébergement et d’acceés au dossier médical personnel, qu’il
s’agisse de consulter ou de modifier le dossier médical personnel, et les conditions de
transmission des différentes catégories de données de santé qui figureront dans le dossier médical
personnel, en vue de la préparation des décrets d’application de la loi relative a 1’assurance
maladie ;

- Définir la structure du futur organisme gestionnaire du dossier médical personnel ;

- Assurer la maitrise d’ouvrage et la réalisation, le cas échéant, des systémes
informatiques supports du dossier médical personnel ;

- Assurer le pilotage et le suivi de la mise en ceuvre des expérimentations de dossier
médical personnel sur des sites pilotes.

Source : GIP DMP
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Si la création de groupement de préfiguration est indéniablement un
élément qui favorise la conduite du projet, elle ne s’est toutefois pas assortie
d’une réflexion globale sur le role des nombreuses structures existantes qui
interviennent dans le domaine de 1’informatisation du systéme de santé.

3. La démarche du GIP DMP: le lancement d’expérimentations
sans cadre juridique définitif

Le calendrier retenu par le GIP DMP comprend deux étapes, [’une de
« préfiguration », I’autre de « généralisation », réparties en quatre phases.

a) Les phases de préfiguration, dans un cadre juridique inabouti

e Phase 1 : octobre 2005 : validation des « démonstrateurs »

A la suite du lancement, le 26 juillet 2005, d’un appel d’offre, le GIP
DMP a sélectionné, le 5 octobre 2005, six consortiums pour mettre en ceuvre
les phases de préfiguration.

Les six consortiums sélectionnés par le GIP DMP :
e Cegedim — Thalés
e D3P (RSS — Microsoft — Medcost/Doctissimo)
e France Télécom — IBM — Cap Gemini — SNR

e inVita — Accenture — La Poste — Neuf Cegetel — Intra Call Center — Jet Multimedia —
Sun microsystems

e Santeos (Atos — Unimédecine — HP — Strateos — Cerner)

e Siemens — Bull — EDS

Ces candidats hébergeurs doivent présenter un « démonstrateur de
DMP ». 1l s’agit d’un prototype, fondé sur les systemes et logiciels qui seront
utilisés ultérieurement dans la préfiguration, destiné, sur la base de dossiers
fictifs, a prouver la pertinence et la solidité des systémes informatiques que
proposent ces hébergeurs.

Tous les démonstrateurs des consortiums sélectionnés vont faire
I’objet d’une validation par le GIP DMP, qui va également analyser les
infrastructures techniques et les organisations de ces hébergeurs, sur la base de
10.000 dossiers fictifs.

A la suite de ces tests, le GIP DMP ¢établira une liste définitive des
hébergeurs sélectionnés pour participer a la phase de préfiguration, qui devrait
étre connue début novembre 2005.
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e Phase 2 : novembre 2005 — 31 mars 2006 : phase d’hébergement

A partir de cette date commencera la phase dite d’« hébergement »,
visant, dans le cadre d’un déploiement de 5.000 dossiers réels pour chaque
hébergeur, a évaluer les options techniques, 1’adéquation des démonstrateurs
avec les objectifs de la loi relative a [’assurance maladie.

Ces dossiers seront déployés sur des « sites de préfiguration », c’est-
a-dire un ensemble d’établissements et de professionnels de santé présentés
par les hébergeurs, avec 1’adhésion de ces acteurs de santé.

Le GIP DMP précise que les « sites de préfiguration » seront choisis
pour favoriser les interactions entre professionnels de santé et patients et que
I’évaluation des démonstrateurs sera conduite selon une grille qui couvre
plusieurs aspects : sécurité, conformité au cahier des charges, acceptabilité par
les acteurs (professionnels de santé, établissements de santé et patients),
qualité du service (régularité, assistance, performances) et accompagnement
du changement.

Le financement des deux premiéres phases

Le cahier des charges de I’appel d’offres pour la sélection d’hébergeurs de dossier
médical personnel précise les modalités de financement des deux premicres phases.

Ainsi, les six candidats retenus par le GIP DMP le 5 octobre 2005 peuvent
recevoir une avance égale a 20 % du prix du démonstrateur le plus bas parmi les offres
retenues. Si jamais le démonstrateur n’était pas validé, cette avance vaudrait solde de tout
compte.

L’enveloppe dévolue a I’ensemble de ces deux premiéres phases atteindra au
maximum 15 millions d’euros, étant précisé qu’« une partie de cette enveloppe est réservée a
des actions d’accompagnement du changement et a d’autres actions transverses » menées
directement par le GIP DMP.

b) L’intermede : la finalisation du cadre juridique

Si le GIP DMP a déja sélectionné les hébergeurs qui participeront a la
phase de préfiguration, il convient de souligner que le cadre juridique du DMP
n’est pas encore entierement défini.

Le cahier des charges de 1’appel d’offres pour la sélection
d’hébergeurs de dossier médical personnel précise ainsi que « /e cadrage
juridique du dossier médical ne trouvera sa forme définitive qu’avec le décret
geénéral d’application, de l’article L. 161-36-1 du code de la sécurité sociale
qui l’institue et avec le décret sur un identifiant nécessaire a la tenue du DMP,
qui ne sera adopté qu’a l’issue de la phase de préfiguration ».

Il indique également que « [’expérience acquise pendant la phase de
préfiguration permettra de rédiger un cahier des charges de généralisation du
DMP. Les hébergeurs s’engagent a laisser toute latitude au GIP d’utiliser
gratuitement les spécifications des démonstrateurs et de leurs développements
spécifiques ainsi que les résultats de leur mise en ceuvre comme base du
cahier des charges de généralisation ». Ce second cahier des charges servira
de base a une nouvelle consultation, a laquelle pourront prendre part, non
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seulement les hébergeurs ayant participé aux phases de préfiguration, mais
¢galement tous les autres candidats potentiels ».

Cette phase devrait intervenir au second semestre 2006, avec la
publication du décret général sur le DMP et du décret sur ’identification du
patient, permettant I’élaboration d’un cahier des charges définitif.

Le choix définitif des hébergeurs du DMP devrait alors étre
connu vers le début du mois de septembre 2006.

c) Les phases de généralisation du dossier médical personnel

A partir de ce choix devrait débuter 1’opération de généralisation du
DMP, qui comprendrait deux phases. Le cahier des charges de 1’appel d’offres
lancé le 26 juillet 2005 indique que le modéle de financement des opérations
de ces phases n’est pas encore arrété.

hY

e Phase 3 : septembre a décembre 2006 : montée en charge du
déploiement

Cette phase serait destinée a cibler le déploiement du DMP sur les
personnes pour lesquelles les enjeux sont les plus importants, en particulier les
personnes atteintes d’affections de longue durée. Il est ainsi envisagé d’en
faire bénéficier environ 3 millions de personnes.

e Phase 4 : a partir du début de I’année 2007 : généralisation du
déploiement
A partir du début de ’année 2007 interviendrait la généralisation du

DMP a I’ensemble des patients, afin d’atteindre les objectifs fixés par la loi
relative a I’assurance maladie.

4. La conclusion de votre rapporteur spécial : un calendrier
illusoire pour un DMP substantiel et généralisé

Si ce calendrier fait « bonne impression », votre rapporteur spécial
juge, surtout apres s’étre rendu a Londres, qu’il est illusoire si 1’on veut
réellement généraliser un dossier médical substantiel.

a) De nombreuses questions stratégiques restent sans réponse

En effet, plusieurs questions stratégiques demeurent aujourd’hui sans
réponses, alors que ces dernieres conditionnent la réussite du DMP.
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(1) De quel dossier parle-t-on ?

La premicre question clé est celle du contenu du DMP. En effet, les
auditions auxquelles a procédé votre rapporteur spécial ont montré qu’un flou
entourait le contenu précis de ce dossier : veut-on qu’il soit exhaustif, ou
synthétique, qu’il comprenne 1’imagerie médicale, etc. ?

Les avis recueillis divergent sur la définition de ce contenu, méme si
toutes les personnes auditionnées s’accordent pour dire que le dossier médical
personnel devra étre facile d’utilisation pour les professionnels de santé et
donc lisible.

(2) L’articulation du DMP avec le projet de « web médecin » développé par la
Caisse nationale d’assurance maladie des travailleurs salariés

Deuxieme enjeu posé par le DMP : comment s’articulera-t-il avec le
projet de « web médecin » développé par la CNAMTS ? Ce dernier projet,
également prévu par la loi relative a I’assurance maladie, permettra aux
médecins de consulter I’historique des remboursements des soins et prestations
versés a chaque patient dans les douze derniers mois, sous réserve que le
patient donne son accord en remettant sa carte vitale.

Comment les médecins géreront-ils ces deux projets ? N’est-on pas en
train d’engager des dépenses inutiles, faute d’avoir prévu une coordination de
ces deux systemes des le départ ?

(3) La maitrise du patient sur son dossier et la fiabilit¢ du DMP

Ensuite, la maitrise du patient sur les données figurant dans son
dossier peut se révéler source de difficultés.

On a déja indiqué qu’aucune donnée ne pourra figurer dans le DMP
sans accord expres du patient, cette liberté pouvant toutefois, en cas de refus
d’inscription des données dans le dossier, entrainer des pénalités financiéres.

Il n’en reste pas moins que ce droit accordé aux patients souléve la
question de la crédibilité du dossier médical personnel et, partant, de son
utilisation. En effet, ainsi que 1’ont confirmé les auditions auxquelles a
procédé votre rapporteur spécial, les médecins n’utiliseront le DMP que s’il
est fiable, c’est-a-dire s’il contient réellement 1’ensemble des informations
médicales relatives au patient.

Les médecins auditionnés ont estimé que, dans la plupart des cas, ce
probléme ne se poserait pas, dans la mesure ou une relation de confiance
existe entre le médecin et son patient. Toutefois, cette possibilité mérite que
I’on en débatte, notamment si un patient souhaitait masquer certaines
pathologies pouvant entrainer des conséquences graves dans le cadre du suivi
médical.
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(4) Quel cadre géographique de mise en ceuvre du DMP ?

Le cadre géographique de mise en ceuvre du DMP doit également étre
précisé. En effet, il convient de déterminer si toutes les informations contenues
dans le DMP doivent étre accessibles sur I’ensemble du territoire national ou
si I’on s’oriente sur un modele centré sur des régions, comme c’est le cas au
Royaume-Uni.

La gestion d’un systéme tel que celui du DMP, qui devrait a terme
comprendre 60 millions de dossiers, présente un risque trop grand pour
pouvoir étre confié a un seul hébergeur. Dés lors, quelle logique géographique
fait-on prévaloir dans 1’attribution des marchés ?

(5) Les acteurs du systéme veulent-ils du DMP ?

Enfin, une interrogation essentielle concernant le succes de ce projet
réside dans la volonté — ou non — des différents acteurs a utiliser le DMP. Le
président du conseil d’orientation du GIP DMP a reconnu devant votre
rapporteur spécial que la question se posait de savoir si les médecins allaient
utiliser cet outil.

Plusieurs questions de natures différentes se posent suivant les acteurs
considérés.

Du point de vue des industriels, sans lesquels la mise en ceuvre du
DMP ne peut se faire, il ressort des auditions menées par votre rapporteur
spécial une attente de définition de choix stratégiques tels que ceux énoncés
précédemment et de pilotage réel de ce dossier. Les industriels sont préts a
investir, mais ils ont besoin de connaitre les attentes précises auxquelles ils
devront répondre.

Du point de vue des patients se pose la question de la confidentialité
des données. Le DMP échouera si I’on ne convainc pas les patients qu’ils
ont intérét a utiliser ce systéme. Cela suppose de mettre ’accent sur la
qualité des soins apportée par le DMP, mais également de souligner que
les données contenues dans ce dossier seront confidentielles : d’une part, le
secret médical couvre ces données ; d’autre part, I’article L. 161-36-3 du code
de la sécurité sociale précise que I’acceés au dossier médical personnel est
«interdit lors de la conclusion d’un contrat relatif a une protection
complémentaire en matiere de couverture des frais de santé et a [’occasion de
la conclusion de tout autre contrat exigeant l’évaluation de l'état de santé
d'une des parties », et qu’il ne peut étre exigé « mi préalablement a la
conclusion d’un contrat, ni a aucun moment ou a aucune occasion de son
application ». En outre, le méme article dispose que le DMP n’est pas
accessible dans le cadre de la médecine du travail. Le cadre législatif est
donc trés clair et devrait davantage €tre mis en avant.
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S’agissant des médecins, qu’il s’agisse de la médecine ou de
I’hopital, plusieurs questions doivent étre traitées. D’une part, la réussite du
projet implique une réelle conduite du changement, afin de vaincre les
barriéres culturelles ou organisationnelles qui pourraient freiner le
déploiement du DMP : si I’on ne convainc pas les médecins de 1’utilité¢ du
systéme, ils ne 1’utiliseront pas.

Ceci ameéne a rappeler I'importance de la fiabilité des données
contenues dans le DMP aux yeux des médecins et a souligner, de maniere
pratique, la nécessité de prendre en compte leurs attentes concernant le
fonctionnement des logiciels qu’ils devront utiliser.

En outre, si I’on considére la situation dans les établissements de
santé, il convient de prendre garde a ne pas démobiliser les services
précurseurs, qui ont investi dans les systemes d’information et risquent,
aujourd’hui, de voir leurs efforts ignorés. Cet enjeu est, notamment,
clairement apparu lors du déplacement effectué a Rennes, les acteurs locaux
s’interrogeant sur 1’utilisation de la plateforme régionale existante par rapport
aux nouveaux projets de systémes d’information.

b) Toutes les personnes auditionnées s’accordent a dire que le
dossier médical personnel ne sera pas généralisé a la mi-2007

Compte tenu de ces questions non résolues, de 1’état disparate des
systemes d’informations et des enjeux techniques et financiers qui se posent, il
apparait clairement a 1’ensemble des acteurs rencontrés par votre rapporteur
spécial que chaque patient, visé par la loi précitée du 13 aoiit 2004 relative
a DPassurance maladie, ne disposera pas, en juillet 2007, d’un dossier
médical personnel substantiel.

Interrogé par votre rapporteur spécial, le directeur de 1’hospitalisation
et de ’organisation des soins du ministére de la santé et des solidarités a
formulé ainsi son analyse : « Concernant le déploiement du DMP, dont la
responsabilité releve du GIP DMP, on peut penser que la généralisation d’un
dossier structuré assez complet demandera vraisemblablement une dizaine
d’années. On peut cependant viser pour [’horizon 2007 un déploiement
significatif d’un DMP simple (voire « rustique ») pour plusieurs millions de
patients. Un tel objectif demandera un effort de conviction trés important,
voire des actions d’incitation, pour emporter [’adhésion des patients et des
professionnels de santé, a [’hopital comme en ville, condition premiére du
succes du DMP »'.

1 r r . . . , . .
Réponse écrite au questionnaire adressé par votre rapporteur spécial au directeur de
I’hospitalisation et de [’organisation des soins en vue de son audition.
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M. Guy Richier, président de la commission des systemes
d’information de la Conférence des directeurs généraux de CHU, estimait
également, lors d’un colloque tenu a I’ Assemblée nationale', qu’il serait « plus
efficace de procéder par étapes, en commencant par la standardisation des
lettres de sortie par exemple. Le maitre-mot est bien celui de pragmatisme.
L’horizon du dossier médical personnel est bien 2020 plutot que 2007 ».

Les syndicats de médecins généralistes partagent cette vision des
choses. Pour M. Michel Chassang, président de la Confédération des syndicats
médicaux frangais, le déploiement du DMP doit se faire de manicre
pragmatique et évolutive, en tenant compte des systémes existants. Pour
M. Pierre Costes, président de MG France, « ce projet est trop « contraint »
pour aboutir efficacement, la contrainte de date ne sera tenue qu’en
dégradant massivement les caractéristiques souhaitées du produit final ».

Le constat est donc clair et il convient d’en tenir compte dans la
maniere de conduire le déploiement du projet, et notamment dans le
cadrage financier, qui reste pour ’instant trés lacunaire.

C. QUEL FINANCEMENT, POUR QUEL COUT ET POUR QUELLES
RETOMBEES ?

1. Les crédits consacrés au DMP en 2005 et 2006

Les crédits accordés au GIP DMP en 2005 ont été de deux types :
d’une part, la Caisse des dépots et consignations a prété 3 millions d’euros au
GIP pour démarrer son activité; d’autre part, le GIP bénéficie d’une
enveloppe de 15 millions d’euros, inscrite sur le Fonds d’aide a la qualité des
soins de ville (FAQSV).

Interrogé par votre rapporteur spécial, le président du comité
d’orientation du GIP DMP, M. Dominique Coudreau, a indiqué que la Caisse
des dépdts et consignations se verrait confier la gestion transitoire de
I’identifiant et servirait de « back up », d’hébergeur de deuxiéme niveau, en
cas de défaillance des hébergeurs sélectionnés, ce qui soulevait un probléme
de formalisation de la participation de la Caisse. Votre rapporteur spécial
souhaite que ce point soit rapidement résolu.

Les moyens dévolus a la mise en place du DMP en 2006 devraient
provenir du FAQSV. M. Dominique Coudreau a indiqué a votre rapporteur
spécial que les crédits nécessaires pour 2006 s’élevaient a 100 millions
d’euros, tandis que M. Christophe Duvaux, conseiller technique au cabinet du
ministre de la santé et des solidarités en charge des systéemes

"'« Le dossier médical personnel : 1’ére numérique révolutionne-t-elle le systéme de santé ? »,
colloque tenu a [’Assemblée nationale le 13 juin 2005, organisé et présidé par nos colléegues
députés Yves Bur et Jean-Marie Le Guen.
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d’informatisation, évoquait une enveloppe de 90 millions d’euros. Votre
rapporteur spécial constate toutefois que P’article 39 du projet de loi de
financement de la sécurité sociale pour 2006 ne permet pas d’identifier les
crédits consacrés au déploiement du DMP au sein de I’enveloppe globale
du FAQSYV, fixée a 110 millions d’euros.

2. Quel coiit induit par la mise en ceuvre du DMP ?

Si le plan de financement a court terme est donc plus ou moins bien
connu, le cadrage financier a plus long terme est, pour le moment, tres
incertain.

a) Le coiit de fonctionnement d’un dossier médical

La premicre incertitude concerne le colt de fonctionnement, en
régime de croisiere, d’un dossier médical personnel. Intervenant au colloque,
précédemment évoqué, tenu a [’Assemblée nationale, M. Dominique
Coudreau, président du comité d’orientation du GIP DMP, avait fait part de
son analyse dans les termes suivants : « En régime de croisiere, plusieurs
regles simples s ’appliqueront. Le dossier médical personnel sera payé sur la
base du coiit de fonctionnement d’un dossier en activité. Ce coiit devrait
comprendre, a priori, une part de l’investissement initial soit 10 euros par
dossier actif et par an, en 2004, mais ce coiit devrait étre revu a la hausse. Les
Anglais estiment ce couit a 20 euros par dossier et par an ».

Le coiit du DMP pourrait ainsi varier entre 600 millions d’euros
et 1,2 milliard d’euros par an sur la base de 60 millions de dossiers actifs.

On doit également relever que le colit du dossier médical personnel
dépendra de son contenu, qui n’est, pour le moment, pas précisément défini.

En outre, ce budget ne représente qu’une part des dépenses liées a la
mise en place du DMP. En, effet, a c6té du cotit de fonctionnement du dossier
en régime de croisi¢re, il convient de prendre en compte les dépenses qui
devront étre engagées dans les établissements de santé et dans les cabinets
médicaux pour pouvoir exploiter le systeme.

b) Les investissements nécessaires dans les hopitaux

La direction de I’hospitalisation et de I’organisation des soins a
indiqué a votre rapporteur spécial que le coiit de ’impact du DMP sur les
systétmes d’information hospitaliers s’établirait globalement a
100 millions d’euros en investissement et 300 millions d’euros en dépenses
d’exploitation, ceci comprenant 1’informatisation du dossier patient, la mise
en ceuvre d’infrastructures de communication et le renforcement des équipes
techniques.
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Compte tenu de I’hétérogénéité du niveau d’informatisation des
établissements de santé, les dépenses qu’ils supporteront seront variables. Une
¢tude menée par le GMSIH tente de définir des cas-types pour évaluer le colt
de la mise en place du DMP en fonction de I’état d’avancement de systémes
d’information hospitaliers, ainsi que le retrace le tableau qui suit.

Il convient également de souligner les difficultés rencontrées par les
directeurs d’hopitaux a recruter des informaticiens trés qualifiés, en
raison d’une grille de rémunération peu attractive.
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¢) Quel coiit pour la médecine de ville ?

S’agissant de la médecine de ville, le colt induit par le déploiement
du DMP est plus difficile a cerner, mais I’on peut penser — 1’expérience
britannique le confirme — qu’un dispositif d’aides ou d’incitations devra étre
mis en place pour permettre une informatisation généralisée des cabinets
médicaux, nécessaire pour assurer le succes du DMP.

d) Quelles économies attendre de la mise en place du DMP ?

Compte tenu des ces différentes données, votre rapporteur spécial
s’interroge sur le montant des économies permises par le déploiement du
dossier médical personnel.

En effet, il convient de rappeler que, lors de I’examen de la loi
relative a ’assurance maladie précitée, le gouvernement avait mis en avant
une économie de 3,5 milliards d’euros a I’horizon 2007, résultant de
I’ensemble des mesures de maitrise médicalisée, dont le DMP.

Celui-ci devrait permettre d’éviter des colts redondants, telle la
répétition d’examens complémentaires, en améliorant I’information des
différents praticiens qui traitent un méme patient et en permettant une
meilleure connaissance et un meilleur suivi de celui-ci.

Toutefois, notre collégue Adrien Gouteyron, alors rapporteur pour
avis du projet de loi relatif a I’assurance maladie, avait relevé qu’aucun chiffre
précis d’économies n’avait été avancé, ce qui ne permettait pas d’évaluer le
rapport colit / avantages du DMP. Un an plus tard, on ne dispose pas plus
d’étude sur ce point.

A D’issue de ce controle, votre rapporteur spécial ne peut donc que
constater également cette impossibilité de mettre en balance les économies
et les coiits liés a la mise en place du DMP.
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L’analyse du Haut conseil pour I’avenir de I’assurance maladie

Faisant le point sur la réforme de I’assurance maladie menée en aotit 2004, le Haut
conseil pour 1’avenir de 1’assurance maladie souligne le caractére structurel des réformes comme
la mise en place de la T2A ou du DMP, et insiste sur la nécessité d’une action inscrite dans la
durée :

« On ne peut attendre de telles évolutions structurelles, qui visent a modifier en
profondeur les conditions de fonctionnement et les comportements, des bénéfices instantanés. Ils
ne peuvent se déployer que progressivement, dans la durée, et le décalage de calendrier avec
l'urgence de la situation financiére est pour une part inévitable.

« Trois éléments risquent d’ailleurs de venir accentuer ce décalage :

« - le déploiement des mesures lui-méme n’est pas aussi immédiat qu’espéré — ou
annoncé. C’est le cas pour le DMP. Le Haut Conseil souligne a ce titre l'urgence de la
publication des textes juridiques qui l’encadrent. Le retard pris dans les décrets qui définissent
les conditions de remboursement en lien avec le parcours de soins est également préjudiciable,
car il décale d’autant sa mise en place effective.

« - ces réformes nécessitent, pour étre menées a bien, des investissements nouveaux.
Le DMP en est la encore un exemple. La réforme hospitaliere, si elle doit porter ses fruits, doit
faire ’objet d’un accompagnement pour aider les établissements a faire les gains d'efficience
nécessaires - faute de quoi le risque existe qu’ils tentent d’échapper a la contrainte par des
reports de charges ou des dotations complémentaires « négociées ».

« - enfin certaines de ces réformes ont été congues plus pour rendre [’allocation des
ressources plus efficace que pour faire des économies. Le cas de la T2A ou de la CCAM est
exemplaire a cet égard. La T2A vise a introduire une rémunération du service rendu plus
rationnelle sur le plan économique, obligeant ainsi les directions hospitaliéres a faire des efforts
de rationalisation de leur gestion : elle ne génere pas en elle-méme, telle qu’elle est congue,
d’économies nettes. Au contraire, sa mise en place, comme celle de la CCAM, n'est pas dénuée
de risques.

« Pour toutes ces raisons, les gains financiers nets a attendre de ces réformes a trés
court terme sont certainement limités.

« Ceci ne signifie nullement, pour la majorité des membres du Conseil, qu’il faille les
abandonner, ou les dégrader jusqu’a les vider de leur sens. Ce serait au contraire la pire des
solutions, car alors tous les bénéfices que [’on peut en engranger a terme seraient perdus. Il
importe au contraire d’aller jusqu’au bout des logiques qui ont été enclenchées, d’assurer le
déploiement des dispositifs prévus et de leur donner une traduction opérationnelle cohérente
avec [’ambition de départ. Ainsi il faut ne pas rogner sur I’ambition du DMP, et mettre des
moyens organisationnels a hauteur de ’enjeu. La T2A doit jouer son rédle restructurant, et
obliger les établissements a se doter des instruments et des pratiques de gestion qui font
aujourd'hui trop souvent défaut. Il faut méme sans doute aller plus loin dans certains
domaines :: ainsi les perspectives en matiere de démographie des professions de santé obligent-
elles a repenser au plus vite les réles des professionnels et les organisations de travail ».

Source : rapport du Haut conseil pour [’avenir de I’assurance maladie, juillet 2005
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III. LA COMPARAISON AVEC L’EXPERIENCE ANGLAISE REVELE
LES ERREURS DU PROJET FRANCAIS

A. L’EXPERIENCE ANGLAISE...

1. « The national programme for IT » : un projet ambitieux et
fédérateur

a) Un projet congu a partir de 1998

Le NHS (National Health Service) britannique a jeté les bases de son
programme national d’informatisation du secteur de la santé des 1998 lorsque
le département « Information for Health » du ministeére de la santé a décidé
d’engager le NHS dans une stratégie de généralisation des dossiers patients
¢électroniques et d’acces informatique des patients a leurs données médicales
ainsi qu’a une information médicale pointue sur les meilleures pratiques
médicales du pays.

La nécessité d’une informatisation du secteur de la santé, comme
facteur d’amélioration de la qualité des soins, résulte du constat préoccupant
au Royaume-Uni d’une recrudescence des maladies nosocomiales a 1’hopital
et d’un taux élevé de mortalité due aux affections iatrogéniques (interactions
médicamenteuses)'.

Apres la parution en avril 2002 du rapport « Wanless », qui définit les
grands axes d’une politique d’informatisation du secteur de la santé au
Royaume-Uni, le ministere de la santé britannique publie, en juin 2002, sa
stratégie visant a développer les nouvelles technologies au sein du NHS,
intitulée « Délivrer un soutien technologique au NHS : un programme national
stratégique ». Cette stratégie s’est concrétisée notamment par la création
d’une « taskforce» ministérielle entiérement dédiée aux sujets de
P’informatisation et au recrutement d’un directeur général en charge du
Programme national « nouvelles technologies » qui débuta officiellement
en octobre 2002. Son but assigné était de fournir, développer et mettre en
ceuvre une infrastructure informatique moderne a tous les services du
NHS d’ici 2010.

"' Les infections nosocomiales et iatrogénes sont une des principales préoccupations du
gouvernement et de la population britanniques. Environ 10 % des patients opérés au sein du NHS
sont victimes d’une infection ou d’une erreur médicale. Un britannique a donc 40 fois plus de
« chancey d’étre victime de son hopital qu’un « européen moyen ».
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b) Les principes et objectifs du programme national : moderniser le
systeme de santé pour améliorer la qualité des soins

Les principes sous-tendant la politique d’informatisation du secteur
de la santé britannique, définis a I’époque, étaient les suivants :

- un doublement des dépenses informatiques qui seraient en outre
« sanctuarisées » ;

- une définition, au niveau central, de standards nationaux pour la
diffusion des données informatiques et [’équipement en matériel
informatique ;

- la définition d’un programme national d’informatisation afin de
mieux maitriser le développement généralisé des nouvelles technologies dans
le secteur de la santé.

En outre, les objectifs fixés a cette politique nationale
d’informatisation du secteur de la santé étaient les suivants :

- une modernisation des infrastructures et une mise en réseau de
I’ensemble du systéme de santé ;

- la mise en place d’un systéme de transfert électronique des
prescriptions médicales ;

- la mise en place d’un service ¢lectronique de prise de rendez-vous
médicaux (« Choose and Book ») ;

- enfin ’informatisation des données médicales du patient par le biais
de la constitution d’un dossier électronique personnel accessible au patient.

Ainsi, au cours des dix prochaines années, le « National programme
for IT » se fixe pour objectif de connecter plus de 30.000 médecins
généralistes (les « GP's ») a quelque 300 hopitaux nationaux et de donner
acces a I’ensemble des patients a leurs données médicales personnelles. Ce
programme est, en 1’état, plus ambitieux et plus complet que le projet francais.

c) Un projet ciblé sur I’Angleterre et décliné en régions

Il faut préciser que ce programme ne concerne pas le Royaume-Uni
dans son ensemble, mais est cantonné a 1’ Angleterre. S’agissant du recueil de
données médicales du patient, plusieurs éléments intéressants doivent Etre
relevés.

Tout d’abord, afin de limiter le risque de défaillance d’un industriel
ou d’un systeme, le projet a été scindé en plusieurs contrats.

Une architecture régionale a été retenue : ainsi, cinq régions ont ¢té
définies (North East, Eastern, London, North West and West Midlans,
Southern), reliées par une « épine dorsale » : le « Spine ».

1 .
General Practionners.
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Figure 1. The five NPfIT clusters
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Le « Spine » sera le fichier central de données mais ne contiendra
qu’un résumé des informations médicales du patient, les données complétes
restant au niveau des régions.

2. Une conduite du projet a la hauteur des enjeux

a) Une volonté politique forte qui s’appuie sur une « task force »
administrative : « Connecting for Health »

Les interlocuteurs rencontrés par votre rapporteur spécial lors de son
déplacement a Londres, du 20 au 22 septembre 2005, ont souligné que ce
projet faisait suite a plusieurs échecs et bénéficiait, pour la premiere fois, de
deux ¢éléments clés: la volonté politique et les moyens financiers et
humains nécessaires.
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La volonté politique, notamment en raison de 1’enjeu que représente
I’amélioration de la qualité du systéme de santé en Angleterre, a permis de
fixer un cap clair, a un horizon de moyen terme.

Pour mener a bien cette tache, une « task force » administrative a
d’abord été mise en place, avec le recrutement d’un directeur général des
systemes d’information, puis une agence a été créée le 1°" avril 2005 : 1’agence
« NHS Connecting for health ». Cette agence a recruté des personnes
d’horizons divers : informaticiens, juristes, communicants, etc.

b) Un cap clair : une mise en place échelonnée jusqu’en 2010

(1) Les phases de développement du projet

La mise en place du National Programme for IT a été structurée en
quatre phases courant jusqu’en 2010 :

- Phase 0 (avril 2002 — mars 2003) : phase de démarrage, reposant
notamment sur la définition des standards du systéme et la mise au point de
stratégies d’achat plus efficaces ;

- Phase 1 (avril 2003 — décembre 2005): mise en place du
« National Bookings Service » et de la premicre moitié du service de
transmission électronique des prescriptions, approbation par le directeur du
programme des programmations financicres ;

- Phase 2 (janvier 2006 — décembre 2007) : cette phase devrait voir
la mise en ligne de trois volets du plan (dossier médical (National Health
Record Service), réservations et prescriptions). Tous les hopitaux devraient
disposer de dossiers patients électroniques, compatibles avec les standards
définis a 1’échelon national. Mise au point de systétmes de communication et
d’archivage d’images médicales en ligne ;

- Phase 3 (janvier 2008 — décembre 2010) : dispositions finales,
comprenant notamment la mise en place d’un dossier médical unifié.

Les personnes auditionnées lors du déplacement effectué¢ a Londres
ont indiqué a votre rapporteur spécial qu’un retard d’environ douze a dix-
huit mois serait probablement constaté.

(2) Une réflexion préalable indispensable pour cadrer le projet dans la durée

Les personnes rencontrées par votre rapporteur spécial ont insisté sur
la nécessité de mener une réflexion approfondie avant de lancer un tel projet,
afin de définir clairement les options retenues et les objectifs a atteindre dans
la durée. En outre, une contrainte supplémentaire doit étre intégrée dans le
schéma général : la nécessité, compte tenu de [’évolution rapide des
techniques, de conserver une certaine souplesse.

Les représentants de 1’agence « Connecting for health» ont,
notamment, souligné que la rédaction du cahier des charges leur avait
demandé un investissement important et indiqué qu’ils regrettaient de n’y
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avoir pas consacré¢ davantage de temps. Il faut toutefois préciser qu’une large
consultation de médecins avait été menée, et que la rédaction des clauses
s’était faite progressivement: une premiere version avait élaborée en
mars 2003, une deuxieéme en juillet puis le document définitif avait finalisé a
la mi-octobre 2003.

c) Des moyens importants

(1) Un cott global important...

La mise en place du National Programme for IT représente une vaste
opération d’investissement : 2,3 milliards de Livres Sterling, soit prés de 3,5
milliards d’euros, ont ainsi été programmées pour couvrir les dépenses des
trois premiéres années du programme (400 millions en 2003/2004, 700
millions en 2004/2005 et 1,2 milliard en 2005/2006).

Au total, la dépense prévisionnelle jusqu’en 2010 est évaluée a
6,2 milliards de Livres Sterling, soit 9,3 milliards d’euros environ, pour la
mise en place des différents éléments du programme, et ce pour 50 millions
de patients.

Il faut toutefois préciser que cette somme représente la dépense
« centrale », a laquelle il convient d’ajouter des dépenses locales, é¢valuées
a 1 milliard de Livres Sterling par an pour I’ensemble du NHS.

Au total, le NHS s’est fixé comme objectif de consacrer environ
4 % de son budget total aux dépenses liées a son informatisation, qui excede
a proprement parler le cadre du « National Programme for IT ».

Certaines sources estiment que le colit total du National Programme
for IT serait supérieur et pourrait €tre compris entre 18,6 milliards et
31 milliards de Livres Sterling. Cette fourchette n’a toutefois pas été
confirmée officiellement par les responsables du NHS.

Votre rapporteur spécial observe que, pour permettre un déploiement
satisfaisant du systeme, le NHS a également mis en place un systéme
d’incitation financiére a I’attention des médecins, afin de les amener a utiliser
rapidement ces nouveaux outils. Ainsi, une premicre tranche de 6.000 Livres
Sterling (9.000 euros) par cabinet médical a été¢ versée début 2005, par les
« Primary Care Trusts » (PCT), services déconcentrés du NHS, a ceux des
cabinets qui utilisent le service « Choose and Book », puis une deuxieme et
troisieme tranches devaient étre versés en octobre et décembre 2005 a
condition que les médecins s’engagent a un certain pourcentage de prise de
rendez-vous électroniques (50 % puis 90 %).
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(2) ...Qui ne doit pas masquer le caractere trés offensif des contrats signés
avec les industriels

Si ce budget parait trés important, tous les interlocuteurs, les
représentants de 1’agence « Connecting for health » comme les industriels, ont
souligné le caractére « offensif » des contrats passés pour la mise en ceuvre du
programme.

Le colt de certains contrats aurait ainsi été réduit de 60 % par rapport
aux prétentions initiales des industriels et, surtout, le concept de « payment on
reward » a été institué : les industriels ne seront payés que progressivement,
au fur et a mesure du déploiement opérationnel du projet et sous réserve d’un
fonctionnement correct. Ceci implique que les entreprises supportent au départ
un colt d’investissement trés important, qui conduit a exclure du marché les
plus petites structures.

La nature des contrats passés est la suivante :

Nature des contrats passés dans le cadre du programme anglais

Valeur
Objet du contrat | Zone de déploiement| Compagnie bénéficiaire | (en millions Durée
de £)
NHS CRS - NASP National BT 620 10 ans
NHS CRS - LSP North East Accenture 1 099 10 ans
NHS CRS - LSP Eastern Accenture 934 10 ans
NHS CRS - LSP London Capital Care Alliance (BT) 996 10 ans
North West and
NHS CRS - LSP West Midlands CSC 973 10 ans
NHS CRS - LSP Sourthern The Fujitsu Alliance 896 10 ans
N3 National BT 530 7 ans
Choose and Book National Atos Origin 64,5 5 ans
Contact National Cable & Wireless entre 50 et 90 9 ans

Source: NHS Connecting for Health

\

Les industriels ont indiqué a votre rapporteur spécial que le
montant final des contrats serait treés certainement supérieur, notamment
en raison des ajustements intervenant a 1’occasion de la revue des contrats,
mais que ces derniers représentaient pour eux un véritable défi.

d) La recherche d’une adhésion des patients comme des
professionnels de santé

Enfin, I’une des principales caractéristiques de la conduite du projet
anglais réside dans le souci d’obtenir une adhésion de I’ensemble des acteurs,
patients comme professionnels de santé. Des études ont ainsi été menées pour
cerner les attentes ou les craintes des acteurs et les intégrer dans la conception
du projet, puis de véritables campagnes de communication a gros budgets ont
été lancées, en direction des divers publics (« roadshows », envoi de
prospectus décrivant les ambitions du projet...).
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Ces campagnes de communication sont nécessaires notamment pour
déminer le débat relatif a la confidentialité des données médicales contenues
dans le dossier du patient qui s’est développé ces derniers mois au Royaume-
Uni. Les interlocuteurs que votre rapporteur spécial a pu rencontrer a Londres
sur ce sujet lui ont indiqué que le patient pourra controler 1’acces aux
informations de son dossier et que, par exemple, les informations relevant de
la santé sexuelle ou mentale du patient, ne devraient pas figurer dans le
« dossier central » contenant les informations sommaires consignées par les
GP’s. En outre, en 2007, il devrait &étre décidé des niveaux d’accés des
différents praticiens aux informations contenues dans le dossier du patient.

Tous les responsables rencontrés par votre rapporteur spécial lors de
son déplacement a Londres ont souligné la nécessité de convaincre I’ensemble
des acteurs de I’intérét de la démarche et de mener une véritable conduite du
changement, sans quoi le projet ne pouvait réussir.

B. ...FAIT RESSORTIR LES ERREURS DU PROJET FRANCAIS

De fagon préliminaire, votre rapporteur spécial tient a rappeler que le
systtme de santé britannique différe assez largement du systéme de santé
francais, puisqu’il est beaucoup plus « centralisé » et repose sur la pierre
angulaire qu’est le GP, médecin généraliste qui joue le role de filtre aupres des
patients et qui est devenue une véritable institution au Royaume-Uni.
Néanmoins, il faut noter que la France s’est engagée dans des réformes qui la
rapprochent du modele britannique : instauration du médecin traitant, mise en
ccuvre de la tarification a 1’activité dans les hopitaux, dossier médical
personnel.

Dé¢s lors, I’analyse du projet anglais met en lumicre les insuffisances
du projet frangais de déploiement du dossier médical personnel.

Tout d’abord, 1’élément saisissant et probablement le plus important
réside dans I’absence de pilotage global du dossier, résultant en particulier de
I’éclatement des structures.

Le calendrier fixé pour le DMP, qui apparait intenable aux yeux de
I’ensemble des personnes rencontrées — y compris du c6té britannique ! —,
conduit a précipiter la démarche, au risque d’oublier 1’objectif final. Les
responsables britanniques ont souligné a plusieurs reprises la nécessité de
prendre le temps de définir précisément les contours du projet. Le GIP DMP a
certes fourni un premier travail important de définition de certaines
caractéristiques du DMP a I’occasion de la rédaction du premier cahier des
charges, mais ne sait toujours pas répondre aux questions essentielles, qui
conditionnent 1’essentiel de la conduite du projet: que doit-il contenir, sur
quelle base va-t-il fonctionner (nationale ou locale) et quelle enveloppe
budgétaire globale est-on prét a accorder a ce projet ?

Du point de vue budgétaire, la différence est également frappante,
puisque les Anglais se sont donnés les moyens de leurs ambitions sur une
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période relativement longue (10 ans), alors il n’est pas possible, a ce stade, de
savoir si les demandes du GIP DMP ont été prises en compte dans le cadre du
projet de loi de financement de la sécurité sociale pour 2006, dans la mesure
ou la dotation qui lui est accordée n’est pas isolée au sein du FAQSV, et
encore moins de se projeter a plus long terme.

Enfin, votre rapporteur spécial reléve que la recherche d’une
adhésion de I’ensemble des acteurs n’a pas été recherchée pour le
moment, alors qu’elle conditionne pourtant la réussite de ce projet
important pour notre systéme de santé.

Sans doute M. Pierre Costes, président du syndicat MG France a-t-il
raison de souligner que « le projet frangais est a l’évidence le plus ambitieux
puisqu’il prétend faire au moins aussi bien que les programmes américains et
anglais en trois fois moins de temps et avec infiniment moins d’argent... ».
Toutefois, votre rapporteur spécial, a 1’issue de ce contrdle, ne peut qu’inviter
le gouvernement a se montrer plus réaliste et a prendre la mesure des enjeux
auxquels il faut faire face.
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IV. LES PROPOSITIONS DE VOTRE RAPPORTEUR SPECIAL
A. EN TERMES D’APPROCHE

Votre rapporteur spécial estime qu’il convient d’abord de modifier
I’approche des différents acteurs s’agissant de 1’informatisation du secteur de
la santé.

1. Rappeler les vrais enjeux de I’informatisation

Au cours de ces divers déplacements et dans le cadre de ses auditions,
votre rapporteur spécial a pris conscience de la nécessité de réfléchir aux
enjeux induits par I’informatisation du secteur de la santé.

La modernisation des systémes d’information doit, en effet, étre
conduite par une seule ambition, celle de I’amélioration de la qualité du
systeme de soins qui elle méme doit étre génératrice d’économies.

2. S’inspirer du « triptyque » anglais

Lors de son déplacement a Londres, votre rapporteur spécial a
compris la nécessité de faire reposer le projet d’informatisation de notre
systeme de santé sur trois principes fondateurs, a savoir :

- une volonté politique forte et la définition d’un cadrage temporel a
moyen-long terme ;

- une «task force» administrative, reposant sur une équipe,
structurée, compléte et motivée, afin de mener a bien le projet ;

- enfin des moyens budgétaires suffisants dans la durée.

Il s’agit de trois conditions sine qua non pour réussir la modernisation
des systémes d’information médicaux.

B. EN TERMES DE STRUCTURES

L’analyse du professeur Marius Fieschi, dans son rapport intitulé
« Les données du patient partagées : la culture du partage et de la qualité des
informations pour améliorer la qualité des soins », remis au ministre de la
santé¢, de la famille et des personnes handicapées, en janvier 2003, reste
d’actualité s’agissant des nécessaires réformes de structure a mettre en ceuvre.
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1. Renforcer le pilotage central de la politique d’informatisation
du secteur de la santé

Le pilotage stratégique de la politique d’informatisation dans le
secteur de la santé doit étre du ressort de I’Etat: il faut une structure
administrative ayant une visibilité suffisante pour assurer une coordination
efficace de cette politique.

I1 est possible de partir de I’existant, c’est-a-dire de renforcer les
moyens et la capacité d’expertise de la direction de I’hospitalisation et de
I’organisation des soins (DHOS) du ministére de la santé et des solidarités
en matiére de systémes d’information. Il convient de définir un objectif
global d’informatisation et de mettre en place une structure qui permette de
décliner a différents niveaux les objectifs nationaux, une structure
centralisatrice qui pilote le projet national d’informatisation. Cette structure
devra réfléchir a I’interconnexion des différents systémes d’information dans
le secteur de la santé et a la mise en place d’indicateurs permettant de mesurer
I’efficacité des objectifs définis au niveau national.

En tout état de cause, le role de I’Etat doit étre précisé dans le
domaine des systémes d’information, en insistant notamment sur sa fonction
de régulateur et d’incitation au décloisonnement des systémes d’information
existants qui permettra un partage opérationnel d’informations sur le patient.

I manque aujourd’hui de vraies orientations politiques en
matiére d’informatisation : si les multiples structures qui existent
actuellement ont permis d’apporter de vraies améliorations techniques
aux systemes d’information, elles ne sont pas aptes a définir les grandes
orientations qui relévent du pouvoir politique.

2. Pérenniser le groupement pour la modernisation du systéme
d’information hospitalier (GMSIH)

Le GIP GMSIH a été créé en mars 2000 pour cinq ans, avec une
possibilité légale de prolongation maximale de deux ans (qui lui a été accordée
par arrété ministériel). Juridiquement, le GMSIH ne peut donc survivre au-
dela de I’échéance de février 2007.

Depuis sa création en 2000, le GMSIH a rendu des services
appréciables a la communauté hospitaliere. Il peut lui étre parfois reproché de
s’adresser plutot aux établissements publics de taille importante au détriment
des cliniques privées ou des petits €tablissements ; on I’a parfois critiqué pour
avoir produit des études et recommandations insuffisamment pratiques pour
progresser concretement vers l’interopérabilité. Mais au total, il a rempli sa
mission de mobilisation et d’acculturation des <dtablissements sur les
principaux sujets de systemes d'information. En outre, les professionnels de
santé hospitaliers reconnaissent aujourd’hui, dans leur grande majorité, la
qualité des études publiées par le GMSIH, du point de vue de leur capacité a
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répondre aux besoins du monde hospitalier en termes de connaissance des
systemes d’information, et leur évolution vers plus de pragmatisme.

Cependant, désormais, I’enjeu est de faire passer les établissements
de santé a I’action, de les mobiliser sur les priorités nationales et de les
accompagner, tout particulicrement dans les phases de montée en charge de la
T2A et du DMP.

Les moyens limités de 1’Etat, des ARH, les insuffisances des
structures régionales d’informatique hospitaliere ainsi que la faiblesse des
équipes hospitalicres en matiere de systemes d'information, rapportés aux
enjeux de systemes d'information, rendent indispensable la permanence pour
encore plusieurs années d’un dispositif mutualisé d’expertise technique et
surtout d’accompagnement tel que le GMSIH.

Le point central du débat porte sur I’intérét de maintenir une structure
exclusivement compétente sur les questions hospitalieres ou s’il ne
conviendrait pas de mettre en place un instrument plus large, décloisonnant les
chantiers propres a 1’hdpital et a la médecine de ville (systéme d'information
de santé plutot que limitation aux seuls systemes d'information hospitaliers)
pour garantir 1’interopérabilité ville-hopital en produisant des spécifications
communes aux deux secteurs d’activité chaque fois que nécessaire.

Votre rapporteur spécial estime aujourd’hui nécessaire d’élargir
les missions du GMSIH aux enjeux de I’informatisation de la médecine de
ville.

Si I’option est retenue de créer une structure compétente dans le seul
domaine hospitalier, elle devra répondre a trois impératifs :

- assurer un lien de coopération étroit avec le GIP DMP et le GIP
CPS pour assurer la coordination des chantiers hospitaliers avec ceux qui
doivent étre menés pour I’informatisation du secteur libéral pour assurer la
cohérence de la construction du systeme d'information de santé ;

- coopérer efficacement avec la MAINH dans I’accompagnement qui
doit étre assuré aupres des ARH et des établissements de sant¢ ;

- disposer des moyens adaptés a sa mission.

Il conviendra alors de résoudre la question de son financement, le
GMSIH ayant bénéficié pour son action d’une dotation préexistante de
15 millions d’euros (issue de I’ex-fonds mutualisé de [’informatique
hospitaliere qui avait été alimenté par plusieurs années de cotisations des
¢tablissements). La voie d’un financement, au moins partiel, par les cotisations
de ses membres, devra étre explorée.
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3. Impliquer les professionnels de santé dans la définition des
orientations stratégiques en matiére d’informatisation

Les professionnels de santé doivent étre étroitement associés a la
définition des orientations stratégiques de la politique d’informatisation du
secteur de la santé. Cette association peut étre recherchée par le biais de
consultations ou d’enquétes réalisées par les structures de 1’assurance maladie
auprés des professionnels de santé'.

Cette association apparait cruciale s’agissant de [’utilisation
généralisée du dossier médical personnel et doit concerner avant tout les
médecins traitants, nouvelle pierre angulaire du systéme de santé et principaux
« gestionnaires » du DMP.

En outre, les professionnels de santé ont longtemps montré une réelle
méfiance vis-a-vis des administrations et des organismes de [’assurance
maladie concernant la fagon dont ces informations pourraient étre exploitées.
Il faut donc rechercher les conditions d’un meilleur dialogue pour éviter les
résistances qui se sont manifestées notamment lors de la mise en place de la
carte Vitale, de la carte CPS ou de I’informatisation des feuilles de soins.

C. EN TERMES DE MOYENS
1. Se donner les moyens de la mise en ceuvre du DMP

Lors de son audition, le directeur de 1’hospitalisation et des soins du
ministere de la santé et des solidarités a émis la proposition, a laquelle souscrit
votre rapporteur spécial, que, dans I’hypothése ou des marges de manceuvre
se dégageraient au sein du plan « Hopital 2007 » (annulation de projets), il
conviendrait d’envisager un redéploiement de crédits non utilisés vers des
projets correspondants aux priorités nationales constituées par le DMP
notamment.

En outre, I’article 39 du projet de loi de financement de la sécurité
sociale pour 2006 propose d’élargir les missions du Fonds d’aide a la qualité
des soins de ville (FAQSV), jusqu’au 31 décembre 2006, a la mise en ceuvre
du DMP et fixe la dotation de ce fonds pour 2006 a 110 millions d’euros et
son plafond de dépenses a 150 millions d’euros. Votre rapporteur spécial
estime qu’il conviendrait d’affecter un montant déterminé de la dotation
du FAQSYV a la mise en ccuvre du DMP, a savoir 100 millions d’euros,
estimés nécessaires par le président du GIP DMP, M. Dominique
Coudreau, lors de son audition par votre rapporteur spécial.

" On peut faire référence a I’étude réalisée par le comité de gestion du Fonds de réorientation et
de modernisation de la médecine libérale (FORMMEL) sur [’apport de I’'informatique dans la
pratique médicale, publiée en 2000. Cette étude avait pour objectif final, a partir de I’expérience
quotidienne de médecins volontaires, d’établir des recommandations s appliquant aux logiciels
médicaux.
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2. Accroitre de maniére générale les investissements en matiére
de systémes d’information de santé

Les pouvoirs publics doivent aujourd’hui soutenir la politique
d’informatisation dans le secteur de la santé par un accroissement des
investissements. En effet, I’amélioration et la coordination de la prise en
charge des maladies sont aujourd’hui retardées par 1’adaptation trop lente des
systemes d’information hospitaliers.

En effet, ainsi que 1’a souligné la DHOS, les établissements de santé
disent se heurter a de grandes difficultés de financement de leurs systémes
d'information hospitaliers et réclament une aide spécifique plus importante
pour leur adaptation aux réformes.

Ainsi que le préconisait le professeur Marius Fieschi dans son rapport
précit¢ remis au ministre de la santé, de la famille et des personnes
handicapées en janvier 2003, il conviendrait de faire évoluer les budgets des
systtmes d’information pour atteindre au moins 3 % des budgets
d’exploitation des centres hospitaliers.

Toutefois, une telle aide, si elle était envisagée, devrait étre
indissociable a la fois de I’amélioration du pilotage assuré par I’Etat et de
la qualité des maitrises d'ouvrage dans les hopitaux, pour garantir la
bonne utilisation des crédits injectés.

En outre, ’attribution de ces soutiens financiers doit étre congue de
maniere a éviter leur détournement a d’autres fins. Elle devrait pouvoir faire
I’objet d’un contrat d’objectifs ciblés sur 1’évolution des systémes
d’information de 1’établissement concerné et faire 1’objet d’une évaluation, par
les ARH par exemple.

Enfin, les aides accordées par les organismes d’assurance maladie aux
professionnels libéraux ne devraient pas se limiter a aider 1’investissement des
médecins qui s’installent mais devraient aussi concernés ceux qui ont besoin
de moderniser leur installation informatique. Dés lors, il serait souhaitable
d’envisager une modification des missions du FORMMEL.

3. Développer les formations initiale et continue des
professionnels de santé

Votre rapporteur spécial estime nécessaire de développer au sein des
facultés de médecine des cursus obligatoires relatifs a I’information médicale
et de mieux former les futurs directeurs d’hopital aux enjeux stratégiques du
développement des systémes d’information, notamment du point de vue de
leur contenu médical.

"'« Les données du patient partagées : la culture du partage et de la qualité des informations

pour améliorer la qualité des soins ».
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En outre, des programmes de formation continue plus nombreux
devraient pouvoir étre proposés aux responsables hospitaliers des systémes
d’information, quitte a les rendre obligatoire.

4. Lancer une campagne globale de sensibilisation et
d’information des professionnels et du grand public

Prenant exemple sur 1’expérience britannique, votre rapporteur
spécial estime indispensable de sensibiliser et d’informer a la fois les
professionnels de santé et I’opinion publique aux bienfaits de I’informatisation
dans le secteur de la santé.

Un effort de pédagogie est essentiel afin de neutraliser les éventuelles
réticences du milieu médical et les peurs des patients.
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EXAMEN EN COMMISSION

Au cours d’une réunion tenue le jeudi 3 novembre 2005 sous la
présidence de M. Jean Arthuis, président, la commission a procédé a
I’examen du rapport de M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, sur
I’informatisation dans le domaine de la santé.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a indiqué que la
mission de contréle qu’il avait menée en application de D’article 57 de la
LOLF sur I’informatisation du secteur de la santé s’inscrivait dans le droit fil
de celle menée en 2004 par le président Jean Arthuis, sur I’informatisation de
I’Etat, et qui avait donné lieu a la parution d’un rapport d’information ad hoc.

Il a précisé qu’il avait procédé a de nombreuses auditions, ainsi qu’a
des déplacements sur le terrain, tant en France qu’au Royaume-Uni.

Dans un premier temps, il a présenté la réalit¢ contrastée de
I’informatisation du secteur de la santé¢ en France. Il a ainsi noté que les
professionnels libéraux étaient majoritairement informatisés (80 a 85 %) mais
que, seuls, 40 a 60 % d’entre eux avaient recours a un dossier informatisé. Peu
d’entre eux disposaient d’un dossier patient réellement ouvert, communiquant
et utilisant une application moderne. Il a relevé que leur utilisation de
I’équipement informatique était principalement orientée vers la transmission
des feuilles de soin électroniques. Puis il a souligné que le déploiement du
haut débit, auquel seuls 20 % des médecins généralistes avaient acces,
constituait un enjeu essentiel pour ’avenir.

Il a ensuite mis en évidence le retard des hopitaux publics en matiere
d’informatisation. Il a observé que les hopitaux, publics comme privés,
couvraient globalement le domaine de 1’informatique de gestion, mais que les
applications étaient vieillissantes et peu intégrées. En revanche, il a indiqué
que le dossier patient et les processus de soins étaient insuffisamment
informatisés, notamment dans les établissements publics, puisque seuls 20 a
25 % de ceux-ci disposent d’un dossier patient électronique.

De maniere générale, il a relevé que les investissements informatiques
des hopitaux publics, estimés a 206 millions d’euros pour 2004, représentaient
pres de 5 % du total de leurs investissements. Il a toutefois précisé que cette
donnée générale recouvrait des situations différentes suivant les
¢tablissements considérés. Les centres régionaux de lutte contre le cancer
consacreraient ainsi 2 % en moyenne de leur budget d’exploitation a
I’informatique, les centres hospitaliers universitaires (CHU) 1,5 %, les centres
hospitaliers ou participant au service public hospitalier entre 1 et 1,5 %, les
plus petits se limitant a 0,7 %, tandis que la proportion du budget des cliniques
privées sous objectif quantifié national consacrée a I’informatique serait de
I’ordre de 0,5 % a 1 %.
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Il a également souligné quelques réussites notables, comme 1’hopital
européen Georges Pompidou, dans lequel il s’était rendu, le CHU d’Amiens,
I’institut Gustave Roussy ou encore le centre hospitalier d’Arras.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a fait le point sur le
niveau des dépenses informatiques de la Caisse nationale d’assurance maladie
des travailleurs salariés (CNAMTS). Il a indiqué que la CNAMTS, dans le
cadre de la préparation de la convention d’objectif et de gestion 2004-2007
passée avec 1’Etat, avait présenté une demande de 2,58 milliards d’euros au
titre des dépenses informatiques, soit une augmentation de 127 % par rapport
au budget de la période précédente 2000-2003. I1 a précisé qu’une mission
conduite par les inspections générales des affaires sociales et des finances
avait validé une enveloppe budgétaire de seulement 1,5 milliard d’euros sur
quatre ans, soit 1 milliard d’euros de moins que le projet initialement présenté
par la CNAMTS. 1II a relevé que, d’apres le directeur général de la CNAMTS,
cet investissement ne remettrait pas en cause le programme d’économies
présenté lors de la réforme de I’assurance maladie, qui devrait se traduire par
une moindre dépense de 200 millions d’euros sur la période 2005-2007.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a ensuite resitué¢ la
France par rapport aux autres pays.

Il a indiqué que la France était en retard, du point de vue du dossier
patient, par rapport a ses voisins d’Europe du Nord, mais légérement en
avance par rapport a ceux d’Europe du Sud. Il a observé que le niveau
d’informatisation des hopitaux allemands était sans doute légérement
supérieur a celui de la France. Il a noté que 1’Italie et I’Espagne conduisaient
quelques projets régionaux de systemes d’information de santé, mais qu’ils
¢taient globalement moins avancés en matiere d’informatique hospitaliere. Il a
relevé que le Canada et le Royaume-Uni avaient récemment engagé des plans
ambitieux d’informatisation de leur systeme de santé, assortis de moyens
importants, puis a fait valoir que les Etats-Unis étaient en avance, la moyenne
des budgets des hdpitaux universitaires consacrée au systeme d’information
variant entre 2,5 et 5 %.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a mis en évidence les
principales faiblesses des systémes d’information du secteur de la santé en
France :

- I'insuffisance du pilotage global, les responsabilités étant éclatées
entre une administration centrale sous-dotée en effectifs, des missions
spécialisées et des structures annexes ;

- le retard des édtablissements publics de santé, notamment li¢ a
I’absence, jusqu’a présent, de prise en compte du caractére stratégique des
systemes d’information et de leur nécessaire médicalisation ;

- le cloisonnement des systemes d’information, caractérisé par
I’absence d’interopérabilité de ces systémes, d’une part, au sein d’'un méme
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hopital, d’autre part, entre les hopitaux et enfin entre la médecine de ville et
les établissements de santé ;

- la faible normalisation internationale des systemes informatiques ;

- une formation des professionnels de santé inadaptée aux enjeux de
I’informatisation.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a toutefois remarqué
que plusieurs réformes structurantes pour les systémes d’information avaient
été engagées récemment. Il a observé que le plan d’aide a I’investissement
hospitalier « hopital 2007 » comprenait 275 millions d’euros sur 5 ans pour les
systemes d’information, soit 3 % seulement du total des crédits du plan. Il a
précisé que ces aides étaient concentrées sur quelques projets, notamment ceux
de I’ Assistance publique-Hopitaux de Paris (AP HP), et que la consommation
des crédits paraissait encore insuffisante. Il a noté que la mise en ceuvre de la
tarification a I’activité contribuait également a bouleverser le contexte
informatique des établissements de santé, de méme que la généralisation du
dossier médical personnel (DMP), qui constituait un véritable défi pour
I’ensemble des acteurs.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a, en effet, estimé que
la mise en place du DMP révélait les carences des systemes d’information et
de leur pilotage. Aprés avoir rappelé les caractéristiques du projet contenu
dans la loi du 13 aoflit 2004 relative a 1’assurance-maladie, il a indiqué que
I’objectif initial du gouvernement consistait a rendre opérationnel et a
généraliser le dispositif a la mi 2007.

Il a indiqué que 1’organisation pour atteindre cet objectif avait tardé a
se mettre en place, puisque la constitution d’une structure ad hoc -le
groupement de préfiguration du dossier médical personnel (GIP DMP)- n’était
intervenue que 8 mois apres le vote de la loi et n’avait pas été accompagnée
d’une réflexion sur le réle des nombreuses structures existantes. Il a indiqué
que le GIP DMP avait élaboré un calendrier en quatre phases devant conduire
a une généralisation du déploiement du DMP a partir du ler janvier 2007.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a toutefois observé que
plusieurs questions stratégiques restaient sans réponse. Il a notamment relevé
que la définition du contenu concret du DMP soulevait de réelles difficultés. Il
s’est interrogé sur I’articulation entre le DMP et le projet de « web médecins »
développé par la CNAMTS, qui devrait permettre aux médecins de consulter
I’historique des remboursements des soins et prestations versés a chaque
patient. Il a fait valoir que la maitrise du patient sur son dossier soulevait la
question de la fiabilité des données stockées et a estimé que les médecins
n’utiliseraient le DMP que si celui-ci retragait réellement les affections du
patient. Il a également indiqué que le cadre géographique de mise en ceuvre du
DMP n’était pas défini. Enfin, il a remarqué que les différents acteurs devaient
étre convaincus de la pertinence du projet, ce qui constituait un enjeu majeur.
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M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a déclaré que la
généralisation, d’ici a juillet 2007, d’un dossier médical personnel substantiel,
apparaissait irréaliste. Il a cité, notamment, les propos du directeur de
I’hospitalisation et de 1’organisation des soins au ministére de la santé et des
solidarités, pour qui « la généralisation d’un dossier structuré assez complet
demandera vraisemblablement une dizaine d’années. On peut cependant viser
pour I’horizon 2007 un déploiement significatif d’'un DMP simple (voire «
rustique ») pour plusieurs millions de patients ». Il a indiqué que ce point de
vue était partagé par I’ensemble des personnes auditionnées et qu’il convenait
donc d’en tenir compte dans la conception du projet.

S’agissant du coiit et des retombées de ce dernier, il a observé que le
projet de loi de financement de la sécurité sociale pour 2006 ne permettait pas
d’identifier les sommes consacrées au développement du DMP, les besoins
étant estimés a 100 millions d’euros. Il a indiqué que le colt de
fonctionnement de ce dossier en régime de croisi¢re serait compris entre 10 et
20 euros par dossier actif et par an, soit entre 600 millions d’euros et 1,2
milliard d’euros au total. Il a noté que les dépenses induites pour les hopitaux
¢taient évaluées a 100 millions d’euros en investissements et 300 millions
d’euros en exploitation, méme si ce colt serait trés variable en fonction des
¢tablissements. Il a ajouté que le colit pour la médecine de ville restait difficile
a évaluer, mais qu’il serait nécessaire de prévoir une aide en direction des
médecins pour assurer le développement de ce projet. Il a enfin constaté que
les économies potenticlles demeuraient floues et qu’il n’était pas possible
d’effectuer un bilan colits/économies.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a noté que la
comparaison avec I’expérience britannique d’informatisation du systéme de
santé, qu’il avait tenu a aller examiner « sur place », révélait les erreurs du
projet francais. Il a rappelé que le projet anglais avait ét¢ congu a partir de
1998, pour aboutir en 2010. Il a souligné I’importance du contexte politique,
marqué par la nécessité d’améliorer la qualité des soins. Il a indiqué que les
principes du projet reposaient, d’une part, sur un doublement des dépenses
informatiques, qui seraient sanctuarisées ; d’autre part, sur la définition, au
niveau central, de standards nationaux pour la diffusion des données
informatiques et 1’équipement en matériel informatique ; enfin, sur la
définition d’un programme national d’informatisation destiné a mieux
maitriser le développement généralisé des nouvelles technologies dans le
secteur de la santé. Il a observé qu’il s’agissait d’un programme global, qui
incluait, outre le dossier médical personnel, des systémes électroniques de
prise de rendez-vous et de stockage numérique des images.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a précisé que le projet
était ciblé sur le Royaume-Uni et que cinq régions avaient été définies, afin de
limiter le risque de défaillance d’un systéme ou d’un industriel. Il a relevé que
le fichier central de données ne comprendrait qu'un résumé des informations
médicales consignées par les médecins généralistes (GPs).
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Il a estimé que ce projet était appuyé par une véritable volonté
politique qui se déclinait au niveau administratif. Il a ainsi précisé qu’une «
task force » avait été mise en place au sein du NHS (ministére de la santé
britannique), puis qu’une agence ad hoc avait été créée. Il a observé que la
mise en ceuvre du programme suivait un cap clair et s’échelonnait jusqu’en
2010. 11 a toutefois relevé qu’un retard d’environ 18 mois était d’ores et déja
envisagé. Il a indiqué que les personnes rencontrées au Royaume-Uni avaient
souligné I’importance, d’une part, du travail de réflexion préparatoire pour
aboutir & un cahier des charges valide sur le long terme, d’autre part, des
campagnes de communication pour obtenir I’adhésion des patients comme des
professionnels de santé.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a fait valoir que le
projet britannique bénéficiait de moyens importants, puisqu’un investissement
de 6,2 milliards de livres sterling (9,3 milliards d’euros) était prévu d’ici a
2010 pour les seules « dépenses centrales », tandis que les « dépenses locales
» étaient évaluées a un milliard de livres sterling par an pour I’ensemble du
NHS. Il a précisé que certains anticipaient un colt global bien supérieur,
pouvant étre compris entre 18,6 et 31 milliards de livres sterling.

Il a souligné que les industriels avaient €té mis « sous pression », le
NHS ayant obtenu une baisse de 60 % du prix de leur demande initiale et
imposé le principe du « payment on reward ».

En conclusion, M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a
souhait¢ que le gouvernement prenne la mesure des enjeux, clarifie ses
orientations ainsi que le calendrier de mise en ceuvre du DMP et s'inspire du
modele britannique. 11 a rappelé que l'informatisation du systéme de santé
permettrait en premier lieu d'améliorer la qualité du systéme de santé, ce qui
se traduirait, ensuite, par des économies.

Puis il a formulé dix propositions, dont certaines seraient débattues
dans le cadre de 1'examen du projet de loi de financement de la sécurité sociale
pour 2006 :

1) définir un véritable pilotage central de la politique
d'informatisation, qui doit étre du ressort de 1'Etat et relever d'une structure
administrative ayant une visibilité suffisante ;

2) renforcer les moyens et la capacité d'expertise de la direction de
I'hospitalisation et de l'organisation des soins du ministére de la santé et des
solidarités ;

3) pérenniser le Groupement pour la modernisation du systeme
d'information hospitalier (GMSIH) en élargissant ses missions aux enjeux de
I'informatisation de la médecine de ville ;

4) associer les professionnels de santé aux orientations stratégiques en
matiére d'informatisation ;
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5) redéployer les crédits non consommés du plan « Hopital 2007 »
vers les actions d'informatisation des établissements de santé ;

6) accroitre les investissements consacrés aux systemes d'information
dans les établissements de santé ;

7) clarifier le calendrier de mise en place du DMP, ses objectifs et les
moyens qui devront y étre consacrés a moyen-long terme ;

8) affecter une part déterminée de la dotation du Fonds d'aide a la
qualité des soins de ville a la mise en ceuvre du DMP ;

9) développer les formations initiale et continue des professionnels de
santé ;

10) lancer une campagne globale de sensibilisation des professionnels
de santé et du grand public, afin de s'assurer de leur adhésion, condition
essentielle de la réussite de ce chantier.

Un large débat s’est alors instauré.

M. Jean Arthuis, président, a remercié le rapporteur spécial pour la
qualité de son intervention et s’est dit frappé par le défaut de pilotage constaté
dans la mise en place du DMP.

M. Yves Fréville a remarqué que, faute d’avoir clairement défini les
objectifs au départ, la situation avait finalement peu changé depuis les
premicres expériences d’informatique médicale. Il a souligné I’importance du
role de la formation pour le succeés d’un projet de cette envergure.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a indiqué que la
formation annuelle facultative sur les systémes d’information, organisée par
I’Ecole nationale de la santé publique a destination des directeurs de systémes
d’information hospitaliers et de 1’organisation (DSIO), ne réunissait que douze
personnes par an pour 1.000 établissements, ce qui constituait un véritable
échec.

M. Auguste Cazalet s’est déclaré stupéfait par le retard accumulé par
la France dans le domaine de I’informatisation du systéeme de santé et s’est
interrogé sur la consommation des crédits destinés aux systémes
d’information.

M. Francois Trucy a estimé que l’informatisation du systeme de
santé, aprés un investissement initial, permettrait de susciter des économies
considérables, tout particulicrement en raison du décloisonnement de la
médecine de ville et de 1’hopital.

M. Maurice Blin a souhaité savoir si les régions pourraient, le cas
échéant, intervenir en complément d’un Etat central défaillant dans ce
domaine. Il s’est interrogé sur I’impact de la mise en ceuvre de la LOLF sur ce
point et a souligné que le probléme majeur de I’informatisation résidait dans
les réflexes culturels de chacun.
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M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a indiqué qu’une
régionalisation éventuelle devrait respecter le principe d’interopérabilité. 11 a
relevé les différences de cofit constatées, pour une méme opération, entre
I’hopital public et les cliniques privées.

M. Adrien Gouteyron a jugé « passionnante » la présentation faite
par le rapporteur spécial. Il a regretté que la politique menée avec le DMP
s’apparente a des effets d’annonce. Il s’est demandé si 1’organisation du
systtme de santé francais permettait réellement a la volonté politique de
s’imprimer sur le terrain. Il a souhaité connaitre 1’état de I’informatisation des
¢tablissements de soins privés, puis a estimé qu’il conviendrait de mettre
I’accent sur la qualit¢ des soins apportée par des systemes d’information
performants.

M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, a estimé qu’une
volonté politique forte permettrait de vaincre les résistances. Il a noté que les
cliniques privées étaient globalement en avance sur les hopitaux publics et a
jugé qu’une attention particuliere devrait étre portée aux missions d’intérét
général supportées par les établissements publics.

M. Jean Arthuis, président, a indiqué, eu égard a 'intérét de la
présente communication, qu’il conviendrait d’en assurer un suivi, notamment
sous la forme d’un débat ad hoc en séance publique au cours du premier
semestre 2006.

La commission a alors, a [I'unanimité, donné acte, a
M. Jean-Jacques Jégou, rapporteur spécial, de sa communication et décidé
que les conclusions de sa mission feraient 1’objet d’une publication sous la
forme d’un rapport d’information.
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ANNEXES

e Annexe n° 1 : liste des personnes auditionnées

e Annexe n°2: programme du déplacement effectué a Rennes le
29 juin 2005

e Annexe n° 3 : programme du déplacement effectué a Londres les
20, 21 et 22 septembre 2005
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ANNEXE N° 1 :

LISTE DES PERSONNES AUDITIONNEES

- M. Jean Castex, directeur de 1’hospitalisation et de I’organisation des soins
au ministére des solidarités, de la santé et de la famille ;

- M. Michel Chassang, président de la Confédération des syndicats médicaux
frangais (CSMF) ;

- Mme Maryse Chodorge, directrice de 1’Agence technique de 1’information
sur I’hospitalisation (ATIH) ;

- M. Pierre Costes, président de MG France (réponses communiquées par
écrit) ;

- M. Dominique Coudreau, président du comité d’orientation du groupement
de préfiguration du dossier médical personnel (GIP DMP) ;

- M. Hugues Dufey, directeur du Groupement pour la modernisation du
systeme d’information hospitalier (GMSIH) ;

- M. Christophe Duvaux, conseiller technique en charge des systémes
d’informatisation au cabinet du ministre de la santé et des solidarités ;

-M. Jean de Kervasdoué, professeur titulaire de la chaire d'économie et
gestion des services de santé au Conservatoire national des arts et métiers ;

- M. Matthieu Lainé, coordinateur du pdle économique et statistique de la
Fédération des établissements hospitaliers et d’assistance privés a but non
lucratif (FEHAP) ;

- MM. Yannick Motel, délégué général du LESISS (Les entreprises des
systetmes d’information sanitaires et sociaux) et Didier Bergognon,
secrétaire général ;

- M. Patrick Pelloux, président de I’Association des médecins urgentistes
hospitaliers de France (AMUHF) ;

- M. Frédéric Van Roekeghem, directeur général de 1’Union nationale des
caisses d’assurance maladie (UNCAM) et directeur de la Caisse nationale
d’assurance maladie des travailleurs salariés (CNAMTYS) ;

- Mme Rose-Marie Van Lerberghe, directrice générale de 1’Assistance
publique — hopitaux de Paris (AP-HP) ;

- M. Gérard Vincent, délégué général de la Fédération hospitaliere de France
(FHF) ;

- Visite de I’hépital européen Georges Pompidou (HEGP) : entretiens avec
Mme Monique Ricomes, directrice de I"HEGP, le professeur Patrice
Degoulet, chef de service, le Dr Alain Mercatello et le Dr Thierry Dart.
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ANNEXE N° 2 :

PROGRAMME DU DEPLACEMENT EFFECTUE A RENNES
LE 29 JUIN 2005

- 09h30: rendez-vous a I’Ecole nationale de la santé publique
(ENSP): accueil par M. Pierre Schlosser, secrétaire général puis tour d’horizon
des enseignements délivrés dans le domaine des systémes d’information des
¢tablissements sanitaires en la présence de M. Philippe Peyret, directeur
d’hopital et enseignant au département « Management, audit et techniques de
gestion des institutions sanitaires et sociales» et du Dr Jean-Francgois
Philippon, enseignant-chercheur en systémes d’information au sein du méme
département ;

- 11h30 : rendez-vous au Syndicat interhospitalier de Bretagne :
entretien avec M. Marcel Saliot, secrétaire général, et M. Robert Crepeaux,
directeur technique ;

- 13h : déjeuner de travail avec Mme Annie Podeur, directrice de
I’agence régionale d’hospitalisation de Bretagne (ARH), M. Claude Humbert,
directeur de I’Unnion régionale des caisses d’assurance maladie (URCAM) de
Bretagne et M. Bernard Bonaffot, représentant de la direction régionale des
affaires sanitaires et sociales de Bretagne (DRASS) ;

- 15h : rendez-vous a la direction générale de 1’hdpital de
Pontchaillou (CHU de Rennes) : entretien avec M. Ronan Dubois, directeur du
département « finances, controle de gestion, systémes d’information et
organisation » du pdle des systémes d’information et de pilotage.
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ANNEXE N° 3 :

PROGRAMME DU DEPLACEMENT EFFECTUE A LONDRES
LES 20, 21 ET 22 SEPTEMBRE 2005

e 20 septembre 2005

Accueil par le conseiller social de I’ambassade, M. Vincent Chevrier.

e 21 septembre 2005 : auditions

Matinée : auditions de responsables de ’agence NHS Connecting for
Health

- 9h30-10h00 : entretien avec M. Robin O’Connor, Commercial
Director

- 10h00-10h30 : entretien avec M. Mark Ferrar, Director of
Infrastructure

- 10h30-11h15: entretien avec Mme Clare Mitchell, Group
Programme Director, Booking & Choice

- 11h15-12h00 : entretien avec M. Martyn Forrest, Regional
Implementation Director North East & Acting Regional Implementation
Director London

- 12h00-12h45 : entretien avec M. Duncan McNeil, Chief Technical
Officer

Déjeuner de travail
Apres-midi : entretiens divers

- 15h00-16h00 : entretien avec M. Chris Shapcott — Director of health
unit, National Audit Office

- 16h00-17h00 : rencontre avec 1’ambassadeur de France au
Royaume-Uni

- 17h00-18h00 : entretien avec M. Nick Crook - International Officer
— syndicat UNISON
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e 22 septembre 2005 : auditions et visite d’un hopital

Matinée : auditions de représentants de l’industrie et de responsables
de I’agence NHS Connecting for Health

- 9h15-10h00 : entretien avec MM. Patrick O’Connell, vice-president
British Telecom Health et Barry Murphy, Head of BT Communications

- 10h00-12h00 : entretien avec M. James Herbert, Director of
Communications et Mmes Marlene Winfield, Head of Public Engagement et
Julie Clifton, Head of Stakeholder Engagement — NHS Connecting for Health

- 12h00-12h45 : entretien avec M. David Baker, NHS Account
Director and a lead member of the CSC Alliance Management Board

Déjeuner de travail
Apres-midi : visite de [’hopital Mayday (Croydon)

- entretien avec M. Tony Varney, directeur des systémes
d’information et avec plusieurs membres de 1’équipe de I’hopital.
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