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Monsieur le président, Mesdames et Messieurs,

RESUME

Le 15 juin 2015, le Parlement fédéral a adopté, a la quasi-unanimité de ses membres, la
loi fédérale sur le dossier électronique du patient (LDEP) qui pose le cadre pour
permettre l'implantation d'un « Dossier Electronique du Patient (DEP) » grace auquel les
différents prestataires de soins impliqués dans la prise en charge d'un patient partagent,
avec l'accord de lintéressé, les données nécessaires a cette prise en charge, et qui
constitue le volet principal de la cybersanté (ou eHealth en anglais). L'adoption de cette
loi vise a concrétiser des stratégies adoptées précédemment par la Confédération, soit la
stratégie « cybersanté » (2007) et la stratégie « santé 2020 » (2013).

Le Conseil dEtat s’inscrit parfaitement dans la vision, les stratégies et les objectifs
adoptés en la matiére sur le plan national. Il a lui-méme ancré ces deux derniéres années
la cybersanté et le déploiement d’un DEP dans ses priorités stratégiques (rapport 15.004
de politique sanitaire 2015-2022 et vision de la santé au 21° siécle dans le cadre du pilier
« Ma Santé connectée »). De méme, il a déja lancé de nombreuses initiatives visant a les
concrétiser et a les inscrire dans une démarche cantonale qui prévoit une implication trés
étroite des acteurs de la santé du canton, condition essentielle et facteur-clé de réussite.

Pour favoriser la mise en place et lI'essor du DEP, le Parlement fédéral a adopté, en
méme temps que la LDEP, un arrété fédéral prévoyant un soutien financier a la
constitution et a la certification de communautés de professionnels de santé ou de leurs
institutions (regroupement de professionnels de la santé ou de leurs institutions) a
hauteur d’un montant maximum de 30 millions de francs pendant trois ans des l'entrée en
vigueur de la loi intervenue le 15 avril 2017. Les aides financieres fédérales prévues
seront accordées moyennant une participation financiere de méme ampleur des cantons,
voire de tiers et a concurrence d’au maximum la moitié des colts imputables au sens de
la LDEP. La concrétisation de la LDEP implique quant & elle plus particuliérement :



— la constitution de conditions-cadres, notamment d’une gouvernance, impliquant
notamment la mise sur pied et le fonctionnement dune communauté de
professionnels de la santé et de leurs institutions appelée, selon cette loi, & exploiter
une infrastructure technologique (plateforme DEP) permettant I'’échange électronique
de données de santé entre ceux-ci ;

— la fourniture, l'intégration, la configuration et la mise en route d’une telle infrastructure,
ainsi que, selon les conditions de la LDEP, une certification de la communauté
appelée a l'exploiter répondant a des exigences techniques et organisationnelles
importantes ;

— lobligation, pour un certain nombre d’institutions de soins qui peuvent facturer leurs
prestations au sens de la LAMal, de s’affilier a cette communauté certifiée a bref délai
(3 ans pour les hépitaux, 5 ans pour les EMS et maisons de naissance des l'entrée en
vigueur de la LDEP), sous peine ne plus figurer sur les listes hospitalieres ou d’EMS et
donc de ne plus pouvoir se faire rembourser leurs prestations stationnaires par
I'assurance obligatoire des soins, avec les conséquences financiéres importantes que
I'on imagine pour celles-ci et les collectivités publiques.

L’expérience sur le plan international et national montre qu’'un engagement important des
collectivités publiques (en Suissse, des cantons en particulier comme garants de la
couverture des besoins en soins de la population, notamment sur le plan financier) dans
la phase de démarrage de démarches cybersanté et de mise en ceuvre de DEP constitue
un élément crucial et un facteur-clé de leur succes. Lorsque celui-ci fait défaut, de telles
démarches ne prennent pas ou que trés lentement et n’atteignent pas ou que tres
difficilement leurs objectifs qui sont un renforcement de la qualité, de la sécurité et de
l’efficience de la prise en charge des patients par une meilleure coordination et continuité
des soins. Il faut en effet soulever le probléeme du rapport codt-utilité : le principal
obstacle a la mise en ceuvre de la cybersanté et du DEP tient au fait que leur potentiel ne
portera des fruits qu’a long terme alors que les investissements dans la mise en place et
le fonctionnement doivent étre réalisés dés le départ ; en outre, ce ne sont pas
nécessairement les bénéficiaires du systeme, en l'occurrence les patients, qui en
supportent le co(t.

Par-dela les exigences et tdches imposées aux communautés décentralisées de
prestataires des soins selon la LDEP, il y a lieu de relever que la mise en ceuvre de la
cybersanté, qui est indissociable de celle du DEP, est un processus trés complexe qui
dépasse largement la problématique technologique et informatique. Ceci est
essentiellement lié au fait que le déploiement de technologies de l'information et de la
communication requiert un changement de nombreux processus dans le systeme de
santé. Cela implique de reconsidérer 'ensemble du cadre du systeme de santé, a savoir
les volets organisationnels (coordination des soins, responsabilités), économiques
(investissements et financement durable), politiques (gouvernance, incitatifs), légaux
(identification et consentement du patient, regles de participation) et sociaux (équité, réle
du patient, des prestataires et des payeurs). En outre, pour les professionnels de la
santé, lintroduction du DEP représentera un véritable changement culturel. Il faut
notamment s’attendre a voir des effets sur les modes de collaboration entre les différents
professionnels de la santé impliqués dans le traitement des patients. Par ailleurs, ces
derniers ayant dorénavant accés a leurs propres données médicales, ils pourront
participer encore plus activement a leur traitement.

Pour créer cette dynamique et réaliser ces taches, des ressources aussi bien humaines,
gue logistiques - et donc financieres - sont nécessaires. Leur financement doit étre
assuré par I'Etat dans une phase de démarrage pour donner toutes ses chances a une
démarche cantonale de réussir et donc de déployer les bénéfices attendus en termes de
qualité et de sécurité, mais aussi d’efficience des soins. Actuellement, ces ressources
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font défaut. Le Conseil d'Etat requiert ainsi du Grand Conseil l'octroi d'un crédit
d'engagement de 3 millions de francs qui doit lui permettre de couvrir, pendant une phase
de trois ans, des colts d’investissements et de certification, comprenant la mise en route
productive et lutilisation de la plateforme DEP. Cette phase correspond a celle dans
laquelle s’inscrit I'allocation de l'aide financiere prévue par la LDEP a compter de son
entrée en vigueur, mais aussi et surtout celle impartie aux hépitaux pour s'affilier a une
communauté de référence certifiée, sous peine de perdre leur droit de pratiquer a la
charge de la LAMal. Il s’agit la d’un enjeu majeur auquel le canton de Neuchéatel ne peut
se soustraire.

1. INTRODUCTION

Le monde contemporain se caractérise par le recours toujours plus fréquent, pour ne pas
dire généralisé, aux technologies de la communication et de I'information pour I'échange
d'informations et de données de toutes sortes. On assiste a cela aussi bien :

— dans les relations interpersonnelles de tous les jours ou la communication par sms,
WhatsApp ou d’autres applications remplace toujours plus celle par carte postale ou
lettre ;

— dans le monde professionnel ou les échanges par courriels, parfois sécurisés,
prennent de plus en plus le pas sur ceux de courriers que ;

— dans le domaine bancaire avec l'utilisation désormais commune de I'e-banking pour
procéder au paiement de ses factures et au suivi de I'état de ses comptes.

Cela vaut également dans les relations entre I'administration et le citoyen vu le
développement toujours plus important de la cyberadministration avec, par exemple, la
possibilité de remplir sa déclaration d’'impd6t informatiquement, jusqu'au développement
du vote électronique.

Le développement trés rapide du recours a ces technologies dans les cadres rappelés ci-
avant démontre, si besoin était encore, d’'une part l'intérét et I'utilité qu’elles peuvent
représenter pour les individus et les citoyens comme pour les entreprises et
administrelations et, d’autre part, le fait qu'elles peuvent concerner également des données
sensibles™.

Le domaine de la santé ne fait bien sir pas exception a cette évolution, bien au contraire.
Il y a en effet une réelle demande de la part des professionnels du domaine de la santé
pour I'échange électronique de données concernant la santé de leurs patients, et un
intérét croissant des patients a pouvoir accéder a leurs données santé.

Sous réserve d’un certain nombre de processus administratifs (notamment facturation), le
domaine de la santé accuse toutefois un certain retard en matiere d’échanges
électroniques de données par rapport & d’autres secteurs®. Les documents papier et le
fax constituent des supports et modes de communication encore trés largement utilisés,
ce dans un monde ou les prises en charge se complexifient toujours plus, du fait des
évolutions démographiques et épidémiologiques bien connues, mais aussi en raison du

! Swiss eHealth-Barometer der InfoSocietyDays in Zusammenarbeit mit gfs.bern (parait chaque année en mars). Il s’agit d’un
sondage annuel réalisé d’une part, aupres des professionnels de la santé et les hopitaux et, d’autre part, auprés de la population. I
vise a mesurer la diffusion de la cybersanté en Suisse.

2 Mercay, C. (2015). Médecins de premier recours - Situation en Suisse, tendances récentes et comparaison internationale.
Analyse de l'Internal Health Policy Survey 2015 du Commonwealth Fund sur mandat de I'Office fédéral de la santé publique
(Obsan Dossier 50). Neuchatel: Observatoire suisse de la santé. (voir chapitre 6).



nombre d’acteurs intervenant autour du patient avec la spécialisation des métiers de la
santé que I'on connait. L’expérience montre que, dans ce contexte, la plupart des erreurs
médicales sont dues a des probléemes de communication. On pense notamment a la
prescription médicamenteuse rédigée de maniére manuscrite et pas toujours tres lisible.
Il arrive aussi souvent que des informations soient incomplétes ou arrivent trop tard,
notamment lorsque le patient est pris en charge par un autre acteur du systeme de santé.

Il n'en demeure pas moins que l'usage de dossiers patients informatisés au sein des
institutions de soins et des cabinets médicaux pour gérer leur documentation interne se
généralise, apportant des bénéfices indéniables en termes de qualité, de sécurité et
d’efficience de prise en charge des patients.

De maniére générale, les professionnels de la santé et les institutions travaillent de plus
en plus de maniere électronique et ainsi de plus en plus de données peuvent
potentiellement étre partagées. Néanmoins, I'absence de cadre formel ou de langage
commun pour I'échange électronique des données conduit a ce que des solutions
informatiques soient développées, mais limitées au traitement de certaines données
(p.ex. facturation, administration, données radiologiques, etc.) et dans le cercle de leurs
utilisateurs, et donc dans leur utilité. Par ailleurs, souvent colteuses dans leur maintien et
parfois « bricolées », elles sont aussi potentiellement peu sdres en termes de respect de
la protection des données. Il faut ajouter a cela le fait que le patient est souvent étranger
aux échanges qui le concernent et donc complétement passif.

Forte de ces constats, la Confédération a adopté une stratégie cybersanté ainsi qu'une
Iégislation sur le dossier électronique du patient qui doit permettre d’améliorer la qualité,
la sécurité et I'efficience de la prise en charge des patients et de mieux les impliquer.

Le canton y voit également un tres fort intérét. La démarche cybersanté que le canton a
entrepris de développer tend a favoriser I'échange et le partage sécurisés de données
sous forme électronique entre les acteurs de la santé. Cette démarche s‘inscrit dans le
cadre fixé au niveau national en la matiére et passe par le déploiement d’'un dossier
électronique du patient conformément a la Iégislation fédérale entrée en vigueur le 15
avril 2017. Cela doit permettre d’assurer une disponibilité rapide, constante et sécurisée
des informations nécessaires a la prise en charge du patient, ce qui s'avere
particulierement utile lorsqu’il est appelé a transiter a l'intérieur du systéme de santé. |
s’agira aussi de s’assurer de l'interopérabilité entre ces systemes d’information.

Il est largement admis aujourd’hui que la mise en ceuvre de la cybersanté en général, du
DEP en patrticulier, doit contribuer a la coordination et a la continuité des soins offerts aux
patients. Elle doit permettre de créer davantage de sécurité et de qualité dans le domaine
de la santé et, a plus long terme, de contribuer a la maitrise des co(ts de la santé par
une meilleure efficience de la prise en charge. Le patient doit pouvoir se dire que lorsqu’il
consulte un professionnel de santé, celui-ci dispose de ses données de santé au bon
endroit, au bon moment.

Guide du lecteur

Le présent rapport a pour objectif de présenter au lecteur une vision aussi
compléete que possible de la thématique traitée, considérant sa complexité et son
caractéere multidimensionnel, pour qu’il puisse bien I'appréhender. Il comporte
ainsi une partie contextuelle assez importante (chapitre 1 a 3). La démarche
préconisée pour le canton de Neuchatel et ses modalités sont développées au
chapitre 4. La demande de financement - qui constitue I’objet principal et la finalité
du présent rapport - est traitée quant a elle dans son chapitre 5. Les éléments
essentiels du rapport figurent sous la forme d’encadrés.




2. LA CYBERSANTE

2.1 Définition et périmétre

La cybersanté (ou eHealth en anglais) est définie comme « l'utilisation intégrée des
technologies de l'information et de la communication (TIC) pour l'organisation, le soutien
et la mise en réseau de tous les processus et acteurs du systeme de santé ».

On distingue, d'une part, les dossiers patients informatisés (DPI) ou systémes
d'information clinique (SIC) (que I'on qualifie communément de « systémes d’informations
primaires ») déployés par les institutions ou professionnels de santé pour la gestion de
leurs données internes, du dossier électronique du patient (DEP), qui est un « systéme
d’'information secondaire » qui permet le partage et 'échange des données médicales
des patients de maniére sécurisée entre les différents professionnels de la santé (et leurs
systemes primaires).

Le volet principal de la cybersanté consiste dans limplantation d'un « Dossier
Electronique du Patient (DEP)» ou les différents prestataires de soins impliqués dans la
prise en charge d'un patient partagent, avec son accord, les informations nécessaires a
cette prise en charge. Il faut entendre par « dossier électronique du patient » le dossier
virtuel permettant (aux professionnels de santé) de rendre accessibles en ligne des
données enregistrées de maniére décentralisée qui sont pertinentes pour le traitement
d'un patient » (article 2, alinéa 2 LDEP).

2.2. Enjeux

Le vieillissement démographique avec une hausse du nombre de personnes agées en
Suisse d’'un million d’ici 2050, I'augmentation de la prévalence des maladies chroniques
(hypertension artérielle, diabéte notamment) et des poly-morbidités (cumul de maladies
chroniques) en résultant, avec a la clé une augmentation du nombre de patients faisant
appel au systéeme de soins, sont autant de défis qui affectent le monde de la santé
contemporain et de demain. lls nécessitent une intensification de la coordination des
soins et une amélioration de la continuité des soins pour permettre une prise en charge
shre, de qualité et efficiente d'une population vieillissante qui sera amenée a avoir
recours davantage au systéme de santé et a circuler toujours plus rapidement en son
sein entre les nombreux acteurs qui le composent.

Un partage électronique et sécurisé d'informations médicales et médico-sociales entre
prestataires de soins (cybersanté) devient, dans ce contexte une composante
indispensable du systéme de santé pour tous les cantons et, pour les prestataires de
soins, un €lément toujours plus important qui, de plus, va vite devenir incontournable
pour la prise en charge de leurs patients.

2.3. Utilité et bénéfices

L'intérét premier de la cybersanté est I'amélioration de I'échange d'informations sanitaires
sur les patients. La santé est un domaine complexe avec une multitude d'intervenants
potentiels. Il est courant qu'un citoyen ait un médecin de famille, qu'il aille peut-étre dans
une ou deux pharmacies, qu'a un moment donne il ait besoin d'une opération et qu'il aille
donc voir un médecin spécialiste avant que cela ne débouche sur une hospitalisation,
avant enfin de retourner voir son médecin. Le risque d'erreur au niveau de la
transmission d'informations est important et peut étre fatal. La cybersanté a pour ambition
gue tout au long de la vie d'un citoyen les professionnels concernés puissent en tout
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temps accéder a son dossier électronique du patient a jour et l'enrichir de nouvelles
informations. Cela est d'autant plus important pour les citoyens recourant régulierement a
des professionnels, comme les personnes ageées et les personnes atteintes d'une ou de
plusieurs maladie-s chronique-s.

Pour la premiére fois, le citoyen pourra accéder trés facilement aux données médicales le
concernant. Selon plusieurs sondages d’opinion®, il y a une réelle demande de la part de
la population a pouvoir le faire via Internet et ainsi devenir acteur de sa santé.

Les bénéfices généraux attendus de la cybersanté sur le plan systémique® sont :

— l'amélioration de la coordination des soins avec la mise a disposition de la bonne
information au bon moment pour les professionnels impliqués dans la prise en
charge ;

— l'amélioration de la sécurité et de la qualité des soins avec les informations a jour
et disponibles par les différents partenaires ;

— l'amélioration de I'efficience avec, par exemple, la diminution de la réplication de
certains examens inutiles.

La littérature et la pratique mettent en avant le fait que la cybersanté en général, le
déploiement d’'un DEP en particulier, apportent les bénéfices et procurent I'utilité ci-
apres :

a) Pour les patients

— meilleures bases d’information pour la prise des décisions « médicales » les
concernant (diagnostics, traitements), réduction des risques d'erreurs médicales,
élimination de doublons d'examens de laboratoire ou radiologiques inutiles et de
répétitions d'informations déja demandées grace a des informations plus complétes et
accessibles ;

— potentiellement moins de visites inutiles chez le médecin ou a I'hépital, donc moins de
colts a payer au titre de la participation aux codts (franchises, quote-part) ;

— augmentation de l'implication du patient et de sa participation active a son traitement
(empowerment) ainsi qu'une meilleure adhérence a celui-ci (compliance) grace a la
transparence de l'information ; amélioration du droit a l'autodétermination (patient
éclairé) ;

— gain de temps grace a plus d'informations disponibles plus rapidement.

b) Pour les professionnels de la santé

% Swiss eHealth-Barometer der InfoSocietyDays in Zusammenarbeit mit gfs.bern (parait chaque année en mars). Il s’agit d’un
sondage annuel réalisé d’'une part, aupres des professionnels de la santé et les hopitaux et, d’autre part, auprés de la population. I
vise a mesurer la diffusion de la cybersanté en Suisse.

* Des études empiriques trés pointues menées dans des pays européens, en Israél et aux Etats-Unis montrent que le recours a la
cybersanté pour mettre en réseau les acteurs locaux, régionaux ou nationaux du systéme de santé est trés prometteur. Il en ressort
globalement et en substance que les services électroniques de santé n’entrainent certes pas directement des gains d’efficacité et
des économies, mais qu'ils permettent une amélioration de la qualité des soins. Les économies sont donc indirectes, car la qualité
du traitement et la sécurité des patients sont renforcées. Ces effets sont aussi positifs a long terme sur I'évolution des codts : les
prestations inutiles ou inefficaces et des complications peuvent étre évitées. La cybersanté permet également de responsabiliser
davantage les patients et de renforcer leur droit a I'autodétermination, ce qui a aussi des répercussions positives sur la qualité du
processus de traitement (patient éclairé et partage de la décision).




— possibilité d'accéder aux informations en cas d'urgence — pour autant que les patients
ne l'aient pas exclu préalablement - ainsi qu'aux directives anticipées si souhaité par le
patient, meilleures décisions, risques d'erreurs et de réhospitalisations réduits par des
informations plus complétes et accessibles 7 jours/7, 24 heures/24, constamment
actualisées ;

— élimination d'attentes, de doublons d'examens de laboratoire ou radiologiques, ainsi
gue de visites chez le médecin et de séjours a I'hdpital inutiles de méme que des
ressaisies d'informations déja disponibles par un accés a l'information n'importe ou et
n'importe quand ;

— possibilité de mettre en place, gérer et améliorer des filieres pour le traitement de
maladies chroniques avec un partage efficient, plus rapide et complet de l'information,

— amélioration de la gestion des flux, identification des parcours et possibilités
d'optimisation ;

c) Pour le systéme de santé

— aterme, 'amélioration de la qualité et de la sécurité des soins, une participation active
des citoyens au maintien de leur santé contribuera a la maitrise de la charge et des
codts du systéme de santé ;

2.4, Objectifs

Le dossier électronique du patient vise a la mise en service d’'une plateforme de partage

de données informatiques entre I'ensemble des partenaires de la santé et aussi le
citoyen/patient.

Le dossier électronique du patient permettra a un professionnel de santé disposant d’'un
ordinateur et d’une connexion Internet de consulter ou de partager des informations
concernant 'un de ses patients. Cela pourra concerner des documents écrits (par
exemple une lettre de sortie), des images (par exemple une radiographie) ou des
données (par exemple les allergies ou les vaccinations). Le citoyen/patient sera aussi
appelé a jouer un role plus actif dans sa prise en charge a élever ses compétences en
matiére de santé.

Il ne s’agit donc pas obligatoirement d’'un dossier de traitement pour une personne
souffrant d’'un probléme médical, mais bien d’'une prestation offerte a 'ensemble de la
population disponible pour toute personne qui le souhaite.

Avec la cybersanté, I'un des acteurs essentiels de la santé est le citoyen/patient. En effet,
dans ce cadre, il aura la possibilité non seulement d’accéder a ses données de santé,
mais également de gérer lui-méme les flux des informations y relatives. Il pourra décider
librement s’il souhaite créer un dossier électronique et en tout temps quelles informations
pourront étre transmises a quel professionnel de la santé. Enfin, il lui sera possible en
tout temps de supprimer son dossier électronique. Le patient aura également la
possibilité de déléguer la gestion de son dossier électronique a une personne de
confiance (représentant thérapeutique, dans le cadre de directives anticipées) ou a un
représentant légal, en cas d’incapacité de discernement.




3. CONTEXTE NATIONAL

3.1. Stratégie Cybersanté (eHealth) Suisse et feuille de route 2007- 2015

Le 27 juin 2007, le Conseil fédéral a adopté la « Stratégie Cybersanté (eHealth) Suisse »
élaborée conjointement par la Confédération et les cantons (CDS)°. Sa vision est que :

« Dans le systeme de santé suisse, chaque individu peut autoriser les spécialistes de son
choix a accéder, a tout moment et en tout lieu, & d'importantes informations pertinentes
sur sa personne et bénéficier de prestations. Il s’agit de permettre a chacun de participer
activement aux décisions concernant son comportement et ses problémes liées a la
santé, renforcant ainsi sa culture sanitaire. Les technologies de l'information et de la
communication sont utilisées de maniére a assurer la mise en réseau des acteurs du
systéme de santé et a créer des processus de meilleure qualité, plus sdrs et plus
efficaces. »

Cette stratégie préconisait un triple objectif, a savoir le renforcement de :

a) la qualité de soins, par une meilleure gestion du savoir qui permet d’offrir des soins
médicaux de meilleure qualité ;

b) la sécurité des patients, par I'accés aux bonnes informations au bon moment et au
bon endroit, ce qui permet d’éviter les erreurs de diagnostic et de sauver des vies ;

c) lefficience de la prise en charge par [l'utilisation systématique de processus
électroniques améliorant la coordination et permettant un échange rapide
d’informations entre les acteurs a un moindre codt.

Sur la base de cette stratégie, une feuille de route 2007-2015 a été définie avec comme
objectif final : «D’ci a fin 2015, toutes les personnes en Suisse peuvent,
indépendamment du temps et du lieu, donner aux prestataires de leur choix l'acces
électronique aux informations nécessaires a leur traitement (dossier électronique du
patient) ».

Une analyse partielle de la mise en ceuvre de la stratégie réalisée en 2012 a montré que
celle-ci n’avait atteint que partiellement ses objectifs en raison, en particulier, de
'absence de conditions-cadres, d’incitatifs financiers (notamment pour les médecins) ou
non financiers permettant de garantir I'utilité de la cybersanté et donc le déploiement de
ses bénéfices sur le plan national (absence de loi fédérale-cadre, pas d’incitatif dans le
TARMED, cantons peu proactifs, etc.).

Le Conseil fédéral a décidé, courant 2015, de prolonger cette stratégie jusqu’a I'entrée en
vigueur de la LDEP (voir chapitre 3.4.). Une nouvelle stratégie cybersanté qui devait venir
la remplacer est en cours d’élaboration.

3.2. « eHealth Suisse »

Un organe de coordination commun a la Confédération et aux cantons, appelé « eHealth
Suisse », a été créé en 2008 dans la foulée de I'adoption de la stratégie précitée. Il se
compose de représentants de la Confédération et des cantons ainsi que, dans un groupe
d’accompagnement, de délégués des fournisseurs de prestations, des assureurs, des

Shitp://www.bag.admin.ch/bag/fr/home/themen/strategien-politik/nationale-gesundheitsstrategien/strategie-ehealth-schweiz.html
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organisations de patients et de consommateurs ainsi que des préposés a la protection
des données. Il s’est vu doté d’un secrétariat permanent.

Les taches d’ « eHealth Suisse », notamment de son secrétariat, ont consisté depuis
2008 a:

— définir des buts communs a tous les acteurs concerneés ;
— établir un plan concret de l'application et du développement de la stratégie ;

— coordonner les divers projets de mise en ceuvre, d'entente avec les cantons
concernés,

— définir des normes unifiées a I'échelon national partout ou la collaboration est
nécessaire ;

— préparer les bases pour les adaptations nécessaires de la |égislation fédérale ainsi
gue des législations cantonales ;

— évaluer quels processus en place fonctionnent le mieux au niveau tant national
gu'international et ;

— promouvoir I'échange d'information.

L'entrée en vigueur de la LDEP a la mi-avril 2017 a conduit & une évolution des taches
d' « eHealth Suisse »°. Depuis lors, cette organisation est avant tout responsable de la
communication auprés de la population et des professionnels de la santé sur la
cybersanté, en complément de la communication dans les cantons/régions de soins. En
outre, il coordonnera le transfert de connaissances et I'échange d'expériences entre les
acteurs concernés. Il devra également veiller a ce que les conditions de certification des
communautés et des communautés de référence soient régulierement évaluées et, si
nécessaire, proposer des adaptations. Dans ce contexte, «eHealth Suisse » va
nouvellement s’appeler « Centre de compétences et de coordination Confédération-
cantons ».

3.3. Stratégie « Santé2020 »

En 2013, le Conseil fédéral a adopté une stratégie « Santé2020 » ambitieuse couvrant
tous les domaines du systéme de santé dont il ressort que la promotion de la cybersanté
(eHealth) en constitue un élément-clé’. Il y définit 4 domaines d’action principaux, 12
objectifs, chaque objectif comportant 3 mesures, soit en tout 36 mesures. Les 4
domaines d’action sont :

1. garantir la qualité de vie ;

2. renforcer I'égalité des chances et la responsabilité individuelle ;

3. garantir et renforcer la qualité des prestations et ;

4. garantir la transparence et améliorer le pilotage et la coordination.

En I'occurrence, le Conseil fédéral a intégré la cybersanté dans le domaine d’action No 3
« Garantir et renforcer la qualité des soins ». Elle fait I'objet de I'objectif 3.2 « Renforcer
I'utilisation de la cybersanté », avec le commentaire ci-apres :

€ Voir la nouvelle page d’accueil de eHealth Suisse suite & I'entrée en vigueur de la LDEP: https://www.e-health-suisse.ch/fr/page-
daccueil.html .
"https://www.bag.admin.ch/bag/fr’home/themen/strategien-politik/gesundheit-2020/eine-umfassende-strategie-fuer-das-
gesundheitswesen.html
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« Les instruments de cybersanté doivent permettre d’améliorer la qualité des soins et la
sécurité des patients en donnant a tous les soignants acces, partout et a tout moment,
aux informations et aux documents importants du patient en question. La cybersanté
contribue ainsi a renforcer l'efficacité en évitant les diagnostics effectués a double. Ce
faisant, il s’agit d’accorder une grande importance a la protection des données
personnelles. La cybersanté peut également permettre de renforcer la coordination entre
les différents acteurs d’un traitement, ce qui aurait un impact positif pour le patient,
notamment dans le cas de pathologies chroniques lourdes. A moyen et long termes, ces
améliorations de la qualité peuvent également aboutir & une baisse des colts. La
cybersanté est importante pour faire avancer les réformes de la politique de la santé aux
niveaux de la qualité et des co(ts. »

Les principales mesures proposées par la stratégie Santé2020 en lien avec la cybersanté
sont :

1. mise en place et promotion active de la cybermédication en donnant aux médecins,
aux pharmaciens et aux hépitaux la possibilité d’avoir un accés électronique aux
informations relatives a la médication de leurs patients. |l s’agit d’augmenter ainsi leur
sécurité en évitant les erreurs ;

2. mise en place et promotion active du dossier électronique du patient, afin de renforcer
la qualité des soins et la sécurité des patients, mais aussi afin d’appuyer les processus
de traitement et la collaboration entre les différents prestataires ;

3. soutien des processus de traitement par les technologies numériques — par exemple,
lors de processus liés a la sortie de I'hdpital ou au cours de processus de soins
intégrés relatifs a un traitement — avec le dossier électronique du patient comme base
de données.

3.4. Législation fédérale sur le dossier électroniqgue du patient

3.4.1. Loi sur le dossier électronique du patient (LDEP) et arrété fédéral sur les
aides financiéres prévues par la LDEP

En 2011, le Conseil fédéral a chargé le Département fédéral de I'intérieur (DFI) d'élaborer
les bases légales pour lintroduction d’'un DEP. Un avant-projet de loi fédérale a été
élaboré, puis mis en consultation. Au mois de mai 2013, le Conseil fédéral a transmis a
I'’Assemblée fédérale un projet de loi sur le dossier électronique du patient®, accompagné
d’un rapport explicatif®, ainsi qu’un arrété fédéral sur les aides financiéres prévues selon
cette loi*’. Elle les a adoptés le 19 juin 2015.

Dans le cadre de ce rapport, le Conseil fédéral justifie et résume comme suit I'approche
graduelle et fédéraliste choisie par la Confédération dans la mise en ceuvre de la
cybersanté en général, du DEP en particulier reposant sur des communautés de
professionnels de la santé décentralisées :

— « Compétences Confédération/cantons : Dans un systeme fédéraliste, la mise en
ceuvre ne peut se faire de maniere centralisée. La couverture sanitaire, dont la
cybersanté fait partie, incombe aux cantons. Chaque canton ou chaque région
responsable de la couverture sanitaire a ses propres traditions et regles ;

8 https://mww.admin.ch/ch/flgg/pc/documents/2058/LDEP_Projet_fr.pdf
9 https://www.admin.ch/opc/fr/federal-gazette/2013/4747.pdf
Onttps://www.admin.ch/opc/fr/federal-gazette/2013/4845.pdf
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— Acceptation : Un changement des habitudes de travail demande beaucoup de temps,
surtout aupres des professionnels de la santé et n'est accepté que lorsque le bénéfice
est évident. C'est pourquoi il est primordial de disposer de facteurs de succes tels que
des projets de mise en ceuvre éprouvés et profitables, la volonté de travailler
ensemble ainsi qu'un large consensus d'opinion ;

— Les projets de grande ampleur sont trop complexes : L'expérience a I'étranger
montre que, souvent, des projets nationaux de cybersanté échouent ou prennent un
retard, parce que les acteurs les refusent ou trouvent les taches trop compliquées ;

— Expériences pratiques : De nombreuses questions ne peuvent étre résolues par la
théorie. Ce n'est qu'avec de I'expérience pratique que l'on trouve la solution. »

La nouvelle LDEP pose le cadre de référence dans lequel les cantons et surtout les
professionnels de la santé devront inscrire leurs développements en matiére de
cybersanté. Cette loi régle les conditions de traitement des données du dossier
électronique du patient enregistrées électroniqguement et détermine les mesures qui
soutiennent son introduction, sa diffusion et son développement.

Les éléments-clé de cette loi sont les suivants :

— Le dossier électronique du patient (DEP)

Le DEP est un dossier virtuel permettant de rendre accessibles en ligne des
données pertinentes, enregistrées de maniere décentralisée (par exemple :
données de laboratoire, ordonnances médicales, rapports radiologiques) a des
professionnels de la santé impliqués dans le traitement d'un patient™. Les
patients ont, en outre, la possibilité d'enregistrer eux-mémes des données dans
leur dossier électronique et de les mettre a disposition de professionnels de la
santé, par exemple, des informations sur des allergies ou les coordonnées de
personnes a contacter en cas d'urgence.

Le DEP ne contient pas 'ensemble de la documentation médicale d’un professionnel
de la santé sur un patient (dossier médical) ; il rassemble uniquement les informations
importantes pour que d’autres professionnels de la santé puissent poursuivre le
traitement. Cette partie du dossier médical peut étre mise a disposition des
professionnels de la santé autorisés appartenant a une communauté ou communauté
de référence certifiée dans le DEP™.

Objectifs/utilité du DEP

Le DEP vise a améliorer la qualité de la prise en charge médicale et des processus
thérapeutiques, a augmenter la sécurité des patients, a accroitre l'efficacité du systeme
de santé ainsi qu'a encourager le développement des compétences des patients en
matiere de santé.

Ouverture d'un DEP

Chaque patient peut choisir librement s'il souhaite ou non ouvrir un dossier électronique
(caractere facultatif pour les patients). Le cas échéant, il doit étre diment informé sur le

1 Si le dossier est qualifié de virtuel, cela ne veut pas dire qu'il est imaginaire, mais qu'il n’existe pas physiquement sous forme de
papier. Les documents proprement dits restent dans leur lieu de stockage décentralisé (systéeme primaire) et sont uniquement
accessibles en ligne au moyen du DEP. Les professionnels de la santé ont toutefois la possibilité d’enregistrer dans leurs systémes
primaires les données et documents consultés qui sont importants pour la documentation de la suite du traitement.

12 || peut s’agir de documents électroniques (format PDF, images), de données structurées (p.ex. données sur la médication ou
d’'une sélection de données tirés du dossier médical accessible sous forme condensé (p.ex. données d'urgence ou carnet de
vaccination).
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fonctionnement d'un tel dossier électronique et signer un consentement écrit qu'il pourra
révoquer en tout temps.

Droits d'acces des professionnels de la santé

Le patient a accés en tout temps a I'ensemble des données et documents contenus dans
son dossier électronique. Les professionnels de la santé ont uniquement acces au
dossier électronique du patient si, d'une part, ils sont affiliés a une communauté (unité
organisationnelle de professionnels de la santé et de leurs institutions) ou a une
communauté de référence certifiée qui, selon la loi, est chargée d’exploiter un DEP et si,
d'autre part, elles ont recu des droits d'accés nécessaires de la part du patient. Les
patients peuvent exclure tout accés a certains professionnels de la santé. Chaque acceés
au DEP est historisé. Le patient peut en tout temps consulter les historiques et dispose
ainsi du contréle sur qui a accédé et a quel moment & son DEP. Ni les assureurs-
maladie, ni les autorités fédérales ou cantonales n’ont accés au DEP ;

Acces en cas d'urgence médicale

En cas d'urgence médicale ou le patient n'est pas en mesure d'attribuer au préalable les
droits d'acces nécessaires aux professionnels de la santé, ces derniers peuvent consulter
les documents et les données du dossier électronique du patient sans disposer
explicitement de droits d'accés, pour autant que le patient ne lait pas exclu
préalablement ;

Identification des professionnels de la santé et des patients

Les patients et les professionnels de la santé qui souhaitent accéder a un DEP doivent
disposer d'une identité électronique et d'un moyen d'identification émis par un éditeur
certifié.

Constitution de communautés et de communautés de référence

Les exigences techniques et organisationnelles pour I'exploitation d'une communauté ou
d'une communauté de référence sont fixées dans les dispositions d'exécution de la LDEP
afin d'assurer, d'une part, la protection et la sécurité des données et, d'autre part,
l'interopérabilité entre les différentes communautés appelées a exploiter une plateforme
DEP. L'application de ces exigences sera évaluée dans le cadre d'une certification.

Champ d’application personnel

Les professionnels de la santé du domaine ambulatoire comme les médecins traitants,