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Le projet de loi en matière de BeHealth en résumé:

l’institutionnalisation de l’abus de confiance.
Fin 2004, le gouvernement donnait le feu vert pour créer via un portail de site une plate forme où tout l’information et les applications des soins de santé seraient mis à la disposition des Autorités, des patients et des prestataires de soins. Les médecins sont demandeurs pour ce qui est de l'application des moyens électroniques et multimédia modernes dans l'exercice de la pratique journalière, à l'instar de l'évolution dans l'ensemble de la société d'aujourd'hui. Etant entendu naturellement que la finalité des soins améliorés doit être respectée avec également des exigences très élevées en termes de sécurité, de secret médical, de protection des droits du patient et de déontologie médicale.
L’ABSyM a déjà posé des questions au Comité de l’assurance de l’INAMI, pour savoir comment les prestataires de soins, in casu les médecins, pourraient s’impliquer dans ce projet.  Il nous fut répondu que nous serions invités en temps utile.

Entre-temps, le cabinet Demotte travaille avec des fonctionnaires du SPF Santé publique, avec quelques représentants choisis d’ organismes assureurs, et avec des experts politiquement sélectionnés, à un projet de loi concernant le traitement et l’informatisation des données soins de santé et l’application de la télémédecine.  La réponse du ministre Demotte, le 12 juillet 2005 (cf. annexe 1), à la question parlementaire de la députée Yolande Avontroodt (VLD) nous apprend que le projet d’informatisation BeHealth devrait jouer un rôle essentiel comme carrefour pour l’authentification de l’utilisateur et la gestion des droits d’accès.

Un vent favorable nous apporta un projet de loi secret (cf. annexe 2).  En collaboration avec le GBS nous y avons consacré une analyse, article par article (cf. annexe 3).  Ci-après, nous citons quelques critiques puisés de ces considérations. Le 30.08.2005, nous sommes entrés en possession – une fois encore de façon très informelle – d'une version nouvelle, remaniée par l'équipe du ministre Demotte pour un prochain Conseil des ministres (cf. annexe 4). Seuls quelques détails – rien de fondamental – ont été modifiés.
Dès la première définition déjà, à l’article 2, il est porté atteinte à la vie privée.  Selon la loi relative à la Banque-Carrefour, les données de santé sont des données protégées, tandis que les données purement administratives et comptables qui y sont liées ne le sont pas.

Dans le projet BeHealth, la définition des données de santé déforme l’objectif initial.  Dans ce texte-ci, les données de santé du patient perdent automatiquement leur protection lorsqu’elles sont utilisées à des finalités administratives ou comptables relatives à la prévention, aux soins ou à l’application des droits sociaux.  Le fait que quelqu'un ait besoin de remboursement de médicaments, ou ait droit à une invalidité suite à une maladie peut, selon cette définition, entraîner l’annulation du secret médical.  Les données du dossier médical sont enregistrées dans l'intérêt de la santé du patient et pas à d'autres fins. Le ministre Demotte organise ainsi un abus de confiance aussi bien envers le patient qu’envers les prestataires de soins. Ceci est inacceptable pour les médecins. Et également pour les patients !
D’autres définitions ne tiennent pas compte de l’excès de lois et arrêtés déjà en vigueur (patient – dossier médical global – dossier médical général – dossier hospitalier – etc. …) ou servent par leur imprécision d’autres objectifs que celui qu’en attendent le patient et le prestataire de soins.

Il est aussi dérangeant de voir que pour la définition du software on a pensé exclusivement au lieu où les soins sont administrés (à domicile ou dans une institution) alors qu’il devrait, à notre avis, exister une spécificité selon le groupe professionnel.

Le grand nombre d’organes et comités auxquels le texte réfère ou qui seront créés rend la lecture du projet quasi impossible sans une étude approfondie de la législation en la matière qui, elle aussi, est très hermétique.

Certains articles sont inouïs.  L’article 3 §3 donne « Le Roi » (à interpréter par le ministre en fonction - il n’est pas clair s’il s’agit de la santé publique ou des affaires sociales -  ce qui ne pose aujourd’hui pas de problème pour Demotte) carte blanche, après un avis de la Commission pour la protection de la vie privée et après un arrêté délibéré en conseil des ministres, sur ce qui peut se faire avec le numéro d’identification de santé personnel  (NISP).

S’agit-il ici d’un avis ordinaire ?  Ce paragraphe atteste d’une délégation de pouvoirs dangereusement poussée.  Quels risques nous attendent si la loi ne place pas de bornes à la finalité et si un régime non démocratique venait au pouvoir ?  Le pouvoir ainsi accordé au ministre compétent serait, quasi à tous les nivaux, considérable.  En fait, la complexité du projet met hors jeux les citoyens et leurs élus au sein du Parlement.

Si cette loi était, une fois de plus, votée à l’aveuglette, beaucoup de pouvoir serait remis d’une manière antidémocratique entre les mains d’un seul ministre et ses mandataires politiques.

Il est aussi curieux que le projet veut obliger à main forte le secteur doux des prestataires de soins de santé à utiliser l’informatique (cf. Art. 7 §2).  Puisque l’usage de l’informatique, de la gestion des données et la connaissance des réglementations qui s’y appliquent seront des conditions pour l’exercice de leur profession (dans la traduction néerlandaise : "diploma") et seront imposées dans le cadre de leur formation continue.  Un excellent chirurgien, psychiatre ou généraliste qui ne croit pas au « salut » de l’informatique perdrait l’autorisation à exercer la profession.  A notre avis, cela est inconstitutionnel.  

Le projet ne fait nulle part mention du véritable objectif social de BeHealth.  Les prestataires des professions de la santé constatent que, sans qu’on leur – ni à leurs patients – ait demandé quelque chose, le ministre des affaires sociales « trame » une loi, en coordination de Service Public Fédéral  Technologie de l’Information et de la Communication (Fedict)
, qui décidera à l’avenir comment il faut utiliser des données intimes sur la vie et la mort.

Le projet demeure obscur sur ceux qui seront (ou pourront) réellement être désignés comme utilisateurs du système BeHealth.  Si des assureurs privés étaient admis, on crierait comme un sourd.  Avec raison.  Mais, les autorités trouvent tout à fait normal que, dès le début, les mutualités participent de près à la rédaction de cette loi et sont directement impliquées dans les groupes de travail.  Pourtant, l’Ordre des médecins, les organisations professionnelles des médecins et autres disposent aussi d’experts.  Ces derniers sont délibérément exclus : ils défendraient probablement avec trop de zèle le secret professionnel médical.

Les cinq derniers articles du projet parlent pour eux-mêmes.  Pour pouvoir être membre du Comité de surveillance de la Banque-Carrefour de la sécurité sociale (en fait le comité sectoriel de la sécurité sociale), le membre ne pouvait pas ressortir à l’autorité hiérarchique d’un ministre et le membre devait être indépendant des institutions de la sécurité sociale et des organisations représentées au Conseil d’administration de la Banque-Carrefour.  Le comité de surveillance de la sécurité sociale est ici remplacé par un comité sectoriel pour les données de santé et les conditions énumérées ci-avant sont supprimées.  Un oubli ?  Ceci ouvre la porte à des confusions d’intérêts hallucinantes.

Conclusion 

Chaque article de ce projet complexe fait surgir une série de questions et suscite des craintes quant à l’état d’esprit avec lequel les auteurs élaborent ce projet.  Dans sa forme actuelle, il a peu à voir avec la protection de la vie privée ou avec des échanges de données modernes et de qualité. Le projet a tout à voir avec l’instauration d’une concentration de pouvoirs entre les mains de quelques individus, grâce à la connaissance de données très sensibles se rapportant aux citoyens belges

Ni l'Ordre des médecins, ni les organisations de médecins, ni les plates-formes de patients (pour autant que nous le sachions) n'ont été consultés concernant ce projet. Cette attitude de Demotte est en contradiction avec la consultation approfondie organisée à l'occasion de la loi relative aux droits du patient. Demotte doit avoir opté pour cette manière de faire pour une raison.

Demotte n’a pas non plus répondu à une des questions posées par Yolande Avontroodt (VLD) le 12.07.2005, à savoir, qui alimentera le système de données: les prestataires, les mutualités, d’autres sources ?  Si les mutualités en leur qualité de co-auteurs du projet et d’organismes privés travaillant pour l’Etat et largement subventionnées par ce dernier, veulent fournir les données, il nous semble aller de soi qu’elles en feront part à leur conseil d’administration et demanderont l’approbation à leurs affiliés pour ce qu’elles ont l’intention de faire par une information détaillée de tous leurs membres. Les médecins affiliés peuvent protester auprès du conseil d’administration de leur mutuelle si elle exécute ce projet qui est inacceptable pour l’ABSyM.

Il est impensable que des médecins puissent offrir leur collaboration au projet tel qu’il est aujourd’hui.  Les médecins ne veulent pas être les preneurs d’otage de leurs patients.  Ils s’exposeraient de plus à des poursuites pour violation de la loi sur les droits du patient.

Il est pour l’ABSyM inimaginable que d’autres prestataires de soins puissent soutenir les auteurs de ce projet.  Les fonctionnaires et collaborateurs de cabinet qui ont participé à ce projet veulent, sur ordre des autorités, fournir à ces mêmes autorités un instrument  légal pour dévier des données de patients et de prestataires de soins de l’objectif initial pour lequel elles ont été enregistrées et échangées.  Les auteurs ont pris grand soin pour que toute forme possible de surveillance par les organes spécifiques responsables de la protection de la vie privée puisse être suspendue en fonction des besoins de la politique et que les prestataires de soins soient écartés du débat.
Ce projet de loi est l’expression de l’instauration par voie légale d’un abus de confiance institutionnalisé.  Que cela se passe en plus derrière les rideaux, avec l’intention de faire passer au Parlement ce projet extrêmement hermétique à la vitesse d’un éclair, est tout à fait inacceptable et un camouflet pour notre démocratie parlementaire.

Dr Marc MOENS,

Président du Conseil d’administration de l’ABSyM

07.09.2005 

� Cf. réponse du ministre Demotte à Yolande Avontroodt à la question 11 du 12.07.2005 à la commission Santé publique (document 684)
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