Secrétariat du Grand Conseil PL 11322

Projet présenté par le Conseil d’Etat
Date de dépot : 13 novembre 2013

Projet de loi
modifiant la loi sur le réseau communautaire d'informatique
médicale (e-Toile) (LRCIM) (K 3 07)

Le GRAND CONSEIL de la République et canton de Genéve
décréte ce qui suit :

Art. 1 Modifications

La loi sur le réseau communautaire d'informatique médicale (e-Toile), du
14 novembre 2008, est modifiée comme suit :

Art. 2, al. 2 et 3 (nouvelle teneur) et al. 10 (nouveau)
Clé d’acces
> On entend par clé d'accés 1'élément matérialisé, par exemple une carte ou

tout autre élément sécurisé, donnant un acces individuel a tout ou partie des
données du réseau concernant un patient.

Systéme d’identification personnelle

>On entend par systtme d'identification personnelle I'élément servant a
sécuriser l'identification et I'authentification du détenteur de la clé d'acces.

Exploitant du réseau

' On entend par exploitant du réseau la personne physique ou morale qui
gere et est responsable de la fourniture et du bon fonctionnement du réseau.

Art. 3, al. 1 (nouvelle teneur) et al. 3 (nouveau)

" Toute personne physique recevant des soins dans le canton de Genéve peut
demander a adhérer au réseau.

3 Les prestataires membres d'une association disposant déja d'un systéme
sécurisé permettant une identification univoque du fournisseur de soins
peuvent demander a utiliser la clé d'acces fournie par leur association faitiére.
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Art. 5, al. 2 et 3 (nouvelle teneur) et al. 4 (nouveau)
? Le patient peut sortir du réseau en tout temps.

3 . . , , . .

Le prestataire de soins rattaché au réseau depuis plus de 3 ans peut en sortir
pour la fin d'une année civile, moyennant un préavis de 3 mois donné a
I'exploitant du réseau.

* Lorsqu'un prestataire de soins ou un patient sort du réseau, les dispositions
de la loi sur la santé, du 7 avril 2006, relatives a la conservation ou au
transfert du dossier du patient sont applicables.

Art. 8, al. 1 et 2 (nouvelle teneur)

" Le patient peut requérir la rectification ou le blocage des données inexactes
ou périmées le concernant dans les plus brefs délais et gratuitement aupres du
prestataire de soins ayant mis les données concernées sur le réseau.

>En cas de litige entre le patient et le prestataire de soins portant sur la
rectification ou le blocage des données, ou, s'il n'est pas possible de s'adresser
au prestataire de soins concerné, la commission de surveillance des
professions de la santé et des droits des patients est compétente.

Art. 9, al. 1 (nouvelle teneur)

"Le réseau permet d’accéder par voie électronique sécurisée aux documents
médicaux produits ou partagés par les différents prestataires de soins ayant
adhéré au réseau.

Art. 10, al. 2 (nouvelle teneur)

%11 explique au patient les informations contenues dans son dossier et I’aide a
définir les droits d’acceés aux différentes catégories de données. La partie
administrative de ces taches peut é&tre expressément déléguée a des
auxiliaires. Dans cette derni¢re hypothése, le médecin de confiance doit
néanmoins s'assurer que le patient a recu toutes les explications concernant
son affiliation au réseau, la définition des types de données et les droits
d’acces.

Art. 12, al. 1 (nouvelle teneur)

' Le prestataire de soins qui tient un dossier informatisé de patient le tient
conformément aux régles de la loi sur la santé, du 7 avril 2006.

Art. 14, al. 3 (nouvelle teneur)

* La Fondation veille a ce que le réseau respecte les régles d’éthique médicale
et de protection des données.
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Art. 15 Clé d'accés du patient (nouvelle teneur de la note) et al. 3
(nouveau)

*En cas de sortic du réseau ou de décés, la clé d'accés du patient est

désactivée par I'exploitant du réseau.

Art. 17, al. 1 et 11 (nouvelle teneur), al. 12 et 13 (nouveaux, les al. 12 et
13 anciens devenant les al. 14 et 15)
Principes
"'Sous réserve des alinéas 9, 10, 11, 12 et 14 du présent article, I’accés aux
données nécessite la clé d’acces du patient et celle d’un prestataire de soins
ainsi que leurs codes d’identification personnels.
""Avec la clé d’accés du patient, il a accés aux données médicales
strictement nécessaires a sa mission.
"2 Moyennant une autorisation expresse du patient, révocable en tout temps,
le prestataire de soins peut avoir un droit d'accés limité dans le temps aux
données du patient en son absence.
En cas de cessation d'activité
B 11 n'y a pas de transfert automatique des droits d'accés en cas de cessation
d'activité par le médecin de confiance ou tout autre prestataire de soins.

Art. 18, al. 2 (abrogé)
Art. 19 et 20 (abrogé)

Art. 21, al. 2 (nouvelle teneur)

*La consultation de données en cas d’urgence au sens de Darticle 17,
alinéa 14, est signalée automatiquement au médecin de confiance, avec
mention de la date, de I’heure, du nom du patient et du nom du médecin.

Art. 26A  Phase intermédiaire (nouveau)

"A Tlissue de la phase pilote, le réseau communautaire d’informatique
médicale fait 1’objet d’une phase intermédiaire.

? Le but de la phase intermédiaire est d’une part de développer et consolider
la phase pilote initiale sur tout le territoire cantonal, paralléelement a la
distribution de la carte permettant l'accés au réseau, d’autre part de
documenter I’intérét et les besoins des partenaires, en vue de I’exploitation
durable du réseau par la société d’économie mixte e-Toile.
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3 La direction générale de la santé est chargée de promouvoir le réseau pour
le compte du département des affaires régionales, de 'économie et de la
santé.

* A Tissue de la phase intermédiaire, une évaluation externe indépendante
sera effectuée.

Art. 2 Entrée en vigueur

La présente loi entre en vigueur le lendemain de sa promulgation dans la
Feuille d'avis officielle.

Certifié conforme
La chancelicre d’Etat : Anja WYDEN GUELPA
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EXPOSE DES MOTIFS

Mesdames et
Messieurs les députés,

Le 17 avril 2009 est entrée en vigueur la loi sur le réseau communautaire
d'informatique médicale (e-Toile) (LRCIM), visant a mettre en place un
réseau relatif a la constitution d'un dossier médical électronique pour les
patients. Du fait que les prestataires de soins ont un acces facilité aux
données médicales du patient, sous réserve de I'accord de ce dernier, cela doit
permettre une meilleure qualité et une plus grande efficience des soins
donnés. Le patient est ainsi la figure centrale du projet. C'est lui qui
détermine les prestataires de soins auxquels il entend permettre I'accés a ses
données médicales, ainsi que I'étendue de cet acces.

La pratique a toutefois permis de mettre en exergue certains défauts de la
loi.

Il s'avére par exemple que l'obligation pour le médecin de confiance de
conseiller son patient et de l'aider a définir les droits d'accés lors de la
création de son dossier freine considérablement la motivation des médecins
indépendants a s'affilier au réseau e-Toile, faute de pouvoir facturer 1'entier
du temps consacré a ces explications. En pratique, il est plus facile pour un/e
auxiliaire de passer quelques minutes a expliquer au patient l'aspect purement
technique de l'accés au réseau. En outre, cette exigence de constitution du
dossier par un médecin de confiance est concrétement irréalisable dans les
structures telles que les Hopitaux universitaires de Genéve ou 1'Institution de
maintien, d'aide et de soins a domicile, par exemple, dés lors qu'il n'est pas
possible de mobiliser un médecin pour se charger uniquement de démarches
administratives. En réalité, ce sont donc les auxiliaires ou les infirmiéres et
infirmiers qui procédent a l'enregistrement du patient et lui précisent les
modalités de fonctionnement d'e-Toile, un médecin étant a disposition pour
répondre a toute autre question éventuelle.

Il se justifie ainsi de modifier légérement cette exigence légale. Le
médecin de confiance reste cependant tenu par son devoir d'information a
I'égard du patient et doit s'assurer que toutes les informations nécessaires ont
été fournies a celui-ci, de maniére a garantir un consentement éclair¢ de sa
part.

Par ailleurs, rappelons que chaque prestataire de soins et chaque patient
doit pouvoir se connecter au réseau communautaire informatique au moyen
d'une « clé d'acceés » et d'un code personnel. A 1'origine, il était prévu que la
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carte d'assuré faisant l'objet de l'ordonnance sur la carte d'assuré pour
l'assurance obligatoire des soins, du 14 février 2007 (OCA; RS 832.105),
serve de clé d'accés au réseau.

Pour cette raison et conformément au droit fédéral qui exige que l'usage
de la carte d'assuré pour des tests soit limité dans le temps, la loi cantonale
sur le réseau communautaire d'informatique médicale avait prévu une phase
pilote de trois ans.

En réalité, une seule assurance a finalement développé une carte qui
aurait pu étre utilisée. Il a donc fallu concevoir une carte d'accés propre au
réseau e-Toile, de sorte que les régles de 'OCA précitée, en particulier
l'obligation de prévoir une durée limitée au projet pilote, ne s'appliquent plus.

Il s'avére en outre que le déploiement du réseau a pris du retard, le
nombre de patients et de professionnels enregistrés étant en-deca du seuil
visé, car de nombreux problémes techniques et pratiques sont survenus au
cours des trois années écoulées. La phase pilote n'a ainsi pas permis
d'atteindre les objectifs initialement escomptés.

Dés lors que le réseau n'est pas encore prét a étre exploité, il se justifie de
prévoir une extension de la « phase-pilote », intitulée « phase intermédiaire »,
afin de permettre les développements et le modéle de financement a long
terme permettant d'arriver a 1'exploitation proprement dite du réseau.

COMMENTAIRE ARTICLE PAR ARTICLE
Art. 2, al. 2 et 3 (nouvelle teneur) et al. 10 (nouveau)

La disposition doit étre élargie. La clé d'accés peut ainsi étre un autre
support qu'une carte, étant précisé que tout moyen doit étre diment sécurisé.
Cela permettra par exemple aux patients d'avoir accés a leur dossier
¢lectronique par le biais d'une application sur leur téléphone portable, ce qui
n'est pas possible actuellement avec une carte.

Il est également proposé une définition d'« exploitant du réseau », des lors
que cette notion sera utilisée dans les modifications qui sont soumises dans
certains articles ci-dessous.

Art. 3, al. 1 (nouvelle teneur) et al. 3 (nouveau)

En prévoyant que toute personne recevant des soins dans le canton de
Geneéve puisse s'affilier au réseau, le cercle des personnes susceptibles d'en
faire partic est étendu. Cette ouverture va en outre dans le sens de la loi
fédérale sur 'assurance-maladie, du 18 mars 1994 (LAMal; RS 832.10), qui
vise a promouvoir la libre circulation des patients, qui ont le libre choix de



7/20 PL 11322

I'établissement hospitalier dans lequel ils désirent se faire soigner. Enfin, cela
supprime une inégalité : il n'y a aucune raison pour qu'un patient domicilié et
travaillant dans le canton de Vaud, mais se faisant soigner a Genéve, ne
puisse pas adhérer a e-Toile, alors qu'un résident vaudois qui travaillerait a
Geneve le pourrait. A terme, cela permettra de concourir a la mise en place
d'échanges avec d'autres cantons, lorsque la loi fédérale sur le dossier
¢lectronique LDEP aura été adoptée.

S'agissant de l'alinéa 3, certaines associations, de pharmaciens par
exemple, disposent déja d'une carte sécurisée permettant I'accés au réseau, de
sorte qu'il serait inutile et contre-productif d'exiger d'eux un autre moyen
d'identification. Cela ne concerne évidemment que l'usage de la carte
professionnelle et n'engendre aucun droit des associations professionnelles
relativement a e-Toile. Seul le professionnel de santé, en tant qu'individu, a
acces au réseau.

Art. 5, al. 2 et 3 (nouvelle teneur) et al. 4 (nouveau)

Il n'y avait pas de réelle raison d'empécher le patient de pouvoir quitter le
réseau quand bon lui semble. En outre, il apparait techniquement plus simple
d'enregistrer les départs au fur et & mesure, plutét qu'a la fin d'une année
civile.

Par ailleurs, aucune disposition de la LRCIM ne mentionnait le sort du
dossier pour le cas ou soit le patient soit un prestataire de soins devait quitter
le réseau. Dans un souci de clarté, il est apparu pertinent de renvoyer
expressément a la loi sur la santé, du 7 avril 2006 (LS; K 1 03) s'agissant de
la conservation ou du transfert des dossiers dans ce type de situations.

Art. 8, al. 1 et 2 (nouvelle teneur)

Il s'agit ici simplement de préciser a qui le patient doit s'adresser pour
faire rectifier ou bloquer des données le concernant, étant précisé qu'il s'agit
de données objectives, par exemple les informations administratives.

Le patient ne peut en revanche solliciter une correction de diagnostic ou
d'appréciation médicale. S'il ne souhaite pas que ces ¢léments apparaissent
dans son dossier, il devra alors limiter 1'accés a ses données.

Art. 9, al. 1 (nouvelle teneur)

La formulation a été précisée, car formellement le réseau permet
d'accéder non au dossier médical tenu par chaque prestataire de soins, mais
aux informations ou documents qu'ils auront partagés sur le réseau
informatique.
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Art. 10, al. 2 (nouvelle teneur)

Les médecins ne peuvent passer trop de temps durant une consultation a
expliquer le fonctionnement d'e-Toile a leurs patients, voire a procéder eux-
mémes a l'enregistrement des patients. Si cela s'aveére déja compliqué dans un
cabinet médical, cela devient irréaliste dans un hopital ou une structure telle
que I'Institution de maintien, d'aide et de soins a domicile. Il faut donc qu'ils
puissent déléguer une partie de ces taches.

En revanche, il n'est pas question de décharger totalement le médecin de
son role de « personne de confiance » et de son devoir d'information. 11 doit
donc au minimum veiller personnellement & ce que les implications de
l'affiliation au réseau soient clairement expliquées au patient et les
informations médicales demeurent de sa stricte responsabilité.

Art. 12, al. 1 (nouvelle teneur)

Cet alinéa a simplement été reformulé. Certains praticiens avaient
compris I’ancienne teneur comme les obligeant a tenir un dossier informatisé
du patient, alors qu’il s’agissait uniquement d’indiquer que lorsqu’un tel
dossier informatisé existait, il fallait respecter les régles de la loi sur la santé.
La nouvelle formulation est dés lors plus claire.

Art. 14, al. 3 (nouvelle teneur)

La référence a la charte de la Fondation a été supprimée, dans la mesure
ou elle n'existe pas.

Art. 15 (nouvelle teneur de la note) et al. 3 (nouveau)

Par souci de clarté, il est précisé dans la note que la disposition concerne
la clé d'accés du patient.

Il est également précisé¢ que la clé d'acces sera désactivée lorsque le
patient décide de quitter le réseau ou s'il déceéde, ce qui n'était pas réglé
auparavant.

Art. 17, al. 1 et 11 (nouvelle teneur), al. 12 et 13 (nouveaux, les al. 12 et
13 devenant les al. 14 et 15)

La mention de code « personnel » est ajoutée a 1'alinéa premier, au vu
notamment de l'abrogation de l'article 19 (cf. ci-aprés) et les références aux
différents alinéas sont adaptées aux présentes modifications.

La notion d'épisode de soins est supprimée de 1'alinéa 11. Dans la mesure
ou le patient doit fournir sa propre carte en paralléle, il faut partir du principe
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que ce faisant il donne implicitement son accord. Point n'est donc besoin de
tenter de limiter l'action du médecin avec une notion relativement floue qui
est, dans les faits, mal comprise par les protagonistes.

Il s'est en revanche avéré qu'en pratique les patients permettaient a
certains prestataires de soins (autres que le médecin de confiance) d'avoir
acces a leurs données en leur absence, mais pour une durée limitée. Cette
maniére de faire est relativement fréquente, mais n'est pas permise par la
version actuelle de la loi, raison pour laquelle un nouvel alinéa 12 est inséré
dans la disposition.

Enfin, il est précisé que lorsqu'un médecin remet son cabinet, suite a une
cessation d'activité, l'accés au dossier électronique du patient n'est pas
automatique pour son successeur. Le patient est toujours la personne
compétente pour déterminer qui a accés a ses données et dans quelle mesure.
11 faut donc que le patient lui-méme définisse les droits du nouveau médecin.

Art. 18, al. 2 (abrogé)

Il n'existe pas a l'heure actuelle de réglement élaboré par la société
d’économie mixte e-Toile et au demeurant le systéme mis en place respecte
les régles et normes fédérales. Il convient également de rappeler que le projet
de loi a été soumis a l'approbation du préposé fédéral a la protection des
données, lequel a donné son aval. Les standards sont ainsi respectés et un
éventuel réglement n'apporterait rien a ce sujet.

Art. 19 (abrogé)

L'article 19 est inutile, les ¢éléments y figurant étant déja contenus dans les
articles 15 et 17 de la loi.

Art. 20 (abrogé)

L'article 20 est superflu, car la tragabilité des traitements de données ou
des consultations des données du patient est assurée par l'article 21.

Art. 21, al 2 (nouvelle teneur)
La référence a l'article 17 est adaptée aux modifications de celui-ci.

Art. 26A (nouveau)

Le délai de 3 ans initialement prévu pour la phase pilote du projet s'est
avéré trop court, certaines contraintes techniques ayant nécessité une
adaptation plus lente que prévu. A l'heure actuelle, il faut encore
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perfectionner quelques fonctions du réseau et, surtout, continuer a le
développer en enr6lant toujours plus de patients et de prestataires de soins.

11 faut en outre déterminer un mode¢le de financement a long terme.

Vu que la phase pilote est terminée, il convient de prévoir une phase
intermédiaire dans la loi, a l'issue de laquelle le réseau pourra étre pleinement
exploité.

Au bénéfice de ces explications, nous vous remercions, Mesdames et
Messieurs les députés, de réserver un bon accueil au présent projet de loi.

Annexes :

1) Planification des charges financieres (amortissements et intéréts) en
fonction des décaissements prévus

2) Planification des charges et revenus de fonctionnement découlant de la
dépense nouvelle

3) Tableau synoptique
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