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loppement des réseaux de soins date
de 1996. Une circulaire de 1998 fixe
les principes d’organisation des soins en
cancérologie autour de trois axes :
® Promouvoir la nécessaire pluridisci-
plinarité.
® Garantir a tous une égalité d’accés aux
soins de qualité.
® Assurer la coordination des soins par la
constitution des réseaux de soins.

Des réseaux de santé régionaux de can-
cérologie s’organisent en France depuis
quelques années; ils reposent sur une
communication entre les différents acteurs,
qui est un préalable a la mise en place
d’'un systeme d’information. En effet, on
distingue deux phases dans la prise en
charge des malades cancéreux. La phase
de définition des stratégies diagnostiques
et thérapeutiques, qui reléve d’une concer-
tation pluridisciplinaire, et celle de mise en
ceuvre thérapeutique, qui fait appel selon
les cas a des structures ou des praticiens
de différents niveaux de spécialisation et a
des médecins généralistes. Le suiviimpose
la concertation réguliere tout au long de
I’évolution de la maladie. Il permet d’adapter
au mieux la prise en charge, notamment a
partir d’'un dossier médical commun.

Le dossier médical commun partagé
(DMCP) est donc bien au cceur de la pro-
blématique de I'organisation des réseaux
de soins en cancérologie.

I e cadre juridique favorisant le déve-

L’étude de I'existant
Le travail présenté ici a consisté en la
recherche de I'existant en terme de dossier

médical informatisé. Recherche bibliogra-
phique tout d’abord, suivie d’un travail de
terrain tentant d’effectuer I'inventaire des
dossiers médicaux communs partagés,
informatisés au sein des réseaux régionaux
de soins du cancer en France.

La recherche bibliographique

Elle permet de s’apercevoir que la plupart
des établissements hospitaliers francais
ont un systeme d’information hospitalier
(SIH) qui ne va pas au-dela du Programme
médicalisé du systeme d’information
(PMSI), cette base de données étant ina-
daptée pour le cancer dont la prise en
charge est plus vaste [8].

En France, on admet [1] que les soins
aux malades cancéreux sont effectués pour
50 % en médecine libérale, pour 25 %
dans les centres de recherche et de lutte
contre le cancer (CRLCC) créés en 1945
(20 répartis dans 16 régions) et pour 25 %
dans le secteur public dont les centres hos-
pitaliers universitaires créés en 1958.

Certains articles traitent des schémas de
déroulement clinique qui datent de la mise
au point de systemes d’information reposant
sur les «Diagnostic Related Groups ». Ces
systémes prennent pour entité de base le
patient et comme variable la modification
de son état de santé en fonction des pres-
tations de soins réalisées [2] [3]. Les ges-
tionnaires d’établissement ont développé
des outils a partir de techniques classiques
de planification d’activités telle la méthode
du chemin critique («critical pathway »).

Trois articles traitent des signaux qu'il
est possible de mettre en ceuvre dans



des dossiers informatisés, signaux qui
permettent de repérer les étapes clés du
suivi et de rappeler au praticien ses devoirs
dans le schéma de déroulement clinique
[B][6] [7].

Le travail de terrain
Il n’existe pas de cadre de référence
national pour les dossiers médicaux.
Deux régions ont créé de toutes piéces
un dossier médical commun partagé spé-
cifique de cancérologie demandant une
duplication des données, ce qui les rend
peu utilisés. D’'autres régions se sont
servies d'un dossier médical existant dans
les CRLCC, qui a été ouvert aux profes-
sionnels de santé par I'intermédiaire de
la Carte professionnelle de santé (CPS)
sous réserve de I'accord du patient; ils ne
concernent donc que les patients traités
dans les CRLCC (soit 25 %) [1].
Plusieurs régions expérimentent des
DMCP effectués au sein des réseaux de
cancérologie et créés spécifiquement pour
la cancérologie.

Discussion

De nombreux articles ont été consacrés ces
derniéres années aux dossiers médicaux
informatisés, mais dans I’ensemble, en
France, ils étaient liés au Programme de
médicalisation des systemes d’information
des établissements hospitaliers. Or la
logique des résumés de sortie standar-
disés (RSS) du PMSI, remplis dans les
établissements, est totalement différente
de celle recherchée pour le dossier médical
commun partagé de cancérologie : les
résumés de sortie standardisés du PMSI
servent a évaluer la lourdeur de la prise
en charge hospitaliere pour une conversion
en points (indice synthétique d’activité :
ISA) alors que DMCP se veut étre un outil
de communication entre praticiens traitant
un méme malade. Le développement des
nouvelles technologies de I'information et
de la communication constitue une oppor-
tunité technique pour une informatisation
des dossiers médicaux dans un objectif
de partage de I'information.

Au sein des réseaux

Si au sein d’'un réseau de cancérologie la
mise en place d’'un systéme d’information
est décidée, il est logique d'y intégrer le
dossier médical qui constitue le document
central de la prise en charge d’un patient.
Cependant, lorsque I'on se renseigne

aupres des réseaux existants, méme les
plus anciens, on peut constater de grandes
difficultés a mettre en ceuvre un dossier
médical commun partagé informatisé
pourtant si séduisant. Les responsables
I’expliquent par la nécessité de la double
saisie 1 et I'absence d’objectifs clairement
définis au départ. Cette expérience devrait
servir de lecon et il ne doit pas y avoir de
double saisie lors des réunions de concer-
tation pluridisciplinaire. De méme il faut
certainement passer du temps auprés
des différents praticiens pour expliciter
I’objectif principal du dossier qui est la
communication et non un quelconque bilan
d’activités.

Les seules communications de dossiers
opérantes en France sont actuellement
celles qui consistent en la mise a dispo-
sition d’un dossier d’un centre vers d’autres
praticiens. On objectera que les patients
traités dans les CRLCC ne représentent
que 25 % des patients traités pour cancer;
mais c’est I'ensemble de ces dossiers
qui est mis a disposition par les CRLCC
qui le souhaitent. Certains articles (4-9)
insistent sur la collaboration indispensable
avec tous les acteurs pour mener a bien
un projet; cette collaboration doit exister
dés I’émergence du projet.

Les spécificités du dossier

Plusieurs questions se posent concernant
le dossier notamment sur son exhaustivité.
Doit-il tout comprendre : les antécédents;
les résumés de consultation, d’hospitali-
sation; les résultats d’examens; les traite-
ments; les souhaits du patient? De méme
concernant son accessibilité et I’ utilisation
de langages standards pour les échanges,
pour une communication facilitée.

Sa confidentialité est également objet de
débat, avec une sécurisation du contréle
des acces. La notion d’habilitation recouvre
deux dimensions : Qui a le droit aux informa-
tions (avec le controle de I'authentification
de I'autorisation des accédants)? Et a
quoi les intervenants peuvent-ils accéder
avec des profils d’utilisateurs soit par
individu, soit par métier avec une auto-
risation d’accés partielle ou totale? Par
ailleurs, il faut savoir qui confére le droit
d’accés : le patient a le statut de maitre
d’ouvrage, mais pour de nombreux auteurs

1. Les premiers dossiers médicaux partagés ont
été créés en plus du dossier médical existant; une
deuxieme saisie des informations est nécessaire
méme si ce dossier est plus restreint.

[25] les problématiques posées néces-
sitent que le patient choisisse un maitre
d’ceuvre : le médecin référent, qui peut étre
le médecin de famille. Quant a I'accés direct
du patient a son dossier, il est prévu par la
loi. Cependant, il peut étre intéressant de
réfléchir a une habilitation particuliére du
patient pour accéder a certaines parties
de son dossier. D’une maniére générale, il
faut envisager la protection, dans le dossier
médical, des données dites sensibles (par
exemple statut social, religion, compor-
tement sexuel).

Il est important d’améliorer la commu-
nicabilité du dossier : toute personne
concernée par la prise en charge doit
pouvoir alimenter le dossier dans la mesure
ou I'information apportée a un objectif. Les
synthéses d’'étapes doivent étre bréves,
concises et le plus souvent recueillies lors
de réunions pluridisciplinaires.

Si la mise a disposition des dossiers déja
existants fonctionne bien, la création d’un
nouveau dossier souléve des problémes
dus surtout a la nécessité d’une deuxieme
saisie et parfois a la non-compréhension
de I'utilité de ce document.

Il faut aussi tenter de se mettre a la
place du médecin traitant, référent, maitre
d’ceuvre du DMCP. Actuellement lui sont
proposés des dossiers par pathologie
(diabéte, cancer), mais il a devant lui un
seul et méme patient; d’ailleurs un dossier
médical personnel (DMP) national est a
I’étude ; des expérimentations régionales
d’échanges d’informations médicales sont
également en cours, telle « Planéte Santé »
dans la région des Pays de la Loire.

Il conviendrait sans doute, en ce qui
concerne la cancérologie, de permettre la
mise en ligne du compte rendu des réunions
de concertation pluridisciplinaire, pour la
premiére phase de définition des stratégies
diagnostiques et thérapeutiques; et les
comptes rendus des praticiens intervenant
dans cette mise en ceuvre, pour la deuxieme
phase de mise en ceuvre thérapeutique.

Ces données spécifiques a la maladie
cancéreuse doivent pouvoir étre échangées
entre les praticiens cancérologues et dispo-
nibles pour les autres intervenants, a savoir
en premier lieu le médecin généraliste, qui
doit pouvoir consulter, parallélement au
dossier médical qu’il posséde pour chagque
patient, les données spécifiquement liées
au soin de la maladie cancéreuse. Le DMCP
cancer ne pourrait donc comprendre que
des données spécifiques a cette maladie
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pour les deux phases précitées, données
a intégrer dans le dossier médical que
posséde chaque praticien pour un méme
patient.

Conclusion
Plusieurs réseaux de cancérologie ont tenté
de mettre en place un dossier médical
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