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ACTUALITE

Eclairage

Les données de santé : un enjeu pour le futur .o

Jonathan VAYR

Dans le domaine de la santé, larrivée du numérique a provoqué un
bouleversement des usages et une augmentation de ce que l'on appelle
«données de santé ». Mais si leur multiplication exponentielle peut offrir de
réelles opportunités, elle représente aussi certains risques pour le respect de
lavie privée et la confidentialité de ces données. Il est aujourd'hui nécessaire
de se confronter a ces enjeux et de trouver des réponses pour encadrer
l'exploitation de ces données avec justesse.

Selon des estimations de ['American
Medical Informatics Association, la pro-
duction de données de santé devrait étre
multipliée par 50 d'ici a 2020. Un chiffre
impressionnant sur un horizon a court
terme qui est une preuve supplémentaire
de limportance que vont prendre les en-
jeux liés a ces données dans le futur. En
effet, les données médicales d'un individu
figurent parmi les catégories les plus sen-
sibles et confidentielles de données per-
sonnelles, et c'est logiquement qu'elles
relevent d'une législation particuliere.
Pour les acteurs du milieu, cet accroisse-
ment exponentiel est considéré comme
autant d'opportunités, que ce soit dans
le domaine médical, scientifique ou éco-
nomique. Dans le méme temps, la mul-
tiplication des sources de ces données,
de leurs usages et des acteurs a méme

de les manipuler pose de nouveaux défis
afin de créer un cadre légal a méme de
les encadrer. Le 27 avril dernier, le Parle-
ment européen adoptait un reglement
qui consacrait enfin une définition de la
donnée de santé et de la notion de «fina-
lité compatible ». Une notion qui ouvre de
nouvelles perspectives en permettant la
réutilisation de données pour «des finali-
tés différentes acelles prévues lorsde leur
collecte initiale». Lexploitation de ces
données peut représenter une véritable
source d'avancées scientifiques et de nou-
velles connaissances tout en permettant
de créer de la valeur grace a l'innovation.
Il est pourtant nécessaire et légitime de
pouvoir continuer a assurer la protection
des données médicales pour les citoyens,
en faisant en sorte qu'elles ne puissent
pas étre utilisées a leur encontre.
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