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LES DONNEES DE SANTE :
QUELLES EVOLUTIONS ?
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Une définition qui se précise

Les données de santé sont régies par la Loi
informatique et libertés (la loi n°78-17 du

6 janvier 1978) définissant les « données a
caractere personnel » et la jurisprudence.

Le nouveau Réglement Européen sur la
Protection des Données, applicable des mai
2018, poursuit notamment comme objectifs
de renforcer les droits des personnes et

de responsabiliser les acteurs autour des
données, et en particulier des données de
santé, qui auront leur définition propre,
soit des « données a caractére personnel
relatives a la santé physique ou mentale
d’'une personne physique, y compris

la prestation de services de soins de
santé, qui révélent des informations sur

I’état de santé de cette personne ».

Une explosion de production de données

En France, comme dans tous les pays, les données de santé sont

en croissance exponentielle, c’est le « big data ».
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Applications de santé Volume de données
recensées par la Haute produites chaque année
Autorité de Santé en 2016 dans le monde d'ici 2020

80 milliards ” 2,3 milliards

Nombre d'objets connectés

Volume mondial des

. données de santé
d'ici 2020 en giga-octets, d'ici 2020
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Des données trés différentes a intégrer

On observe une grande disparité des données de santé que ce soit au niveau de
leur typologie, de leur source, de leur format ou de leurs caractéristiques.
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Comportementale

® Essais cliniques

(privés/publics)

& Bases de données
médico-administratives

SNIIRAM* : 8,9 milliards de feuilles de soins
en 2015, 20 milliards de lignes, PMSI**

® Cohortes/registres

Constances (200 000 volontaires
de 18 a 69 ans), Hepater

Cohorte fermée
Donnée individuelle
Recueil prospectif
Donnée structurée

Donnée accessible

Cohorte ouverte

Donnée agrégée

Recueil rétrospectif

Donnée non structurée
(Réseaux sociaux, Internet, etc.)

Donnée inaccessible

ABC 123

Données : texte,
valeur numérique,
signal, image 2D
et 3D, séquence
génomique...

k4l

& Dossier médical
Etablissements de santé /
Professionnels de ville

® Données patients

Objets connectés, applications

#® Données d’opinion

Réseaux sociaux, sites Internet,
moteurs de recherche

* SNIIRAM : Systéme National d'Information Inter-Régimes de I'Assurance Maladie
** PMSI : Programme de Médicalisation des Systemes d'Information
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Tous les acteurs de la chaine de santé ont intérét a accélérer la
mise en place de bases de données performantes.

REGULATEURS . s o Lo .
ET POUVOIRS Acteurs publics : ministéres, autorités de santé et régulateurs des données

PUBLICS

INTEGRATEURS Intégrateurs, FOURNISSEURS
TELECOMET IT IT et télécom Start-up DE SERVICES

du numérique
et de la santé Industriels
de la santé

COLLECTEURS / ik

AGREGATEURS de recherche
DE DONNEES / statistiques
/ veillle Professionnels
Organismes et
payeurs établissements
de santé

GENERATEURS
DE DONNEES

Patients

et associations de patients
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COLLECTE ET EXPLOITATION
DES DONNEES : QUELLES INITIATIVES
EN FRANCE ET A L'INTERNATIONAL ?

Les pays nordiques et anglo-saxons semblent avoir une longueur
d’avance : I'exploitation et le chainage des données sont des
accélérateurs de la transformation de leurs systémes de soins.

QUALITY AND OUTCOME FRAMEWORK

Au Royaume-Uni,
NHS (UK)

on compte de nombreuses
initiatives nationales, Systeme de gestion de la performance et de rémunération
a destination des médecins généralistes de la NHS

régionales et locales visant
a améliorer la qualité et Rémunération en fonction de la performance
I'efficience des soins. sur une sélection d'indicateurs (organisation,
expérience patient et services additionnels)
EN ké Résultats : Colt important du systéeme mais
amélioration notable de la qualité des soins
:a I I $; DATAWELL

GREATER MANCHESTER, EAST CHESHIRE ET EAST LANCASHIRE

Logiciel de visualisation des données patients a
destination des professionnels de santé permettant
d'avoir une vue compléte du dossier patient

Objectif : optimiser les parcours de soins et
déterminer les pratiques les plus efficaces

NOUVEAUX CONTRATS DE PERFORMANCE
CANCER RESEARCH UK

Projet pilote avec Greater Manchester pour
définir une méthodologie permettant de mieux
exploiter les données de vie réelle

Objectif : réduire les délais d'acces au marché des
médicaments innovants contre le cancer en mettant
en place des contrats de performance innovants en
fonction des résultats en vie réelle des produits

SOLUTION INTEGREE
FRESENIUS

Solution intégrée de services de dialyse combinant
les médicaments, la dialyse, des services cliniques
additionnels et des algorithmes prédictifs

Objectif : éviter les anémies séveres et ainsi améliorer les
pratiques au niveau médical, économique et organisationnel
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Dans les pays nordiques, REGISTRES NATIONAUX

culture de partage de la

L s . 16 registres nationaux en Norvege (premier créé en
donnée a tous les niveaux.

1951) pour une population de 5 millions d’habitants

73 registres nationaux en Suéde pour une

I I population de 10 millions d’habitants
—I I_ Regroupement des données de la Suéde, Finlande, Norvege
et Islande afin de créer une base commune de prescription
de médicaments regroupant 25 millions de personnes

Résultats : récolte d'une donnée de qualité permettant d'améliorer
le suivi des produits de santé en vie réelle, la surveillance
sanitaire et |'évaluation des problématiques de santé publique

PARTENARIAT PUBLIC/PRIVE
KAROLINSKA INSTITUTE

Partenariat public-privé entre le Karolinska Institute
et General Electric dans les cancers pelviens

Objectif : améliorer I'efficience du parcours de soins pour ce
type de cancers en mettant en place des actions spécifiques

Aux Etats-Unis, de « HEALTH CONNECT »

nombreux projetsde  KAISER PERMANENTE
transformation visant a
améliorer la coordination Transformation du systéme d'information de Kaiser
Permanente, organisation de soins de santé intégrés (12 millions
d'adhérents en 2016, 21 000 médecins, 54 000 infirmiéres)

des acteurs et 'efficience du
systéme de soins ont déja été
engagés au niveau national par Objectif : améliorer la collecte et le partage des données

des acteurs publics et privés.

de santé pour améliorer I'efficience des soins

Résultats : réduction de la mortalité de 73% pour les
maladies coronariennes et réalisation d'économies de
~30 millions de dollars sur les soins cardiaques

ACCOUNTABLE CARE ORGANIZATIONS
MEDICARE

Initiative par Medicare (assurance santé publique
nationale pour les plus de 65 ans)

Regroupement de I'ensemble des acteurs des soins
(médecins de ville, hopitaux, etc.) collectivement
responsables de la dépense et de la qualité des soins

Objectif : améliorer la coordination des soins et leur efficience

Résultats : 1 milliard de dollars d'économies réalisées par
Medicare dans les 3 premiéres années (vs. 1,3 milliards
de dollars de financement des ACOs) / amélioration de
la qualité sur plus de 80% des indicateurs suivis
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En France aussi, la dynamique s’est accélérée avec la création du
Systéme National des Données de Santé et le chainage du SNIIRAM,
du PMSI, et des causes médicales de décés en 2017.

SYSTEME NATIONAL DES
DONNEES DE SANTE

AU NIVEAU NATIONAL, le Systeme National
des Données de Santé (SNDS), effectif depuis
avril 2017, regroupe les principales bases de
données de santé publiques existantes.

BASES « SCORE SANTE »

AU NIVEAU REGIONAL, les Observatoires
Régionaux de Santé gérent les bases « SCORE
SANTE », une base d’indicateurs disponibles
a des échelles différentes (territoires de
santé, départements, régions, etc.).

ENTREPOTS DE DONNEES

DE SANTE (EDS)

AU NIVEAU LOCAL, les établissements de
santé constituent des Entrep6ts de Données
de Santé (EDS) afin de mieux exploiter

I'importante quantité de données disparates
et cloisonnées dont ils disposent.

SNIIRAM

Systéme national
d'information inter-régimes
de I'Assurance maladie

PMSI

Programme de médicalisation
des systémes d'information

Causes médicales
de décés

PARTENARIATS

ENTRE ACTEURS (laboratoires
pharmaceutiques / GAFAM / intégrateurs /
Start-up), de nombreux partenariats ont
vu le jour entre acteurs pour développer
des solutions utilisant les données

de santé a destination des patients

et des professionnels de santé.

FRANCE ASSOS SANTE

LE PATIENT est aussi désormais lui-
méme générateur de données, via de
nouveaux outils. Son représentant
principal est France Assos Santé.

2018 2019

Echantillon de données
de I'’Assurance Maladie
Complémentaire

Données relatives
au handicap

LIVRET D'ACCUEIL 7



CE QU’IL FAUT RETENIR

Tous les acteurs de la chaine de santé ont intérét
a accélérer la production et ’exploitation de
données réellement performantes.

Le partage des bases de données entre tous les
acteurs est possible tant que la protection des
données de santé du patient est assurée.

Un certain nombre de pays ont contruit leur politique d’acces
aux bases de données publiques dans le cadre d’une réflexion
aboutie sur I'intérét collectif de I'open data et apres avoir
identifié les gains d’efficience pour le systéme de santé.

Le potentiel des données de santé en matiére de
recherche constitue autant de nouveaux outils pour le
développement d’'une médecine personnalisée pour tous.

L'exploitation des données de vie réelle passe obligatoirement
par une meilleure coordination entre les acteurs et le
renforcement de I'inter-connectivité entre les systémes.

La valeur accordée aux données provenant des patients
(données connectées ou données des réseaux sociaux par
exemple) est un véritable levier pour la sécurité sanitaire et
pour accompagner les citoyens dans leur vie quotidienne.
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LES AMELIORATIONS DU SYSTEME DE SANTE LIEES A L'UTILISATION
DES DONNEES DE SANTE

Sécurité sanitaire
(bon usage, pharmacovigilance
des produits de santé,
indication par indication)

—

AMELIORATIONS DU

SYSTEME DE SANTE

LIEES A LUTILISATION

DES DONNEES
DE SANTE

Efficience des parcours
de soins et des
organisations

Prise en charge Prise en charge
individuelle des patients collective
(médecine personnalisée) (santé populationnelle)
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ECLAIRAGE SUR UN AUTRE SECTEUR

En France, le secteur
deI’énergie a subi

une importante
transformation de sa
chaine de valeur, avec
une multiplication du
nombre de producteurs
et de fournisseurs.

Le développement des
énergies renouvelables
impacte fortement la
partie production de
la chaine de valeur.

Suite aux directives
européennes de 1996
(électricité) et de 1998
(gaz), 'ouverture du
marché de I’énergie se fait
progressivement, d’abord
aux professionnels et
entreprises des 2004, puis
aux particuliers des 2007.

PRODUCTION TRANSPORT DISTRIBUTION FOURNITURE . .

Concurrentiel

PRODUCTEURS

# Plusieurs
opérateurs

#® Plusieurs types
de production

® Organes de contréle (concurrence, etc.)

& Organismes régulateurs de |'énergie

Régulé

GESTIONNAIRES DE RESEAUX

#® Un acteur principal
#® Collectivités locales

& Gestionnaires de réseaux de

distribution dont ENEDIS et
les Entreprises Locales de
Distribution (ELD)

REGULATEURS

® Pouvoirs publics
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Client final
Concurrentiel

FOURNISSEURS

& De multiples
opérateurs
depuis
I'ouverture
du marché

& Trading



La réglementation s’est
structurée afin de pouvoir
concilier ouverture et
protection des données :
une multitude de données
est mise a disposition des
différents acteurs dont

On a ainsi observé

une amélioration de la
performance de 'ensemble
de la chaine de valeur, de la
production a la fourniture
d’énergie, au bénéfice de
I'ensemble des acteurs. C’est.

des données en open data aussi grace aux données que
provenant des gestionnaires la transition énergétique r
de réseau depuis 2015 et des a pu étre facilitée.

données disponibles via les
smart grids avec différents
niveaux d’accessibilité
selon les acteurs.
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TOUS LES ACTEURS

Transition énergétique

GESTIONNAIRES
DE RESEAUX

Efficience et
optimisation /
Qualité de I'onde Gestion de 'offre et
la demande (mesures
d'effacement)

FOURNISSEURS

Services plus ciblés
Détection des fraudes

PRODUCTEURS COLLECTIVITES ENTREPRISES/
D’ELECTRICITE Meilleure adaptation des CONSOMMATEURS

Gestion plus optimisée capacités de production Pilotage énergétique
de la production sur le territoire

Services innovants
Maintenance prédictive
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