Conférence nationale de santé

Préparation du troisiéme débat public : I'acces auxionnées de santé

Note adoptée en session pléniere le 11 juin 2009

Constats

1. Le débat public éclairé sur la santé nécessit@sl donnéessurtout quand il s’agit de dépasser
des idées recues dans un domaine ou l'implicatensgmnelle ou les représentations collectives
influencent considérablement I'approche raisonnée.

Longtemps, la recherche en santé publique, swsyleemes de santé, sur I'économie de la santé et
'évaluation des politiques s’est contentée de maomnées. Aujourd’hui, il est indispensable
d’aller plus loin, si I'on veut découvrir des masgé’efficience fondées sur des analyses partagées
par le plus grand nombre. Cela n’est possible gud @accés aux micro-données individuelles afin
de comprendre les comportements des acteurs, émlites de santé, les conséquences des
expositions professionnelles et environnementédegyalité de vie...

Dans le méme temps, les demandes des acteurs lgseadéveloppent, suscitant le besoin de
davantage de données localisées, par exemple palysar la santé en relation avec l'offre de
soins. Cela sera notamment un enjeu pour les actégionaux, et spécialement les futures
conférences régionales de la santé et de l'autana@ui auront a se prononcer sur les projets
régionaux de sante.

2. Pour répondre a toutes ces questidoslisation de fichiers de données administrative (de
'assurance maladie, de I'assurance vieillesse mmumnaitre les carrieres professionnelles, des
allocations familiales pour comprendre le non res@ucertaines prestations...) est indispensable,
parfois en complément a certaines données d’enguéde professionnels privés (complémentaires
santé, laboratoires d’analyse...).

3. Des progres indéniables ont été faifgar les administrations qui détiennent ces donreretes
rendant accessibles aux chercheurs. Les solutisitBgues et techniques existent pour les utiliser
sans risque pour les libertés individuelles. Il vyree réelle volonté de les diffuser a la recherche
publique.

Mais concretement, la fourniture de ces donnéestmas inscrite dans les missions de ces
institutions et nécessite une organisation et degenms qui ne sont pas encore prévus dans leurs
contrats avec I'Etat.es opérations sont donc encore lourdes et complexe

4. Par allleurs|e cadre juridique n’est pas encore totalement clafié pour certaines données

par exemple la transmission des bulletins de d@agsles instituts médico-légaux n’est pas
obligatoire, la certification électronique des d&gar les médecins non plus, ce qui se traduit par
une sous-estimation des suicides ou par des dEiafsrmation importants, dommageables en cas
d’épidémie ou de canicule ; on ne dispose pas dedls de mortalité par cancer ou pour d’autres
causes par catégorie sociale, faute d’acces aafgitlon démographique de I'INSEE ; les données
des hbpitaux ou des laboratoires manquent a certaigistres de cancercertaines données
publiques sont tres colteusesau dela de leur colt de production : statut \ud@hs le registre
national des personnes, programme de meédicalisatémn systemes d’information (PMSI)... ;
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certaines données, disponibles presque uniquemenirsdes bases privées, sont encore plus
colteusegmédicaments prescrits par les médecins de villegard des diagnostics précis,...).

5. Enfin, mais ce n’est pas le moindre probleme,dtceptabilité sociale de I'utilisation de ces
données fait souvent défautUne partie de la population la percoit comme umgision, une
atteinte a ses libertés : voir le débat suscitéepample autour du projet de la cohorte d’enfaliis E
(étude longitudinale francaise depuis I'enfapc®ourtant, dans nombre de cas, le refus de ces
travaux peut provoquer une perte de chances. Comewmradrer 'usage de ces données ?
Comment le limiter a des usages de recherche, m d des intéréts commerciaux ou
corporatistes ? Les professionnels se sont dotésgles éthiques et la CNIL veille, mais tout cela
mérite d’étre mieux connu et peut-étre aménagénElds résultats issus de ces travaux doivent
étre diffusés et partagés de maniéere pédagogique.

6. Opportunément des recommandations pourraienttialilioccasion dda révision de la loi
relative a la politique de santé publique.

Décision

La Conférence nationale de santé décide d’orgasmeitroisieme débat public autour des enjeux
de l'accés et de I'utilisation des données de sémt& février 201ba Paris.

Compte-tenu de la complexité du sujet et de la gsiige de faire appel a des compétences
extérieures, il est mis en place un comité de ggetqui aura pour mission de proposer au bureau
de la Conférence nationale de santé :

- les sujets de contributions d’ouverture du débatipu

- les questions soumises au débat public.

Ce comité de pilotage est composé de membres @N& ainsi que de représentants du Haut
Conseil de la santé publigue (HCSP), de I'Instdet recherche en santé publique (IRESP), de
I'Institut de recherche et documentation en écorode la santé (IRDES), de I'Institut droit et
santé, de I'Institut des données de santé, ded@&étedrancaise de santé publique, de I'Association
des épidémiologistes de langue francaise, de lareédn nationale des observatoires régionaux de
santé (FNORS), de la Caisse nationale d’assuramatadia des travailleurs salariés (CNAMTS) et
de la Direction recherches, études, évaluatiomaéisBques (DREES).

! La date de la réunion publique a Paris a été tépau 3 février 2010, par décision du bureau @N8 du 5
novembre 2009.



