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>> Le développement de la puissance informatique, la multi-
plication des données, et les développements des réseaux ¢ la fi n 
des années 1990, ont accru de façon considérable les capacités 
d’anal\se et donc de réutilisation des données pour des fi nalités 
autres que celles ayant présidé à leur collecte initiale.
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importante pour la recherche 
dans le domaine de la santé. 
Le système retenu qui permet, 

par le recours à un iGentifi ant pseuGon\misé construit 
à partir du numéro d’inscription au Répertoire national 
G’iGentifi cation Ges personnes ph\siques �1,R ou numéro 
de sécurité sociale), de suivre les données d’un même 
patient d’une base à l’autre et donc de pouvoir apparier 
les données pour obtenir un suivi longitudinal est un atout 
majeur. 

,l convient toutefois pour les acteurs intéressés G’être en 
mesure d’exploiter ces données sur le plan technique, et 
de comprendre les conditions d’accès. 

Le présent article a pour objet de rappeler ce que contient 
le 61'6 et quelles sont les règles G’accès au[ Gonnées 
avant de rappeler les enjeux qui entourent l’exploitation 
de ces données.

n 2020, 20 milliards de sites ont été visités par Google 
chaque jour, 100 millions de Go ont été stockés 
sur les seuls serveurs de Google, et 6,9 milliards de 

requêtes ont été effectuées chaque seconGe �1�. Ainsi, nous 
apprécions chaque jour un peu plus le degré de réutili-
sation de nos données, par exemple lors de l’utilisation de 
gmail ou G’autres outils gratuits� o» nous sommes parfois 
surpris Ges publicités affi  chées.

Le domaine de la santé n’échappe 
pas à ce phénomène, même si 
la spécifi cité Ge la Gonnée Ge 
santé a conduit le législateur à 
encadrer la réutilisation de ces 
Gonnées Ge santé. 'es millions et 
des millions de données peuvent 
être déjà utilisées par les acteurs, 
mais ces informations sont 
souvent fragmentées� collectées 
dans le cadre du suivi médical 
�Gossiers méGicau[�� G’un essai clinique� pour la consti-
tution d’un registre ou encore pour la prise en charge par 
l’assurance maladie. Le développement en France de bases 
de données médico-administratives, d’abord caractérisées 
par la mise en place dans l’ensemble des établissements 
de soins du Programme de Médicalisation des Systèmes 
G’,nformation �306,�� a été élargi au fi l Gu temps par l’aMout 
d’autres bases de données aujourd’hui rassemblées dans le 
6\stème 1ational Ges 'onnées Ge 6anté �61'6� géré sous la 
responsabilité Gu +ealth 'ata +ub �+'+�.

Le phénomène Gu %ig 'ata et le recours au[ techniques Ge 
l’,ntelligence Artifi cielle �,A� conGuisent bien s½r auMourG’hui 
à vouloir exploiter le maximum de données et sur ce point 
les bases Ge Gonnées Gu 61'6� G’aborG con©ues Gans 
un but de suivi de dépenses, constituent une richesse 

E
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Le SNDS, sa création et ses 
caractéristiques principales

Le s\stème national Ges Gonnées Ge santé �61'6� a été 
créé par l’article L. 1461-1 du code de la santé publique, 
issu Ge la loi nr�01�-�1 Gu �� Manvier �01�. ,l est mis en 
œuvre sous la responsabilité de l’Etat en concertation avec 
les organismes responsables Ges s\stèmes G’information 
qui le composent.

,nitialement� le 61'6 rassemblait � bases Ge Gonnéesb�
- les données de l’assurance maladie, gérées par le système 
national d’information inter-régimes de l’Assurance Maladie 
(61,,R$0) �
- les données des établissements de santé, publics ou privés, 
gérées par le programme de Médicalisation des Systèmes 
d’information (P06,) �
- les causes médicales de décªs (&epi'& de l’,16(R0) �
- les données médico-sociales du système d’information 
des maisons départementales des personnes handicapées 
(0'P+-&16$) �
- un échantillon de données en provenance des organismes 
complémentaires.

Cette liste des bases de données dites «historiques» 
composant le 61'6 a été élargie par la loi nr�019-��� Gu 
�� Muillet �019ben visant Gorénavant également �

- les données produites par les professionnels de santé à 
l’occasion des activités de soins et de prévention �
- les données relatives à la perte d’autonomie, lorsque ces 
données sont appariées avec les bases précédentes �
- les données à caractère personnel des enquêtes dans le 
domaine de la santé, lorsque ces données sont appariées 
avec des bases précédentes �
- les données recueillies lors des visites médicales et de 
dépistage obligatoires �
- les données recueillies par les services de protection 
maternelle et infantile �
- les données de santé recueillies lors des visites d’infor-
mation et de prévention, telles que déê nies à l’article /. 
4624-1 du code du travail.1

&ette volonté G’élargir les Gonnées Gu 61'6 traGuit ainsi la 
volonté des pouvoirs publics d’être en mesure de mettre 
à disposition des acteurs des données dites de «vie réelle» 
utiles à la recherche Gans un conte[te Ge %ig 'ata� alors 
que les bases dites «historiques» ne sont disponibles 
qu’avec un certain décalage dans le temps. 

Les données issues de ces nouvelles bases pourront ainsi 
venir nourrir le +ealth 'ata +ub �+'+� sous la forme Ge 
«catalogues» de données.      

La loi Gu �� Muillet �019 a ainsi créé la plateforme Ges 
Gonnées Ge santé ou +ealth 'ata +ub sous la forme G’un 
groupement d’intérêt public qui gère la mise à disposition 

Ges Gonnées Gu 61'6. 'ès lors auMourG’hui� les termes Ge 
plateforme Ges Gonnées Ge santé ou Ge +'+ ou Ge 61'6 
Gésignent le même s\stème G’information comportant 
les bases dites historiques et les catalogues de données 
provenant notamment des nouveaux types de données 
ajoutés par la loi de 2019. 

La publication prochaine attendue en janvier 2021 du 
Gécret venant moGifi er le Gécret nr �01�-1��1 Gu �� 
Gécembre �01� relatif au traitement Gu 61'6 actera le 
remplacement Gu 61'6 par le +ealth 'ata +ub et Géfi nira 
Ge fa©on plus claire et pérenne le fonctionnement Gu 
+'+.

Présentation de quelques bases 
de données du SNDS

Le SNIIRAM

Le 6\stème 1ational G’,nformations ,nterrégimes Ge l’Assu-
rance 0alaGie est une gigantesque base G’informations 
qui contient les données individuelles pseudonymisées 
utilisées pour la facturation et le remboursement Ge la 
consommation Ge soins effectués en ville et en établisse-
ments Ge santé privés >'&,R �'onnées Ge &onsommation 
,nterrégimes�@� cha°nées à la base Ge Gonnées G’hospitali-
sation >306, �3rogramme Ge 0éGicalisation Ges 6\stèmes 
G’,nformation�@ au mo\en G’un iGentifi ant unique anon\me 
attribué à chaque individu, le numéro de sécurité sociale 
>1,R �1uméro G’inscription au Répertoire�@. 

,l contient ainsi les Gonnées inGiviGualisées et anon\mes 
de l’ensemble des demandes de remboursements des 
dépenses de santé de plus de 99% des résidents du 
territoire fran©ais� soit près Ge �� millions Ge personnes ��×��. 

Le '&,R contient les Gonnées inGiviGuelles Ge rembour-
sements Ges patients Ge tous les soins effectués en ville 
et en établissements de santé privés à l’échelle nationale.
&es informations enregistrées sont à la fois aGministra-
tives et médicales.

Les Gonnées aGministratives sont principalement �
- les données sociodémographiques : date de naissance, sexe, 
couverture maladie universelle complémentaire (CMU-c), 
département et commune de résidence, indice de défaveur 
sociale de la commune de résidence ainsi que date de décªs �
-  les informations sur l’organisme d’aì  liation du bénéê ciaire 
(Caisse Nationale d’Assurance Maladie (CNAM), Mutualité 
6ociale $gricole (06$), 6ections /ocales 0utualistes (6/0)) �
- les congés maladie et les pensions d’invalidité �
- les consultations (nombre de consultations et date de soins) 
auprès de médecins généralistes ou spécialistes du secteur 
libéral, ainsi que tous les soins ambulatoires exécutés par 
un professionnel de santé (inê rmiers, Ninésithérapeuteà) �

1
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-  les actes médicaux (nombre d’actes et date de soins) 
effectués en mode libéral (utilisation du code de la classiê-
cation commune des actes médicaux (&&$0)) �
- la réalisation d’un acte biologique (nombre d’actes et date 
de soins) hors du secteur hospitalier (utilisation du code 
nomenclature des actes de biologie médicale (1$%0)) � 
- la délivrance de médicaments (nombre de boîtes et date de 
soins) à partir de la classiêcation $natomique, 7hérapeutique 
et &himique ($7&) et du &ode ,nter-Pharmaceutique (&,P) 
pour les médicaments délivrés en ville et du code de l’Unité 
Commune de Dispensation (UCD) pour les médicaments en 
rétrocession hospitaliªre �
- la délivrance des dispositifs médicaux (nombre de dispositifs 
et date de soins) à partir du code de la /iste des produits et 
des prestations (/PP) �
-  les remboursements de transports.

0ême si la base ne renseigne pas Girectement sur le motif 
et le diagnostic de chaque remboursement de soin, les 
informations méGicales Gu '&,R incluent les pathologies 
chroniques donnant lieu à une exonération du ticket 
modérateur pour l’assuré, appartenant à la liste des 30 
Affections Ge Longue 'urée �AL'� et les AL' hors liste� Gont 
le motif G’e[onération �Giagnostic� est coGé en utilisant la 
classification internationale Ges malaGies 10ème édition.

Les données hospitalières du PMSI

'epuis �00�� les Gonnées G’hospitalisation Gu 306, 
Ges champs 0éGecine-&hirurgie-2bstétrique �0&2�� 
+ospitalisation à 'omicile �+A'�� 6oins Ge 6uite et 
RéaGaptation �66R� et 3s\chiatrie �36<� collectées par l’Agence 
7echnique Ge l’,nformation sur l’+ospitalisation �A7,+� sont 
cha°nées et intégrées en routine à celles Gu 61,,RA0. 
'epuis �00�� le tau[ G’appariement entre les Gonnées  
de ville et les données d’hospitalisations sont de plus de  
9�� pour le régime général. Les 306, renseignent sur 
les séMours hospitaliers �établissements privés ou publics�  
Ges patients et apportent Ges informations méGicales 
supplémentaires �

Pour le champ MCO  : le motif G’hospitalisation �il est 
renseigné par le Giagnostic principal �'3� ou le Giagnostic 
relié �'R� Gu séMour� qui sont coGés à partir Ge la &,0-10�� 
les actes méGicau[ �coGés en &&A0� réalisés au cours Gu 
séjour, les comorbidités ayant conduit à des soins au cours 
Gu séMour �Giagnostics associés significatifs� 'A6� ou autres 
'3 issus Ges résumés G’unités méGicales �si plus G’une au 
cours Gu séMour�� les méGicaments et Gispositifs implan-
tables co½teu[ et G’autres renseignements méGicau[ 
comme par e[emple � prélèvements G’organes� transfu-
sions� greffes� séMours en unité Ge soins intensifs ou en 
réanimation.

Pour les autres champs du PMSI �+A'� 36<� 66R�� les 
motifs G’hospitalisations peuvent être complétés le cas 
échéant par Ges classifications propres.

Les causes médicales de décès

Les données individuelles sur les causes médicales de décès 
survenant en France �métropole et '20� sont gérées par le 
&entre G’épiGémiologie sur les causes Ge Gécès �&épi'c� Ge 
l’,16(R0 en collaboration avec l’,nsee. Les causes méGicales 
Ge Gécès sont appariées au[ Gonnées Gu 61,,RA0 en utilisant 
une méthode d’appariement indirect. À ce jour, les causes 
méGicales Ge Gécès sont appariées au[ Gonnées Gu 61,,RA0 
pour �01�� �01� et �01�. 3our �01�� 90�1� Ges Gécès Ge 
&épi'c ont été appariés ���� ��1 sur un total Ge �9� 19� 
Gécès�. Les causes Ge Gécès �cause initiale et toutes les 
causes� sont coGées conformément à la classification &,0-10.

Les finalités pour lesquelles les données du +D+ peuvent 
être mises à disposition sont énumérées à l’article L.1461-1, 
,,, Gu coGe Ge la santé publique et Goivent présenter un 
caractère G’intérêt public� pour contribuerb�

- à l’information sur la santé ainsi que sur l’offre de soins, la 
prise en charge médico-sociale et leur qualité �  
- à la déênition, à la mise en Äuvre et à l’évaluation des 
politiques de santé et de protection sociale �
- à la connaissance des dépenses de santé, des dépenses 
d’assurance maladie et des dépenses médico-sociales �
- à l’information des professionnels, des structures et des 
établissements de santé ou médico-sociaux sur leur activité �
- à la surveillance, à la veille et à la sécurité sanitaires �
- à la recherche, aux études, à l’évaluation et à l’innovation dans 
les domaines de la santé et de la prise en charge médico-sociale.

La notion d’intérêt public est entendue largement puisqu’elle 
inclut la finalité Ge mbla garantie Ge normes élevées Ge qualité 
et de sécurité des soins de santé et des médicaments 
ou Ges Gispositifs méGicau[} visée à l’article �� Ge la loi 
,nformatique et Libertés moGifiée.

Certaines garanties sont également posées par le législateur 
sur l’utilisation Ges Gonnées Gu +'+ �  

- aucune décision ne peut être prise à l’encontre d’une 
personne ph\sique identiêée sur le fondement des données 
la concernant et êgurant dans l’un de ces traitements �
- le responsable du traitement, ainsi que les personnes le 
mettant en Äuvre ou autorisées à accéder aux données qui 
en sont issues, sont soumis au secret professionnel �
- l’accès aux données s’effectue dans des conditions assurant 
la conêdentialité et l’intégrité des données et la tra©abilité 
des accès et des autres traitements, conformément à un 
référentiel déêni par arr¬té des ministres chargés de la santé, 
de la sécurité sociale et du numérique, pris après avis de la 
&ommission nationale de l’informatique et des libertés �
- les données sont conservées pour une durée maximale de 
20 ans, elles sont ensuite archivées pendant 10 ans.

Les données à caractère personnel, présentes dans le 
système national des données de santé, sont rattachées à 
chaque personne concernée par un pseudonyme. Elles ne 
sont donc pas directement nominatives.
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Les conditions d’accès au SNDS

8ne procéGure spécifique est prévue pour pouvoir 
accéGer au[ Gonnéesb Gu +'+. 'eu[ t\pes G’accès sont 
ainsi reconnus � 

- un accªs permanent au bénéêce de certains services 
publics ou organismes publics pour l’accomplissement de 
leurs missions (exemples : 'R(66, $R6, +$6, $160, ,1&$, 
+'+, etc.) �
- un accªs ponctuel, soumis à autorisation de la &1,/, pour 
les autres organismes (structures privées par exemple) ou 
les organismes publics hors du cadre êxé, dans un but 
de recherche répondant à un motif d’intérêt public. Sous 
réserve de démontrer que l’accªs n’a pas pour ênalité la 
promotion de produits ou l’exclusion de garanties des 
contrats d’assurance.

Une demande d’autorisation doit être déposée à la 
&1,L conformément au[ Gispositions Ge la section � Gu 
&hapitre ,,, Gu 7itre ,, Ge la loi ,nformatique et Libertés 
moGifiée qui comportent les Gispositions relatives au[ 
traitements de données à caractère personnel dans le 
domaine de la santé.

'ans le caGre Ge ces GemanGes G’accès� le +'+ est 
notamment chargé �

- de réunir, organiser et mettre à disposition les données du 
SNDS et de promouvoir l’innovation dans l’utilisation des 
données de santé �
- d’informer les patients, de promouvoir et de faciliter leurs 
droits, en particulier concernant les droits d’opposition �
- d’assurer le secrétariat unique �
- d’assurer le secrétariat du &(6R((6 �
- de contribuer à l’élaboration, par la &1,/, de référentiels 
et de méthodologies de référence. Il facilite la mise à 
disposition de jeux de données de santé présentant un faible 
risque d’impact sur la vie privée �
- de procéder, pour le compte d’un tiers et à la demande de 
ce dernier, à des opérations nécessaires à la réalisation d’un 
traitement de données issues du SNDS pour lequel ce tiers a 
obtenu une autorisation �
- de contribuer à diffuser les normes de standardisation 
pour l’échange et l’exploitation des données de santé, en 
tenant compte des standards européens et internationaux �
- d’accompagner, notamment ênanciªrement, les porteurs 
de projets sélectionnés dans le cadre d’appels à projets 
lancés à son initiative et les producteurs de données associés 
aux projets retenus.

La procédure d’accès est plus stricte pour les organismes 
du secteur privé puisqu’ils doivent en particulier  recourir 
à un laboratoire de recherche ou à un bureau d’études, 
publics ou privés, pour réaliser le traitement qui eux-mêmes 
Goivent présenter à la &ommission nationale Ge l’,nfor-
matique et Ges Libertés un engagement Ge conformité 
à un référentiel incluant les critères Ge confiGentialité� 
d’expertise et d’indépendance, arrêté par le ministre 

chargé Ge la santé� pris après avis Ge la &1,L �arrêté Gu 1� 
Muillet �01��.

La plateforme a également élaboré Ges procéGures G’accès 
simplifiées au[ Gonnées mises à Gisposition par le 61'6.

L’obMectif pour les acteurs est tout à la fois G’accéGer au[ 
données de santé du système national des données de 
santé �61'6� mis à Gisposition par le +ealth 'ata +ub2 
�+'+� et G’apparier le cas échéant leurs Gonnées à celles 
Gu 61'6 et Ge pouvoir pour certains� Gans un seconG 
temps� constituer un s\stème fils Gu 61'6 afin Ge pouvoir 
mettre à disposition eux-mêmes des jeux de données 
également nourris Ges bases Ge Gonnées Gu 61'6.

,l est à noter que toute sortie Ge Gonnées Ges bases 
constitutives Gu 61'6 mises à Gisposition par le +'+ 
s’apparente à la constitution G’un s\stème fils. 

,l est à cet égarG nécessaire Ge respecter l’homologation 
au référentiel 61'6 approuvé par arrêté Gu �� mars �01�.

L’homologation au regarG Gu référentiel 61'6 est une 
procédure auto-réalisée par le responsable de traitement. 
,l est à noter que l’arrêté approuvant le référentiel 61'6 
Gu �� mars �01� sera également moGifié au cours Ge 
l’année 2021.

3our rappel� le référentiel rappelle les prérequis nécessaires 
avant la mise en Äuvre Gu s\stèmeb� 

- la réalisation d’une anal\se de risques �
- la réalisation d’une analyse d’impact relative à la protection 
des données personnelles ($,P') �
- la mise en Äuvre des mesures de couverture des risques 
associées �
- la réalisation d’étapes de recette et de tests pour s’assurer 
de la bonne couverture des risques �
- la réalisation d’une homologation de sécurité sur le 
périmªtre considéré �
- le suivi opérationnel de la sécurité du système d’infor-
mation.

(nfin� les Gonnées non anon\mes Gu 61'6 ne peuvent 
être hébergées que sur des systèmes homologués vis-à-vis 
Gu présent référentiel.

2

NOtes
1. /’article R. ����-� du code de la santé publique détaille les 
catégories de données personnelles réunies au sein du SNDS.

2. /es bases dites «  historiques  » et la collection de bases 
composant le « catalogue », conformément aux termes de la 
Charte Responsables de Données publiée par le HDH.
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La prise en compte du contexte 
de la crise sanitaire liée au Covid 19

Afin Ge Gisposer Ge Gonnées sur l’évolution Ge l’épiGémie� 
le périmètre d’accès aux données de santé a été temporai-
rement élargi. (n effet� Ges fichiers Ge Gonnées ont été 
spécifiquement créés afin Ge rassembler les Gonnées issues 
Ge la crise sanitaire. &es fichiers nommés &ontact &29,' et 
6,-'(3 ont respectivement pour but Ge recenser les informa-
tions sur les cas contact et les cha°nes Ge contamination� 
tandis que le second centralise les résultats des tests au 
6AR6-&o9-� réalisés par les laboratoires publics ou privés.

L’accès au[ Gonnées recueillies par le fichier contact &29,' a 
été inclus Gans le 61'6 par le Gécret nr �0�0-��1 Gu 1� mai 
�0�0� article �� 9,� �r� tanGis que le s\stème 6,-'(3 n’a pas été 
intégré dans la base de données. Cependant, il convient de 
souligner que l’accès à ces données reste temporaire.

(n plus Ges Gonnées Gu fichier contact &29,'� le +'+ Gonne 
également accès temporairement à de nouvelles données 
Ge santé �Gonnées Ge pharmacie� aiGe méGicale G’urgence� 
(+3A'� résultats G’e[amens biologiques� G’imagerieà�

Afin Ge veiller au respect Ge la protection Ge ces Gonnées� la 
&1,L élabore et renG public son avis trimestriel sur le suMet� 
qu’elle adresse au Parlement. Elle a rendu son premier avis 
par une délibération en date du 10 septembre 2020, pour 
la périoGe Ge mai à ao½t �0�0. Le niveau Ge protection 
Ges Gonnées pour le fichier 6,-'(3 a été Mugé comme étant 
globalement satisfaisant. 7outefois� quelques améliorations 
peuvent être apportées concernant la gestion des comptes 
G’aGministration et la tra©abilité Ges accès. &oncernant le 
fichier &ontact &29,'� la &1,L a relevé Ges insuffisances� 
notamment concernant l’information Ges personnes ou 
encore l’exercice des droits des personnes. La deuxième 
vague Ge contr¶le a Gébuté fin septembre. Ainsi� le prochain 
avis trimestriel devrait être publié courant janvier 2021.

Les enjeux du Health Data Hub

&es enMeu[ sont Ge natures très Giverses et l’obMectif n’est pas 
ici Ge les énumérer Ge fa©on limitative� mais G’attirer l’attention 
sur quelques sujets qui sont susceptibles de les illustrer.

La question de l’hébergement des bases du HDH

La plateforme a signé avec une filiale irlanGaise Ge la société 
américaine 0icrosoft un contrat G’hébergement Ges Gonnées 
Ge santé en Gate Gu 1� avril �0�0. &ette Gécision a fait l’obMet 
de nombreuses critiques, mais également de recours devant le 
Conseil d’Etat, notamment concernant le choix de l’hébergeur, 
0icrosoft� qui aurait été effectué sans appel G’offre. A ce Mour� 
Geu[ recours ont GéMà été Géposés à l’encontre Ge la plateforme.

Le premier recours a été déposé notamment par l’association 
le &onseil national Gu logiciel libre �Gite &1LL�. 'ans son 

orGonnance Gu 19 Muin �0�0�b le &onseil G’(tat a reMeté le 
recours pour l’essentiel� mais a orGonné à la plateforme Ges 
Gonnées Ge santé Ge fournir à la &ommission tous éléments 
relatifs au[ procéGés Ge pseuGon\misation utilisés� afin que la 
&1,L puisse vérifier si ces techniques assurent une protection 
suffisante Ges Gonnées en question� en empêchant� Gans 
la mesure Gu possible� toute réiGentification Ges personnes 
physiques concernées.

Un second recours a été déposé par les mêmes associa-
tions� Gont le &1LL. &e recours est intervenu à la suite 
Ge l’arrêt 6chrems ,, renGu par la &our Ge Mustice Ge 
l’8nion européenne �&-8(� le 1� Muillet �0�0� invaliGant le 
Privacy Shield, la décision d’adéquation de la Commission 
européenne relatif au niveau Ge garantie Ge protection Ges 
Gonnées au[ (tats-8nis. (n effet� le +'+ est hébergé par 
la société 0icrosoft� société Ge Groit américain� hébergeant 
les Gonnées Ge santé au[ 3a\s-%as. 'ans son orGonnance 
en date du 13 octobre 2020, le Conseil d’Etat estime que le 
risque de communication de ces données aux services de 
renseignement américains ne peut être exclu, même si un 
arrêté ministériel a été pris le 9 octobre 2020 et interdit, 
tout transfert Ge Gonnées à caractère personnel Gans 
le cadre de ce contrat. Le Conseil d’Etat juge cependant, 
que ce risque ne Mustifie pas pour autant la suspension Ge 
la plateforme en urgence. Le &onseil G’(tat GéciGe Gonc 
d’imposer de prendre des précautions particulières, sous le 
contr¶le Ge la &1,L.

&es mesures particulières ont pour obMectif Ge renforcer 
certains points Gu contrat entre le +'+ et 0icrosoft et 
de rechercher des mesures additionnelles pour mieux 
protéger les données qu’il héberge. Cependant, ces mesures 
aGGitionnelles sont temporaires. (n effet� le secrétaire G’(tat 
au numérique, Cédric O, a annoncé qu’une solution pérenne 
était recherchée pour l’hébergement Gu +'+ sur une 
plateforme fran©aise ou européenne.

L’utilisation du SNIIRAM : un exemple 
des enjeux d’utilisation de ces données

&ette masse G’informations� avec un suivi inégalé Ge �00� 
à 2019, permet la réalisation d’études épidémiologiques, 
économiques, de pharmacovigilance et bien d’autres types 
d’études.

Pour mieux comprendre l’intérêt d’une telle base, une simple 
recherche sur pubmeG avec comme mot clé 61,,RA0� 
renvoie à 61 études publiées sur les 3 dernières années 
Gans Ges revues à comité Ge lecture. ,l s’agit principalement 
G’étuGes épiGémiologiques �inciGence� prévalence� mortalité�� 
économiques et de morbimortalité.

Rappelons-nous que les études sur le Mediatorp ���, sur la 
'épaNinep ��� n’auraient pas pu être menées sans cette base 
de données. Malgré l’absence des résultats des examens 
méGicau[� les informations méGicales reliées ensemble 
apportent suffisamment Ge vraisemblance pour pallier 

3

AFAR-108-p36-41 SNDS.indd   5 11/03/2021   17:04



41AFAR108 

certaines faiblesses Ge la base. 3ar e[emple� une h\pertension 
pourra être détectée par des traitements médicamenteux 
délivrés au long cours, comme le stade d’un cancer pourra 
être apprécié à la fois par les méGicaments� mais aussi par la 
prise en charge préalable proposée au patient �par e[emple 
chirurgie ou radiothérapie).

La possibilité Ge choisir la Gate G’inclusion� le suivi rétrospectif 
et prospectif avec la quasi-intégralité Ges patients traités en 
France apporte un regard nouveau avec lequel les cliniciens 
vont devoir compter dans les prochaines années et qui 
pourrait les amener à évoluer sur leurs connaissances des 
données épidémiologiques de beaucoup de pathologies, 
pour lesquelles parfois peu G’étuGes e[istent ou pour 
lesquelles les extrapolations à la population générale qui 
avaient été faites Goivent être confirmées.

Alors bien s½r Ges précautions G’utilisations Goivent être prises 
Gans l’e[ploitation Ge ces Gonnées� une connaissance fine Ges 
types de données est indispensable, par exemple les remontées 
G’informations au cours Gu temps ne sont pas iGentiques au 
sein Ges régimes G’affiliation� ainsi les régimes autres que celui 
Ge la &1A0 ne Giffusaient pas l’information au sein Gu 61,,RA0 
de manière homogène avant 2014. Seul le régime général 
�R*� Ge l’Assurance 0alaGie le faisait� et rappelons-le� il couvre 
environ ��� Ge la population métropolitaine.

L’enjeu n’est pas ici de rappeler les incertitudes qu’engendrent 
les résultats statistiques extrapolés à partir d’études basées 
sur quelques dizaines ou centaines de patients, mais tout le 
monde comprendra l’intérêt de compléter ces études qui, 
de par leurs données massives, produisent souvent des 
intervalles Ge confiance resserrés.

Mais au-delà de ces études classiques, de nouveaux enjeux 
Ge connaissance se font Mour� la compréhension Ges lignes Ge 
traitement dans la cancérologie, l’association des traitements 
médicamenteux délivrés, l’impact territorial d’une prise en 
charge d’une maladie, et surtout la connaissance du risque 
en lien avec un profil Ge patientà

Les enjeux à venir  

&es enMeu[ s’amplifieront sans aucun Goute Gans les années 
à venir, en lien avec plusieurs nécessaires évolutions 
vraisemblables Gu 61'6.

1. /a réforme de l’accªs aux données, qui pour accélérer 
la recherche, devra s’orienter d’un régime d’autorisation a 
priori vers un système plus souple de contrôle a posteriori. 
A noter sur ce point que les méthodologies de référence 
adoptées par la &1,/ permettent déjà de simpliêer certains 
accès aux bases de données du HDH.

2. Un accès payant aux données qui permettra aux acteurs 
institutionnels (CNAM) et Health Data Hub de fournir 
un service plus rapide qu’aujourd’hui aux acteurs de la 
recherche.
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3. Une automatisation du traitement des données. Il est 
indispensable d’automatiser la gestion des données aên 
de pouvoir travailler plus vite ces informations, pour les 
analyser plus facilement.

4. /e recours quasi s\stématique aux outils de l’intelligence 
artiêcielle, aên de pouvoir déterminer des risques par proêl 
de patient et par maladie.

5. /e développement de nouveaux modªles statistiques.

La réutilisation des données de santé a ouvert une nouvelle 
ère pour les études de santé publique. Le développement de 
ces données va encore s’accélérer dans les années à venir, 
avec pour enMeu Ge lier toutes ces informations entre elles� 
et ainsi créer Ges bases Ge Gonnées Ge plus en plus fines 
et méGicalisées �les Gonnées génomiques par e[emple�.  
Le législateur Gevra Gonc innover pour à la fois protéger  
les données de nos concitoyens, mais aussi développer 
l’utilisation Ge ces Gonnées afin G’affronter les enMeu[ 
cruciaux en lien avec l’essor des modèles de machine ou 
Geep learning basés sur l’intelligence artificielle. &es enMeu[ 
seront potentialisés par l’arrivée de nouveaux réseaux 
comme la �*� qui va poser la question Ge l’utilisation Ge ces 
modèles en temps réel pour détecter la probabilité d’un 
risque lors de la prise en charge de la maladie d’un patient.

La confiance restera également la clef Ge réussite Ge ce 
moGèle très fran©ais Ge mise à Gisposition Ges Gonnées 
qui Goit à la fois assurer la sécurité et la confiGentialité 
de nos données individuelles pour permettre leur mise à 
Gisposition afin Ge contribuer à améliorer la santé publique� 
notre bien commun.
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