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Des hôpitaux
vendent les données
de leurs patients

Une multinationale paye 22 euros par lit et par an pour
savoir quels traitements et médicaments sont administrés.

Au moins une quinzaine
d'hôpitaux sur la cen-
taine installée en Bel-

gique ont déjà vendu les don-
nées confidentielles de leurs pa-
tients à une multinationalc de
traitement de l'information mé-
dicale, Quintiles IMS. Le but de
celle-ci est d'étudier et analyser
la pratique de chacun des hôpi-
taux afin de s'en inspirer et d'en
tirer le meilleur. Une informa-
tion utile pour un hôpital afin
de soigner mieux ou moins cher.
Mais aussi pour les producteurs
pharmaceutiques ou de matériel
médical afin de mieux profiler
leur marketing. Et la firme en-
tend clairement vendre le résul-
tat de son travail à qui voudra y

mettre le prix.
Le patron des Mutualités

chrétiennes, Jean Hermesse, dé-
nonce une « marehandisation »
en marche des soins de santé.
C'est que l'ampleur des données
transmises étonne. Il ne s'agit
pas de savoir combien d'aspi-
rines sont utilisées annuelle-
ment dans un hôpital, mais du
détail du traitement suivi par
chaque patient. Le tout, avec les
données de facturation de l'hô-
pital aux mutuelles et à l'Inami
et les résumés hospitaliers se-
mestriels, se vend 22 euros par
lit et par an, soit un gros 10.000
euros pour un hôpital de 500
lits.

Se pose naturellement la

question de la légalité de cette
pratique. Les données médicales
étant en eHet classifiées comme
«données sensibles », leur dé-
tention, mais aussi leur traite-
ment et leur échange doivent
faire l'objet d'une déclaration à
la Commission de la vie privée.
Dans certains contrats dont Le
Soir a pu prendre connaissance,
Quintilcs IMS affirme à de mul-
tiples reprises qu'il s'engage à
respecter la loi en la matière.
Mais certaines parties du texte
indiquent que la firme explique-
ra pourquoi le traitement qu'elle
réserve aux données « n'cst pas
possible sur la base de données
anonymisées ». Le Soir a inter-
rogé la firme sur le sens de cette

réserve, mais elle s'est bornée à
exposer « qu'elle prend très au
sérieux la vie privée des patients
et s'engage à respecter les lois et
réglementations des pays dans
lesquels notre société opère ».

Estimant qu'une ligne rouge a
été franchie, Jean Hermesse
souhaite que « ce ~ypedëchan!{e
soit strictement régulé. Que les
données employées soient stricte-
ment anonymisées. Et que ces
échanges soient réservés aw;
projets dont l'objectif est l'amé-
lioration de la santé, comme la
lutte contre l'abus des antibio-
tiques. Pas pour un but mercan-
tile ».•

Vingt-deux euros, le prix des données d'un patient

Au moins une quinzaine
d'hôpitaux sur la cen-
taine installés dans notre

pays ont déjà vendu les données
confidentielles de leurs patients
à une multinationale de traite-
ment de l'information médicale,
Quintiles IMS. L'objectif officiel
de la tirme, en utilisant ces don-
nées sensibles, est de fabriquer
du benchmarking, c'est-à-dire
étudier et analyser la pratique
des autres hôpitatLXafin de s'en
inspirer et d'en tirer le meilleur.
Une information utile pour un
hôpital afm de soigner mieux ou
moins cher. Mais aussi pour les
producteurs pharmaceutiques
Ou de matériel médical afin de
mieux profilerleur marketing. Et

••. Une firme, Quintiles, a payé pour tout savoir
des traitements et des médicaments employés .
••. Elle affirme strictement respecter la loi. Mais
le but mercantile bouscule le monde hospitalier .
••. Jean Hermesse, patron des Mutualités
chrétiennes, dénonce.

la firme entend clairement
vendre le résultat de son travailà
qui voudra y mettre le prix. Le
projet crée l'émoi dans le secteur
médical, notamment à cause du
caractère sensible des données
transmises. Le patron des Mu-
tualités chrétiennes, Jean Her-
messe, dénonce une « marchan-
disation »en marche des soinsde
santé.

1Quelles données? C'est sur-
tout l'ampleur des données

transmises qui étonne. Il ne s'a~it
pas de savoir combien d'aspi-
rines ont été utilisées au bout de
l'année dans un hôpital, mais du
détail du traitement suivi par
chaque patient. Cela veut dire

que l'emploi de tel médicament
est lié au traitement d'une mala-
die précise chez un patient don-
né, Quel'on sait dans quel service
il a été donné, mais également la
Spécialisationdu médecin pres-
cripteur. Le tout avecles données
de facturation de l'hôpital atLx
mutuelles et à I"Inami.Et même
le numéro interne du patient.
Mais ce n'est pas tout; tous les
sixmois, les résumés hospitaliers
minimums sont également
transmis. Ils contiennent de
nombreuses données comme,
par exemple,la cause de décès,la
présence ou l'absence d'une pa-
thologie lors de l'admission, le
résultat de certains examens et
des données supplémentaires ve-

nant des urgences. Des données
que les hôpitaux doivent déjà en-
voyer aux autorités de tutelle
pour justifier les subsides reçus,
mais qui n'étaient pas destinées à
être employéespar le privé.

2Aquel prix? C'est sans doute
ce qui choque le plus cer-

tains: les hôpitaux ne cèdent pas
leurs données, mais les vendent:
22 euros par lit et par an, soit un
gros 10.000 euros pour un hôpi-
tal de 500 lits. « Une miûl'e, en
plu's,jace alU' milliards dépensés
pal' le pharma pour son marke-
ting, qui,l/ consacre dat'antage de
re,~SOlJl'ces que pou r la recherehe
et le développement », réagit Jean
Hermesse.
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3Est-ce légal? Les données
médicales étant classifiées

comme «données sensibles »,
leur détention, mais aussi leur
traitement et leur échange
doivent faire l'objet d'une décla-
ration à la.Commission de la vie
privée. Dans certains de ses
contrats, dont Le Soir a pu
prendre connaissance, Quintiles
IMS affimlc à de multiples re-
prises qu'il s'engage à respecter
la loi cnla matière. Mais d'autres
parties du texte posent question:
ainsi, alors qu'on s'attendrait à ce
que les données doivent être
anonvrnisées avant d'être trans-
mise~ à l'extérieur, la finne sou-
tient que « lMS Healtlz eilplique-
l'a notamment pourqlloi ce trai-
tement ultérieur n'est pas pos-
sible SUl' la base dl' données
(111onymisées». Nous avons solli-
cité la firme sur le sens de cette
réserve, mais elle s'est bornée à
nous exposer « qu'elle prend Irès
au sérieu.r la vie prh,ée de,~pa-
tients et s'engage à respectel' les
lois el réglementation.~ de.~pays-Les flous du contrat
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dans le,~quels Ilotre ,~ociétéopère.
En ce qui concerne les données
hospitalières belges auxquelles
t'Ou.~fa'Ïsieznijërellce, IIOUSn'uti-
li.~on,~que des données non iden-
t!fiables pour établir des rap-
ports avec des statistiques agré-
gées et dégager des tendances ré-
girmales en mat'ièrc de soins de
santé - aucune donnée de pa.tient
irlentifiabh~ n'est utilisée ». Quin-
tiles n'a pas non plus conthmé ou
infirmé le nombre d'hôpitaux qui
ont déjà contracté une conven-

tion avec elle, Ou refusé de le
faire. Le docteur X, qui dirige un
hôpital du sud du pays, a été sol-
licité mais a préféré décliner:
« Les enchères sOnt même mon-
tées après une première proposi-
tion, Mais fe.stime que ces don-
née,~n'ont rien à Jaire dans line
entreprise commerciale, mê;me
quand on nous donne toutes les
garanties du monde. »

4 Du flou à revendre. De nom-
brelLXpassages de la conven-

tion dont nous avons pu prendre

connaissance sont flous ou ambi-
gus. Pour Stefan Verschuere,
vice-président de la Commission
de protection de la vie privée, « il
y a peu de risque.s que les données
da patient soient identifiables.
Par contre, certains praticiens
pOlll'l'Ilient l'ét?'e car il ny en a
pas des centaines de certaine.~
spécialités. SOl/S J'éscrtJe de
connaître le détail du dos.çier, le
plus choquant dans ce projet est
l'object!(final du projet, qui est
de produir!! du contenu qui ac-
centue la collu,lion médico-phm'-
macel/tique. Autan.t on peut com-
prendre que l'UII agrège les dos-
siers médicaux pOlll' es,laye-r
d'a,nticiper le,~maladies d'Alzhei-
mer sur la base des pathologies
antérieures, Il titre scientifique,
autallt Cf pmjet-ei ne semble pas
at'oir d'autre but que le IUl'TC ».

5 La colère de "Absym. Ce pro-
jet indispose profondément

le docteur Jacques de Tueuf, vice-
président de l'Absym, principal
syndicat médical: « Ce n'est pas

quera notamment pourquoi ce trait"mertt ultérieur
n'est pas possible sur la base de données anOfrymi-
sées. IMS Heo(tfl soumettra l'accusé de réceptian de
cette déclaration complète à l'hi)pitol. » Pourquoi ce
refus de l'anonymisalion, disent les experts, Qui
estiment que l'on pourrait briser le lien entre don-
nées et patients bien plus tôt dans le processus.
« L'hôpilal autorise IMS Heolth à mettre les résultats
de ('activité (NDlR : du benchmarking) à la disposi'
tion de tiers, (".) Les parties conviennent de détruire
de manière irrévocable, sonsen conserver de copie,

les services juridiques de certains hôpitaux ont
tiqué sur certains passages de ce contrat-type
proposé par Quintiles IMS,
Il En vertu de la loi sur la vie privée, IMS Heoltll décla-
rera ce traitement ultérieur de données il caractère
personnel el des fins statistiques à la Commission vie
privée. Dons cette déclaration ( ...), IMS Health expli-
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Jean Hermesse est secrétaire général
des Mutualités chrétiennes, la pre-

mière mutualité du pays.

Que reprochez-vous aux hôpitaux qu i
ont décidé de vendre leurs données?
Je t'cri;!' ('/"oireque l!!urbormejvÎ a été
surprise d qu'il. ont fnmchi, sans
s'en rrodre compte, ce que j'estime
UlU' ligne /'Ouge•.• ans doute avec la
volonté de dimùwer leu/'" churKes.
Mai., ,.i l'utilisation des données mé-
dieules peut ,:tfecNvement produire
des u1llllJJse.• intiressonte,~ pour amé~
liore1' l'oifre de soins, ees données ne
peurrent pm;, selon moi, être em~
ployées à des fins mercantiles pour
être ddées à de•• ind<fstrie., pharma~
œutique,. {JII de l'équipement médical
afill qu'il., puis,.ellt al/Kmenter leurs
pllrt" de marché.
Les promoteurs assurent pourtant
respecter tes lois sur ta vie privée.
Personnellement, l'ampleuI" des don-
nées livrées pour créer ce cclleul me
,.tupifie. C'est ce qu'o/I appelle le résu-
mé hospitaliu minimum, qui don nI'
énormément de donnée .• sur' ('haque
indit'idu. sur chc'que pathologie. On
do/me pur exemple une identifka-
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pour un tel usage que le patient
confie ses données à l'hôpital. De
plus, le teJ}te actuel du contmt
proposé é-voque un accord donné
pal' la sutiOll spécialisée de la
Commission de la l'ie privée sur
la base d'un autre te.rte, qui a été
modijié. A tel point que nous ell-
visagerms ,~érieusemellt de dépo-
.gerplainte non seulement auprès
de la Commission, mai.~ aussi au
pénal. Pourquoi est-ce intéres-
sant pour le phuntw ?Parce qu'il
pourra pour la premièrefi>is at-
tacher Ulll' pathologie précise à
un médicament et réaliser t,é1'Î-
tablement une radiographie des
pratiq/le,~ de l'hôpital. Nous
conseillons à tOIlS les médecins
prése'/lts au conseil médical de
leur hôpital de vofer contre lefait
de signer /ln lel accllrd. Cest
d'autant plus gralll' que l'on ré-
clame en vain de pot/ymir utiliser
ce genre de données il des buts
scientifiques 011 de meilleure ges-
tùm des deniers publies. » •
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toutes les donnéesil caractere personnel codées ou
non et toutes les informations confidentielles ou non
qu'elles reçoivent l'une de l'autre dons le cadre de
"exécution de cette Convention, en cas de résiliation
de la présente Conventiort (. ..). Cette disposition ne
s'applique toutefois pas pour les résultats de l'activité
qu'IMS Hea/th peut conserver et utiliser sons limita-
tion." Pour ces experts, cette disposition est abu-
sive, la destruction doit ëtre bilatérale si la conven-
tion est rompue,

l'expert Jean Hermesse .
« On a franchi
une ligne rouge»

tion partielle dl1 médecin qui a prati-
qué, quelle close il a pre,~crit, si la
dose a été complète, la du rée du si-
jour à l"hôpital. etc. Selon moi, cm
peut donc ét'entuel/cment remonter
jusqu'aux patients indil,iduels. Mais
que l'ail Ille comp/'enne bien: ell pre-
nant toutes hw précuI/tùms possibles,
il peut être utile de manipuler ecs
données. mais uniquement }l"w'
IIméliorer le soin donné au putie"'t,
pa» pour procluire du prqfit en re-
t.endant ('ette analy,~e mM' hôpital/CI'
ellJ.'-n~imf!J) lnaù:; (t.u-ssi Ull.1' firmes
médicall?s. Prenuns un eJ.'I?mple:
connaître l"étendue des ,min., den-
taires pilliatrique .• par ba.''';II» de
soills peut être e"sentiel pOlir cibler
une campagne de promotion des
.<oillsdentaires. Mais ce ne t'est pas si
celez doit être utilisé pOli l' vendre un
produit ou 1171 "erd('e au.r hôpitau,r
et IlUX patients.

Pourquoi êtes-vous choqUé par ces
pratiques?
Nowml/1C11t parC/! que dispose.,. de ce
type de données est demandé depuis
longtemp.~ pur dijJërenf.~ acteurs de
la gestion publique de la santi. Dont
les ma/uel/es, muis pa.' seulement.

Pas pour les traiter et en .fàire du
profit. comme clans ce projet. mais
pour mieuœ cnmprendre et' qui se
/HL.se dans l'hôpitrll. Nous avons tou~
jours l'l'ru une fin de n01kreCet'oÎ/; au
titre de la pmtection de lu vie pri'vie
de., patient" et des médecin". Ainsi,
dans le pacte pa ••.•é en 2,016 entre les
/lIutuelle.l' et la ministre de la Santé,
on évoque, timidement, un prqil't pi~
lote de {'(l/lplagl' de don nées dl' diag-
//Ostic uvec la facturation. Qai atti'IIl1
toujouu d'être mis en œuvre. Et lim
oublie maintenant loutes l'I'.' préeaa~
tion .•pour livrer ce" données pOlir Il.n
usage qui Ile peut être que eommer~
eial. C'est incompréhensible. Il faut
que ces dOllnées soient accessibles
pour un usage public. pour une amé-
lioration du s.lj.,tème de .•oi 11>' dt, 8"n-
U, pa8 pmll' autre ('hase. Si les pa~
tient,. (l""t'ptent cle livre/' lelll's dOTl~
nées, c'est de bonne fili. pas pOllr
qu'elle •• scnJent à êt!'e vendue .•.

C'est une autre page de la commer-
cialisation de la santé?
fi .lJ a une gro .•.•" pression. Quintile .•
fa it sept m il/iurd" et de71li de chtffre
d'ujJèlires dans le monde. Le .• donnée .•
de sauté ,<ont de l'or pour l'Cu.r qui
veulent en faire du pn!fit. line faut
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pas le.• laisser à l'usage de ce= qui
vel/lent sculement en .fàire du pl'Qfit
L'e.l1Jéricnce du patient dll'ujourd'hui
peut améliorer le 80rt du putient dl'
demain, mais pas au prix' .fort des
multinationales dll pharma et de
l'équipement médical.

Certains vous diront que les mu-
tuelles sont elles aussi dans un pro-
cessus concurrentiel, sont K dans le
marché»,
C'e"t répondre à côté et iv'iter le l'rui
débat. Nous /l'm'mn .• pIHII' la déli-
t'ral,,'e de,' meilleurs ,~oin., au plll,~
fj/und lIombre. /1011.' lle faisons pa ••
dl' bénifice Sl/r la salllé du patien.t.

Que demandez-vous?
Que ce ~ljpe d'échange soit .'trietement
régulé, Que le,' dannées emplo,yées
sm:ent .•trictement ammymisées. Et
que ce.• échange.. soient risert,é .• au.a'
pr((;els dont l'objedif e.st l'amilioT11-
lion de la santé, comme lu lutte
t:ontre l'abus c/l:.• Imtibiotiques, Pu,~
pour /ln but merwlltile, Et que le•• ré~
wltats ,re puis"mt pas être m'Portés
pour de .• objer:tîf' l'"mmercÙlll.1' .•

Propos ret:uillUl-spa'
FR.SO
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