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Le Soir

Des hopitaux
vendent les données
de leurs patients

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

u moins une quinzaine
A d’hopitaux sur la cen-

taine installée en Bel-
gique ont déja vendu les don-
nées confidentielles de leurs pa-
tients 4 une multinationale de
traitement de l'information mé-
dicale, Quintiles IMS. Le but de
celle-ci est d’étudier et analyser
la pratigue de chacun des hopi-
taux afin de s'en inspirer et d'en
tirer le meilleur, Une informa-
tion utile pour un hépital 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 4 qui voudra y

mettre le prix.

Le patron des Mutualités
chrétiennes, Jean Hermesse, dé-
nonce une «marchandisation »
en marche des soins dc santé.
Cest que I'ampleur des données
transmises étonne. Il ne sagit
pas de savoir combien d'aspi-
rines sont utilisées annuelle-
ment dans un hépital, mais du
détail du traitement suivi par
chaque patient. Le tout, avec les
données de facturation de 'hé-
pital aux mutuelles et & UInami
et les résumés hospitaliers se-
mestriels, se vend 22 euros par
lit et par an, soit un gros 10.000
euros pour un hdpital de 500
lits.

Se pose naturellement la

question de la légalité de cette
pratique. Les données médicales
étant en effet classifiées comme
«données sensibles », leur dé-
tention, mais aussi leur traite-
ment et leur échange doivent
faire l'objet d'une déclaration &
la Commission de la vie privée.
Dans certains contrats dont Le
Soir a pu prendre connaissance,
Quintiles IMS affirme 4 de mul-
tiples reprises qu'il s'engage &
respecter la loi en la matiére.
Mais certaines parties du texte
indiquent que la firme explique-
ra pourquoi le traitement qu'elle
réserve aux données « nest 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 a
exposer « guelle prend trés au
sériewx la vie privée des patients
et sengage @ respecter les lois ef
réglementations des pays dans
lesquels notre société opére ».

Estimant gqu'une ligne rouge a
été franchie, Jean Hermesse
souhaite que « ce type déchange
soit strictement régulé. Que les
données employées soient stricte-
ment anonymnisées. Et que ces
échanges soient réservés aux
projets dont lobjectif est lamé-
loration de la santé, comme la
lutte contre labus des antibio-
tiques. Pas pour un but mercan-
tile ». m

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

» Une firme, Quintiles, a payé pour tout savoir
des traitements et des médicaments employés.

u meins une quinzaine

d'hépitaux sur la cen-

taine installés dans notre
pays ont déja vendu les données
confidentielles de leurs patients
& une multinationale de traite-
ment de l'information médicale,
Quintiles IMS. Lobjectif officiel
de la firme, en utilisant ces don-
nées sensibles, est de fabriquer
du benchmarking, cest-a-dire
étudier et analyser la pratique
des autres hopitaux afin de s'en
inspirer et d'en tirer le meilleur.
Une information utile pour un
hapital afin de soigner mieux ou
moins cher. Mais aussi pour les
producteurs ~ pharmaceutiques
ou de matériel médical afin de
mieux profiler leur marketing. Et

» 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 travail &
qui voudra y mettre le prix. Le
projet crée I'émoi dans le secteur
médical, notamment 2 cause du
caractére sensible des données
transmises. Le patron des Mu-
tualités chrétiennes, Jean Her-
messe, dénonce une « marchan-
disation » en marche des soins de
santé.

Quelles données ? Cest sur-

tout l'ampleur des données
transmises qui étonne. Il ne s'agit
pas de savoir combien d'aspi-
rines ont été utilisées au bout de
Fannée dans un hépital, 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, que l'on sait dans quel service
il a été donné, mais également la
spécialisation du médecin pres-
cripteur. Le tout avec les données
de facturation de I'hopital aux
mutuelles et & I'Tnami. Et méme
le numéro interne du patient.
Mais ce n'est pas tout: tous les
six mois, les résumés hospitaliers
minimums sont  également
transmis. Ils contiennent de
nombreuses données comme,
par exemple, la cause de décés, la
présence ou l'absence d'une pa-
thologie lors de ladmission, le
résultat de certains examens et
des données supplémentaires ve-

nant des urgences. Des données
que les hopitaux doivent déja en-

voyer aux autorités de tutelle
pour justifier les subsides recus,
mais qui n'étaient pas destinées &
étre employées par le privé.

A quel prix ? C'est sans doute

ce qui choque le plus cer-
tains : les hépitaux ne cédent pas
leurs données, mais les vendent :
22 euros par lit et par an, soit un
gros 10,000 euros pour un hépi-
tal de 500 lits. « {ne misére, en
plus, face aux milliards dépensés
pur le pharma pour son marke-
ting, qui y consacre davantage de
ressources que pour la recherche
et le développement », réagit Jean
Hermesse.
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Est-ce légal? Les données

médicales étant classifides
comme «données sensibles »,
leur détention, mais aussi leur
traitement et leur échange
doivent faire l'cbjet d'une décla-
ration & la Commission de la vie
privée. Dans certains de ses
contrats, dont Le Soir a pu
prendre connaissance, Quintiles
IMS affirme & de multiples re-
prises quil s'engage a respecter
la loi en la matiére. Mais d'autres
parties du texte posent question :
ainsi, alors qu'on s'attendrait a ce
que les données doivent étre
anonymisées avant d'étre trans-
mises a l'extérieur, la firme sou-
tient que « IMS Health eaplique-
ra notamment pourquoi ce trai-
tement ultérieur n'est pus pos-
sible sur la base de données
anonymisées ». Nous avons solli-
cité la firme sur le sens de cette
réserve, mais elle s'est bornée a
nous exposer « quelle prend trés
au sérieux la vie privée des pu-
tients et senguge o respecter les
lois et réglementations des pays

dans lesquels notre société opére.
En ce qui conecerne les données
hospitaliéres belges aurquelles
vous fuisiez référence, nous n'uti-
lisons gue des données non iden-
tifiables pour établir des rap-
ports aver des statistiques ugré-
gées ef déguger des tendunces ré-
gionales en matiére de soins de
santé - queune donnée de patient
identifieble n'est utilisée », Quin-
tiles n’a pas non plus confirmé ou
infirmé le nombre d"hépitaux qui
ont déja contracté une conven-

tion avec elle. Ou refusé de le
faire. Le docteur X, qui dirige un
hopital du sud du pays, a été sol-
licité mais a préféré décliner:
« Les enchéres sont méme mon-
tées aprés une premiére proposi-
ton. Muis jestime que ces don-
nées nont rien & faire dans une
entreprise commerciale, méme
quand on nous donne toutes les
garanties du monde. »

Du flou a revendre. De nom-
breux passages de la conven-
tion dont nous avons pu prendre

Le Soir

connaissance sont flous ou ambi-
gus. Pour Stefan Verschuere,
vice-président de la Commission
de protection de la vie privée, « il
U u peu de risques que les données
du patient soient identifiables.
Par contre, certuains praticiens
pourraient l'étre car il nly en a
pas des centaines de certaines
spécialités. Sous réserve de
connaitre le détail du dossier, le
plus choquant dans ce projet est
Uobjectif final du projet, qui est
de produire du contenu qui uc-
centue la collusion médico-phar-
maceutigue. Autant on peut com-
prendre que l'on agrége les dos-
siers médicauxr pour essayer
dunticiper les muladies d’Alzhei-
mer sur lu base des puthologies
antérieures, @ titre scientifique,
autant e projet-¢i ne semble pas
avoir dautre but gue le lucre ».

La colére de FAbsym. Ce pro-
jet indispose profendément
le docteur Jacques de Toeuf, vice-
président de I'Absym, principal
syndicat médical : « Ce n'est pas

Les flous du contrat

Les services juridiques de certains hopitaux ont
tiqué sur certains passages de ce contrat-type

proposé par Quintiles IMS.

« En vertu de la loi sur la vie privée, IMS Heglth décla-
rera ce traitement ultérieur de données & caractére
personnel & des fins statistiques & la Commission vie
privée. Dans cette déclaration (...), IMS Health expli-

ENTRET IEM I
ean Hermesse est secrétaire géneral
des Mutualités chrétiennes, la pre-

miére mutualité du pays.

Que reprochez-vous aux hdpitaux qui
ont décidé de vendre leurs données ?
Je veux croire que leur bonne foi a été
surprise et qu'ils ont franchi, sans
sen rendre compte, ce que jestime
une ligne rouge, sans doute avec la
volonté de diminuer leurs charges.
Muais si Putilisation des données mé-
dicales peut cffectivement produire
des unalyses intéressantes pour amé-
liover l'offre de soins, ces données ne
peuvent pas, selon moi, étre em-
playées @ des fins mercantiles pour
étre cédées a des industries pharma-
ceutigues ou de [équipement médical
afin qu'ils puissent qugmenter leurs
parts de marché.

Les promoteurs assurent pourtant

respecter les lois sur (2 vie privée.

Personnellement, lampleur des don-
nées livrées pour créer ce ealeul me
stupéfie. Cest ce quon appelle le résu-
mé hospitalier minimum, qui donne
énormément de données sur chugque
individu. sur chagque pathologie. On
donne par exemple wune identifico-

quera notamment pourquei ce traitement ultérieur
n'est pas passible sur la base de dannées anonymi-
sées. IMS Health soumettra 'accusé de réception de
cette déclaration compléte & 'hdpital. » Pourguoi ce
refus de l'anonyrmisation, disent les experts, qui
estiment que l'on pourrait briser le lien entre don-
nées et patients bien plus tot dans le processus.
« L'hépital nutorise IMS Health & mettre les résuitots
de Factivité (NDLR : du benchmarking) i la disposi-
tion de Hers. (...) Les parties conviennent de détruire
de maniére irrévocable, sans en conserver de copie,

I'expert Jean

Hermesse:

« On a franchi
une ligne rouge »

tion partielle du médecin qui @ prati-
qué, quelle dose il a preserit, si la
dose o été compléte, la durée du ¢é-
Jour a Uhipital. ete. Selon moi, on
peut doune éventuellement remonter
Jusquatr patients individuels. Mais
que fon me compienne bien : en pre-
nant toutes les précantions possibles,
il peut étre utile de manipuler ces
données, mais uniguement pour
améliorer le soin donné au patient,
pas pour produire du profit en re-
vendant cette analyse auwy hdpitaur
ewr-mémes mais qussi qur firmes
médicales. Prenons un  evemple :
connaitre létendue des soins den-
taires pédiatriques par bassins de
soins peut étre essentiel pour cibler
une campagne de promoetion des
soins dentaires. Mais ce ne Uest pas si
cela doit étre utilisé pour vendre un
produit ou un service aur hdpitaur
et aur patients.

Pourquoi 8tes-vous choqué par ces
pratiques ?

Notamment parce que disposer de ce
type de données est demandé depuis
longtemps par différents acteurs de
e gestion publique de la santé. Dont
les mutuelles, mais pos seulement.

Pas pour les traiter ¢ en fuire du
profit, comme dans ce projet, mats
pour miewr comprendre ce gui se
passe dans Uhépital. Nous avons tou-
Jours vegu une fin de non-recevair, au
titre de lu protection de la vie privée
des patients et des médecins. Ainsi,
duns le pucte passé en 2016 entre les
mutuelles et o ministre de lu Santé,
on éveque, timidement, un projet pi-
lote de couplage de domnées de diag-
nostic avee la_facturation. Qui attend
towjours d'étre mis en euvre. Et Uon
oublie maintenant toutes ces précau-
tions pour livrer ces données pour un
usage qui ne peut étre gue commer-
cial, Cest incompréhensible. Il faut
que ces donndes soient accessibles
pour un usage public. pour une amé-
lioration du systéme de soins de san-
té, pas pour autre chose. Si les po-
tients acceptent de Hvrer leurs don-
nées, cest de bonne foi. pas pour
qu'elles servent & étve vendues.

C'est une autre page de la commer-
cialisation de fa santé ?

Il y a une grosse pression. Quintiles
fait sept milliards et demi de chiffre
duffitires dans le monde. Les données
de santé sont de lor pour ceux qui
veulent en fuire du profit. Il ne faut

pour un tel usage que le patient
confie ses données & l'hdpital. De
plus, le texte actuel du contrat
proposé évoque un accord donné
par la section spécialisée de la
Cominission de lu vie privée sur
la base d'un autre texte, qui a été
modifié. A tel point que nous en-
visageons sérieuserment de dépo-
ser plainte non seulement aupres
de la Commission, muis aussi au
pénal. Pourquoi est-ce Intéres-
sant pour le pharma ? Paree qu'il
pourra pour la premiére fois at-
tacher une puathologie précise i
un médicament et réaliser véri-
tablement une radiographie des
pratigues de Uhépital. Nous
conseillons @ tous les médecins
présents au conseil médical de
leur hipital de voter contre le fuit
de signer un tel aecord. Cest
duutant plus grave yue lon ré-
elame en vatn de pouvoeir utiliser
ce genre de donndes & des buts
seientifigues ou de meillewre ges-
tion des deniers publics. » m
FREDERIC SOUMOIS

toutes les données & caroctére personne! codées ou
non et toutes les informations confidentielles ou non
qu'elles recoivent l'une de l'autre dons le cadre de
F'exécution de cette Convention, en cas de résiliation
de la présente Convention (...). Cette disposition ne
s'applique toutefois pas pour les résuftats de l'activité
qutMS Health peut conserver et utiliser sans fimita-
tion. » Pour ces experts, cette dispesition est abu-
sive, la destruction doit étre bilatérale si la conven-
tion est rompue.

FR.SO

pas les laisser & Vusage de ceux qui
veulent senlement en faire du profit.
Lexpérience du patient daujourd hui
peut améliorer le sort du patient de
demain, mais pas au priz fort des
multinationales du pharma e de
lequipement meédical,

Certains vous diront que les mu-
tuelles sont elles aussi dans un pro-
cessus concurrentiel, sont «dans le
marché ».

Clest répondre @ ¢6té et éviter le vraf
débat. Nous wuvrons pour la déli-
vrance des meilleurs soins au plus
grand nombre, nous ne faisons pas
de bénéfice sur la santé du patient.

Que demandez-vous ?
Que ce type d échunge soit strictement
régulé. Que les dannédes employées
soient strictement anonymisées. Et
que ces échanges soient réservés aux
projets dont Tebjectif est Famélioru-
tion de lo santé, comme la lutte
contre labus des antibiotiques. Pus
pour un but mercantile. Et que les ré-
sultats ne puissent pas étre exportés
pour des objectifs commerciour. a
Prapos recuallils par
FRS0




