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Les patients •• « On nous a traités de paranas »
ÉTHIQUE Les associations de patients soulignent avoir averti en vain les autorités des risques de marchandisation des données de santé

Les réactions se sont multi-
pliées vendredi après] a révé-

lation par Le Soir qu'une multi-
nationale, Quintiles IMS, avait
acheté des données de patients à
une quinzaine d'hôpitalLx belges
afin de revendre le résultat du
traitement de ces données à des
tiers. Les représentants officiels
des patients, groupés au sein de la
Luss (Ligue des usagers de soins
de santé) en Wallonie et à
BrlLxelles, sont remontés parce
qu'ils disent avoir mis les auturi-
tés de santé en garde à de mul-
tiples reprises: «La clllificl1lu
envcrs l'cHealth, rest-il-dire le
plan Je numérisation dc:s don-
nies des patients. a mis du temps
à ùIlstuller. On comprend SOlIil/-
tirêt sw' la con tin !liti des soins.
mais ce/a ne peut évidemmCll/
être' iffectué qu'ul-ee lUi objectifde
santé publique, pas celui de créer
de la l'Uleur lIulI'C,halllfe pour le
t'cndre el autrui, explique Micky
Fierens. porte-parole. Certallle"
finne,ç SOllt très intéressées par les

CONTROVERSE

De Block incriminée
Selon les autorités fédérales,
« l'affaire Quintiles» ne
poserait pas de problèmes et
une réunion prévue mercredi
prochain avec les hôpitaux
devrait repréciser la fron-
tière de la loi: « Les données
de patients sont des informa-
tions sensibles et elfes doivent
être protégées aussi s tricte-

darmées des patients qfin de leur
propa.çer des sains ciblés.fu.ste au
moment où le patùml est qffaibli
el peut céder plu.! aisément el une
proposition ehère et in~ffiC<lce.»

« Il faut changer la 101»
Mais le risque est encore plus

étendu, d'après la Luss: «On
p1'es,ICIltaÎt depuis IOllgte17lp,çle
risque inhérent lIU couplage des
donnée.ç et leur ca'P0rtatiol!. Ain-
si, les c017lpllgllles dilssumncc.,
Ul'ont très intéressées d"t/t'oÎr ae-
ds au pn!fi' de chaque patient.
Rifusd'asSIlrc1; hausse de tarif ou
segmentatioll SOllt 1111 risque if-
flet([ si la compagnh' ('!limait
lout des ,SOill.Çdonnés au patient.
De même. les el!treprises qui
veulent embau cher quelqu'ull au-
rant toul inlérét à .çUl'nir quel
sera son risque relatif dàbsen·
tiùillle », explique Bernadette
Pirsoul, de la même association.

Quand on leur objecte que la

Luss est pourtant présente au co-
mité d'encadrement d'eHealth, la

ment que possible. Ces don-
nées ne peuvent pas être
utilisées à des fins commer-
ciales », a commenté la mi-
nistre de la Santé, Maggie
De Block (VlD). Pas suffi-
samment pour rassurer la
ministre wallonne de la
Santé, Alda Greoli (CDH),
pour qui (1 il semble évident
qu'autant le corps médical, et
a fortiori les patients, n'ont
pas été suffisamment informés

réponse est claire: «C'e.çt seule-
ment UII. comiti d'avis et /lOUS
avons sout'ent deN dIfficultés à y
,{<lire Cil tendre llOtre t!oi,.r. TOlite
ré.eme sur lu ,~écurité et l'encu-
drcmmt des pratiques est l'Ile
d'office comme lm point de vue
rétrograde, NOl/S VO,I/OIlS uu
contraire pmfaitement les inté-
rêts potentülç des Ùl/um,,-
Ile,rion.\' de dormie., dl, ,ÇQnté,
mais cela doil 'l'J'aire de IrUlllière
h.1Jpersél'!m:.sêe et dans l'intérêt
l'.!'l'lusif de l'I?ffre de soins, sans
lIOn plus punir le patient sous

jiJ/'llle d'une respollsllbilisotion.
Augmenter le prix des lltltibùl-

tiqllcs ou rendre rnlliTls accessibh'
l'mûs alIJ' uomens lM!. c'est
Illlssi uni' vision trè.~ée01lOmique
de la sunti, Nous (LVorISété truités
de paranoiàques quund I/OIlS
al'lm, l1l'is fil garde COl/treles dé-
rives possible,ç du traitcment des
dOllllée.s.Aujourd'lwi. cest arrh'é
alors qu'on nous disait que ce
n'était pus possible, Il JÎlul des
contrôles publics du /'(,speet de la

de l'usage potentiel de leurs
données »,
Ecolo et COH ont incriminé
directement la ministre De
Block: la députée Muriel
Gerkens (Ecolo) souligne
que de «nombreux acteurs de
la sante témoignent de ces
problemes, mais la ministre
refuse d'entendre ces risques
au nom du progrès et de la
digitalisatian indispensable
des données pour améliorer

loi el des smIC/iolls pmportioll-
lIies.li de.çdérive_çsolllmnstaties,
wmme des fOlltrôles alàltoire-s
da liS eertuùrs lllipÎtaaJ', »

Pour les représentants des pa-
tients, reporter sur le patient le
contrôle effectif que les règles ne
sont pas enfreintes n'est pas réa-

liste: «Quel palieut aUrri k
temps de tout vérifier f Il faut
clwnger la loi pou/' qu'elle SIJit

plus slrit'te et 111ieU,I'appliquée. »
Selon certains médecins, ces

pratiques ne seraient pas limitées
à la seule firme aujourd'hui incri-
minée, ni aux hôpitaux. Les géné-
ralistes et les spécialistes seraient
aussi parfois démarchés de la
même manière, D'autres patients
s'étonnent qu'on leur ait proposé
de payer leurs factures médicales
•...ia des sociétés installées à
l'étranger sans qu'aucune garan-
tie de la confidentialité de leur
contenu, explicite quant aux
soins apportés, ne soit donnée .•
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les soins de santé J). Quarlt à
la députée humaniste Cathe-
rine Fonck, elle affirme avoir
l( tiré la sonnette d'alarme» à
plusieurs reprises sur le fait
que la ministre ne prévoyait
pas de verrous suffisants
pour protéger les données
médicales des patients. « Le
gouvernement a toujours
balayé d'un revers de la main
ces signaux, »
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