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Traje1s de soins : OÙ vont les données mlectées ?
« (es données colle(tées dans le but d'améliorer la qualité
des soins pourraient être utilisées pour contrôler la
complianŒ des paltients à suivre leu!' traitement »,

hrnd.u. PlIlSDUL(lU55J

Les données de milliers de patients avant condu un contrat « trajet de soins ))
sont actuellement collectées à l'attention de l'Institut scientifique de Santé
publique. Sont-elles suffisamment protégées?

• Caroline DESORBAY (santé numérique), la protection «L'anonymat de chaque patient est
des données des patients pose garanti: on reçoit un numéro très

J
usqu'au 31 décembre 2017, question. Il y a un mois, la polé- complexe pour chaque patient, expli-
l'Inami organise une vaste col- mi que suscitée par la vente de que le Dr Viviane Van Casteren
lecte de données de santé données des patients par des hô- (ISP).Les chercheurs ne connaissent
auprès des médecins généralis- pitaux belges à une multinatio- rien de l'identité du patient mais il

tes, données qui seront analysées nale a renforcé la méfiance. faut quand même pouvoir le localiser
par des chercheurs de l'Institut La collecte effectuée actuelle- pour faire des analyses au niveau de
scientifi~ue, de, Santé pu~lique ment par l'Inami n'a rien à voir la Flandre, de la Wallonie, ... »
(ISP).ObjectIf : :v~uer l~ p~se en avec cette dérive hospitalière. Elle Elle évoque tout de même la pos-
charge et le SUIVIde mIllIers de se fait avec le consentement des sibilité« de retourner vers le méde-
pati~nts aya~t signé un contrat patients, est encadrée par le SPF cin traitant via laplatefonne eHealth,
« trajet de SOl~s». ~n ,2014, ~l~s Santé et a reçu l'aval du Comité qui code l'identification du patient,
de 60 000 patIents etaIent SUIVISsectoriel de la sécurité sociale et pour obtenir des informations supplé-
dans le cadre d'un trajet de soins. de la santé qui fait partie de la mentaires concernant l'un ou l'autre
Une première estimation de Commission pour la protection patient mais on ne lefera pas dans le
l'Inami (incomplète) fait état de de la vie privée. cadre de cette étude-ci. Unefois collec-
près de 80000 trajets de soins Du côté de l'ISP,on se veut rassu- tées,cesdonnéessont stockéesdans un
pour 2016. rant quant à l'usage et la protec endroit sécurisé et uniquement acces-

Depuis le lancement de re-santé tion des données collectées. sible aux chercheurs». •

CE QU'EN DIT LE GBO, SYNDICAT DES GENERALISTES FRANCOPHONES

Rester vigilant par rapport au x dérives
Tanguy de mal, et sur leplan scientifique, il s'agit publique, on n'est pas dans une logi-

Thier est de savoir si ces patients bénéficient que commerciale mais l'utilisation de
membre du d'unemeilleurepriseenchargequeles ces données ouvre quand même la

conseil national autres. Cela peut être utile! Ce qui porte à un petir peu de suspicion et de
du GBO (Groupe- pose question, c'est la transmission ce point de vue là, on n'a pas obtenu
ment belge des e1ectroniquedes données. On sait que toutes les garanties. C'est pourquo~
omnipraticiens), l'intention de Madame De Block est on ne s'est pas encore prononcé par
le plus important de mettre en place un grand coffrefort rapport à ces collectes.»
syndicat de médecins généralistes qui renfermera les dossiers médicaux te On avance vers des pratiques
francophones. n a conclu plu- de toute la Belgique sous couvert plus limites »
sieurs contrats « trajet de soins» d'anonymat nous dit-on.Il peut y voir
avec ses patients. un intérêt concret: si,par exemple. on D'autant que le Dr de Thier
« La collecte des données liées aux s'aperçoit que dans le Hainaut ily a pointe une autre dérive possible:

trajets de soins, ilfaut la voir à deux beaucoup plus de diabétiques« actuellemen~ c'est le médecin géné-
niveaux: sur leplan économique. le lé- qu'ailleurs, on privilégiera lescampa- raliste qui rassemble les données des
gislateur veut savoir comment l'ar- gnes antisucre dans cette province. patients en trajet de soins et lesenvoie
gent investi est utilisé ce qui est nor- Avec l'Institut scientifique de Santé au SFF Santé mais, dans un second
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temps, j'idée serait que l'ISP preTeue ces données ne tombent pas aux pliquer à des pathologies ou des
lui-même, dans l'ordinateur du méde- mains des mutuelles, des assurances choix plus sensibles: personnes
cin, les données dont il a besoin.Pas à qui pourraient exclure certains pa- séropositives, celles qui veulent
pas, on avance vers despratiques plus dents, augmenter laprime d'autres.» être euthanasiées ou refusent
limites. Ilfautrestervigilantpourque Pour le généraliste cinacien, le l'acharnement thérapeutique .•

trajet de soins ne devrait pas s'ap- Ca.D.

06/11/2017

CE QU'EN DIT LA LIGUE DES USAGERS DES SERVICES DE SANTÉ [LUSS)

Anonymiser plutôt que pseu donymiser
Bemadette Pirsoul, lever ces inquiétudes en anony- ment des collectes générales
vous êtes chargée misant les données collectées auprès des hôpitaux organisées
de projets eSanté plutôt que de les pseudonymi- aussi par l'ISP via Healthdata
à la LUSS.Les ser, ce dernier procédé permet pour mener des études épidé-
données des de réidentifier le patient. Tant miologiques, données pour les-
patients en trajet qu'on est dans une structure de quelles le patient n'a pas donné
de soins sont-elles l'État bienveillante et pas dans son consentement. Ces don-
suffisamment une logique de répression, ce nées qui ne sont pas anonymi-
protégées? n'est pas très problématique sées peuvent se retrouver dans
L~ problème, ,c'est que ces don- mais on ne sait ~as ,ce q~'il en des études spécifiques plus
nees collectees dans le but sera dans les annees a venu. Ces pointues menées par des uni-
d'améliorer la qualité des soins données sont particulièrement versités, par exemple. En cas de
pourraient également être uti- convoitées par les compagnies maladies très rares, avec l'âge,
lisées pour des analyses épidé- d'assurances et les firmes phar- le sexe et l'adresse de la per-
miologiques ainsi que pour maceutiques. sonne, il n'est pas très difficile
contrôler la pratique des méde- O't d - t d'identifier celle-ci C'est en. . n sai ce que eVlennen ces .
CdInSo~ enc?re .la cOlmpha~ce données. où et pendant combien partie comme cela qu'à Fernel-

es patIents a SUivre eur traIte- d t tll t k' 'J mont on a eu l'attention attiréeeemps son -e es S oe ees .
ment. Les malades chroniques C'est toujours difficile à savoir. par les nombreu~ cas de c~~-
qui connaissent des phases où Cela varie en fonction des étu- cers chez des habItants domIcI-
ils sont moins respectueux de des et des enquêtes mais elles li~s dans l~ même rue. Les do.n:
leur trait;ment risquent d'êt~e peuvent être conservées plu- nees ~valent pourtant ete
catalogues comme mauvaIS sieurs années. Il y a régulière- collectees« anonymement ».•
élèves. On pourrait facilement (a.D.

Première étape les trajets de
soins s'inscrivent dans une
autre approche,
multidisciplinaire, des maladies
chroniques. Ils constituent une
première étape. Pourquoi le
diabète de type 2 et
l'insuffisance rénale chronique Î

Outre la forte prévalence de ce
diabète, ce sont des pathologies
dont les paramètres facilement

mesurables par le patient (taux
de glycémie, tension artérielle)
permettent d'objectiver ou non
l'efficacité du suivi médical. Autre
point commun: les coûts
potentiellement élevés pour la
sécurité sociale liés aux
complications sévères
(amputation. problèmes cardio-
vasculaires, dialvse, greffe).

Deuxième collecte Une
première collecte de données
liées au trajet de soins a été
réalisée en 2012 sur un nombre

plus restreint de patients. « Elle
a montré qu'il y avait une
amélioration pour une série de
paramètres du processus de
soins comme le contrôle de leur
glycémie par les patients,
argumente le Dr Viviane Van
(asteren (ISP).Il faut voir si ces
améliorations durent dans le
temps et ont un impad positif
sur fa santé des patients. Cette
deuxième collede permettra de
confirmer ou pas les résultats
de cette première étude ".

VITE 0 IT
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TRAJETS DE SOINS FORFAIT MÉDECIN ANNÉE 2014

10214 84 60
nouveaux contrats par

an depuis 2009
euros par patient en

trajet de soins
mille trajets

de soins

LE TRAJET [JE SOINS EN DEUX MOTS

Diabète type 2, insuftisance
rénale chronique

(
réés en 2009, les trajets de soins coordonnent la
prise en charge, le traitement et le suivi des pa-

tients atteints de diabète de type 2 ou d'insuffi-
sance rénale chronique, qui répondent à des critè-
res précis. Concrètement, le patient signe un
contrat avec un médecin traitant et un spécialiste
(diabétologue ou néphrologue) par lequel il s'en-
gage à consulter gratuitement au moins deux fois
l'an le généraliste et au moins une fois l'an le spé-
cialiste. Le patient ne débourse plus un euro quand
il se rend chez son généraliste quel que soit le motif
de sa visite. Il bénéficie aussi d'une consultation
chez une diététicienne et d'un suivi par une podo-
logue (uniquement pour les diabétiques). Le pa-
tient accepte que ses données (date de naissance,
sexe, domicile, poids, taille, résultats de labora-
toire ...) soient collectées de manière « anonyme ».
Letrajet de soins implique l'ouverture au préalable
d'un dossier médical global par le généraliste .•

le patient est un peu plus
acteur de sa santé

letrajet de soins « pennet au patient de gérer un peu
mieux sa maladie: il sait qui il doit consulter et à

quellefréquence. Il est un peu plus acteur de sa santé.
Ainsi, le patient diabétique de type 2 dispose gratuite-
ment de tigettes et d'un glucomètre pour mesurer
ses glycémies », explique le Dr Tanguy de Thier,
membre du conseil national du GBO.

Le médecin traitant et le spécialiste reçoivent un
forfait de 84 € par patient. Tous les généralistes qui
ont conclu un trajet de soins sont obligés de trans-
mettre les données collectées par l'Inami. « Le trajet
de soins instaure un partage des tâches: si je sais qu'un
patient va voir régulièrement une podologue, je ne de-
vrai pas examiner ses pieds à chaque consultation ».

L'État, lui, escompte bien que ce suivi particulier
permettra in fine de limiter les coûts liés aux com-
plications : amputation, cécité, infarctus ou throm-
bose pour les personnes diabétiques; dialyse et
greffe pour les insuffisants rénaux chroniques .•
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