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Dominique Pon

Directeur général de la Clinique Pasteur

a Toulouse et copilote du chantier numérique
de la strategie « Ma santé 2022 »

La situation actuelle du numeérique en santé en
France n'est pas encore satisfaisante : en effet,
il existe de tres nombreuses initiatives remar-
quables, mais elles manquent de cohérence et
d'interopérabilité. Cela entraine fatalement des
ruptures dans les parcours de soins et une
certaine fragmentation pour les professionnels
de santé. En outre, le citoyen francais na toujours
pas acces a ses donnees numeriques de sante

nia des services numeriques de sante qui soient
references. Il faut donc transformer l'essai et
entrer dans l'ere du faire.

Ma conviction est qu'il ne faut pas attendre une
personne ou une solution providentielle : il faut
au contraire un engagement collectif fort de
tous les acteurs (start-up, éditeurs, profession-
nels de sante, etc.) qui doivent tous tirer dans la
méme direction. Il nous faut pour cela partager
une vision et des valeurs communes, celles d'un
numerique en santé place sous le signe de
l'humanisme et de l'éthique.

Sur le plan technique, l'architecture du nume-
rique en santé passe par un positionnement
juste des pouvoirs publics. Aujourd’hui, en
France, il y a un mélange des genres en matiere
de numeérique en sante : chacun construit ses
propres routes et ses propres ponts, avec ses
propres normes, engendrant des systemes qui
ne communiquent pas entre eux. Les pouvoirs
publics doivent agir en tant qu'Etat-plateforme
qui definit et fait appliquer les regles d'intero-
pérabilite et de securite, délivre les permis de
construire et supervise la construction des

routes, des ponts ou encore des réseaux a la
maniere de l'urbanisation des villes.

Une prochaine etape tres attendue est la ge-
nération d'identifiants numériques nationaux
de sante pour identifier numériquement tous
les citoyens francais usagers du systeme de
santé ainsi que les professionnels: il faut en
effet donner a chacun des moyens fiables et
securises d'identification et d'authentification
pour acceder a des téleservices de sante.
Enfin, un autre enjeu fondamental est la mise en
place de services socles via trois grandes pla-
teformes techniques : un espace numeérique de
sante a la maniere d'un « store » d'applications
de sante a destination des citoyens (les pouvoirs
publics soccupant du réferencement), un bou-
quet de services dans la méme veine pour les
professionnels, et le Health Data Hub.

C'est dans cette demarche que les industriels
doivent s'engager afin de pouvoir continuer a
mettre au point, en toute autonomie, des appli-
cations numeriques et des dispositifs médicaux
conformes a leurs réglementations sectorielles
et a une doctrine nationale commune.
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NUMERIQUE EN SANTE

LE NUME-
RIQUE AU
SERVICE DU
PARCOURS
DE SOINS

Le numérique en santé est devenu
une réalite : d'une veritable révolution
enclenchée il y a plusieurs annees,
cette technologie est desormais
entrée dans une phase d'évolution.
Llenjeu repose maintenant sur son
integration dans les usages et les
pratiques afin de servir le systeme de
santé et de faciliter les parcours de
soins au benéfice des professionnels
de sante et des patients.
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OUTILS
- DMP : dossier médical partage I
* messageries sécurisées
+ e-prescription... ..

Des outils et des ressources numériques
pour faciliter l'échange de données entre
professionnels de santé et avec le patient.

r
'
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INTEROPERABILITE

Sécurité et interopérabilité des
systemes d'information sont
garanties par la dématérialisation
des moyens d'authentification
(dont e-Carte Vitale) et le service
national de cyber-surveillance.



PLATEFORME

Garantir les échanges et le stockage de
données: un espace numeérique propre pour
chaque Francais, des bouquets de services
communicants pour les professionnels de santé
de tous secteurs, un Health Data Hub pour les
travaux de recherche a partir des données.

o

<>

. PARCOURS

Parcours patients simplifiés et fluidifiés

via les services numeériques territoriaux
de coordination de parcours.

.

-

N
—

TELEMEDECINE

Soigner a distance en mettant en relation
patients et professionnels de santé
grace a 5 actes : téléconsultation, téle-

expertise, télésurveillance, téléassistance,
régulation medicale.
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INTRODUCTION

NUMERIQUE
EN SANTE :
DE LA
REVOLUTION
A LACTION

Si c'est aujourd’hui une realité
concretement mise en ceuvre,
il a fallu en dessiner les contours,
tant dans les périmetres

qu'il englobe que dans les
stratégies et politiques liees

a sa mise en ceuvre,

Retour sur les grandes étapes
qui ont permis la définition et
la construction du numerique
en sante, puis le passage de
la theéorie a la pratique.
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Le terme «e-sante» a éte utilise pour la premiére
fois en 1999 par John Mitchell, un consultant aus-
tralien dans le domaine de la sante, lors d'un
congres international de telemedecine. Il la défi-
nissait alors comme « ['usage combine de l'Internet
et des technologies de l'information a des fins cli-
niques, educationnelles et administratives, a la fois
localement et a distance ».

Depuis cette mention inaugurale, la litterature a
offert une multitude de vocables et de définitions
pour désigner le phenomene de numerisation
du systéme de sante: télésante, télemedecine,
santé connectée, sante electronique, cybersante..

Dans le présent livret, le choix a été fait de rete-
nir le terme générique « numeérique en sante »
comme Consensus.

De quoi parle-t-on exactement aujourd'hui ? Si
l'on s'en remet a ['Organisation mondiale de la
sante (OMS), le numerique en santé engloberait
« tous les services du numerique au service de la
sante, du bien-étre de la personne » qui utilisent les
technologies de l'information et de la communi-
cation (TIC), « des outils de production, de trans-
mission, de gestion et de partage d'informations
numerisees au benefice des pratiques tant medi-
cales que medico-sociales ».




Big data, systémes d'information de sante, intel-
ligence artificielle ®, objets connectés.. La e-sante
a fait naitre un champ linguistique et technolo-
giqgue en mouvement permanent qui évolue au
greé d'innovations techniques et scientifiques.

Quels périmetres ?

Les domaines qui composent et traversent le
numerique en sante permettent d'en esquisser des
contours de moins en moins flous. Le tout premier,
les systemes d'information de santé (SIS) ou sys-
temes d'information hospitaliers (SIH) qui « for-
ment le socle sur lequel repose la e-santé. Car ils
organisent, au niveau informatique, les echanges
d'informations entre la medecine de ville et ['hopi-
tal, ou entre services au sein d'un meme hopital.

Quelques chiffres
a retenir

INTRODUCTION

C'est sur ces systemes que reposent le dossier medi-
cal partage (DMP), le systeme de carte vitale, etc. »,
peut-on lire dans la bibliographie théematique
La e-sante, produite par l'Institut de recherche et
documentation en économie de la sante (Irdes).

Le numérique en santé se nourrit également du
concept de telésante qui comprend la telémede-
cine et un ensemble d'applications et de dispositifs
technologiques liés a la « mobile-sante » (m-santé).
Composante phare de la télésante, latelemedecine
et ses difféerentes applications repose sur un usage
qui devrait se généraliser dans les années a venir:
les technologies numériques en sante sortent de
leur phase d'expérimentation pour integrer peu a
peu le droit commun. Deux actes de télemedecine
-latéeleconsultation et la téleexpertise - sont dore-
navant rembourses par lAssurance maladie.

Les estimations d'une étude produite par Xerfi Precepta en 2017 montrent que le secteur du
numerique en santé pese, en France, « pres de 550 millions d'euros, chiffre qui exclut les systemes
d'information en sante ». Son potentiel est « tres éleve a horizon 2025 » dans « les domaines de la
prevention, de la lutte contre les déserts medicaux, du suivi des maladies chroniques, du maintien
a domicile des personnes agees et du transfert d'expertises entre professionnels de santée ».
500000 actes de télémédecine sont attendus pour 2019 et 1,4 million pour 2022. D'autres previsions,
faites en 2016 par le cabinet d'étude Grand View Research, portaient a l'époque a 410 milliards de
dollars le montant des investissements dans le marché des objets connectes, des logiciels et des
services numeériques pour la santé a l'échelle mondiale.

Enfin, en France, 5 milliards d'euros sont dévolus a la santé dans le grand plan d'investissement
2018-2022 du Gouvernement, dont 420 millions d'euros pour numeériser les hopitaux et leur
environnement, 130 millions d'euros pour un programme « e-parcours », 50 millions d'euros pour
le deploiement de la télemeédecine et 100 millions d'euros pour lintelligence artificielle en sante.
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INTRODUCTION

Enfin, le numérique en santé couvre un champ
assez large qui englobe les dispositifs technolo-
giques et les applications destinées au grand
public et aux patients (applications mobiles sante
et bien-étre, objets connectés, etc) ainsi quaux
professionnels de santé.

Quelles stratégies politiques
pour le numérique en santé ?

« Soigner autrement est un imperatif de sante
publique dans un contexte de vieillissement de la
population, d'augmentation des maladies chro-
niques, d'hyperspecialisation de la médecine, de
desertification médicale et d'exigence accrue des
patients », rappelaient, en 2016, les auteurs du
rapport sur la e-sante publié par le Pole intermi-
nistériel de prospective et danticipation des muta-
tions economiques (Pipame). Le levier représenté
par le numeérique pour une transformation pro-
fonde du systeme de santé francais n'est plus
presenté comme une revolution. Il devient une
realite: telemedecine, dispositifs méedicaux
connectes, plateformes de mutualisation des
données ®, détection automatisee des cancers..
Cela fait date -la strategie Ma santé 2022 com-
prend un volet dedié a la transformation numé-
rique dans lequel il est notamment annonceé la
creation d'un espace numerique personnel de
santé ainsi qu'un « bouquet de services numeriques
facilitant l'exercice des professionnels et renforcant
leur coordination par des outils securises, interope-
rables, simples d utilisation. Cela passera egalement
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par le developpement des prescriptions demateria-
lisees et par le renforcement de la telemedecine pour
les medecins et, demain, du télesoin pour les profes-
sionnels paramedicaux ». Cette strategie nationale
doit saccompagner de la mise en place d'un pilo-
tage renforcé de la transformation numérique en
santé au niveau ministériel, avec la creation d'une
Direction des services numeriques du systeme de
sante. Lecosysteme des acteurs du numerique en
santé se structure. Mais déja se profile une autre
révolution qui bouscule les frontieres de la santé
(numérique): l'intelligence artificielle.

Si « lintelligence artificielle en santé ouvre des pers-
pectives tres prometteuses, (..) la vitesse d'évolution
et de democratisation des usages lies a l'intelligence
artificielle en sante exige des pouvoirs publics une
adaptation rapide sous peine d'assister impuissants
a la reformulation complete des enjeux de sante
publique et de pratiques médicales », souligne le
rapport de la mission parlementaire pilotee par le
deputé et mathematicien Cedric Villani, remis au
Gouvernement au printemps 2018 et intitulé
« Donner un sens a l'intelligence artificielle . pour
une strategie nationale et européenne ».



DATA

AU CCEUR DU

NUMERIQUE
EN SANTE

Réservoir inépuisable
d'informations, la donnée de
sante permet une meilleure
efficience des parcours de
sante et est indispensable a
la recherche —notamment
au développement de
l'intelligence artificielle’.
Mais quel cadre regit ces
données reconnues comme
sensibles ? Et dans quel
environnement technologique
sanalysent-elles ?

DEFINIR LES DONNEES .
PERSONNELLES DE SANTE

Le reglement européen sur la protection des
données personnelles (RGPD), qui est entré en
application le 25 mai 2018, procede a une défini-
tion large des données de santé. Les conditions
de leur collecte et les modalités de leur protec-
tion sont renforcées, et les acteurs de l'écosys-
téme davantage responsabilises. Dans ce texte
applicable a l'ensemble des pays de 'Union

europeenne, la donnée de santé est définie
comme « une donnée relative a la sante physique
ou mentale, passee, presente ou future, d'une per-
sonne physique, y compris la prestation de services
de soins de sante, qui révelent des informations sur
'état de sante de cette personne ». Cette définition,
trés large, englobe « les categories de données de
mesure desquelles il est possible de deduire une
information sur la sante d'une personne », detaille
la Commission nationale de l'informatique et des
libertes (CNIL) @.




DATA

Le RGPD et les autres
textes de loi

Me Jeanne Bossi Malafosse,
avocate chez DELSOL Avocats

« La loi Informatique et Libertes, les
dispositions sur le secret professionnel
et le partage d'informations définies
par le Code de la sante publique ou
encore le Code de la securité sociale
sont parmi les textes qui encadrent les
donnéees de santé sur le plan juridique.
Il convient également de prendre en
compte les dispositions relatives aux
différents referentiels de securite et
d'interopérabilite des donnees de sante,
les dispositions sur l'hebergement des
données de sante ou encore sur les
conditions de mise a disposition des
données de sante. »

Plus concréetement, cela peut concerner :
- les données de santé « par nature » comme les
antécédents meédicaux, les résultats d'examens,
les traitements, un handicap, etc. ;
- les données qui, croisees avec d'autres donneées,
permettent de « tirer une conclusion sur l'état de
sante ou le risque pour la sante d'une personne » ;
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- les donneées devenues données de santé « en
raison de leur destination, c'est-a-dire de ('utilisation
qui en est faite au plan medical ».

En revanche, sont exclus du cadre juridique ainsi
presenté « les traitements qui comporteraient des
donnees de sante a l'usage exclusif de la personne »,
les données d'auto-mesure (ou quantified self ®),
ainsi que « les données de sante a partir desquelles
aucune consequence ne peut étre tiree au regard de
l'etat de sante de la personne », rappelle la CNIL.
Par exemple, une application mobile qui enregistre
le pouls ou le nombre de pas sans croiser ces
donnees avec d'autres ne serait pas concernée
par le regime juridique de la donnée de sante.

Consentement éclairé

Collecte et traitement des données de sante sont
désormais soumis aux dispositions du RGPD
«méme si les Etats membres ont gardé une marge
de manceuvre pour maintenir ou introduire des
conditions supplementaires », precise Jeanne Bossi
Malafosse, avocate exercant egalement les fonc-
tions de deleguee a la protection des données.
Parce qu'elles sont considérees comme sensibles,
les données de sante doivent étre accompagnéees
de mesures de sécurité spécifiques. Le RGPD rap-
pelle le principe d'une interdiction de traitement
sauf exceptions énumérées de facon limitative,
comme par exemple le suivi exerceé par les pro-
fessionnels de santé ou les traitements justifiés
par un interét public comme la recherche dans
le domaine de la sante.

Responsabilisation
des acteurs

Sur le fond, « le RGPD ne modifie pas les grands
principes qui regissaient la protection des données
personnelles dans la loi Informatique et Libertés,
précise Me Bossi Malafosse. En revanche, il renforce
la necessite pour chaque acteur d'étre en mesure de
prouver qu'il respecte ces principes : définir une fina-
lite de traitement determinee et legitime, ne collecter
que des donnees pertinentes, arréter une durée de
conservation, informer et assurer le respect des droits
des personnes et mettre en place des mesures de
securité de nature a garantir la confidentialite des
données » Dans les faits, l'application de ce prin-
cipe d'accountability (C'est-a-dire de responsabi-
lité) se traduit pour les entreprises par la mise en
place de procédures de mise en conformité qui
permettront, notamment en cas de controle,
d'attester de leur conformité. Le reglement pre-
voit que toute structure publique ou privee qui
traite a grande échelle des données sensibles,
comme les données personnelles de sante, doit
désigner un delegué a la protection des donnees
(DPD). La désignation de ce DPD, dont la mission
principale est d'accompagner au respect des
principes de la protection des données, aidera
en particulier l'organisme a mettre en place son
registre des traitements.

Le defi pour les entreprises va donc consister a
identifier les « systemes qualite » déja mis en
place au sein de leur structure et de reflechir a la
maniére d'y intégrer le RGPD.



2,3 milliards

de giga-octets

Chiffre clé

C'est le volume des données de santé qui devrait étre
atteint dans le monde a 'horizon 2020. Ces mémes
estimations portent a 80 milliards le nombre d'objets
connecteés, pour un nombre de données produites
annuellement qui sera multiplié par 44.

Source : « Donnees de sante . nouvelles perspectives pour les acteurs
et les systémes de soins », Etude du LIR. et de EY France pour le
Healthcare Data Summit 2018

DATA

L'ENJEU DE L'ACCES
AUX DONNEES

La France possede un patrimoine de données
consequent dont l'exploitation a notamment été
rendue possible avec la mise en place du Systeme
national des données de sante (SNDS). Créee en
2016 par la loi de modernisation du systeme de
sante, celui-ci a permis l'ouverture de l'acces aux
données de sante.

Gere actuellement par la Caisse nationale de
l'assurance maladie (Cnam), il regroupe d'ores et
déja les bases de données de 'Assurance maladie
(Sniiram), des hopitaux publics et privées (PMS)),
de l'Inserm (pour les données liées aux causes
medicales de decés) et de la CNSA (pour les don-
nées relatives au handicap). Courant 2019, un
echantillon des données en provenance des
organismes d'assurance maladie complemen-
taire sera intégre au SNDS.

La loi du 24 juillet 2019 relative a l'organisation et
a la transformation du systeme de santé apporte
des modifications importantes. De nouvelles
données seront en effet incluses dans le Systeme
national des données de sante : il s'agit des don-
nées cliniques qui seront recueillies par les pra-
ticiens, en secteur hospitalier comme en
medecine de ville, lors de la realisation d'actes
pris en charge par 'Assurance maladie au titre
de la maladie, de la maternité, des accidents du
travail et des maladies professionnelles.

La finalité de recherche qui commandait les con-
ditions d'acces aux données disparait au profit
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Les donnees de sante proviennent:

- des informations collectées aupres
des patients par les établissements
hospitaliers et la médecine de ville,

- des essais cliniques,

- des objets connectes, applications,
dispositifs médicaux,

- des cohortes epidemiologiques,

- des bases de donnees medico-
administratives,

- des données d'opinion (réseaux sociaux,
sites Internet, moteurs de recherche).

Leurs formats sont multiples (séquence
genomique, texte, image..) tout comme
leur typologie (clinique, environnementale,
biologique, démographique, sociale ou
encore comportementale).

Source : « Données de santé : 7 propositions pour
changer de perspectives », EY France pour le
Healthcare Data Summit 2018.
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La finalité de recherche qui commandait
les conditions d'acces aux donnees disparait
au profit du seul intérét public.

du seul interét public et la loi prévoit de rendre
irreversible la pseudonymisation en supprimant
les dispositions du Code de la sante publique
autorisant la conservation séparée des donnees
permettant une reidentification des personnes.
Le fonctionnement du SNDS obéira déesormais a
des orientations générales définies par |'Etat, et
les responsables ou les catégories de respon-
sables des traitements du Systéme national des
données de sante seront nommes par arréete (et
non plus par la Cnam).
La « Plateforme des données de santée » (futur
Health Data Hub) se substitue a l'Institut national
des données de santé, et ce nouveau GIP sera
notamment chargé de « réunir, organiser et mettre
a disposition les données du Systeme national des
donnees de santé », « d'informer les patients, de
promouvoir et de faciliter leurs droits, en particulier
concernant les droits d'opposition dans le cadre du
1" du | de larticle L. 1461-3 du Code de la sante
publique », ou encore de gerer le secrétariat du
nouveau Comite ethique et scientifique pour les
recherches, les etudes et les evaluations dans le
domaine de la sante (fixe par decret), qui remplace
l'ancien comité d'expertise.

Un acces limite

Acteurs prives et publics peuvent acceder a ces
données mais sous certaines conditions. Lorsque
les données sont totalement anonymisées et ne
permettent pas d'identifier les personnes, elles
sont mises a disposition en open data. Exemple:
les bases brutes du Systeme nationale d'infor-
mation inter-régimes de 'Assurance maladie
(Sniiram) sont mises en libre accés. Elles per-
mettent d'exploiter des données liees aux
depenses d'assurance maladie, de medica-
ments, de prescriptions hospitalieres ou encore
d'actes de biologie medicale.

Lacces aux données qui présentent un risque de
ré-identification est soumis a un cadre législatif
précis. Seuls les services de l'Etat, les établisse-
ments publics et les organismes chargés d'une
mission de service public peuvent bénéficier d'un
acces permanent sur decret. Pour les organismes
prives (qui ne sont pas listes dans le decret) et les
organismes habilites ayant un accés permanent
(comme la HAS ou l'INCa par exemple) mais dont
la demande depasserait les limites fixées par le
décret, l'acces au SNDS a des fins de recherche,



d'etude ou d'évaluation dans le domaine de la
santée est soumis a la CNIL. Obligatoires, les
demandes d'acces passaient par l'Institut national
des données de sante (INDS), auquel devrait pro-
chainement se substituer la «plateforme
des données de santé », ou Health Data Hub (lire
sur le sujet l'encadre en page 14).

Les critéeres d'acces

Acceder a la donnée est une chose. Encore faut-il
réepondre aux exigences du Code de la sante

publique qui precise dans quels cas les donnees
du Systeme national des donnees de sante (SNDS)
peuvent étre exploitees. Il faut ainsi impérativement
que leur usage présente un intérét public.

OU SONT STOCKEES
LES DONNEES DE SANTE ?

L'explosion des données (on parle de 2,3 milliards
de giga-octets dans le monde a l'horizon 2020)
ne va pas sans poser la question des infrastruc-
tures. D'autant plus que le caractere sensible des

DATA

Un acceés spécifique
pour les industriels
des produits de santé

Des dispositions spécifiques regissent
l'acces au Systeme national des
données de santé (SNDS) pour les
industriels de produits de santé et les
assureurs en sante. Ceux-ci doivent
passer soit par un bureau d'études ou
un laboratoire de recherches
independant, soit demontrer que les
modalités de mise en oceuvre du
traitement des données demandées
ne permettent pas d'utiliser le SNDS
pour l'une des finalités interdites par
la loi. Lutilisation des données a
caractere personnel du SNDS est
notamment interdite a des fins de
promotion des produits de sante
aupres des professionnels ou
établissements de sante.

données personnelles de santé nécessite, en
France, des niveaux de securitée technique mais
aussijuridique et financiere adaptés. De fait, qu'en
est-il de 'hébergement des bases de donnees
de santé a caractere personnel ?
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Pourquoi des « hébergeurs »
de données de sante ?

Un hébergeur de données ® est en charge d'assurer
« la confidentialite, la securité, l'intégrité et la dis-
ponibilite des données de santé qui lui sont confiees
par un professionnel de sante, un etablissement de
sante ou directement par la personne concernee
par les donnees », detaille 'ASIP Sante. Et le Code
de la santé publique de préciser: « Toute personne
physique ou morale qui heberge des données de
santé a caractere personnel recueillies a l'occasion

d'activites de prevention, de diagnostic, de soins ou
de suivi medico-social pour le compte de personnes
physiques ou morales a l'origine de la production ou
du recueil de ces données, ou pour le compte du
patient lui-méme, doit étre certifice a cet effet, »

Quels en sont les principes ?

En matiere d'hebergement, la legislation a evolue.
Jusqu'a présent, les hébergeurs de données de
santé (hors services d'archivage électronique)
devaient obtenir, afin de pouvoir proposer leurs

services, un agrement déelivre par le ministere de
la Santé. Depuis le 1°" avril 2018, le principe de
l'agrément a été abandonné au profit d'un sys-
téeme de certification fonde sur des normes ISO.
Les hébergeurs peuvent désormais déeposer une
demande de certificat aupres des organismes de
certification accrédités par le Comité francais
d'accreditation (Cofrac).

Health Data Hub, un guichet unique pour les données de santé

Le rapport du député Cedric Villani remis au
gouvernement en mars 2018 pointait la nécessite
de favoriser un meilleur acceés aux donnees,
indispensables notamment au déeveloppement
de lintelligence artificielle ® dans le secteur de
la sante. Ainsi, le rapport préeconise-t-il « la
création d'une plateforme d'acces et de
mutualisation des données pertinentes pour la
recherche et l'innovation ».

Une recommandation dont le Gouvernement
s'est saisi en s'appuyant sur le rapport d'une
mission de prefiguration d'un Health Data Hub,
pilotée par Dominique Polton, Présidente du
l'Institut national des données de sante (INDS),
Marc Cuggia, professeur d'informatique médicale
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et praticien hospitalier au CHU de Rennes, et
Gilles Wainrib, Président et fondateur de la start-
up Owkin, spécialisee dans l'apprentissage
automatique (« machine learning ») appliqué a la
recherche medicale.

La loi du 24 juillet 2019 relative a l'organisation et
a la transformation du systeme de santé préecise
les contours du Health Data Hub. Ce groupement
d'intérét public (GIP) doit notamment «reunir,
organiser et mettre a disposition les donnees du
Systeme national des données de santé (SNDS) [..]
et promouvoir l'innovation dans [utilisation des
donnéees de sante », « contribuer a l'élaboration,
par la CNIL, de référentiels et de methodologies
de réeference encadrant les traitements de données

de santé », «diffuser les normes de standardisation
pour l'echange et l'exploitation des donnees de
sante en tenant compte des standards européens
et internationaux», «faciliter la mise a disposition
de jeux de données de santé présentant un faible
risque d'impact sur la vie privee », « proceder, pour
le compte d'un tiers, a des opérations necessaires
a la realisation d'un traitement de données issues
du SNDS pour lequel ce tiers a obtenu une auto-
risation [..]», etc.



SYSTEMES
D'INFORMATION
DE SANTE

SECURISER
LE
TRANSPORT
DELA
DONNEE

Sans systemes d'information

de sante (SIS), en ville ou a
'hopital, les données de sante
ne pourraient pas étre partagees
efficacement. Les SIS jouent
ainsi un role prepondérant dans
la transformation numerique

du systeme de sante.

POURQUOQI
DES SYSTEMES
D'INFORMATION ?

Un systeme d'Information (SD) représente l'en-
semble des éléments qui participent a la gestion,
au traitement, au transport et a la diffusion de l'in-
formation au sein d'une entreprise, d'un organisme
ou d'un secteur. Appliqués au monde de la sante,
les systemes d'information permettent d'organiser
échanges et diffusions informatiques d'informa-
tions, par exemple entre la medecine de ville et
'hopital, entre services hospitaliers, etc.

De fait, les systemes d'information « doivent étre
fluides et performants [.] mais ils doivent aussi offrir
des garanties de securité en matiére d'echange de

données ® », explique Jean-Francois Parguet, direc-
teur technique et securité de 'Agence des sys-
temes d'information partages de sante (ASIP Sante).

QUELLE POLITIQUE
DE SECURITE ?

LASIP Santé a élaboré une politique générale de
sécurité des systemes d'information de santé
(PGSSI-S) qui « sapplique a tous les acteurs publics
et privés des domaines sanitaire et medico-social
des lors qu'ils manipulent de la donnée personnelle
de sante » Chacun (administration, PME, PMI, etc.)
est invité a développer une PGSSI-S qui « reflete
sq vision strategique en termes de securité et de
gestion des risques des systemes d'information »,
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SYSTEMES D'INFORMATION DE SANTE

détaille 'ASIP. Cela nécessite notamment de
« decrire les élements stratégiques (enjeux, reféren-
tiels, principaux besoins de securite et menaces) et
les regles de securité applicables a la protection du
systeme d'information ; informer les différents inter-
venants (maitrise d'ouvrage, maitrise d'ceuvre) sur les
enjeux de la securité des systemes d'information ».

IDENTIFICATION,
AUTHENTIFICATION
ET ENJEUX A VENIR

En pratique, la PGSSI-S prend la forme d'un corpus
documentaire composé des principes fondateurs,
de reférentiels techniques opposables mais aussi
de guides pratiques et organisationnels. « Les refe-
rentiels techniques dediés a l'identification et a l'au-
thentification des acteurs de sante, essentiels aux
fabricants et éditeurs, viennent de subir une refonte,
precise Jean-Francois Parguet. /ls tiennent compte
des évolutions de la réeglementation européenne,
notamment du RGPD et de l'electronic IDentification,
Authentication and trust Services (€IDAS). »

Ce dernier instaure un cadre européen « en matiere
d'identification électronique et de services de
confiance [.], et couvre notamment le sujet de la
signature électronique », explique 'Agence nationale
de la sécurité des systemes d'information (ANSSD),
l'un des organismes nationaux en charge de la mise
en ceuvre de ce reglement.

« Les réferentiels dedies aux acces patients nexistent
pas encore, poursuit Jean-Frangois Parguet. Une
reflexion est actuellement menée, notamment avec
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FranceConnect ® Car a compter du 1% janvier 2020,
toute donnee de sante devra étre referencée avec
un identifiant national de sante (ou numero d'ins-
cription au Répertoire national d'identification des
personnes physiques), reposant sur l'actuel numéero
de securite sociale. Ce qui pourrait impacter les
industriels du dispositif medical qui offrent des ser-
vices directement aux patients. »

Du cété du patient, cet identifiant a pour objectif
de le protéger contre toute erreur d'identification
(etdonc, d'erreurs éventuelles d'orientation ou de

A —

traitements médicamenteux par exemple) et de
faciliter sa prise en charge.

A noter que, selon le Code de la santé publique,
« l'identifiant national de sante est utilise pour refe-
rencer les donnees de sante et les donnees admi-
nistratives de toute personne beneficiant ou appelée
a beneficier d'un acte diagnostique, therapeutique,
de prevention, de soulagement de la douleur, de
compensation du handicap ou de prévention de la
perte d'autonomie, ou d'interventions necessaires a
la coordination de plusieurs de ces actes ».



INTEROPERABILITE

ROUAGE
ESSENTIEL
A LA SANTE
CONNECTEE

Les établissements de sante,

en France, sappuient sur des
systemes d'information de santé
particulierement fragmentes.
Pour lever ce frein et optimiser
leur efficacité, l'interopérabilite
des SIS représente un enjeu
majeur et hautement strategique
pour le developpement du
nuMerique en sante.

INTEROPERABILITE :
DE QUOI PARLE-T-ON ?

Linteropérabilité représente la capacité quont les
applications d'un systeme d'information (SI) a fonc-
tionner ensemble. Ces applications doivent pouvoir
échanger de linformation et l'utiliser. Mais l'intero-
pérabilité sapplique aussi aux systemes d'informa-
tion devant partager de l'information. Par exemple,

le programme HOP'EN (Hopital numeérique ouvert
sur son environnement) prévoit que le Sl de
chaque établissement soit interopérable avec le
dossier medical partagé (DMP). Des applications
et des Slinteropérables permettent donc le par-
tage de documents (dématérialisés) entre les
différents professionnels de santé, afin d'assurer
une bonne coordination des soins et un suivi effi-
cient des patients.

1/




INTEROPERABILITE

Le Dossier Médical
Partagé (DMP), socle de
linteropérabilité des SIS

Concu dans le but de permettre un meilleur
echange d'informations medicales et une
meilleure coordination des soins, le dossier
medical partage (DMP) ne peut exister que
s'il est interopérable avec les logiciels des
professionnels de santé. Ainsi, dossiers
medicaux électroniques et autres systemes
de soins communiquent et échangent des
données selon le Cadre d'Interopéerabilite
des Systemes d'Information de Sante (Cl-
SIS) défini par IASIP Santé. Le CI-SIS est
complété par les specifications du GIE
SESAM-Vitale « Service DMP intégre aux
LPS » pour les échanges avec le DMP.

Un cadre national
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LES PRINCIPES DE
FONCTIONNEMENT

Pour qu'un échange soit possible, la description
des objets échangés doit déja étre partagée par le
receveur et 'émetteur a travers un « langage »
commun. Si, par exemple, l'application receptrice
attend une prescription médicamenteuse de facon
tres détaillee parce que c'est comme cela quelle
est stockee, et que le receveur ne peut envoyer
qu'une prescription sous la forme d'un texte libre,
les deux applications ne seront pas interopérables.
Il faut aussi développer des formats de données ®
permettant les échanges (interopérabiliteé tech-
nique) et un vocabulaire commun issu de termino-
logies de réference (interopérabilite semantique).
C'est le defi que s'appliquent a relever éditeurs,
ingénieurs et experts issus de societes savantes,
d'entreprises, d'organisations ou d'associations
professionnelles devant se mettre d'accord sur

des standards d'interopérabilité en France et en
Europe, ainsi quau niveau international. « La donnée
de sante est structuree dans un format de message
qui permet son echange et son partage. Certaines
donnees du message sont codeées a partir d'une
terminologie de reference », précise Jean-Christophe
Cauvin, Président d'Interop'Santé, une association
qui tire son origine du regroupement de plusieurs
organisations ceuvrant depuis trente ans pour la
standardisation des échanges informatiques dans
le domaine de la santé.

LENJEU DE
L'HARMONISATION

[laugmentation de la dématérialisation des données
fait de linteropérabilitée un enjeu de taille. D'autant
que les Sl des secteurs sanitaire et médical francais
sont fortement fragmentés. « La plupart des don-
nées sont encore largement cloisonnées dans les

En France, l'Agence des systemes d'information partagés de sante (ASIP Sante) produit le
Cadre d'Interopérabilite des Systemes d'Information de Santé (CI-SIS), «en concertation avec les
representants des professionnels de sante et les éditeurs des systemes d'information de sante ».
Ce référentiel concerne « linteropérabilité technique (transport des flux et services garantissant lechange
et le partage des donnees de santé dans le respect des exigences de securité et de confidentialite des
données personnelles de santé) ainsi que celle des contenus métiers (traitement des données de sante et
compréhension par les Sl en s'appuyant sur un langage commun) ». Le CI-SIS sadresse a tous les acteurs
du numeérique en santé (collectivitées, porteurs de projets du monde médical, eéditeurs de logiciels
sante..). Il sSappuie sur des standards internationaux, comme HL7 (Health Level Seven International) et IHE
(Integrating the Healthcare Enterprise), et en partie sur des terminologies de réference internationales.




logiciels des professionnels de sante, ou dans des
systemes d'information hospitaliers presque tous
differents d'un etablissement a l'autre », peut-on lire
dans le rapport de la mission de préfiguration du
Health Data Hub.

Lorsque les systemes d'information ne partagent
pas les mémes terminologies, il leur est impossible
de communiquer. « Les applications ont bien sou-
vent éte deployées avant qu'une réflexion sur un
usage partage de terminologies de réference nait

ete amorcée, poursuit Jean-Christophe Cauvin.
Certains systemes ont des terminologies locales,
propres al'etablissement. Des qu'il faut les connec-
ter avec une autre application, ou un autre systeme
tel que le dossier medical partage (DMP) qui utilise
des terminologies nationales, cela pose de gros
problemes d'alignement. C'est pourquoi il est impor-
tant de promouvoir des terminologies de réference
nationales ou internationales afin de développer
U'interopérabilite des systemes. »

INTEROPERABILITE

Des « Connectathons >
mondiaux pour des tests
grandeur nature

Tous les ans, des «Connectathons »
(ou marathons de la connectivité)
sont organises sur chaque continent.
Durant une semaine, des éditeurs
de logiciel du monde entier se
regroupent pour réaliser des cas
d'usage, tester le bon fonctionnement
des logiciels et leur capacité a étre
interopérables dans les conditions du
reel. Ces sessions de tests peuvent
réeunir jusqu'a 500 ingenieurs pour
realiser quelque 3500 tests sur
quatre ou cing jours, et permettent
de développer et de faire avancer
le domaine de linteroperabilite.
Interop'Santé a déja organisé trois
Connectathons en France, dont le
dernier s'est tenu a Rennes en 2019.
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APPLIS, ,
OBJETS CONNECTES

LA
REVOLUTION

3.0

Sources importantes de donnéees
de sante et environnementales,
les applications mobiles et les
objets connectes (OC) ont permis
lamorce du virage numerique
de la sante. Mais au sein de ce
marche foisonnant, il convient

de distinguer le gadget du
veritable outil de sante publique.
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LINTERNET
DES OBJETS: UNE _
ECONOMIE PROSPERE

Balances, glucometres, montres intelligentes..
Ce sont 180000 objets connectés destinés a la

santé ou au bien-étre qui ont été vendus en
France en 2017, selon un rapport de l'Institut
d'etudes GfK. Soit 57% de plus qu'en 2016. La
santé connectee, qu'il s'agisse de dispositifs

medicaux ou de produits de bien-étre, représen-
terait pas moins du tiers de 'écosysteme de
U'Internet des objets, plus communément appelé
loT pour Internet of Things ®. Le chiffre d'affaires
de ce secteur avoisine les 330 millions d'euros.
L'étude révele egalement que les wearables
(vétements ou accessoires intégrant de la tech-
nologie et/ou de l'informatique, a l'instar de la
montre connectée) se taillent la part du lion dans
ce marche en plein essor.




Les applications mobiles de santé ne sont pas en
reste. En 2018, leur nombre était estimé a 325000
au niveau mondial (selon 'étude « Connectivity in
Digital Health » réalisée par le cabinet de conseil
ResearchaGuidance) contre 6 000 en 2010 (selon
l'étude « Le marche francais des objets connectes
de sante : quelles perspectives a l'horizon 2020 ? »
réalisée par Les Echos).

Malgre cette augmentation continue, le marché
de la sante et l'organisation des soins sont encore
assez peu impactés, « dans la mesure ou l'équi-
pement des patients en objets connectes est mar-
ginal. Toutefois, la seule exception bien connue est
celle des patients diabétiques, pour lesquels ['uti-
lisation de glucometres connectés apporte un
bénefice reel [.1 », expliquent les auteurs de cette
derniere etude.

La premiére plateforme
d'évaluation et d'analyse
des objets connectés

en santé

APPLIS, OBJETS CONNECTES

UN FLOU NUISIBLE A
LEUR RECONNAISSANCE

En 2015, les patients souffrant d'une maladie
chronique étaient moins de 10% a utiliser un objet
connecté dans le cadre de leur suivi. Une explica-
tion, poursuivent-ils, qui tient a la « faible visibilite
de ces objets aupres des patients, au fait qu'ils sont
encore tres peu recommandes par les medecins et
quasiment pas vendus en pharmacie, qu'ils sont
non labellisés ou non rembourses par [Assurance
maladie et les complémentaires sante... ». L étude
pointait alors le fait que « les données de nature
meédicale génerées par ces objets ne sont pas inte-
grées dans le dossier du patient, et sont donc non
partageables avec le medecin et le pharmacien ».
De fait, les contours qui définissent un objet

L'AP-HP a lance la premiere plateforme d'évaluation et d'analyse des objets connectés en santé, le
Digital Medical Hub (DMH). Basé au sein du département de Physiologie-Explorations Fonctionnelles de
['hopital Bichat-Claude-Bernard, il reunit un consortium de scientifiques des secteurs prive, institutionnel
et public. Lobjectif est « d'améliorer la qualité des soins par les objets connectes et leurs applications
mobiles de santé dont lusage et la pertinence seront évalués et validés scientifiquement », explique
UAP-HP. Et de preciser : « Cette plateforme s'‘adresse aux promoteurs académiques et industriels comme
aux centres de recherche, start-up, PME, etc. Le developpement et la validation des appareils connectés
de sante sont structures par une approche multidisciplinaire comportant levaluation des usages et des

representations ainsi qu'un volet pedagogique. »

D'autres outils seront évalués par le DMH qui étudie actuellement différents projets, notamment du cété
des applications et dispositifs pour le sommeil, le suivi de la femme enceinte, ou encore le telésuivi
de patients sous respirateur.
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APPLIS, OBJETS CONNECTES

connecte restent flous. En effet, ceux-ci
peuvent « appartenir a plusieurs segments, en fonc-
tion de leur finalité ». Ainsi, par exemple, un thermo-
metre peut faire partie du segment « prévention et
dépistage connectes », « suivi et soins connec-
tés », « domotique orientée santé », ou encore
appartenir a la categorie des objets qui peuvent
equiper des cabinets medicaux. « Ce nouveau
marche se structure, non par les fonctionnalites des
objets mais par leurs usages, et par les situations
dans lesquelles ils sont utilisés », souligne encore
l'étude Les Echos.

DM VERSUS NON DM

Pour dissocier un dispositif médical d'un objet
connecte dedié au bien-étre, il convient de s'in-
terroger sur la finalité assignée par le fabricant a
son produit. S'il s'agit bien d'un dispositif medical,
iLest soumis au réglement europeen (UE)2017/745
du Parlement européen et du Conseil du 5 avril
2017, qui le definit ainsi : « Tout instrument, appa-
reil, equipement, logiciel, implant, réactif, matiéere
ou autre article destiné par le fabricant a étre uti-
lisé, seul ou en association, chez 'homme a des
fins medicales préecises notamment de diagnostic,
de prevention, de controle, de traitement, d'atte-
nuation d'une maladie ou d'une blessure. »

ILest concerné par le marquage CE des dispositifs
medicaux, une certification stricte et spécifique
garantissant qu'il repond a des exigences de
securite et de beénéfices cliniques fixées par la
reglementation européenne.
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Ainsi, il existe une grande difference entre le
simple capteur d'activité, qui va compter le
nombre de pas effectués en une journée par
exemple, et le capteur ® dispositif medical
qui va récolter des donneéees, les transmettre, et
finalement permettre de fournir une réponse
adaptée a un besoin en santé. De méme, un

dispositif de suivi du rythme cardiaque peut, par
exemple, avoir deux usages differents. Il est un
dispositif médical s'il diagnostique et/ou suit
une pathologie cardiaque. A l'inverse, si sa fonc-
tion est de renseigner un joggeur sur son rythme
cardiaque, il ne pourra pas étre considéere
comme tel.



DISPOSITIF MEDICAL
CONNECTE

ACTEUR DU
NUMERIQUE
EN SANTE

CONNECTEE

De la telemedecine aux
dispositifs medicaux (DM)
connectes, la télesante

a fait entrer la médecine
dans une nouvelle ere.

Elle bouleverse ses pratiques
et repond a plusieurs deéfis
de sante publique.
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LE DM CONNECTE
AU CCEUR DU PARCOURS
DE SOINS

En plein essor, le dispositif medical (DM) connecte
est une application phare du numeérique en sante.
Des lors qu'il est connecte, le dispositif medical
s'integre dans un contexte dématérialise et inter-
vient a plusieurs niveaux dans le systeme de soins.
Il est désormais l'une des composantes majeures
des systemes d'information a l'origine de tous les
processus hospitaliers déematérialiseés, comme la
prise des constantes sur les patients (température,
saturation, tension..) par exemple. Le DM transmet
automatiquement les donnees ® qu'il génere dans

le systeme d'information de 'établissement de
santé. Sans cet outil, les professionnels de santé
se verraient contraints de ressaisir les donnees des
patients a posteriori, avec le risque d'erreur et la
perte de temps que cela induit.

Le dispositif medical connecté participe, sur les
plans stratégique et organisationnel, a l'améliora-
tion du parcours de soins et au décloisonnement
entre la ville et I'nopital. La médecine de ville est
egalement equipee de logiciels capables d'inte-
grer les données issues des dispositifs medicaux
connectes. Ainsi, les constantes des patients gene-
rees par des dispositifs connectes (tensiometre,
balance, glucometre, etc) peuvent étre directe-
ment transmises aux plateformes meédicales
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et facilement partageables avec le reste de
l'écosysteme medical. Il en va de méme pour
l'imagerie medicale et les résultats de laboratoire.
Dans le cas des patients en hospitalisation a domi-
cile (HAD) ou beénéficiant du maintien a domicile
(MAD), les dispositifs médicaux connectés
-comme la pompe a insuline, les systemes de
dialyse ou encore le monitoring - permettent de
generer des donnees et de les partager en temps
réel avec les professionnels de santé. Cela peut
concerner un patient qui prend sa tension arte-
rielle chaque jour, un patient dialyse a domicile,
ou encore un patient equipé d'un appareil de
pression positive continue (PPC) pour les apnéees
du sommeil.
Enfin, dans les officines equipées de DM (permet-
tant la prise de constantes), il est possible d'integrer
les donnees génerées dans le dossier pharmaceu-
tique (DP), ce dernier étant connecté avec le dos-
sier médical partagé (DMP). A noter qu'une
convention permet la réalisation des actes de tele-
soin (teleconsultation) en officine - lesdits actes se
faisant avec des dispositifs medicaux connectés.
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Globalement, cette pleine integration des dispo-
sitifs medicaux connectés, qu'ils soient externes
ouimplantables, au parcours de soins permet une
meilleure sécurité des soins, le transfert automa-
tisé en temps réel, ainsi que la standardisation,
le partage, le stockage ou encore larchivage des
données a des fins de recherche et d'amélioration
des traitements.

TELEMEDECINE,
OU L'ACCES AUX SOINS
POUR TOUS

La télemeédecine a eté introduite dans la legislation
francaise en 2004 avant d'étre définie, en 2009,
dans la loi Hopital, patients, santé et territoires
(HPST). Plus recemment, en 2018, des actes de
telemedecine ont fait leur entrée dans le droit
commun et devraient accéelérer le developpement
-resté longtemps embryonnaire - de celle-ci.
Lutte contre les déserts medicaux, temps medical,
participation de deux professionnels de sante..
Les enjeux sont nombreux.

2009

2010

A quoi ca sert ?

En France, la télémeédecine, entendue comme
« une pratique medicale a distance mobilisant des
technologies de l'information et de la communica-
tion », a été définie pour la premiere fois dans
l'article 78 de la loi Hopital, patients, sante et
territoires (HPST).

Selon le ministere de la Sante, la telémedecine,
pratique méedicale a visee clinique et curative,
seffectue « @ distance dans le cas ou le patient et
le professionnel de santé (ou deux professionnels
de sante dont au moins un méedecin) ne sont pas
physiquement en présence ['un de l'autre. Elle per-
met d'etablir un diagnostic, d'assurer un suivi (pre-
ventif ou post-therapeutique) du patient, d'obtenir
un avis specialise, de preparer une decision thera-
peutique, de prescrire des produits, de prescrire
et/ou de realiser des prestations ou des actes ou
encore d'effectuer une surveillance des patients ».
La pratique de la telemedecine comprend cing
actes, detaillés dans un décret datant de 2010 et
régulierement mis a jour :
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- La téléconsultation permet a un medecin, quelle
que soit sa specialité, de realiser une consultation
medicale ou d'établir un diagnostic a distance par
lintermédiaire des technologies de l'information et
de la communication (notamment vidéotransmis-
sion). Cet acte est pris en charge par l'Assurance
maladie au méme titre qu'une consultation « clas-
sique » depuis le 15 septembre 2018.

- La téléexpertise doit permettre a un médecin,
genéraliste ou spécialiste, de consulter un confrere
afin d'échanger sur le cas d'un patient. Léchange
peut concerner un diagnostic, une lecture d'ana-
lyses ou la pertinence d'examens complémen-
taires, notamment. Depuis février 2019, cet acte
bénéficie d'une prise en charge par l'Assurance
maladie pour une partie de la population, et plus
précisement « les patients en affection longue duree,
atteints de maladies rares, residant en zones sous
denses des lors qu'ils n'ont pas de medecin traitant
ou rencontrent des difficultes a consulter rapide-
ment, residant en etablissements d'hebergement
pour personnes dagees dependantes (Ehpad) ou
dans des structures medico-sociales, ou encore
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La télésurveillance: pour dormir tranquille.

Les personnes qui souffrent de troubles
respiratoires du sommeil peuvent étre prises
en charge a domicile grace a un suivi a
distance. Le dispositif médical propulse en
continu de lair dans les voies respiratoires
grace a un masque pose sur le nez et/ou la
bouche, empéchant la fermeture des voies
respiratoires. Il est aussi utilise pour sur-
veiller le patient pendant son sommeil. Ces
dispositifs médicaux sont munis de capteurs
intelligents qui enregistrent et retransmettent
quotidiennement et automatiquement les
données relevees durant le sommeil du patient
(pressions, fuites, observance, etc.). Aujourd’hui
en France, plus de 800000 patients béneficient
de ce dispositif, selon lAssurance maladie.

La télécardiologie: surveiller les troubles du
rythme cardiaque.

Certains dispositifs implantables tels que les
stimulateurs cardiaques ou les défibrillateurs
peuvent étre suivis a distance. Ils sont équipes
d'une antenne qui communique avec un boitier
installé au domicile du patient. Celui-ci envoie
des informations medicales (le rythme cardiaque
du patient) et techniques (le fonctionnement
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de la prothése) au cardiologue ou au centre de
cardiologie, par le biais d'une plateforme Internet
qui doit étre sécurisée (données personnelles
de santé obligent). De cette maniere, une
reponse précoce et appropriée peut étre
apportee en cas devenements indésirables.

Le télésuivi des plaies et des cicatrisations:
lutter contre les déserts médicaux.

La telémedecine appliquée a la dermatologie
est un secteur en pleine expansion. Elle offre
la possibilite a un professionnel de sante
(médical ou parameédical) de recueillir l'avis
d'un dermatologue. Les enjeux sont multiples.
La teledermatologie permet de diagnostiquer,
prendre en charge et suivre des pathologies
onéreuses (plaies chroniques, cancers de la
peau, etc.). Elle devrait également contribuer a
pallier lallongement des délais d'attente pour
obtenir un rendez-vous chez un specialiste.
Selon Observatoire de lacces aux soins Jalma/
IFOP, ce délai était estime a 64 jours en moyenne
en 2017 contre 50 en 2014. Concretement, le
professionnel de santé prend une photo de la
plaie avant de la transmettre via un dispositif
securise au dermatologue. Ce dernier l'étudie,
pose un diagnostic et définit le traitement.

les personnes detenues dans un etablissement
pénitentiaire », indique le ministere de la Sante.
La prise en charge de la téléexpertise sera élargie
a tous les patients en 2020.
- La télésurveillance medicale consiste a suivre
un patient a distance et a recueillir ses données
de santé a l'aide d'un mateériel de surveillance.
Les données sont ensuite interpretees par le
professionnel de santé qui met en place, si
necessaire, une prise en charge adaptee aux
besoins du patient. Cet acte reste dans le champ
d'une expérimentation nationale via le programme
ETAPES (Expérimentations de Telemedecine
pour 'Amélioration des Parcours En Santé) lancée
en 2018 pour évaluer l'impact de la telésurveil-
lance de cing maladies chroniques : insuffisance
cardiaque, insuffisance rénale, insuffisance res-
piratoire, diabéete et prothéses cardiaques
implantables.
Une évaluation medico-economique, sociale,
qualitative et quantitative finale devra étre trans-
mise au Parlement d'ici juin 2021.
- La téléassistance donne la possibilité a un pro-
fessionnel médical d'assister a distance un autre
professionnel de santé au cours de la réalisation
d'un acte.
- La régulation médicale est effectuée dans le
cadre des activités des centres 15 ou les mede-
cins établissent par telephone un premier dia-
gnostic qui permet de juger de l'urgence de
lintervention. Le patient/appelant est ensuite
aiguillé vers une prise en charge en adéquation
avec ses besoins.



Quels enjeux ?

« Latélemedecine est une medecine clinique, rappelle
le Pr Thierry Moulin, Past-Président de la Société
Francaise de Télemedecine (SFTeleméd). Elle doit
étre au centre d'un processus de co-construction
sans jamais perdre de vue que la teleméedecine doit
avant tout étre un service medical rendu effectif. »
La modernisation du systeme de santé, un meilleur
acces aux soins notamment pour les populations
isolées, une organisation des soins et une prise en
charge sanitaire plus efficientes, une diminution
des hospitalisations et des réhospitalisations..
Les benéfices attendus de la télémeédecine sont
nombreux. Mais pour autant, « quelque vingt-cing
annees apres la premiere experimentation, la tele-
medecine demeure en France une pratique margi-
nale, relevait la Cour des comptes dans son
rapport sur la Securité sociale en 2017. Un constat
qui s'appuie en partie sur « le caractere fragmen-
taire de l'action menee par les pouvoirs publics ».
Depuis, certaines recommandations de la Cour
des comptes ont été mises en ceuvre : rembour-
sement de certains actes de telémedecine,
généralisation du DMP, etc.

D'autres enjeux demeurent enfin sur les plans :
- numeérique. Entre 2010 et 2018, la densité medi-
cale a baisse de 19,8 % dans les départements les
moins dotes en professionnels de santé. La plupart
de ces territoires comptent un grand nombre de
personnes agees et ne sont pas couverts par le
haut deébit. « Il y a une reflexion a mener, notam-
ment de la part des industriels, afin de proposer
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la concentration des données sur des systemes
plus legers », note le P" Moulin.

- professionnel. La mise en ceuvre de programmes
de formation pour les professionnels de sante est
désormais une necessité, « car une consultation a
distance ne s'improvise pas, souligne le P" Moulin.
Il faut d'ailleurs appeler a une certaine vigilance car
certaines entreprises proposeront sans doute des
formations. Le marche va devenir rentable. Il faut
impliquer les sociéetes savantes dans le developpe-
ment et ['évaluation des pratiques professionnelles
en telemedecine ».

- organisationnel. La pluridisciplinarite de la
telémedecine est un autre point fondamental.
« La telemedecine clinique va se développer et ren-
dra la pratique médicale encore plus collégiale
puisqu'elle associera plus de praticiens, differentes
categories de professionnels de sante, les centres
infirmiers, les psychologues, le paramédical en
genéral. Il faudra étre inventif sur ces organisations
et réflechir aux transferts de connaissances,
notamment en direction du monde infirmier et plus
generalement de tous les professionnels de sante
avec le télésoin », conclut le P Moulin.
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INTELLIGENCE

ARTIFICIELLE

DES

AU SERVICE
DE LA SANTE

La santé est sans doute

le secteur dans lequel
l'intelligence artificielle (IA)
suscite le plus d'espoirs... et
d'interrogations ! LIA laisse
entrevoir des bénefices non
negligeables dans la prise en
charge des patients, comme
une lecture plus fiable d'images
medicales ou le traitement de
données a grande echelle.

Et demain ?
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Pour comprendre les enjeux lies a lintelligence
artificielle (IA) ®, il convient de revenir sur sa defini-
tion. La notion d'intelligence artificielle s'applique
aux machines capables d'imiter au mieux le com-
portement cognitif humain. En d'autres termes, a
celles qui peuvent reconnaitre des images, des
émotions et comprendre un langage. Chaque fois
que la machine est capable d'une telle reproduc-
tion, il est question d'intelligence artificielle.

IA : UN CONCEPT
PAS S| NOUVEAU

Sil'lA nous propulse souvent dans le futur, elle n'en
a pas moins une histoire vieille d'environ.. 70 ans !
Tout (ou presque) commence dans les années 50
avec le mathematicien Alan Turing et son article
« Computing Machinery and Intelligence » duquel
decoulera la mise au point de son test base sur



La transformation digitale de nos sociétés,
lexplosion du volume de la donnée et la puissance
exponentielle de calcul des ordinateurs ont
largement contribue au developpement de LlA.

les capacités d'une machine a imiter une conver-
sation humaine. Lutilisation du terme intelligence
artificielle se fait six ans plus tard, en 1956, lorsque
John McCarthy, professeur adjoint a l'Universite de
Dartmouth aux Etats-Unis, et pionnier de L'IA, invente
et définit ce terme: «Une science de l'ingenierie de
fabrication des machines intelligentes, notamment
des programmes informatiques intelligents. »

Ce méme John McCarthy créera, quelques années
plus tard, le langage de programmation informa-
tique LISP, encore en usage aujourd'hui.

Les années 60 et 70 constituent un autre tournant
majeur dans ['histoire de l'lA - deux décennies au
cours desquelles ont éte développes les systemes
experts. Il sagit d'une technique de l'IA qui permet
de reproduire les mécanismes cognitifs d'une per-
sonne dans un domaine précis. Lun des systemes
experts les plus connus, appelé Mycin, permettait
de diagnostiquer des infections bactériennes et de
prescrire des medicaments a partir d'une base de
données composée de faits et de regles.

Il faudra cependant attendre les années 2000 et
l'emergence d'Internet pour voir d'importantes
avancees, liees notamment a l'émergence du cloud
(serveur de stockage deéporte). La transformation
digitale de nos sociétes, l'explosion du volume de

la donnee ® (big data) et la puissance exponentielle
de calcul des ordinateurs ont, depuis, largement
contribué au developpement de l'lA.

LIMAGERIE, CHEF DE,
FILE DE L'lIA EN SANTE

Aujourd’'hui, peu de domaines échappent a l'intel-
ligence artificielle. Mais la santé est sans nul doute
l'un des «territoires» les plus largement impactés
(diagnostic des pathologies, traitement des
patients, recherche..). Le développement d'une 1A
necessite un volume de données medicales nor-
malisees consequent. Ainsi, les cas cliniques
complexes ou les variables de comparaison pos-
sible sont nombreuses se prétent moins bien a
U'lA. Toutefois la santé -et plus particulierement
le secteur de l'imagerie - connait un développe-
ment de l'intelligence artificielle extrémement
important. Certains parlent méme d'un boulever-
sement colossal méme si, historiquement, IA et
imagerie sont liees ; la radiologie se nourrit, depuis
toujours, de technologies de rupture.

LIA va jouer un role prepondeérant en imagerie, qui
reste l'un des outils de diagnostic les plus efficaces,
car les algorithmes savent aujourd'hui detecter

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE

Appliqué a la santé, le machine learning ®
permet d'améliorer les diagnostics en
reperant, par exemple, des melanomes
sur des photos de peau ou de dépister la
retinopathie diabétique sur des images
de rétines. A chaque fois, les échantillons
d'apprentissage requis sont considérables.
Pas moins de 50000 images pour les
melanomes et 128 000 pour la rétinopathie
ont été neécessaires pour entrainer
l'algorithme a identifier les pathologies.
En 2018, les Etats-Unis ont autorisé la mise
sur le marcheé d'un logiciel d'lA capable
de dépister une rétinopathie diabéetique a
partir de l'analyse de photos de fonds d'ceil.
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et caractériser une anomalie sur une image, et
commencent a étre aussi bons que l'ceil du radio-
logue. Avec des informations plus nombreuses et
des analyses precises, les algorithmes permettront
notamment de libérer du temps meédical grace a
l'automatisation des taches les plus chronophages,
d'identifier les patients a traiter en priorité, ou
encore d'optimiser ['utilisation des machines d'ima-
gerie medicale.

LES DEVELOPPEMENTS
DELIA

LIA est un vaste concept qui regroupe plusieurs
procedes informatiques. Tour d'horizon.

Du machine learning

au deep learning

Parmi ces procedés informatiques, le machine
learning ® repose sur un ensemble de solutions,

de techniques et d'algorithmes qui permettent a
un ordinateur d'apprendre par lui-méme des
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concepts, des représentations, des caracteres
sans avoir ete programme de maniere explicite.
En effet, les algorithmes du machine learning ®
apprennent par effet d'entrainement. En lui mon-
trant un tres grand nombre d'images de chats et
de lapins, l'algorithme finira par reconnaitre un
chat et a le distinguer du lapin. Le machine lear-
ning est basé sur l'analyse de données collectees
par les différents dispositifs et nécessite un grand
volume de donnees et, parfois egalement, de trés
importantes ressources informatiques.

Il existe plusieurs meéthodes d'apprentissage en
machine learning. Lune d'elles, le deep learning @,
ou « apprentissage profond », est aujourd'hui a
l'origine d'un bon nombre de progres réalisés en
IA. Il consiste a soumettre a un ordinateur une
gigantesque quantité de données en vue de lais-
ser ce dernier les analyser, les segmenter et y
desceller des schemes. Cette méethode permet
aux machines de sameéeliorer par l'expérience. Plus
on soumet de donnees aux algorithmes de deep
learning, plusils sont performants. Cela s'explique
par le modele mathéematique du deep learning,
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notamment : le réseau neuronal profond. Ce der-
nier simule un réseau de neurones, organises en
différentes couches, qui echangent les uns avec
les autres.

Les réseaux heuronaux
artificiels

Que lintelligence soit artificielle ou non, elle
convoque les sciences cognitives, dont l'objet est
'étude du processus de la pensée. IA et sciences
de la cognition se mélent lorsqu'il s'agit de créer
des systemes intelligents capables de simuler des
comportements humains (apprendre, analyser,
trouver des solutions, etc.).

Comment ca marche ?

Les réseaux de neurones artificiels sont utilises
dans le cadre de l'apprentissage automatique. Les
chercheurs se sont donc inspirés du cerveau
humain qui contient des centaines de milliards de
neurones connectés entre eux pour former un
vaste réseau neuronal. « Ce sont des algorithmes
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le champion du monde d'IBM - utilisé depuis
d'échecs dans le domaine médical
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dans lesquels un grand nombre d'unites de calcul,
appelees neurones, est utilise pour apprendre des
relations complexes entre des donnees numeriques
qui peuvent étre de natures tres differentes, par
exemple des images et des mots - ces donnees se
resument toutes a des tableaux de nombres »,
explique Christophe Zimmer, responsable de l'unité
Imagerie et modélisation a 'Institut Pasteur dans
larticle « Intelligence artificielle : les reseaux neu-
ronaux ont le vent en poupe ».

Plus concretement, les réseaux neuronaux artificiels
sont aujourd'hui capables de reconnaitre les élé-
ments enimage, de prédire de quelle maniere une
variation genétique effectue la transcription d’/ADN,
de détecter des tumeurs dans des images medi-
cales, de transformer des sons en texte, etc.

Le traitement du langage
naturel

Le traitement du langage naturel (TNL) est une
autre branche importante de l'IA qui sappuie sur
lapprentissage, qu'il soit profond ou non. Il permet
notamment la traduction automatique, la recon-
naissance vocale, la synthese vocale, l'analyse
automatique d'un texte, etc. En d'autres termes,
le TNL permet de traiter de maniere automatique
du langage naturel.

Quelles applications dans le domaine
de lasanté?

La reconnaissance vocale, designée aussi comme
la reconnaissance automatique de la parole,
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est un systeme informatique qui permet
d'analyser la voix humaine captée au moyen d'un
microphone pour la transcrire sous la forme
d'un texte exploitable par une machine.
Avec les applications liees au TNL, les medecins
peuvent saffranchir des claviers en renseignant

Un fragment
de cerveau de rat
simulé par ordinateur
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les dossiers patients informatisés rapidement et
naturellement en parlant. Aux Etats-Unis, les méde-
cins sont assistés par des assistants virtuels qui
utilisent la reconnaissance vocale. Le temps de la
consultation et le rapport patient/medecin s'en
trouve transformes puisque le professionnel de
sante n'est plus contraint de saisir lui-méme sur son
ordinateur les informations cliniques dans le dossier
medical, ou encore de rediger les ordonnances et
les courriers associes. Lassistant virtuel échange
avec lui de maniere naturelle et le systeme capte et
renseigne le dossier patient avec les informations
pertinentes relevees lors de la conversation.

ET POUR DEMAIN,
QUELLES PERSPECTIVES ?

Combinée a d'autres technologies en devenir,
lintelligence artificielle va accelérer les processus
d'innovation en sante et developper le champ de
la medecine predictive ® et personnalisée. Mais
malgre les bénefices attendus, l'IA reste encore
source de nombreuses interrogations.

Médecine prédictive
et personnalisée

« L'IA ouvre de nouvelles opportunites pour innover,
a pharmacopee constante, en construisant un dia-
gnostic et une stratégie therapeutique plus adaptées
au besoin du patient, a son environnement et a son
mode de vie, soulignent les auteurs du rapport par-
lementaire « Donner du sens a l'intelligence artifi-
cielle ». Elle permet en effet de mieux détecter les
symptomes et de faire un suivi prédictif du deploie-
ment d'une maladie, d'exploiter les résultats d'ana-
lyse, de soumettre de nouvelles hypotheses de
diagnostic et de formuler des propositions therapeu-
tiques plus personnalisées. »

Mais pour que l'lA avance dans le domaine de la
santé, il est nécessaire de recueillir des quantités
massives de données qu'il faut étre capable de
croiser pour ouvrir la voie a la meédecine prédictive
et personnaliseée. Comment reunir l'ensemble des
données qui concerne un patient - sur la maniére
dontil vit notamment ? Ces donnéees « d'environne-
ment » sont immenses et encore mal exploitées.

Le Human Brain Project, l'un des plus importants programmes europeens de recherche, doit
permettre de simuler par ordinateur un cerveau humain complet. Lanceé en 2013 pour une duree de
dix ans, le projet a permis des 2015 la simulation de 0,3m3 de cerveau de rat soit 31000 neurones et
8 millions de connexions formant 40 millions de synapses virtuelles. Cette modélisation fonctionne
comme de vrais neurones biologiques. Fin 2018, le Blue Brain Project, partie intégrante du Brain
Human Project, a permis de mettre au point un atlas numeriques 3D d'un cerveau de souris - soit
un apercu unique de la composition cellulaire des 737 regions du cerveau d'une souris.




« De plus en plus, le recueil des symptomes ne se
fait plus seulement lors de la consultation du
patient avec son medecin, mais a travers un
ensemble de capteurs intégrés a l'individu (objets
de quantified self ®, applications de santé sur le
smartphone, véritable ‘laboratoire d'analyses medi-
cales distribuees’) ou a son environnement (objets
de mesure de la pollution, du stress sonore) qui per-
mettent d'agréger une grande quantité de donnees
puis de les analyser de maniere automatisee, peut-
on encore lire dans le rapport de la mission par-
lementaire pilotée par Cédric Villani. Lexploitation
de ces informations permet de retracer une image
precise du patient, de predire l'apparition et/ou
l'évolution d'une maladie, ainsi que d'adapter sa
prise en charge par le réeseau de soins. »

Reste a imaginer les conditions qui permettront le
partage securise de ces donnees pour creer de la
valeur ajoutee, et a poser les conditions d'un déve-
loppement de la filiere. Car si l'lA a d'ores et déja
crée un ecosysteme dans le monde de la santé,
il lui faut encore se structurer, notamment pour
réepondre aux tres nombreuses interrogations
qu'elle souleve.

Quelle acception juridique ?

Pour mettre en place de l'apprentissage, il faut
de la donnée massive et pertinente. Et cela sou-
leve plusieurs enjeux : a qui appartient la donnée,
puis la donnée transformée ? Et a qui appartient
l'algorithme transformé par l'apprentissage ? Si
un logiciel d'intelligence artificielle commet une
erreur dans le cadre d'un diagnostic, qui endosse

la responsabilite ? L'éditeur du logiciel ? Le méde-
cin ? D'autant que tous les logiciels d'lA ne pas-
seront pas par un professionnel de santé mais
seront directement en lien avec le patient.

A l'heure actuelle, « en l'absence de la reconnais-
sance d'une personnalité juridique autonome pour
l'algorithme et le robot, il serait envisageable de tenir

le medecin pour responsable de [utilisation des pro-
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grammes, algorithmes et systemes d'intelligence
artificielle, sauf defaut de construction de la
machine », souligne-t-on dans le rapport « Donner
du sens a l'intelligence artificielle ».

Autre point prospectif : la certification et la régulation
de l'innovation en santé. « Les technologies d'intelli-
gence artificielle sont par nature des processus auto-
matiques apprenants et donc extréemement
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evolutifs. Des lors se pose la question de leur
certification pour securiser les usages qui en sont
faits. » Des référentiels d'évaluation devraient étre
développés pour prendre en compte la particu-
larite de l'IA en santé, compte tenu des évolutions
incrémentales.

Quelques exemples
de développement
d’applications de U'lA

La blockchain, pour garder la maitrise
des données ?

D'abord développée dans le monde de la finance,
la blockchain (littéralement « chaine de blocs »)
est une technologie qui permet de stocker, de
décentraliser, d'anonymiser et de rendre infalsi-
fiable des données. Cette base de données n'est
pas centralisée. Chaque utilisateur peut y avoir
acces pour la consulter, la modifier, etc. Mais a
chaque fois qu'il y a une action (ajout, retrait, trai-
tement d'une donnee), elle doit étre vérifice
et approuvée par les acteurs de la chaine qui

IA et RV : un médecin
augmenteé
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en possedent une clé. Tout se fait au moyen
d'eléements cryptographiques.

Si la blockchain n'en est encore qu'a ses balbutie-
ments dans le secteur de la sante, ses promoteurs
la présentent d'ores et déja comme un outil pre-
cieux. Elle doit notamment garantir la protection et
la sécurisation des données des patients, lutter effi-
cacement contre la contrefacon de medicaments,
ou encore permettre de résoudre une partie des
problemes d'interopérabilité entre les systemes
d'informations de santé.

L'IA, pour aller plus loin dans la réalité
augmentée ?

Intelligence artificielle (IA) et reéalité virtuelle (RV)
sont des domaines tres différents et, finalement,
peu connectés dans leurs approches theorique et
scientifique. Mais rien nN'empéche ces deux univers
technologiques de converger l'un vers l'autre. Et si
cette combinaison de lintelligence artificielle et
de la realite virtuelle reste encore marginale, elle
devrait croitre dans les années a venir lorsque ces
technologies seront matures.

La convergence de lintelligence artificielle et de la réalite virtuelle pourrait accompagner le medecin,
sans le supplanter, dans ses choix thérapeutiques. Aujourd'hui, il est possible de lutter contre les
phobies a laide de casques ou de lunettes de realite virtuelle. Un patient est ainsi desensibilise
progressivement. Il est plonge dans un monde virtuel « peuplé de sa phobie » : araignée, chat,
insectes, etc. Le médecin gradue la mise en situation en fonction du comportement du patient.
En intégrant de l'IA, la machine pourrait - en analysant différents éléments du regard et du facies -
déterminer un stade d'anxiéte et adapter les stimuli selon l'etat du patient préjugé réel par la machine.




« Vivre une vie aussi
normale que possible »

NUMERIQUE EN SANTE

LE REGARD

DU PATIENT

Atteint d'une cardiopathie diagnostiquee en 2011 alors qu'il n'avait que 23 ans,

. Renaud Lancetti a été implanté par prévention d'un défibrillateur automatique

« Diagnostiqué et implante
tres jeune, il ne m'a pas ete
facile d'accepter a la fois l'idee de la maladie et
la presence d'un dispositif etranger, mon defibril-
lateur automatique implantable (DAI), dans mon
corps. Passee cette étape d'acceptation, mon
cardiologue ma tres vite propose un dispositif de
téelesurveillance. En pratique, il s'agit d'un petit
appareil branche en continu sur secteur électrique
a cote de mon lit. Une fois par semaine (durant la
nuit du samedi), il interroge mon DAl et en récolte
les données, puis les envoie a une infirmiere du
centre hospitalier ou je suis suivi.

Ce n'est absolument pas contraignant : il me suffit
de m'endormir et l'appareil fait le reste | Et c'est
extrémement rassurant : si l'infirmiere constate

une anomalie dans les données transmises ou si,
pour une raison ou pour une autre, elle n'a pas
recu de données de ma part, elle me contacte
immediatement. Soit nous réglons le probleme
ensemble, soit elle moriente vers mon medecin
ou les urgences.

Etre ainsi régulierement surveillé offre I'énorme
avantage de prévenir les épisodes difficiles et d‘agir
sans attendre. Je vois mon cardiologue deux fois
par an mais, le reste du temps, je suis serein car
Jje me sais accompagne. Je ne suis pas seul avec
la peur d'avoir un probleme ou une complication.
Je n'y pense dailleurs méme plus ! C'est aussi un
gage de liberte et de mobilité. Si le tout premier
dispositif dont j'ai eté equipé était branche sur le
telephone - de fait, je ne pouvais pas m'absenter

implantable (DAI), associe a un dispositif de télesurveillance. Ce qui lui permet
aujourd’hui de vivre une vie aussi normale que possible.

plus d'une semaine - ce n'est plus le cas avec
celui que je porte aujourd'hui, qui est equipé
d'une cle 3G. Je peux partir quand et ou je veux
en vacances, meme en camping ! Et je pratique
sans probleme certaines activites physiques
comme la randonnée, la natation, le vélo, et
meme la course raisonnablement.

Je suis bien place pour savoir qu'il est difficile
d'accepter la maladie et tout ce qui va avec, et
Jje comprends que certains patients aient des
réticences. J'ai eu les mémes. Mais aujourd'hui,
Je le dis sans détour : mon DAl et mon appareil
de télesurveillance sont mes anges gardiens.
Grace a eux, je peux profiter de mon activité pro-
fessionnelle, de ma famille, de mes amis. En bref,
Je peux jouir de la vie. »
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«Jal retrouve autonomie
dont jai tant besoin »

NUMERIQUE EN SANTE

LE REGARD

DU PATIENT

. Aujourd’'hui agee de 40 ans, Annabelle Pongratz Muller-Vitu souffre de diabete depuis
* l'age de 4 ans. Une pathologie qui a eu de graves consequences sur son organisme.
La teleconsultation lui a permis, aujourd’hui, de retrouver de l'autonomie.

« Le diabéte a eu sur ma vie des

consequences tres nefastes. J'ai

perdu une partie de ma fonc-

tion cardiaque et mes deux

reins, ce quim'a obligée a entrer en dialyse. C'était
pour moi synonyme de perte d'autonomie, ce que
J'ai toujours refuse, méme dans la gestion du dia-
bete qui exige de prendre chaque jour beaucoup
de decisions. Mais c'était la dialyse ou la mort alors..
J'ai voulu m'en occuper moi-méme afin de conser-
ver un maximum d'autonomie, notamment pour
exercer ma profession. J'ai donc choisi 'hémodia-
lyse quotidienne a domicile (HQD), plus compatible
avec mes aspirations et les contraintes liees au
diabete. Bien sur, cela demande d'étre tres rigou-
reux, de se piquer soi-méme, d'apprendre a
geérer son dialyseur.. Mais on est forme et, en cas
de doute ou de probleme, il est possible d'appe-
ler a n'importe quel moment son infirmiere refé-
rente. L'equipe est tres présente, on finit par se

connaitre intimement et c'est tres rassurant. Il est
essentiel d'étre entoure familialement et psy-
chologiquement. Cela a été mon cas grace a
mon extraordinaire epoux, qui a appris a prepa-
rer le materiel et a me piquer quand je ne pou-
vais pas le faire.

En avril 2018, j'ai benéficié d'une greffe de rein.
J'ai eu d'importantes complications post-greffe,
notamment cardiaques (qui ont entraine une
opération a coeur ouvert 6 mois plus tard) puis
renales, le greffon ayant ete endommage.

Mais, la encore, je reste tres autonome en tra-
vaillant dans la confiance avec la professeure
qui me suit : elle ecoute mes ressentis, et moi son
expérience. Mais sur le plan pratique, le suivi était
compliqué et nécessitait pour moi des déplace-
ments tres complexes, a plus d'1h30 de mon
domicile, trois fois par semaine. Et puis, apres
tout ce que j'avais traverse, je supportais mal
d'etre manipuléee. C'est ainsi que nous avons mis

en place un systeme de télemedecine avec des
rendez-vous par mail et par telephone, d'abord
une fois sur deux. Aujourd'hui, nous ne nous
voyons plus que tous les deux mois. Le reste des
demarches se passe en teleconsultation. Cela
demande bien sur de ['énergie et de l'investisse-
ment, contrairement aux idéees recues, ainsi que
beaucoup de temps au debut. Mais que de temps
gagne par la suite !

J'ai appris a examiner mon greffon, a transmettre
mes conclusions, a étre responsable de ma
maladie pour aider le corps médical. Cette col-
laboration est essentielle : mieux on se connait,
mieux on peut étre soigné. Et cela augmente
l'estime de soi et diminue le sentiment de vulne-
rabilite . on se dit qu'on est capable de s'occuper
de soi. Ce dispositif m'a permis de réecupérer plus
vite physiquement et moralement. J'ai retrouve
cette autonomie que je cheris tant et dont j'ai
tant besoin. »



Cc

Capteur

Dispositif permettant de recueillir des données phy-
siques (radiation, vibration, tempeérature, pression..) ou
chimiques (concentration, pression partielle.) et de les
transformer en grandeurs analogiques (électriques
en general) afin de permettre l'enregistrement gra-
phique, l'afichage numérique, la formation d'images
ou l'emploi dans un systéme automatise.

CNIL

La Commission Nationale de l'Informatique et des
Libertes est une autorité administrative indépen-
dante francaise. En charge de la régulation des don-
nées personnelles, elle accompagne les profes-
sionnels dans leur mise en conformité et aide les
particuliers a maitriser leurs donnees personnelles
et a exercer leurs droits.

D

Deep Learning

Branche du Machine Learning qui consiste a sou-
mettre a un ordinateur une tres grande quantité de
donnees, en vue de laisser ce dernier les analyser lui-
meéme, les segmenter et y reconnaitre des schemes.

Données

Fichier de nature informatique. Les données de sante
sont les données deposees aupres des hebergeurs
par les professionnels de sante ou par les patients
eux-meémes, et recueillies a l'occasion des activites
de prévention, de diagnostic ou de soins.

F

FranceConnect

Systeme d'identification et d'authentification offrant
un acces universel aux administrations en ligne.

H

Hébergeur de données de santé

L'hébergeur est chargé d'assurer la confidentialité,
la sécurité, l'integrité et la disponibilité des donnees
de sante qui lui sont confiées par un professionnel de
sante, un etablissement de sante, ou directement par la
personne concernee par les données transmises. Il doit
garantir des niveaux de sécurité technique, juridique et
financiere adaptés a la sensibilité propre a ces données.

Intelligence artificielle (I1A)
Ensemble de solutions et de logiciels qui permettent
de simuler l'intelligence humaine.

Internet of things (loT)

Selon l'Union internationale des télécommunica-
tions (UIT), l'loT est une «infrastructure mondiale
pour la sociéte de l'information, qui permet de dispo-
ser de services evolues en interconnectant des objets
(physiques ou virtuels) grace aux technologies de
l'information et de la communication interopéerables
existantes ou en evolution ».

M

Machine Learning (ou «apprentissage
automatique »)

Type d'intelligence artificielle qui confere aux ordi-
nateurs la capacite d'apprendre sans étre explicite-
ment programmes. Cette technologie s'appuie sur
le developpement de programmes informatiques
capables d'acquérir de nouvelles connaissances afin
de sameéliorer et d'évoluer d'eux-mémes des qu'ils
sont exposes a de nouvelles données.

Médecine prédictive
Discipline medicale utilisant des données d'origines

GLOSSAIRE

diverses -genetiques, biochimiques, statistiques,
etc.- afin de prévoir l'évolution pathologique d'une
personne ou d'une population grace a la connais-
sance des facteurs de risque auxquels celle-ci est
exposee.

Q

Quantified-self (ou « auto-mesure de soi»)
Technologie qui permet de mettre directement a
la disposition d'un individu, via des capteurs, appli-
cations mobile ou web, des données personnelles
relatives a son corps ou activités.
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