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IN
TR

O
D

U
C

TIO
N

●
Il y a une énorm

e différence entre inform
ation (oral) et donnée (sur support 

électronique)…
 et plus particulièrem

ent la donnée de santé (qui est une 
catégorie particulière de donnée à caractère personnel)

●
A

ujourd’hui, les données de santé se m
ultiplient de m

anière exponentielle 
notam

m
ent avec l’intelligence am

biante…
●

D
ans les affaires intéressant la bioéthique, ces données sont courantes : elles 

ont un statut juridique très protégé alors que les techniques disponibles ne 
sont pas conçues pour les protéger.

●
C

om
m

ent sont recueillies les données et à quelle finalité (1) ? quels sont les 
enjeux bioéthiques sur les données (2) ?
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1. C
om

m
ent les données sont recueillies ?

●
A

u paravant, les données de santé étaient :
–

le fruit de la consultation chez un professionnel de santé, le 
résultat du traitem

ent de form
ulaire de santé, …

●
D

e plus en plus, elles proviennent des objets connectés qui 
traitent nos données de santé :

–
M

ontre connectée, balance connectée, pilulier électronique, 
etc.

●
M

ais à présent le corps pourrait devenir lui-m
êm

e connecté : 
–

P
uces rfid sous cutanée, tatouage connecté, nanoparticules.

Capaci té à Consent i r
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2. A
 quelle finalité les données sont recueillies ?

●
Finalité 

thérapeutique : 
un 

professionnel 
va 

les 
traiter, 

elles 
sont 

soum
ises au secret professionnel m

édical

Traditionnellem
ent les données de santé proviennent des professionnels 

de santé qui les recueillent dans le respect de leur déontologie.

Le dossier m
édical est l’outil principal du suivi dans le soin depuis R

hazes 
et Avicenne (IX

èm
e s.)

Peu 
im

porte 
la 
finalité, 
ce sont 
des 
données 
de santé

…
 et que deviennent les données ?

S
N

D
S

 (systèm
e national des données de santé) 

C
réé par la loi de m

odernisation du systèm
e de santé 

de 2016, le S
N

D
S

 regroupe les principales bases de 
données de santé publiques existantes : données de 
l’assurance m

aladie, activités des établissem
ents de 

santé, causes des décès, données liées au handicap 
et bientôt données provenant des com

plém
entaires 

santé.
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3. R
éflexions et outils

Q
uestion principale aujourd’hui : la propriété des données de santé.

A qui appartiennent les données ? (nom
breuses revendication de 

propriété m
ais fréquente confusion entre la donnée et la base de 

données)

Il n’y a pas aujourd’hui de droit de propriété des données à cause de 
l’indisponibilité du corps hum

ain. L'extra-com
m

ercialité interdit de faire 
des 

inform
ations 

personnelles 
l'objet 

de 
conventions 

em
portant 

disposition à titre gratuit ou onéreux.

E
n revanche,

Il y a un droit des personnes concernées sur les données : droits 
subjectifs, « droits à ».
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3. R
éflexions et outils

D
roit des personnes concernées sur les données :

Le principe est l’interdiction de traiter des données de santé (depuis la 
directive de 1995 et non la LIL 1978)

P
our le faire :

Leur traitem
ent des données de santé nécessite qu’il soit licite E

T qu’il 
y ait un consentem

ent.

S
oit les données sont anonym

isées : hors R
G

P
D

 →
 ex. big data. 

A
ttention à la réidentification.

S
oit elles ne le sont pas : soum

ise à l’interdiction et peuvent être 
traitées par dérogation.

C
ontraintes im

portantes pour les responsables de traitem
ent (H

D
S

)


