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REFUBLIQUE FRANCAISE

MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTE

._/4{; o %/{.’J/ 2

Cab/MT/BM/MGD/D.13-3306

Monsieur I'Inspecteur général,

L'utilisation des données de santé est un élément fondamental du pilotage de notre
systme de santé. Les débats récents ont révélé la nécessité de définir un cadre adapté i
Pensemble des enjeux lies & ces données, qu'il s'agisse de la sécurité sanitaire, de
Pépidémiologie ou de la compréhension du fonctionnement de notre systéme de santé.

§'il importe de développer I'accés du grand public aux données de santé qui lui sont
nécessaires pour s'informer sur le systéme de santé, I’offre de soins, les parcours de soins et
les produits de santé, s’il convient d’étudier les conditions dans lesquelles les industriels
pourraient utiliser ces données pour réaliser des études post AMM, il est tout autant
essentiel pour les pouvoirs publics de garantir le secret médical et la protection des données
personnelles dans I'utilisation des bases de données médico-administratives.

De plus, la dispersion de la gouvernance des données de santé, de leur accés et de
leur utilisation, issue de décisions successives, rend difficile I"appréhension globale des
principes d'une politique des données de santé.

Je vous demande de me proposer, dans le cadre de la mission que je vous confie, les
voies et moyens de la mise en place d’un dispositif assurant a la fois une gouvernance
d’ensemble des données de santé et garantissant leur mise 4 disposition dans des conditions
adaptées aux finalités poursuivies par les différents acteurs.

Monsieur Pierre-Louis BRAS
Inspecteur Général des Affaires Sociales
39-43, quai André Citroén

75739 PARIS CEDEX 15

14, AVENUE DUQUESNE — 75350 PARIS O7
TELEPHONE O1 4D 568 6000 — TELECOPIE . O1 4
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général de la modernisation de I’action publique, afin d'articuler votre réflexion avec la
politique d’ouverture des données publiques animée par la mission Eralab.

et Transsns

Marisol TOURAINE

Vos conclusions me seront remises sous Lrois mois.
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Chapitre 1 Le constat
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Liste des organismes ayant accés aux bases de dasédu SNIIRAM
(arrété du 19 juillet 2013)

Suivide Echantillon | . D.o!’mees
- SR P individuelles
Suivides lactivité par| généraliste R
. exhaustives|
dépenses offreur de des (DCIR
soins (1) bénéficiaires] +PMSI)
Régimes de base d'assurance maladie X X X X
Ministeres (santé, sécurité sociale, agricultumafces) X X X
dont Direction de la Recherche des Etudes, delliBtvian et Attente
des Statistques (DREES) X X X accord PNIL
et arrété
X (pour
Agences Régionales de Santé (ARS) X X X mede'c!ns‘ el
sur périmetrg
régional)
Haute autorité de santé (HAS) X X X X
Agence nationale de sécurité du médicament (ANSM) X X X X
Institut de veille sanitaire (InVS) X X X X
Attente
Agence technique de linformation sur 'hospitatisa (ATIH) X X X accord CNIL|
et arrété
Agence de la biomédecine X X X
Haut conseil pour 'avenir de 'assurance malaHIEAAM) X X X
Institut national du cancer (INCa) X X X
Fonds CMU X X X
Institut des données de santé (IDS) X X X
Union nationale des professions de santé (UNPS) X X X
Syndicats de professionnels libéraux membres dNPISJ X X
Unions régionales des professions de santé (toutes x X
professions)
Fédérations hospitalieres (FHF,FHP, FEHAP) X X X
Etablissements membres des fédérations hospiwliére X X
Union Nationale des Organismes Complémentaires x X x
d'Assurance Maladie (UNOCAM)
Fédérations constitutives de TUNOCAM ( FNMF, CTHESA
signataires de la charte d’engagement entre 'asxer X X X
maladie obligatoire et les assureurs maladie cangakaires
Organismes complémentaires contributeurs de données
membres des fédérations constitutives de TUNOCAM x X x
signataires de la charte d’engagement entre 'asxer
maladie obligatoire et les assureurs maladie canggkaires
Collectif interassociatif sur la santé CISS X X X
Associations adhérentes du CISS X X
Institut national de la santé et de la rechercédicale X X X
(INSERM)
Centre national ed la recherche scientifique (CNRS) X X X
Institut de Recherche et Documentation en Econdmia X X X
Santé (IRDES)
Centre technique d'appui et de formation des csentre X X X
d'examens de santé (CETAF)
Observatoire des drogues et toxicomanies X X X

(1) identification nominative des professionnelsa¥ée auxrégimes d'assurance maladie, géolagaiisallRIS pour
I'INVS et médecins des ARS (URPS en attente acCblidl et arrété), au département pour les autreardasgnes.
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