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9h00  Accueil 
 Modérateurs des sessions : 
 Pr Pierre Cochat, Président de la Commission de la Transparence, Haute Autorité de Santé  

Pr Yves Van Laethem, Président du Conseil Supérieur de la Santé  
 
9h15  IntroducDon 

L’u%lisa%on des données médicales des pa%ents peut apporter d'importants bénéfices (comme 
l'améliora%on des soins et de la recherche médicale), mais elle soulève aussi de nombreux problèmes 
poten%els, regroupés en catégories éthique, juridique, technique et sociale. 

 Pr Francis Michot, Président de l’ANM 
Pr Albert Beckers, Président de l’ARMB 

 
9h25  Exposé d’ouverture – State of the Art  

Présenta%on des enjeux européens actuels et des perspec%ves pour l’espace européen des données 
de santé. 
Mr Marco Marsella, UE Director for Digital, EU4Health and Health systems modernisaCon and AcCng 
Deputy Director-General for Health 

 
10h00  Débat : Usage des données au niveau européen : espace européen des données de santé, 
 problèmes liés à la confiden:alité et à la vie privée  

• Viola%on de la vie privée : accès non autorisé à des données sensibles (maladies, traitements, 
antécédents psychiatriques, etc.) • Risque de réiden%fica%on : même des données anonymisées 
peuvent parfois être croisées avec d’autres sources pour réiden%fier les pa%ents • Fuites de données : 
piratage, fuites accidentelles, ou mauvaise ges%on des bases de données. 

 Pre Pauline MarCnot-Roy, membre du Collège de l’ANM 
 Pr Philippe Kolh, Directeur du Département de GesCon des Systèmes d’InformaCons, CHU de Liège 

 
10h20 Problèmes juridiques et réglementaires 

• Non-respect des lois : comme le RGPD (Europe), HIPAA (États-Unis), etc., qui encadrent la collecte, le 
stockage et le partage des données • Consentement mal géré : u%lisa%on de données sans 
consentement explicite, ou consentement obtenu de manière floue ou coerci%ve • Responsabilité en 
cas de problème : détermina%on de la responsabilité en cas de mauvaise u%lisa%on ou de fuite. 

 Pre Emmanuelle Prada-Bordenave, Éthique Droit 
 Pr Jean-Marie Maloteaux, Président du Comité d'Éthique Cliniques Saint-Luc/UCLouvain 
 
11h05 Pause-café  
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11h25  Problèmes éthiques 
• U%lisa%on à des fins non prévues, commerciales ou publicitaires, sans que le pa%ent en soit conscient 
• Discrimina%on : risques de discrimina%on dans l’accès aux soins ou à l’assurance selon les données 
médicales (par exemple, refus d’assurance à cause d’antécédents de cancer) • Inégalité d’accès à la 
protec%on : certaines popula%ons (pauvres, âgées, peu alphabé%sées) sont plus vulnérables et moins 
informées. 

 M. Emmanuel Didier, Sociologue, Membre du Comité ConsultaCf NaConal d’Éthique 
 Me Jean Herveg, Avocat au barreau de Bruxelles, Membre de la Chaire Unesco E2S (Groupe Éthique 

de l’IA et de la roboCque) 
 

12h10  Problèmes techniques 
• CyberaYaques : systèmes hospitaliers ciblés par des ransomwares ou des hackers •  Systèmes 
obsolètes : logiciels mal sécurisés, non mis à jour ou mal intégrés • Mauvaise qualité des données : 
erreurs d’enregistrement, doublons, données incomplètes ou inexactes. 

 M. Emmanuel Bacry, Directeur de recherche CNRS, Docteur en MathémaCques, École Polytechnique 
 Lieutenant Général Pierre Neirinckx, Secrétaire Général du Comité InternaConal de Médecine Militaire 

(CIMM) 
 
12h55  Pause déjeuner 
 
14h00  Problèmes organisa:onnels 

• Accès inopportun : certains employés peuvent avoir accès à plus d'informa%ons qu'ils n'en ont besoin 
• Manque de forma%on : personnel mal formé aux bonnes pra%ques de protec%on des données • 
Partage non contrôlé : entre hôpitaux, laboratoires, assureurs ou entreprises technologiques. 

 Pr Jean-Patrick Lajonchère, Directeur d’hôpital 
 Pr Philippe Kolh, Directeur du Département de GesCon des Systèmes d’InformaCons, CHU de Liège 
 
14h45 Problèmes liés à l’intelligence ar:ficielle et à la recherche 

• Biais algorithmiques : IA basée sur des données non représenta%ves, pouvant aggraver les inégalités 
• Manque de transparence : les pa%ents ne connaissent pas toujours comment leurs données sont ou 
seront u%lisées pour former des algorithmes • Déshumanisa%on des soins : dépendance aux systèmes 
automa%sés au détriment du jugement humain. 

 Dre Claire Morgand, Directrice de l'observaCon, des sciences des données et de l'évaluaCon de l'INCa 
(InsCtut NaConal du Cancer) 

 Pre Isabelle Salmon, Directeur Stratégique CurePath (CHIREC), Directeur du centre de recherche 
Diapath 

 Pre LaeCCa Lebrun, membre du Collège des jeunes chercheurs de l’ARMB 
 
15h30  Pause-café 
 
15h50  Échanges - Table ronde  

Les orateurs des différents exposés (pour la table ronde) 
 Pre France Pirenne, Directrice adjointe de la MAI de l’EFS 
 Pr Stefan ConstanCnescu, Président du Pôle Cell Signalling de l'InsCtut de Duve 
 
16h35  Conclusions – Recommanda:ons 
 Pr ChrisCan Boitard, Secrétaire Perpétuel de l’ANM 

Pr Georges Casimir, Secrétaire Perpétuel de l’ARMB 
  
16h55  Clôture musicale – Trio Basso 

Ewa Miecznikowska, premier violoncelle solo de l’Orchestre de l’Opéra naConal de Lyon 
Accompagnée de Lydia Shelley et de Florian Frere, violoncellistes concerCstes de Paris 

 
17h40  Fin du symposium         hYps://form.jo_orm.com/260671642638058 
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