J’en sors avec plus de questions et d’incertitudes… Que garantir à mes patients ?
Doutes sur ROSA, pourtant une asbl, à laquelle la RW a sous-traité son application de « carte vaccinale » et ses ambitions commerciales ? 
Quels sont les moyens de contrôler la protection des données de santé ? Les logiciels coopératifs comme Médispring, la vigilance et le contrôle de ses données par le citoyen-patient et ses associations représentatives (à ce sujet, le RSW permet plus de capacité d’agir pour le patient que masanté.be) et surtout les pouvoirs publiques qui doivent expliciter et garantir (entre autres par des moyens suffisants) les mécanismes de protection de ces cyberdonnées de santé. Ce ne sont pas les médecins qui doivent le faire, ils sont déjà assez surchargés.
D’autres possibilités techniques de garantir la confidentialité ne sont pas assez valorisées (migration des algorithmes d’analyse plutôt que des données, cryptographie monomorphique qui analyse des données non décryptées,…)
Collusion d’intérêts entre le public et le privé dans le domaine du médicament. Quel est le retour sur investissement pour la société et l’intérêt général de ce « don » de données ?
Plus on protège les données, moins elles sont utilisables cfr. graphique. Certains logiciels permettent le calcul du bénéfice social de l‘utilisation de données (PLUTO Analytics ?)
Il existe encore peu d’outils pour expliquer aux médecins et aux patients ces notions un peu complexes de « anonymisation différenciée », de pseudoanonymisation…
Alors que Frank Robeyn (F.R.), vice-président de la plate-forme eHealth souhaiterait imposer d’office cette pseudoanonymisation des données. Si la clé de décryptage est centralisée, on augmente le risque de fuite de données ?
Selon F.R., il y aurait 9.900.000 consentements à l’échange des données médicales en Belgique mais environ 5% seulement ont déjà consulté les réseaux santé ou masanté.be.
Medispring est le seul logiciel de dossier médical en Belgique à utiliser la cryptographie des données « end to end » (garantie confidentialité) contrairement aux autres logiciels de dossier médical
Contradictions / concurrences futures entre EHDS (European Health Data Space) et RGPD ?
L’EHDS a plus vocation à booster le tissus économique européen qu’à améliorer la santé des patients
Les autres pays européens, surtout nordiques, nous considèrent nous, latins, comme sujets à une paranoïa de la vie privée.
Plutôt que de s’inquiéter de qui regarde nos données, il faut s’inquiéter  de qui ne regarde pas notre dossier médical : aux urgences, les spécialistes auxquels votre médecin généraliste vous envoie,…
Pourquoi ne pas permettre la création d’un numéro bis pour les SDF et les clandestins sans numéro national comme on le faisait lors de la vaccination contre le covid 19 pour rendre possible leur entrée dans le Réseau Santé Wallon, Vitalink ou Abrumet  et renforcer ainsi la continuité des soins  pour cette population souvent sans médecin traitant et qui recourt aux services d’urgences hospitaliers ? Pas de problèmes techniques majeurs pour les responsables du RSW et de MédiSpring présents lors de ce débat.
RSW, réseau envié par la France et UK
Les données RWD (Real World Data - Données en vie réelle) seront  dans les mains d'organismes publics visant à des objectifs de santé publique, de recherche scientifique mais aussi dans des mains de sociétés mercantiles? Qui va assurer ce contrôle alors que nous sommes tous débordés ?
Les MG sont payés pour encoder un maximum de données; heureusement, les prochaines primes informatiques accordées par l’INAMI incluront des critères qualitatifs dans l’item DMG.
# numérique ! Maximiser les bénéfices pour la société tout en minimisant les risques pour les patients
En croisant un nombre suffisant de bases de données anonymisées on peut facilement identifier un individu 
Questions en suspens:
1) Les acteurs privés (firmes pharma. p.ex.) devront-ils payer le même droit d’accès que les univs ou l’INAMI ?
2) Les requérants devront-ils fournir le protocole de leurs études et préciser ce qu’ils vont faire avec ces données ? Obligation de publication ou,  tout le moins, de mise à disposition des résultats de leurs recherches endéans un certain délai ?
3) Les données acquises pourront-elles servir ultérieurement pour d’autres investigations de ces acteurs ? Qui surveillera une fois que les données auront été « pompées » ?
4) Comment peut-on éviter que ces données soient croisées avec d’autres banques de données susceptibles de lever l’anonymisation des patients concernés ?
5) VdBr (Frank Vandenbrouck) est convaincu que les technologies médicales numériques peuvent permettre aux praticiens de consacrer plus de temps au contact direct avec leurs patients (1). Elles peuvent augmenter la qualité de la relation soignant-patient. C’est oublier que les MG essuient les plâtres de la numérisation (les pannes de eHealth, les manques de compatibilité entre les nouvelles applications (vaccinnet p.ex.) et leur DMI, le rachat en cascade de plusieurs DMI par des acteurs privés avec, à chaque fois, des pertes de données voire certaines fonctions analytiques utiles…). A la fracture en littératie en santé s’ajoute la fracture numérique de certains patients auxquelles le MG doit faire face alors qu’il/elle est déjà débordé(e). Le temps passé à encoder des données explosent quand les hôpitaux rançonnés envoient les résultats d’examen par mails (bonjour la confidentialité !) ou que les classifications des éléments de santé (CISP vs CIM-11) obligent les infirmières urgentistes à réencoder tous les items du SUMEHR.
Pourquoi dès lors, à côté des baromètres diabète ou antibiotiques, ne pas créer un baromètre  susceptible de mesurer la qualité de la relation soignant-soigné ou le recours par le patient au RSW voire le nombre de fois qu’un spécialiste consulte le SUMEHR ?
(1) Frank Vandenbroucke: "Les technologies médicales numériques sont une partie essentielle des soins de santé" - Medi-Sphere
Partage des données de santé : ce qui inquiète les médecins (Numerikare) 
Lire aussi: «Le prestataire de soins et le patient doivent gagner à utiliser les outils numériques» (F. Vandenbroucke) dans Numerikare
Pour plus d’infos:
https://drive.google.com/file/d/1ET2QIuVYnaJdMAV6XuxHAOC1BUt-OlYk/view?usp=sharing
https://www.euractiv.fr/section/sante/news/le-conseil-precise-les-utilisations-secondaires-des-donnees-de-sante/ 
https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-space_fr 
https://www.euractiv.fr/section/droits-et-systemes-de-sante/news/espace-des-donnees-de-sante-le-parlement-europeen-se-penche-sur-lutilisation-secondaire-des-donnees/ 
https://pharma.be/fr/medias/actualites/retour-sur-notre-forum-health-data-digitalisation-annuel 
Mises en garde du Comité de Vigilance des soins de santé mentale https://comvigil.be/fr/ : Avis sur le dossier patient informatisé et l'échange des données de santé 
