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[ introduction ] Le systéme de santé francais se transforme sur le plan structurel
et organisationnel. L’écosystéme de la santé voit ainsi I’affirmation d’une structure
en réseau dont 'urbanisation numérique s’étend. Les informations médicales sont
présentes dans les différents dispositifs de cet ensemble complexe et un grand nombre
d’acteurs sont concernés par le partage de I'information structurée de santé qui le

constitue. Que ce soit sur le plan de la diffusion de 'information, de I’architecture des
systémes d’information, de I'identité numérique ou de I’hébergement de données
sensibles, la maitrise de la gestion de I'information dans le secteur de la santé est
porteuse d’enjeux économiques et juridiques mais aussi de réelles perspectives pour
les métiers de I'information.
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es données de santé représentent aujourd’hui un sujet pré-

gnant qui concerne un environnement varié et des champs

d’activité divers. Les professionnels de I'information et les

professionnels de santé sont conjointement concernés par

les enjeux de la politique de santé et par les usages de
ces données.

Le champ de la gestion de I'information et des systemes d’informa-
tion est au cceur de plusieurs projets structurants du systéeme de
santé qui intéressent I’ensemble d’une population. L'ouverture des
données de santé qui donne naissance a un Open Data de santé
ne se traduira-t-il pas par un Big data de santé exponentiel ? Et les
problématiques du DMP, dossier médical personnel devenu dossier
meédical partagé, une autre facette importante de ce sujet, ont été
relancées, notamment avec la loi de modernisation du systeme de
santé, récemment promulguée en France. Le cadre légal et juridique
doit étre observé de fagon précise pour en mesurer les incidences.

Ce dossier consacré aux données de santé s’adresse aux profes-
sionnels de I'information mais aussi au monde de la santé dans sa
globalité (hospitaliers et libéraux, enseignants, etc.), aux juristes et,
de maniere générale, a tous les acteurs concernés par le change-
ment de la politique de santé en France. Il a été voulu et congu pour
indiquer les opportunités offertes aux professionnels de I'information,
en matiére d’'usages et de perspectives. Son ambition n’est pas de
dresser un état de I'art sur le sujet a un moment précis mais de propo-
ser un point d’accroche sur des problématiques pouvant donner lieu,
par ailleurs, a des études diverses, plus approfondies. Il a toutefois
également pour objectif de dévoiler, si besoin était, les champs de
compétences des métiers de I'information aux autres professionnels
concernés par les données de santé, de fagon générale.

Puisqu’il est primordial de n’étre pas documentation-centré, autre-
ment dit de concevoir une documentation fermée sur un champ
disciplinaire et au monde - un point qui nous parait important a
souligner —, nous avons voulu montrer comment les usages et les
compétences de la fonction documentaire permettent de valoriser
les métiers afférents et d’en faire connaitre les multiples facettes a
tous les publics.

Ainsi, le premier pble portant sur les métiers de I'information présente
diverses expériences menées autour de la donnée de santé dans
le secteur public et le secteur privé. Un universitaire, chercheur et
formateur, y expose aussi les enjeux sur le plan de la formation et un
chef d’entreprise nous fait découvrir le travail effectué sur I'analyse
sémantique d’un outil qui correspond aux besoins des chercheurs
d’un domaine.

Le pole suivant s’attarde sur le systéme d’information et décrit I'’éco-
systéme dans son ensemble pour se poser plus particulierement
ensuite sur |a stratégie des systémes d’information de I’Etat, notam-
ment pour la mise en ceuvre du DMP par I'un des initiateurs du projet
ainsi que, sur un autre plan, sur la problématique de I'Open Data.

Enfin, puisqu’il est également essentiel de faire connaitre I’environne-
ment des données de santé afin que les professionnels de I'informa-
tion puissent s’en saisir et se I’approprier, le troisieme pdle du dossier
expose les enjeux économiques et juridiques ainsi que les impacts
que peuvent avoir pour les usagers ces informations de santé. m
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