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Données pour les urgences sanitaires
internationales : gouvernance, opérations et

compétences

Cette déclaration a été élaborée par les Académies des sciences du groupe des sept
(G7) nations. Elle représente le point de vue des Académies sur la nécessité pour
les pays du G7 d'atteindre un meilleur niveau de « préparation aux données » pour

les futures urgences sanitaires.

Les données sont la monnaie d'échange d'informations,
d'acquisition de connaissances et d'action dans le
domaine de la santé. Au milieu des pertes désastreuses
en termes de santé et de vies humaines causées par la
Covid-19, les gens du monde entier ont utilisé les données
et les informations de maniére plus intensive que jamais.
Alors que la pandémie est maitrisée, le G7 doit défendre la
cause de I'établissement des données de santé comme un
bien public mondial. Pour y parvenir, les nations du G7 et
au-dela devraient travailler ensemble pour : adopter des
systémes de gouvernance fondés sur des principes afin de
sécuriser le partage et I'utilisation des données en cas
d'urgence sanitaire ; construire et mettre en ceuvre les
systémes opérationnels, les infrastructures et les
technologies permettant de mettre en ceuvre une approche
fondée sur des principes et respectueuse de la vie privée
pour une utilisation des données équitable en cas
d'urgence sanitaire ; et favoriser les compétences et les
capacités a tous les niveaux — du grand public aux
professionnels de la santé — nécessaires a une utilisation
fiable et précise des données. L'occasion se présente
aujourd'hui de tirer les enseignements des réponses
internationales a la Covid-19 et le G7 devrait saisir ce
moment pour contribuer a la mise en place d'un systéme
de données international fiable et digne de confiance pour
les urgences sanitaires. Les gouvernements du G7
devraient créer une commission sur les données pour les
urgences sanitaires afin de convenir de la maniére d'y
parvenir. L'objectif premier de cette commission devrait
étre d'identifier les initiatives qui ont été rapidement mises
en place pour utiliser les données dans le cadre de la
réponse a la pandémie de Covid-19 et qui peuvent étre
adoptées pour une utilisation a plus long terme dans les
pays du G7 et au-dela. La commission devrait engager un
dialogue public constructif afin de mettre en place des
systémes fiables capables de soutenir la santé mondiale
au-dela du G7 et des urgences sanitaires.

1. Les données pour les urgences sanitaires : que faut-

il pour une réponse éclairée par les données ?

Les données sont une ressource fondamentale pour les
soins de santé et les services sociaux modernes, et
I'accés a ces données est une utilité essentielle pour la
préparation et la réponse aux situations d'urgence. La
production de données continue de croitre rapidement,
mais la capacité a les analyser et a en tirer des

enseignements a été entravée par la lenteur de I'adoption
de technologies numériques, par les incohérences dans
les types de données et les définitions, par les restrictions
d'accés aux données détenues par les organismes
publics et les entreprises privées, et par les différences
politiques entre les nations. Les arguments en faveur de
la mise en place de systémes de données internationaux
ont été clairement exposés par le passé, notamment par
les Académies du S7 en 2018, et sont reconnus par le
droit international. Pourtant, la pandémie? a révélé qu'il
existe de nombreux obstacles a la collecte, la distribution
et l'utilisation des données en temps réel. Les faiblesses
des systémes de données mondiaux signifient que le
monde fonctionne, par exemple, avec un systeme
d'alerte a la pandémie qui n'est pas adapté a I'objectif
recherché?®.

La valeur des données aurait pu étre mieux exploitée et
plus rapidement si la pandémie avait émergé dans un
contexte ou :

- Des principes communs régissant |'utilisation sare,
éthique et opportune des données avaient été adoptés
et mis en ceuvre ;

- La collecte standardisée et I'accés aux données
appropriées avaient été guidés par un organisme
international établi tel que 'OMS, afin de se préparer et
de répondre a cette situation d'urgence et a d'autres ;

- Des bases de données internationales de données
primaires (brutes, détaillées et désagrégées) avaient
été mises a la disposition des autorités de santé
publique et des chercheurs de confiance, sous la
direction de cet organisme ;

. Des compétences et des capacités de collecte, de
gestion et d'analyse des données avaient été établies
dans tous les pays, y compris l'accés aux technologies
permettant I'analyse des données tout en assurant la
sécurité et la protection de la vie privée ;

- Des politiques avaient été définies et mises en ceuvre
pour faire participer le public a la collecte, a I'utilisation
et a la compréhension des données, en tenant diment
compte des différences sociales et politiques entre les
nations ;

- Des mesures incitatives avaient été mises en place
pour promouvoir I'action internationale en faveur de
ces objectifs.
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Avec un tel systéme de principes, de gouvernance, de
compétences et d'engagement en place, une réponse a la
pandémie plus précoce, mieux informée et plus
acceptable pour le public aurait pu étre possible. Les
problémes tels que les lacunes dans les données sur les
sources d'infection, les personnes touchées (par age,
sexe, profession, ethnicité, etc.) seraient plus facilement
évités, ce qui permettrait une connaissance rapide et
globale de la pandémie et de prévenir les inégalités dans
I'impact de celle-ci. Les chercheurs disposeraient
rapidement de données relatives aux défis émergents tels
que les « Covid longs », a I'échelle internationale.

Les pays du G7 devraient saisir ce moment pour travailler
ensemble a la réalisation de ces résultats a I'échelle
mondiale, sur la base des actions énoncées ci-dessous.
lls devraient créer d'urgence une commission chargée
d'identifier, de réunir et de travailler avec les systemes, les
structures et les organisations qui possedent I'expertise
technique nécessaire a leur mise en ceuvre, la
compréhension éthique et politique permettant d'apprécier
la complexité des questions de santé dans le monde, et
l'influence politique permettant de garantir leur réalisation.
Ces organisations comprennent les Unions africaine et
européenne, 'OCDE, 'OMS, la Banque mondiale et le
Partenariat mondial sur I'l|A (y compris son groupe de
travail sur la gouvernance des données). Si nous
parvenons a atteindre cet objectif, nous pourrons réagir
rapidement aux futures urgences sanitaires, créer des
systemes qui permettront de mieux utiliser les données
pour la santé en dehors des périodes de crise, et montrer
I'exemple au monde entier.

2. Principes partagés : une base commune pour
I'action dans le domaine de la santé en situation
d'urgence

Pour permettre une réponse aux urgences sanitaires
fondée sur les données, il est essentiel de s'engager a
respecter des principes fondamentaux communs pour une
utilisation éthique et slire des données, en s'inspirant
d'exemples tels que ceux adoptés par 'OMS*, et en
intégrant les principes FAIRS largement adoptés - rendre
les données trouvables, accessibles, interopérables et
réutilisables. Chacun des domaines d'action ci-dessous
repose sur un engagement commun a veiller a ce que les
données soient exactes et représentatives, a ce que tout
biais dans les données soit bien compris et compensé, et
a ce que les efforts soient maintenus pour corriger tout
biais dans les données. Cet engagement exige d'utiliser
les données d'une maniére qui, par le biais d'une
délibération sociétale, est considérée comme éthique, non
discriminatoire et équitable, ce qui nécessite une
collaboration interdisciplinaire entre les approches
technologiques et sociales et la recherche pour tirer des
enseignements des meilleurs modéles d'engagement
public. Cela implique de comprendre les inégalités en
matiére de santé et les préjugés systémiques qui créent
un impact différentiel sur les différentes communautés, y
compris les peuples autochtones®, et de s'engager a
minimiser ces inégalités. Il s'agit de comprendre les
différents besoins des diverses communautés au sein des
nations et entre elles, et de créer l'agilité nécessaire dans
les systemes pour s'adapter a ces besoins et aux
systémes congus pour y répondre.

Il s'agit de collecter, partager et utiliser les données de
maniére transparente, en contrélant et en clarifiant les
objectifs d'utilisation. Il s'agit d'utiliser ces données de
maniére sdre et en préservant la vie privée, afin de protéger
les droits et les intéréts des personnes et des organisations.

En bref, les données qui permettent de se préparer et de
réagir aux pandémies et autres urgences sanitaires doivent
étre considérées comme un bien public mondial. Une fois
ces principes en place, sur la base d'un engagement
commun envers le processus démocratique, les
mécanismes de gouvernance, les systéemes opérationnels
et les capacités appropriés peuvent étre mis en place.

3. Domaines d'action : Gouvernance, opérations et
compétences

3.1 Gouvernance : Adopter des mécanismes de
gouvernance fondés sur des principes afin de permettre un
acces et une utilisation slrs des données pour les urgences
sanitaires

Les données pertinentes pour la préparation et la réponse a
une pandémie comprennent essentiellement des données
provenant de sources médicales, de recherche, de soins et
de santé publique, mais s'étendent également aux données
sociales et commerciales telles que les informations sur les
revenus, la localisation, la mobilité et la profession, qui
refletent et décrivent les comportements quotidiens et les
conditions de vie des personnes. La mise en place d'un
ensemble de mécanismes de gouvernance communs et
I'narmonisation des approches réglementaires des systémes
de données et des outils d'analyse des données pourraient
faciliter I'accés respectueux de la vie privée a ces vastes
gammes de données et leur utilisation, afin qu'elles puissent
éclairer les décisions politiques et sanitaires.

Un exemple d'un tel mécanisme serait de définir et d'exiger
I'adoption par les organisations publiques et privées d'un
devoir d'encourager le partage des données en toute
sécurité, lorsque cela est vital pour les situations de crise
telles que les pandémies. Ce devoir d'encouragement
obligerait les organisations publiques et privées - des
hépitaux aux fournisseurs de téléphonie mobile - & étre
prétes a répondre a une situation d'urgence, en préparant
leurs systémes de données pour pouvoir partager des
données de bonne qualité en temps utile, mais de maniére
s(re et transparente.

Des modéles d'accords de partage de données entre
organisations publiques et privées peuvent créer des
accords d'accés aux données mutuellement bénéfiques, et
ainsi étayer une telle obligation de partage. Ces accords
définiraient qui peut accéder aux données et a quelles fins,
en précisant comment les droits et les intéréts de ceux qui
détiennent les données et des personnes concernées sont
protégés a la fois juridiquement et par une utilisation
sécurisée des données.

La promotion et l'utilisation des principes FAIR, largement
adoptés, doivent étre encouragées. Les accords de partage
de données devraient établir I'importance du partage de
données détaillées et primaires, capturant des
caractéristiques telles que le sexe, l'ethnicité, I'age, la
langue, la localisation et les facteurs socio-économiques
connexes, afin d'identifier et de traiter les disparités dans les
résultats en matiére de santé.
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Des mécanismes de gouvernance doivent fixer un cadre
pour I'utilisation appropriée des technologies afin de
soutenir l'utilisation sire des données. Les accords
doivent également reconnaitre la nécessité d'utiliser, dans
la mesure du possible, des approches permettant
I'analyse des données dans le respect de la vie privée,
comme l'apprentissage automatique fédéré, qui permet
d'analyser des ensembles de données sans les relier, ou
des environnements de recherche de confiance pour
permettre I'analyse sécurisée des données. La
collaboration en matiére de recherche et de
développement pour fournir ces outils, ainsi que les
cadres politiques appropriés pour guider leur utilisation,
seront essentiels pour une utilisation digne de confiance
et socialement acceptable des données pour les
urgences sanitaires.

3.2 Opérations et infrastructures : Mettre en place les
systémes opérationnels, les infrastructures et les
technologies nécessaires a la mise en ceuvre d'une
approche fondée sur des principes pour l'utilisation des
données dans les situations d'urgence sanitaire

Une réponse aux urgences sanitaires, rapide et fondée
sur les données, nécessite des normes communes pour
permettre l'interopérabilité entre les ensembles de
données et garantir I'accés a des données de bonne
qualité et leur utilisation en temps utile. Cela commence
par des descriptions communes des données sanitaires
et I'hnarmonisation de la documentation des données, afin
que les différents pays puissent aligner, comparer et
contréler les données qu'ils détiennent.

La création d'une infrastructure de données partagée
implique également une coopération sur les algorithmes
et les méthodes qui permettent d'extraire les
connaissances et la valeur des données. Elle nécessite
des normes et des approches communes en matiére de
sécurité des données, d'anonymisation ou de
pseudonymisation, et de protection de la vie privée, y
compris l'adoption de technologies d'amélioration de la
confidentialité, comme indiqué ci-dessus.

La mise en place de systémes opérationnels et
d'infrastructures robustes pour les données est un
programme a long terme. Les pays du G7 devraient
soutenir les organismes internationaux responsables des
données de santé et possédant une expertise en matiére
d'analyse des données, afin de mettre en place des
infrastructures de données améliorées, en s'appuyant sur
les principes existants tels que FAIR. Ces organismes
devraient donner des conseils sur les domaines
prioritaires ou des normes communes et une
harmonisation des données sont nécessaires - en se
concentrant notamment sur les domaines qui
permettraient de mieux lutter contre les inégalités en
matiére de santé.

Les besoins en données dans le contexte d'une urgence
dépendent de la nature de la crise. La mise en place d'un
leadership international en amont d'une pandémie
permettra de réunir rapidement des experts pour
conseiller et superviser la construction rapide des

systemes de données spécifiques dans le contexte d'une
urgence, en fonctionnant avec et dans le cadre des
principes et des cadres de gouvernance exposeés ci-
dessus.

3.3 Favoriser les compétences et les capacités en
matiere de données a tous les niveaux pour la gestion et
l'analyse des données, la prise de décision fondée sur les
données et la délibération publique

Les pays du G7 devraient collaborer pour améliorer les
connaissances en matiere de données, de statistiques, de
protection de la vie privée et de cybersécurité, afin que les
secteurs public et privé, le monde académique et la
société civile puissent tous utiliser les données au profit
de la société, tout en se protégeant contre les risques
d'utilisation abusive des données.

Il s'agit pour les responsables politiques et les chercheurs
de s'inspirer des meilleures pratiques internationales en
matiére de collecte, d'utilisation et de gouvernance des
données, afin de contribuer a la mise en place de
systemes permettant de collecter, de stocker, de
conserver, d'analyser, de diffuser et d'utiliser les données
de maniére appropriée, d'évaluer les avantages de leur
utilisation et d'en tirer des enseignements. Un certain
nombre d'exemples de bonnes pratiques peuvent étre
reproduits au niveau international, tels que le Health Data
Hub” en France, OpenSafely? au Royaume-Uni, qui
permet une utilisation sire des dossiers médicaux des
patients, 'Espace européen des données de santé?, le
Covid-19 Genomics Consortium UK (COGUK), qui
combine des données sur le génome du virus avec des
ensembles de données cliniques et épidémiologiques™. I
convient également de tirer les legons des exemples
d'utilisation abusive des données et de I'histoire de la
coopération internationale qui a échoué, afin d'ceuvrer a
une utilisation des données digne de confiance. Cela
implique d'investir dans les compétences nécessaires
pour collecter, nettoyer et gérer les données, ainsi que
pour les analyser et en tirer des enseignements. Il faut
également veiller a ce que ces compétences soient
disponibles dans tous les secteurs afin qu'elles puissent
étre utilisées pour soutenir I'utilisation des données pour
la santé.

La création de ces compétences et de ces systemes
globaux est essentielle pour détecter et contenir
rapidement les crises sanitaires émergentes.
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Recommandations

En travaillant ensemble, les pays du G7 peuvent contribuer a I'élaboration des
principes, des systemes et des compétences nécessaires pour partager
rapidement et en toute sécurité les données en cas d'urgence sanitaire. Ceci
permettra d'améliorer les résultats sanitaires au-dela de l'intervention d'urgence,
au moment ou nous nous remettons de la pandémie et pour les générations
futures.

RECOMMANDATION 2

Opérations et infrastructures : Mettre en place
les systémes opérationnels, les infrastructures
et les technologies nécessaires a la mise en
ceuvre d'une approche fondée sur des principes
d'utilisation des données pour les urgences
sanitaires.

RECOMMANDATION 1

Gouvernance : Adopter des
mécanismes de gouvernance fondés
sur des principes afin de permettre un
acces et une utilisation sirs des
données pour les urgences sanitaires.

Les gouvernements des pays du G7 devraient travailler
ensemble pour adopter des principes et des cadres
fondamentaux qui sous-tendent les accords de partage
des données pour répondre aux urgences sanitaires.

- Les pays du G7 devraient mettre en place un réseau
d'organismes experts chargés de donner des conseils et
d'agir pour permettre |'utilisation des données dans les

situations d'urgence sanitaire.
Les communautés de la santé, des affaires, du droit et

de la politique dans les pays du G7 et au-dela
devraient collaborer pour définir un devoir obligatoire,
en cas d’'urgence sanitaire, de partager les données en
toute sécurité qui stimulera I'utilisation des données
pour un bénéfice social commun.

Les communautés juridiques du G7 devraient
collaborer a des mécanismes de gouvernance pour
I'accés aux données, tels que des modéles d'accords
pour le partage des données, dans le contexte des
régimes de gouvernance des données tels que le
Réglement général sur la protection des données
(RGPD) et le Réglement sanitaire international (RSI)".

[l convient de financer des projets de recherche
internationaux afin de poursuivre le développement de
technologies susceptibles d'améliorer la fiabilité et
I'accessibilité des données pour une meilleure santé et
de meilleurs soins de santé, tout en protégeant les
données sensibles.

- L'objectif de ce réseau devrait étre de travailler a la mise

en place d'une infrastructure de données internationale
et interopérable pour les interventions d'urgence
sanitaire, permettant de réunir rapidement des
spécialistes pour convenir des détails des données
nécessaires en cas d'urgence.

- Le réseau devrait étre établi pour permettre une

coopération internationale sur les données de santé

qui puisse a la fois améliorer les soins de santé en
dehors des situations d'urgence et ceuvrer a une
meilleure utilisation des données dans d'autres
domaines critiques tels que le changement climatique et
la perte de biodiversité - en veillant a ce que les données
soient utilisées pour soutenir I'approche « une seule
santé ».1213
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RECOMMANDATION 3

Compétences : Favoriser les compétences et
les capacités en matiere de données a tous
les niveaux pour la gestion et I'analyse des
données, la prise de décision fondée sur les
données et la délibération publique.

- Chaque nation devrait investir dans les compétences
nécessaires a la maitrise des données et a leur
utilisation qualifiée, y compris les compétences
permettant de garantir que I'utilisation des données
soit éthique, respectueuse de la vie privée et soutenue
par un engagement public. Les moyens d'y parvenir
sont notamment de veiller a ce que des ressources en
ligne accessibles, traduisibles en plusieurs langues,
soient disponibles, avec une portée internationale et
des avantages au-dela des pays du G7.

. Les dirigeants des pays du G7 devraient faire un effort
coordonné pour partager et apprendre les meilleures
pratiques d'utilisation des données dans la réponse a
la pandémie.

- Les nations du G7 devraient aider les pays a faibles
ressources a développer et a utiliser des exemples de
meilleures pratiques, notamment par le biais de
subventions et de coopération technologique'.

RECOMMANDATION 4

Créer une commission chargée de convenir des
mécanismes permettant de réaliser ces
recommandations.

Les gouvernements du G7 doivent créer une commission
sur les données relatives aux urgences sanitaires.
L'objectif premier de cette commission pourrait étre
d'identifier les initiatives de partage de données qui ont
été rapidement mises en place en réponse a la pandémie
de Covid-19 et qui peuvent étre adoptées pour une
utilisation a plus long terme dans les pays du G7 et au-
dela, afin de permettre de répondre aux urgences
sanitaires et de s'en remettre. La commission devrait
engager un dialogue public constructif afin de mettre en
place des systémes fiables capables de soutenir la santé
mondiale au-dela du G7 et des urgences sanitaires. Les
progrés de cette commission devraient faire 'objet d'un
rapport et d'un examen lors de la prochaine réunion du
G7 en Allemagne.
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