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Perception des risques par les patients
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Liens d'intéerets 2022-2024

L'association Patients en Réseau, reconnu d'intérét général, percoit directement les subventions, dons, honoraires de prestation de
service, et remboursement de frais d’hospitalités .

Au titre de 'Association :

* Invitations et/ou interventions a des congres par des entreprises en lien avec des produits de santé, symposia :
o Astra Zeneca, Daiichi Sankyo, Exact Science, Lilly, MSD, Novartis, Pfizer, Pierre Fabre, Roche, Seagen, Takeda, Vifor

* Invitation et/ou participation a un board sponsorisé par une entreprise en liens avec des produits de santé :
o Astra Zeneca, MSD, Pfizer

* Subventions/soutiens/Dons pour les projets de l'association:

o Amgen, Astra Zeneca, Bayer, BMS, Coloplast, Daiichj Sankyo, Exact Science, Gilead, GSK, Hollister, Ipsen, Janssen, Léo, Lilly, Merck, MSD,
Norgine, Novartis, Nutricia, Pfizer, Pierre Fabre, Roche, Sanofi, Seagen, Servier, Takeda, Veracyte, Vifor

A titre personnel : aucun lien d'intérét

* Parts personnelles ou familiales dans le capital des entreprises en lien avec des produits de santé :
o aucune

« Conjoint/partenaire travaillant dans une entreprise ou institution en lien avec des produits de santé
o non

* Autre support (veuillez préciser) :
o daucun
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Un ADN digital et innovant patients

de patients et de proches aidants

* Des
* accessibles quels que soient les lieux de vie, de soins et
’étape de la maladie
* modérés, anonymes et gratuits

e animés par des patients experts/partenaires avec des
rencontres, ateliers, conférences, en lighe ou présentiel,
tout au long de 'année

* Co-construction de (webconférences,
serious game, parcours d’accompagnement, Art 51)

* Forte implication pour

e porterla et des proches (enquétes,
contributions HAS)

* sensibiliser aux dépistages et a la prévention

* fairevivre la en France et a
Uinternational
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Cyber anxiété autour des donnees de sante !
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Phishing : se protéger des appels, courriels et SMS
frauduleux
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Cyberattaques:
pourquoi les hopitaux
deviennent-ils la cible

. Arna q ues des hackeurs et

»
co m m e nt se prOteg e r LRS00 Simlarrant of § i SO el M princkoebe Somne 20 Cytartrrminabs. L' Adcutsenod Makedia ! 6n Qande les sasunds cortie tes

. 7 MRS 0 Ubeoaatie b MidpRone, Gkl o SME Corement e epdrer 7 ET sunocl costesetrl i (nelégur  LASSLIanco Madoe
Y I ra t a ge ? Vs dormre Cuekyns consels
’,
Tentative d'escroquerie : 6 régles a sulvre
- - : -

. Y Inserm , " - o —
° B I g d ata e I(mu:.:rl\ | :l'm::'rm' I nn'unmu | :v:‘wm‘«:n: f —ll S p 4 | = | e ‘é}he Cloud
Big data en santé
o IA Des défis techniques et éthiques a relever

e Dark Web
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Dans le domaine de la santé, les big data (ou données massives) correspondant
# Fensemble des données disponibles sur la santé, au sens large du terme,
recueiliies auprés de différentes sources, L'exploitation de ces données i"egal Porn
présente de nombreux intéréts : acquisition d'une meilleure connaissance du

systéme de soins, identification de facteurs de risque de maladie, aide au
dlagnostic. au cholx et au sulvl de Fefficacité des traitements,
pharmacovigilance, épidémioclogie... Désormals, le pilotage médico-
économique des établissements de santé, les décisions de santé publique et
méme la recherche biomédicale se fondent sur Fexploitation de données

massives, Néanmoins, leur collecte et leur exploitation posent encore de

nombreux défls techniguas, ainsi gue des questions dthiguas,
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Partage des données = anxieté?

* Diagnostic de cancer : une donnée de santé a partager avec
modeération!
» avec ses proches : lesquels, comment?
» avec ses amis
» avec ses collegues
» avec ses autres soignants?

* Protection de mes donneées : suis-je informé.e de la gestion et de la
circulation de mes données de santé :
o dossier de cancérologie
o DMP
o Dossier pharmaceutique
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Partage des donnees = quelles questions se poser?

* Nos incohérences parfois....

Hyper protection,
difficulté a accéder a
mon dossier médical

Partage de CR sur
les réseaux sociaux
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Donnees de santé : pourquoi les partager?

* Faciliter ma prise en charge, les interactions et la coordination entre
mes soignants

* Matiere de recherche exceptionnelle avec de nombreuses implications
» facteurs prédictifs
» amélioration des diagnostics
» informations pronostiques
» prise en charge plus personnalisée
» aide aux soignants / pertinence des parcours de soins

3 & 4 octobre 2024 Centre Prouve - 1PL de la Republique, 54000 NANCY



Données de santé : quelles bonnes pratiques?

* Avoir une idée claire de ce qu’on fait et partage : pourquoi? Avec qui?
 Garder ses codes avec précautions

* En parler avec ses soignants hospitaliers, son pharmacien de ville

* Se faire aider pour certaines démarches si besoin
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Données de santé : Communiquer pour rassurer et

comprendre Uintérét : exemple de la FIAC

Biere LA PLATEFORME DE DONNEES EN CANCEROLOGIE

intelligence

irég'n"éi'r'i base de données multimodale, uniqgue au monde et ouverte a tous

recueillir et traiter des données sur les personnes a risque ou atteintes d’un
cancer.

e extraction du Systéme national des données de santé (SNDS)

 données issues registres épidémiologiques et centres régionaux de
coordination des dépistages
« Etdansles 5 ans, ajoutdes donnéesde:
* génétigue moléculaire
* fiches de Réunions de Concertation Pluridisciplinaire (RCP)
* fiches du Programme Personnalisé de Soins (PPS)
 comptes rendus d’anatomocytopathologie
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