Science ouverte : les données de sante gerees par des réseaux d’'utilisateurs
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Aujourd'hui, 'acces aux donneées digitales en santé depend souvent de
'entreprise ou de linstitution qui en a la gestion. L'utilisation et le
partage de ces donneéees se fait de maniere opaque, sans droit de
regard de la part de l'utilisateur a l'origine des données.

Il est cependant aujourd’hui possible pour un reseau d'utilisateurs
(peer-to-peer network) de gerer une base de donnée commune de
maniere decentralisée (interplanetary file system), sans intermediaire.
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La base de donnees est alors enregistree sur l'ordinateur de chacun
des membres du réseau, ce qui permet d'assurer son integrite : un
script de validation veérifie les nouvelles donneées, les ajoute a la base,
et les protege de toute modification ulterieure (blockchain). Ce script Exercice de physiotherapie
) ) ) , base sur la pression expiratoire

permet également de creer un processus d'echange automatique

(smart contract), tel que donner un certain nombre de points (token) a

celui qui crée des données, ou a l'inverse de donner acces a certaines

données a celui qu fournit un certain nombre de points. L'exemple Breathing Games
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'information, de recherche participative et d'ethique: déedies a la santé respiratoire. Certains jeux sont connectes a

un capteur qui mesure la pression expiratoire ou le flux. Ces
donnees permettent de donner un feedback direct au joueur
et d'offrir un suivi de son état de sante, mais elles peuvent
aussi servir a cartographier des tendances dans la
population d'utilisateurs.
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2. l'infrastructure étant deja financée (contrairement a une base gérée
par un tiers), Fad= S EW L SR EI LR des données peut se
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3. la communauté est libre des contraintes inhérentes aux structures Ces nouvelles donneées, créees au quotidien, peuvent
traditionnelles : elle peut s'étendre [E1EE = ERe S frontiéres et informer les politiques de santé. Leur gestion distribuee
=V Ig ISRV I=R fertilisation croisée entre recherche et pratique permet cependant a l'ensemble du reseau de definir les

rapide. acces, rétroactions et usages souhaités par le collectif.
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