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1. Le point de départ

En Belgique, l’accès aux données de santé 
mentale est un réel problème. Ceci ralentit le 
développement de la recherche scientifique 
et l’adoption de politique publique pertinente. 
Les patients sont demandeurs de partager 
leurs données, mais ils ne les ont pas et le 
droit ne facilite pas les choses.  Est-ce qu’on 
peut faire quelque chose pour remettre les 
patients et les associations de patients au 
centre ?

Janvier 2023
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2. Préparer le trekking: phase 1

27 mars 2023 séminaire 
d’idéation et mockup

LES PARTICIPANTS

1. Gregory Lewkowicz, Director of the Smart Law Hub, Researchers 
of the Smart Law Hub

2. BBC task force : Dirk Van Roost, Jean Schoenen, Laurence Ris 
and Roland Pochet

3. Daniel Bacquelaine, médecin, député, ancien ministre + Valentin 
Deminne, collaborateur santé du groupe au parlement fédéral

4. Lia Le Roy representing VPP (Vlaamse Patienten Platform)
5. Sabine Corachan, representing LUSS (fédération francophone des 

associations de patients)
6. Three industry delegates : Frédéric Septon UCB,  Karien de 

Schatzen Pfizer, Bas Rommes Janssen,
7. Christian Melot, Vice-Président de l’Ordre National des Médecins
8. Serge Schiffman past BBC administrator,
9. Christine Aarts, project manager at EBC, Annette Dumas (EBC 

senior policy advisor) and Eleonora Varntoumian (EBC policy)
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Griffonner un chemin : résultat du mockup
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Définir une destination:
transition vers la phase 2

Prototype présenté à  l’Assemblée Générale 
du BBC
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3. SE METTRE EN CHEMIN:
UN CONCEPT CLAIR (PHASE II - 2024)

LA SOLUTION D’UN BRAIN DATA HUB
Une approche bottom-up de la collecte de données sur le 

cerveau et la santé mentale

• Partage sécurisé de données de santé à des fins d'intérêt 
général conformément au règlement général sur la protection 
des données (RGPD) et au règlement sur la gouvernance des 
données. 

• Plateforme permettant aux patients de communiquer leurs 
propres données.

• Modèle permettant aux patients de mandater le Brain Data 
Hub pour collecter leurs données auprès des prestataires de 
soins de santé. Les patients peuvent vérifier qui utilise leurs 
données et retirer leur consentement à tout moment. 

"Une plateforme de données 
sécurisée pour partager vos 
données à des fins de recherche 
et d’amélioration des politiques 
publiques conformément à la 
législation européenne."
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UN CONCEPT CLAIR
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CONFORMITÉ AVEC LA
LÉGISLATION EUROPÉENNE

RGPD :

Droit d'accès à mes données – Le patient peut obtenir gratuitement une copie de ses données 
personnelles. 

Droit à la portabilité des données – Le patient peut obtenir une copie dans un format 
couramment utilisé

Le BDH facilite cette démarche en son nom dans le cadre du mandat.

LE MANDAT POUR L’EXERCICE DES DROITS

Les patients donnent mandat au Brain Data Hub via la 
plateforme.

Le Brain Data Hub interagit avec les détenteurs de 
données afin de collecter les données et de les 
héberger sur la plateforme, afin de faciliter le partage 
de données. Brain Data Hub - Démonstration
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CONFORMITÉ AVEC LA
LÉGISLATION EUROPÉENNE

LOI SUR LA GOUVERNANCE DES DONNÉES :
Article 2 (16) : 
« altruisme en matière de données » : le partage volontaire de données fondé sur le 
consentement donné par les personnes concernées au traitement de données à caractère 
personnel les concernant (…)

LA NÉCESSITÉ D'UNE ORGANISATION RECONNUE EN MATIÈRE D'ALTRUISME EN 
MATIÈRE DE DONNÉES

Loi sur la gouvernance des données – Chapitre IV

Organisation altruiste en matière de données : « collecter, pour des objectifs 
d’intérêt général, des données mises à disposition par des personnes physiques 
ou morales sur le fondement de l’altruisme en matière de données ».

registre public de l’Union des organisations altruistes en matière de 
données reconnues
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Discuter avec ceux qui ont déjà pris la route :
« Une informatique civile est-elle encore possible ? »

8 février 2024, École Normale 
Supérieure
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Trouver des compagnons de voyage:
convaincre les partenaires internationaux

Athènes, 2024
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S’équiper :
création de l’European Brain Data Hub
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4. Marcher:
opérationnalisation du concept (phase III - 2025)

KIT CONTRACTUEL
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Voir la destination se rapprocher:
la collecte avec succès des données
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Raconter son escapade:
la communication vers les parties prenantes
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5. Passer du trekking à la randonnée :
Phase IV

PHASE IV

ACTION 1: Sensibiliser et convaincre

3 séminaires sur l’altruisme des données 

Initiative 50 Mandats 

Conférence sur l’altruisme des données

ACTION 2: Développement de 
l’infrastructure

Développement logiciel

Nettoyage des données

Hébergement HDS 

Gestionnaire de projet 
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Former un groupe plus international
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Former un groupe plus large:
Initiative 50 mandats
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DEVELOPPEMENT DE L’INFRASTRUCTURE NUMÉRIQUE



C O N C L U S I O N

6. Heureux qui comme Ulysse

Retournant devant vous plein d’usage et raison, comme disait du Bellay, qu’avons-nous appris au long 
de cette aventure:

1
La question de Roland Pochet : Est-ce qu’on peut faire quelque chose pour remettre les patients et les 
associations de patients au centre ? Oui.

2
Est-ce que le droit de la protection des données empêche le partage des données? Non, il peut 
même en être l’instrument et encourager les acteurs du monde de la santé à coopérer

3
Est-ce que les patients et les associations de patients sont prêts à s’engager dans l’altruisme des 
données ? Oui, mais seulement dans l’établissement d’un lien de confiance.

4
Est-ce que les laboratoires voient un intérêt scientifique à l’accès à ces données : Oui, en particulier 
les données qui ne sont traitées par personne.

5
Est-ce qu’une informatique civile est encore possible ? C’est difficile, car personne ne veut payer 
l’infrastructure ainsi que le développement et la maintenance de la couche logiciel.

6
Sans investissement est-ce que les données seront un jour accessibles ? Probablement, mais par 
Apple et Google.


