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Plusieurs de vos travaux portent 
sur les rapports entre santé et 
numérique. Quels sont vos 
constats ?
Emmanuel Didier :�3»LZZVY�KLZ�[LJO-
nologies digitales, et plus particulière-
ment le développement des données 
de masse (Big Data) appliquées à la 

santé, transforment foncièrement les 
infrastructures et organisations sani-
taires, les patients, les soignants, ain-
si que les relations entre toutes ces 
parties. Devenu une « petite base de 
données », le patient est désormais 
WLYs\�KPќtYLTTLU[��,U�*HSPMVYUPL��WHY�
exemple, j’ai pu me rendre compte 

que plusieurs professionnels de santé 
préféraient voir le séquençage géno-
mique d’un patient avant même de 
le rencontrer. Même si cette pratique 
n’est pas systématique et qu’elle fait 
d’ailleurs débat parmi ces médecins 
eux-mêmes, elle n’en est pas moins 
révélatrice du changement de per-
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SONT, POUR MOI, LES FONDEMENTS QUE LA 
MÉDECINE DOIT RÉAFFIRMER POUR GARDER 
LA CONFIANCE DE TOUS »

ception qu’ont les professionnels de 
santé vis-à-vis du patient qui peut 
être, en quelque sorte, « dématéria-
lisé ». 

Quelles autres transformations 
H]La�]V\Z�W\�PKLU[PÄLY�&�
Outre ce changement quasi-on-
[VSVNPX\L� KHUZ� SH� ÄN\YL�TvTL� K\�
patient, les bouleversements les 
plus importants ont trait à la créa-
tion de nouvelles infrastructures de 
données et à l’émergence de nou-
]LH\_� Tt[PLYZ� H\[V\Y� K\� ZVPU�� 3»\U�
des exemples les plus criants de 
ces derniers mois est certainement 
la création, en France, du Health 
Data Hub, qui permet de stocker 
des données produites à partir de 
plusieurs sources. Ce type d’outils 
pose plusieurs problématiques à la 
fois d’ordre éthique et technique. 
3PtLZ�H\_�PUMYHZ[Y\J[\YLZ�U\TtYPX\LZ�
et à la circulation des données, elles 
soulèvent, par là même, toute une 
série d’interrogations autour du se-
cret médical et de la souveraineté 
nationale. 

Vous êtes vous-même membre 
du CCNE, où vous vous êtes 
justement penché sur ces 
questionnements éthiques. 
Comment les conjuguer selon 
vous avec l’émergence de 
la santé numérique ? 
Comme nous venons de l’évo-
quer, l’un des enjeux qui mobilise 
aujourd’hui les attentions tourne au-
tour du secret médical, notamment 
en ce qui concerne le partage et le 
traitement des données issues des 
établissements de santé. C’est donc 
un premier point de vigilance. Par ail-

leurs, au-delà du stockage des don-
nées patient et des questions de sou-
veraineté nationale qui y sont liées, 
S»LZZVY� KL� S»PU[LSSPNLUJL� HY[PÄJPLSSL� H\�
sein des systèmes d’aide à la déci-
sion pose également le problème de 
la « garantie humaine », c’est-à-dire 
l’assurance, pour le patient, d’être 
ZVPNUt� WHY� \U� O\THPU�� 3H� WYtZLY-
vation du secret médical et la mise 
en œuvre de cette garantie humaine 
sont, pour moi, les fondements que 
SH�TtKLJPUL�KVP[�YtHѝYTLY�WV\Y�NHY-
KLY�SH�JVUÄHUJL�KL�[V\Z��

Vous évoquiez également 
les bouleversements dus à la 
création de nouveaux métiers 
de santé…
*LSSL�JP�YLWYtZLU[L�LќLJ[P]LTLU[�\UL�
transformation radicale pour tous les 
acteurs du secteur. De nombreux 
métiers, tels que biostatisticien, 
n’existaient pas il y a quelques an-
UtLZ¯�JL�X\P�U»LZ[�WHZ�ZHUZ�HTLULY�
son lot de nouvelles problématiques ! 
Outre les enjeux liés à la formation 
et au recrutement de ces nouveaux 
WYVÄSZ�� ZL� WVZLU[� tNHSLTLU[� KLZ�
questions en matière de diagnos-
tic. Par exemple, un biostatisticien 
qui étudie les variantes génomiques 
d’un patient remettra ensuite ses 
conclusions au médecin, charge à 
ce dernier de poser le diagnostic. 
Pourtant, dans ce cas précis, c’est 
bien l’expertise du biostatisticien qui 
permet d’établir ce diagnostic. Ici 
comme ailleurs, la création de nou-
veaux métiers pose donc la question 
KL� SH� JVVWtYH[PVU� LU[YL� SLZ� KPќt-
rentes spécialités. Des adaptations 
devraient certainement apparaître 
dans les prochaines années avec, 

PARCOURS
Après de premières études en école d’ingénieur pour 
se consacrer aux statistiques, Emmanuel Didier s’est 
rapidement intéressé aux questions sociétales, étu-
diant « SH�X\HU[PÄJH[PVU�JVTTL�\U�VIQL[�ZVJPHS�», ex-
WSPX\L�[�PS��3LZ�Z\QL[Z�UL�THUX\HU[�WHZ��SL�ZVJPVSVN\L�
Z»LZ[�K»HIVYK�WLUJOt�Z\Y� SH�WVSP[PX\L�K\�JOPќYL�KHUZ�
la police, une thématique qui, pour lui, « fait la parfaite 
synthèse » de ses sujets de prédilections que sont « la 
politique » et « SLZ�JOPќYLZ�®��(WYuZ�\UL�KPaHPUL�K»HUUtLZ�
consacrées à ces problématiques, le chercheur s’est 
tourné vers le monde de la santé en travaillant plus par-
ticulièrement sur l’intégration du concept de Big Data 
dans le monde médical. Il a ainsi passé près de trois 
HUZ�n�<*3(�LU�*HSPMVYUPL��V��PS�Z»LZ[�WLUJOt�Z\Y�S»PT-
pact de la digitalisation dans le cadre des études gé-
nomiques. Emmanuel Didier est aujourd’hui directeur 
de recherche au CNRS, membre du Centre Maurice 
Halbwachs à l’École Normale Supérieure et membre 
du CCNE. Il est également rédacteur en chef de la re-
vue :[H[PZ[PX\L�L[�ZVJPt[t, et intervient régulièrement à 
l’École des Hautes Études en Sciences Sociales pour 
aborder, notamment, la santé et le Big Data. 

WV\YX\VP�WHZ�� SH�JYtH[PVU�KL�KPWS�TLZ�ZWtJPÄX\LZ�WV\Y�X\L�
ces nouvelles professions prennent véritablement part à l’acte 
médical. 

Ces derniers mois, le monde de la santé était sur 
le devant de la scène. Pensez-vous que cela ait 
changé la vision qu’en a la société ?
1L�UL�ZLYHP�WHZ�LU�TLZ\YL�KL�X\HU[PÄLY�S»PTWHJ[�KL�JL�JV\W�
de projecteur, mais il est certain que la crise a favorisé de 
nombreux changements. En premier lieu dans les pratiques 
sociales, avec l’essor de la télémédecine et plus largement 
KL� SH� [tStJVUMtYLUJL�� X\P� VU[� TVKPÄt� UV[YL� HWWYVJOL� K\� 
numérique. De la même manière, l’apprentissage des gestes 
barrières, la démocratisation des protocoles d’hygiène, sur 
une telle échelle, étaient tout simplement inenvisageables il 
y a seulement quelques mois. Concernant le monde de la 
santé, le plus impressionnant, pour moi, est que pendant le 
JVUÄULTLU[��SH�ZVJPt[t�HP[�HJJLW[t�KL�MHPYL�WHZZLY�SLZ�WYVISt-
matiques sanitaires avant tout le reste. Cela n’avait pas été 
le cas, par exemple, en 1969, quand la grippe de Hongkong 
était passée quasiment inaperçue face aux problématiques 
sociales et politiques qui soulevaient alors le pays. Dans le 
cas du Covid-19, pendant plusieurs semaines, tous ont  
accepté d’être dirigés par le secteur médico-sanitaire, relé-
guant les autres au second plan et donnant une importance 
THQL\YL� n� \U� JVUZLPS� ZJPLU[PÄX\L�� 7LYZVUULSSLTLU[�� Q»HP� t[t�
très surpris que tout le monde s’en soit accommodé aussi  
facilement, même les jeunes qui, pour certains, font  
H\QV\YK»O\P�­�SL�WPYL�ZHJYPÄJL�®��•


