


Éditorial  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p. 03

Ouvrir les systèmes d’information de santé  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p. 05

Travailler dans l’intérêt collectif  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p. 11

Agir dans la confiance  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p. 27

Réflexions des membres de l’IDS 2008-2009  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p. 33

l’IDS : organisation et chiffres  . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . p. 37

3

5

4

2

1

1

Sommaire

Le rapport d’activité de l’IDS est transmis au Parlement conformément à la loi du 13 août 2004. 

Il a été approuvé à l’unanimité par ses membres le 24 juin 2008.

I D S • R a p p o r t  a u  P a r l e m e n t  2 0 0 8





3I D S • R a p p o r t  a u  P a r l e m e n t  2 0 0 8

L’ Institut des données de santé a été mis en place

au printemps 2007. En le créant, le législateur

avait précisé que l’Institut devrait lui remettre chaque

année un rapport.

En effet, la mission de l’Institut porte sur les données

statistiques et anonymisées dont le partage est à la

fois important et sensible.

Important parce que le progrès de la recherche comme l’amélioration de la protection sociale

reposent pour partie sur un développement de la connaissance. Le rapprochement de données

dispersées entre les nombreux acteurs du système de santé en est un élément essentiel.

Sensible parce que, même s’il ne s’agit pas de données individuelles et nominatives,

des précautions doivent être prises, un cadre rigoureux élaboré, des garanties données.

L’IDS doit réaliser cet équilibre et veiller à l’équité du partage pour qu’il bénéficie à tous

les acteurs et, en définitive, à la santé et à la protection sociale des Français.

Le rapport retrace les premières réalisations : ouverture aux membres de l’IDS et à

leurs propres membres de l’accès au système d’information des régimes obligatoires ;

travaux avec la FNMF et la CNSA pour développer des systèmes analogues chez les

mutuelles et sur la dépendance ; amélioration des statistiques mises à la disposition

de tous les acteurs ; collaborations engagées avec l’IRDES et la DREES pour mieux connaître

la protection complémentaire, avec l’ATIH et la DGFIP pour développer la connaissance

de l’activité hospitalière.

Dans le même temps, des garanties ont été mises en place : un comité d’experts, veillant

à la déontologie et à la qualité des méthodologies, une charte de déontologie.

L’Institut est un groupement d’intérêt public. Il n’existe et n’agit que dans la mesure où

ses membres, toutes les grandes catégories d’acteurs de la protection sociale, sont

d’accord pour progresser ensemble. Cet accord se construit chaque jour et cette méthode

est la garantie que le progrès est réciproque et s’effectue dans l’intérêt de tous.   

Éditorial

Premières 
réalisations

Christian BABUSIAUX,
Président de l’IDS





Ouvrir les systèmes
d’information de santé1



Un contexte favorable 

Depuis une dizaine d’années, les systèmes 
d’information de santé ont connu une mutation
technologique de grande ampleur grâce notam-
ment à la réussite de projets comme SESAM
VITALE ou la carte de professionnel de santé
(CPS), menés conjointement par les principaux
acteurs du secteur (État, Assurance Maladie
Obligatoire, Assureurs Maladie Complé mentaires,
Etablissements de soins…). 

La maturité des 
systèmes d’information de santé

Le succès des grands projets de santé a permis
d’améliorer la collecte de données et de créer
des bases extrêmement riches comme le Système
National d’Information Inter Régimes de
l’Assurance Maladie (SNIIRAM), qui collecte toutes

les données sur les remboursements effectués
par les régimes obligatoires, ou le Programme
de Médicalisation des Systèmes d’Information
(PMSI), qui collecte les données sur l’activité
médicalisée des établissements de soins.
Ces bases de données sont indispensables à une
meilleure gestion du risque, ou pour répondre
à des préoccupations de santé publique. 
Dans ce contexte d’informatisation des
données, il est apparu nécessaire de pouvoir
les partager et les croiser, afin de mieux
connaître le système de santé, les patholo-
gies, les modes de recours aux soins. 

Une forte demande de connaissance 

Pourquoi mieux connaître le système de santé ?
Pour préparer et éclairer les décisions des acteurs
de ce système. Cette connaissance passe notam-
ment par l’étude de l’ensemble des données
statistiques disponibles sur la santé, publiques
et privées, aujourd’hui disparates et parcellaires.
Elle permettra d’offrir à tous les acteurs – parle-
mentaires, décideurs de l’administration et des
régimes de protection sociale, professionnels
de santé, usagers…– une meilleure capacité
d’analyse du système de santé et de ses évolu-
tions, afin de prendre des décisions de la manière
la plus éclairée possible. 
Une connaissance qui demande la plus grande
transparence, condition indispensable à 
un débat serein entre les acteurs. Une
connaissance qui contribuera à une meilleure 
gouvernance du système de santé.

Ouvrir les systèmes 
d’information de santé 

L’Institut des Données de Santé a été créé en 2007 dans un contexte favorable. 

La maturité des systèmes d’information de santé rend en effet possible 

la collecte et l’analyse d’un grand nombre de données, alors que l’ensemble 

des acteurs demandent une connaissance partagée permettant une décision

plus éclairée.

Ouvrir les systèmes d’information de santé 1

6

Qu’est ce qu’un groupement 
d’intérêt public ?

Un groupement d’intérêt public (GIP) est une personne morale

de droit public dotée d’une structure de fonctionnement légère

et de règles de gestion souples. Il doit réunir au moins un parte-

naire public et des organismes privés. Un groupement d’intérêt

public a une mission administrative ou industrielle et commerciale.

Il met en commun un ensemble de moyens pour un objectif déter-

miné et existe pour une durée limitée. Un groupement d’intérêt

public ne donne pas lieu à la réalisation ni au partage de bénéfices.



7I D S • R a p p o r t  a u  P a r l e m e n t  2 0 0 8

1-L’Institut des Données de Santé est composé pour partie d’entités comme l’UNOCAM, l’UNPS et le CISS. On appelle « membres des membres »
de l’IDS, les organismes constituant ces entités (par exemple les fédérations professionnelles constituant l’UNOCAM, les fédérations et syndicats
constituant l’UNPS, les associations constituant le CISS).

La recherche d’une meilleure 
gouvernance 

Les acteurs du système de santé, publics et
privés, contribuent, à des degrés divers, au droit
à la protection de la santé et à la régulation
du système. 
Ces acteurs sont associés par les pouvoirs publics
à la préparation des décisions qui touchent à la
définition et au financement des prestations prises
en charge, y compris dans leur dimension de
prévention. Ils concourent ainsi aux actions visant
à la fois une meilleure efficacité du système et
une amélioration de la prise en charge des assurés.
Ces acteurs sont associés aux négociations,
avec les professionnels de santé et les établis-
sements de soins, qui définissent les moda-
lités de délivrance des prestations, et les actions
de maîtrise des dépenses de soins, afin de
garantir la qualité du service collectif à l’usager.
Tous ces acteurs doivent agir ensemble et
contribuer à la recherche d’une meilleure
gouvernance du système de santé.

Les missions de l’Institut

Rassemblant les acteurs du système de santé
au sein d’un groupement d’intérêt public, l’IDS
contribue à la recherche d’une meilleure 
gouvernance de ce système et à l’amélioration
de sa connaissance. 
Le Haut Conseil pour l’Avenir de l’Assurance
Maladie a d’ailleurs recommandé la création
de l’Institut, estimant qu’une collaboration effi-
cace entre les acteurs du système de santé
concernés par la gestion du risque passait par
un large accès aux données.
L’IDS favorise la connaissance globale du
système de santé en facilitant l’accès et le

partage des données entre ses membres, les
membres de ses membres1 et le monde de la
recherche qui travaille dans des préoccupations
de santé publique. Il  contribue ainsi à en
faciliter la gestion et à développer une vision
d’ensemble, utile à chacun et donc à tous. 
Le partage des données de santé au sein de l’IDS
doit également permettre une description
complète de la couverture santé, par exemple
la part des dépenses qui reste à la charge des
assurés (« reste à charge »), en fonction de leur
niveau de protection sociale mais aussi de leur
situation sanitaire, démographique et sociale. 
Cette question du reste à charge, de manière
globale ou par pathologie, prend en effet 
une importance croissante dans les décisions
concernant les modalités de prise en charge
des prestations. Il convient donc d’en mesurer 
l’impact et de suivre leur mise en œuvre, afin
de proposer les solutions les plus efficaces et
les plus justes.

Loi relative à l’assurance maladie du 13 août 2004

« Art. L. 161-36-5. Un groupement d’intérêt public dénommé 

« Institut des données de santé », régi par les dispositions du

chapitre Ier du titre IV du livre III du code de la recherche, est

constitué notamment entre l’État, les caisses nationales d’as-

surance maladie, l’Union nationale des organismes d’assurance

maladie complémentaire et l’Union nationale des professionnels

de santé, mentionnées au chapitre II bis du titre VIII du livre Ier.

L’Institut des Données de Santé a pour mission d’assurer la

cohérence et de veiller à la qualité des systèmes d’informa-

tion utilisés pour la gestion du risque maladie et de veiller à

la mise à disposition de ses membres, de la Haute Autorité de

Santé, des unions régionales des médecins exerçant à titre

libéral ainsi que d’organismes désignés par décret en Conseil

d’État, à des fins de gestion du risque maladie ou pour des

préoccupations de santé publique, des données issues des

systèmes d’information de ses membres, dans des conditions

garantissant l’anonymat fixées par décret en Conseil d’Etat

pris après avis de la Commission Nationale de l’Informatique

et des Libertés. Chaque année, l’Institut des Données de Santé

transmet son rapport d’activité au Parlement. »



0rganiser le dialogue au service 
d’un objectif commun

« L’intérêt commun représente la somme des
intérêts personnels. » Si la formule dit juste,
faire s’asseoir à une même table les différents
acteurs du système de santé, même liés par
une volonté commune de favoriser l’évolution
de ce système, avec pour objectif de partager
leurs données, engendre immanquablement
certains conflits d’intérêt. 
Dans la recherche d’une meilleure gouvernance
du système de santé, l’Institut a aussi pour
mission d’encourager une habitude nouvelle de
travailler ensemble, et d’offrir à ses membres qui
représentent le système de santé, une plateforme
de rencontre, d’échange et de partage à même de
fédérer un lien de confiance pérenne. La vocation
de l’Institut est d’être dans son domaine un rassem-
bleur d’idées et un catalyseur d’énergie obéissant
ainsi à sa vocation de groupement d’intérêt public
pour atteindre l’objectif qui lui est fixé par la loi.

Ce statut juridique lui permet en outre de
respecter la diversité de ses membres, publics
et privés, et par conséquent la diversité des
systèmes d’information et de leur mode de
financement. 

Une structure légère de coordination 

Les membres de l’IDS ont fait le choix d’une
structure légère. L’IDS n’a ni données propres,
ni équipes de recherche. 
L’Institut n’a pas vocation à se substituer aux
structures existantes, qu’elles gèrent et exploi-
tent des données de santé, ou qu’elles procèdent
à des études, analyses et recherches à partir
de ces données. Il doit favoriser la mutuali-
sation des moyens. L’IDS est au carrefour de
ces acteurs, il les met en relation. Le choix
d’une structure légère traduit un souci de prag-
matisme et la recherche d’économie et d’effica-
cité. La loi confie à l’IDS la mission de s’assurer
de la qualité et de la cohérence des systèmes 
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L’Institut a notamment pour mission de :

• recueillir, fédérer et coordonner les besoins de ses membres ;

• favoriser et coordonner notamment la mise en commun

de données issues des systèmes d’information de ses

membres, et éventuellement leur enrichissement par

des données à caractère socio-économique et médico-

social ;

• procéder à l’examen, du point de vue de leur intention,

de leur utilité et de leur caractère prioritaire, des projets

de recherches qui lui sont présentés visant à accéder

aux données mises en commun, pour donner un avis ;

• déterminer et financer les actions qui concourent à 

la réalisation de ses missions ;

• coordonner la mise en œuvre des solutions fonction-

nelles, organisationnelles et techniques permettant la

réalisation de ses missions ;

• coordonner la définition des modalités permettant d’as-

surer l’échange et le chaînage des informations, en garan-

tissant leur cohérence et leur qualité, mettre en œuvre des

mesures de protection physique et logique afin de préserver

la sécurité du traitement et des informations, d’empêcher

qu’elles ne soient déformées, endommagées ou communi-

quées à des tiers non autorisés et d’en préserver l’intégrité ; 

• proposer les modalités permettant de garantir l’anony-

misation des données mises en commun ;

• promouvoir les services offerts pour étudier les données

mises en commun.

Extrait de la convention constitutive du « groupement d’intérêt public Institut 
des Données de Santé », article 3 (publication au JORF le 11 mai 2007)



d’information de santé utilisés à des fins de
gestion du risque, et de veiller à la mise à dispo-
sition de ses membres et du monde de la
recherche, des données de santé produites
par ces systèmes. Dans ce cadre, il fixe et fait
respecter des règles communes – juridiques,
techniques, éthiques, déontologiques et scien-
tifiques – pour l’accès et le partage de données.

Premiers axes de travail, premières étapes

Entre le vote de la loi du 13 Août 2004 et la mise
en place de l’IDS, les organismes appelés à consti-
tuer l’Institut ont défini ses premiers axes de
travail afin de lui conférer un caractère « opéra-
tionnel ». Les missions confiées par la loi à l’IDS
sont importantes, tant au niveau des enjeux que
des attentes. Il a donc fallu définir des priorités
afin d’obtenir rapidement des résultats.
Ce sont ces premiers axes qui se sont traduits
dans le plan d’action de l’IDS. Ces premiers
axes de travail matérialisent la volonté que
l’Institut réponde aux attentes de chacun des
membres – chaque membre détient une partie
des données de santé et voudrait avoir accès
à celles des autres partenaires - sans perdre
de vue l’esprit de la loi, à savoir la réalité du
partage des données entre les membres. 
Ces premiers axes de travail qui ont été progres-
sivement précisés par l’Institut depuis sa mise
en place, en mai 2007, permettant ainsi d’avancer
dans une logique « gagnant/gagnant », selon
le principe de réciprocité, s’avèrent enfin en
adéquation avec le mode de fonctionnement
de l’IDS, structure légère.
Trois axes de travail, qui constituent une
première étape au regard des missions de
l’Institut, ont ainsi été décidés. 

« Rentabiliser l’investissement public »
consenti pour la conception de bases de
données en ouvrant leur accès et en facilitant
leur utilisation par tous les membres de
l’IDS et le monde de la recherche.

« Compléter l’investissement public »
consenti pour la conception de bases de
données par l’apport de données en prove-
nance d’autres acteurs, y compris privés, et
favoriser le partage de ces données enrichies. 

« Agir dans la confiance », en s’assurant
notamment que l’utilisation et le partage
des données de santé respectent le cadre
législatif et réglementaire, ainsi que les
libertés individuelles.
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Institut des Données de Santé, 
Dossier Médical Personnel 
et expérimentations dites « Babusiaux »

La loi du 13 Août 2004 prévoit la mise en place du DMP et de

l’IDS. Ces deux projets répondent à des objectifs différents. 

Le DMP vise à favoriser la coordination, la qualité et la continuité

des soins. Le DMP vise à permettre aux professionnels de santé,

autorisés par les patients, d’avoir accès à un ensemble de données

médicales à caractère personnel.L’IDS n’a pas le même type de

finalité que le DMP. Les données de santé partagées dans le cadre

de l’IDS sont anonymisées, et utilisées exclusivement sous cette

forme ou à des fins statistiques pour répondre à des besoins de

gestion du risque ou à des préoccupations de santé publique.

Enfin, le « Rapport Babusiaux », paru en Juin 2003, répond à

un troisième type de besoins. Il concerne les assureurs maladie

complémentaires. Ce rapport détermine que deux grandes caté-

gories de solution peuvent être retenues pour la transmission,

par le professionnel de santé à ces assureurs, de données détail-

lées de santé : la transmission sous forme anonymisée, ou avec

le consentement express du patient pour la transmission des

données en clair. Grâce à ces expérimentations, les assureurs

maladie complémentaires pourront optimiser leurs prestations

sur les produits ou prestations dont leurs clients demandent le

remboursement en fonction de critères de qualité. Ils ne seront

plus des payeurs aveugles.





Travailler
dans l’intérêt collectif2



Rentabiliser l’investissement public 

Mettre en place des bases de données ne représente
qu’une première étape. Il convient aussi de 
réunir les conditions permettant leur utilisation.
L’Institut a un rôle clé à jouer. En effet, il facilite
l’accès à ces bases de données par ses membres,
les « membres de ses membres » et le monde
de la recherche, et leur apporte, dans le même
temps, l’expertise scientifique, technique,
éthique, déontologique et juridique nécessaire,
notamment grâce à son comité d’experts. 

Le SNIIRAM, une première étape

Dans un premier temps, l’IDS a concentré ses
efforts sur l’accès aux données du Système
National d’Informations Inter Régimes de 
l’assurance Maladie (SNIIRAM). L’accès aux
données du SNIIRAM, l’une des principales bases
publiques, constituait une des conditions 
de l’adhésion de l’UNOCAM et de certaines
fédérations hospitalières à l’IDS. 
D’autre part, l’IDS donne dans certains cas un
avis sur les demandes d’accès aux données du
SNIIRAM par les instituts de recherche.
Néanmoins le SNIIRAM ne représente pas la

seule base de données de santé concernée par
le périmètre d’action de l’IDS. La loi indique en
effet que l’IDS doit veiller à la mise à disposition
de ses membres, de la Haute Autorité de Santé,
des unions régionales des médecins exerçant à
titre libéral, ainsi que d’organismes désignés par
décret en Conseil d’État, à des fins de gestion
du risque maladie ou pour répondre à des préoc-
cupations de santé publique, « des données issues
des systèmes d’information de ses membres ».
A titre d’exemple, les membres de l’IDS auront
accès au système d’information de la compen-
sation individuelle, mis en place par la CNSA,
dans le cadre du décret prévu à l’article L. 247-2
du code de l’action sociale et des familles à
paraître. L’IDS sera amené à coordonner l’expres-
sion de besoins de ses membres et leur accès,
tant pour le système d’information de la compen-
sation individuelle que pour le système d’infor-
mation de la compensation collective du
handicap et de la dépendance. Cela permettra
aux membres de l’IDS de coupler les données
de l’Assurance Maladie avec celles sur la dépen-
dance, leur permettant de disposer d’éléments d’ana-
lyses afin de mieux comprendre et organiser ce
risque, dont les dépenses s’accroissent rapide-
ment avec l’augmentation de l’espérance de vie. 

Travailler 
dans l’intérêt collectif 

La mise en place et la gestion au quotidien de bases de données représentent 

un investissement important pour la collectivité. Il est donc primordial d’en favo-

riser l’accès et l’utilisation par les acteurs du système de santé, y compris le monde 

de la recherche, avec pour objectif d’éclairer les décideurs sur ce système et 

ses évolutions. Il est tout aussi important, afin de disposer d’une vue d’ensemble

du système de santé et de ses évolutions, de compléter l’investissement public par 

l’apport de données d’autres acteurs, y compris privés, et de favoriser le partage

des données ainsi enrichies.

Travailler dans l’intérêt collectif 2
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Les principales missions de la CNSA sont : 

• améliorer la performance du dispositif institutionnel

de prise en charge du handicap et de la perte d’autonomie ;

• élaborer et diffuser les bonnes pratiques d’organisation

concernant l’accompagnement de la perte d’autonomie

des personnes âgées et handicapées ;

• fixer les cadres budgétaires et financiers correspondant au

fonctionnement et au développement des établissements

et services médico-sociaux ;

• accompagner les départements dans la mise en œuvre

de la politique décentralisée en faveur de l’autonomie

des personnes âgées et handicapées.

La CNSA construit et articule les systèmes d’information néces-

saires à l’accompagnement des actions entreprises dans ses

deux domaines métiers qui sont :

• la compensation collective : organisation de l’offre et finan-

cement des établissements ou services médico-sociaux

accueillant des personnes âgées ou handicapées et mise

en œuvre d’un pilotage budgétaire et financier équitable

et efficient de l’ONDAM médico-social ; 

• la compensation individuelle : accompagnement, anima-

tion ou financement des organismes (Maisons

Départementales des Personnes Handicapées, conseils

généraux, ..) chargés d’attribuer les droits et presta-

tions destinées à compenser la perte d’autonomie des

personne handicapées ou âgées, en particulier la

Prestation de Compensation du Handicap (PCH) et

l’Allocation Personnalisée pour l’Autonomie (APA), et

de les verser aux bénéficiaires.

Les systèmes d’information de la compensation collective

La CNSA a entrepris de rénover ou de mettre en chantier

un ensemble de logiciels lui permettant d’assurer une conti-

nuité de l’information dans le cycle du financement des

établissements médico-sociaux, depuis la programma-

tion (PRIAC) jusqu’au suivi du conventionnement et de

l’exécution budgétaire. (SAISEHPAD, REBECA, …)  

La CNSA dispose également des données nécessaires à l’ana-

lyse de l’exécution de l’objectif global de dépenses au travers

des versements effectués auprès des établissements et

services médico-sociaux par les caisses d’assurance maladie

dont les données lui sont communiquées par la CNAMTS.

Les systèmes d’information de la compensation individuelle

La CNSA accompagne les conseils généraux et les MDPH dans

la construction de leur système d’information cible : 

• préparation d’un décret autorisant le traitement auto-

matisé de données à caractère personnel par les MDPH.

Ce décret publié le 15 mai 2007 autorise les MDPH à

détenir et à traiter le Numéro d’Inscription au Répertoire

des Personnes Physiques (NIR) comme identifiant des

personnes demandant à bénéficier d’une décision prise

par la Commission des droits et l’autonomie qui siège

au sein de la MDPH ;

• production d’un ensemble de documents à destination des

MDPH, leur permettant de disposer des nomenclatures ainsi

que des règles de gestion associées à chacune des données

détenues par la MDPH dans son système d’information ; 

• préparation d’un décret sur les données anonymisés issues

des dossiers de gestion administrative à transmettre à

la CNSA, conformément aux dispositions de l’article l.247-

2 du Code de l’Action Sociale et des Familles.

La CNSA a prévu d’organiser ce système d’information sur

un mode analogue au SNIIRAM. Elle a également prévu

d’entreprendre une large concertation avec l’ensemble des

acteurs, en particulier les départements, pour déterminer

leur besoin en informations partagées.

Les premiers résultats produits à partir de ces systèmes

d’information sont attendus dès 2008 et ils seront mis à

disposition des acteurs des politiques du handicap.

La démarche entreprise par la CNSA s’inscrit dans la logique de

l’Institut des données de santé. Il pourra être envisagé, lorsque le

système sera pleinement opérationnel, un rapprochement avec

les données de l’assurance maladie (SNIIRAM), d’autant plus que

les membres de l’IDS auront accès au système d’information

alimenté par les données en provenance des MDPH.

Enfin, dans le champ des personnes âgées dépendantes et en

particulier des bénéficiaires de l’APA, la connaissance statis-

tique repose aujourd’hui essentiellement sur des dispositifs

d’enquêtes. La loi en cours d’élaboration sur le « cinquième

risque » pourrait être l’opportunité de créer un système 

d’information automatisé reposant sur les données adminis-

tratives gérées dans le cadre des dossiers d’attribution de l’APA

(ou de la nouvelle prestation s’y substituant), dans le respect

des règles de confidentialité édictées par la CNIL.

Les Systèmes d’Information de la Caisse Nationale de Solidarité pour l’Autonomie 
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Avec l’ouverture du SNIIRAM à ses membres
et au monde de la recherche, l’IDS acquiert de
l’expérience et la capitalise. Les règles
communes - juridiques, techniques, éthiques,
déontologiques et scientifiques – édictées pour
l’accès et le partage des données du SNIIRAM
pourront être réutilisées pour d’autres bases.

Ouvrir le SNIIRAM aux membres 
de l’IDS et à leurs membres

Procéder à l’étude des besoins

L’Institut a lancé dès Juillet 2007 une expres-
sion des besoins de ses membres, et de leurs
membres. Les résultats ont été approuvés par
son assemblée générale début 2008. Il est
apparu nécessaire de réaliser cette expres-
sion des besoins dans la mesure où le SNIIRAM
représente une base de données très riche

composée de plusieurs magasins de données.
Pour l’utiliser au mieux, il convient de
comprendre le besoin et de le formaliser.
Cette expression fait ressortir plusieurs points
importants : 

un besoin de production de tableaux de
bord communs à l’ensemble des membres
de l’Institut, et aux membres de ses mem-
bres, produits de façon industrialisée, per-
mettant de mieux comprendre l’évolution
des dépenses de santé. Ces tableaux de bord
portent sur le suivi global des dépenses de
santé, les dépenses en établissement, l’offre
de soins (ambulatoire et établissements de
soins), la politique du médicament et des
autres produits de santé. Ces besoins sont
en outre déclinés selon trois axes : patient,
professionnel de santé ou établissement de
soins, produit de santé délivré ; 

Dépenses de santé
(sous - univers ONDAM)

CCAM - prestations

CCAM - associations d'actes

SNIREP - Offres de soins 
professionnels 
de santé libéraux 
(dont CIB T2A)

Univers
Tableaux de 
bord de suivi 
de la biologie
(TBSB)

Tableaux de bord 
de suivi de 
la pharmacie
(TBSB)

Tableaux
de bord

Échantillon
de bénéficiaires
généraliste
(EPIBAM)

Accès ouvert 
aux membres 
des membres 

dès publication 
de l'arrêté

Accès ouvert 
aux membres 

depuis 
février 2008

Les données du SNIIRAM auxquelles les membres de l’Institut et leurs membres ont accès



un besoin de constituer dans le SNIIRAM
de nouveaux magasins de données afin de
compléter les possibilités d’études et
d’analyses actuelles, par exemple sur les
Affections de Longue Durée ou les établis-
sements de soins publics ;

un besoin en matière de services support
(formations, guides d’accompagnement…)
pour faciliter l’accès et l’utilisation des
données du SNIIRAM.

L’IDS a engagé en 2008 les premières réalisations
répondant à cette expression des besoins, à travers
l’élaboration d’une « convention d’utilisation et
de conditions de services ». Cette convention
précise notamment les engagements de services
de la CNAMTS (plage d’ouverture du service, délai
de restitution des requêtes…), ainsi que les règles
à respecter (sécurité des accès, confidentialité
des données….) par les utilisateurs. 
L’IDS a engagé aussi la réalisation des tableaux
de bord communs à l’ensemble de ses membres.
En 2008, l’IDS souhaite mettre en place une
fonction support (formation, aide à la formali-
sation des requêtes…), destinée, dans un premier
temps, aux membres de l’IDS, ou aux membres
associés, ne disposant pas des ressources
humaines et techniques suffisantes pour
exploiter les données du SNIIRAM.

Clarifier et faire évoluer les textes

Dès son installation, l’Institut des Données de
Santé a eu à clarifier deux notions.
Tout d’abord clarifier ce qu’il faut entendre par
« membres » de l’IDS, puisque, selon les textes,
ce sont ces membres qui avaient accès aux
données du SNIIRAM ; ainsi, depuis le 19
septembre 2007, le statut de « membre » de
l’IDS est clarifié et accordé à chacun des orga-
nismes qui compose l’IDS, et non plus exclusi-
vement aux salariés de l’Institut. 
A partir du 1er Février 2008, les membres de

l’IDS ont effectivement pu accéder aux données
du SNIIRAM.
Ensuite, la nature des droits attribués aux 
« membres de ses membres » a été clarifiée.
Dans la mesure où certains membres de l’IDS
sont des fédérations professionnelles (Union
Nationale des Organismes Complémentaires
d’Assurance Maladie, Union Nationale des
Professionnels de Santé et Collectif Inter asso-
ciatif Sur la Santé), le ministre en charge de la
Santé, dans un courrier en date du 2 août 2006,
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Le Système National d’Information Inter
Régimes de l’Assurance Maladie (SNIIRAM)

Créé par la loi de financement pour la Sécurité sociale de 1999

(articles L.161-28-1 du code de la sécurité sociale) le SNIIRAM

est une base de données anonymisées, dans laquelle figurent

toutes les informations issues du remboursement des feuilles

de soins par l’assurance maladie obligatoire et celles prove-

nant, via le Programme de Médicalisation des Systèmes

d’Information (PMSI), des établissements de soins. Le SNIIRAM

est pleinement opérationnel depuis 2005. 

Le SNIIRAM représente un outil statistique unique. Pour des raisons

évidentes de sécurité et de qualité de service, les requêtes ne se font

pas directement sur les données globales, compte tenu de leur volume

et de leur sensibilité, mais sur certaines parties des données, réunies

au sein de divers « magasins ». 

Par ailleurs, le SNIIRAM alimente l’Echantillon Permanent Inter

régimes de Bénéficiaires de l’Assurance Maladie (EPIBAM) qui

permet de suivre l’évolution de la consommation de soins de

600 000 personnes sur 20 ans. 

Chaque catégorie d’utilisateurs du SNIIRAM dispose d’un profil lui

permettant de faire des analyses et des études sur certains maga-

sins et selon des axes d’analyses prédéfinis 

Les modalités de gestion et de renseignement du système national

d’information inter régimes de l’assurance maladie, définies

conjointement par protocole passé entre au moins la CNAMTS,

la CCMSA et le RSI, sont approuvées par un arrêté du ministre

chargé de la sécurité sociale. 

Cet arrêté, pris après avis motivé de la CNIL, tient lieu d’acte

réglementaire des organismes d’assurance maladie au sens

du premier alinéa de l’article 15 de la loi n° 78-17 du 6 janvier

1978 relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés.



s’était engagé à ce que les membres des
membres de l’IDS aient accès aux données du
SNIIRAM. Un engagement qu’il a fallu traduire
au plan juridique.
Le 18 Avril 2008, le Comité d’Orientation et de
Pilotage Inter Régimes du SNIIRAM a ainsi
proposé un premier périmètre de droits pour
les membres des membres (FNMF, FFSA, CTIP,
syndicats membres de l’UNPS, associations du
CISS) de l’IDS. Il est identique à celui de ses
membres (données agrégées, tableaux de bord)
à l’exception de l’EPIBAM. La procédure (le proto-
cole signé a été transmis par la CNAMTS à la direc-
tion de la Sécurité Sociale, puis cette dernière a
saisi la CNIL) est en cours. L’arrêté mentionné à
l’article L 161.28.1 du Code de la Sécurité Sociale,
qui doit traduire ces droits au plan juridique,
doit paraître au cours de l’été 2008.
Enfin, l’Institut des Données de Santé a saisi
la CNIL en décembre 2007, suite à l’expression
des besoins de ses membres, afin de s’assurer
que le cadre réglementaire permet la produc-
tion de tableaux de bord par l’Institut. La saisine
a aussi porté sur la possibilité de faire réaliser

ces tableaux par un tiers agréé par l’IDS.
Au cours de l’année 2008, les réflexions pour
permettre aux membres des membres de l’IDS
d’accéder à l’EPIBAM se poursuivront, notam-
ment avec l’Etat, l’Union Nationale des
Organismes Complémentaires d’Assurance
Maladie et l’Union Nationale des Caisses
d’Assurance Maladie. A ce titre, la DSS a proposé
de mettre en place un groupe de travail réunis-
sant les régimes obligatoires, l’UNOCAM et l’IDS
dont l’objectif est, d’une part, de clarifier les
finalités d’utilisation des données de l’échan-
tillon par les fédérations d’organismes d’assu-
rance maladie complémentaires et, d’autre part,
d’approfondir le partenariat entre l’Assurance
Maladie Obligatoire et les Assureurs Maladie
Complémentaires (notamment en fixant des
engagements précis et un calendrier des travaux
nécessaires à une mise en œuvre effective du
partage des données). 
Il conviendra aussi d’engager dès 2008 les
réflexions et les travaux sur les conditions selon
lesquelles les organismes d’assurance maladie
complémentaires, membres des fédérations,
pourront accéder aux données du SNIIRAM.
Enfin, l’IDS a obtenu le 22 Janvier 2008, l’ac-
cord des fédérations hospitalières pour l’accès
des membres de l’IDS aux données individuelles
relatives aux établissements de santé privés
figurant dans le SNIIRAM. C’est une avancée
importante qui démontre la volonté de ces
membres de l’Institut de partager leurs données.

Organiser l’accès aux données 
et leur utilisation

Dès son installation, l’Institut des Données de
Santé a mené plusieurs actions afin de favo-
riser et d’accélérer l’accès aux données du
SNIIRAM par ses membres. 
Dans un premier temps, l’Institut a organisé,
avec l’aide de la CNAMTS, des sessions de
présentation pour permettre à ses membres,
et à leurs propres membres, de découvrir cette
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Accord des fédérations hospitalières pour
l’accès aux données individuelles relatives
aux établissements de santé privés

Le 22 janvier 2008, les quatre fédérations hospitalières ont donné

leur accord pour l’accès par les membres de l’IDS aux données

individuelles relatives aux établissements de santé privés du SNIIRAM.

Dans le cadre de l’Institut des Données de Santé ses membres béné-

ficient d’un accès au Système National Informationnel Inter régimes

d’Assurance Maladie. Ce système d’informations intègre des données

individuelles relatives aux établissements de santé privés.

Les fédérations hospitalières (Fédération Hospitalière de France,

Fédération de l’Hospitalisation Privée, Fédération des

Etablissements Hospitaliers et d’Assistance Privés, Fédération

Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer) ont accepté

que les membres de l’IDS accèdent aux données individuelles

relatives aux établissements de santé privés.

Les fédérations hospitalières ont indiqué que cet accord valait pour

les données actuelles et celles qui seront progressivement conte-

nues dans le SNIIRAM relatives aux établissements publics de santé.



base de données très riche, composée de
plusieurs magasins de données. Ces sessions
de présentation ont en outre permis d’identi-
fier, avec les organismes, les personnes qui
seraient amenées à accéder aux données du
SNIIRAM.
Dans un deuxième temps, l’Institut a organisé,
avec l’aide de la CNAMTS, des sessions de forma-
tion des utilisateurs de ses membres et de leurs
propres membres. De même, il a facilité la mise
en relation des correspondants techniques et
des utilisateurs de chacun des membres avec
ceux de la CNAMTS, afin de faciliter la mise en
œuvre au plan technique des accès sécurisés.
Parallèlement, l’Institut a élaboré une 
« Convention d’utilisation et de condition de
services pour l’accès au SNIIRAM » qui définit
les engagements respectifs de ses membres
et de la CNAMTS, notamment en matière de
qualité de service et de règles à respecter pour
l’utilisation des données. Au cours de l’année

2008, l’IDS adaptera cette convention au fur
et à mesure de l’ouverture des accès aux
données du SNIIRAM à d’autres organismes.
De même, avec ses membres et la CNAMTS,
l’IDS accompagnera la mise en œuvre de cette
convention dans le cadre d’un groupe de suivi.  

Développer des services à valeur ajoutée

Afin de faciliter l’accès de ses membres, et de
leurs propres membres, aux données du
SNIIRAM, mais aussi pour mutualiser certains
coûts, l’Institut développe des services à valeur
ajoutée (accompagnement, support, élabora-
tion de tableaux de bord…).
Pour cela, il entreprend la réalisation d’un cata-
logue de services à valeur ajoutée qui compor-
tera dans un premier temps des tableaux de
bord communs aux membres pour suivre l’évo-
lution des dépenses de santé.
Toutefois, l’IDS rencontre aujourd’hui certaines
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Clarification et modifications des textes 
réglementaires pour l’accès des membres de l’IDS, 
et les membres de ses membres (ex: fédérations 
d’assureurs complémentaires, syndicats de 
professionnels de santé, associations du CISS)

Elaboration d’une convention d’utilisation 
et de conditions de services 
Adaptation de cette convention aux membres 
des membres

Organisation de sessions 
de présentation et de formation

Accès effectifs des membres de l’IDS

Expression des besoins des membres de l’IDS 
et des membres de ses membres

Réalisation de tableaux de bord communs pour suivre
l’évolution des dépenses de santé

Services support auprès de membres 
ou membres associés de l’IDS 

• Clarification de la notion de membre cité dans l’arrêté mentionné à l’article 
L 161.28.1 du Code de la Sécurité Sociale

• Le COPIR SNIIRAM propose un premier périmètre de droits pour les membres 
des membres de l’IDS; même droits que les membres sauf l’EPIBAM

• Publication de l’arrêté mentionné à l’article L 161.28.1 du Code de la Sécurité
Sociale après avis de la CNIL au cours de l’été 2008, permettant l’accès des membres
des membres de l’IDS aux données du SNIIRAM

• Adoption de la convention en mars 2008 par l’assemblée générale, 
adaptation pour les membres des membres au second semestre 2008 .

• Environ cinquante participants aux sessions de présentation du SNIIRAM 
et 25 utilisateurs formés

• Ouverture du service le 1/2/2008

• Trois types de besoins exprimés : tableaux de bord communs pour suivre l’évolution 
des dépenses de santé ; services supports; nouveaux magasins de données pour
compléter les possibilités d’études et d’analyses actuelles 

• Analyse technique pour la réalisation des tableaux de bord
• Études des modalités de réalisation de ces tableaux de bord : 

avec la CNAMTS et/ou par l’IDS 

• Définition d’un cadre de services support auprès de certains membres (UNPS, CISS, URML)
• Appui fonctionnel et technique dans l’accès et l’utilisation des données
• Appui méthodologique dans la conduite d’opérations 
• Apport expert dans différents domaines (évaluation de charges, budget, plan de travail, ...)
• Personnalisation de ces services dans une Convention de partenariat

Exemples de réalisations de l’IDS favorisant l’accès de ses membres aux données du SNIIRAM



limites pour réaliser la plupart de ces tableaux
de bord. Juridiquement il ne peut pas accéder aux
données exhaustives individuelles anonymisées
du SNIIRAM – seuls la CNAMTS pouvant y accéder
– lui permettant de les réaliser. Deux solutions
s’offrent à l’IDS pour atteindre son objectif.
Soit il s’appuie sur la CNAMTS, ce qui constitue
pour elle une charge de travail supplémentaire
; il convient aussi de s’assurer que les besoins de
l’Institut sont pris en compte et de connaître les

délais de réalisation de ces tableaux de bord.
Soit il réalise lui-même ces tableaux de bord. Dans
ce cas, selon la première analyse de la CNIL, l’ar-
rêté SNIIRAM doit être modifié afin que l’IDS puisse
accéder aux données individuelles exhaustives
anonymisées. En outre, si l’IDS veut stocker
certaines de ces données, ou demander l’extrac-
tion de données pour réaliser ces tableaux de bord,
il devra déposer une demande d’autorisation auprès
de la CNIL . Cette solution a l’avantage d’apporter
plus de souplesse à l’IDS, dans la mesure où les
besoins de ses membres peuvent évoluer.

Ouvrir le SNIIRAM aux chercheurs

Afin de faciliter et d’organiser au mieux l’accès
aux données du SNIIRAM par le monde de la
recherche, l’arrêté mentionné à l’article L
161.28.1 du CSS (art 3 alinéa 4 et art 4 alinéa
5) prévoit que l’Institut donne, dans certains
cas, son avis avant autorisation de la CNIL.
Cela concerne la recherche universitaire ou
les laboratoires de recherches situés dans des
structures à but non lucratif, à des fins de
santé publique, d’épidémiologie ou d’économie
de la santé.  

Mettre en place une procédure d’avis

Pour donner dans certains cas son avis avant
autorisation de la CNIL, l’IDS doit définir les
critères sur lesquels il fondera son avis, décrire
une procédure d’instruction des demandes
et en faire la publicité, à travers un dossier
type de demande d’avis. Il doit aussi élaborer
les grilles d’analyse permettant d’instruire
les  demandes, et les outils permettant leur
suivi et leur gestion.
L’IDS devra par ailleurs, pour concevoir un plan
de communication adapté, identifier les cibles
concernées par cette procédure de demande
d’avis et en faire une typologie. 
À cette fin, l’Institut a saisi son comité d’ex-
perts afin d’obtenir des propositions sur les
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Article du code de la sécurité sociale relatif
à la mise en œuvre du SNIIRAM

Extraits de l’arrêté mentionné à l’article l 161.28.1 du CSS relatif

à la mise en œuvre du SNIIRAM ; l’article 3 ne s’applique pas

seulement au monde de la recherche, tandis que l’article 4 lui

est exclusivement applicable. 

Art 3 alinéa 4 : « Un échantillon généraliste de ces données

représentatif des personnes protégées des régimes est constitué

afin d’assurer le suivi de la consommation de soins et des taux

de recours aux soins.

Sa durée de conservation est de vingt ans au-delà de l’année en cours. 

D’autres échantillons de ces données peuvent être réalisés, confor-

mément aux dispositions du chapitre X de la loi du 6 janvier

1978 susvisée. Ils sont soumis à l’approbation préalable du conseil

d’administration de l’Institut des Données de Santé excepté

lorsqu’ils sont réalisés pour le compte d’organismes d’assurance

maladie obligatoires ou lorsqu’ils ont déjà fait l’objet d’un avis

du Conseil National de l’Information Statistique. »

Art 4 alinéa 5 : « Le traitement des informations énumérées à

l’article 3 (données agrégées et échantillon généraliste) demandé

par tout autre organisme de recherche, des universités, écoles ou

autres structures d’enseignement liés à la recherche que ceux

mentionnés au paragraphe précédent (à savoir l’Institut de recherche

et de documentation en économie de la santé, le centre technique

d’appui et de formation des centres d’examens de santé, l’Institut

national de la santé et de la recherche médicale et le Centre national

de la recherche scientifique) est soumis à l’approbation du conseil

d’administration de l’Institut des Données de Santé. Aucun orga-

nisme de recherche, université, école ou autre structure d’ensei-

gnement lié à la recherche poursuivant un but lucratif ne peut

accéder aux informations de l’article 3. La CNIL, conformément

aux dispositions du chapitre X de la loi du 6 janvier 1978 susvisée,

autorise ces traitements. »



modalités d’information du monde de la
recherche sur les possibilités en matière d’accès
aux bases de données de santé, sur les cibles
prioritaires ainsi que sur la place de l’IDS au
sein de ce processus.

Clarifier les compétences des acteurs

Plusieurs organismes peuvent être appelés à
intervenir pour l’accès aux bases de données
de santé par le monde de la recherche avant
autorisation de la Commission Nationale de
l’Informatique et des Libertés (CNIL) : l’Institut
des Données de Santé, le Conseil National de
l’Information Statistique (CNIS) et le Comité
Consultatif sur le Traitement de l’Information
en matière de Recherche dans le domaine de
la Santé (CCTIRS), bien que les compétences
du CCTIRS et du CNIS ne se limitent pas aux
données du SNIIRAM. 
Si l’intervention de ces trois structures aux
compétences complémentaires représente
un facteur positif pour garantir l’intérêt et
la sécurité des traitements et accès souhaités,
elle risque d’engendrer des démarches admi-
nistratives complexes pour le monde de la
recherche. Pour simplifier les démarches des
chercheurs, l’Institut a engagé des travaux
visant à identifier les différents types de
demandes d’accès aux données du SNIIRAM

ainsi que les structures à même d’y répondre.
Un premier travail consistant à clarifier les
compétences entre le CCTIRS, le CNIS et l’IDS
a été réalisé et formalisé conjointement avec
la CNIL. Il conviendra de le simplifier, mais il a
constitué une étape dans la clarification, évitant
les double emplois.
Trois types de demande apparaissent et il a
été convenu de les traiter de la manière
suivante :

Les demandes d’accès aux données du
SNIIRAM relevant du champ de compé-
tences du CNIS : celles des services statis-
tiques ministériels et celles qui nécessi-
tent un complément d’informations à par-
tir des données du SNIIRAM, comme par
exemple les enquêtes auprès du public.
Dans ce cas, le CNIS émet un avis, préala-
blement à l’autorisation de la CNIL, qu’il
transmet à l’Institut.

Les demandes d’accès aux données du
SNIIRAM pour réaliser des appariements
de données individuelles, avec identifica-
tion directe ou indirecte de la personne
pour des besoins de santé publique5. Dans
ce cas, le CCTIRS émet un avis, préalable-
ment à l’autorisation de la CNIL, qu’il
transmet à l’Institut.
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Clarification des compétences entre l’IDS, le CCTIRS 
et le CNIS en amont de la CNIL pour les demandes
d’accès des chercheurs au SNIIRAM

Analyse des besoins du monde de la recherche

Saisine du comité d’experts suite à l’analyse des besoins

• Clarification des compétences ;
• Officialisation en accord avec la CNIL ;
• Information du monde de la recherche. 

• Besoin de clarification des compétences entre le CCTIRS, le CNIS et l’IDS en
amont de l’autorisation de la CNIL ;

• Besoin d’organisation du monde de la recherche pour l’extraction et l’exploitation 
des données.

• Sur les modalités d’information du monde de la recherche sur les possibilités
d’accès aux bases de données de santé ;

• Sur les modalités d’organisation possibles pour faciliter l’extraction 
et l’exploitation des données de santé par le monde de la recherche ;

• Sur les règles à respecter.

Exemples de réalisations de l’IDS favorisant l’accès du monde de la recherche aux données du SNIIRAM

5-Ces demandes relèvent du chapitre IX de la loi du 6 janvier 1978 relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés



Les demandes de traitement d’informa-
tions ou de constitution d’échantillons à
partir des données du SNIIRAM6. Dans ce
cas, l’IDS émet un avis, préalablement à
l’autorisation de la CNIL, qu’il transmet au
CCTIRS et au CNIS.

L’Institut garde en outre un rôle particulier
puisqu’il gère la phase dite d’opportunité,
quel que soit le type de demande d’accès aux

données du SNIIRAM. En effet, l’ouverture
des accès aux données du SNIIRAM, va engen-
drer une demande croissante de la part
notamment du monde de la recherche, et donc
une charge conséquente de travail pour la
CNAMTS. Il a été convenu entre l’IDS, le CNIS
et le CCTIRS, au-delà de leurs compétences
respectives, que l’Institut gère la file d’attente
si la demande d’accès est trop importante. Il
appartiendra dans ce cas à l’IDS de fixer des
priorités.

Analyser les besoins

Plusieurs rencontres de l’IDS avec le monde
de la recherche ont mis en évidence qu’au-
delà d’une autorisation juridique, l’accès aux
bases de données de santé demande une
charge de travail considérable, autant pour
les gestionnaires des bases que pour les cher-
cheurs : il s’agit en effet de connaître et
comprendre les données, puis de les extraire
et de les exploiter.
Face à cette situation, et à partir des travaux
déjà réalisés ou en cours de réalisation (comme
le projet de plateforme Plastico mené dans
le cadre du Groupement d’Intérêt Scientifique
« Institut de Recherche En Santé Publique » 
- IRESP -), l’IDS a saisi en mai 2008 son comité
d’experts afin d’obtenir des propositions 
d’organisation et de financement pour
répondre à ce besoin du monde de la recherche,
en favorisant une mutualisation des moyens.
L’IDS a par ailleurs demandé à son comité 
d’experts qu’il lui propose les règles à respecter
dans le cadre de l’extraction, l’exploitation et
l’utilisation des données de santé par le monde
de la recherche, règles qui pourront venir
compléter ou amender la charte de déonto-
logie de l’Institut.
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Le Conseil National 
de l’Information Statistique

Le CNIS, qui a une compétence générale dans l’ensemble des

domaines statistiques, assure la concertation entre les produc-

teurs et les utilisateurs de statistiques, coordonne les travaux

et enquêtes statistiques des services publics. Il établit un

programme à moyen terme et, dans ce cadre, un programme

annuel comprenant l’ensemble des enquêtes publiques. En son

sein, le Comité du label délivre des avis de conformité au regard

des objectifs énoncés : il s’est assuré de la qualité de l’opération

statistique, de son processus, des normes statistiques et comp-

tables et des tests du questionnaire réalisés avant l’enquête. Il

a également vérifié qu’une concertation a été menée avec les

partenaires concernés. 

le Comité Consultatif sur le Traitement 
de l’Information en matière de Recherche
dans le domaine de la Santé

Pour chaque demande de mise en œuvre d’un traitement de

données relative à une recherche dans le domaine de la santé,

et préalablement à la saisine de la CNIL, le CCTIRS émet un avis

sur la méthodologie de la recherche, sur la nécessité du recours

à des données nominatives à caractère personnel, et sur la perti-

nence des données nominatives à caractère personnel par rapport

à l’objectif de la recherche.

6-Ces demandes relèvent de l’Institut (chapitre X de loi du 6 janvier 1978 et articles 3.4 et 4.5 de l’arrêté mentionné à l’article L 161.28.1 du 
Code de Sécurité Sociale)
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Compléter l’investissement public 
par des données privées et
partager ces données enrichies

Il est important, afin de disposer d’une vue d’en-
semble du système de santé et de ses évolu-
tions, de compléter l’investissement public
consenti pour la conception de bases de
données par l’apport de données émanant d’ac-
teurs privés, notamment les assureurs maladie
complémentaire, et d’en favoriser le partage.
Toutefois, il convient de tenir compte des spéci-
ficités de ces acteurs privés. 
Tout d’abord les données des assureurs complé-
mentaires sont privées et relèvent d’un grand
nombre d’organismes aux statuts juridiques diffé-
rents intervenant sur un marché concurrentiel.
La mise à disposition de leurs données doit donc
respecter les règles de la concurrence. Il faut
garantir aux assureurs maladie complémentaires
que l’apport de ces données commerciales, inhé-
rentes à leur activité et leur chiffre d’affaires, ne
soit pas utilisé contre eux-mêmes dans un cadre
concurrentiel. 
À ce titre, la convention constitutive de
l’Institut indique que ses membres ne peuvent
en aucun cas se voir imposer une décision
concernant leurs données sans leur accord.
La charte de déontologie de l’IDS viendra
préciser ces garanties.
D’autre part, les assureurs maladie complé-
mentaires ne disposent pas d’un réseau aussi
structuré que celui des organismes publics -
la diversité des systèmes d’information reflé-
tant le nombre d’assureurs complémentaires. 
Enfin, la forte mobilité des assurés entre les
assureurs maladie complémentaires rend diffi-
cile le suivi dans le temps de leurs rembour-
sements de soins. 
L’élaboration d’un système d’information équi-
valent à celui de l’Assurance Maladie Obligatoire
est donc difficilement envisageable. 
Ainsi, pour conduire les acteurs privés à mettre
à disposition leurs données brutes ou statis-

tiques, l’IDS doit faire preuve de pragmatisme.
Du temps sera nécessaire, car bâtir un ou
plusieurs systèmes d’information capable de
faire remonter de l’information représente 
un chantier difficile. L’Assurance Maladie
Obligatoire a mis plus de cinq ans pour bâtir
le SNIIRAM.
Pour atteindre ses objectifs, l’IDS travaille dans
plusieurs directions :

La connaissance des systèmes d’information
de santé et de leur évolution, en veillant à
leur qualité et à leur cohérence ;

L’élaboration de normes, outils et méthodes
pérennes et partagées permettant la
mise en commun de données de sources
différentes ;

Le pilotage direct de réalisation d’études
matérialisant la mise en commun de données,
notamment entre l’Assurance Maladie
Obligatoire et les Assureurs Maladie
Complémentaires. 

Améliorer, compléter et partager 
les statistiques produites par les différents
systèmes d’information de santé

En créant l’Institut des Données de Santé, la
loi du 13 août 2004 a abrogé les textes rela-
tifs au Comité pour la Transparence des
Statistiques de l’Assurance Maladie (COTSAM),
dont la mission était de « garantir la qualité
du recueil et du traitement des données rela-
tives aux dépenses d’assurance maladie ». Il a
été indiqué que l’IDS prendrait le relais.
L’assemblée générale de l’Institut a souhaité que
l’IDS se dote d’une Commission pour l’Analyse
et la Diffusion d’Informations Statistiques (CADIS)
dont le champ de compétences soit bien plus
large que l’ex COTSAM. La CADIS couvre ainsi les
statistiques produites par l’Assurance Maladie
Obligatoire, mais aussi l’Etat et les assureurs



maladie complémentaires, qu’il s’agisse du
secteur ambulatoire ou des établissements
de soins.  
Dès sa première réunion, en janvier 2008, la
Commission pour l’Analyse et la Diffusion
d’Informations Statistiques, a recensé les
attentes et les besoins des membres de
l’Institut, et a précisé ses axes de travail.

Mieux connaître les systèmes 
d’information de santé 

Les premières réunions de la CADIS ont
permis que la Fédération Nationale de la
Mutualité Française, la Caisse Nationale de
l’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés,
la Direction de l’Hospitalisation et de

l’Organisation des Soins, la Caisse Nationale
de Solidarité pour l’Autonomie et le Conseil
National de l’Ordre des Pharmaciens, présen-
tent leurs systèmes d’informations existants,
ou en devenir. 

Améliorer, compléter et partager 
les statistiques  

Celles produites par l’Assurance Maladie
Obligatoire. Dès la première réunion de la CADIS,
les membres de l’IDS ont exprimé leurs besoins
sur les évolutions souhaitées de la statistique
mensuelle de l’Assurance Maladie permettant
de mieux caractériser le reste à charge des
assurés. Ils ont notamment souhaité que ces
statistiques fassent désormais apparaître non
seulement la dépense remboursée par
l’Assurance Maladie, mais aussi la dépense
présentée au remboursement, de manière à
permettre de suivre les dépenses qui restent
à la charge des assurés ou des assureurs complé-
mentaires. Cette statistique mensuelle enri-
chie sera diffusée aux membres de façon systé-
matique dès juillet 2008.
De même, sera réalisé un tableau de suivi des
dépenses entrant dans le champ de l’ONDAM
et relevant réellement de l’activité en ville.
Aujourd’hui en effet, les soins (honoraires, pres-
criptions, biologie, LPP, Indemnités journalières)
prescrits en établissements de soins et exécutés
en ville sont imputés sur l’ONDAM soins de
ville, de même que les actes exécutés dans
les établissements de soins (cliniques) par des
médecins libéraux.

Celles produites par le secteur hospitalier. 
La DHOS a présenté à la commission les données
statistiques relatives à l’activité Médecine,
Chirurgie, Obstétrique (MCO) des établisse-
ments de santé et les données statistiques
financières. Sur la base de cette présentation,
ont été lancées une expression de besoins des
membres, ainsi qu’une étude de faisabilité.

Travailler dans l’intérêt collectif 2
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La Commission pour l’Analyse et la Diffusion
d’Informations Statistiques (CADIS)

L’article de la loi du 13 août 2004 créant l’IDS abroge ceux rela-

tifs au Comité pour la Transparence des Statistiques de l’Assurance

Maladie (COTSAM) dont la mission était de « garantir la qualité

du recueil et du traitement des données relatives aux dépenses

d’assurance maladie ».

L’assemblée générale de l’IDS a souhaité que l’Institut se dote

d’une Commission pour l’Analyse et la Diffusion d’Information

Statistique (CADIS) dont le champ de compétences est plus

large que l’ex COTSAM. La commission, dont les membres sont

issus notamment de l’IDS, regroupe à la fois l’Etat, l’Assurance

Maladie Obligatoire, les Assureurs Maladie Complémentaires,

les établissements de soins et les professionnels de santé. Cette

composition permet à la CADIS d’appréhender de manière

plus large les statistiques produites par les acteurs du système

de soins dans un souci de qualité et de cohérence conformé-

ment à la mission confiée par le législateur à l’IDS.

Pour les membres de l’IDS, il s’agit d’une plus value en complé-

ment de l’accès et du partage de données de santé, dans la mesures

où les statistiques jouent un rôle important dans la construc-

tion des lois de financement de la sécurité sociale ou encore

dans le cadre des négociations conventionnelles notamment.

La CADIS n’a évidemment pas vocation à se substituer aux

missions des structures existantes comme la Commission de

Suivi des Dépenses de Santé de la CNAMTS ou encore l’Observatoire

Economique (établissements de santé) 
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L’objectif est d’accélérer la remontée de ces infor-
mations du secteur des établissements de soins
vers les décideurs et tous les acteurs du système.

Celles produites par les assureurs maladie
complémentaires. Par la connaissance des
systèmes d’information de santé mis en place
par les assureurs complémentaires (par
exemple le Système National des Données
Mutualistes en cours de création), la CADIS
entend accélérer la remontée des données
de ces acteurs vers les membres de l’IDS.
En outre,  l ’ IDS a pris connaissance d’une
communication de la Cour des Comptes au
Sénat expliquant notamment les difficultés
rencontrées par la DREES pour disposer des
données statistiques sur l ’activité des 
assureurs complémentaires, nécessaires à
l’élaboration des Comptes Nationaux de 
la Santé. 
Devant ce constat, la Cour recommande que
des états statistiques identiques soient
rendus obligatoires pour les trois familles
d’assurance maladie complémentaire. Elle
ajoute que la collecte pourrait en être assurée
par l’Autorité de Contrôle des Assurances et
des Mutuelles, et la définition de leur contenu
assurée par l’IDS.
Il a été décidé que ce dossier fasse l’objet d’un
premier examen en CADIS, dès septembre 2008,
afin d’établir un état des lieux. Il pourra être
suivi, dans un second temps, par la défini-
tion du périmètre des états statistiques. Bien
entendu, les règles de la concurrence entre
les assureurs maladie complémentaires
seront respectées.  

Les analyses faites à partir des statistiques
produites par les systèmes d’information de
santé. La CADIS entend progressivement faire
partager, à l’ensemble des membres de l’Institut,
les analyses réalisées à partir des statistiques
produites par les systèmes d’information de
santé .

Favoriser la mise en commun 
de données

Si la loi confie à l’Institut la mission d’assurer
la qualité et de veiller à la cohérence des
systèmes d’information de santé, elle lui confie
également celle de veiller à la mise à disposi-
tion des données des systèmes d’informations
de ses membres, notamment entre l’Assurance
Maladie Obligatoire et les assureurs maladie
complémentaires. 
Un partage d’informations à même de déve-
lopper des connaissances nouvelles. Une mission
qui représente un véritable enjeu politique.

le Système National des Données 
Mutualistes (SNDM)

La Mutualité, dans le contexte de la mise en place de l’Institut

des Données de Santé, investit dans un système national des

données mutualistes pour :

• permettre la mise à disposition de données pour les mutuelles

et le mouvement mutualiste sur le risque complémentaire

santé ;

• partager des données anonymisées et structurées au sein

du mouvement mutualiste avec des règles de confidentia-

lité partagées ;

• partager de l’information au sein de l’IDS.

Avec la mise en place du SNDM et l’accès aux données du

SNIIRAM, la mutualité disposera de données lui permettant

de travailler sur la répartition du financement des soins, d’ana-

lyser le reste à charge des assurés, d’analyser les comporte-

ments de santé et les parcours de soins et d’analyser les dépenses

non reconnues par les régimes obligatoires.

La mise en place du SNDM s’accompagne de l’élaboration d’ou-

tils, méthodes et normes au sein de l’IDS afin de s’assurer du

partage des données et de leur appariement au sein de l’Institut,

notamment avec le SNIIRAM.

Le système cible du SNDM devrait être définie fin 2008 et 

expérimenté en 2009



Pour atteindre cet objectif, l’Institut favorise
la mise en place d’un environnement propice
à sa réalisation. 

Piloter la mise en place de méthodes, 
d’outils et de normes

Afin d’améliorer l’analyse du reste à charge des
assurés, les membres de l’IDS ont souhaité
mettre en place un échantillon de bénéficiaires

généralistes pérenne et partagé, alimenté par
des données de remboursement de l’assurance
malade obligatoire et des assureurs maladie
complémentaires. 
Mais pour favoriser cette mise en commun
de données, il faut d’abord mettre en place
des méthodes, outils et normes, dont l’IDS
pilote la réalisation en s’appuyant sur les
compétences de l’IRDES. Une convention
formalise ce partenariat. 

Travailler dans l’intérêt collectif 2
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Mise en place d’une Commission 
pour l’Analyse et la Diffusion d’Informations 
Statistiques (CADIS)

Identification de thèmes d’études sur le système de soins

Etude 1 : prise en charge de la dépendance

Etude 3 : dépassements d’honoraires

Réalisation d’un échantillon de bénéficiaires 
généraliste alimenté par des données de remboursement
de l’Assurance Maladie Obligatoire et des assureurs
maladie complémentaires

Convention entre l’IDS et l’IRDES 
pour la phase expérimentale

Participation de l’IDS aux appels à projets portant sur
des études financées notamment par ses membres 

Premiers livrables de la CADIS :
• enrichissement de la statistique mensuelle de la CNAMTS pour mieux caractériser

le reste à charge des assurés, afin de faire apparaître non seulement la dépense
remboursée par l’Assurance Maladie, mais aussi la dépense présentée 
au remboursement, de manière à permettre de suivre les dépenses qui restent 
à la charge des assurés ou des assureurs complémentaires; tableau de suivi 
des dépenses entrant dans le champ de l’ONDAM et relevant réellement 
de l’activité en ville ;

• présentation des systèmes d’information de la CNAMTS, FNMF, DHOS, CNSA, 
de la DGFP et de la DREES ; présentation du Dossier Pharmaceutique ;

• expression des besoins pour améliorer les statistiques du secteur hospitalier 
et la remontée de ces statistiques auprès des décideurs (activités, financement).

Adoption de cinq thématiques matérialisant la mise en commun de données : 
• prise en charge maladie et dépendance des personnes âgées et handicapées ; 
• affections Longues Durées ; 
• remboursements d’honoraires professionnels par les régimes obligatoires et

dépassements ;  
• évolution des coûts à l’hôpital et dans les cliniques ; reste à charge des usagers ; 
• analyse de l’évolution de la production d’actes en ville et en établissements de soins.

Participation de l’IDS à l’appel à projet « territoires et santé » du GIS IRESP co financé
par la CNSA.

Réalisation d’un dossier d’opportunité et de faisabilité à partir de l’enquête santé
protection sociale de l’IRDES. 

Élaboration d’outils, normes et méthodes pour la réalisation d’un échantillon de
bénéficiaires généraliste alimenté par des données de remboursement de
l’Assurance Maladie Obligatoire et des assureurs complémentaires. L’Enquête Santé
Protection Sociale 2010 menée par l’IRDES constitue la phase expérimentale.

Elaboration et signature d’une convention de partenariat pour la phase expérimentale

Participation de l’IDS à l’appel à projet « territoires et Santé » (GIS IRESP) co-financé
par la CNSA. Les chercheurs sont encouragés à déposer des travaux de recherche 
qui nécessiteraient un accès et/ou une exploitation des données du SNIIRAM, 
et ceux qui donneraient lieu à l’élaboration d’outils, méthodes et normes concourant
à la cohérence et à la qualité des systèmes d’informations utilisés pour la gestion 
du risque ou des préoccupations de santé publique.

Exemples de réalisations de l’IDS favorisant la mise en commun de données
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Aujourd’hui, les informations disponibles pour analyser et carac-

tériser le reste à charge des assurés sociaux sont de deux types :

D’une part, la définition de la dépense qui reste à la charge

de l’assuré après remboursement de l’assurance maladie

obligatoire et avant l’intervention du remboursement éven-

tuel des Assureurs Maladie Complémentaires. Cette dépense

est définissable à partir d’une exploitation des données du

SNIIRAM 

D’autre part, l’Enquête Santé Protection Sociale réalisée par

l’IRDES tous les deux ans permet de compléter pour un échan-

tillon de bénéficiaires les données du SNIIRAM. Ainsi, les données

du reste à charge final (dépenses totales – [remboursement

complémentaires + remboursement obligatoire]) sont rensei-

gnées dans l’enquête.

Afin d’améliorer l’analyse du reste à charge, il importe de

construire un échantillon représentatif et pérenne de béné-

ficiaires alimenté par des données de remboursements de

l’assurance maladie obligatoire et des assureurs maladie

complémentaires qui pourrait être utilisé en permanence.

Pour atteindre cet objectif, l’IDS et l’IRDES ont signé une

convention. 

L’ESPS 2010, menée par l’IRDES, constitue une phase expé-

rimentale pour atteindre l’objectif cible. L’IRDES assure l’échan-

tillonnage, la préparation et la production de l’enquête

ESPS 2010, ainsi que la coordination de l’appariement des

données de l’enquête, des données de l’EPIBAM et de celles

des remboursements effectués par les Assureurs maladie

Complémentaires, sur la base du volontariat. 

L’Institut des Données de Santé pilote et valide pour ses

membres l’élaboration des outils, méthodes et normes

permettant la mise en commun de données entre l’Assurance

Maladie Obligatoire et les Assureurs Maladie Complémentaires

notamment. L’IDS se positionne sur la base de projets

préparés par l’IRDES, dans le cadre de l’ESPS 2010. Ces outils

permettant de réaliser à terme un échantillon de bénéfi-

ciaires généralistes (clef de tirage des bénéficiaires, normes

d’échange des données entre les acteurs, procédure d’ano-

nymisation, etc.) pourront être réutilisés  par les acteurs

du système de soins, dans des conditions qui seront définies

par l’Assemblée Générale de l’Institut. 

L’IRDES participe, comme membre associé, au comité 

technique de l’Institut. L’IDS est associé au comité de pilotage

de l’ESPS 2010 de l’IRDES.

Le partenariat entre l’Institut des Données de Santé et l’Institut 
de Recherche et Documentation en Économie de la Santé (IRDES)

Réaliser des études matérialisant la mise en
commun de données

Afin de matérialiser concrètement la mise en
commun de données notamment entre
l’Assurance Maladie Obligatoire et les Assureurs
Maladie Complémentaires, l’Institut a décidé
de piloter la réalisation d’études spécifiques :

la prise en charge maladie et dépendance
des personnes âgées et handicapées ;
les Affections de Longue Durée (ALD) ;
les honoraires professionnels, leurs 
remboursements par les régimes obligatoires
et les dépassements d’honoraires ;

l’évolution des coûts à l’hôpital et dans les
cliniques ;
les restes à charge des usagers ;
l’analyse par l’Assurance Maladie de
l’évolution de la production d’actes en
ville et en établissements de soins.

Une méthode d’élaboration du programme
d’études de l’IDS, ainsi qu’un modèle écono-
mique et de gouvernance pour leur réalisation,
ont été adoptés en septembre 2007. Pour 2008,
les membres de l’IDS ont retenu un thème, les
dépassements d’honoraires. La faisabilité de
l’étude, nécessitant notamment de connaître
le contenu des contrats des assureurs maladie
complémentaires, est en cours d’instruction.



Organiser le recueil, la capitalisation et le
partage de méthodes, outils et normes

Au-delà de la réalisation d’un échantillon de
bénéficiaires généraliste, et d’études portant
sur le système de santé, l’IDS a engagé une
réflexion sur le rôle qu’il pourrait jouer dans
des appels d’offres ou appels à projets portant
sur des études sur le système de santé.
L’IDS se trouve en effet d’ores et déjà mentionné
dans un appel à projets lancé par le Groupement
d’Intérêt Scientifique « Institut de Recherche
En Santé Publique », co financé par la CNSA,
sur « Territoires et santé ». Les projets sélec-
tionnés bénéficieront d’un avis de l’Institut
des Données de Santé.
L’intérêt pour les chercheurs, qui sont encou-
ragés à déposer des travaux de recherche, est
de pouvoir coupler des données de l’Assurance
Maladie avec celles relevant du risque dépen-
dance notamment. 

Cela doit permettre de disposer d’éléments
d’analyses permettant de mieux comprendre
et organiser ce risque, dont les dépenses s’ac-
croissent rapidement avec l’augmentation de
l’espérance de vie. 
La généralisation de ce type d’intervention
permettrait à l’Institut de recueillir, afin de
les capitaliser et les partager, les outils,
méthodes et normes visant à favoriser la mise
en commun de données. Cette réflexion pourra
s’appuyer sur les avis que sera amené à donner
l’IDS à l’occasion de l’appel à projets
« Territoires et Santé ».

Travailler dans l’intérêt collectif 2
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Agir dans la confiance
3



L’Institut des Données de Santé attache une
importance particulière à la notion de
confiance, car l’accès aux données de santé
et leur partage sont des sujets sensibles.
Agir dans la confiance, c’est assurer, d’une part,
d’un point de vue technique, la sécurité des
accès et du partage des données, et, d’autre
part, le respect du secret médical et des libertés
individuelles. L’accès et le partage des données
au sein de l’IDS ne peuvent en outre avoir la
moindre finalité commerciale, ni conduire à
une quelconque sélection du risque.
Un ensemble de dispositifs techniques et juri-

diques, dans le cadre duquel la CNIL joue un
rôle essentiel, encadre ainsi l’accès et le
partage des données.
En outre, l’IDS associe au plus près de son
action les patients, représentés par le Collectif
Inter associatif Sur la Santé (CISS). L’Institut
s’est aussi doté d’un comité d’experts aux
compétences reconnues pour l’éclairer, en
tant que de besoin, sur l’ensemble des sujets
méthodologiques, éthiques et déontologiques. 
Tout ce dispositif vise à créer un climat de
confiance entre les acteurs et à faciliter l’ac-
tion de l’Institut.

Agir dans la confiance 

L’Institut des Données de Santé attache une importance particulière à la notion

de confiance, qui seule peut permettre l’accès aux données de santé et leur par-

tage. Il travaille pour cela en étroite collaboration avec la CNIL et s’est doté d’un

comité d’experts et d’une charte de déontologie.  

Agir dans la confiance 3
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Association de la CNIL aux travaux de l’IDS

Elaboration 
d’une charte de déontologie

Installation du comité d’experts

Première saisine du comité d’experts

• Demandes de conseils sur l’expression des besoins 
des membres et les modalités de mise en œuvre de ses besoins.

• Avis sur la Charte de déontologie de l’IDS.
• Demande d’avis sur l’analyse des besoins 

du monde de la recherche.
• Participation aux instances de décisions 

de l’IDS avec voix consultative.

• Première trame de charte réalisée, 
adoption au cours du dernier trimestre 2008.

• Installation le 16 avril 2008.

• Les modalités d’information du monde de la recherche 
sur les possibilités d’accès aux bases de données de santé.

• Les modalités d’organisation possibles, en favorisant 
une mutualisation des moyens, pour faciliter l’extraction 
et l’exploitation des données par le monde de la recherche.

• Les règles à respecter.

Exemples de réalisations de l’IDS permettant d’agir dans la confiance



Un dispositif juridique 
conçu avec la CNIL

Les missions de l’IDS sont fixées par la loi du 
13 août 2004.
Un décret en Conseil d’Etat, pris après avis de la
CNIL, doit fixer les conditions garantissant le
total anonymat des données de santé partagées
au sein de l’IDS, conformément au rôle de l’Institut
qui porte purement sur les données statistiques.
Un autre Décret en Conseil d’Etat doit fixer la
liste des destinataires des données mises en
commun au sein de l’Institut.
Par ailleurs, l’autorisation de la CNIL est demandée
sur les conditions de traitement, d’utilisation
et de conservation des données. 
Ainsi la CNIL donne, à la fois, son avis sur les
textes réglementaires fixant les compétences
de l’IDS, et sur les droits des utilisateurs habi-
lités par l’Institut à accéder aux données de santé.
Et si l’IDS est amené à donner en amont un
avis sur certains accès et certaines exploita-
tions de données, l’autorisation de la CNIL est
en aval toujours nécessaire. Ainsi, l’IDS faci-
lite la tâche de la Commission, mais celle-ci
conserve son rôle de garante. 
Dès sa création, l’Institut a donc établi d’étroites
relations avec la CNIL, qui se trouve associée à
l’ensemble de ses travaux. Un dialogue perma-
nent et une transparence dans les échanges
qui ont permis d’instaurer une dynamique de
confiance entre les deux structures.

Un comite d’experts 
aux competences reconnues 

Afin d’accompagner le partage des données
de santé, l’Institut a créé un comité d’experts
qui doit remplir deux principales missions. 
Il conseille l’IDS sur les questions éthiques et
déontologiques, dans le cadre d’une demande
d’étude par exemple. Il veille ainsi au respect

de la charte de déontologie de l’Institut. 
Par ailleurs, il donne un avis sur les méthodo-
logies mises en œuvre pour le partage des
données au sein de l’IDS (échantillonnage
statistique, procédures d’anonymisation des
données…). Une fonction double qui requiert
des compétences dans de nombreux domaines
- éthique, économie de la santé, statistique,
épidémiologie et médical. 
Composé de douze personnalités indépendantes
et reconnues, le comité d’experts est présidé
par le Professeur Didier Sicard, Président
d’Honneur du Comité Consultatif National
d’Éthique (voir composition page 44). 
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Le Collectif Inter associatif Sur la Santé

Le CISS regroupe 25 associations intervenant dans le champ

de la santé. Il a été créé en 1996. Le CISS a pour objectif :

• d’informer les usagers du système de santé sur leurs droits

en matière de recours aux établissements et aux profession-

nels de santé ainsi qu’aux organismes de protection sociale

(Assurance maladie et mutuelles ou assurances complémen-

taires) ; 

• de former des représentants d’usagers afin de les aider à

jouer un rôle actif dans les instances où ils siègent, en rendant

leur présence à la fois reconnue et pertinente ; 

• d’observer en continu les transformations du système de

santé, analyser les points posant problème et définir des

stratégies communes pour obtenir des améliorations dans

l’accueil et la prise en charge des personnes, et ce quelle que

soit la structure ; 

• de communiquer ses constats et ses revendications pour conforter

le CISS en tant qu’interlocuteur privilégié et représentatif des

usagers du système de santé, afin de toujours porter avec plus

de force la défense d’une prise en charge optimale de ces derniers. 



Agir dans la confiance 3
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Une association etroite 
avec les usagers 

En plus d’être membre de l’Institut, le Collectif
Inter associatif Sur la Santé (CISS) en occupe
la vice présidence suivant le souhait de l’ensemble
des membres de l’IDS, dans le but d’associer
au plus près à leurs travaux les représentants
des usagers.

Une charte de deontologie 

Encadrer l’accès et le partage de données
au sein de l’IDS en édictant un ensemble
d’obligations, de recommandations et de

bonnes pratiques, tel est l’objectif de la
charte de déontologie que chacun devra
s’engager à respecter. Cette charte est actuel-
lement en cours d’élaboration.
Elle traitera notamment des conditions d’accès
aux bases de données, des conditions d’ex-
traction, d’exploitation et de diffusion des
données, des conditions de diffusion des résul-
tats des études menées, et des questions de
propriété des données. 
Elle traitera également des modalités permet-
tant de s’assurer de son respect et des dispo-
sitions à prendre si ce n’est pas le cas.
Le comité d’experts de l’IDS est chargé de veiller
au respect de cette charte.

La sécurisation de la base SNIIRAM est un impératif majeur.

Pour cela, la CNAMTS, après avis de la CNIL, a construit

un dispositif global de sécurité s’appliquant à tous les

utilisateurs, comprenant :

Des droits d’accès dans le respect des textes législatifs et 

réglementaires. Dans le cadre de l’IDS, les membres et les

membres des membres sont autorisés à accéder aux données

du SNIIRAM sur la base d’un profil qui leur est spécifique. 

Trois socles pour la sécurisation :

• un transport sécurisé des flux ;

• une anonymisation des données ;

• une politique d’autorisation :

- l’habilitation des utilisateurs. La procédure 

d’habilitation se fait sous forme papier. 

Depuis mai 2008, une procédure avec identification,

habilitation et signature électronique 

par carte à puce est testée par l’IDS ;

- l’accès sécurisé par carte/mot de passe 

avec un annuaire sécurisé ;

- la journalisation des accès et des requêtes ;

- l’auditabilité par profil d’accès ;

- l’interdiction de croiser certaines variables sensibles.

L’exemple de la politique de sécurite pour l’accès aux donnés du SNIIRAM
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Afin de sécuriser au mieux l’ensemble des données de santé,

la CNIL a validé un processus d’anonymisation. Ce processus

passe par trois étapes successives : l’utilisation des tech-

niques de hachage pour assurer l’anonymat des informa-

tions à caractère personnel, non seulement au niveau de

chaque source de données (première étape), mais aussi

lors de leur centralisation (deuxième étape), puis le chaî-

nage des données rendues anonymes (troisième étape).

Le « hachage » des données consiste à hacher un tout de

façon à ce qu’il soit impossible de le reconstituer. Cette

fonction transforme de façon irréversible, par exemple, un

numéro de sécurité sociale. Il est alors impossible de revenir

à l’identité du patient. Néanmoins, dans un souci de suivi

des données d’un même patient, un même numéro de sécu-

rité sociale par exemple, garde une même valeur de hachage,

afin de relier ses données.

La fonction d’anonymisation FOIN (Fonction d’Occultation

d’Informations Nominatives) a été mise en place pour l’ano-

nymisation des données du Programme de Médicalisation

des Systèmes d’Information (PMSI). Ce système, appliqué

dans le secteur privé, a été étendu à l’ensemble des établis-

sements publics en 2001, de façon à permettre la trans-

mission de données anonymisées de ces établissements

aux Agences Régionales d’Hospitalisation (ARH) puis, au

niveau national, à l’Agence Technique de l’Information

sur l’Hospitalisation (ATIH). Le système FOIN consiste à

créer, pour chaque patient, un numéro spécifique à partir

du numéro d’identification de l’assuré dans le Répertoire

National des personnes physiques de l’INSEE (NIR de l’as-

suré), auquel sont ajoutés la date de naissance et le sexe

du patient.

Le système FOIN a été repris, plus récemment, pour permettre

l’anonymisation des données du SNIIRAM et le rapproche-

ment des données de consommation dont dispose l’assu-

rance maladie avec les données du PMSI.

L’anonymisation du SNIIRAM est assurée par le passage

successif de deux fonctions utilisant la procédure FOIN.

Une fonction d’anonymisation de premier niveau, appliquée

avant transmission des données d’alimentation de l’en-

trepôt, et donc implantée dans l’ensemble des sites alimen-

tant le SNIIRAM en informations. Cette fonction d’anony-

misation de premier niveau est appelée FOIN-SNIIRAM-1. 

Une fonction d’anonymisation de second niveau (FOIN-

SNIIRAM-2) est appliquée après réception des données d’ali-

mentation de l’entrepôt, et implantée uniquement sur le

site du gestionnaire de l’entrepôt.

Pour assurer la sécurité de l’anonymisation, deux règles fonda-

mentales doivent être respectées : les deux niveaux d’anony-

misation (les deux « secrets ») ne doivent jamais se trouver

sur un même site ; le « secret » de second niveau doit être

diffusé le moins possible.

Le processus d’anonymisation des données

Des procedures rigoureuses 
d’habilitation et une politique 
de securite fiable 

Les bases de données auxquelles ont accès,
dans le cadre de l’IDS, les différentes struc-

tures sont protégées et sécurisées, même
s’il ne s’agit que de données agrégées ou
anonymisées utilisées sous forme statis-
tiques à des fins de gestion du risque ou pour
répondre à des préoccupations de santé
publique.
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Réflexions des
membres de l’IDS 2008-20094



Certaines des réflexions de l’Institut des
Données de Santé mentionnées ici pourront
donner lieu à des propositions au Parlement
dans le cadre du rapport 2009. Il est possible
que leur mise en œuvre nécessite que soient
alloués progressivement à l’Institut des moyens
humains et financiers supplémentaires.

Le besoin d’une interface entre 
les producteurs d’information 
et les utilisateurs 

L’IDS pourrait juridiquement disposer d’un accès
à un ensemble de données plus large qu’au-
jourd’hui pour répondre à certains besoins de
ses membres, voire du monde de la recherche.
Il pourrait aussi être doté de compétences, ou
pouvoir organiser les moyens, permettant de
répondre à ces besoins. Sous le contrôle de la
CNIL, et en mettant en œuvre un ensemble de
dispositifs techniques et juridiques, il s’assu-
rerait du respect du secret médical et des
libertés individuelles, et empêcherait toutes
dérives commerciales ou sélection du risque
liées à l’utilisation de ces données. 
En effet, l’Institut des Données de Santé, pour
répondre aux besoins de ses membres et en
raison de ses moyens limités, doit s’appuyer
pour partie sur les gestionnaires des bases
(connexions, formations, extractions de
données, réalisations de tableaux de bord
communs de suivi des dépenses de santé….)
qui n’ont eux-mêmes pas toujours les ressources

et le temps nécessaires pour répondre à ces
besoins. 
Par exemple, l’ouverture du SNIIRAM aux
membres de l’IDS a mis en évidence les
limites de la situation actuelle. Si l’Assurance
Maladie a volontiers fait des efforts, elle ne
peut mobiliser des moyens humains supplé-
mentaires pour répondre aux besoins de l’IDS
et de ses membres, car ce n’est pas sa voca-
tion. Cette situation est d’autant plus
sensible que le nombre d’utilisateurs du
SNIIRAM habilités par l’IDS va croître, inté-
grant en outre bientôt le monde de la
recherche. Dans ce contexte, l’Assurance
Maladie attend que l’Institut dispose d’une
capacité d’action autonome. 
Ce constat vaut aussi pour le monde de la
recherche. Plusieurs rencontres ont mis en
évidence que, au-delà d’une autorisation d’accès
au plan juridique, l’extraction et l’exploitation
des bases de données de santé demande une
charge de travail conséquente, à la fois pour les
gestionnaires des bases et pour les chercheurs.
Face à cette situation, l’IDS a saisi son Comité
d’Experts afin que celui-ci lui propose des moda-
lités d’organisation et de financement pour
répondre à ce besoin du monde de la recherche,
en favorisant une mutualisation des moyens.
Ces constats mettent en évidence le besoin
d’une interface entre les producteurs d’infor-
mations et les utilisateurs, rôle que l’Institut
pourrait jouer. Ce besoin constitue un premier
axe de réflexion.

Réflexions des membres 
de l’IDS 2008-2009  

L’Institut des Données de Santé, au-delà du compte rendu de son activité, 

souhaite mentionner dans son rapport des points que, au regard de l’expérience

des derniers mois, il pense devoir approfondir dans les mois à venir. Ces réflexions,

et les conclusions qui pourraient en être tirées, permettraient d’aller plus loin

dans le partage des données de santé et de conforter la mission que lui a confiée

le législateur. 

Réflexions des membres de l’IDS 2008-2009  4
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Contribuer a la rédaction du décret 
désignant les organismes 
pouvant accéder aux données

La loi du 13 aout 2004 confie à l’Institut des
Données de Santé la mission de veiller à la mise
à disposition de ses membres, de la Haute
Autorité de Santé (HAS), des unions régionales
des médecins exerçant à titre libéral (URML)
ainsi que d’organismes désignés par décret en
Conseil d’État, à des fins de gestion du risque
maladie ou pour des préoccupations de santé
publique, des données issues des systèmes d’in-
formation de ses membres.

La contribution à la rédaction de ce décret est
donc un deuxième axe de réflexion. Sa paru-
tion s’avère en effet nécessaire pour permettre
à l’IDS de jouer pleinement son rôle au service
des différents acteurs. Ce décret doit préciser
les données issues des systèmes d’informa-
tion des membres de l’IDS concernés, ainsi que
les organismes pouvant bénéficier de ces
données, notamment les organismes de
recherche, selon des objectifs et des finalités
d’utilisation conformes aux missions de l’IDS.

Le besoin d’une autorité 
d’habilitation pour l’accès aux
bases de données de santé

La loi du 13 août 2004 confie à l’Institut des
Données de Santé la mission de veiller à la mise
à disposition des données de santé issues des
systèmes d’information de ses membres, dans
des conditions garantissant leur anonymat.
Dans un premier temps, l’IDS a concentré ses
efforts sur l’accès aux données du SNIIRAM
qui représente la principale base disponible,
et dont l’accès constituait l’une des conditions
de l’adhésion des organismes privés à l’Institut.
La présence de ces organismes privés parmi

les membres de l’Institut, notamment à travers
l’UNOCAM et certaines fédérations hospita-
lières, s’avère elle-même incontournable pour
enrichir les données disponibles. L’objectif, pour
les chercheurs et les décideurs, doit donc être
de permettre le partage et le rapprochement
de données publiques et privées.
La loi du 13 Août 2004 confie justement à l’IDS
un périmètre d’action large puisqu’il comprend
les données de santé mises à disposition par
ses membres. 
Très rapidement, les membres de l’IDS auront
accès au système d’information de la compen-
sation individuelle mis en place par la CNSA.
L’IDS sera amené à coordonner l’expression des
besoins de ses membres et leur accès, tant pour
le système d’information de la compensation
individuelle que pour le système d’information
de la compensation collective du handicap et
de la dépendance. Cela permettra aux membres
de l’IDS de coupler les données de l’Assurance
Maladie avec celles sur la dépendance, leur
permettant de disposer d’éléments d’analyses
afin de mieux comprendre et organiser ce risque,
dont les dépenses s’accroissent rapidement avec
l’augmentation de l’espérance de vie. 

Ainsi, à travers les données de santé mises à
disposition de ses membres et du monde de la
recherche, l’IDS acquiert de l’expérience et la
capitalise. Les règles communes – juridiques,
techniques, éthiques, déontologiques et scien-
tifiques – édictées pour l’accès et le partage
des données, pourront être réutilisées pour
l’accès à d’autres données.
Le besoin apparaît alors d’une autorité d’habi-
litation pour l’accès aux bases de données, ainsi
constituées et ouvertes, et pour leur utilisation. 
La composition de l’Institut des Données de
Santé autorise une évolution vers une telle fonc-
tion. D’une part, il rassemble les producteurs
d’informations, l’Etat et les représentants des
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patients. D’autre part, son modèle de gouver-
nance assure une majorité des voix aux orga-
nismes publics, Etat et Assurance Maladie
Obligatoire notamment. Enfin, il s’est doté d’un
comité d’experts aux compétences reconnues
qu’il pourra saisir sur les questions éthiques
et déontologiques liées à l’accès et au partage
des données. Tous ces éléments permettent à
l’IDS d’agir dans la confiance et d’apporter les
garanties nécessaires aux pouvoirs publics.
La possibilité d’une telle évolution est donc un
troisième axe de réflexion. Elle serait, par
ailleurs, l’un des éléments permettant à l’Institut
d’assurer la cohérence et de veiller à la qualité
des systèmes d’information utilisés pour la
gestion du risque, autre mission qui lui est
confiée par la loi du 13 août 2004.

Préparer les engagements 
de partage de données entre 
l’Assurance Maladie et les assureurs
maladie complémentaires

La préparation des engagements de partage
de données de santé entre l’Assurance Maladie
obligatoire et les Assureurs Complémentaires
constitue le quatrième axe de réflexion.

Un groupe de travail réunissant l’Etat, les
régimes obligatoires, l’UNOCAM et l’IDS
travaillera, d’une part, à clarifier les fina-
lités d’utilisation des données de l’EPIBAM,
l’échantillon des régimes obligatoires, par
les fédérations d’organismes d’assurance
maladie complémentaires, et, d’autre part,
à approfondir le partenariat entre l’Assurance
Maladie Obligatoire et les Assureurs Maladie
Complémentaires (notamment en fixant des
engagements précis et un calendrier des
travaux nécessaires à une mise en œuvre
effective du partage des données).
Les réflexions et les travaux sur les conditions
selon lesquelles les organismes d’assurance
maladie complémentaires, membres des fédé-
rations professionnelles, pourront accéder aux
données du SNIIRAM, seront aussi engagés
en 2008 et 2009.

Réflexions des membres de l’IDS 2008-2009  4
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L’IDS :
Organisation et chiffres5



l’assemblée générale 
de l’Institut des Données de Santé

La loi du 13 août 2004 prévoit que l’Etat, la
Caisse Nationale d’Assurance Maladie des
Travailleurs Salariés, la Caisse Centrale de la
Mutualité Sociale Agricole, le Régime Social
des Indépendants, l’Union Nationale des
Professionnels de Santé et l’Union Nationale
des Organismes Complémentaires d’Assurance
Maladie sont notamment membres de l’Institut
des Données de Santé.

Sept autres organismes ont souhaité composer
l’Assemblée Générale de l’Institut, matériali-
sant ainsi leur intérêt pour le partage des
données de santé au sein de l’IDS. L’Institut
réunit donc l’ensemble des acteurs du système
de santé.

Par ailleurs, l’IDS a défini un statut de membres
associés en son sein, dont bénéficient la Haute
Autorité de Santé, les Unions Régionales des
Médecins Libéraux et l’Institut de Recherche
et Documentation en Economie de la Santé.

L’Institut des Données de Santé :
Organisation et chiffres  

L’IDS : Organisation et chiffres  5

38

Les membres de l’institut

• L’État, représenté par le ministère chargé de la Santé, de

l’assurance maladie et du handicap et le ministère chargé

de l’Économie, des finances et de l’industrie.

• La Caisse Nationale de l’Assurance Maladie des Travailleurs

Salariés (CNAMTS).

• La Caisse Centrale de la Mutualité Sociale Agricole (CCMSA).

• La Caisse Nationale du Régime Social des Indépendants (RSI).

• La Caisse Nationale de Solidarité pour l’Autonomie (CNSA).

• L’Union Nationale des Régimes Spéciaux (UNRS).

• L’Union Nationale des Professionnels de Santé (UNPS).

• L’Union Nationale des Organismes Complémentaires

d’Assurance Maladie (UNOCAM).

• Le Collectif Inter associatif Sur la Santé (CISS).

• La Fédération Hospitalière de France (FHF).

• La Fédération des Établissements Hospitaliers et d’Assistance

Privés (FEHAP).

• La Fédération de l’Hospitalisation Privée (FHP).

• La Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer

(FNCLCC) .
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Les organismes « associés » a l’Institut des Données de Santé

La loi du 13 août 2004 prévoit que l’Institut assure la mise à

disposition de ses membres, de la Haute Autorité de Santé,

des unions régionales des médecins exerçant à titre libéral, à

des fins de gestion du risque maladie ou pour des préoccupa-

tions de santé publique, des données issues des systèmes d’in-

formation de ses membres. C’est la raison pour laquelle l’HAS

et les URML sont membres « associés » de l’IDS.

En outre l’assemblée générale de l’IDS a souhaité que l’Institut

pilote la réalisation d’outils, méthodes et normes permettant

la réalisation d’un échantillon généralistes de bénéficiaires

pérenne et partagé, alimenté par des données de rembourse-

ment provenant notamment de l’Assurance Maladie Obligatoire

et des Assureurs Maladie Complémentaires. L’enquête

santé/protection sociale (ESPS) 2010, menée par l’Institut de

Recherche et Documentation en Économie de la Santé (IRDES),

doit constituer la première étape de ce projet. Dans cet objectif,

l’IDS et l’IRDES ont signé une convention de partenariat. Pour

cette raison, l’IRDES est membre associé de l’IDS. 

• La Haute Autorité de Santé (HAS). 

Créée par la loi du 13 août 2004 relative à l’assurance maladie,

la Haute Autorité de Santé évalue scientifiquement l’intérêt

médical des médicaments, des dispositifs médicaux et des

actes professionnels, pour proposer, ou non, leur rembour-

sement par l’assurance maladie obligatoire. Elle promeut

les bonnes pratiques et le bon usage des soins auprès des

professionnels de santé et des patients. Elle agit pour l’amé-

lioration de la qualité des soins dans les établissements de

santé et en médecine de ville. Elle veille à la qualité de l’in-

formation médicale diffusée. Elle informe les profession-

nels de santé et le grand public. 

• Les Unions Régionales des Médecins Libéraux (URML)

Créées par la loi du 4 janvier 1993, les URML ont pour mission

de faire évoluer les comportements et pratiques des méde-

cins libéraux, par l’information et la formation des médecins

et des usagers. Chaque région possède son URML. 

• L’Institut de Recherche et Documentation en Économie de

la Santé (IRDES)

L’IRDES a pour objectif de contribuer à nourrir la réflexion sur

l’évolution du système de santé à travers des études et des

analyses. Ainsi, l’IRDES conçoit et réalise des enquêtes, pério-

diques ou ponctuelles, par l’exploitation d’échantillons d’in-

dividus ou de professionnels de santé, sur l’état de santé de la

population, le recours aux soins, la couverture maladie et la

production de soins. Depuis 1988, l’IRDES réalise l’Enquête

Santé Protection Sociale (ESPS).

Les organismes « associés » à l’Institut des Données de Santé
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en 2004

• 13 août 2004

Adoption de la loi relative à l’Assurance Maladie créant l’Institut des Données de Santé. 

en 2007

• 30 mars 2007

Installation de l’Institut des Données de Santé et adoption de sa Convention Constitutive.

• 11 mai 2007

Publication de la Convention Constitutive de l’Institut des Données de Santé 

au Journal Officiel de la République française.

• 25 mai 2007

Première Assemblée Générale de l’Institut des Données de Santé et adoption 

du premier plan d’actions couvrant la période Juin2007 / Décembre 2007).

• 26 juin 2007

Lancement par le Comité Technique de l’Institut des Données de Santé des premiers 

projets pour 2007 conformément au plan d’actons voté par l’Assemblée Générale.

• 21 décembre 2007

Vote du Budget et du Plan d’actions de l’Institut des Données de Santé pour 2008.

en 2008

• 16 janvier 2008

Installation de la Commission pour l’Analyse et la Diffusion d’Informations Statistiques

• 1 février 2008

Ouverture des accès aux données du SNIIRAM pour les membres de l’Institut

• 14 avril 2008

Décision du Comité de Pilotage Inter Régimes SNIIRAM d’ouvrir l’accès aux données 

du SNIIRAM pour les « membres des membres » de l’Institut 

• 16 avril 2008

Installation du Comité d’Experts

Les dates clés
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L’Institut a réuni depuis son installation 25 fois ses instances de décisions. Ce rythme de réunion

a permis de créer une dynamique et contribue à la transparence des travaux de l’Institut. 

L’Assemblée Générale
L’Assemblée Générale est composée de l’ensemble des membres. Sont de la compétence de

l’Assemblée Générale : 

• l’adoption et les modifications de la convention constitutive qui font l’objet d’avenants

soumis à l’approbation des autorités de tutelle ;

• la décision de dissolution anticipée du groupement et des mesures nécessaires à sa liquidation,

• la fixation des contributions respectives de chaque membre ;

• l’adhésion, le retrait et l’exclusion d’un membre ou la cession de droits ;

• le lieu d’implantation du siège du groupement ;

• la prorogation et la dissolution volontaire du groupement ;

• la nomination et la révocation du président et du vice-président ;

• la nomination et la révocation du directeur ;

• la nomination du Commissaire aux Comptes.

L’Assemblée Générale règle en outre par ses délibérations les affaires du groupement, notamment :

• en fixant les orientations, le fonctionnement et l’organisation générale du groupement ;

• en adoptant le programme annuel de travail du groupement, le budget correspondant

et l’état limitatif des effectifs ;

• en arrêtant et en approuvant les comptes de chaque exercice ;

• en approuvant le rapport annuel au Parlement ;

• en adoptant le règlement intérieur du groupement.

Le Bureau
Le Bureau est composé de représentants titulaires ou suppléants de l’Assemblée Générale.

Dans le cadre des orientations définies par l’Assemblée Générale, le Bureau propose 

à cette dernière le programme d’activités, le budget, et, le cas échéant, la modification 

des contributions respectives des membres, et l’arrêté des comptes.

Le Comité Technique
Le Comité technique est composé de l’ensemble des membres de l’Institut ainsi que 

des organismes associés : URML, HAS et IRDES.

Le Comité Technique a pour rôle de formuler des avis sur les dossiers concernant les projets 

de l’IDS, afin de conseiller les membres de l’Assemblée Générale et du Bureau avant chacune de

leurs réunions. Il suit également la mise en œuvre des décisions prises par ces deux instances.

Le Comité d’Experts
Composé de personnalités reconnues, il est présidé par Didier Sicard (Voir sa composition page 44).

Les instances de l’Institut
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Nombre de réunions *

Instances 2007 (9 mois) 2008 (6 mois)

Assemblées 
Générales

4 2

Bureaux 3 4

Comités Techniques 4 4

Commission pour l’Analyse 
et la Diffusion d’Informations 4
Statistiques (CADIS)

* Depuis l’installation de l’IDS : 30 mars 2007/30 juin 2008 

Réunions des instances de décisions de l’IDS

Membres de l’assemblée générale

Organismes Titulaire Suppléant

Christian BABUSIAUX
Personne qualifiée **

(Président de l’IDS)

Danièle DESCLERC-DULAC
CISS *

(Vice-présidente du CISS et de l’IDS)
René MAZARS

Gérard PELHATE
CCMSA

(Président)
son représentant

Michel REGEREAU
CNAMTS *

(Président)
son représentant

Denis PIVETEAU Alain PELC
CNSA

(Directeur) (Directeur des systèmes d’information)

Yves-jean DUPUIS Matthieu LAINE
FEHAP

(Délégué Général) (Chef de service)

Yves GAUBERT
Gérard VINCENT (Délégué général adjoint 

FHF
(Délégué Général) pôle Finance et Banque 

de Données Hospitalière de France)

Les membres siégeant à l’assemblée générale et au bureau
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Organismes Titulaire Suppléant

Dominique-Chantal DOREL Sandrine BILLET
FHP *

(Déléguée Générale Adjointe) (Responsable pôle économique)

Ministère du Budget,
des Comptes Publics Philippe JOSSE
et de la Fonction (Directeur du budget)

son représentant

Publique *

Ministère de la Santé,
de la Jeunesse 

Dominique LIBAULT
son représentant

et des Sports *
(Directeur de la Sécurité Sociale)

Stéphanie DESCHAUME
Gérard QUEVILLON (Directrice adjointe de 

RSI
(Président) la politique de santé 

et de la gestion du risque)

Jean-Michel LAXALT Emmanuel LUIGI
UNOCAM***

(Président) (Secrétaire général administratif)

Evelyne GUILLET
Jean-louis FAURE (Responsable santé 

UNOCAM / CTIP
(Délégué Général) et modernisation 

des déclarations sociales)

Alain ROUCHE Stéphanie SERVENAY
UNOCAM / FFSA

(Directeur Santé) (Responsable études santé)

Christine MEYER-MEURET
(Directrice des garanties 

Olivier SAILLENFEST
UNOCAM / FNMF

mutualistes et
(Directeur des systèmes

de l’assurance santé)
d’information)

Tristan MARECHAL Pierre LEPORTIER
UNPS *

(Secrétaire Général Adjoint) (Vice-président)

Nicole BRIANO
(CNMSS, Chef de service 

Julie REYNAUD
UNRS

département études 
(SNCF, service

et réglementation)
actuariat statistique)

Contrôle Général 
économique Jean-Philippe GAUDEMET Jean-Pierre WARLOP
et financier **

* Membres du Bureau de l’IDS   ** Membre de l’Assemblée Générale et du Bureau avec voix consultative
*** L’UNOCAM comprend aussi le GEMA et la FNIM. Ces deux organismes participent aux travaux de l’IDS, 

notament au sein de son comité technique 
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Les membres du comité d’experts

Didier SICARD, Président du Comité d’experts, 

Président d’honneur du Comité Consultatif National d’Ethique

Annick ALPEROVITCH, Directrice de recherche à l’INSERM,

membre du Comité Consultatif National d’Ethique

Philippe CUNEO, Secrétaire général du Conseil National 

de l’Information Statistique 

Pierre-Yves GEOFFARD, Directeur de recherche au CNRS

Marcel GOLDBERG, Professeur, à la Faculté de médecine Paris

Ile de France ouest et chercheur à l’Inserm Unité 687

Claude LE PEN, Professeur, Université Paris Dauphine

Pierre LOMBRAIL, Directeur du Pôle d’information médicale,

évaluation et santé publique – santé au travail, 

CHU de Nantes

René PADIEU, Inspecteur général honoraire INSEE, 

Président de la commission de déontologie de 

la société française de statistiques

Gérard de POUVOURVILLE, Professeur titulaire de la Chaire

économie et gestion de la santé à l’ESSEC

Catherine QUANTIN, Docteur en médecine, responsable du

service de biostatistique et informatique médicale, CHU de Dijon

Roxane SILBERMAN, Directrice de recherche CNRS  

(École d’Économie de Paris) / Secrétaire générale du Comité 

de Concertation pour les Données en Sciences Humaines 

et Sociales (CCDSHS)

Françoise WEBER, Directrice générale de l’Institut 

de Veille Sanitaire
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Le budget 2007 a été voté et exécuté Hors Taxe
(HT), tandis que le budget 2008 a été voté Toutes
Taxes Comprises (TTC), l’IDS n’étant que partiel-
lement assujetti à la TVA après saisine des
services fiscaux. Afin de pouvoir comparer
l’année 2007 et l’année 2008, le budget 2007
est indiqué TTC.

Effectif de l’IDS

L’effectif de l’IDS est passé de 3,66 ETP à 4,66
ETP, soit cinq personnes, au 15 mai 2008.
Il est composé d’un directeur, d’une assistante,
de deux statisticiens et d’un directeur de projet
système d’information.

Budgets 2007 et 2008

2007* 2008
prévu réalisé  

Total dépenses prévisionnelles 497 566 317 212 796 472

Total recettes 497 566 796 472

* Budget proratisé du 1er mai au 31 décembre 2007  

Chiffres et données

Le commissariat aux comptes est assuré par le cabinet :

Alain Smadja
7 Expertise - 8, rue Thomas Mann 75013 Paris



glossaire

ACAM Autorité de Contrôle des Assurances et des Mutuelles

ALD Affection de Longue Durée

AMC Assureurs Maladie Complémentaires

AMO Assurance Maladie Obligatoire

ARH Agences Régionales d’Hospitalisation

ATIH Agence Technique de l’Information sur l’Hospitalisation

CADIS Commission pour l’Analyse et la Diffusion d’Informations Statistiques

CCMSA Caisse Centrale de la Mutualité Sociale Agricole

CCNE Comité Consultatif National d’Ethique

CCTIRS Comité Consultatif sur le Traitement de l’Information
en matière de Recherche dans le domaine de la Santé

CISS Collectif Inter associatif Sur la Santé

CNAMTS Caisse Nationale de l’Assurance Maladie des Travailleurs Salariés

CNIL Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés

CNIS Conseil National de l’Information Statistique

CNRS Centre National de la Recherche Scientifique

CNSA Caisse Nationale de Solidarité pour l’Autonomie

COPIIR Comité de pilotage inter régimes (SNIIRAM) 

COTSAM Comité pour la Transparence des Statistiques de l’Assurance Maladie

CPS Carte de Professionnel de Santé

CSS Code de la Sécurité Sociale

CTIP Centre Technique des Institutions de Prévoyance

DHOS Direction des Hôpitaux et de l’Offre de Soins

DMP Dossier Médical Personnel

DREES Direction de la Recherche, des Etudes, de l’Evaluation et des Statistiques

EPAS Echantillon Permanent d’Assurés Sociaux

EPIBAM Echantillon Permanent Inter régimes de Bénéficiaires de l’Assurance Maladie

ESPS Enquête Santé Protection Sociale

ETP Equivalent Temps Plein

FFSA Fédération Française des Sociétés d’Assurance
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FEHAP Fédération des Etablissements Hospitaliers et d’Assistance Privés

FHF Fédération Hospitalière de France

FHP Fédération de l’Hospitalisation Privée

FNCLCC Fédération Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer

FNIM Fédération Nationale Interprofessionnelle des Mutuelles

FNMF Fédération Nationale de la Mutualité Française

FOIN Fonction d’Occultation des Informations Nominatives

GEMA Groupement d’Entreprises Mutuelles d’Assurances

HAS Haute Autorité de Santé

IDS Institut des Données de Santé

INSEE Institut National des Statistiques et des Études Économiques

INSERM Institut National de la Santé et de la Recherché Médicale

INVS Institut National de Veille Sanitaire

IRDES Institut de Recherche et Documentation en Économie de la Santé

IRESP Institut de Recherche En Santé Publique

NIR Numéro d’Inscription au Répertoire national d’identification des personnes 

ONDAM Objectif National d’Évolution des Dépenses de l’Assurance Maladie

PMSI Programme de Médicalisation des Systèmes d’Information

RSI Régime Social des Indépendants

SESAM VITALE Système Électronique de Saisie de l’Assurance Maladie 

SNDM Système National des Données Mutualistes

SNIIRAM Système National d’Information Inter Régimes de l’Assurance Maladie

SNIREP Système National d’Information Inter Régimes des Établissements Privés

TBSB Tableau de Bord de Suivi de la Biologie

TBSP Tableau de Bord de Suivi de la Pharmacie

UNCAM Union Nationale des Caisses d’Assurance Maladie

UNOCAM Union Nationale des Organismes Complémentaires d’Assurance Maladie 

UNPS Union Nationale des Professionnels de Santé 

UNRS Union Nationale des Régimes Spéciaux

URML Union Régionale des Médecins Libéraux
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19, rue Arthur Croquette

94220 Charenton-le-Pont

Tél : 01 45 18 43 90

Fax : 01 45 18 43 99

gipids@gip-ids.fr

Président : Christian Babusiaux, président de la 1ère chambre de la Cour des comptes

Vice-présidente : Danièle Desclerc-Dulac, vice-présidente du Collectif Inter-associatif Sur la Santé

Directeur : Richard Decottignies 

Le rapport d’activité de l’IDS est transmis au Parlement conformément à la loi du 13 août 2004. 

Il a été approuvé à l’unanimité par ses membres le 24 juin 2008.


