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INTRODUCTION

1. "S'agissant des données de santé, informations éminemment sensibles, la
tentation est exacerbée de se prévaloir d'un droit de propriété pour se garantir

une meilleure protection contre tout usage préjudiciable™.

Ce sujet de la
propriété des données? et plus spécialement de la propriété des données de santé®
a été parfois abordé, mais de maniere toujours succincte comme s'il était évident
que discuter de propriété des données de santé tenait a I'absurdité. Or, il est vrai
qu'envisager I'application d'un tel droit aux données de santé semble contre-nature

tant les regles régissant ces dernieres s'opposent a ce type de droit.

2. Pourtant, lI'idée d'une propriété des données de santé mérite sans doute un
travail d'ampleur au regard des enjeux tant juridiques qu'économiques qui y sont
attachés. Le numérique est la derniere révolution de notre monde et le droit ne
saurait échapper aux changements profonds opérés par les nouvelles technologies.
Cette récente révolution fait du numérique un objet encore difficile a étre saisi et
appréhendé par le droit, d'autant plus que le rythme de I'innovation technologique
reste considérablement plus élevé que la temporalité juridique, ou la
reglementation peine a anticiper et se contente d'étre en réaction tardive aux

besoins d'encadrement.

3. Le droit a commencé a se saisir de ce sujet en écho a des préoccupations
sociétales et individuelles croissantes tenant aux libertés et droits fondamentaux

de chacun. L'informatique qui permet la collecte massive et I'exploitation efficace

! N. MALLET-POUJOL, " Droit & et droit sur I'information de santé " in " Le droit des données de
santé "', RGDM, Numeéro spécial, LEH, 2004, p. 77.

2 Voir notamment : F. MATTATIA & M. YAICHE, "Etre propriétaire de ses données personnelles
: peut-on recourir aux régimes traditionnels de propriété ? ", Revue Lamy Droit de I'Immatériel
2015; I. FALQUE-PIERROTIN, " Ceux qui pensent étre propriétaires de nos données se trompent
", Les Echos, 25 novembre 2014; A. LECHENET & M. UTERSINGER, " Isabelle Falque-
Pierrotin : « Je ne crois pas du tout a la fin de la vie privée » ", Le Monde (édition numérique), 19
mai 2014; M. UTERSINGER, " Isabelle Falque-Pierrotin : « Il ne faut pas que les données
personnelles soient échangées contre de la banane ! » ", Le Monde (édition numérique), 8
décembre 2014; A. BENSOUSSANT & E. BARBRY, « La vie privée des objets », Annales des
Mines, Réalités industrielles, 2013/2 (Mai 2013), p. 61-65.

* Voir notamment : L. TILMAN, « La délicate question de la propriété des données de santé »,
RGDM, n° 53, 2014, p. 49-54; N. MALLET-POUJOL, op.cit.
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de données personnelles apparait comme une innovation pouvant porter atteinte a
la vie privée des individus. Gustave Flaubert disait “innovation : toujours
dangereuse "*. Or, les innovations informatiques et numériques soulévent des
questionnements profonds, car elles créent, pour les responsables de traitement,
une faculté jusqu'alors sans commune mesure, celle de disposer d'une
connaissance détaillée de la vie, plus ou moins intime, des personnes. C'est a
cause de cette peur, catalysee dans un seul objet -la donnée-, que le droit est entré
sur cette scéne de la révolution numérique. La crainte était celle d'un contréle de
I'Etat sur des données, sur les informations personnelles de chacun et cette
appréhension s'est exacerbée lorsqu'il s'agissait d'informations touchant au plus
intime des individus comme par exemple la santé. Le fichier SAFARI (Systeme
Automatisé pour les Fichiers Administratifs et le Répertoire des Individus), base
de données centralisée de toute la population avec le numéro de sécurité sociale
comme identifiant des individus, insurgea la société et les médias, le journal le

Monde titrant méme "SAFARI ou la chasse aux Francais"”

. Le gouvernement et le
législateur furent priés de répondre aux angoisses et c'est ainsi que la loi
Informatique et Libertés naquit®, sur fond de questionnements " sur le devenir des
libertés individuelles et publiques dans la quéte permanente & I'information *’. Ce
texte ambitionne de soumettre I'informatique a des principes de respect de libertés
et droits humains : "l'informatique doit étre au service de chaque citoyen. [...].

Elle ne doit porter atteinte ni a I'identité humaine, ni aux droits de I'nomme, ni a

* G. FLAUBERT, Dictionnaire des idées regues, 1913.

°P. BOUCHET, " SAFARI ou la Chasse aux Frangais ", Le Monde, 21 mars 1974

® Loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés, " JORF, 7 janvier 1978 p.
227, telle que modifiées par les textes suivants : Loi n° 88-227 du 11 mars 1988, JORF, 12 mars
1988, p. 3290; Loi n° 92-1336 du 16 décembre 1992, JORF, n° 0298, 23 décembre 1992, p. 17568
;Loi n° 94-548 du ler juillet 1994, JORF, n°152, 2 juillet 1994, p. 9559;L0i n° 99-641 du 27 juillet
1999, JORF, n°0172, 28 juillet 1999, p. 11229; Loi n° 2000-321 du 12 avril 2000, JORF, n°0088,
13 avril 2000, p. 5646 ; Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002, JORF, 5 mars 2002, p. 4118 ; Loi n°
2003-239 du 18 mars 2003, JORF, n°66, 19 mars 2003, p. 4761; Loi n° 2004-801 du 6 ao(t 2004,
JORF, n°182, 7 ao(t 2004, p. 14063 ; Loi n° 2006-64 du 23 janvier 2006, JORF, n°0020, 24
janvier 2006, p. 1129 ; Loi n° 2009-526 du 12 mai 2009, JORF, n°0110, 13 mai 2009, p. 7920 ;
Loi n® 2011-334 du 29 mars 2011, JORF, n°0075, 30 mars 2011, p. 5504 ; Ordonnance n°® 2011-
1012 du 24 aodt 2011, JORF, n°0197, 26 ao(t 2011, p.14473 ; Loi n° 2013-907 du 11 octobre
2013, JORF, n°0238 du 12 octobre 2013, p. 16829; Loi n° 2014-344 du 17 mars 2014, JORF,
n°0065, 18 mars 2014, p. 5400; Ordonnance n°2015-948 du 31 juillet 2015, JORF, n°0177, 2 aodt
2015, p. 13236; Ordonnance n° 2015-1341 du 23 octobre 2015, JORF, n°0248, 25 octobre 2015,
p. 19872; Loi n°2016-41 du 26 janvier 2016, JORF, n°0022, 27 janvier 2016; Ordonnance n°2016-
462 du 14 avril 2016, JORF, n°0089, 15 avril 2016; Loi n°2016-1321 du 7 octobre 2016, JORF,
n°0235, 8 octobre 2016.

7J. THYRAUD, sénateur et auteur du rapport de la Commission des lois sur le projet de loi relatif
a l'informatique et aux libertés : Rapport n° 72 (1977-1978) de M. Jacques THYRAUD, fait au
nom de la commission des lois, déposé le 10 novembre 1977.
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la vie privée, ni aux libertés individuelles ou publiques™®. Il crée de nouveaux

droits et obligations pour les personnes et les responsables des traitements de
données personnelles c'est-a-dire les responsables de ™ toute opération ou tout
ensemble d’opérations portant sur de telles données, quel que soit le procédé
utilisé, et notamment la collecte, [’enregistrement, [’organisation, la conservation,
["adaptation ou la modification, [’extraction, la consultation, [’utilisation, la
communication par transmission, diffusion ou toute autre forme de mise a
disposition, le rapprochement ou [’interconnexion, ainsi que le verrouillage,
I’effacement ou la destruction "°. Cette loi élabore aussi un régime & géométrie
variable selon la nature de la donnée dont il est question. Les données de santé
sont ainsi plus protégées que d'autres types de données, d'autant plus qu'elles
obéissent a un corpus juridique spécifique intégré dans le Code de la Santé
Publique. D'ailleurs, les différentes législatures ont toujours été plus soucieuses
des droits des malades et patients, notamment vis-a-vis de I'information
médicale'®. Ces craintes et préoccupations ne sont pas une particularité francaise,
de nombreux autres pays se saisissaient de ce sujet au méme moment qu'en

France. Les Etats-Unis adoptent en janvier 1974 un " Privacy Act "'

qui énonce
des principes liés aux données personnelles détenues par I'Administration ( et
uniquement elle). En Europe, I'Allemagne fut le premier pays européen a se doter
d'une législation relative & la protection des données personnelles en 1977 et la
Cour Constitutionnelle allemande dégagea en 1983 un nouveau droit

by

constitutionnel qualifié de "droit a [l‘autodétermination informationnelle".

® Article 1er, Loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés, op.cit.

% Article 2, Idem.

19'\/oir notamment : Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité
du systeme de santé, JORF, 5 mars 2002, p. 4118; Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant
réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires, JORF, n°0167, 22 juillet
2009, p.12184; Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé,
JORF, n°0022, 27 janvier 2016.

! The Privacy Act of 1974, Pub.L. 93-579, 88 Stat. 1896, enacted December 31, 1974, 5 U.S.C. §
552a. Long title : An Act to amend title 5, United States Code, by adding a section 552a, to
safeguard individual privacy from the misuse of Federal records, to provide that individuals be
granted access to records concerning them which are maintained by Federal agencies, to establish
a Privacy Protection Study Commission, and for other purposes.

2 |oi fédérale du 21 janvier 1977 portant protection contre I'emploi abusif de données
d'identification personnelle modifiée par la loi du 20 décembre 1990 sur la protection des données.
13 Cour constitutionnelle allemande, 15 décembre 1983 : traduction en francais de Y. POULLET &
A. ROUVROY, " Le droit a l'autodétermination informationnelle et la valeur du développement
personnel. Une réévaluation de l'importance de la vie privée pour la démocratie ", in Etat de Droit
et virtualité, K. BENYEKHLEF & P. TRUDEL (ss. dir. de), Montréal, Thémis, 2009.
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L'Espagne inscrivit quant & elle directement dans sa Constitution de 1978 le
principe de respect de lintimité des personnes en cas d'utilisation de
I'informatique et, contrairement aux autres pays européens et notamment la
France, les données personnelles de santé ne bénéficiaient pas d'un statut de
protection maximale comme a la France, mais intermédiaire. Enfin, I'Union
Européenne a fini par se saisir de ce sujet pour harmoniser et créer un socle
commun a tous les Etats adhérents par I'adoption d'une directive en 1995 et d'un
réglement en 2016 qui traitent tout deux spécifiquement des données de santé

comme étant des données sensibles.

4.  Pourtant, malgré une reglementation des données de santé fournie et
régulierement réformée, Mme Mallet-Poujol parle bien du droit de propriété
comme d'une potentielle "meilleure protection”. Il semblerait donc que la
reglementation existante ne soit pas ou plus suffisante. Aussi, les différents droits
reconnus au travers de la loi Informatique et Libertés et des différents corpus
spécifiques aux données de santé ne seraient pas satisfaisants, comme en témoigne
la prolifération des dispositions a cet égard dans des textes de I'année 2016 : loi de
modernisation du systtme de santé!’, loi pour une République Numérique®,
réglement européen relatif & la protection des données personnelles'®. Ces trois
textes contiennent des dispositions qui visent a renforcer les droits des personnes a
I'égard de leurs données de santé face au constat d'une reglementation
relativement peu efficace. En effet, les tensions économiques sur le numérique
cumulées a la mondialisation du secteur en font un point névralgique de tensions
juridiques et expliquent le balbutiement régulier et persistant des droits sur les

données de santé. On constate ainsi que malgré des droits forts reconnus aux

1 Article 188 4 : " La loi limitera 'usage de l’informatique pour garantir I’honneur et I'intimité
personnelle et familiale des citoyens et le plein exercice de leurs droits. ", Constitution espagnole
Approuvée par les Cortés réunies en séances plénieres du Congrés des Députés et du Sénat
célébrées le 31 octobre 1978, Ratifiée par le peuple espagnol par le référendum du 6 décembre
1978, Sanctionnée par S.M. le Roi devant les Cortés le 27 décembre 1978.

!> Directive 95/46/CE du Parlement européen et du Conseil, du 24 octobre 1995, relative a la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere personnel et a
la libre circulation de ces données.

16 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif & la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données).

7 oi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé, op. cit.

18 oi n° 2016-1321 du 7 octobre 2016 pour une République numérique, JORF, n°0235, 8 octobre
2016.

19 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016, op. cit.
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patients, ces derniers sont dépouillés non seulement de leurs données de santé,
mais aussi de leurs droits sur celles-ci. Les enjeux économiques et sanitaires issus
de I'exploitation massive des données santé sont d'une telle ampleur que la
tentation de sacrifier les droits des patients sur leurs données est grande. Malgré
une reglementation protectrice des patients et de leurs données, on constate que
I'importance des enjeux pour les collecteurs a engendré une asymétrie de
pouvoirs, de droits entre collecteurs et patients. Ce déséquilibre ainsi créé
empéche les patients de connaitre et d'exercer leurs droits, de consentir librement
a la collecte de leurs données, en d'autres termes de jouer a jeu égal avec des
collecteurs qui les devance, qui empéchent tout acces a leurs services sans cette
contrepartie numérique qu'incarnent les données personnelles de santé. Ajoutés a
cette perte de puissance juridique, les patients subissent aussi une certaine
spoliation économique, car I'exploitation de leurs données rémunere les
collecteurs sans qu'aucune contrepartie ne soit versée aux " premiers producteurs "

de ces données.

5. En conséquence, se pose ainsi la question de la maniere de rétablir cet
équilibre économique et de mieux garantir les droits. Le droit de propriété est
bien sur la solution naturellement avancée. Il permet d'en tirer toutes les utilités,
d'assurer un lien d'exclusivité d'une force extréme entre une personne et une
chose, et donc d'assurer la protection de ce lien. Instinctivement, il est 1égitime
d'envisager que ce droit pourrait étre a méme d'assurer une meilleure maitrise des

données et de permettre une exploitation économique directe par les patients.

6. Mais avant d'élaborer la problématisation d'une étude sur cette rencontre
entre le droit de propriété et les données de santé (83), l'objet de celle-ci doit étre
clairement défini pour que le raisonnement juridique puisse s'en emparer (81) et
ses enjeux depeints dans leur globalité, pour justifier un travail d'une telle ampleur
(82).

81. Objet de I'étude

7. La notion de donnée et ses differentes declinaisons ne sont pas aisées a
définir, mais il est nécessaire de les spécifier pour stabiliser les contours de notre
principal objet d'étude, la donnée de santé (A). Le champ d'étude s'avérant trés
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large, une catégorisation des données de santé peut étre élaborée. Elle est méme
nécessaire, car l'analyse juridique sera forcément différenciée en fonction de la

nature de la donnée de santé en cause (B).

A. Définition des objets

8.  L'objet d'étude principal au cceur du sujet de la recherche est évidemment la
donnée de santé (3). Mais pour pouvoir définir cet objet, il faut pouvoir spécifier
tout d'abord la donnée (1) qui elle-méme procéde d'une autre notion délicate a

saisir, l'information (2).

1. La donnée

9.  "Le Droit est [notamment] mis en difficulté parce que le terme de " donnée "

"0 pourtant la donnée est au cceur des

assez nouveau n'est pas aisé a définir
technologies numériques et le Droit ne lui a toujours pas octroyé un sens
juridique. Non pas que cela soit forcément nécessaire, mais cela faciliterait la
prise du juriste sur ce territoire numérique encore tres inexploré. Le dictionnaire la
définit comme une " représentation conventionnelle d'une information en vue de
son traitement informatique "**. Une donnée serait donc une molécule composée
de deux atomes indissociables : I'information et I'informatique. En d'autres termes,
ce serait une “information informatisée” ou plutét une “information
technologisée”. Les juristes s'accordent sur cette définition. Ainsi, Mme De
Lamberterie a affirmé qu'il "ressort des définitions qu'une donnée est une

n22 et

information valorisée qui posséde une valeur ajoutée d'ordre technologique
Mme Frison-Roche I'envisage comme un "élément de fait qu'une personne extrait
du monde réel, c'est-a-dire une information"?. Seul l'arrété du 22 décembre 1981
relatif a I'enrichissement du vocabulaire informatique s'est risqué a l'exercice de la

définition de la donneée et se rapproche des définitions doctrinales précedentes

2 M. - A. FRISON-ROCHE, " Les conséquences régulatoires d'une monde repensé a partir de la
notion de "données "", in Internet, espace d'interrégulation (ss. dir. M. - A. FRISON-ROCHE),
Dalloz, Thémes et commentaires, 2016, p. 183, p.7

2! e Petit Larousse illustré, 2017

2|, DE LAMBERTERIE, " Qu'est-ce qu'une donnée de santé ? ", in" Le droit des données de
santé ", RGDM, Numéro spécial, LEH, 2004, p. 13.

% M. - A. FRISON-ROCHE, op. cit., p. 9.
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"représentation d'une information sous une forme conventionnelle destinée a

faciliter son traitement"?*,

La donneée dans sa singularité a donc été peu definie par le droit mais celui-ci s'est
par contre grandement saisi des ensembles de données par le biais de la notion de
base de données notamment en droit de le propriété intellectuelle. Le législateur
européen a ainsi encadré ces ensembles de données en 1996 par I'adoption d'une
directive visant & harmoniser la législation des Etats membres dans un objectif de
meilleure protection des bases de données. Ce texte, transposé en droit francais en
1998%, visait avant tout & protéger les investissements économiques faits dans les
bases de données soit dans " un recueil d'ceuvres, de données ou d'autres éléments
indépendants, disposés de maniére systématique ou méthodique et
individuellement accessibles par des moyens électroniques ou d'une autre
maniére "?’. Les textes ne viseraient donc pas les données, mais un ensemble de
données, un regroupement, en d'autres termes le contenant et non le contenu. Il
semble tout de méme que l'objectif poursuivi fut celui de " I'appropriation de la

" Bgrace a l'interdiction de

valeur économique que constitue I'information
I'extraction ou de la réutilisation d'une partie substantielle de la base, sous réserve

d'un investissement de la part du producteur.
10. On comprend au travers de ces déefinitions semblables de la donnée que le
siege de cette notion réside dans le concept d'information.

2. L'information

11. A ce propos, la difficulté s'accroit. L'information peut étre entendue de

maniere statique soit comme "un message communicable a autrui par un moyen

2 Arrété du 22 décembre 1981 relatif & I'enrichissement du vocabulaire informatique.

% Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données

%% Loi n® 98-536 du ler juillet 1998 portant transposition dans le code de la propriété intellectuelle
de la directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données

%7 Article ler de la Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996,
concernant la protection juridique des bases de données

% A. LUCAS, H.-J. LUCAS & A. LUCAS-SCHLOETTER, Traité de la propriété littéraire et
artistique, Litec , 4e éd. 2012, p. 45; v. contra cette opinion B. EDELMAN, " Les bases de
données ou le triomphe des droits voisins *, D., 2000, chron. p. 98
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quelconque "%

ou dynamique c'est-a-dire que " I'information nait d'un travail de
formulation seul apte a rendre perceptible un fait percu ou une idée congue [...]
L'intervention de I'nomme est ainsi déterminante, au point que I'information, dans
son origine, n'est autre qu'un produit du travail "*. Elle se distingue de I'idée, car
"la pure idée abstraite n'est pas information avant d'étre coulée en signes
intelligible "**. La donnée ne serait donc qu'une forme d'information, une maniére
de rendre une idée communicable pour la transformer en information. Elle devrait
ainsi naturellement obéir aux regles qui régissent I'information. Or, M. Catala
tentait déja dans son article de 1984 de créer un régime juridique de droit commun
a l'information et force est de constater qu'il n'existe toujours pas. On peut
retrouver des traces éparses dans le droit de la propriété intellectuelle et dans le
droit des données. Le nouveau monde numérique a forcé législateur et juge a
construire un foisonnement de regles régissant non pas l'information, mais les

données, témoin de I'embarras du Droit face a cette terre inconnue.

3. La donnée de santé

12. Nous avons pu circonscrire la notion de donnée et d'information pour

permettre de définir notre objet d'étude principal, la donnée de santé.

13. Si une donnée est une " information technologisée " alors une donnée de
santé serait " une information technologisée de santé ". Cela nous impose donc de
définir ce qu'est la santé. Classiquement, c'est la définition de I'Organisation
mondiale de la Santé (OMS) qui est retenue : "la santé est un état de complet
bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence
de maladie ou d'infirmité"*>. On pourrait en déduire que les données de santé
peuvent étre relatives a un état physique, mental ou social. Le Droit a dd se
contenter d'une telle approche jusqu'a trés récemment. En effet, la définition de

données personnelles de santé n'existait pas dans les textes et c'est le dernier

2 p, CATALA, Ebauche d'une théorie juridique de l'information”, D., 1984, Chron., p. 97 et suiv.,
spéc., n°7.

% T. REVET, La force de travail : étude juridique, Thése, Montpellier 1, 1991, n°460, p. 519.

1 p_ CATALA, op.cit., p. 98.

%2 préambule & la Constitution de I'Organisation mondiale de la Santé, tel qu'adopté par la
Conférence internationale sur la Santé, New York, 19-22 juin 1946; signé le 22 juillet 1946 par les
représentants de 61 Etats. 1946; (Actes officiels de I'Organisation mondiale de la Santé, n°. 2, p.
100) et entré en vigueur le 7 avril 1948
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réglement européen qui est venu remédier a ce vide en les décrivant comme " les
données a caractére personnel relatives a la santé physique ou mentale d'une
personne physique, y compris la prestation de services de soins de santé, qui
révélent des informations sur I'état de santé de cette personne "*. Pour reprendre
la définition de la donnée, finalement la donnée de santé "est le résultat d'une
transformation d'une information médicale, destinée a la mettre sous une forme

compatible avec un traitement défini * **.

14. La difficulté a circonscrire la notion de donnée et notamment celle de
donnée de santé ainsi que la particularité de ces objets, révéle tout l'intérét d'une

étude centrée sur ces éléments.

15. Les données de santé maintenant définies, il est possible d'en identifier

quatre catégories distinctes qui seront utiles comme canevas pour cette étude.

B. Catégorisation des objets

16. Au sein des données de santé on peut distinguer quatre natures différentes
de données : les données personnelles (1) par opposition aux données anonymes
(2), les données anonymisées qui en quelque sorte procéde des deux premieres
catégories (3), et enfin les données publiques qui transcendent les classifications

précédentes (4).

% Article 4 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016
relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere
personnel et a la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement
général sur la protection des données)a lire a la lumiére du considérant 53 : " Les données a
caractére personnel concernant la santé devraient comprendre I'ensemble des données se
rapportant a I'état de santé d'une personne concernée qui révelent des informations sur I'état de
santé physique ou mentale passé, présent ou futur de la personne concernée. Cela comprend des
informations sur la personne physique collectées lors de I'inscription de cette personne physique
en vue de bénéficier de services de soins de santé ou lors de la prestation de ces services au sens
de la directive 2011/24/UE du Parlement européen et du Conseil (1) au bénéfice de cette personne
physique; un numéro, un symbole ou un élément spécifique attribué a une personne physique pour
I'identifier de maniére unique & des fins de santé; des informations obtenues lors du test ou de
I'examen d'une partie du corps ou d'une substance corporelle, y compris a partir de données
génétiques et d'échantillons biologiques; et toute information concernant, par exemple, une
maladie, un handicap, un risque de maladie, les antécédents médicaux, un traitement clinique ou
I'état physiologique ou biomédical de la personne concernée, indépendamment de sa source,
gu'elle provienne par exemple d'un médecin ou d'un autre professionnel de la santé, d'un hopital,
d'un dispositif médical ou d'un test de diagnostic in vitro. "

¥ F. GREMY, Informatique Médicale : introduction & la méthodologie en médecine et santé
publique, Flammarion Médecine, coll. " Biologie ", 1987, p. 422.
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1. Les données personnelles

17. Les données de santé peuvent étre des données personnelles. Ce type de

donnée a éte le premier a étre saisi par le droit.

18. Ainsi, le premier acte juridique notable en matiere de droit des données a éeté
la loi du 6 janvier 1978 dite Loi " Informatique et Libertés "*. Cette loi avait pour
vocation de répondre aux grands enjeux juridiques du numérique, mais seulement
via le prisme du risque pour les libertés publiques et individuelles®®. Il s'agissait de
protéger les individus, les personnes de toute atteinte a leur vie privée, que
I'industrie informatique facilité. Est apparue alors une notion deésormais bien
connue du droit, celle de données personnelles. Paradoxalement, le droit s'est
refusé a définir la notion de données en général, mais il a réussi a en construire
une déclinaison. La loi Informatique et Libertés les définit comme suit : "toute
information relative a une personne physique identifiée ou qui peut étre identifiée,
directement ou indirectement, par référence a un numéro d'identification ou a un
ou plusieurs éléments qui lui sont propres "*’. La réglementation européenne
s'appuie sur une définition presque identique®. Ces textes nationaux et européens
sont arrivés en réponse a des problématiques juridiques ciblées sur ce type de
données uniquement. 1l s'agissait au départ de protéger les individus contre I'Etat.
Cette législation s'est construite " en défiance aux dérives des pouvoirs publics
(aussi bien le ministéere de [’Intérieur que [’administration ﬁscale)"39. Mais
I'évolution numérique impose aussi d'envisager comme " ennemi " des droits des

personnes sur leurs données des entités privées, parfois trés puissantes comme les

% Loi " Informatique et Libertés "; Etudes doctrinales, voir notamment : J. ARRIGHI DE
CASANOVA & S. FORNERI, " Une nouvelle étape de I'amélioration des relations entre
I'Administration et les citoyens : la loi « DCRA » du 12 avril 2000 ", RFDA, 2000, p.725; N.
METALLINOS, " Maitriser le risque Informatique et Libertés ", Dr. soc., 2006. 378; A. DEBET, "
Informatique et libertés : faut-il aujourd'hui réviser la directive 95/46/CE relative a la protection
des données personnelles ? ", D., 2011. 1034; A. MAITROT DE LA MOTTE, " La réforme de la
loi informatique et libertés et le droit au respect de la vie privée ",AJDA, 2004. 2269; S.
VULLIET-TAVERNIER, " Aprés la loi du 6 ao0t 2004 : nouvelle loi « informatique et libertés » ,
nouvelle CNIL ? ", Dr. soc., 2004. 1055

% Article 1 : " L'informatique doit étre au service de chaque citoyen. Son développement doit
s'opérer dans le cadre de la coopération internationale. Elle ne doit porter atteinte ni a I'identité
humaine, ni aux droits de I'nomme, ni a la vie privée, ni aux libertés individuelles ou publiques. "
% Article 2

% Reglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril, op. cit., Article 4 :
" toute information se rapportant a une personne physique identifiée ou identifiable ".

% N. BINCTIN, "Le statut juridique des informations non appropriées", Legicom, 2013/1, n°49, p.
29-40.
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GAFAs™. Ce constat révéle que si le droit n'a pas eu & cceur de s'attarder sur la

donnée, il a été jugé fondamental de réglementer les données personnelles.

19. De maniere sous-jacente, cette reglementation des données personnelles
cherche & protéger la vie privée des individus, elle est un dérivé*’, une
excroissance moderne du droit au respect de la vie privée. Jusqu'a la Révolution
de 1789, le pouvoir du souverain était absolu et il était donc normal que la vie des
individus puisse étre & la vue de tous et notamment celle du roi. A partir de 1789,
que ce soit par confort social ou pour protéger une réputation, "la demande de
protection [ de la vie privée ] est alors particulierement relayée, a partir de la
Restauration, par les hommes politiques et notables, victimes privilégiées
d'indiscrétions et de divulgation de leur vie privée dont la valeur marchande
attise les convoitises "*%. L'acte juridique fondateur du droit au respect de la vie
privée vint du droit pénal avec la sanction des atteintes a la vie privee faites dans
la presse®. Le juge civil fut forcé de prendre le relais par le biais de la
responsabilité civile, suite a I'aménagement des différents textes encadrant la
presse. Ainsi le tribunal civil de la Seine interdit en 1858 la reproduction et la
publication de I'image d'une personne sur son lit de mort*. Quelques temps plus
tard et de l'autre coté de I'Atlantique, deux avocats firent émerger le "right of

privacy "%

qui fut ensuite décliné selon quatre catégories de tords "l'intrusion
physique ou autre dans I'intimité d'une personne, le fait de présenter quelqu'un
sous un faux jour, la révélation de faits de nature privée en I'absence d'intérét
Iégitime du public et I'utilisation de l'image dans un but commercial”. Il
n'empéche qu'en droit francais ou en droit européen, " la notion de vie privée est

46 Ainsi, ce droit

une notion large, non susceptible d'une définition exhaustive
protége tant l'identité (nom, adresse, numéros d'identification, informations
économiques et patrimoniales) que l'intimité (intimité physique et morale dont

I'état de santé, les informations génétiques et l'intimité sexuelle, intimité

0 Google, Apple, Facebook, Amazon.

! Contra : l'ouvrage de J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités, Lexis
Nexis, 2013 a partir de la p. 545 autonomise le droit des données personnelles par rapport au droit
au respect de la vie privée.

#2J, - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités, Lexis Nexis, 2013, p. 456.

*% Loi du 11 mai 1868 sur la presse.

*T. civ. Seine, 16 juin 1858, DP, 1858, jurispr. p. 62.

*'S. D. WAREN & L. D. BRANDEIS, " The right of privacy ", Harward Law Review, vol. 4,
1890, p. 193 4 220.

6 CEDH, 8 janv. 2009, n°29002/06, Schlumpf ¢/ Suisse.
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spirituelle et morale dont les convictions religieuses, politiques et philosophiques,
intimité familiale), mais aussi le domicile, les correspondances, l'image et la
voix*’. Si I'on observe attentivement la Loi Informatique et Libertés, on remarque
qu'elle est une extension, une adaptation au numérique de cette protection de la
vie privée. Il s'agissait de préserver la vie privée du numérique en restreignant la
liberté de collecte et de traitement de données et en permettant aux personnes de

maitriser leurs données personnelles.

20. Nous avons abordé la notion de donnée et celle de données personnelles,
mais en sus de ce statut juridique particulier des données personnelles, certaines
d'entre elles bénéficient d'une protection encore plus accrue : les données
personnelles sensibles. Ces données jouissent d'un régime juridique spécifique du
fait du type d'information particuliérement intime qu'elles contiennent. On y
trouve les données personnelles relatives aux origines raciales ou ethniques, aux
opinions politiques, philosophiques ou religieuses, a la vie sexuelle et enfin a la
santé*®. Si la donnée personnelle de santé jouit du statut de données sensibles c'est
parce gque son lien avec l'intimité, la vie privée est particulierement fort, plus que
pour d'autres données. Cet aspect montre bien toute la spécificité de la santé a
I'égard du numérique, car les données personnelles concernant ce secteur ont trait
a une dimension "intime de l'intime". Au-dela de la donnée de santé, c'est
Iinformation de santé personnelle qui depuis plusieurs siécles est traitée
spéecifiquement pour asseoir le lien de confiance entre le patient et son médecin,
son soignant. L'information de santé est tellement délicate®® que les textes
juridiques des l'origine jusqu'a la loi Informatique et Libertés et de récentes lois de

santé ont eu a cceur de lui octroyer une protection renforcée.

2. Les données anonymes

21. A contrario des donnees de personnelles de sante, il existe les données de
santé anonymes. Aucun texte ne définit ces données, car méme si le Droit s'est
saisi des enjeux sur les données personnelles et notamment celles de santé, les

données anonymes n'apparaissent pas. En effet, la seule définition qu'il est

1], C. SAINT-PAU (ss. dir. de.), op.cit., p. 723 & 761.
“8 Article 8 Loi " Loi Informatique et Libertés .
V. notamment n°197 et 198
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possible de trouver est négative : une donnée anonyme est une donnée qui n'est

pas personnelle, qui ne permet pas d'identifier un individu.

22. Nonobstant cet absence de définition dans les textes juridiques et donc une
approche uniquement a contrario des données personnelles, ces données méritent
au méme titre que les autres d'étre étudiés au sein de cette thése pour lui assurer sa

complétude.

23. A cheval entre ces données anonymes de santé et les données personnelles

on retrouve les données anonymisées.

3. Les données anonymisées

24. Les données anonymisées sont des "données a caractere personnel rendues
anonymes de telle maniere que la personne concernée ne soit pas ou plus
identifiable "*°. 1l s'agit d'un changement de nature d'une donnée. Ces procédés
techniques de transformation de la donnée personnelle en donnée anonyme sont
particuliérement utilisés dans le domaine de la santé notamment dans la recherche.
Une données anonymisée est en conséquence, et en premier lieu une donnée
anonyme. Mais, elle n'est pas collectée a I'origine comme donnée anonyme. La
collecte s'effectue sur une donnée personnelle qui est ensuite transformée en

donnée anonyme.

25.  On ne saurait exclure ce type de donnée au prétexte que grace au processus
d'anonymisation elles sont désormais devenues des données anonymes et
integreraient ainsi cette catégorie précédemment décrite . La "mue" d'une donnée
personnelle de santé en donnée anonyme impacte profondément la question du
transfert ou de la modification des droits sur la donnée primaire vers la donnée
secondaire. Parce que la donnée anonymisée procéde d'une donnée personnelle,
gu'elle n'est pas nativement anonyme, elle mérite d'apparaitre dans une catégorie a

part entiere et d'étre étudiée.

%0 Considérant 26 du Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril
2016 relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére
personnel et a la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement
général sur la protection des données
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26. Une derniere catégorie de données de santé qui transcende celles déja

étudiées mérite qu'on s'y attarde.

4. Les données publiques

27. Les données publiques peuvent se definir comme : "l'ensemble des
informations collectées ou produites dans le cadre d'une activité de service

public, quel que soit son caractére, administratif ou industriel et commercial >,

28. La derniére loi sur la République Numérique®* a fait des données publiques
I'un des axes majeurs de son contenu. Cette loi vise a répondre a la volonté d'une
plus grande ouverture des données publiques (open-data) et elle élargit méme les
données potentiellement soumises a cette obligation d'ouverture en créant la
notion de "donnée d'intérét général” pour assurer l'ouverture des données
d'organismes privés, mais en charge d'une mission de service public. Peu avant,
spéecifiquement dans le secteur de la santé, la derniere loi de santé créa le Systeme
National de Données de Sante*.

29. Si cette notion de donnée publique dépasse celle de donnée personnelle,
anonyme et anonymisée, c'est parce qu'une donnée publique peut appartenir a
chacune de ces autres catégories. Toutefois, le caractere personnel d'une donnée
publique I'empéchera par exemple d'étre soumise a un libre accés pour d'autres
que la personne concernée. C'est donc généralement un double nature de donnée

qu'il faudra étudier en matiere de données publiques.

L L. TERESI, Droit de réutilisation et exploitation commerciale des données publiques, La
Documentation Frangaise, Coll. Monde européen et international, 2011, p. 18.

52 Loi n° 2016-1321 du 7 octobre 2016 pour une République numérique, op. cit.

53 Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé, article 193,
extrait : " Art. L. 1461-1.-1.-Le systéme national des données de santé rassemble et met a
disposition :

« 1° Les données issues des systemes d'information mentionnés & I'article L. 6113-7 du présent
code ;

« 2° Les données du systéme national d'information interrégimes de l'assurance maladie
mentionné & l'article L. 161-28-1 du code de la sécurité sociale ;

« 3° Les données sur les causes de décés mentionnées a l'article L. 2223-42 du code général des
collectivités territoriales ;

« 4° Les données médico-sociales du systeme d'information mentionné a I'article L. 247-2 du code
de I'action sociale et des familles ;

« 5° Un échantillon représentatif des données de remboursement par bénéficiaire transmises par
des organismes d'assurance maladie complémentaire et défini en concertation avec leurs
représentants. [...] "
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30. La spécificité de cette catégorie et notamment des acteurs particuliers dont il
est question (personnes publiques et personnes privées en charge de missions
d'une mission de service public) impliquera des développements axés précisément

sur les données publiques.

31. Cette typologie des données structurera la présente analyse pour lui assurer
clarté et complétude.

8§2. Justification de I'étude

32. Une étude portant sur les données de santé se justifie par l'ampleur des
enjeux dont il est question (A). Cette importance considérable rejaillit
inévitablement sur le droit qui reflete de fortes tensions entre les différents acteurs

concernés par les données de santé (B).

A. La maitrise des données de santé, des enjeux considérables

33. Les enjeux entourant les données et plus particulierement les données de
santé sont considérables du fait a la fois de la masse colossale (1) de données et de
la possibilité d'avoir a disposition des données personnelles (2) pour individualiser

les analyses et services.

1. La prolifération des données, I'or noir du Numérique

34. 1l est vrai que "l'information en tant que telle a toujours eu une valeur
économique : le meilleur exemple est celui d'une information qui fut payée trente
pieces d'argent ; et ainsi I'ére chrétienne commenca*. Mais la révolution
numérique a décuplé cette valeur en transformant I'information en donnée et donc
en Vvéritable produit industriel : "Méme si I'information ne se confond pas avec
I'informatique, méme si l'information a préexisté a l'informatique, c'est la
dimension informatique qui ouvre largement le marché de I'information au
travers des banques et des bases de données dont elle rend la constitution

possible et dont elle facilite la commercialisation par la télématique.

* V. FROSINI, Law and Liberty in the Computer Age, Coll. The Havard Papers, Otta, Ed. TANO,
1995, p.85; A propos des 30 deniers de Judas pour lesquels il trahit Jésus.
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L'information brute de collecte n'est pas sans valeur, mais c'est surtout
I'information compilée, corrélée, enrichie qui peut étre objet de négoce™>. La
profusion des données permet de recouper des informations, d'élaborer des profils,

de calculer des risques, de prévoir lavenir, " c'est la derniére révolution
informatique, celle de la data, de la recherche de patterns dans des données de
toute forme, simple bruits en apparence, mais qui cachent des secrets que seuls
des yeux numériques parviennent & discerner "*°. D'ailleurs, " une [...] variante de
la loi de Metcalfe®’ révéle que la valeur d'une donnée est proportionnelle au carré
du nombre de données auxquelles elle est associée "*2. Plus il y a de données, plus
leur potentiel économique s'accroit. Alors bien entendu, certaines données offrent
plus de possibilités que d'autres et les données personnelles occupent sur ce point

la premiere marche du podium.

35. Le rapport du Conseil National du Numérique d'octobre 2015 constate que
le secteur de la santé n'est pas épargné dans sa rencontre avec le numérique par les
débats et les oppositions usuelles "entre public et privé, enjeux économiques et
enjeux sociaux, innovation et précaution, médical et non médical, curation et
prévention, universalité et privatisation, solidarité et individualisation, sachant et
profane "*°. La santé se trouve ainsi elle aussi bousculée par ce nouveau monde

qui " impulse des évolutions d’une ampleur et d 'un rythme sans précédent "0 avec
"’explosion des objets connectés et des applications mobiles en santé,

I’exploitation du big data, I’avénement des NBIC® et I'offre florissante de

nouveaux services de santé " et qui "conduit a une transformation

multidimensionnelle de notre systtme de santé"®?. En dautres termes, “le

8 Elle serait

numérique dévore le monde et la santé n’y fait pas exception
méme "le secteur économique au plus fort potentiel de croissance avec un marché

mondial de la e-santé chiffré a 2,4 milliards d’euros et une progression évaluée

> p. GAUDRAT, La commercialisation des données publiques, Documentation Francaise, 1992,
p.7.
® G. BABINET, L'¢re numérique, un nouvel age de I'humanité, Cingq mutations qui vont
bouleverser notre vie, éd. Le Passeur, 2014, p. 89.

%" Loi économique expliquant les effets de réseau liés aux technologies de I'information.

%8 p, BELLANGER, La souveraineté numérique, éd. Stock, 2014, p. 47.

%9 Conseil National du Numérique, Rapport sur " La santé, bien commun de la société numérique
" 2015, p. 4.

% Conseil National du Numérique, op.cit, p. 6.

61 Nanotechnologies, biotechnologies, informatique, sciences cognitives.

%2 Conseil National du Numérique, op.cit, p. 6.

%3 Conseil National du Numérique, op.cit, p. 22.
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entre 4 a 7 % par an d’ici a 2019. Le marché mondial de la m-santé est quant a
lui estimé a 19 milliards d’euros. L’utilisation des tablettes et téléphones
intelligents au soutien de la santé pourrait ainsi concerner 3,4 milliards de
personnes dans le monde (un utilisateur de smartphone sur deux) dés 2017 .
Les intéréts économiques et sanitaires du numérique en santé et notamment des
données de santé dépassent presque l'entendement. Par exemple, grace a
I'utilisation de dispositifs innovants, 100 milliards de dollars pourraient étre
économisés par le systéme de santé en quatre ans aux Etats-Unis®®. Au sein de
cette industrie, les données relatives a la santé sont autant de diamants bruts qui ne
demandent qu'a étre récoltés et exploités.

2. Les données personnelles, diamants de I'économie numérique

36. “"Le numérique [...] permet une mise en données du monde ",°® mais il

permet surtout une mise en donnée des personnes. L'individu est au centre de cette
économie de la donnée, il s'agit d'en savoir le plus possible sur lui, sur ce qu'il est,
ce qu'il fait et ce qu'il pense pour lui fournir des services adaptés a son profil, pour
adapter les publicités selon ses godts ou encore pour calculer sa prime d'assurance
selon son mode de vie. L'accumulation et I'exploitation de données personnelles
permettent le véritable " sur-mesure ". Par conséquent, "avec la numérisation des
données, l'information sur la personne non seulement fait ’objet d’un traitement
massif, mais est devenue partie intégrante d’un marché " %7 et " cette masse de
données captées sur les individus est fondatrice de I'économie actuelle de

I'Internet "8,

37. On assiste ainsi a une collision entre deux plaques tectoniques représentant
des intéréts, des forces contradictoires : "tous les secteurs de I'économie reposent

aujourd'hui sur la puissance des agents économiques a disposer de I'information,

% Etude Cabinet américain Research2guidance, 7 mars 2013 in Conseil National du Numérique ,
op.cit., p. 24.
®https://newsroom.accenture.com/news/digital-health-solutions-expected-to-save-us-
healthcaresystem-more-than-100-billion-over-next-four-years-accenture-finds.htm.

% M. DE SAINT PULGENT, " Les besoins d'interrégulation engendrés par Internet, Propos
Introductifs ", in Internet, espace d'interrégulation (ss. dir. de. M. - A. FRISON-ROCHE), Dalloz,
Thémes et commentaires, 2016, p. 4.

 N. MALLET-POUJOL, " Appropriation de I'information : I'éternelle chimére ", Recueil Dalloz,
1997, p. 330.

% p. BELLANGER, op.cit., p. 175.
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a la mettre en masse pour mieux la segmenter jusqu'au plus prés des contours de
I'individu méme [...] chaque individu constituant une cible, appelant une norme
qui lui soit propre, ce qui implique un souci dans tous les secteurs pour les
libertés puisqu'une norme qui s'ajuste a chaque individu est par définition un
danger pour celui-ci, tandis que les secteurs qui reposent sur l'information, sa
segmentation, sa mise en masse et sa reconstruction, sont de nouveaux gisements

de richesse et de développement "®°

. La tentation économique et la protection des
libertés individuelles s'affrontent au sein de ce nouvel espace numerique. Force est
de constater que le profit et la rentabilité prennent le pas sur les droits des

personnes.

38. Les données personnelles apparaissent comme de Véritables marchandises
sans que les individus y ait forcément consenti. "Le sujet s'expatrie dans la valeur
“"0 la frontiére entre bien et personne s'estompe, et c'est " aujourd'hui la forme

marchande du sujet qui domine I'univers juridique"™.

39. Les données personnelles de santé catalysent tous les enjeux liés aux
données. Ces données ont aujourd'hui une valeur qui "a dépassé sur le marché

noir la valeur des numéros de sécurité sociale ou de cartes bancaires "’

et qui
attisent les convoitises " de nombreux tiers [aux patients] comme certains géants
du numérique, professionnels de [’assurance, de la banque, hackers mal
intentionnés "3, Ces données ont un potentiel économique considérable pour des
acteurs comme les assureurs, car grace a ces données ils peuvent mieux gérer leur
risque : " [elles] ont une valeur capitale pour les entreprises : en théorie de
I'information, une information se définit par rapport a l'incertitude. Une
information est ce qui réduit I'incertitude. Et la réduction de l'incertitude a une

valeur mesurable "™,

Un assureur est avant tout un gestionnaire de risques et la
multiplication de données disponibles est autant de possibilités de réduire son
risque. Il en va de méme avec une banque par exemple lors de l'octroi de préts

bancaires. Ces données ne sont pas intéressantes que pour les assureurs prives,

%M. - A. FRISON-ROCHE, op.cit., p. 13.
"B, EDELMAN, " De la propriété-personne & la valeur-désir ", D. , 2004, p. 155.
71

Idem.
"2 http://sante.lefigaro.fr/actualite/2015/02/13/23393-donnees-sante-attirenthackers.
"3 Conseil National du Numérique, op.cit.
" p. BELLANGER, op.cit., p. 176-177.
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elles le sont aussi pour L'Assurance Maladie qui dans un contexte de déficit
colossal et croissant cherche forcément a rationaliser ses dépenses. Des données
pourraient lui permettre de mieux détecter la fraude, d'individualiser le niveau de
cotisation selon le risque du profil de I'individu ou encore favoriser des services
numeriques, utilisant et collectant des données, mais qui réduiront les risques pour
la santé et qui mécaniquement éviteront des indemnisations et donc des dépenses.
Méme si chaque acteur ne peut Iégalement accéder, croiser ses fichiers avec
d'autres bases et notamment celles de I'Assurance Maladie, ils se lancent dans la
constitution de leurs propres bases de données de santé afin justement de pouvoir

élaborer leurs modeles économiques, leurs modeles de gestion de risque, etc.

40. Au-dela de ce pur potentiel économique, les données de santé revétent aussi
un intérét sanitaire certain. L'exploitation des données de santé permettra
d'individualiser, de personnaliser la prise en charge médicale des patients. Cette
médecine du future, faisant appel a " trois facteurs principaux : le développement
des sciences “omiques”, les liens de plus en plus étroits entre thérapies
médicamenteuses et dispositifs médicaux, et [’intégration du potentiel du

numérique dans la médecine "

, jouera un role majeur dans I'amélioration a venir
de I'état de santé des individus. Cette médecine permettrait "de recourir a un
profil de risque médical détaillé pouvant servir d'instrument supplémentaire pour
des interventions ciblées, avec des résultats cliniques et une possible amélioration
de ceux-ci en ligne de mire et la perspective d'une évolution dans le temps vers un
meilleur rapport colt-efficacité des soins de santé"’®. Le développement de cette
médecine individualisée suppose des innovations génétiques mais aussi un
accroissement des capacités de collecte et d'analyse des données de santé pour

approcher au plus proche du bon traitement pour chaque patient.

41. Ces enjeux colossaux influencent inévitablement la pratique et les droits des

données de santé.

" R. PICARD, "Médecine personnalisée : de quoi parle-t-on ? une vision prospective” , Annales
des Mines - Réalités industrielles, 2014/4 (Novembre 2014), p. 99-106.

"® Conclusions du Conseil sur la médecine personnalisée pour les patients, 0J-C 421, 17.12.2015,
p. 0002 - 0005
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B. La maitrise des données de santé, source de tensions

juridiques

42. De nombreux auteurs s'alarment de cette situation et en dressent un constat
particulierement sombre : "en entrant sur le réseau, nous scellons, sans le savoir,
une sorte de pacte, avec le diable : notre identité numérique contre des services
en libre acces, toujours plus personnalisés. La valeur marchande de I'individu
2.0, maintenant 3.0, devrions-nous dire, n'est plus sa force de travail, mais son
identité numérique qui sera revendue plusieurs fois, comme on le faisait sur les

marchés aux esclaves "'’.

Les personnes apparaissent comme faibles face aux
exploitants de données que I'on qualifiera de collecteurs. Il est difficile pour les
individus de mesurer I'ampleur du dépouillement dont ils sont I'objet soit par
inconscience, car " c'est la personne elle-méme qui se livre, donnée par donnée a
tous les exploitants qui le désirent, cette personne n‘ayant pas I'impression que les
livres de chair qu'on lui demande lui codtent, puisqu'elle a la conviction de
demeurer intacte en n‘ayant transmis qu‘une information, ne mesurant pas qu'elle
se livre ainsi elle-méme "’®; soit par la difficulté extréme a lire et comprendre
dans le détail les diverses clauses contractuelles entourant les services numériques
qui restent généralement hors d'atteinte juridique de par leur situation
géographique : "la France fait partie certainement des premiers exportateurs
mondiaux de vie privée. [...] Nous avons accepté des contrats que nous n‘avons
jamais lus, aux clauses obscures et changeantes par ailleurs. Nous avons cédé les
droits et la propriété de souvenirs, d'image, de notre passé, de nos pensées a des
sociétés de services informatiques sur un autre continent régi par un autre droit,

une autre langue [...] " ™.

43. De plus, "Les individus et les organisations tirant de la valeur de

I'exploitation de leurs données personnelles ne jouent pas aujourd'hui a armes

n80

égales "™ et le droit tente désespérément d'établir un équilibre dans un monde ou "

[...] les internautes, producteurs de données bénévoles, sont exploités [...] "

M. DUGAIN & C. LABBE, L'homme nu, La dictature invisible du numérique, Plon, 2016, p.
39.

® M. - A. FRISON-ROCHE, op.cit.,p. 186

" p. BELLANGER, op.cit., p. 11

8 CNIL, " Le corps nouvel objet connecté ", Cahier Innovation et Prospective, n°02, 2014, p. 21

81 M. DUGAIN & C. LABBE, op.cit., p. 39
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,puisqu'ils ne semblent tirer aucun bénéfice de cette richesse alors méme qu'il
s'agit de leurs propres données et qu'ils ont des difficultés a maitriser l'usage, la
collecte, le traitement de ces derniéres. C'est ainsi que ces derniers mois, les
textes relatifs aux données personnelles ont été renforcés : le reglement européen
sur les données personnelles® apporte un certain nombre de nouveaux droits aux
personnes tout comme la loi sur la République Numérique®. C'est autant de
nouveaux droits qui viennent tenter de contrer I'emprise croissante des collecteurs
sur les données personnelles : droit a l'oubli, droit a la portabilit¢ et a la
récupération des données, loyauté des plateformes, renforcement des pouvoirs des
autorités de régulation ...

44. Ces forts enjeux économiques mettent ainsi en tension les droits des patients
et créent un désequilibre de plus en plus probant. Ce dernier est tout d'abord de
nature juridique, car les patients, comme n'importe quels individus, font face a une
illisibilité des diverses clauses d'utilisation des données qui en conséquence
empéche un "réel " consentement pris en connaissance de cause. Il est aussi de
nature économique dans la mesure ou les patients transmettent gratuitement des
données personnelles qui seront par la suite exploitées par des collecteurs et qui
donc apporteront a ces derniers un revenu sans que les patients aient été
rémunérés pour cela. 1l s'agit en fait d'un grave déficit de maitrise économique et

juridigue des patients sur leurs données personnelles de santé.

45.  Mais ces enjeux juridiques sont tout aussi importants pour les collecteurs.
Ils apparaissent, au regard de ce que nous avons decrit, dans une situation
favorable, profitant de leur avantage contre les patients. Mais la réponse a ce
déséquilibre doit justement étre élaborée avec équilibre. Il s'agit aussi pour les
collecteurs de protéger leurs investissements, ainsi que leur activité et de ne pas
non plus faire disparaitre un pan de I'économie actuelle source de progres et de
bénéfices tant économiques que sanitaires pour les populations d'aujourd'hui et de

demain. Le Droit s'était déja inquiété de leurs intéréts en créant un droit particulier

82 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif & la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données

% Loi n° 2016-1321 du 7 octobre 2016 pour une République numérique, op. cit.
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sur les bases de données. Le Iégislateur européen s'est saisi de ce sujet en 1996%
par l'adoption d'une directive visant & harmoniser la législation des Etats membres
dans un objectif de meilleure protection des bases de données. Ce texte, transposé
en droit francais en 1998%, visait avant tout & protéger les investissements
économiques faits dans les bases de données soit dans "un recueil d'ceuvres, de
données ou d'autres éléments indépendants, disposés de maniére systématique ou
méthodique et individuellement accessibles par des moyens électroniques ou d'une
autre maniére "®. Les textes ne viseraient donc pas directement les données, mais
un ensemble de données, un regroupement, en d'autres termes le contenant et non
le contenu. Il semble tout de méme que l'objectif poursuivi soit celui de

“'appropriation de la valeur économique que constitue I'information™ &’

grace a
I'interdiction de I'extraction ou de la réutilisation d'une partie substantielle de la

base, sous réserve d'un investissement de la part du producteur.

46. On remarque donc que deux logiques sont a 1'ceuvre en ce qui concerne le
droit des données : une logique de libertés et de protection des droits des
personnes et une logique de protection de I'économie de la donnée. Ces deux
doctrines témoignent d'un rapport de force, d'un point de friction entre les droits
des individus et la course a la richesse des données. Et malgré les différentes
reglementations de part et d'autre visant a établir un difficile équilibre entre les
droits des collecteurs et les droits des patients, la balance penche aujourd'hui
beaucoup trop du c6té des collecteurs. Il est toutefois nécessaire de rester attentif
en cas de tentative de rétablissement d'un équilibre de ne pas déstabiliser dans le

sens inverse les rapports juridiques.

47. Laréponse a ce défi pourrait venir de la propriété comme gardienne du lien
de droit et du lien économique entre le patient et sa donnée, et le collecteur et sa

donnée.

8 Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données

% Loi n° 98-536 du ler juillet 1998 portant transposition dans le code de la propriété intellectuelle
de la directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données, JORF, n°151, 2 juillet 1998, p. 10075.

% Article ler de la Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996,
concernant la protection juridique des bases de données.

8 A. LUCAS, H.-J. LUCAS & A. LUCAS-SCHLOETTER, Traité de la propriété littéraire et
artistique, Litec , 4e éd. 2012, p. 45; v. contra cette opinion B. EDELMAN, " Les bases de
données ou le triomphe des droits voisins ", D., 2000, chron. p. 98.
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83. Problématisation de I'étude

48. Cette recherche a pour objet d'étudier I'application d'une solution, d'un droit
avancé comme pouvant répondre aux désequilibres précédemment constates. Il
s'agit donc d'analyser une éventuelle rencontre entre le droit de propriété et les

données de santé (A) au travers d'une structure qui permettra une étude compléte

(B).

A. La rencontre du droit de propriété et des données de santé

49. Le droit de propriété peut apparaitre comme un droit a méme de répondre au
désequilibre et d'assurer un lien juridique pertinent entre chaque acteur et chaque
type de donnée (1). Mais cette solution comporte initialement un certain nombre
d'objections (2).

1. Le droit de propriété, une solution

50. Certains auteurs plaident pour une solution, a méme de concilier protection
juridique et intéréts économiques des personnes et collecteurs : créer un droit de
propriété sur les données. En effet, "[le droit de propriété apparait comme]
I'instrument juridique privilégié pour organiser les relations entre la personne et
une chose, matérielle ou non, qui a une valeur "% mais aussi comme le droit
pouvant garantir la plus grande maitrise des personnes sur leurs données. On
reprendra ici in extenso les plaidoyers de M. Attali et M. Bellanger a ce propos,
car il est difficile d'exprimer plus clairement les motivations des partisans du droit

de propriété sur les données :

51. "Le droit doit étre révisé : il faut que les données personnelles soient
protégées directement par la loi. Non pas seulement au nom de la protection de
la vie privée, mais comme une propriété commerciale. Plus genéralement,
chacun doit étre considéré comme propriétaire de sa vie et de ce qu’il fait
aucune de nos productions ne doit pouvoir étre utilisée ou commercialisée par

d’autres, sans notre accord pour le donner dans un acte altruiste, ou pour le

8 C. CARON, " Bréves observations sur I'abus des droits de la personnalité ", Gaz. Pal., 18-19
mai, p. 47.
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vendre. Chaque vie est une ceuvre ; elle est méme la plus belle ceuvre d’art que
toute personne, tout artiste puisse créer. Et chacun doit &tre considéré comme le

légitime propriétaire de cette ceuvre-1a".

52. "Jusqu'a présent, les pouvoirs publics abordent la question des donnees
sous I'angle du controle de l'usage, cherchant a en modérer les abus par les
entreprises et a garantir certains droits des utilisateurs. [...] Ce sont des demi-
mesures qui ne s'en prennent pas a la racine du probleme : la propriété des
données. Il faut désormais étendre le statut de données personnelles a I'intégralité
de la trace informatique d'une personne et lui reconnaitre la nature de bien
incorporel dont la propriété revient a la personne tracée. L'appropriation par les
individus eux-mémes des données informatiques qu'ils génerent leur donne la
possibilité d'en recueillir la valeur, de les utiliser, d'en interdire I'usage, de les
ceder ou de les déetruire. Dés lors que les données sont un bien attribué au citoyen
qui en est & l'origine, il reprend le pouvoir et il en décide librement de l'usage
dans les limites du droit. [...] C'est une solution radicale, mais qui a le mérite de
la simplicité "%°.

53. Si la propriété émerge comme une solution, c'est parce que la place de ce
droit dans notre ordre juridique est particuliere dans la mesure ou elle représente

"une institution centrale du Code civil francais"®".

Elle posséde en effet une
véritable aura de part la formulation de I'article 544 qui dispose : "la propriété est
le droit de jouir et disposer des choses de la maniere la plus absolue, pourvu
gu'on n'en fasse pas un usage prohibé par les lois ou par les reglements”. La
force donnée a ce droit en fait un donc candidat particuliérement pertinent en
matiére de maitrise des choses. Si l'on considére les données y compris
personnelles comme des choses, alors le droit de propriété pourrait
potentiellement étre cette solution aux problématiques juridiques des données
parce qu'il est "le droit de tirer d'une chose tous ses services sauf exceptions, et
chaque service particulier peut, a I'occasion, faire partie des exceptions. La seule
caractéristique du droit de propriété est d'étre un droit général, c'est-a-dire un

droit a tous les services de la chose qui sont libres et un arriere droit a ceux qui

8 J. ATTALL, " Etre propriétaire de soi ", blog de I'Express, 18 février 2013.
% p BELLANGER, op.cit., p. 202-203.
%1 . ZENATI, " Pour une rénovation de la théorie de la propriété ", RTD civ., 1993, p. 305.
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ne sont pas libres"%

. Pourtant la définition du droit de propriété tel que décrit par
I'article 544 du Code Civil, qui date de 1804, n'est pas suffisante dans notre
monde moderne. Déja en 1940 M. Josserand disait " [la propriété] n'est pas
uniforme, mais multiforme, infiniment diverse et variée, il existe non pas une
propriété, mais des propriétés, soumises a des statuts diversifiés et spécialisés "*
et plus récemment, M. Zenati observait " la disparition du caractére unitaire du
concept de propriéte sous I'effet de la multiplication des réglementations propres
a certaines formes de bien. Il n'y a plus un seul droit de propriété, mais autant de
droits de propriété qu'il existe de catégorie particuliére de bien " *. Dans ce
contexte, il semble difficile de déterminer une définition de la propriété car cette
derniere apparait multiple. Aussi, il est nécessaire de trouver les bases communes
a toutes les propriétés pour saisir l'intérét de l'application d'un tel droit aux
données. La version classique veut en effet que la propriété, quelle qu’elle soit,
s'organise autour de trois prérogatives, usus, abusus et fructus et trois caracteres,
absolu, exclusif et perpétuel. Pourtant M. Zenati, propose une définition plus
restreinte, mais en conséquence plus souple de la propriété de par les mutations
qu'elle subit. Ainsi, "ce qui rend techniquement propriétaire, ce n'est rien d'autre
aujourd'hui que les procédés par lesquels I'ordre juridique permet a une personne
d'imposer a autrui une relation privative aux choses et de protéger cette
relation"®. La propriété semble ici se définir simplement par I'exclusivité entre un
sujet et une chose, mais M. Zenati ne limite pas son approche a ce caractere, car si
selon lui "il ne faut pas définir la propriété par les usages qu'elle procure, mais
par le mécanisme qui permet ses usages” *. Cela implique donc de prendre en
compte I'exclusivité, mais aussi la disposition et I'absolutisme. Ces différentes
définitions de la propriété influenceront I'analyse qui s'autorisera a aborder tant les
caractéres que les prérogatives du droit de propriété pour I'étudier dans sa
confrontation aux droits sur les donnees. Alors, nous pourrons peut étre

déterminer les composantes essentielles de la notion de propriété.

% Marquis de VAREILLES-SOMMIERES, " La définition et la notion juridique de la propriété ",
RTD civ., 1905, n°20, p. 455.
% L. JOSSERAND, " Configuration du droit de propriété dans l'ordre juridique nouveau ", in Mél.
SUGIYAMA, Association japonaise des juristes de langue francaise, Maison France-Japon,
Tokyo, 1940, p. 95.
% F. ZENATI, Essai sur la nature juridique de la propriété, Contribution & la théorie du droit
subjectif, These, Université Lyon Il Jean Moulin, 1981, p. 16.
zz F.ZENATI, " Pour une rénovation de la théorie de la propriété ", op.cit.

Idem.
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54. Les discussions autour de ce qui fonde et permet d'identifier la propriété
trouvent leurs origines dans le mouvement de dématérialisation des choses et des
valeurs. Afin de s'approprier ces nouvelles choses, bien éloignées de la corporéité
des immeubles, le droit a di commencer a tordre le concept de propriété en créant
la propriété intellectuelle pour protéger des individus, en I'espéce des auteurs ou
inventeurs, mais aussi pour assurer la valorisation économique de ces nouveaux
biens. C'est ainsi que la " fonction économique de la propriété est devenue un
élément déterminant de I'évolution du concept de propriété "¥’. La ot il y a de la
valeur économique se pose donc forcément la question de lui appliquer le droit de

propriété ou a tout le moins une forme de propriéte.

55. Par conséquent, c'est en toute logique qu' " aprés la réservation des

créations intellectuelles et des clientéles, la propriété brigue la fonction de

protéger la confidentialité de I'information sous quelque forme qu'elle s'exprime

"% et aussi celle d'assurer sa juste exploitation économique. Il apparait ainsi

évident de se poser la question d'une propriété sur les données parce que

I'information est devenue autonome, et plus encore une valeur économique

n 99

autonome car méme si elle est "traditionnellement réservée au monde des

choses, elle s'est vue solliciter dans le domaine des personnes pour organiser la

protection de certains de leurs attributs™%.

56. L'analyse principale implique de faire se rencontrer un droit datant de

plusieurs siecles avec un nouvel objet juridique datant de moins de quarante

ans’®™. On peut remonter jusqu'a I'Antiquité pour trouver des traces de propriété

tant collective qu'individuelle. Déja en Egypte, a I'époque des pharaons on
retrouve des propriétés diverses tout comme a Rome. Les romains conféraient
ainsi dans la loi des XII tables " un droit exclusif, souverain et perpétuel sur les

nl02 n

choses a celui qui est investi du dominium ex iure quiritium'®. Le Moyen

% J.-P. DECORPS, Rapport de synthése in ASSOCIATION HENRI CAPITANT, La propriété,
Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de Iégislation comparée, 2003 in ASSOCIATION
HENRI CAPITANT, La propriété, Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation
comparée, 2003.

% F. ZENATI, " Pour une rénovation de la théorie de la propriété ", op.cit.

% M.-A. FRISON-ROCHE, op. cit., p. 14.

100 £ ZENATI, " Pour une rénovation de la théorie de la propriété ", op.cit.

191 Sj I'on considére la Loi " Informatique et Libertés " comme le point de départ du droit des
données.

192 R, MONIER, Manuel élémentaire de droit romain, t. I, Scienta 1977, n° 260 & 262.
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Age voit s'organiser une propriété "partagée " ou le suzerain accorde un certain
nombre d'utilités de ses terres & ses vassaux. La Révolution renforcera et
magnifiera le droit de propriété en l'inscrivant dans la Déclaration des droits de
I'hnomme et du citoyen et enfin le point d'orgue de l'article 544 du Code civil
achévera cette cathédrale juridique. La conception figée du droit de propriété est
remarquable depuis cette époque, malgré des évolutions majeures comme le droit
de la propriété intellectuelle, et ce a tel point qu'elle en deviendrait dogmatique.
La ou les Américains ont renoncé a ériger et a concevoir le droit de propriété
comme un droit absolu pour finalement en percevoir sa fonction sociale et
économique, les juristes francais s'arcboutent a cristalliser le droit de propriété
autour de cette idée d'absoluité ou le propriétaire est un maitre incontesté et
incontestable de sa chose : "grace a un petit voyage en Amérique ou, avec une
autre méthode de construction du droit, bien moins dogmatique, les évolutions de
la société ont provoqué non pas une, mais des rénovations théoriques successives
et parfois concurrentes ou contradictoires de la notion de propriété. La ou en
France, on a essayé de couler la realité et ses évolutions dans un moule
conceptuel préétabli, les Américains ont transformé le moule autant de fois que de
besoin, prenant conscience que la propriété n'est rien d'autre qu'un instrument au
service de la politique™'®. Certains auteurs de la doctrine francaise avaient
pourtant avancé en droit francais la théorie de la propriété sociale. Ainsi, Leon
Duguit a dit : "La propriété n'est pas un droit; elle est une fonction sociale. Le
propriétaire, c'est-a-dire le détenteur d'une richesse, a, du fait qu'il détient cette
richesse, une fonction sociale a remplir; tant qu'il remplit cette mission, ses actes
de propriétaire sont protégés. S'il ne la remplit pas, ou la remplit mal, si par
exemple il ne cultive pas sa terre, laisse sa maison tomber en ruine, l'intervention
des gouvernants est legitime pour le contraindre a assurer I'emploi des richesses

qu'il détient conformément & leur destination"®.

Dans cette perspective, toute
atténuation ou entrave légale au caractére absolu du droit de propriété ne saurait
dénaturer le droit de propriété, au contraire, elles seraient la conséquence de sa

nature sociale.

193 droit de propriété en vertu du droit romain

1043, -P. CHAZAL, " La propriété : dogme ou instrument politique 20u comment la doctrine
s'interdit de penser le réel ", RTD Civ., 2014 p. 763.

105 | DUGUIT, Les transformations générales du droit privé depuis le Code Napoléon, 2éme éd.,
Félix Alcan, 1912.
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57. Malgré toutes les perturbations qu'a pu subir ce droit de propriété, les
changements du monde auxquels il a été confronté, la doctrine francaise,
positionne inlassablement et indéfectiblement le droit de propriété autour de ses
caractéres ou de ses prérogatives. Mais cette approche méne inexorablement au
constat que chaque prérogative et chaque caractére perdent régulierement du
terrain, et ce a tel point que finalement "il n'y a pas d'accord doctrinal sur la
définition du droit de propriété, de sorte qu'il faut reconnaitre que les juristes ne
savent pas précisément de quoi ils parlent lorsqu'ils utilisent le terme de propriété
108 "En d'autres termes, " on enseigne que le droit est, en principe, absolu, mais
un peu relatif et limité tout de méme, exclusif, mais pas toujours, unitaire, mais
seulement si on en retient une vision restreint "*%’. Alors, cette vision de la
propriété est peut étre dépassée, mais il n'empéche qu'elle prime encore en
doctrine, et ce quel que soit le courant doctrinal. Cette pensée, cette vision et donc
ce droit de propriété organisé autour de l'usus, du fructus, de I'abusus, de
I'exclusivité, I'absoluité et la perpétuité est appelé par certains a rencontrer la

donnée de santé.

58. Méme si I'encadrement légal des données de santé est relativement récent, il
emprunte a des considérations juridiques aussi anciennes que le droit de propriété:
le secret médical. Le serment d'Hippocrate, toujours aux fondements de la
pratique médicale actuelle, exige dans I'exercice de cet art le fait que : "Admis(e)
dans ['intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu(e) a
l’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne

servira pas a corrompre les moeurs"'%

. Inébranlable, ce principe a traversé les
siecles et constitue le socle a partir duquel le médecin peut construire sa relation
de confiance avec son patient. Mais ce serment n'est pas le seul fondement
juridique actuel et le secret médical s'est enrichi. Le code de la santé publique et

plus spécialement le code de déontologie médicale fonde le secret médical'®. Le

106 3. -p. CHAZAL, op.cit., p. 763.

1973, -P. CHAZAL, op.cit., p. 763.

108 https://www.conseil-national.medecin. fr/le-serment-d-hippocrate-1311.

19 Article R. 4127-4 du Code de la Santé Publique : " Le secret professionnel institué dans
I'intérét des patients s'impose a tout médecin dans les conditions établies par la loi.

Le secret couvre tout ce qui est venu a la connaissance du médecin dans I'exercice de sa
profession, c'est-a-dire non seulement ce qui lui a été confié, mais aussi ce qu'il a vu, entendu ou
compris. ; Voir notamment : B. PY, Le secret professionnel, L'Harmattan, coll. La justice au
quotidien, 2005; " Le secret professionnel : une obligation de se taire ", JA, 2008, n°386, p. 12; "
Le secret professionnel : une obligation de parler ", JA, 2008, n°386, p. 15.
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droit pénal sanctionne sa violation '

tout en apportant un certain nombre de cas
permettant de le briser'*. L'article L. 1110-4 du Code de la Santé Publique, créé
par la loi du 4 mars 2002 et recemment modifié par la loi du 26 janvier 2016, pose
le principe du secret et du respect de la vie privée pour tous les professionnels
intervenant auprés du patient, mais aussi celui du "secret partagé"**2. Tant la loi
du 4 mars 2002 que celle du 26 janvier 2016 répondent aux exigences et aux
inquiétudes liées a une pratigue médicale désormais établie sur
I'interdisciplinarité, mais aussi de plus en plus numérique permettant ainsi un
partage d'informations, de données plus aisé. Ces deux lois, ainsi que les autres
lois de santé entre 2002 et 2016, sont allées dans un sens du renforcement des
droits des patients sur leurs données de santé tout en permettant au secret de
s'adapter au nouvel environnement numérique de la pratiqgue médicale. On ne
s'attardera pas sur la différence entre secret et confidentialité en considérant ces
deux termes comme synonyme™®. On précisera aussi que dans nos travaux, les

professionnels de santé ne sauraient étre abordés au travers de leur statut médical

10 Article 26-13 du Code Pénal : " la révélation d'une information & caractére secret par une
personne qui en est dépositaire soit par état ou par profession, soit en raison d'une fonction ou
d'une mission temporaire, est punie d'un an d'emprisonnement et de 15 000 euros d'amende "

11 Article 226-14 du Code pénal : " L'article 226-13 n'est pas applicable dans les cas ou la loi
impose ou autorise la révélation du secret. [...]"

12 Article L. 1110-4 du Code de la Santé Publique : " I.-Toute personne prise en charge par un
professionnel de santé, un établissement ou un des services de santé définis au livre Il de la
sixieme partie du présent code, un professionnel du secteur médico-social ou social ou un
établissement ou service social et médico-social mentionné au | de I'article L. 312-1 du code de
I'action sociale et des familles a droit au respect de sa vie privée et du secret des informations le
concernant.

Excepté dans les cas de dérogation expressément prévus par la loi, ce secret couvre I'ensemble des
informations concernant la personne venues & la connaissance du professionnel, de tout membre
du personnel de ces établissements, services ou organismes et de toute autre personne en relation,
de par ses activités, avec ces établissements ou organismes. Il s'impose a tous les professionnels
intervenant dans le systeme de santé.

I1.-Un professionnel peut échanger avec un ou plusieurs professionnels identifiés des informations
relatives & une méme personne prise en charge, a condition qu'ils participent tous a sa prise en
charge et que ces informations soient strictement nécessaires a la coordination ou a la continuité
des soins, a la prévention ou a son suivi médico-social et social.

I11.-Lorsque ces professionnels appartiennent a la méme équipe de soins, au sens de I'article L.
1110-12, ils peuvent partager les informations concernant une méme personne qui sont
strictement nécessaires a la coordination ou a la continuité des soins ou a son suivi médico-social
et social. Ces informations sont réputées confiées par la personne a I'ensemble de I'équipe.

Le partage, entre des professionnels ne faisant pas partie de la méme équipe de soins,
d'informations nécessaires a la prise en charge d'une personne requiert son consentement
préalable, recueilli par tout moyen, y compris de facon dématérialisée, dans des conditions
définies par décret pris apreés avis de la Commission nationale de I'informatique et des libertés.

13 Sur cette différence, voir C. ZORN-MACREZ, Données de santé et secret partagé, Pour un
droit de la personne a la protection de ses données de santé partagées, Presse Universitaires de
Nancy, Coll. " Santé, qualité de vie et handicap ", 2010, p. 64 et suivantes.
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ou plutét en tant que tel. L'analyse les envisagera éventuellement sous la notion de
collecteur, mais jamais sous celle de professionnel de santé. Leur statut ne leur
permet pas de prétendre a un quelconque droit sur les données de santé et justifie
dailleurs qu'aucun de leur soit accorde. Leur fonction, leur profession engendre
nécessairement une implication totale, une donation complete de leurs
compétences et de leur art au service de leurs patients. En conséquence, les
informations et les données, méme issues de leur pratique, de leur travail

intellectuel ne sauraient leur appartenir.

59. Pourtant, méme si cette approche du droit des données de santé par la
propriété est séduisante, elle n'a rien d'évident.

2. Le droit de propriété, une confrontation

60. Méme si cela peut sembler logique, envisager le droit de propriété comme
réponse aux enjeux juridiques et économiques des données n'est pas neutre
juridiquement. Il heurte de plein fouet deux principes particulierement ancrés dans
notre droit. Le premier réside dans I'idée que I'information n'est pas appropriable.
Le second, plus spécifique aux données personnelles, se fonde sur le fait que les
droits des personnes sur leurs données personnelles procedent des droits de la
personnalité, droits par nature extrapatrimoniaux et donc forcément "non-

propriétaires "

61. La question de l'appropriation de l'information a notamment été posée des
1984 par un article majeur de M. Catala**. Dans cet article, l'auteur appelle de ses
veeux la construction de principes juridiques de base, d'un droit commun de
I'information. Il n'hésite pas a qualifier I'information de bien tout en y apportant
assez rapidement un certain nombre d'atténuations notamment avec les
informations personnelles. 1l n'empéche que selon lui, le premier principe est bien
celui selon lequel I'information est un bien et donc susceptible d'appropriation. Le
débat n'a depuis eut de cesse de se renouveler, méme si le législateur n'a pas érigé
de grands principes régissant l'information. La doctrine n'a jamais tari sur la

question d'une propriété de l'information pour toujours évacuer cette possibilité.

14 p CATALA, op.cit., p. 97.
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Ainsi de nombreux articles doctrinaux**®

s'opposent a la reconnaissance d'un droit
de propriété sur l'information en premier lieu duquel les auteurs de propriété
littéraire et artistique. On remarquera particulierement l'inquiétude des juristes a
ce propos lors de I'élaboration et de I'adoption de la directive de 1995 sur le droit
des bases de données™® dit droits voisins ou droit sui generis. En effet, cette
question de I'appropriation de I'information dérive de celle de I'appropriation des
idées. Or, "c'est un principe fondamental du droit de la propriété intellectuelle

"7 1] en va de l'intérét de la

que les idées sont en elles-smémes libre de parcours
société. Autrement dit, les informations seraient des res communes, des choses
communes''®, c'est & dire "des choses qui n‘appartiennent a personne et dont

I'usage est commun & tous"**.

62. Cette idée d'une information comme chose inappropriable est accréditée par
la nature juridique particuliére des droits des personnes sur leurs données
personnelles. Ces droits sont qualifiés de droits de la personnalité et cette
catégorie juridique s'est construite contre le droit de propriété dans le sens ou il a
été admis que les choses dont il était question étaient insusceptibles
d'appropriation, mais qu'il fallait tout de méme les protéger juridiqguement : "les
droits de la personnalité sont nés de I'impossibilité d'analyser les rapports de la

personne avec les attributs qui lui sont propres en termes de propriété"*®°. Ces

15 p CATALA, " Ebauche d'une théorie juridique de I'information ", D., 1984, chron. p. 97; " La
"propriété” de l'information ", Mélanges offerts a P. RAYNAUD, 1985, p. 97 ; " Le marché de
I'information (aspects juridiques) ", in Le droit & I'épreuve du numérique, Jus ex machina, 1998, p.
232; M. VIVANT, " A propos des "biens informationnels™, JCP, 1984, 1, 3132 ; " An 2000 ;
I'information appropriée ", Mélanges offerts a J.-J. BURST, 1997, p. 652; E. MACKAAY, " La
possession paisible des idées, toute information doit-elle faire I'objet d'un droit de propriété ? |
RD intell., 1986, p. 2; N. MALLET-POUJOL, " Appropriation de l'information, I'éternelle
chimere ", D., 1997, chron. p. 330; D. DANET, " La question de I'information dans I'analyse de
la compétition économique : bien commun ou actif incorporel ? ", Mélanges en I'honneur de C.
CHAMPAUD, Dalloz 1997, p. 261; E. DARAGON, " Etude sur le statut juridique de
I'information ", D., 1998, chron. p. 63, J. PASSA, " La propriété de I'information, un malentendu ?
", Dr. et patrimoine, mars 2001, p. 64.; M.-A. CHARDEAUX, Les choses communes, Thése Paris
1, LGDJ, 20086, préf. G. LOISEAU, n° 128 s., p. 153.

16 £ POLLAUD-DULIAN, " Bréves remarques sur la directive concernant la protection juridique
des bases de données ", Dalloz Affaires 1996, p. 539 ; N. MALLET-POUJOL, " La gageure de la
protection privative ", DIT 1996/1, p. 6 ; M. VIVANT, " An 2000 : L'information appropriée ? ",
Mélanges J.-J. BURST, Litec, 1997, p. 651.

V. P. QUEAU, " Au nom de la propriété intellectuelle, Menaces sur Internet, Offensive insidieuse
contre le droit du public a l'information ", Le Monde diplomatique, févr. 1997, p. 27.

A LUCAS, H.-J. LUCAS & A. LUCAS-SCHLOETTER, op.cit., p. 38.

18 N, MALLET POUJOL, op.cit., p. 330.

119 Alinéa 1er Avrticle 714 du Code Civil.

120 CADIET, " La notion d'information génétique en droit francais *, in La génétique humaine,
de I'information a l'informatisation, Ed. Thémis/Litec diffusion, 1992, p. 60.
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droits ont été creés pour signifier toute la particularité du lien qui unit la personne
a ses élements de la personnalité. C'est ainsi qu’" imaginer des prérogatives de
propriétaires sur ses propres informations est, du point de vue éthique,
inconcevable dans la mesure ou I'individu ne dispose pas de lui-méme, pas plus

qu'il ne vend ses informations "%,

63. En dautres termes, se poser la question de I'application d'un droit de
propriété aux données, c'est accepter un défi juridique presque contre nature. Sous
couvert de ces deux principes majeurs, "inappropriabilité " de I'information et des
droits de la personnalité, ce sujet du droit de propriété sur les données est
réguliérement évacué, et ce de maniére rapide, sirement trop rapide’®. Le
numérique est un tel bouleversement qu'il semble nécessaire de consacrer un
travail conséquent a ces sujets conceptuels complexes et qui impliqueront parfois

de dépasser des visions peut-étre trop désuetes des notions.

64. Le droit propriété sur les données pourrait donc étre une voie juridique
permettant de concilier tant les aspects économiques des données que la maitrise
des sujets de droit, collecteurs ou personnes, sur celles-ci. Pourtant la réponse a ce

questionnement général n'est pas aisée notamment en matiére de données de santé.

La confidentialité et le secret sont donc depuis longtemps a l'ccuvre en matiere
médicale et les textes relatifs a la projection des données personnelles n'en sont
gu'une adaptation au regard du développement du numérique. L'adoption dans un
temps relativement récent de nombreuses dispositions a ce propos témoigne a la
fois de la préoccupation, mais aussi de lI'urgence a adapter cette confidentialité aux
données de santé. Alors il est vrai que I'on peut finalement se demander pourquoi
ces deux droits si anciens, propriété et confidentialité, déja distinctes il y a
plusieurs siecles, se rejoindraient aujourd'hui. L'ampleur de la révolution
numérique l'exige peut-étre. Aprés tout le secret de quelque nature qu'il soit, la
confidentialité et la reglementation en matiere de données personnelles de santé

sont autant de moyens de gérer juridiquement les conditions de la

21 N, MALLET-POUJOL, op.cit., p. 330

122 \/oir notamment : F. MATTATIA & M. YAICHE, op.cit.; I. FALQUE-PIERROTIN, op.cit.; A.
LECHENET & M. UTERSINGER, op.cit.; M. UTERSINGER, op.cit.; A. BENSOUSSANT & E.
BARBRY, op.cit.

Voir notamment sur la santé : L. TILMAN, op. cit.; N. MALLET-POUJOL, op.cit.
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désappropriation d'une information médicale par un patient vers une autre
personne et celles de I'appropriation de cette information par cette autre personne.
Le droit de propriété mériterait donc bien d'entrer dans cette partie (a supposer
qu'il n'y soit pas déja), et lI'essor du numérique est l'occasion pour lui d'étre
envisagé comme le nouveau droit capable de répondre aux enjeux de la protection

et de la valorisation de I'information de santé a I'ére numérique.

B. Structure de I'étude

65. Dans cette tentative d'union entre le droit de propriété et le droit des données
de santé, la premiére question a laquelle il faudra répondre est celle qui
déterminera s’il est possible d'envisager et de concevoir un droit de propriété sur
les données de santé (Partie 1). Cette partie de l'analyse est évidemment
nécessaire et viendra a la fois étudier cette possibilité, mais s'attarder aussi sur les
traces du droit de propriété que I'on pourrait déja retrouver dans les droits portants
actuellement sur les données de santé. Il s'agira donc essentiellement d'observer, "
d'autopsier " le droit positif des données de santé et de le comparer avec les
différents éléments constitutifs du droit de propriété. Autrement dit, les droits sur
les données de santé peuvent-ils ou pourraient-ils étre qualifiés de droit de
propriété ? Somme-nous déja en présence d'un ou de plusieurs droits de propriété
sur les données de santé ou alors est-ce que les droits portant sur les données
aujourd'hui possédent des caractéristiques qui permettraient de glisser facilement

vers un droit de propriété ?

66. Mais la problématique induite par I'éventualité d'un droit de propriété sur les
données de santé ne peut pas se limiter a la question de sa possibilité juridique,
encore faut-il que l'application du droit de propriété soit pertinente (Partie 2). Le
droit se doit d'étre efficace, de répondre aux objectifs fixés pour s'assurer que
I'analyse n'est pas simplement tournée vers le conceptuel et le théorique et puisse
survivre a I'épreuve de la réalité. Ce second temps de I'étude impliquera de faire
appel a d'autres droits comme le droit de propriété intellectuelle, le droit de la
régulation ou encore le droit fiscal. Nous nous attacherons a vérifier la potentielle

efficacité du droit de propriété pour répondre aux enjeux du numérique dans la
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santé et pour le cas ou il s'avérerait ne pas étre la bonne solution, des ébauches

d'autres voies possibles seront élaborées.
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PARTIE 1

LA POSSIBILITE D’UN DROIT DE
PROPRIETE SUR LES DONNEES DE SANTE

67. La premiére étape de l'analyse impose d'identifier I'existence ou en tout cas
la possibilité de I'existence d'un droit de propriété sur les données de santé. La
reconnaissance d'un tel droit pose nécessairement la question des criteres

d'identification de ce dernier.

68. L'une des possibilités d'étude serait de se concentrer sur I'objet du droit. En
effet, le droit de propriété ne peut s'appliquer qu'aux biens. Le dictionnaire
CORNU les définit comme suit : " toute chose matérielle susceptible
d'appropriation "'2*. En d'autres termes, seuls les biens seraient susceptibles d'étre
I'objet du droit de propriété et le choses ne pourraient étre qualifiées de biens que
si elles sont sujettes a un droit de propriété. En conséquence, la caractérisation de
la donnée, et spécifiguement de la donnée de santé comme étant un bien,

emporterait nécessairement la possibilité d'un droit de propriété sur ces derniéres.

Cette définition alerte toutefois par son anachronisme et reléve d'une conception
dépassée de la notion de bien. Cette "vision corporéiste des biens léguée par les
romanistes et perpétuée par une partie importante de la doctrine [...] a conduit a

énoncer en axiome le caractére exceptionnel de I'appropriation des choses

nl24

dépourvues de consistance corporelle Le monde actuel ne permet pas de

limiter le bien a une chose corporelle. La société moderne a vu apparaitre tout un

125

systéme juridique de propriété, qualifié de propriété intellectuelle™=>, composée de

122 G, CORNU, Vocabulaire juridique, PUF, Quadrige, 2011.

124 F. ZENATI-CASTAING & T. REVET, Les biens, 3¢me éd, PUF, coll. Droit Fondamental,
,2005, n°66.

125 Sur la propriété littéraire et artistique : R. BERTRAND, Droit d'auteur, Dalloz, coll. Dalloz
Action, 2011/2012; N. BINCTIN, Droit de la propriété intellectuelle, LGDJ, coll. Manuels, 2° éd.,
2012; J. -M. BRUGUIERE, Droit des propriétés intellectuelles, 2° éd., Ellipses, 2011; C. CARON,
Droit d'auteur et droits voisins, 3° éd., Lexis Nexis, 2013;C. COLOMBET, Propriété littéraire et
artistique et droits voisins, Dalloz 9° éd., 1999; H. DESBOIS, Le droit d'auteur en France, Dalloz
3%éd., 1978; R. DUMAS, La propriété littéraire et artistique, PUF Thémis 1987; A. FRANCON,
Cours de propriété littéraire, artistique et industrielle, Les Cours du droit 2001; P. -Y. GAUTIER,
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la propriéteé littéraire, artistique et industrielle, et traitant de biens dits incorporels.
Un colloque organisé par I'Association Henri Capitant en 2003 les qualifiera de
nouveaux biens % dont la propriété peut étre protégée par l'intermédiaire des

meémes actions judiciaires que celles de biens corporels **’. De plus, les biens ne

Propriété littéraire et artistique, 9°éd., PUF, Droit fondamental, 2015; X.LINANT DE
BELLEFONDS, Droits d'auteur et droits voisins, Cours Dalloz 2°éd. 2004; X.LINANT DE
BELLEFONDS & C.CARON, Droit d'auteur et droits voisins, Delmas 1996; A.LUCAS,
Propriété littéraire et artistique, 5° éd., Connaissance du droit, Dalloz 2015; Propriété littéraire et
artistique, J.-Cl. civ., fasc. annexe; Droit d'auteur et droits voisins, éd. F. Lefebvre, 1996;
A. LUCAS, H.-J. LUCASet A.LUCAS-SCHLOETTER, Traité de la propriété littéraire et
artistique, Litec 4°éd. 2012; L. MARINO, Droit de la propriété intellectuelle, PUF 2013; F.
POLLAUD-DULIAN, Le droit d'auteur, 2° éd., Economica, sept. 2014; P. SIRINELLI, Propriété
littéraire et artistique et droits voisins, 2° éd., Mémento Dalloz 2004; Lamy Droit des médias et de
la communication; P. TAFFOREAU & C. MONERIE, Droit de la propriété intellectuelle, Gualino
éd., coll. Master, 2015; P. TAFFOREAU (ss. la dir. de), Pratique de la propriété littéraire et
artistique, LexisNexis 2012; S. VISSE-CAUSSE, Droit de la propriété intellectuelle, Gualino,
coll. Mémentos LMD, 2015; M. VIVANT & J. -M. BRUGUIERE, Droit d'auteur, Précis Dalloz,
2°éd. 2012.

Sur la propriété industrielle : JAZEMA & J.-C. GALLOUX, Droit de la propriété
industrielle, Dalloz, Précis, 7° éd., 2012; C. BERNAULT & J. -P. CLAVIER, Dictionnaire de
droit de la propriété intellectuelle, Ellipses, 2°éd., 2015; N. BINCTIN, Droit de la propriété
intellectuelle, LGDJ, coll. Manuels, 2°éd., 2012; E. BOUCHET-LE MAPPIAN, Propriété
intellectuelle et droit de propriété, PU Rennes, 2013; N. BRONZON, Propriété intellectuelle et
droits fondamentaux, L'Harmattan 2006; J. -M.BRUGUIERE, Droit des propriétés
intellectuelles, Ellipses, 2° éd., 2011; La propriété intellectuelle, entre autres droits, Dalloz, coll.
Thémes et commentaires, 2009; J. -M. BRUGUIERE, N . MALLET-POUJOL & A. ROBIN (sous
la direction de), Propriété intellectuelle et droit commun, PU Aix-Marseille, 2007; M. BUSTIN,
Le juge en droit de la propriété intellectuelle — Etude sur I'influence de la prévisibilité des
décisions de justice dans I'évitement du proces, thése Paris 11, 2010; C. CARON, Propr. ind. 2015.
Etude 13 (trois remarques sur l'impression contrefaisante en trois dimensions); COLLOQUE DU
CENTRE PAUL-ROUBIER, Quel droit de la propriété industrielle pour le 3°millénaire?, Litec,
2001.; CoLLOQUE IRPI, La fiscalité de la propriété industrielle, Litec, 1989; M; A. FRISON-
ROCHE & A. ABELLO, Droit et économie de la propriété intellectuelle, LGDJ, 2005; H.
GAUMONT-PRAT, Droit de la propriété industrielle, LexisNexis, 2013; IRPI, colloque,
Approche stratégique de la propriété industrielle, LexisNexis, 2011; B. LARONZE , L'usufruit
des droits de propriété intellectuelle, PU Aix-Marseille, 2007; P. LE TOURNEAU, Le
parasitisme, Litec, 1998; L. MARINO, Droit de la propriété intellectuelle, PUF, 2013; Droit de la
propriété industrielle, Dalloz, 8° éd., 2013; J. PASSA, Droit de la propriété industrielle, tome 1,
LGDJ, 2°éd., 2009; tome 2, LGDJ, 2013; Contrefacon et concurrence déloyale, Litec, 1997;
Mélanges Francgon, Dalloz, 1995; F. POLLAUD-DULIAN, La propriété industrielle, Economica,
2010; P. ROUBIER, Le droit de la propriété industrielle, Sirey 1952-54; J. SCHMIDT-
SZALEWSKI (mélanges en I'honneur de), Le droit de la propriété intellectuelle dans un monde
globalisé, LexisNexis, 2014; P. TAFFOREAU, Droit de la propriété intellectuelle, Gualino
éditeur, coll. Manuels, 3°éd., 2012; S. VISSE-CAUSSE, Droit de la propriété
intellectuelle, Gualino, coll. Mémentos LMD, 2015; M. VIVANT(ouvrage collectif sous la
direction de), Les grands arréts de la propriété intellectuelle, Dalloz, 2°éd., 2015; Propriété
intellectuelle et mondialisation. La propriété intellectuelle est-elle une marchandise?, Dalloz,
2004; J. DE WERR, La résolution des litiges de propriété intellectuelle, Schulthess-Bruylant
,LGDJ, 2010.

126 ASSOCIATION HENRI CAPITANT, La propriété, Journées vietnamiennes, Tome LI,
Société de législation comparée, 2003.

127 3.-P. DECORPS, Rapport de synthése in ASSOCIATION HENRI CAPITANT, La propriété,
Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation comparée, 2003.
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sont pas seulement des choses, mais aussi des droits'?®

, Ce qui peut aboutir & une
définition large: " choses corporelles et incorporelles appropriées ainsi que les
droits dotés d'une valeur patrimoniale "**?°. Cette derniére définition s'inspire de
la proposition de réforme du droit des biens réalisée par I'Association Henri
Capitant : " toutes les choses corporelles ou incorporelles faisant I'objet d'une
appropriation, ainsi que les droits réels et personnels "**. Ainsi, " le seul constat
de I'existence d'une nouvelle catégorie de choses incorporelles suffit a la
reconnaissance de son appropriabilité chaque fois qu'elle est porteuse d'utilités et
d'objets de convoitise "**!. En d'autres termes, la corporalité n'est pas un critére
d'identification d'un bien, c'est plutdt I'exclusivité du rapport entre la personne et
la chose et la possibilité pour le titulaire du droit d'en faire quelque chose qui
doivent étre prises en compte: " constitue donc un bien toute entité identifiable et
isolable, pourvue d'utilités et objet d'un rapport d'exclusivité "***. La corporalité
du bien n'est aujourd'hui plus un critére pour qu'il soit susceptible d'appropriation
et évite ainsi de clore d'ores et deja le débat sur la propriété des données de santé

qui, par nature, sont des objets incorporels.

69. Cet anachronisme sémantique balayé, la question de la qualification de la
donnée en tant qu'objet juridique reste entiére. La donnée peut-elle déja appartenir
a la catégorie des choses avant méme celle de bien ? En effet, " les biens sont des

133 | e dictionnaire CORNU nous donne la définition suivante d'une

choses
chose : " objet matériel considéré sous le rapport de droit ou comme objets de
droits "***. En faisant I'abstraction du caractére corporel nécessaire au regard du
développement précédent, la donnée et bien sdr la donnée de santé semblent
pouvoir correspondre a la définition de la chose dans le sens ou cette catégorie

englobe celle des biens : " le mot chose, dans la flexibilité indéfinie de ses

128 Ajnsi peuvent étre regroupés sous la catégorie des biens incorporels selon F. ZENATI-
CASTAING & T. REVET, op.cit., n°45 & 82:

1) Les droits incorporels

2) Les propriétés incorporelles avec les fonds incorporels et les propriétés intellectuelles

Voir aussi F. TERRE & P. SIMLER, Droit civil, Les biens, Dalloz, Précis, 8¢me éd., 2010, n°53 a
63.

129 M. -C. DE LAMBERTYE, Fasc. Biens, Distinctions, art 516 du Code Civil, Jurisclasseur, 23
février 2015.

130 Avant-projet de réforme du droit des biens, Association Henri Capitant, art. 520, 15 mai 2009.
131 ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit., n°67.

32 1 dem, n°2.

133 £ ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit., n°2.

134 G. CORNU, op.cit.
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acceptions, comprend tout ce qui existe, non seulement les objets qui peuvent
devenir la propriété de I'nhnomme, mais méme tout ce qui, dans la nature, échappe
a cette appropriation exclusive : I'air, la mer, le soleil... Aussi tous les biens sont-
ils des choses, quoique toutes les choses ne soient pas des biens "**. Un chose est

donc un objet qui existe.

70. La donnée, et notamment la donnée de santé, sous-tendent nécessairement
un ensemble de droits la concernant, lesquels varient selon les catégories de
données telles qu'elles ont été décrites en introduction™®. Ainsi, la donnée
personnelle de santé sera objet de droits tenant aux droits de la personnalité.
Toutefois, en posant cette affirmation on touche & une premiére dichotomie
majeure du droit francais entre les choses et les personnes : si I'on suit la théorie
des droits de la personnalité, la donnée personnelle n'est pas une chose en elle
méme, elle n'existe que par la personne et ne releve donc pas de la catégorie des
choses, mais de la catégorie qui lui fait face, celle des personnes. A l'inverse, les
trois autres catégories de données, anonymes, anonymisées, et publiques,
soulévent moins de difficultés sous ce prisme de la notion de chose. La question
du détachement de la donnée personnelle de la personne elle-méme sera abordée
plus tard dans I'analyse®®’ et nous demandons au lecteur de bien vouloir faire
I'nypothese a ce stade que la donnée de santé, quelle que soit la classification a

laquelle elle appartient, peut acquérir le statut juridique de chose.

71. La premiére étape de qualification étant franchie, reste la question de
I'appréciation de la donnée de santé en tant que bien. Pour ce, il est nécessaire de
répondre a l'interrogation suivante : la donnée, en tant que chose, est-elle
susceptible d'appropriation ? La réponse réside dans la détermination du caractere
appropriable. Or, ce caractére se définit par I'existence d'un droit de propriété sur
la chose. En conséquence, avant méme de pouvoir qualifier la donnée de bien, il
faut identifier le droit de propriété. Le premier axe d'analyse de I'identification
d'un droit de propriété sur les données ne peut donc se baser sur cette notion de
bien, la qualification de bien ne sera que la conséquence de l'existence du droit de

propriété. De retour au point de départ de l'analyse, il apparait nécessaire de

135 C. DEMOLOMBE, Cours de Code Napoléon, Traité de la distinction des biens, t. X, 3e éd.
Durand — Hachette, 1866, n°9, p. 5.

1% gypra, n°16 a 31

7 Infra, n°238 & 242
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trouver un autre angle permettant de prouver la présence ou lI'absence d'un droit de

propriété.

72. Le Professeur Zenati aborde la question de la définition de la propriété sous
un angle différent : " Il est donc nécessaire de recoller au triptyque légué par la
tradition pour comprendre la propriété dans son cadre juridique contemporain.
Ce qui rend techniquement propriétaire, ce n'est rien d'autre aujourd’hui que les
procedés par lesquels I'ordre juridique permet a une personne d'imposer a autrui

une relation privative aux choses et de protéger cette relation. "**

73.  Exclusivité, disposition et absolutisme sont les trois éléments du triptyque™**
auquel il est fait référence dans cet article. Cependant, un autre triptyque gouverne
le droit de propriété, celui des prérogatives du droit de propriété : usus, fructus et

abusus*

. Ainsi, le droit de propriété peut s'aborder sous lI'angle de ses caractéres
c'est-a-dire du point de vue des éléments qui le caractérisent comme droit et aussi
sous l'angle des prérogatives, des pouvoirs ou des utilités qu'il procure au titulaire
de ce droit, le propriétaire. On peut donc légitimement penser que retrouver dans
un droit tant les caractéres que les prérogatives du droit de propriété amene ce
droit a étre qualifié de droit de propriété. La recherche de la qualification des
droits pesant sur les données de santé s‘articulera donc autour de ces deux
triptyques qui gouvernent et constituent le droit de propriété'*!. Ainsi, dans un
premier temps, chaque prérogative'*? du droit de propriété (I'abusus, l'usus et le
fructus) sera abordée. Il s'agira de savoir si les personnes susceptibles d'étre
titulaires de pouvoirs sur la donnée de santé disposent des mémes prérogatives

gu'un propriétaire (Titre 1). Dans un second temps, I'étude portera sur chaque

138 £ ZENATI, " Pour une rénovation de la théorie de la propriété *, RTD civ., 1993, p. 305.

3% F. TERRE et P. SIMLER, Droit civil, Les biens, Dalloz, Précis, 9éme éd., 2014; C. ATIAS,
Droit civil, Les biens, Litec, 11éme éd., 2011; G., CORNU, Droit civil, Introduction, les
personnes, les biens , 11eme éd., Montchrétien, 2005; F. ZENATI-CASTAING & T. REVET,
op.cit.

01 dem.

141 Des auteurs se refusent & utiliser ces triptyques et tendent d'ailleurs plut6t & en élaborer un
nouveau qui s'organise autour du caractére absolu et exclusif et de la prérogative de disposition.
Voir en ce sens : F. ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit., n°192. Nous avons fait le choix
d'utiliser les classifications classiques mais celle proposée par F. ZENATI-CASTAING & T.
REVET peut aussi s'avérer pertinente et sera abordée régulierement au cours de I'analyse.

142 v | analyse que des jurisconsultes, inspirés & tort ou a raison du droit romain, ont dégageé a ce
sujet s'est, a cet égard, transmise jusqu'a nous : le droit de propriété est composé de trois
prérogatives liées, en d'autres termes du droit d'user (usus), de jouir (fructus) et de disposer
(abusus) de la chose " in F. TERRE et P. SIMLER, Droit civil, Les biens, Dalloz, Précis 8éme éd.,
2010, n°120( F. TERRE et P. SIMLER, Droit civil, Les biens, Dalloz, Précis, 9éme éd., 2014)
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caractére™® du droit de propriété (absolu, exclusif et perpétuel) afin de déterminer
si les droits pesants sur les données de santé revétent ces mémes attributs (Titre
2).

143 A s'en tenir présentement & une perspective principalement axée sur le droit privée, il
convient se souligner I'existence de trois caractéres : le droit de propriété est absolu, exclusif et
perpétuel " in F. TERRE et P. SIMLER, ibid, n°140
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TITRE 1

LA POSSIBILITE D’UN DROIT DE PROPRIETE
SUR LES DONNEES DE SANTE
AU TRAVERS DE SES PREROGATIVES

74. Le pouvoir sur la bien qui découle du droit de propriété se décompose en
trois attributs : l'usus, le fructus et lI'abusus. Le droit de propriété réputé plein et
entier cumule ces trois prérogatives, mais il arrive freqguemment que la propriété
soit démembrée dans le sens ou les attributs sont exercés par différentes personnes

(comme par exemple l'usufruit)***.

L'analyse nécessitera donc d'aborder tour a tour chaque caractéristique
indispensable a l'identification de I'exercice d'un droit de propriété. L'étude sera
certes observationnelle, mais imposera aussi quelques projections et constructions
juridiques. La principale problématique sous-jacente reste évidemment la
particularité de la chose, objet éventuel de I'exercice de ces différents pouvaoirs. Il
faudra prendre en compte tout au long des développements les spécificités de la
chose "données de santé”. Nous avons pris le parti pris d'une définition en
introduction** du présent travail, mais il n'empéche que la nature méme de la
donnée de santé impliquera des corpus juridiques différents de celui de la
propriété classique et notamment relevant du droit de la propriété intellectuelle.

75.  Nous commencerons par l'usus qui, comme nous le verrons, trouve toute sa
place dans I'analyse juridique des pouvoirs des différents acteurs sur les données
(Chapitre 1). Puis, l'identification de I'exercice d'un fructus sur les donnees de
santé révélera de nombreuses difficultés tenant notamment aux données
personnelles alors méme que cette prérogative tend a apparaitre par divers canaux
(Chapitre 2). Enfin, l'ultime étape, et non des moindres, car considérée comme

I'essence méme du droit de propriété, nous emmenera sur le terrain de I'exercice

%4 Sur le démembrement du droit de propriété voir par exemple : F. TERRE et P. SIMLER,
ibid.,°773 et suiv. (F. TERRE et P. SIMLER, Droit civil, Les biens, Précis, Dalloz, 9éme éd.,
2014) ; Avant projet de réforme du droit des biens, Association Henri Capitant, 15 mai 2009: Titre
IV " Des démembrements de la propriété *; F. ZENATI-CASTAING & T. REVET, op. cit.

145 \/oir introduction de la présente thése.
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de I'abusus sur les données de santé. Cette partie de I'analyse obligera a repenser
fondamentalement la notion de donnée personnelle de santé (Chapitre 3).
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CHAPITRE 1

L’USUS, PIERRE ANGULAIRE DU DROIT POSITIF
SUR LES DONNEES DE SANTE

76. L'usus, qui pourrait se définir comme le droit d'user de la chose se dédouble
en deux aspects. Tout d'abord, " positivement, le droit d'user de la chose, c'est le
droit de s'en servir pour son agrément ou pour I'exploitation économique de la
chose. [...] Ce droit permet aussi a son titulaire de choisir en principe librement
l'usage qu'il entend faire de la chose [...] "**°. Ensuite, " négativement, le droit
d'user de la chose, c'est aussi le droit de n'en pas user, de ne pas s'en servir [...]
147 Cependant, le triptyque usus-fructus-abusus est de plus en plus contesté au
regard de son ancienneté (XVle siécle) et parce que la frontiere entre chaque
prérogative est perméable et ce notamment en ce qui concerne l'usus. Selon les
Professeurs Zenati-Castaing et Revet "si I'on adopte une conception extensive de
l'usus, cette utilité absorbe les deux autres [le fructus et I'abusus], qui sont des
manieres particuliéres d'utiliser une chose. Et, si I'on retient une acception
étroite, il est loisible d'ajouter au triptyque traditionnel de nombreuses autres
utilités "**8. Ainsi, si l'on reprend la définition positive des Professeurs Terre et
Simler, I'exploitation économique fait partie de I'usus. Or, dans cette perspective,
gu'est-ce que le fructus si ce n'est la possibilité d'exploiter économiquement son
bien ? Aussi, la question de I'exploitation économique de la donnée sera abordée

dans le chapitre suivant consacré au fructus.

77. Indépendamment de ces considérations, se pose la question de savoir ce que
recouvre l'usage ou le non-usage d'une donnée (hormis son exploitation
économique). La difficulté a cerner le contenu de la notion d'usus, et ce
notamment au sujet des données de santé sera abordée et transparaitra tout au long
de I'étude. La tentative d'identification d'un usus fera I'objet d'une analyse en deux
temps. Tout d'abord, la donnée personnelle, et donc la personne, seront placees au

6 F. TERRE et P. SIMLER, Droit civil, Les biens, Dalloz, Précis, 9éme éd., 2014, n°121; B.
MALLET-BRICOUT, " Propriété, affectation, destination - Réflexion sur les liens entre propriété,
usage et finalité ", Revue Juridique Themis (RITUM, Québec), 2014, 48 (2).
147

Idem
18 £, ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit., p. 333.
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ceeur de l'identification de l'exercice de cette prérogative qui s'affirmera
logiquement comme un pouvoir appartenant a l'individu (Section 1). Cependant,
les collecteurs de données ont eux aussi une emprise sur la détermination de

I'usage des données de santé, et ce quelle que soit leur nature (Section 2).

SECTION 1 : LE PATIENT, DECIDEUR NATUREL DE L'USAGE DE
SES DONNEES PERSONNELLES

78. Le consentement apparait comme la pierre angulaire de lI'usage de la donnée
personnelle car il s'agit en fait pour le patient de consentir & un usage spécifique
de cette donnée au regard de la loi Informatique et Liberté (I). Cependant, les
conditions cumulatives de la législation actuelle en matiére de collecte et
d'utilisation de données personnelles de santé, soit la finalité et le consentement de
la personne, empéchent le patient de plus en plus acteur de sa santé de déterminer

par lui méme l'usage qu'il souhaite faire de sa donnée (II).

81. Le consentement du patient a la collecte de la donnée personnelle de
santé, un consentement a l'usage de la donnée

79. Le consentement du patient est une condition pour mettre en ceuvre un
traitement de données personnelles de santé et donc un ou des usages de ces
données (A). Mais il l'est aussi pour la mise en place dun procédé

d'anonymisation des données personnelles (B).

A. Un consentement affirmé a I'usage des données personnelles

80. La nécessité d'un consentement au traitement des données personnelles est
affirmée par les textes fondateurs du droit des données (1). Ce consentement

existe du fait d'une utilisation variée et multiple des données personnelles (2).
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1. Le consentement, une obligation

81. La reglementation entourant les données personnelles, y compris les
données personnelles de santé reléve de la Loi Informatique et Libertés*°. Cette
loi de 1978 est emblématique de la conciliation entre divers intéréts qui peuvent
parfois s'avérer contradictoires. Il s'agissait dans un contexte du début des
développements des Nouvelles Technologies de [I'Information et de la
Communication (NTIC) de garantir une protection de la vie privée des individus

sans pour autant brider I'informatisation de la société.

Cette loi organise un systeme de régulation gradué avec comme arbitre la
Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL). Ainsi, les
données personnelles sont divisées en deux catégories distinctes et ne répondant
pas aux mémes contraintes préalables a la mise en place du traitement

informatique.

82. Les premiéres données que I'on qualifiera de " classiques " sont des données
ne relevant pas de la seconde catégorie reprenant des données dites "sensibles".
Les données classiques relevent du régime de la déclaration comme formalité

150

préalable™" et sont donc les données personnelles qui ne relévent pas de la

catégorie spéciale des données personnelles sensibles.

83. A linverse, au regard de leur sensibilité et de leur proximité avec la vie
privée des individus, les données sensibles relevent quant a elles du régime de

l'autorisation*®*. L'article 8 de la Loi Informatique et Libertés vise des catégories

149 oi n° 78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés" telle que modifiées par les
textes suivants : Loi n° 88-227 du 11 mars 1988; Loi n°® 92-1336 du 16 décembre 1992 ;Loi n°® 94-
548 du ler juillet 1994;Loi n° 99-641 du 27 juillet 1999; Loi n° 2000-321 du 12 avril 2000 ; Loi n°
2002-303 du 4 mars 2002 ; Loi n® 2003-239 du 18 mars 2003; Loi n° 2004-801 du 6 ao(t 2004 ;
Loi n° 2006-64 du 23 janvier 2006 ; Loi n°® 2009-526 du 12 mai 2009 ; Loi n° 2011-334 du 29
mars 2011 ; Ordonnance n°® 2011-1012 du 24 ao(t 2011 ; Loi n° 2013-907 du 11 octobre 2013
relative a la transparence de la vie publique ; Loi n® 2014-344 du 17 mars 2014.

Etudes doctrinales, voir notamment : J. ARRIGHI DE CASANOVA & S. FORNERI, " Une
nouvelle étape de I'amélioration des relations entre I'Administration et les citoyens : la loi « DCRA
» du 12 avril 2000 ", RFDA, 2000, p.725; N. METALLINQOS, " Maitriser le risque Informatique
et Libertés ", Dr. soc., 2006. 378; A. DEBET, " Informatique et libertés : faut-il aujourd'hui réviser
la directive 95/46/CE relative a la protection des données personnelles ? ", D., 2011. 1034; A.
MAITROT DE LA MOTTE, " La réforme de la loi informatique et libertés et le droit au respect
de la vie privée ",AJDA, 2004. 2269; S. VULLIET-TAVERNIER, " Apreés la loi du 6 ao(t 2004 :
nouvelle loi « informatique et libertés » , nouvelle CNIL ? ", Dr. soc., 2004. 1055.

150 Articles 23 et 24, Loi n°78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés".

131 Articles 25 & 29, Loi n°78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés".
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de données qui sont isolées des autres du fait de leur sensibilite et pour lesquelles
est posé en conséquence de leur nature un principe d'interdiction de collecte : " Il
est interdit de collecter ou de traiter des données a caractere personnel qui font
apparaitre, directement ou indirectement, les origines raciales ou ethniques, les
opinions politiques, philosophiques ou religieuses ou [’appartenance syndicale
des personnes, ou qui sont relatives & la santé ou a la vie sexuelle de celles-ci."*2.
En 1990, I'Assemblée Générale des Nations Unies a souhaité, elle aussi, intervenir
en la matiére en adoptant des lignes directrices visant a reglementer les données
personnelles et notamment les données dites "sensibles " comme les opinions

religieuses, politiques et les données de santé™.

84. Quelle que soit la catégorie de données personnelles en jeu, deux points
cardinaux guident la licéité d'un traitement de données personnelles : le

consentement de la personne et la finalité du traitement.

85. Les données personnelles de santé appartiennent au régime des données

154

dites sensibles™" et leur traitement informatique doit donc nécessairement étre

autorisé par la CNIL. Il est a noter que les données personnelles de santé ont fait
leur entrée au sein de la catégorie des données sensibles visées par l'article 8 de la

Loi Informatique et Liberté seulement le 6 aolit 2004

en application de la
directive du 24 octobre 1995°. Ce systéme trés protecteur des données du
patient se veut ainsi, par I'encadrement sur la finalité, garant d'un certain usage
limité a un objectif déterminé et qui se doit déja d'exister, d'étre explicite ( cela
"impose I'obligation de communiquer, lors de la collecte, la finalité, c'est-a-dire

nl57

la destination des informations collectées"™"), et enfin légitime ( cela " impose le

152 Article 8, Loin°78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés".

53 ONU, rés. n° 45-95, 14 déc. 1990.

1% \oir notamment : CNIL, Délibération, n°97-008 du 04 février 1997 portant adoption d'une
recommandation sur le traitement des données de santé a caractére personnel; G. BRAIBANT,
Rapport au Premier ministre, Données personnelles et société de I'information; Doc. fr., 1998;
Rapport du Sénat, du 19 mars 1993, n°218, par Alex TURK.

155 | oi n° 78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés".

1% Directive 95/46/CE du Parlement européen et du Conseil, du 24 octobre 1995, relative & la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere personnel et a
la libre circulation de ces données.

17 A, BENSOUSSAN, Informatique et libertés, éd. Francis Lefebvre, 2éme éd, 2010, p. 50.
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respect de I'adéquation entre les intéréts de la personne concernée et ceux du

responsable de traitement"*).

86. L'usage de la donnée est difficile a caractériser et la définition du traitement
de données a caractere personnel détaille de maniére exhaustive toutes les
opérations potentiellement faites sur une donnée personnelle : " Constitue un
traitement de données a caractere personnel toute opération ou tout ensemble
d’opérations portant sur de telles données, quel que soit le procédé utilisé, et
notamment la collecte, [’enregistrement, [’organisation, la conservation,
["adaptation ou la modification, [’extraction, la consultation, [’utilisation, la
communication par transmission, diffusion ou toute autre forme de mise a
disposition, le rapprochement ou [l’interconnexion, ainsi que le verrouillage,

[’effacement ou la destruction"*®®.

Cet alinéa parle d'utilisation de la donnée, les autres opérations auxquelles il est
fait référence peuvent aussi étre considérées de maniere extensive comme une
forme d'usage de la donnée. En collectant, le responsable du traitement utilise

cette donnée tout comme en I'enregistrant, en y accédant, etc.

2. Les usages de la donnée, source de I'obligation de consentement

87. L'impérieuse exigence du consentement du patient au traitement de sa
donnée correspond finalement au consentement a des usages de sa donnée dans un
objectif déterminé. La personne consent a l'utilisation de ses informations, mais
pour pouvoir donner un tel consentement encore faut-il qu'elle posséde elle méme
cette faculté. Ainsi, le patient consent tant a la collecte de sa donnee personnelle

de santé que, parfois, a son partage entre plusieurs professionnels de santé.

88. Le cas de la télémédecine est intéressant car le patient donne une multitude
de consentements qui correspondent, pour un certain nombre d'entre eux, a des
consentements de traitement de données personnelles de santé. Le consentement
est au cceur de la pratique de la télémeédecine car il est en premier lieu exigé

comme un consentement aux soins de la méme maniére que pour une consultation

18 A BENSOUSSAN, Informatique et libertés, éd. Francis Lefebvre, 2éme éd, 2010, p. 50.
159 Article 2, Loi 78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés".
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ou un quelconque acte médical réalisé*®. Ensuite, le patient doit consentir a la
réalisation de l'acte par le biais de la télémédecine'®’. Ces deux consentements
n'entrainent pas la réalisation d'un traitement de données de santé a caractére
personnel. Cependant, la télémédecine en tant que telle et par nature, engendre
des traitements informatiques et des traitements de données de santé a caractére
personnel. Dans ce contexte, ces traitements de données se caractérisent a la fois
par la collecte et la conservation de donnée, mais aussi par I'échange entre
professionnels. Sur I'échange de données en matiére de télémédecine, les textes

182 11 en résulte tout de

n'exigent pas de consentement, mais une non-opposition
méme que tout stockage et notamment s'il est externalisé doit avoir été accepte par

le patient en vertu de la législation sur les hébergeurs agréés'®. Le patient accepte

180 Article L. 1111-4 du Code de la Santé Publique. Sur le consentement aux soins : AFDS, "
Consentement et santé ", Dalloz, 2014; C. KUHN, " L'objet du consentement a l'acte médical ",
Rev. jur. Océan indien, 2013, n° 16, p. 31; L. CLUZEL-METAYER, " Le droit au consentement
dans les lois des 2 janvier et 4 mars 2002 ", RDSS, 2012. 442; S. BRISSY, A. LAUDE & D.
TABUTEAU, " Refus de soins et actualités sur les droits des malades ", Presses EHESP, 2012; J.
-P. CAVERNI, R. GORI & ALII, " Le consentement: Droit nouveau du patient ou imposture ? ",
éd. In Press, coll. Champs libres, 2006; E. TERRIER, " Obligations de soins, autopsie de conflits
juridiques ", RGDM, 2010, n° 35, p. 187; CCNE, " Refus de traitement et autonomie de la
personne ", avis n° 87, 14 avr. 2005; L. FRIOURET, " Le refus de soins salvateurs ou les limites
de la volonté du malade face a I'ordre public de conservation de la vie "', RGDM, 2005, n°15, p. 99;
M. GIRER, " Le consentement contractuel: mythe et réalité. Pour une autre fagon de penser les
rapports patients-professionnels ", RGDM, 2004, n° 13, p. 41; C. ROUGE-MAILLARD & T.
GACHES, " Le refus de soins des témoins de Jéhovah: une jurisprudence claire, une pratique
médicale difficile ", Journal de médecine légale, 2004, p. 357; S. HENNETTE-VAUCHEZ, "
Disposer de soi? Une analyse du discours juridique sur les droits de la personne sur son corps ",
L'Harmattan, 2004; N. - J. MAZEN, " Les nouvelles formes d'assentiment & l'acte médical ",
RGDM, 2003, n° 10, p. 41.

61 Article R. 6316-2 du Code de la Santé Publique. Sur la télémédecine : C. CORGAS-
BERNARD, " Responsabilité civile médicale et nouvelles pratiques numériques: 1’exemple de la
télémédecine ", LPA, 14-15-18 ao(t 2014, n° 162-163-164, p. 27; O. BOSKOVIC, "
Télémédecine: aspects de droit international privé ", RDSS, 2011. 1021; C. BOURDAIRE-
MIGNOT, " Téléconsultation: quelles exigences? Quelles pratiques? ", RDSS, 2011. 1003; L.
GRYNBAUM, " La responsabilité des acteurs de la télémédecine ", RDSS, 2011. 996; C. LE
GOFFIC, " Consentement et confidentialité a I'épreuve de la télémédecine ", RDSS, 2011. 987; C.
MEYER-MEURET, " Les enjeux économiques de la télémédecine ", RDSS, 2011. 1013; C.
PALEY-VINCENT & GOMBAULT, " Télémédecine, réglementation et responsabilité ", Rev.
Responsabilité, déc. 2011, vol. 11, n° 44, p. 10; F. SAUER, " Europe et télésanté ", RDSS, 2011.
1029; Y. FERRARI, " La santé et la télémédecine ", Revue Lamy Droit de ['Immatériel, 2014,
108-supplément; P. DESMARAIS, " La télémédecine, source de nouveaux cas de responsabilité ",
Comm. com. électr. n°® 9, Septembre 2011, étude 16.

182 Article R. 6316-2, al.2, du Code de la Santé Publique : " Les professionnels participant & un
acte de télémédecine peuvent, sauf opposition de la personne diment informée, échanger des
informations relatives a cette personne, notamment par le biais des technologies de I'information
et de la communication ".

163 Article L. 1111-8 du Code de la Santé Publique; C. ZORN-MACREZ, " L’hébergement des
données de santé sur support informatique ", Droit médical et hospitalier, Litec, fasc. 10, 2014.; J.
-L. BRAS, " Gouvernance et utilisation des données de santé ", Rapport, Doc. fr., sept. 2013; P.
DESMARAIS, " Quel régime pour la m-Health ? ", CCE 2013. Etude 5; P. BICLET, "
L’hébergement des données de santé ", Mélanges Michaud, LEH, 2012, p. 177; P. BALLET, "
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donc ici trois usages différents de sa donnée : sa collecte, son hébergement et sa
transmission. On se retrouve en plus ici dans un cas ou le consentement est

spécifique & chaque usage'®*.

89. Mais, ce cas reste particulier car de maniere générale, le patient consentira a
un traitement de données de santé qui regroupe une multitude d'usages différents
de sa donnée. Il n'y a pas qu'une seule maniere d'user d'une donnée, comme c'est

le cas pour n'importe quelle autre chose ou bien.

Le patient ne se dessaisit pas des multiples usages de la chose, mais il octroie a
une autre personne, le responsable de traitement, ces mémes facultés, et ce
uniqguement dans le cadre d'une finalité jugée proportionnelle a I'objectif
poursuivi. Nous touchons ici a la spécificité de I'objet de la donnée, qui du fait de

d165

son caractere ubiquitaire, comme nous le verrons plus tard™>, ne peut réserver

I'exercice d'un droit a une seule personne.

90. Afin d'éclairer le propos, il est possible de se servir d'un exemple concret

d'un traitement de données personnelles de santé autorisé par la CNIL. Le Dossier

Dématérialisation des données de santé: quels référentiels ? ", Gaz. Pal., 22 janv. 2011, n° 22, p.
22; M. BRAC DE LA PERRIERE & E. FERRE, " L'hébergement de données de santé: des textes
a la pratique... ", Gaz. Pal.,, 22-23 juill. 2011, p. 21; S. MARZOUG & B. DE LARD, "
L'hébergement des données personnelles de santé: principes et limites ", Actu. JuriSanté, juin
2011, no 74, p. 4; J. BOSSI, " Comment organiser aujourd'hui en France la protection des données
de santé ", RDSS, 2010. 208; G. KULLING & V. SCIORTINO, " L'acces au dossier médical
hospitalier par le médecin-conseil de I'assurance maladie ", RGDM, 2010, no 37, p. 227; P. LE
COZ, " Avis du CCNE a propos des questions soulevées par I'informatisation des données de santé
", RGDM, 2010, n° 37, p. 199; S. VULLIET-TAVERNIER, " De I'anonymat dans le traitement
des données de santé ", Méd. et droit, janv. 2010, n° 100, p. 22; C. BERGOIGNAN-ESPER, " Le
respect du secret médical dans la législation de notre pays: réalité ou illusion ? ", D. 2008. 1918; J.
BOSSI, " La circulation des données de santé ", RGDM, sept. 2004, n° spéc., p. 55; L.
DAUBECH, " La collecte des données de santé ", RGDM, sept. 2004, n° spéc., p. 41; |. DE
LAMBERTERIE, " Qu'est-ce qu'une donnée de santé ? ", RGDM, sept. 2004, n° spéc., p. 11.; H.
KHODOSS, " L'exploitation des données de santé ", RGDM, sept. 2004, n° spéc., p. 65; N.
MALLET-POUJOL, " Droit a et droit sur l'information de santé ", RGDM sept. 2004, n® spéc., p.
77, VACARIEV, " La finalité des traitements de données de santé ", RGDM, sept. 2004, n° spéc.,
p. 27; M. -C. CHEMTOB-CONCE, " La protection des données de santé a caractére personnel ",
RGDM, 2003, n° 10, p. 111; F. -J. PANSIER & C. CARBONNEAU, " La dématérialisation des
données médicales et les enjeux de leur hébergement ", Gaz. Pal., 15-17 déc. 2003, p. 23; I.
VACARIE, " L'hébergement des données de santé: entre contrat et statut "', RDSS, 2002. 695; L.
MAISNIER-BOCHE, " Hébergement des données de santé : bilan et perspectives de réforme ",
Revue Lamy Droit de I'Immatériel, 2015, 111.

%4Sur la télémédecine : C. CORGAS-BERNARD, op. cit.; O. BOSKOVIC, op. cit.; C.
BOURDAIRE-MIGNOT, op. cit.; L. GRYNBAUM, op. cit; C. LE GOFFIC, op .cit; C. MEYER-
MEURET, op. cit.; C. PALEY-VINCENT & GOMBAULT, op. cit.; F. SAUER, op. cit.; Y.
FERRARI, op. cit.; P. DESMARAIS, op. cit.

1% Infra, n°300
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Pharmaceutique (DP)*®®

peut étre un bon exemple de consentement a l'usage de la
donnée. Le DP a été autorisé par une délibération de la CNIL du 2 décembre
2008, Le consentement du patient & la création de son DP est bien présent et
irrigue une part non négligeable de la délibération de la CNIL, preuve de toute

I'attention qui y est portée™®®,

Ce consentement n'est pas seulement un consentement a la création d'un dossier, il
est aussi un consentement a la consultation de ce dossier par chaque pharmacien
d'officine, de Pharmacie a Usage Intérieur (PUI) et médecin exercant en
établissement de santé, mais aussi a I'alimentation de ce dossier (donc a I'écriture

de nouvelles données) a chaque dispensation dans une officine. Le patient consent

1% Loi n° 2007-127 du 30 janvier 2007 ratifiant I'ordonnance n° 2005-1040 du 26 aolt 2005
relative a I'organisation de certaines professions de santé et a la répression de l'usurpation de titres
et de I'exercice illégal de ces professions et modifiant le code de la santé publique, article 25; Loi
n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hépital et relative aux patients, a la santé et aux
territoires, article 50 : qui crée l'article L. 1111-23 du Code de la Santé Publique reprenant I'article
L. 161-36-4-2 du Code de la Sécurité Sociale; puis modifié par Loi n°® 2011-2012 du 29 décembre
2011 relative au renforcement de la sécurité sanitaire du médicament et des produits de santé.

Voir aussi : Décret n° 2008-1326 du 15 décembre 2008 relatif au dossier pharmaceutique; Décret
n°® 2012-1131 du5 octobre 2012 relatif & la consultation et & l'alimentation du dossier
pharmaceutique par les pharmaciens exercant dans les pharmacies a usage intérieur; Décret n°
2013-31 du 9 janvier 2013 fixant les conditions de I’expérimentation relative a la consultation du
dossier pharmaceutique par les médecins exercant dans certains établissements de santé.

C. LE GAL, " Le dossier pharmaceutique : un outil technique de santé publique; RDSS, 2009. 301;
N. FORT, " CNIL : la protection des données personnelles de santé a I'épreuve du Dossier
Pharmaceutique ", Chronique de l'atelier de jurisprudence des autorités de régulation, Droit
Administratif, n® 11, Novembre 2013, chron. 5, G. ROUSSET, " Le dossier pharmaceutique, une
expérience originale d'informatisation en santé ", Gaz. Pal., 2009, n° 326-328, p. 39.

167 Délibération n°2008-487 du 2 décembre 2008 portant autorisation des traitements de données
personnelles permettant la mise en ceuvre généralisée du dossier pharmaceutique.

168 Extrait Délibération n°2008-487 du 2 décembre 2008 portant autorisation des traitements de
données personnelles permettant la mise en ceuvre généralisée du dossier pharmaceutique : " Les
articles R.161-58-1 et R.161-58-3 précité du code de la sécurité sociale précisent que le
consentement a la création d'un DP doit étre un consentement « exprées ». Il va en de méme du
consentement a [’hébergement des données de santé, conformément aux dispositions de I’article
L.1111-8 du Code de la santé publique. Il ressort du dossier soumis a la Commission que le
consentement du patient est recueilli par le pharmacien aprés un entretien individuel, complété
par la remise d’une notice d’information qui souligne en termes clairs que I’ouverture d’'un DP est
subordonnée a l’accord de I’assuré, que le refus de création ou d’alimentation du DP n’a aucune
conséquence sur le remboursement des prescriptions par l’assurance maladie et la mise en cuvre
du tiers payant et que [’assuré peut a tout moment décider de fermer son DP ou s’opposer a
Denregistrement de la dispensation de certains médicaments. Le traitement comporte la
souscription, sous forme électronique, par le pharmacien d’un certificat attestant qu’aprés avoir
procéde a [linformation indiquée plus haut et apres lecture par ['assuré de la notice
d’information, il a effectivement recueilli le consentement de ce dernier ; une copie papier de cette
attestation est remise a l’assuré. La Commission reléve enfin que la production effective des
attestations par le logiciel de gestion de pharmacie est ['un des points sur lesquels porte le
contréle du CNOP lors de la procédure de validation des logiciels de gestion d’officine qu’il a
mise en place. Dans ces conditions et sous réserve que le CNOP continue a vérifier la bonne
application dans les officines de cette procédure et l’édition des attestations, la Commission
considére que le consentement du patient est recueilli valablement. " (C'est nous qui soulignons).
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donc ici a un usage de sa donnée par divers professionnels de santé et a des usages
différents (consultation, alimentation ...).

91. Toutefois, cette analyse globale des differentes opérations sur une donnée
personnelle doit étre affinée. En effet, la collecte de la donnée ou sa suppression
s'apparente plus a un acte de création et de disparition de la chose et non
finalement a son utilisation. Or, en matiere de droit de propriété, la création de
I'objet et sa disparition entrent plus dans le champ de la disposition, soit de

I'abusus™®®.

92. Le consentement est indissociable de la notion méme de donnée personnelle
de santé dans le sens ou, sans celui-ci, les usages de la donnée par un tiers sont
interdits. En matiére de droit de propriété, I'usus est aussi la possibilité pour le
propriétaire de ne pas utiliser cette derniere, c'est le droit " d'abandonner son

terrain a la mauvaise herbe et son automobile & la poussiére du garage "*"°.

93. Le consentement et de fait la volonté du patient déterminent un usage de sa
donnée par un tiers qu'il soit professionnel de santé ou tiers technologique

(hébergeur de données de santé, éditeur de logiciel ...).

94. La question de la préexistence de la donnée a ces usages reste entiere car
c'est généralement le consentement qui est le point de départ de I'existence méme
de la donnée. Elle n'existe pas toujours antérieurement a l'acte médical qui est
I'évenement au cours duquel elle sera créée. Mais cette création emporte
généralement nécessairement de nombreux usages de celle-ci car la collecte d'une
donnée et donc sa création doit se faire dans un objectif déterminé pour étre légal.
La nécessité d'une finalité du traitement entraine I'utilisation de cette donnée de
santé car elle doit étre créée dans un but défini et ce but recoupe un ou des usages

tels que le partage, la conservation, etc.

95. Gréace au consentement, le patient peut donc autoriser l'utilisation et l'usage
de la donnée. L'acte par lequel le patient accepte ces usages démontre de la
possibilité pour lui de transférer I'utilisation de sa donnée ou, a tout le moins,

d'autoriser l'utilisation de cette derniére. Pour pouvoir étre accordé, ce droit

189 Infra, n°222
10 ¢ ATIAS, Droit civil, Les biens, Litec, 11éme éd., 2011, n°99.
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d'usage doit déja étre "en possession™ de la personne qui, par sa volonté et par
I'acte juridique du consentement, en fait bénéficier des tiers. En conséquence, la
prééminence du consentement dans le contexte du traitement de données de santé
a caractere personnel témoigne de I'existence d'un droit d'usage du patient sur sa

donnée.

96. Awvant de continuer I'analyse concernant la place du consentement du patient
dans les usages de la donnée, il est important de s'attarder sur le nouveau
Réglement du Parlement européen et du Conseil relatif a la protection des
personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et
a la libre circulation de ces données'™. Concernant les données de santé ce texte
semblerait avoir finalement peu d'impact sur le régime actuel : le principe reste

172

l'interdiction de traitement!’? avec des exceptions sous autorisation'”® comme le

171 Reglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif a la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (reglement général sur la
protection des données); T. DAUTIEU, " La proposition de réglement européen en matiére de
protection des données personnelles et ses conséquences sur la future stratégie de contrble de la
CNIL ", 15 janvier 2013, D., 2015; C. BLOUD-REY, " Quelle place pour I'action de la CNIL et du
juge judiciaire dans le systeme de protection des données personnelles ? , D., 2013. 2795; A.
ASTAIX, " Réforme européenne de la protection des données : le processus suit son cours ", 31
janvier 2013. D. Actualités; N. MARTIAL-BRAZ, J. ROCHFELD & E. GATTONE, " Quel
avenir pour la protection des données a caractere personnel en Europe ? ", D., 2013. 2788; A.
ASTAIX, " Protection des données personnelles : une réforme globale en vue ", 6 février 2012, D.
Actualités; C. CASTETS-RENARD, " Breve analyse du réglement général relatif a relatif a la
protection des données personnelles ", Dalloz IP/IT, 2016, p. 335; G. DESGENS-PASANAU, "
RGPD : entre incertitudes et occasions manquées ", Dalloz IP/IT, 2016, p. 335; P. CADIO & .
LIVENAIS, " Photographie du champ territorial du réglement des données personnelles : de
nouveaux opérateurs concernés ? ", Dalloz IP/IT, 2016, p. 347

172 Extrait de l'article 9 du Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27
avril 2016 relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a
caractere personnel et a la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE
(reglement général sur la protection des données) : " 1. Le traitement des données a caractere
personnel qui révéle ['origine raciale ou ethnique, les opinions politiques, les convictions
religieuses ou philosophiques ou I'appartenance syndicale, ainsi que le traitement des données
génétiques, des données biométriques aux fins d'identifier une personne physique de maniere
unique, des données concernant la santé ou les données concernant la vie sexuelle ou
I'orientation sexuelle d'une personne physique sont interdits. "

3Extrait de l'article 9 du Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27
avril 2016 relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a
caractere personnel et a la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE
(réglement général sur la protection des données) : " 2. Le paragraphe 1 ne s'applique pas si I'une
des conditions suivantes est remplie: a) la personne concernée a donné son consentement explicite
au traitement de ces données a caractere personnel pour une ou plusieurs finalités spécifiques,
sauf lorsque le droit de I'Union ou le droit de I'Etat membre prévoit que I'interdiction visée au
paragraphe 1 ne peut pas étre levée par la personne concernée;

b) le traitement est nécessaire aux fins de I'exécution des obligations et de I'exercice des droits
propres au responsable du traitement ou a la personne concernée en matiére de droit du travail,
de la sécurité sociale et de la protection sociale, dans la mesure ou ce traitement est autorisé par
le droit de I'Union, par le droit d'un Etat membre ou par une convention collective conclue en
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consentement du patient et I'existence pour le traitement de finalités Iégitimes.
Quelques exceptions au principe d'interdiction sont toutefois notables et font
référence notamment aux données créees par le patient lui-méme et exposées
publiguement (comme par exemple sur les forums de sites ayant vocation a
informer sur la santé). 1l s'agit de I'exception visée par l'article 9 au point e) : " le
traitement porte sur des données a caractere personnel manifestement rendues

publiques par la personne concernée". Cette exception prend en compte le cas ou

vertu du droit d'un Etat membre qui prévoit des garanties appropriées pour les droits
fondamentaux et les intéréts de la personne concernée;

c) le traitement est nécessaire a la sauvegarde des intéréts vitaux de la personne concernée ou
d'une autre personne physique, dans le cas ou la personne concernée se trouve dans l'incapacité
physique ou juridique de donner son consentement;

d) le traitement est effectué, dans le cadre de leurs activités légitimes et moyennant les garanties
appropriées, par une fondation, une association ou tout autre organisme a but non lucratif et
poursuivant une finalité politique, philosophique, religieuse ou syndicale, a condition que ledit
traitement se rapporte exclusivement aux membres ou aux anciens membres dudit organisme ou
aux personnes entretenant avec celui-ci des contacts réguliers en liaison avec ses finalités et que
les données a caractére personnel ne soient pas communiquées en dehors de cet organisme sans le
consentement des personnes concernées;

e) le traitement porte sur des données & caractere personnel qui sont manifestement rendues
publiques par la personne concernée;

f) le traitement est nécessaire & la constatation, a I'exercice ou a la défense d'un droit en justice ou
chaque fois que des juridictions agissent dans le cadre de leur fonction juridictionnelle;

g) le traitement est nécessaire pour des motifs d'intérét public important, sur la base du droit de
I'Union ou du droit d'un 'Etat membre qui doit étre proportionné a I'objectif poursuivi, respecter
I'essence du droit a la protection des données et prévoir des mesures appropriées et spécifiques
pour la sauvegarde des droits fondamentaux et des intéréts de la personne concernée;

h) le traitement est nécessaire aux fins de la médecine préventive ou de la médecine du travail, de
I'appréciation de la capacité de travail du travailleur, de diagnostics médicaux, de la prise en
charge sanitaire ou sociale, ou de la gestion des systémes et des services de soins de santé ou de
protection sociale sur la base du droit de I'Union, du droit d'un Etat membre ou en vertu d'un
contrat conclu avec un professionnel de la santé et soumis aux conditions et garanties visées au
paragraphe 3;

i) le traitement est nécessaire pour des motifs d'intérét public dans le domaine de la santé
publique, tels que la protection contre les menaces transfrontalieres graves pesant sur la santé, ou
aux fins de garantir des normes élevées de qualité et de sécurité des soins de santé et des
médicaments ou des dispositifs médicaux, sur la base du droit de I'Union ou du droit de I'Etat
membre qui prévoit des mesures appropriées et spécifiques pour la sauvegarde des droits et
libertés de la personne concernée, notamment le secret professionnel; 4.5.2016 L 119/38 Journal
officiel de I'Union européenne FR

j) le traitement est nécessaire a des fins archivistiques dans I'intérét public, a des fins de recherche
scientifique ou historique ou a des fins statistiques, conformément & l'article 89, paragraphe 1, sur
la base du droit de I'Union ou du droit d'un Etat membre qui doit étre proportionné a I'objectif
poursuivi, respecter l'essence du droit a la protection des données et prévoir des mesures
appropriées et spécifiques pour la sauvegarde des droits fondamentaux et des intéréts de la
personne concernée.

3.Les données a caractére personnel visées au paragraphe 1 peuvent faire I'objet d'un traitement
aux fins prévues au paragraphe 2, point h), si ces données sont traitées par un professionnel de la
santé soumis a une obligation de secret professionnel conformément au droit de I'Union, au droit
d'un Etat membre ou aux régles arrétées par les organismes nationaux compétents, ou sous sa
responsabilité, ou par une autre personne également soumise a une obligation de secret
conformément au droit de I'Union ou au droit d'un Etat membre ou aux régles arrétées par les
organismes nationaux compétents. ".
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le patient décide par lui méme de divulguer sa donnée et donc potentiellement la
créer. Nous étudierons plus tard I'impact de ce cas sur I'analyse*™.

97. Quoi qu'il en soit, l'arrivée du nouveau reglement européen ne laisse pas
présager, pour l'instant, d'un grand bouleversement dans la conception francaise
du traitement de données de santé a caractere personnel. En effet, le raisonnement
développé sur la place du consentement au sein des traitements de données de
santé personnelles reste tout autant valable a I'échelle européenne et semble

persister dans I'avenir.

98. Ces premiers développements montrent bien que " cette attribution de
pouvoir [le consentement] a la personne concernée représente incontestablement
une expression forte de son autodétermination informationnelle : sa maitrise sur

15 Toutefois, le lien entre le consentement et

I'information qui la concerne
I'utilisation d'une donnée de santé peut étre plus distendu en matiére de données

anonymisees.

B. Un consentement ténu a I'usage des données anonymisées

99. Le cadre juridique du traitement des données anonymisées présente la
caractéristique de réduire, d'alléger le pouvoir du patient par un mécanisme de
non-opposition plutdt que de consentement (1). Cependant, au regard des données

en cause, cet allegement est justifié (2).

1. Le principe de non-opposition, le constat d'un allegement du pouvoir

du patient

100. L'action d'anonymisation d'une donnée de santé personnelle fait basculer
cette donnée dans la catégorie des données anonymisées. Cette transformation de
la donnée induit un changement fondamental de la chose de départ. Il ne s'agit pas

d'une simple transformation de la donnée, elle change intégralement de statut et

" Infra, n°115 et 116

75 3. HERVEG, " la gestion des risques spécifiques aux traitements de données médicales en droit
européen ", Systéme de santé et circulation de I'information : encadrement éthique et juridique, D.,
2007, p. 79.
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devient une chose nouvelle. La question se pose donc de savoir si malgré ce

changement d'état, le patient a tout de méme une prérogative d'usus.

101. Cette mutation de la chose d'origine interroge nécessairement sur les
différents usages de cette donnée anonymisée. En effet, malgré I'apparition d'une
nouvelle chose, d'une nouvelle donnée, la donnée anonymisée procede et provient
d'une donnée personnelle sur laquelle le patient, comme cela a été détaillé

précédemment, a une maitrise de I'usage par le biais de son consentement.

102. C'est ainsi que l'anonymisation de données personnelles de santé reléve
aussi de la législation sur la loi Informatique car, la création de cette nouvelle

donnée s'est faite a partir d'une donnée personnelle de santé.

L'article 8, Ill, de la Loi Informatique et Liberté dispose : " Si les données a
caractere personnel visées au | sont appelées a faire l’objet a bref délai d’un
procédé d’anonymisation préalablement reconnu conforme aux dispositions de la
présente loi par la Commission nationale de ['informatique et des libertés, celle-Ci
peut autoriser, compte tenu de leur finalité, certaines catégories de traitements

selon les modalités prévues a [’article 25 ni7e,

Deux conditions doivent donc étre réunies pour que l'utilisation d'un tel procédé

soit autorisée :

- "une finalité légale, légitime et proportionnée

- une anonymisation effectuée dans un bref délai. "'’

De prime abord, la condition du consentement de la personne n'apparait pas et la
Loi Informatique et Liberté par le biais des autorisations place la CNIL dans un

role de distributeur d'autorisation d'usage des données anonymisées.

103. Toutefois, au regard de la jurisprudence, le patient n'est pas oublié. Par
exemple dans la délibération du8 septembre 2011 autorisant la société
CELTIPHARM a procéder a I'anonymisation d'un certain nombre de donnees de
santé, la CNIL semble tout de méme avoir vérifie que le patient est informé sur le

traitement et qu'il a a sa disposition des moyens pour obtenir de I'information : "

76| 0i 78-17 du 6 janvier 1978 dite " Loi Informatique et Libertés", op.cit.
17 A, BENSOUSSAN, op. cit., p. 281.
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Des affichettes de présentation du traitement seront apposées dans les pharmacies
participant au dispositif. Un numéro de téléphone vert et une adresse électronique
seront mis & la disposition du public pour obtenir de I'information"*’®. On notera
aussi la présence d'un droit d'acces : " Le droit d'acces s'exercera directement
auprés de l'officine "'"°. Cependant, quelle est la possibilité pour le patient
d'accéder a sa donnée anonymisée, alors méme que justement elle est rendue non-
identifiante donc non identifiable ? La création d'une nouvelle donnée anonyme a
partir d'une donnée personnelle rend I'accés a la premiére impossible alors méme
qu'elle est le résultat de la transformation de la donne premiere. Si la donnée est
bien anonymisée, il semble effectivement impossible d'accéder individuellement
et personnellement a celle-ci. L'utilisation d'un processus d'anonymisation crée
une nouvelle donnée anonyme et sur laquelle aucun droit personnel ne peut étre

revendiqué par le patient, sujet de la donnée personnelle d'origine.

104. Indépendamment du droit d'accés, il ressort de ces différents éléments que la
CNIL souhaite que le patient conserve une part de pouvoir sur la donnée, mais qui

reste tout de méme tres Iégere.

105. La société CELTIPHARM a, quelques années plus tard, demandé une
nouvelle autorisation d'anonymisation de données de santé a caractere personnel.
La CNIL a rendu sa délibération le 28 novembre 2013 et détaille plus
rigoureusement son raisonnement et ses exigences*®. Selon la Commission " Les
données personnelles ayant fait I’objet d'un procédé d’anonymisation a bref délai
au sens de ’article 8-111 de la loi du 6 janvier 1978 modifiée, la Commission

prend acte qu’aucun des droits prévus aux articles 38 a 40 de la méme loi ne

178 |_a société Celtipharm souhaite pouvoir utiliser les feuilles de soin électroniques a des fins de
statistiques épidémiologiques. Pour ce faire, elle utilise des procédés d'anonymisation de ces
feuilles de soins afin d'empécher toute réidentification des patients. Les données utilisées par la
société Celtipharm sont donc des données issues de donnée personnelles de santé (en I'espéce les
feuilles de soins) mais devenue anonymes pour permettre d'établir des statistiques
épidémiologiques.

Délibération n° 2011 -246 du 8 septembre 2011 autorisant la mise en ceuvre par la société
CELTIPharm d’un traitement de données a caractére personnel ayant pour finalité la réalisation
d’études épidémiologiques a partir de données issues des feuilles de soins électroniques
anonymisées a bref délai.

79 1 dem.

180 Dglibération n° 2013-369 du 28 novembre 2013 autorisant la société Celtiph@rm & mettre en
ceuvre un traitement automatisé de données a caractere personnel ayant pour finalité la réalisation
d’études et de veilles médico-économiques a partir des feuilles de soins électroniques émises par
les professionnels de santé.
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pourra s’exercer"™®!. En d'autres termes, l'accés & la donnée est impossible de par
I'utilisation d'un procédé technique la rendant non identifiante. Toutefois, ces
données procedent nécessairement de données personnelles qui ne sont certes
utilisées que pour les rendre anonymes, " les personnes peuvent exercer leur droit
d’opposition a la transmission des données vers ['OCT" (Organisme
concentrateur des données personnelles)*®. Le patient conserve donc le pouvoir
sur l'usage de ses données rendues anonymes uniquement par le biais d'un
mécanisme de non-opposition au recueil de la donnée primaire nécessairement
personnelle. Le recueil de la donnée de santé personnelle est subordonné a un
consentement, alors que sa transformation en donnée anonymisee est soumise a
une non-opposition. On remarque ici une certaine asymeétrie de traitement entre la
donnée personnelle et la donnée anonymisée, ou le traitement des premiéeres est
plus contraignant que pour les secondes par le mecanisme de recueil du
consentement. Dit de maniére différente, le patient consent a un ou des usages de
ses données dans une finalité précise alors que pour sa donnée personnelle

anonymisée, le patient n'a pas a consentir, ne pouvant que s'opposer.

106. Le consentement est une démarche par laquelle le patient donne son accord
et peut se définir comme " toute manifestation de volonté, libre, spécifique
éclairée et univoque par laquelle la personne concernée accepte, par une
déclaration ou par un acte positif clair, que des données a caractére personnel la

concernant fassent I'objet d'un traitement"*®. En d'autres termes, cela suppose

8 1dem.

182 Délibération n° 2013-369 du 28 novembre 2013 autorisant la société Celtiph@rm & mettre en
ceuvre un traitement automatisé de données a caractere personnel ayant pour finalité la réalisation
d’études et de veilles médico-économiques & partir des feuilles de soins électroniques émises par
les professionnels de santé.

183 Extrait article 4 du Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril
2016 relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére
personnel et & la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement
général sur la protection des données).

Ancienne définition & I' article 2, h), Directive 95/46/CE du Parlement européen et du Conseil, du
24 octobre 1995, relative a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des
données a caractére personnel et a la libre circulation de ces données : "toute manifestation de
volonté, libre, spécifique et informée par laquelle la personne concernée accepte que des données
a caractere personnel la concernant fassent I'objet d'un traitement "; M. - C. PONTHOREAU, "
La directive 95/46 CE du 24 octobre 1995 relative a la protection des personnes physiques a
I'égard du traitement des données a caractere personnel et a la libre circulation de ces données ",
RFDA, 1997. 125; F. MAIANI, " Le cadre réglementaire des traitements de données personnelles
effectués au sein de I'Union européenne ", RTD eur., 2002. 283; P. BLANC-GONNET
JONASON, " Vers une meilleure adaptation du droit de la protection des données personnelles a la
réalité informationnelle ", AJDA, 2008. 2105; C. LAVERDET, " Données personnelles : bilan de
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gu'une "action est effectivement nécessaire (a [’inverse d’une situation ou le

A L . 184
consentement pourrait étre déduit d 'une absence d’action) "™".

Consentir au traitement d'une donnée personnelle implique donc une action de la
part du patient. Il est vrai que I'opposition du patient est une action en tant que
telle et que, dans ce cas, on pourrait parler de consentement. Mais I'action du
patient est ici bien différente. Dans le cas d'une donnée personnelle de sante, il
doit donner son accord avant méme que la collecte ne démarre, on peut méme
parler de consentement préalable. Cela suppose que le collecteur demande le
consentement au patient. A l'inverse, le droit d'opposition engendre une collecte
sans accord du patient, qui ne sera pas mise en ceuvre que si celui-Ci S'y oppose.
La position du patient est donc bien différente car, dans le premier cas, on lui
demande un accord, dans le second, il a la possibilité de manifester son désaccord,

apreés avoir été tout de méme informé de cette faculté.

Lorsqu'il s'agit de consentement, celui-ci est necessairement préalable a tout
traitement, alors que le droit d'opposition est I'un des droits du patient une fois que
le traitement a déja été mis en route : " ce droit [le droit d'opposition] est un
instrument différent [du consentement] s exercant a un autre stade du traitement,
a savoir une fois que celui-ci a débuté et sur la base d’un fondement juridique
distinct"*®°. Le nouveau réglement européen détaille dailleurs toute I'importance
du mécanisme de consentement plutét que de non opposition en matiere de
collecte de données personnelles : " Le consentement devrait étre donné par un
acte positif clair par lequel la personne concernée manifeste de fagon libre,
spécifique, éclairée et univoque son accord au traitement des données a caractere
personnel la concernant, par exemple au moyen d'une déclaration écrite, y
compris par voie électronique, ou d'une déclaration orale. [...] Il ne saurait des
lors y avoir de consentement en cas de silence, de cases cochees par défaut ou

d'inactivité. [...] "*.

1995 et réforme de 2014 ? ", Revue Lamy Droit de ['Immatériel, 2014, 104; A. DEBET, "
Informatique et libertés : faut-il aujourd'hui réviser la directive 95/46/CE relative a la protection
des données personnelles ? *, D., 2011. 1034.

184 Groupe de l'article 29, avis n° 15/2011, 13 juill. 2011, WP 187, p. 12.

185 Groupe de l'article 29, avis n° 15/2011, 13 juill. 2011, WP 187, p. 9.

18 Reglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif & la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et a
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107. Le consentement & la collecte d'une donnée de santé est plus contraignant
pour le collecteur que le droit d'opposition a une anonymisation de sa donnée

personnelle’®.

2. Le principe de non-opposition, un allégement justifié du pouvoir du

patient

108. Cette différence d'analyse et de contrainte entre les deux types de données
peut s'expliquer par le fait que la donnée anonymisée, comme sa dénomination
I'indique, n'a plus de lien avec la personne, I'individu, et est donc un nouvel objet
juridique a part entiere. Toutefois, le maintien d'un mécanisme utilisant la volonté
du patient tient au fait que malgré l'apparition de cette nouvelle chose, elle
procéde d'une donnée personnelle. Le choix d'un mécanisme de non-opposition

(qualifié d' "opt out” en droit anglo-saxon) permet de concilier I'idée que le lien
avec la personne est consubstantiellement présent, mais ténu par rapport a une
donnée personnelle. 1l y a une gradation dans la prise en compte de la volonté du
patient qui s'explique par la nature de la donnée en cause. Le traitement de
données personnelles de santé oblige a un consentement du patient, un traitement
de données anonymisées de santé oblige a respecter le droit d'opposition du
patient, un traitement de données anonymes de santé n'est soumis a aucune
contrainte relevant de la volonté du patient. L'existence du mécanisme de non
opposition marque un lien entre le patient et la données anonymisée, semblant
assurer une certain maitrise des usages par la patient. En d'autres termes, le patient

aurait un usus aussi sur les données anonymisees.

109. Le nouveau réglement européen dans ses considérants notamment le n°26,
semble vouloir établir la rupture du le lien entre la personne et la donnée
anonymisée : " Il y a lieu d'appliquer les principes relatifs a la protection des
données a toute information concernant une personne physique identifiée ou
identifiable. Les donnees a caractere personnel qui ont fait I'objet d'une
pseudonymisation et qui pourraient étre attribuées a une personne physique par

le recours a des informations supplémentaires devraient étre considérées comme

la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données).
87 Infra, n°259 & 267
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des informations concernant une personne physique identifiable. Pour déterminer
si une personne physique est identifiable, il convient de prendre en considération
I'ensemble des moyens raisonnablement susceptibles d'étre utilisés par le
responsable du traitement ou par toute autre personne pour identifier la personne
physique directement ou indirectement, tels que le ciblage. Pour établir si des
moyens sont raisonnablement susceptibles d'étre utilisés pour identifier une
personne physique, il convient de prendre en considération I'ensemble des
facteurs objectifs, tels que le cot de I'identification et le temps nécessaire a celle-
ci, en tenant compte des technologies disponibles au moment du traitement et de
I'évolution de celles-ci. Il n'y a des lors pas lieu d'appliquer les principes relatifs a
la protection des donnéees aux informations anonymes, a savoir les informations
ne concernant pas une personne physique identifieée ou identifiable, ni aux
données a caractére personnel rendues anonymes de telle maniere que la
personne concernée ne soit pas ou plus identifiable. Le présent réglement ne
s'applique, par conséquent, pas au traitement de telles informations anonymes, y
compris & des fins statistiques ou de recherche. **®8. L'affirmation de ce principe
brouille la frontiére entre données anonymes et les données anonymisées, ces
derniéres se fondant dans la catégorie des premieres par I'absence de différence de

régime juridique applicable.

110. Par le mécanisme du consentement, le patient autorise un certain usage de sa
donnée personnelle ou par ricochet anonymisée. Toutefois, une fois le procédé
d'anonymisation enclenché, le patient perd cette maitrise de l'usage, la donnée

changeant de nature et donc de régime juridique.

Dans un mécanisme d'anonymisation, le patient conserve les droits d'usage sur sa
donnée personnelle, mais perd ses droits avec la création d'une nouvelle donnée a
partir de sa donnée nominative. Ce processus aboutit a la création d'une nouvelle
donnée anonyme et donc sans lien avec le patient et sur laquelle il est difficile de
trouver l'usus d'un propriétaire-patient. Le patient n'a pas de droits d'utilisation sur
ces données. Il ne peut qu'empécher sa création en refusant I'utilisation de sa

donnée personnelle a des fins d'anonymisation ou en refusant sa collecte. En ce

188 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif & la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données).
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cas, la nouvelle donnée anonyme n'existe méme pas. Mais dans le cas ou elle
serait créée, le patient ne peut en déterminer les usages. Le patient consent a la
création d'une donnée anonymisée car il a la maitrise de l'usage de sa donnée
personnelle. Cette maitrise ne lui donne aucun droit sur la donnée nouvellement

créée car elle n'a aucun lien avec lui.

111. Toutefois, cette donnée n'existerait pas si le patient n‘avait pas consenti a un
tel usage de sa donnée personnelle ou, a tout le moins, ne s'y était pas opposé.
L'existence méme de la donnée anonymisée reste donc marquée par une volonté
du patient qui est a l'origine de sa naissance. Cette caractéristique appuie le
raisonnement précédent sur la donnée personnelle de santé sur laquelle le patient a
un usus. Mais elle laisse aussi entendre que le patient au travers d'une
manifestation de volonté a non seulement la maitrise de I'existence d'une donnée
anonymisée de santé, mais aussi de ses usages. Il est donc possible de conclure
que le patient aurait un certain usus sur les données anonymisées produites a partir

de ses données personnelles.

82. L'apparition encore timide de la détermination de I'usage de la
donnée personnelle par le patient

112. Le patient, est aujourd'hui de plus en plus un acteur de sa santé*® et de sa

prise en charge par un ou plusieurs professionnels de santé. De ce positionnement

découle nécessairement un statut du patient vis-a-vis de la donnée qui va bien au-

189 Sur le patient au cceur de sa prise en charge et comme acteur de la santé, voir par exemple : A.
LAUDE, " Le patient nouvel acteur de sa santé ? ", D., 2007 p. 1151. Les textes législatifs
suivants ont marqué ce repositionnement du patient tant au cceur de sa prise en charge qu'au ceeur
des décisions intéressant la mise en ceuvre des politiques de santé (démocratie sanitaire) : Loi n°
2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé.

Sur cette loi et dans le sens du constat développé : " Il s'agit en fait de mettre fin au
protectionnisme médical afin que le patient acquiere un rble actif et devienne le
principal acteur de sa santé. Au paternalisme et a l'opacité succeédent donc l'autonomie et la
transparence qui sont désormais les leitmotive de cette relation plus équilibrée entre professionnel
de la santé et malade ", P. MISTRETTA, " LA LOI n° 2002-303 DU 4 MARS 2002 RELATIVE
AUX DROITS DES MALADES ET A LA QUALITE DU SYSTEME DE SANTE - Réflexions
critiques sur un Droit en pleine mutation ", La Semaine Juridique Edition Générale, n° 24, 12 Juin
2002, 1, 141.

Autres analyse globale de cette loi : F. - J. PANSIER et C. CHARBONNEAU, " Commentaire de
la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades ", Petites Affiches, 13 et 14 mars 2002, n° 52
et 53 ; A. LAUDE (ss. dir. de), " La loi du 4 mars 2002 relative aux doits des malades et a la
qualité du systeme de santé ", Petites Affiches, n° spécial, 19 juin 2002, n°122; Y. LAMBERT-
FAIVRE, " La loi du 4 mars 2002 relative aux doits des malades et a la qualité du systéme de
santé ", 3 partie, D., 2002, fasc n° 15, 16 et 17, p. 1217, 1291 et 1367; M. BOUTEILLE, " La
démocratie sanitaire ", RGDM, n° 23, 2007, p. 23-42.

75



dela du seul consentement & un usage prédéfini par une autorisation CNIL. Ainsi,
il devient un véritable créateur autonome de données personnelles de santé (A) et
qui, pourtant, n'a pas la compléte maitrise de l'usage qui en est fait (B). A la
différence du paragraphe précédent, nous étudierons ici le cas ou le patient est lui
méme créateur de sa donnée et non pas seulement un donneur de consentement a
la création de la donnée par un autre afin de savoir si cela a un impact sur les
usages de celle-ci. Et, nous nous apercevrons que, quelle que soit la configuration
de création de la donnée, la maitrise des usages par le patient n'est en fait que tres

limitée.

A. Le patient, créateur de données de santé

113. Primitivement, il était difficile pour un patient de s'approprier les
informations concernant sa santé a tel point que l'information de santé n'était
considérée comme telle que lorsqu'elle était retranscrite par un professionnel de
santé. Cette idée n'était que la résultante d'une conception et d'une relation du
patient au professionnel de santé traduite en "non-sachant™ face au "sachant”. La
santé était affaire du médecin et le patient restait objet. Il n'en demeure pas moins
que ces informations revétaient (et revétent toujours) un statut particulier couvert
par le secret médical'®®. Cependant, le patient ne pouvait maitriser leur prise en

charge.

L'apparition des nouvelles technologies dans la société et dans le secteur de la

santé a contribué a déplacer le curseur. Le patient n'est plus passif, mais devient

199 Ordre national des médecins, Secret médical, Entre droit des patients et obligation
déontologique, Bull. Ordre méd., n° spéc., nov.-déc. 2012; Le secret médical, dossier, in Les
cahiers de droit de la santé du Sud-Est, n° 15, oct. 2012; CNIL, Guide des professionnels de santé,
2011; M. CONTIS, Secret médical et évolutions du systeme de santé, thése, éd. LEH, 2010; C.
ZORN-MACREZ, Données de santé et secret partagé, PU Nancy, 2010; " Le secret médical
aujourd'hui ", Dossier, D., 2009. 2619; M. COUTURIER, " Secret médical et protection des
personnes atteintes de troubles psychiques ", RDSS, 2009. 277; P. SARGOS, " Les enseignements
des secrets trahis de Jules Bastien-Lepage et Francois Mitterrand ", D., 2009. 2625; M.
BACACHE-GIBEILI, " Le secret médical partagé ", Gaz. Pal., 30 déc. 2008, n° 365, p. 44;
Rapport annuel de la Cour de cassation 2007, La santé dans la jurisprudence de la Cour de
cassation, p. 90 et 207; M. PIERCHON, " A propos du secret médical devant les juridictions du
contentieux technique ", JCP S, 2007, n° 1564; P. SARGOS, " Les principes d'immunité et de
légitimité en matiére de secret professionnel médical ", JCP, 2004. |. 187; P. SEGUR, "
Confidentialité des données médicales. A propos des enquétes de santé ", AJDA, 2004. 858; M.
PENNEAU, " Le secret médical et la preuve ", Mél. Holleaux, Litec, 2000, p. 345; L. DUBOUIS,
" Feu le secret médical ", in Mél. Peiser, PU Grenoble, 1995, p. 205; D. THOUVENIN, Le secret
médical et I'information du malade, PU Lyon, 1982.
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actif. Cette "technologisation" permet a la fois au patient de se renseigner sur la
santé et aussi de fait, d'accéder plus facilement aux données qui le concernent

directement.

114. La combinaison de ces deux ¢éléments place le patient au cceur de la gestion
de sa santé et le rééquilibre dans sa connaissance face au professionnel de santé'*,
La maitrise de la technologie par les patients (1) combinée a une volonté politique
de placer le patient au cceur de sa prise en charge (2), permet de plus en plus aux

patients de créer leurs propres données, mais aussi d'en maitriser I'usage.

1. La création spontanée de données de santé

115. Ainsi, concernant l'acces a des connaissances sur la santé, aujourd'hui de

nombreux sites internet'®?

permettent a des personnes de se renseigner sur tel ou
tel symptdme ou encore pathologie. L'acces a ces informations est finalement
aujourd'hui le premier acte de soin pratiqué par le patient qui avant d'aller voir un
professionnel de santé, "se renseigne™ sur ces sites, et, arrive chez son médecin

traitant avec un début d'auto-analyse de ses symptomes.

116. Ces traces de connexion sur ces sites internet ainsi que les éventuelles
discussions sur des forums retracant des "retours d'expérience " ou décrivant des

symptdmes ne peuvent étre considérées que comme des données de santé au

191 Sur le patient au cceur de sa prise en charge et comme acteur de la santé, voir par exemple : A.
LAUDE, " Le patient nouvel acteur de sa santé ? ", D. 2007 p. 1151. Les textes législatifs suivants
ont marqué ce repositionnement du patient tant au cceur de sa prise en charge qu'au cceur des
décisions intéressant la mise en ceuvre des politiques de santé (démocratie sanitaire) : Loi n® 2002-
303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé.

Sur cette loi et dans le sens du constat développé : " Il s'agit en fait de mettre fin au
protectionnisme médical afin que le patient acquiere un rble actif et devienne le
principal acteur de sa santé. Au paternalisme et & l'opacité succédent donc I'autonomie et la
transparence qui sont désormais les leitmotive de cette relation plus équilibrée entre professionnel
de la santé et malade ", P. MISTRETTA, " LA LOI n° 2002-303 DU 4 MARS 2002 RELATIVE
AUX DROITS DES MALADES ET A LA QUALITE DU SYSTEME DE SANTE - Réflexions
critiques sur un Droit en pleine mutation ", La Semaine Juridique Edition Générale n° 24, 12 Juin
2002, 1141

Autres analyse globale de cette loi : F. - J. PANSIER et C. CHARBONNEAU, " Commentaire de
la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades "', LPA, 13 et 14 mars 2002, n° 52 et 53 ; A.
LAUDE (ss. dir. de), " La loi du 4 mars 2002 relative aux doits des malades et a la qualité du
systeme de santé ", LPA n° spécial, 19 juin 2002, n°122; Y. LAMBERT-FAIVRE, " La loi du 4
mars 2002 relative aux doits des malades et a la qualité du systeme de santé ", 3 partie, D., 2002,
fasc n° 15, 16 et 17, p. 1217, 1291 et 1367.

192 par exemple : www.doctissimo.fr; www.e-sante.fr; www.passeportsante.net; www.medisite.fr
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regard de la définition choisie en introduction. Or, ces données semblent n'avoir
qu'un statut de données personnelles et non pas de données personnelles de santé
au regard de la "Charte données personnelles et cookies" du site Doctissimo**par
exemple. En effet, elles n'émanent certes pas d'un professionnel de santé, mais
elles restent relatives a un état de santé décrit par le patient lui-méme et le
concernant. Elles ne sauraient étre exclues de l'analyse d'autant plus qu'elles
touchent au plus pres le patient dans le sens ou elles sont créees directement par
lui. Si I'on considére la création d'une donnée comme I'un de ses usages, il est ici

exerce directement par le patient.

2. La création encouragée de données de santé

117. D'autres outils technologiques impliguent le patient, dans un contexte plus
collaboratif avec des professionnels de santé. Ainsi par exemple, de hombreuses
nouvelles applications réservees a l'origine a une alimentation, une écriture des
données par des professionnels de santé vont s'‘ouvrir pour impliquer le patient et
lui permettre, soit parce qu'il le souhaite, soit parce que le professionnel n'est pas
présent pour recueillir les données, de créer se propre donnée de santé. On peut
ainsi parler par exemple du carnet de vaccination électronique. La couverture
vaccinale en France est aujourdhui insuffisante et I'amélioration de cette

couverture passe notamment par I'émergence de ce type d'outil'**

. Il s'agit, pour
des professionnels de santé, d'implémenter un carnet de vaccination électronique
lors de I'administration d'un vaccin par exemple ou seulement sa dispensation. Le
patient pourrait lui méme inscrire ce type d'information. Certes, on suppose
encore que l'intervention de professionnels de santé est nécessaire sur ce type de
dossier afin d'assurer au maximum la fiabilité de I'information, mais le patient

reste un acteur*®.

193 http://www.doctissimo.fr/charte-donnees-personnelles-et-cookies.htm; on ajoutera que de plus,
ces données ne sont pas hébergées chez un hébergeur agréé de données de santé.

194 Stratégie Nationale de Santé, Feuille de route, 23 septembre 2013

195 pour exemple : https://www.mesvaccins.net/; carnet de vaccination électronique accessible au
patient et aux professionnels de santé.
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118. Le cas du DMP (Dossier Médical Partagé) *°, est une manifestation de la
volonté des pouvoirs publics d'intégrer le patient au processus de création de

données, quand bien méme ce dossier soit tres "institutionnalisé".

Ce dossier permet au patient "d'écrire™ des données, de décider des informations
qu'il contient et des professionnels habilités a y accéder. La maitrise du patient sur
son DMP est donc extrémement poussée. En effet, l'article L. 1111-19 du Code de

la Santé Publique dispose Le titulaire accéde directement, par voie
électronique, au contenu de son dossier. Il peut également accéder a la liste des
professionnels qui ont accés a son dossier médical partagé. Il peut, a tout
moment, la modifier. Il peut, & tout moment, prendre connaissance des traces
d'accés a son dossier. " Le patient peut donc gérer son dossier médical, gérer les
droits d'acces a ce dernier et accéder aux traces d'acces a son DMP. L'autorisation
qui avait été délivrée par la CNIL avant la refonte du DMP de 2016 apporte plus

de précisions quant aux possibilités pour le patient d'agir sur son DMP.

Ainsi sur l'accés général a son DMP, la CNIL avait eu l'occasion lors de
précédentes réformes de ce dossier de se prononcer a propos de l'acces direct du
patient : " La Commission reléve que le patient pourra accéder a son DMP
directement sur internet depuis son poste informatique. Ce mode d’acces a
vocation a étre genéralisé progressivement sur [’ensemble du territoire. La
création d’'un compte d’acceés « patient » pourra intervenir a la création du DMP
ou étre réalisée ultérieurement par tout personnel habilité a créer un DMP. Ainsi
doté d’un compte internet, le patient sera en mesure d’accéder au contenu de son
DMP ainsi qu’a un journal d’événements récapitulant les accés a son DMP qui

preécisera la date, I’heure et les opérations effectuées sur les données contenues

19 | oi n° 2004-810 du 13 ao(it 2004 relative & l'assurance maladie, loi n° 2016-41 du 26 janvier
2016 de modernisation de notre systéme de santé et décret n° 2016-914 du 4 juillet 2016 relatif au
dossier médical partagé. Sur le DMP : V. MESLLI, " Quelles articulations entre le dossier médical
personnel et le dossier médical en santé au travail ? ", RDSS, 2014. 266; Cour des comptes, " Le
co(t du dossier médical personnel depuis sa mise en place ", Communication a la Commission des
finances de I'Assemblée nationale, juill. 2012; A. MONNIER, " Le dossier médical personnel:
histoire, encadrement juridique et perspectives ", RDSS, 2009. 625; D. GIOCANTI, " Les
différentes acceptions des termes «dossier médical» et, dans ce contexte, situation du dossier
hospitalier ", RGDM, déc. 2010, p. 161; J. CAYOL, " Réflexion sur la responsabilité médicale a la
suite de l'introduction du dossier médical personnel ", Méd. et droit, mai 2006, n° 78, p. 85.
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P"*" . Le nouvel article L. 1111-19 s'inscrit aussi dans cette accés

dans son DM
direct du patient et il est 1égérement précisé par l'article R. 1111-29 : " Il est
également accessible a son titulaire par voie électronique depuis un site internet
ou dans les conditions prévues a I’article R. 1111-35. ™ mais surtout par l'article
R. 1111-35 : " Sans préjudice des dispositions de [’article 39 de la loi n°® 78-17 du
6 janvier 1978 précitée et de 'article L. 1111-7, le titulaire accede aux données

contenues dans son dossier medical partagé :

1° Directement, en utilisant ses propres moyens d’identification et

d’authentification ;

2° Par lintermédiaire d’un professionnel de santé autorisé a accéder a son

dossier médical partagé ;

3° Par [intermédiaire de [’hébergeur visé a ['article L. 1111-14, dans les
conditions prévues par la Caisse nationale de [’assurance maladie des
travailleurs salariés. La Caisse nationale de [’assurance maladie des travailleurs
salariés définit et met en ceuvre les conditions techniques permettant au titulaire
d’extraire ou de verser au moyen de logiciels des données dans son dossier
médical partagé. Les logiciels permettant cette extraction ou ce versement doivent
étre conformes a des spécifications élaborées par la Caisse nationale de
['assurance maladie des travailleurs salariés visant a garantir le respect des
obligations qui découlent de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 précitée ainsi que
des référentiels visés a ’article L. 1110-4-1 du présent code. La Caisse nationale
de ’assurance maladie des travailleurs salariés tient a jour sur son site internet

la liste des logiciels homologués.

Pour la gestion des professionnels habilités, le patient a une grande marge de
manceuvre et une grande maitrise de ses choix comme le précise l'article R. 1111-
41 : " [...] Le titulaire peut indiquer dans son dossier médical partagé l’identité
des professionnels de santé auxquels il entend interdire [’acces a son dossier. La
liste de ces professionnels de santé peut étre modifiée a tout moment par le

titulaire. [...] "

197 Délibération n°2010-449 du 2 décembre 2010 portant autorisation des traitements de données
personnelles mis en ceuvre par les professionnels et établissements de santé nécessaires a la
premiére phase de déploiement généralisé du dossier médical personnel
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Le pouvoir du patient va jusqu'au controle du contenu méme du DMP soit en
refusant l'apparition d'un document, soit en supprimant un document ou en
masquant certains documents a certains professionnels voir méme en ajoutant lui
méme des données selon les articles L. 1111-15 : ™ Certaines informations
peuvent étre rendues inaccessibles par le titulaire du dossier médical partagé. ",
R. 1111-38 : " Le titulaire peut décider que des informations le concernant
contenues dans son dossier médical partagé ne soient pas accessibles aux
professionnels de santé autorisés a accéder a son dossier. Ces informations
restent cependant accessibles au professionnel de santé qui les a déposees dans le
dossier médical partagé et aux professionnels de santé visés a [’article R. 1111-
43. Cette décision est modifiable a tout moment par le titulaire. ", R. 1111-41 "
Le titulaire peut indiquer dans son dossier médical partagé [’identité des
professionnels de santé auxquels il entend interdire [’acces a son dossier. La liste
de ces professionnels de santé peut étre modifiée a tout moment par le titulaire ",
ou encore l'article R. 1111 - 30 qui précise que le DMP contient des données

déposeées par le patient .

La CNIL avait déja relevé ses possibilités lors des précédentes version
reglementaires de ce dossier : "' Le patient disposera, d’un droit d’opposition et de
suppression (droit a ['oubli). Il aura la possibilité de demander que certains
documents ne soient pas mentionnés dans le DMP. Il aura également la
possibilité de demander la suppression d’un document ou de l’ensemble de son
dossier en sollicitant ['intervention du médecin de [’hébergeur. Le patient
disposera également d’un « droit de masquage » qui lui permettra de rendre
inaccessibles a certains professionnels de santé des données présentes dans son
DMP. L’existence de documents masqués ne sera pas signalée. Ce droit de
masquage pourra étre exercé par le patient lui-méme si le dossier lui est
accessible par internet ou par l'intermédiaire d’'un médecin, apres information
par ce dernier sur les risques associés. En cas de masquage d’un document, le

document restera visible a son auteur, au patient, au médecin traitant de celui-ci
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et au médecin de [’hébergeur. Le patient disposera également d’un espace

, : 1198
d’expression personnelle .

119. Le patient, en devenant acteur de sa santé est aussi devenu créateur de
données de santé, de ses propres données. L'informatisation a fait sortir la santé du
champ réservé aux professionnels. La création de la donnée par le patient lui
méme abonde un peu plus dans le sens de I'existence d'un usus du patient sur sa
données personnelle car cette faculté de création est finalement le paroxysme de

I'utilisation d'une donnée puisqu'elle la fait naitre, apparaitre.

120. Cependant, alors que la création de données de santé par un patient devrait
entrainer une maitrise forte des usages de celle-ci, on s'apergoit que finalement
malgré son implication dans sa prise en charge, la décision du patient sur I'usage

de sa donnée reste encore faible.

B. Le patient, acteur limité dans les usages de ses données

121. Si le patient peut a la fois consentir a des utilisations de ses données et créer
ses propres données, paradoxalement, il n'a pas la complete maitrise dans la

détermination de ces usages.

122. Tout d'abord, il n'a aucune maitrise sur l'initiative et la finalité du traitement
de données a caractére personnel. Le responsable de traitement est le seul
décideur sur ces aspects. L'initiative d'un traitement lui est réservée et il est seul
décisionnaire sur la finalité de ce traitement. Ainsi par exemple un traitement de
données de santé a caractére personnel qui a pour finalité la coordination des soins
pourrait tout aussi bien avoir d'autres objectifs (realisation d'études statistiques ou
scientifiques, santé publique...). Or, il ne sera mis en ceuvre que dans cette
optique-la tant que le responsable de traitement n'aura pas décidé de modifier son

traitement en lui ajoutant une autre finalité.

On comprend bien l'intérét du critere de la finalité qui permet d'éviter I'anarchie et

la collecte inutile de données personnelles dans un souci de protection des

1% Délibération n°2010-449 du 2 décembre 2010 portant autorisation des traitements de données
personnelles mis en ceuvre par les professionnels et établissements de santé nécessaires a la
premiére phase de déploiement généralisé du dossier médical personnel.
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personnes, mais c'est aussi dans cette condition que réside une carence dans la
maitrise de l'usage de ses données par le patient : le patient ne décide pas de la
finalité¢ d'utilisation de ses données, et ce méme s'il le souhaitait et s'il y
consentait. Cette impossibilité pour le patient de décider par lui méme de la
finalité d'usage de ses données montre une restriction a l'exercice d'un usus. Le
patient ne peut détourner de lui méme I'utilisation de sa donnée qui est traitée et
utilisée dans un objectif déterminé par le responsable du traitement. Il n'a pas
I'acces a sa donné qui pourrait lui permettre de I'intégrer, de la faire naviguer au
sein d'autres systemes d'information, d'autres traitements ayant des finalités
différentes que le traitement pour lequel la donnée a été créée et utilisée.

123. La maitrise de l'usage de la donnée par le patient procede essentiellement de
I'accessibilité de cette donnée. Or aujourd'hui, une donnée collectée pour un
traitement spécifique, quand bien méme elle serait utile au sein d'un autre outil,
dans un autre cadre de prise en charge et par un autre professionnel de santé, ne
peut pas ni techniquement ni juridiguement sortir de son environnement de
collecte. Pour exemple, il n'est aujourd'hui pas possible d'utiliser les données
présentes dans un Dossier Pharmaceutique en dehors du cadre prévu par la loi et
des choix faits par le Conseil National de I'Ordre des Pharmaciens. En effet, les
données du DP sont aujourd’hui collectées uniquement par des pharmaciens
d'officine et de PUI et accessibles seulement a ces deux professions
pharmaceutiques et aux médecins exercant en établissement de santé **. De plus,
le DP n'est aujourd'hui pas accessible numériquement au patient qui ne peut qu'en
obtenir une copie papier aupres de tout pharmacien. Ces deux éléments combinés
aboutissent au fait que le patient ne peut ni accéder a ses données (au sens
technologique et numérique) techniquement ni les transmettre juridiquement a un
autre professionnel de santé que ceux visés par la loi. La volonté du patient

d'utiliser ses données en dehors du cadre 1égal ne prime pas sur ce qui a été defini

199 Article L. 1111-23 du Code de la Santé Publique : " [...] Sauf opposition du patient quant &
I'acces du pharmacien a son dossier pharmaceutique et a I'alimentation de celui-ci, tout
pharmacien d'officine est tenu d'alimenter le dossier pharmaceutique a l'occasion de la
dispensation. Dans les mémes conditions, les pharmaciens exercant dans une pharmacie a usage
intérieur peuvent consulter et alimenter ce dossier. Les informations de ce dossier utiles a la
coordination des soins sont reportées dans le dossier médical partagé dans les conditions prévues
a l'article L. 1111-15.

Sauf opposition du patient diment informé, le médecin qui le prend en charge au sein d'un
établissement de santé peut consulter son dossier pharmaceutique dans les conditions mentionnées
au deuxiéme alinéa. [...]".
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dans les textes. Or, le consentement est l'une des dérogations au principe
d'interdiction de traitement relatif aux données personnelles sensibles telles que
les données de santé. Les cas dans lesquels ce consentement ne peut suffire a lever

le principe d'interdiction doivent étre prévus par 10i®.

124. Pour un patient, il semble pourtant naturel de pouvoir décider, par exemple,
que ses résultats de biologie soient accessibles a tous les médecins qu'il croisera
tout au long de son parcours de soin. Or aujourd'hui, la France ne bénéficie pas
d'un cadre technique suffisant permettant a deux logiciels différents de
communiquer entre eux si le patient a décidé que sa donnée pouvait étre
accessible au plus grand nombre et parfois dans une finalité différente de celle

pour laquelle elle a été collectée.

125. L'idée d'un DMP, qu'il soit un dossier partagé ou personnel, est finalement
celle-ci : que les données de santé d'un patient (ou du moins les plus importantes)
soient réunies au sein d'un méme dossier, d'une méme application et accessible
aux professionnels de santé avec un patient qui a la maitrise sur la liste des

professionnels habilités a accéder a son dossier.

126. La mise en place d'un systeme permettant de rendre au patient la maitrise
sur sa donnée et notamment dans ses usages, implique un recueil du consentement
du patient plus global et moins fractionné qu'il ne l'est aujourd'hui dans I'e-

santé®™!

. On ne recense plus le nombre de consentements qu'il faut donner
aujourd'hui selon I'environnement dans lequel se trouve le patient. Ce principe,
qui se veut protecteur du patient n'est finalement qu'une perte d'efficacité dans le
partage des données personnelles de santé et une perte de temps. Il ne s'agit pas de
porter atteinte aux droits des patients, mais de lui offrir la possibilité de moduler
lui méme son consentement sur l'usage d'une donnée en régissant a la fois son
accessibilité et son usage. Le nouveau reglement européen dans son considérant

32 précise d'ailleurs cette nécessité d'un consentement global pour des finalités

200 ) oj Informatique et Libertés, Article 8, II, 1 " Les traitements pour lesquels la personne
concernée a donné son consentement expres, sauf dans le cas ou la loi prévoit que l'interdiction
visée au | ne peut étre levée par le consentement de la personne concernée ".

201 \/oir par exemple en ce sens concernant la télémédecine qui multiplie les consentements :
consentement au soin, consentement a la méthode de la télémédecine, non opposition au partage
de données, consentement au traitement d'information, consentement a I'hébergement de données
de santé : M. SEREZAT et M.CAVALIER, " Le consentement a I'obscurité de la télémédecine ",
in Consentement et Santé, ss. Dir de I'Association Francaise de Droit de la Santé, Dalloz, 2014
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semblables : " [...] Le consentement donné devrait valoir pour toutes les activités

de traitement ayant la ou les mémes finalités [...] "2

L'existence d'un consentement globalisé pour le recueil des données de santé,
indépendamment des collecteurs qui pourraient et devraient rester contraints a
effectuer cette collecte selon certaines finalités, n'est possible qu'a la condition
d'une maitrise du patient sur cette accessibilité.

127. La situation des donnees de santé en France et son écosystéeme aboutissent a
un paradoxe : le patient est devenu acteur de santé, mais n'a finalement que tres
peu de maitrise sur sa donnée qui reste enfermée dans un systéeme d'information

hospitalier, ou dans le cabinet de son médecin, dans son officine etc. ...

128. En matiere de données personnelles et anonymisées de santé, le patient se
retrouve au cceur de la problématique de 1'usage de celles-ci. Par I'exigence d'un
consentement, ou a tout le moins d'une non-opposition, ou d'une information, le
patient autorise l'usage de sa donnée. Et, s'il a le pouvoir d'autoriser cet usage,
c'est qu'il en a la maitrise, qu'il exerce. Cependant, on remarque que ce pouvoir du
patient n'est pas encore abouti et qu'il est limité par la définition d'une finalité ou

la transformation de la donnée en donnée anonyme.

129. 1l 'y a des traces fortes d'un usus du patient sur les données qui le concernent,
et ce méme lorsque le lien se distend avec un processus d'anonymisation.
Cependant, cette prérogative "propriétariste " du patient reste restreinte par les

prérogatives d'un autre acteur : le collecteur.

SECTION 2 : LE COLLECTEUR, MULTI-DECIDEUR DE L'USAGE
DES DONNEES

130. Le patient ne maitrise que partiellement l'usage de ses données car un ou
d’autres acteurs jouent un ro6le capital : les collecteurs de données. En effet,

quelque soit le type de donnée, le collecteur est loin d'étre passif vis-a-vis d'elle :

202 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif a la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données).
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il a les pleins pouvoirs concernant les données anonymes (81), il est initiateur et
maitrise la finalité et les usages d'un traitement de données a caractere personnel
(82) et il peut étre contraint d'utiliser des données publiques qui n‘ont finalement

de raisons d'existence que par l'usage (83).

81. La donnée anonyme, un usage libre

131. La donnée anonyme, non identifiante et non personnelle est un objet dont le
droit ne s'est pas saisi directement. A l'inverse des données personnelles et des
données anonymisées, qui ont un corpus juridique tant national qu'européen qui
leur est consacre, les données n'appartenant pas a ces deux catégories sont des

choses plus diffuses dans notre droit.

Le seul pan du droit qui fait aujourd'hui référence aux données de maniere

générale”®

est le droit de la propriété intellectuelle et plus spécifiquement le droit
d'auteur. En effet, le droit s'est saisi de la question de la propriété des bases de
données par ce prisme. Leur régime est devenu spécifique avec la directive

européenne du 11 mars 1996 %

transposée en droit national par la loi du ler juillet
1998%%. Toutefois, on remarque que la protection s'exerce & deux niveaux : la
protection par le droit d'auteur et la protection par un droit concu spécifiquement,

le droit des producteurs des bases de données.

203 On mettra ici a part le cadre spécifique de la Loi Informatique et Libertés.

% Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données; E. DERIEUX, " bases de données et droit a
I'information ", LPA, 18 févr. 1998; G. KOUMANTOS," Les bases de données dans la directive
communautaire ", RIDA, janv. 1997. 79; S. LEMARCHAND & S. RAMBAUD, "Quelques clés
d'application de la directive Bases de Données ", Propr. intell., 2004, n° 13, p. 892; X. LINANT
DE BELLEFONDS, " Protection des bases de données, bréves observations concernant la
directive du conseil ", Expertises, n°® 169, févr. 1994, p. 65; E. LOGEAIS, " La révolution
numerique bouscule le droit européenn des bases de données ", Propr. intell., 2012, n° 43, p. 225;
N. MALLET-PUJOL, " la directive concernant la protection juridique des bases de données: la
gageure de la protection privative ", Dr. inf. et télec., 1996/1, p. 3; F. POLLAUD-DULIAN, "
bréves remarques sur la directive du 11 mars 1996 ", D. Affaires, 1997. 539; B. WARUSFEL, " la
protection des bases de données en question: un autre débat sur la propriété intellectuelle
européenne ", Propr. intell., 2004, n° 13, p. 896.

205 |_oi n° 98-536 du ler juillet 1998 portant transposition dans le code de la propriété intellectuelle
de la directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données; E. DERIEUX, op.cit.; G. KOUMANTOS, op.cit. ; S.
LEMARCHAND & S. RAMBAUD, op.cit. ; X. LINANT DE BELLEFONDS, op. cit. ; E.
LOGEAIS, op.cit; N. MALLET-PUJOL, op.cit. ; F. POLLAUD-DULIAN, op.cit. ; B.
WARUSFEL, op.cit.
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132. L'article L. 112-3 du Code de la Propriété intellectuelle définit la base de
données en ces termes : " On entend par base de données un recueil d'ceuvres, de
données ou d'autres éléments indépendants, disposés de maniere systématique ou
méthodique, et individuellement accessibles par des moyens électroniques ou par
tout autre moyen "?°°. Malgré une référence explicite & la donnée, cette derniére

n'est pas définie.

Le corpus juridique de protection des bases de données sur le fondement du droit
d'auteur concerne a la fois les données et la base en tant que telle. L'application du
droit d'auteur impose une condition d'originalité?®’ pour que la chose fasse I'objet
d'une protection®®®. Ainsi certaines données font l'objet d'une protection par un
droit de propriété intellectuelle, celui du droit d'auteur. Cependant, "la protection
par le droit d'auteur des bases de données est inefficace lorsque les données elles-
mémes ne sont pas protégées par le droit d'auteur, puisqu'elle ne porte que sur la

structure ou la présentation de la base et n'empéche pas la reprise de son contenu

206 Article L. 112-3 du Code de la Propriété Intellectuelle; M. CHOISY, " Banques de données,
aspects contractuels ", ADI, 1983, spéc. p. 35 s.; H. DE BOISSE, " prééminence du droit de la
concurrence sur le droit sui generis ", Expertises, janv., 2003, p. 23; E. DERIEUX, " bases de
données et droit a l'information ", LPA, 18 févr. 1998; G. HAAS & O. DE TISSOT, " protection
d'une base de données et site Web ", Les annonces de la Seine, 19 juill. 1999, p. 6; A. LUCAS,
La protection des banques de données, Rapport général au Congrées de I'ALAI, éd. Yvon Blais
Inc., Québec, 1989; A. LUCAS & M. VIVANT, Les nouvelles technologies de Il'information.
Recension technique et premiére analyse de leur impact sur la propriété littéraire et artistique,
IDATE, 1993; N. MALLET-POUJOL, Commercialisation des banques de données, CNRS, éd.
1993; D. MARTIN, " la directive base de données et sa transposition en droit francais", Gaz. Pal.,
15-16 mai 1998, Doctr. p. 16; B. NOUEL, " droit de la concurrence et les données publiques ",
Gaz. Pal., 19-20 févr. 1997, Doctr. p. 2; F. POLLAUD-DULIAN, " bréves remarques sur la
directive du 11 mars 1996 "D. Affaires, 1997. 539; P. SIRINELLI, Lamy Droit des médias et de la
communication, étude 136; M. VIVANT, " recueils, bases, banques de données, compilations,
collections...: I'introuvable notion ? ", D., 1995. Chron. 197.

27 pour la condition d'originalité en droit d'auteur : voir notamment R. BERTRAND, Droit
d'auteur, Dalloz action, 2010 (Chapitre 103); C. BERNAULT, Fasc. 1135 : Objet du droit d'auteur
— Oeuvres protégées. Regles générales (CPI, art. L. 112-1 et L. 112-2), n° 38 & 171, JurisClasseur
Civil Annexes, V° Propriété littéraire et artistique, 17 mai 2015; A. LUCAS et P. SIRINELLI, "
L'originalité en droit d'auteur ", JCP G, 1993, I, 3681.

2% Sur l'originalité des données : CA Paris 4éme ch. A, 15 janvier 1997, Gaz. Pal. 1998 som. p. 87
note L. TELLIER-LONIEWSKI.

Sur l'originalité des bases de données : CA Paris, 20 septembre 2006, Groupe Moniteur c/
SEMBTP, RG 05/11975; F. POLLAUD-DULIAN, commentaire Civ. 1, 13 mai 2014, Xooloo, n°
12-25.900, D. 2014. 1150; CJUE, ler mars 2012, aff. C-604/10, Football Dataco Ltd et a. c/
Yahoo! UK Ltd et a.: RIDA avr. 2012, p. 337, obs. P. SIRINELLI ; Comm. com. électr. 2012,
comm. 47, note C. CARON ; A&M 2012, p.331; Propr. industr. 2012, comm. 75, note J.
LARRIEU ; Propr. intell. 2012, n° 45, p. 421, obs. V.-L. BENABOU : pour étre protégée par le
droit d'auteur, il faut "que le choix ou la disposition des données qu'elle contient constitue une
expression originale de la liberté créatrice de son auteur "; Cass. 1re civ., 13 mai 2014, n° 12-
27.691 : Propr. intell. 2014, p. 260, obs. J.-M. BRUGUIERE ; RLDI 2014/105, n° 3490, obs. L. C.
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"209 Malgré I'application d'un droit permettant de protéger les droits exclusifs sur
les bases de données, des risques persistent pour les collecteurs. En effet, le droit
d'auteur protege la base de données, sa structure et ce difficilement car
I'appréciation de critere d'originalité reste complexe. L'autre problématique qui
s'est présentée était aussi celle de savoir comment protéger les données elles-
mémes et notamment tous les efforts fournis pour les réunir. Il s'agissait de

I'appropriation de la valeur économique que constitue
210n

permettre

, ou, a tout le moins, les données ou
n2ll

I'information plus exactement d'un

ensemble informationnel . Ce n'est pas la donnée qui a vocation a étre
protégée, mais plutdt les données réunies en un méme lieu, une méme base de

données.

133. C'est ainsi qu'une protection spécifique a été créée afin de préserver les
intéréts du producteur de la base de données. Toutefois, "cette protection est
indépendante et s'exerce sans préjudice de celles résultant du droit d'auteur ou
d'un autre droit sur la base de données ou un de ses éléments constitutifs"?*2,
Certains auteurs n'y ont pourtant pas vu une appropriation des données : " Le
droit du producteur est un droit autonome qui ne conduit pas a instaurer un droit
d'appropriation sur les données qui composent la base et ses éléments constitutifs,
gue ceux-ci soient protégés ou non, et encore moins a créer un nouveau droit sur
I'information ; en revanche, il peut s'exercer concurremment aux autres droits
affectant la base de données telle que le droit d'auteur de la base sur sa structure,
celui de l'auteur du logiciel ou les droits d'auteurs de chacune des ceuvres ou

23 || s'agit d'assurer l'interdiction

données protégées qui y sont intégrées
d'extraire et réutiliser le contenu d'une base de données dans son ensemble ou de
maniere substantielle, du fait de l'investissement substantiel effectué par le
producteur de la base : " Le producteur d'une base de donnees, entendu comme la
personne qui prend l'initiative et le risque des investissements correspondants,
bénéficie d'une protection du contenu de la base lorsque la constitution, la

vérification ou la présentation de celui-ci atteste d'un investissement financier,

29 A, BENSOUSSAN, Informatique, Télécoms, Internet, éd. Francis Lefebvre, 2008, p. 93.

210 A LUCAS, Fasc. 1650 : Droits des producteurs de bases de données (CPI, ART. L. 112-3 ET
L. 341-1 A L. 343-7), n°37, Jursiclasseur, Civil Annexes, 17 mai 2015

21 1 dem

212 Article L. 341-1 al.2 du Code de la Propriété Intellectuelle

213 A, BENSOUSSAN, Informatique, Télécoms, Internet, éd. Francis Lefebvre, 2008, p. 93
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matériel ou humain substantiel "#*. Comme cela a été évoqué précédemment,
méme si l'appropriation de la donnée ne transparait pas clairement, la valeur
économique est investie pour constituer une base de données non pas seulement

dans sa structure, mais aussi dans son contenu.

Pour peu que les données ne soient pas sujettes a des droits spécifiques comme
celui du droit d'auteur (exemple : ceuvre musicale) ou de la réglementation sur les
données personnelles, les auteurs et producteurs des bases de données possédent
un droit d'utilisation des données contenues dans la base. Les données peuvent
faire I'objet d'autres droits en elle-méme tels que le droit d'auteur comme c'est le
cas pour des ceuvres musicales ou vidéo ou encore le droit des données

personnelles. Dans ces cas, les droits coexisteront et devront se combiner.

134. Mais, indépendamment de ces autres droits pouvant exister sur les données,
rien n'empéche le collecteur d'exploiter une base et ses données et donc de
contractualiser sur leurs utilisations ou alors méme de les exploiter lui-méme. La
mise a disposition d'une base de données est en fait une cession de l'usage des
données qu'elle contient. Ainsi, un contrat d'exploitation d'une base de données

peut aller jusqu'a la transmission des droits d'exploitations soit :

" - le droit de reproduction,
- le droit d'utilisation,
- le droit d'adaptation,
- le droit de représentation,

- le droit de modification. "%*°

Un certain nombre de droits d'usage de la donnée peuvent donc faire I'objet d'un
transfert par le collecteur. Or, si celui-ci peut contractualiser sur la base de ces

différents droits, cela implique que ces derniers lui appartiennent initialement.

135. En consequence, pour les données anonymes, le collecteur utilise la donnee
dans le respect de la reglementation des bases de données en vigueur a ce jour.
Cependant, se pose la question de quels sont ses droits d'usage sur des données

personnelles.

24 Article L. 341-1 al.2 du Code de la Propriété Intellectuelle
215 A LUCAS, Fasc. 1650, op.cit.
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82. Les données personnelles et anonymisées, un usage décidé et encadreé
par le responsable du traitement

136. Précédemment?®

, a été décrite en matiére de données personnelles et
notamment de données de santé la particularité du régime applicable du fait de la
grande sensibilité de I'objet dont il est question. De ce fait, aucun traitement de
données de santé a caractére personnel ne peut étre mis en ceuvre sans une
autorisation de la CNIL et sous réserve que le patient ait consenti a cette collecte

et que la finalité soit légitime.

137. La législation abordée dans le cadre du paragraphe précédent ne peut
trouver a s'appliquer sur le contenu de la base de données personnelles, sauf sur la
base elle-méme. En effet, les auteurs s'accordent plut6t a dire que les producteurs
de bases de données n'auraient des droits (d'auteur et sui generis) que sur
I'ensemble des données qui constituent la base et non pas sur les données prises
unitairement®’. Ainsi une donnée isolée de sa base obéit soit & une logique
d'appropriation par le droit dauteur lorsqu'il s'agit par exemple d'une ceuvre ; soit
a une logique de libre circulation de l'information lorsque ce n'est qu'une
information ou encore au droit au respect de la vie privée lorsqu'il s'agit de
données personnelles. L'analyse selon laquelle ce sont les données dans leur
ensemble qui sont protégées pour le producteur et non unitairement est accréditée
par le fait que seule I'extraction compléte ou substantielle de la base est
sanctionnée et pas la simple extraction d'une donnée isolée?'®. A priori donc, le
collecteur ne possede aucun droit d'usage des données personnelles alors méme

qu'il peut protéger juridiquement la base contenant ces données.

138. Nonobstant, le collecteur n'est pas absent de la problématique de I'usage des

données personnelles.

218 5ypra, n°82 4 85

A LUCAS, Ibid

218 Article L. 342-1 du Code de la Propriété Intellectuelle : " Le producteur de bases de données a
le droit d'interdire :

1° L'extraction, par transfert permanent ou temporaire de la totalitt ou d'une partie
qualitativement ou quantitativement substantielle du contenu d'une base de données sur un autre
support, par tout moyen et sous toute forme que ce soit ;

2° La réutilisation, par la mise a la disposition du public de la totalité ou d'une partie
qualitativement ou quantitativement substantielle du contenu de la base, quelle qu'en soit la forme.

[.]"

90



219

En effet, nous avions déja évoqué précédemment™ que le patient n'avait ni

I'initiative du traitement ni Il'initiative de sa finalité. Le collecteur, ici responsable

du traitement®®

, est souverain sur ces sujets. Il prend la décision de proposer un
traitement de données de santé personnelles aupres de la CNIL et il décide aussi

de la finalité de ce traitement.

De plus, le terme "responsable™ montre aussi qu'il est le garant de l'utilisation de
ces données notamment par lI'emploi de certains procédés techniques. Pour
reprendre I'exemple du Dossier Pharmaceutique (DP), le Conseil National de
I'Ordre des Pharmaciens a ainsi di mettre en place un systéme d'information
garantissant le fait que ce sont bien des pharmaciens qui créent, alimentent et
consultent les DP des patients. Pour ce faire, l'usage de la Carte de Professionnels
de Santé (CPS) de pharmacien est nécessaire ou en tout cas a minima un certificat
CPS?, C'est donc un systéme d'information clos et qui n'est accessible qu'aux
professionnels de santé ddment habilités, en I'espece les pharmaciens d'officine et
de PUI*2,

Le responsable du traitement doit aussi se conformer au droit d'acces des

personnes & leurs données et mettre en place toutes les mesures qui s'imposent

% gypra, n°122

220 article 3, Loi 78-17 du 6 janvier 1978, " Le responsable d’un traitement de données a
caractere personnel est, sauf désignation expresse par les dispositions Iégislatives ou
réglementaires relatives a ce traitement, la personne, [’autorité publique, le service ou
l’organisme qui détermine ses finalités et ses moyens "

221 Délibération n°2008-487 du 2 décembre 2008 portant autorisation des traitements de données
personnelles permettant la mise en ceuvre généralisée du dossier pharmaceutique : "' la connexion
avec la plate forme d’hébergement implique toujours la présence dans le serveur central de
lofficine d’une CPS permettant la sécurisation de la transaction "

222 Article L. 1111-23 du Code de la Santé Publique : " Afin de favoriser la coordination, la
qualité, la continuité des soins et la sécurité de la dispensation des médicaments, produits et objets
définis a I'article L. 4211-1, il est créé, pour chaque bénéficiaire de I'assurance maladie, avec son
consentement, un dossier pharmaceutique. Sauf opposition du patient quant a l'accés du
pharmacien a son dossier pharmaceutique et a I'alimentation de celui-ci, tout pharmacien
d'officine est tenu d'alimenter le dossier pharmaceutique a I'occasion de la dispensation. Dans les
mémes conditions, les pharmaciens exercant dans une pharmacie & usage intérieur peuvent
consulter et alimenter ce dossier. Les informations de ce dossier utiles & la coordination des soins
sont reportées dans le dossier médical personnel dans les conditions prévues a l'article L. 1111-
15. [...] " Toutefois, dans le cadre d'une expérimentation, certains médecins hospitaliers peuvent
accéder au DP : Article 23, loi n® 2011-2012 du 29 décembre 2011 relative au renforcement de la
sécurité sanitaire du médicament et des produits de santé : " A titre expérimental et pour une
durée de trois ans a compter de la publication de la présente loi, les médecins peuvent, dans
certains établissements de santé et dans le cadre de la prise en charge des patients, consulter avec

leur autorisation leur dossier pharmaceutique.”
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pour en assurer le respect??®, Sur les traitements de données de santé & caractére
personnel, un certain nombre d'acceés a ces données s'exerce au travers du medecin
de I'nébergeur, acteur instauré par la reglementation sur I'agrément d’hébergeur de
données de santé?®* qui vient se cumuler & I'application de la Loi Informatique et

Libertés.

139. Ces différents éléments démontrent que l'accés est l'une des actions
représentatives de l'usage d'une donnée. Le collecteur, concernant les données
personnelles, définit le périmétre de l'usage et en assure le respect, mais il ne
semble pas exercer a proprement parler un droit d'usage sur ces données. Il
détermine le cadre dans lequel ces données personnelles seront utilisées (que I'on
parle de collecte ou d'accés a ces données) et il doit aussi en étre le garant. La
détermination du cadre d'utilisation et de la finalité du traitement permet-il
d'identifier un usus du producteur sur les données personnelles dont il est le

responsable ?

140. La réponse a cette question nous confronte a nouveau a celle de savoir ce
que recouvre le fait d'utiliser une donnée. Chacune des actions énumérées dans la
Loi Informatique et Libertés (sachant que la liste est non exhaustive) " la collecte,
[’enregistrement, [’organisation, la conservation, I’adaptation ou la modification,
[’extraction, la consultation, ['utilisation, la communication par transmission,
diffusion ou toute autre forme de mise a disposition, le rapprochement ou

n225

[’interconnexion, ainsi que le verrouillage, |’effacement ou la destruction ,

pourrait étre une des nombreuses possibilités d'usage de la donnée. Pourtant, le

223 Délibération n°2008-487 du 2 décembre 2008 portant autorisation des traitements de données
personnelles permettant la mise en ceuvre généralisée du dossier pharmaceutique : " La
Commission constate que, pour ouvrir un DP ou le cloturer ou pour exercer son droit d’acces en
se faisant remettre une copie des informations contenues dans son dossier, I'assuré se borne a
remettre au pharmacien une carte vitale ne comportant pas de code porteur, ni le plus souvent de
photographie.".

“24 e cadre législatif de I'activité d'hébergement de données de santé & caractére personnel est fixé
par I’article L. 1111-8 du code de la santé publique issus de la Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé; Le décret n°2006-6 du 4 janvier
2006 définit les conditions d’agrément des hébergeurs de données de santé a caractére personnel
sur support informatique; C. ZORN-MACREZ, op. cit. ; J. -L. BRAS, op. cit; P. DESMARAIS,
op. cit; P. BICLET, op. cit; P. BALLET, op. cit; M. BRAC DE LA PERRIERE & E. FERRE, op.
cit; S. MARZOUG & B. DE LARD, op. cit; J. BOSSI, op. cit; G. KULLING & V. SCIORTINO,
op. cit; P. LE COZ, op. cit; S. VULLIET-TAVERNIER, op. cit; C. BERGOIGNAN-ESPER, op.
cit; J. BOSSI, op. cit; L. DAUBECH, op. cit; I. DE LAMBERTERIE, op. cit.; H. KHODOSS, op.
cit; N. MALLET-POUJOL, op. cit; I. VACARIE, op. cit; M. -C. CHEMTOB-CONCE, op. cit; F. -
J. PANSIER & C. CARBONNEAU, op. cit; I. VACARIE, op. cit; L. MAISNIER-BOCHE, op. cit
225 | oi Informatique et Libertés, Article 2.
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terme " utilisation " est a lui seul présent dans cette énumération. Or, tout
traitement de données peut comporter des utilisations de données si I'on en croit
cette définition dans la Loi Informatique et Liberté et de ce fait tout responsable
de traitement est susceptible d'utiliser les données personnelles dont il est le

producteur ou collecteur.

141. Non seulement les collecteurs peuvent bénéficier d'un usus sur les données
personnelles, mais ils peuvent, en plus, limiter ce dernier pour les personnes en
décidant de la finalité et du cadre d'utilisation. Cette autonomie de volonté reste
toutefois limitée et encadrée par le contrdle qu'en fait la CNIL, notamment par le

biais du mécanisme d'autorisation pour les données dites sensibles.

Cependant, le droit dauteur et le droit du producteur s'exerceront

concomitamment aux droits des patients sur leurs données personnelles de sante.

Ce raisonnement est d'autant plus valable pour les données anonymisées et ce y

compris pour les données de santé.

Malgré la nécessité d'une autorisation pour I'anonymisation de données de santé a

caractére personnel®%®

, le collecteur peut user de la totalité de ses prérogatives
telles qu'elles existent dans le code de la propriété intellectuelle a partir du

moment ou les données ne sont plus grevées d'autres droits.

Le collecteur doit étre autorisé a mettre en ceuvre un procédé d'anonymisation
dans le respect d'une certaine finalité et sous réserve d'en informer le patient ;

mais, rien ne I'empéche ensuite d'utiliser, d'exploiter cette base et son contenu.

142. La situation du collecteur a I'égard des données personnelles et anonymisées
de santé en matiére d'usus est globalement assez claire : il a un droit d'utilisation
pour ces données, mais cette utilisation est contr6lée et doit étre autorisée par la
CNIL.

226 | oi Informatique et Libertés, Article 8, 111" Si les données & caractére personnel visées au |
sont appelées a faire I'objet a bref délai d’un procédé d’anonymisation préalablement reconnu
conforme aux dispositions de la présente loi par la Commission nationale de ['informatique et des
libertés, celle-ci peut autoriser, compte tenu de leur finalité, certaines catégories de traitements
selon les modalités prévues a l’article 25. Les dispositions des chapitres I1X et X ne sont pas
applicables ".
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143. L'exigence d'un tel contrdle se justifie par la sensibilité des données ou le
principe reste, nous le rappelons, l'interdiction de traitement et donc de fait
I'interdiction d'utilisation. Pour le cas ou cette prohibition est levée, la liberté du
collecteur est tres encadrée. Cependant, cette maitrise de l'utilisation des données
personnelles de santé par les collecteurs n'entraine pas I'absence d'un usus. Ce

dernier est simplement borneé et controlé.

83. Les données publiques, I'usage comme raison d'étre

144. Les données publiques sont une catégorie qui transcende les précédentes.
Elles s'entendent comme " I'ensemble des informations collectées ou produites
dans le cadre d'une activité de service public, quel que soit son caractére,
administratif ou industriel et commercial "?*’. Cette définition large reprend celle
qui transparait dans la loi du 17 juillet 1978 telle que modifiée par I'ordonnance du
6 juin 2005 : " [...]Sont considérés comme documents administratifs, au sens des
chapitres ler, 11l et 1V du présent titre, quels que soient leur date, leur lieu de
conservation, leur forme et leur support, les documents produits ou regus, dans le
cadre de leur mission de service public, par I'Etat, les collectivités territoriales
ainsi que par les autres personnes de droit public ou les personnes de droit privé
chargées d'une telle mission. Constituent de tels documents notamment les
dossiers, rapports, études, comptes rendus, proces-verbaux, statistiques,
directives, instructions, circulaires, notes et réponses ministérielles,
correspondances, avis, prévisions et décisions. Les actes et documents produits ou
recus par les assemblées parlementaires sont régis par I'ordonnance n° 58-1100
du 17 novembre 1958 relative au fonctionnement des assemblées

parlementaires"?%.

145. Le présent paragraphe, méme s'il abordera de maniere conséquente les
données publiques, s'attardera aussi sur I'usage de données méme privées par les

personnes publiques au sens large.

227 . TERESI, Droit de réutilisation et exploitation commerciale des données publiques, La
Documentation Frangaise, Coll. Monde européen et international, 2011, p. 18.

28 Article 1, Loi n° 78-753 du 17 juillet 1978 portant diverses mesures d'amélioration des
relations entre I'administration et le public et diverses dispositions d'ordre administratif, social et
fiscal.
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146. L'usage (ou le non-usage) des données publiques peut s'analyser selon deux
prismes différents : I'usage par la collectivité, I'administration, de ses propres

données (A) et l'usage des données publiques par d'autres acteurs (B).

A. L'usage des données publiques par les personnes publiques

147. Le développement de bases de données de plus en plus fournies engage
I'’Administration dans un nouveau mouvement qui tend vers une plus haute
exigence de performance, d'anticipation et d'efficacité. Ce contexte technologique
méme s'il peut étre favorable a de meilleures prises de décisions publiques
augmente parallelement la responsabilité de I'’Administration. En effet, la
multitude de données disponibles pourrait aboutir a une obligation pour
I'’Administration d'en tenir compte et donc de les utiliser, au premier rang
desquelles figurent celles qu'elle produit elle-méme. Par nature, la plupart des
données générées par les institutions publiques (au sens large) ne sont que le
résultat de I'accomplissement de leurs missions. Ainsi, dans ce contexte se
télescopent toutes les autres catégories de données : I'administration générera et
utilisera inévitablement des données anonymes, des données personnelles et des
données anonymisées. Par exemple, I'Assurance Maladie collecte et analyse
nécessairement des données personnelles afin de pouvoir lutter contre les fraudes
ou tout simplement rembourser les bénéficiaires. En effet, ses missions imposent
cette collecte de données personnelles. Afin de pouvoir assurer le remboursement
des assurés, des données sont collectées et traitées : " Dans I'intérét de la santé
publique et en vue de contribuer a la maitrise des dépenses d'assurance maladie,
les professionnels et les organismes ou établissements dispensant des actes ou
prestations remboursables par I'assurance maladie a des assurés sociaux ou a
leurs ayants droit communiquent aux organismes d'assurance maladie concernés
le numéro de code des actes effectués, des prestations servies a ces assureés

sociaux ou a leurs ayants droit, [...]

Pour assurer I'exécution de leur mission, les caisses nationales mettent en cuvre

un traitement automatisé des données mentionnées a I'alinéa précédent. [...] "?%°.

229 Article L. 161-29 du Code de la Sécurité Sociale.
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Les professionnels de santé eux-mémes sont tenus de collecter les données pour
les transmettre a I'Assurance Maladie : " I.- Les professionnels de santé et centres
de santé mentionnés aux articles L. 162-14-1, L. 162-16-1et L. 162-32-1 sont
tenus d'assurer, pour les bénéficiaires de I'assurance maladie, la transmission
électronique des documents visés a l'article L. 161-33 et servant a la prise en
charge des soins, produits ou prestations remboursables par I'assurance maladie.

Il.- Sans préjudice des dispositions de l'article L. 161-33, le non-respect de
I'obligation de transmission électronique par les professionnels et centres de

santé donne lieu & I'application d'une sanction conventionnelle [...] "**.

L'Assurance Maladie posséde donc une masse considérable de données
personnelles dues a lI'exercice de son activité d'assureur. Cette collecte et
exploitation de données n'est pas une alternative pour I'Assurance Maladie, elle
s'impose par le simple exercice de ses missions. De plus, la collecte n'est pas
suffisante dans ce contexte, c'est aussi I'exploitation de ces données qui doit étre

effectuée.

L'existence de ces données nominatives au sein du systeme d'information de
I'’Assurance Maladie a conduit a ce que celles-ci soient anonymisées pour
permettre I'accomplissement d'autres missions et finalités : " Il est créé un systeme

national d'information inter régimes de I'assurance maladie qui contribue :

1° A la connaissance des dépenses de I'ensemble des régimes d'assurance maladie
par circonscription géographique, par nature de dépenses, par catégorie de
professionnels responsables de ces dépenses et par professionnel ou

établissement;

2° A la transmission en retour aux prestataires de soins d'informations
pertinentes relatives a leur activité et leurs recettes, et s'il y a lieu a leurs

prescriptions ;

3° A la définition, a la mise en euvre et a I'évaluation de politiques de santé

publique.

20 Article L. 161 - 35 du Code de la Sécurité Sociale.
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Le systéme national d'information inter régimes est mis en place par les
organismes gérant un régime de base d'assurance maladie. Ces derniers
transmettent au systeme national d'information inter régimes de I'assurance

maladie les données nécessaires. [...]

Les données recues et traitées par le systeme national d'information inter régimes
de I'assurance maladie préservent I'anonymat des personnes ayant bénéficié des

prestations de soins."*3.

Ce systeme d'information appelé SNIIRAM (Systeme National d'Information
Interrégimes d'Assurance Maladie) provient notamment de données personnelles
anonymisées issues de ces données personnelles collectées pour le

remboursement.

148. Au-dela de ces données "naturelles” de par I'exercice méme de la mission de
I'administration, il existe aujourd’hui de nombreuses bases de données privées ou

publiques utilisables®®

. Au regard de ce fort développement, il est intéressant de
se questionner sur le fait de savoir si I'administration ne devra pas a terme utiliser
ces bases afin que l'accomplissement de ses missions soit considéré comme
rempli. Pour exemple, en matiere de sécurité sanitaire et plus spécifiquement de
crise sanitaire, il existe de nombreuses bases permettant de détecter certaines

épidémies grace a des marqueurs®*

. Or, I'administration n'a pas forcément produit
ces donneées elle méme et doit donc avoir recours a des entités externes. En cas
d'impact sanitaire majeur, si la puissance publique n'utilise pas ces informations,
peut-elle étre considérée comme responsable ? Il y a fort a parier que la tendance
va aller en ce sens dans les années a venir. D'ailleurs, la Direction Générale de la
Santé (DGS) a régulierement recours a des prestataires pour avoir des données a

sa disposition®*.

149. L'usage de données est inévitable pour I'Administration. Elle les crée, les

traite, les exploite pour mener a bien ses missions.

2L Article L. 161-28-1 du Code de la Sécurité Sociale.

32 pour un apercu de certaines bases de données des administrations (ici rendues publiques) :
https://www.data.gouv.fr/fr/.

23 \Joir ici les bases de I'Agence Nationale de Santé Publique (Santé Publique France) :
http://www.santepubliquefrance.fr/.

23 Avis d'attribution 2013/S 87-147269.
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B. L'usage des données publiques par les personnes privées

150. Au-dela de ces nécessaires et parfois obligations d'utilisation de ses
données, I'administration a aussi une obligation de mise a disposition de certaines

de ses données. C'est en ce sens que la loi du 17 juillet 1978°%

a été adoptée : " Le
droit de toute personne a l'information est précisé et garanti par les dispositions
des chapitres ler, 111 et IV du présent titre en ce qui concerne la liberté d'acces

aux documents administratifs "2,

L'administration doit ainsi garantir la mise a
disposition de ses documents. On notera qu'il n'est ici pas question de données,
mais plus de documents ou d'informations. Rien n'impose dans cette loi a
I'administration de dématérialiser ces éléments. Toutefois, la tendance reste a la ™
technologisation " de l'information, y compris dans les institutions et nous

continuerons donc I'analyse en utilisant le terme de " données ".

151. Le mouvement de I'open data, émergeant depuis de nombreuses années®’,
s'inscrit dans la lignée de la loi de juillet 1978 tout en y ajoutant la notion de

"data", de donnée, en prenant en compte I'informatisation de I'Administration.

Ce principe repose sur le fait que des administrations déposent sur une plateforme
des jeux de données qui pourront ensuite étre réutilisés par qui le souhaite,
personne physique ou personne morale. La France est dotée d'une plateforme
nationale a ce sujet pour permettre cette mise a disposition et donc la réutilisation

des jeux de données : www.data.gouv.fr*®®. La santé n'a pas échappé a ce

%5 Loi n° 78-753 du 17 juillet 1978 portant diverses mesures d'amélioration des relations entre
I'administration et le public et diverses dispositions d'ordre administratif, social et fiscal

2% article ler, Loi n° 78-753 du 17 juillet 1978 portant diverses mesures d'amélioration des
relations entre I'administration et le public et diverses dispositions d'ordre administratif, social et
fiscal

27 pour plus de détails sur la notion d'open data et son émergence voir : Infra, n°225; R. Lacombe,
P.-H. BERTIN, F. VAUGLIN et A. VIELLEFOSSE, Pour une politique ambitieuse des données
publiques: les données publiques au service de la transparence et de ’innovation, 13 juillet 2011
238 Ce mouvement est coordonné par la mission ETALAB : www.etalab.gouv.fr. Mission :" Au
sein du Secrétariat général pour la modernisation de 1’action publique, Etalab coordonne ’action
des services de I’Etat et de ses établissements publics pour faciliter la réutilisation la plus large
possible de leurs informations publiques. Etalab administre le portail unique
interministériel data.gouv.fr destiné a rassembler et & mettre & disposition librement 1’ensemble des
informations publiques de I’Etat, de ses établissements publics et, si elles le souhaitent, des
collectivités territoriales et des personnes de droit public ou de droit privé chargées d’une mission
de service public. Etalab poursuit la mise a disposition gratuite des données publiques,
conformément au principe général de réutilisation libre, facile et gratuite fixé par les circulaires du
Premier ministre du 26 mai 2011 et du 13 septembre 2013 relatives a I’ouverture des données
publiques, en mettant 1’accent sur les données a fort impact sociétal (santé, éducation, etc.) et/ou a
fort potentiel d’innovation économique et sociale. Etalab collabore étroitement avec les services

98


http://www.data.gouv.fr/

mouvement notamment du fait de l'initiative transparence santé qui, au travers

d'un manifeste?*

, @ souhaité qu'un grand nombre de données publiques soit mis a
disposition sur cette plateforme notamment. Ainsi, I'Assurance Maladie a par
exemple mis en ligne le 16 avril 2014 des informations sur les médicaments
remboursés entre 2008 et 2013%%.

152. Cette question de l'ouverture des données de santé tend toutefois a se
renouveler ou a tout le moins a se préciser, au regard de la derniere loi de santé
241 En effet, la loi prévoit & son article 193 la mise en place d'un "systéme
national de données de santé ". Le domaine de la santé faisait déja preuve de
particularité, car une entité a été spécialement créée pour la mise a disposition et
I'utilisation de certaines bases : I'Institut des Données de Santé (IDS) devenu

Institut National des Données de Santé : " Un groupement d’intérét public,
denomme : “ Institut national des données de santé ”, est constitué entre |’Etat,
des organismes assurant une représentation des malades et des usagers du
systeme de santé, des producteurs de données de santé et des utilisateurs publics
et privés de données de santé, y compris des organismes de recherche en santé. Il

est notamment chargé :

1° De veiller a la qualité des données de sante et aux conditions générales de leur
mise a disposition, garantissant leur sécurité et facilitant leur utilisation dans le
respect de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a l'informatique, aux fichiers

et aux libertés ;
2° D’assurer le secrétariat unique mentionné a [’article 54 de la méme loi ;

3° D’émettre un avis sur le caractere d’intérét public que présente une recherche,

une étude ou une évaluation, dans les conditions prévues au méme article 54 ;

chargés de la modernisation de I’action publique, notamment ceux responsables de I’innovation au
service des usagers et de la transformation numérique de I’Etat. "

29 www.opendatasante.com ( NB : Ce site a aujourdhui disparue suite a la dissolution de
I'association : Dépéche TIC Santé du 10/10/2014 : " Open data: I'association Initiative transparence
santé dissoute ", http://www.ticsante.com/Open-data-I-association-Initiative-transparence-sante-
dissoute-NS_2036.html).

240 https://www.data.gouv.fr/fr/datasets/medicaments-rembourses-par-lassurance-maladie/

1| oi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé

99


http://www.opendatasante.com/

4° De faciliter la mise a disposition d’échantillons ou de jeux de données
agrégées mentionnées au V dudit article 54, dans des conditions préalablement

homologuées par la Commission nationale de [’informatique et des libertés ;

5° De contribuer a [’expression des besoins en matiere de données anonymes et

de résultats statistiques, en vue de leur mise a la disposition du public. *.

La derniere loi de santé a souhaité aller plus loin et refondre les données de santée
publiques en France. Ainsi est décrit le systéme national des données de santé**?
a l'article L. 1461-1 du Code de la Santé Publique : " I.-Le systeme national des

données de santé rassemble et met & disposition :

1° Les données issues des systemes d’information mentionnés a [’article L. 6113-7

du présent code ;

2° Les données du systeme national d’information interrégimes de [’assurance

maladie mentionné a [’article L. 161-28-1 du code de la sécurité sociale ;

3° Les données sur les causes de déceés mentionnées a [’article L. 2223-42 du code

général des collectivités territoriales ;

4° Les données médico-sociales du systeme d’information mentionné a l’article L.

247-2 du code de I’action sociale et des familles ;

5° Un échantillon représentatif des données de remboursement par bénéficiaire
transmises par des organismes d’assurance maladie complémentaire et défini en

concertation avec leurs représentants.

Ce systeme constitué de nombreuses bases sera régit et sous la responsabilité de

243

I'Assurance Maladie“™. Il a vocation a permettre I'élaboration de statistiques de

242 3. BOSSI MALAFOSSE, " Les nouvelles régles d'accés aux bases médico-administratives ",
Dalloz IP/IT, 2016. 205.

3 Article L. 1461-1 du Code de la Santé Publique : " [...]Dans le cadre d'orientations générales
définies par I'Etat, en concertation avec les organismes responsables des systémes d'information et
des données mentionnés au I, la Caisse nationale de I'assurance maladie des travailleurs salariés
réunit et organise I'ensemble des données qui constituent le systéme national des données de santé
mentionné au méme I. Elle est responsable du traitement. [...] ".
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santé selon des finalités ciblées par la loi et selon des modalités et conditions

d'accés particuliérement draconiennes®*.

L'IDS a quant a lui été transformé en Institut National des données de santé avec
des membres plus nombreux et des missions plus larges qu'auparavant. Il est
chargé de veiller a la qualité des données de santé et aux conditions générales de
leur mise & disposition garantissant leur protection et facilitant leur utilisation. A
ce titre, il peut étre saisi, sur le fondement des dispositions de l'article 54 de la loi
n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a lI'informatique et aux libertés pour donner un
avis sur le caractére d'intérét public que présente une recherche, une étude ou une

évaluation.

Ces dispositions concernent essentiellement des données anonymisées®*® issues de
différents systéemes d'information déja existants. Les autres acteurs que la
personne publique collectrice ou dont c'est la mission ne peuvent accéder a des

données personnelles.

L'acces a ces différentes bases de donnees telles que le SNIIRAM est trés encadré
et réglementé®*®. En effet, seuls certains organismes sont habilités & accéder a
cette base, et ce dans des envergures différentes selon les données. Cependant,
malgré cette habilitation réglementaire, il est parfois nécessaire au regard de la
spécificité de I'analyse envisagée, de demander une autorisation spécifique aupres
de I'IDS. Et, selon le niveau de la demande, une autorisation CNIL sera peut-étre

en sus nécessaire.

153. Les données publiques de santé ont donc aussi vocation a étre utilisées pas

des entités privées, quelle soient anonymes ou anonymiseées.

154. En conclusion sur le sujet de l'usage des données publiques, I'exemple le
plus frappant se situe dans le domaine de la veille sanitaire. En effet, le concept
méme de la veille sanitaire, entendu comme " I'ensemble des actions visant a
reconnaitre la survenue d'un événement inhabituel ou anormal pouvant présenter

un risque pour la santé humaine dans une perspective d'anticipation, d'alerte et

24 articles L. 1461-1 et L. 1461-3 du Code de la Santé Publique .

245 article L. 1461-4 du Code de la Santé Publique.

28 Arrété du 19 juillet 2013 relatif a la mise en ceuvre du Systéme national d'information
interrégimes de l'assurance maladie.
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d'action précoce "*¥’

, est d'exploiter, d'utiliser des données. Elle inclut : " des
systemes de surveillance qui reposent sur la collecte réguliere d'information
structurée avec productions d'indicateurs définis a priori [et] un dispositif de
veille permettant le recueil et I'analyse des signaux divers ">*3. Une entité a méme
été créée spécifiqguement a cet effet, I'Institut National de Veille Sanitaire
(INVS)*, qui n'a pour raison d'étre que la collecte et I'utilisation de données de
sante et recemment réforme par l'article 166 de la derniére loi de santé qui a créé
une "super-agence " de santé publique réunissant a la fois I'INVS mais aussi
I’Institut national de prévention et d’éducation (INPES) et I'Etablissement de

250

Préparation de Réponses aux Urgences Sanitaires (EPRUS) I'Agence

Nationale de Santé Publique (Santé Publique France).

155. Les données publigues et notamment dans le domaine de la santé sont au
ceeur de l'usage, elles en sont méme l'essence. Une administration produit
nécessairement des données pour accomplir ses missions et la législation impose
I'accessibilité de ces données, autorise leur réutilisation et tend vers une mise a
disposition de plus en plus large. 1l y a donc bien un usus qui est ici exercé sur ces
données, a la fois par la puissance publique, mais aussi par d'autres acteurs qui

exploitent ces données.

27 |nstitut National de Veille Sanitaire et Ministére de la Santé, La veille et l'alerte sanitaire en
France, 2011, p. 11.

2% Institut National de Veille Sanitaire et Ministére de la Santé, La veille et I'alerte sanitaire en
France, 2011, p. 10.

2% Loi n° 98-535 du 1 juillet 1998 relative au renforcement de la veille sanitaire et du contrdle de
la sécurité sanitaire des produits destinés a I'nomme; J.-F. SEUVIC, " Veille et sécurité sanitaires
", RSC, 1998 p.815; P. - Y. VERKINDT, " Sécurité sociale et sécurité sanitaire : bref retour sur la
loi du ler juillet 1998 relative au renforcement de la veille sanitaire ", RDSS, 1999. p. 37.

20 article 166, Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé :
[...] instituer un nouvel établissement public, dénommé « Agence nationale de santé publique » et
autorisé a employer dans sa communication nationale et internationale ’appellation « Santé
publique France », reprenant [’ensemble des missions, des compétences et des pouvoirs exercés
par UInstitut de veille sanitaire mentionné a [’article L. 1413-2 du code de la santé publique, par
IInstitut national de prévention et d’éducation pour la santé mentionné a l'article L. 1417-1 du
méme code et par |’établissement mentionné a l’article L. 3135-1 dudit code, ainsi que leurs biens,
personnels, droits et obligations. [...] ".
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CONCLUSION DU CHAPITRE 1

156. L'usus est une prérogative qui se retrouve a maintes reprises dans notre droit
sur les données de santé, et elle est exercée par plusieurs acteurs. On remarque
que ce pouvoir ne s'exerce cependant pas dans sa complétude naturelle pour les
patients et des axes d'améliorations sur ce point sont a envisager. Les collecteurs,
quant a eux bénéficient aujourd'hui de multiples cas d'usages des données, et ce

quelle que soit la nature de la donnée.

Mais, quoi qu'il en soit, cet usus est bien présent et s'exerce sur des données de
santé différentes par nature et par divers acteurs. Cette analyse nous permet de
tendre vers la possibilité de I'existence du droit de propriété a partir du moment ou

déja au moins une des prérogatives se retrouve.

Cependant, la présence d'un usus est certes nécessaire a la démonstration d'un
droit de propriété sur les données de santé, mais pas suffisante. Les autres
prérogatives classiques de ce droit doivent aussi étre abordées, notamment le

fructus.
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CHAPITRE 2

LE FRUCTUS, PREROGATIVE AMBIVALENTE
SUR LES DONNEES DE SANTE

157. Le fructus se définit comme " le droit de tirer de la chose tous les fruits et

produits "%

ou plus précisément le " droit de retirer tout ce que peut donner la
chose, c'est le droit de tirer un profit de la chose par son exploitation. C'est
également le droit d'user ou de disposer des fruits et produits de la chose "?*?. En
effet, " certains biens ont, de la sorte, la vertu d'étre productifs, d'engendrer de
nouveaux biens ; ils sont générateurs de richesse "?*. Comme nous l'avons déja
évoqué®*, le choix a ici été fait d'intégrer dans I'exercice du fructus, I'exploitation
économique des données. En effet, la frontiere entre usus et fructus peut
effectivement s'avérer perméable, car exploiter un bien économiquement revient
aussi a l'utiliser. On s'accorde a ce sujet avec l'analyse des Professeurs Zenati-
Castaing et Revet déja cités précédemment sur ce point ; "si I'on adopte une
conception extensive de l'usus, cette utilité absorbe les deux autres [le fructus et
l'abusus], qui sont des maniéres particuliéres d'utiliser une chose. "**°.
L'exploitation economique est donc ici entendue comme I'exercice de la
prérogative du fructus plutdt que celle d'usus. Il s'agira donc ici d'identifier a la
fois I'existence de fruits ou de produits provenant des données pour en déduire
I'existence d'un droit sur ceux-ci, au travers des détenteurs potentiels de cette
prérogative : les collecteurs (Section 1) et les patients (Section 2). Le choix a ici
été fait de commencer la démonstration par le droit des collecteurs, car celui-ci est
plus aisé a saisir et a identifier. A l'inverse, I'existence d'un fructus pour les
patients est, de prime abord, contre nature et nécessite une analyse nécessairement

plus complexe et plus difficile.

#1E TERRE et P. SIMLER, op. cit, p. 61(F. TERRE et P. SIMLER, Droit civil, Les biens, Précis,
Dalloz, 9éme éd., 2014).

%2 £ OOSTERLYNCK, Fascicule n° 10 : le droit de propriété, n°20 & 22, 22 juin 2012.

23 F ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit., p. 187.

4 partie 1, Titre 1, Chapitre 1.

25 F, ZENATI-CASTAING et T. REVET, ibid, p. 333.
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SECTION 1 : UNE PREROGATIVE AFFIRMEE POUR LES
COLLECTEURS

158. Pour démontrer I'existence d'une telle prérogative pour les collecteurs, il est
d'abord nécessaire de trouver une valeur économique de la donnée (81), car c'est
cette valeur qui permet de prouver I'existence de fruits potentiels. Toutefois, on
observe que malgreé le fait que les données représentent une réelle valeur, le droit

ne s'est que tres peu saisi des enjeux économiques liés a I'exercice du fructus (82).

81. L'identification de la valeur économique de la donnée

159. Nous assistons depuis de nombreuses années a I'émergence de I'économie
numérique qui se divise en " deux dimensions fondamentales, [I'une
informationnelle, liée a la nature intrinséque de ['information et I'autre
technologique dans la mesure ou le stockage, le traitement et le transport de

"2% | es auteurs D.

I'information nécessitent une infrastructure technique
Mabillot et N. Coutinet, analysent la structure de ce marché du point de vue
économique et se posent la question de la détermination du prix des biens
informationnels : en fonction du client, en fonction de la variété et en fonction du

groupe de clientéle®’

. Au travers de cette analyse, il apparait clairement que "
I'information est un bien auquel s'appliquent les questions traditionnelles de la
science économique "2 Or, si la discipline des sciences économiques se saisit
d'un tel sujet, il semble difficile de ne pas reconnaitre que la donnée comme une
information technologisee qui a une valeur économique, car elle est au coeur d'un
marché. Au-dela de ces principes généraux, chaque catégorie de données revét
pour le collecteur une valeur économique. Ainsi, les données personnelles sont les
premiéres ressources de I'économie numérique (A) et les données publiques
représentent une valeur universelle, c'est a dire tant pour I'’Administration que

pour le secteur privé (B).

%6 D. MABILLOT et N. COUTINET, Les biens informationnels : définition et mesures, in Société
de l'information : enjeux économiques et juridiques, ss. dir. P. BARBET et I. LIOTARD,
L'Harmattan, 2006, p. 29.

%7D. MABILLOT et N. COUTINET, Les biens informationnels : définition et mesures, in Société
de l'information : enjeux économiques et juridiques, ss. dir. P. BARBET et I. LIOTARD,
L'Harmattan, 2006, p. 35 a 38.

28 |bid, p. 46.
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A. Les données personnelles, ressources premieres des activités

du numérique

160. Les données personnelles sont aujourd’hui au cceur d'un combat entre
logique économique et protection de la vie privée des individus. La question de la
valeur économique de la donnée du point de vue des personnes sera abordée

259

ultérieurement,“> mais pour les collecteurs ™ n'est-il pas tentant, par exemple, de

connaitre les habitudes des clients potentiels pour leur proposer des produits

adaptés & leurs habitudes d'achat 2%

. La guerre économique des acteurs des
NTIC ne se joue pas seulement sur la prouesse technologique, mais sur la
captation de données®'. Il a été maintes fois répété que la donnée n'est autre que
le pétrole du XXle siécle?®®. Les enjeux sont dans le ciblage de la personne.
Diverses techniques peuvent étre utilisées et elles ne sont rien d'autre qu'une
utilisation de données personnelles permettant d'assurer la rentabilité de la
donnée. Ainsi, les cookies, qui " sont des petits fichiers enregistrés depuis un site
internet sur un répertoire prédéfini de I'ordinateur de I'internaute a des fins de
personnalisation : lorsque l'internaute consulte un site, ce dernier place dans
I'ordinateur de celui qui le visite un fichier ou sont notés les traits principaux de
sa navigation dans le site dont ses tendances et ses godts... si bien que lorsqu'il
revient sur ce site il est traité comme une personne déja connue et orientée vers ce

qui est censé lui plaire le plus "%,

161. Les adresses IP des ordinateurs sont aussi utilisées pour obtenir des
informations telles que la géolocalisation. La question de savoir si l'adresse IP
d'un ordinateur est une donnée personnelle a été posée devant les juridictions®®*,

La question semblait avoir été tranchée de maniére contradictoire entre la

%9 Infra, n°204 & 207

260 3.-M. VAN GYSEGHEM, " Introduction, L'opposition entre la protection de la vie privée et les
intéréts économiques : dans quelle piece joue-t-on ? *, in Défis du droit a la protection de la vie
privée, Perspectives du droit européen et nord-américain, Cahiers du Centre de Recherche
Informatique et Droit, Bruylant, 2008, p. 134.

%1 Syr ce sujet, lire notamment : S. CHIGNARD & L. - D. BENYAYER, Datanomics
Les nouveaux business models des données, FYP éditions, 2015.

%2 \/oir G. BABINET, L'ére numérique, un nouvel age de I'humanité, Cing mutations qui vont
bouleverser notre vie, éd. Le Passeur, 2014; P. BELLANGER, La souveraineté numérique, éd.
Stock, 2014.

263 3. HUET et E. DREYER, Droit de la communication numérique, Manuel, LGDJ, 2011, p.327
264 pour plus d'approfondissement de cette question voir notamment : R. PERRAY, Fasc. 4710 :
Données a caractére personnel. — Introduction générale et champ d'application de la loi
"Informatique et libertés", Jurisclasseur Communication, n°38, 31 mai 2015.
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jurisprudence européenne qui leur accordait un statut de données personnelles®®
alors que la Cour de Cassation s'y refusait au motif que ce n'était que des données
d'identification d'un appareil et non d'une personne®®®. Un début de revirement des
juridictions nationales s'est fait sentir par une ordonnance du TGI de Paris du 17
juillet 2014 qui a reconnu & l'adresse IP le statut de donnée personnelle®®’. Des
arréts antérieurs permettaient de pressentir cette qualification. En effet, ils avaient
reconnu que l'adresse IP combinée a d'autres éeléments pouvait permettre

l'identification de la personne®®

. Mais avant I'ordonnance de 2014, elle n'était pas
reconnue isolément comme identifiante. Ce revirement a malgré tout été stoppé
par un arrét de la Cour d'Appel de Rennes en date du 28 avril 2015 qui revient sur
la position antérieure selon laquelle les adresses IP ne sauraient étre des données

personnelles mémes indirectement identifiantes®®”.

La question du statut juridique de l'adresse IP n'est pas encore définitivement
tranchée. Le nouveau reglement européen sur les données personnelles ne semble
pas tendre vers une clarification du débat. En effet, dans son considérant 30 il
expose les éléments suivants : " Les personnes physiques peuvent se voir associer,
par les appareils, applications, outils et protocoles qu'elles utilisent, des
identifiants en ligne tels que des adresses IP et des témoins de connexion
(«cookies») ou d'autres identifiants, par exemple des étiquettes d'identification
par radiofréquence. Ces identifiants peuvent laisser des traces qui, nhotamment

lorsqu'elles sont combinées aux identifiants uniques et a d'autres informations

65 CJUE, 29 janvier 2008, C-275/06 : D. 2008, p. 480, obs. J. DALEAU ; RTD com., 2008,
p.302, obs. F.POLLAUD-DULIAN; RTDE, 2008, p.405 chron. J.SCHMIDT-
SZALEWSKI; JCP G, 2008, Il, 10099, note E.DERIEUX; RLDI, 2008, n°37, n° 1129,
L. SZUSKIN & M. DE GUILLENSCHMIDT; Comm. com. électr.,, 2008, comm. 32, note
C. CARON ; Propr. intell., 2008, n° 27, p. 239, note V.-L. BENABOU et CJUE, 24 nov. 2011,
aff. C-70/10, Scarlet Extended : D. 2011, p. 2925, C. MANARA ; Gaz. Pal., 16 févr. 2012, n° 47,
note L. MARINO; D., 2012, p.2347, obs. P.TREFIGNY; D., 2012, p.2836, obs.
P. SIRINELLI ; RSC, 2012, p.163, obs. J. FRANCILLON; RTDE, 2012, p. 404, obs.
F. BENOIT-ROHMER; RTDE, 2012, p. 957, obs. E. TREPPOZ.

20 Cass. crim., 13 janv. 2009, n° 08-84.088, SACEM et a. ¢/ Cyrille S. :JurisData n° 2009-
046824 ; Bull. crim., 2009, n° 1 ; D. 2009, p. 497, obs. J. DALEAU ; Comm. com. électr. 2009,
comm. 120, note C. CARON ; Dr. pén., 2009, comm. 66, obs. J.-H. ROBERT ; Dr. pén., 2009,
étude 10, L. FLAMENT ; RLDI, ao(t-sept. 2009, n° 52, n° 1708, note L. COSTES ; Légipresse ,
2009, n° 261, I, p.98, note E. DERIEUX; RTD com., 2010, p. 310, obs. F. POLLAUD-
DULIAN.

%7 TGI Paris, référés, 17 juillet 2014, Chantal M / Crédit Lyonnais.

%68 TGI Saint-Brieuc, 6 septembre 2007, RLDI, 2007, n°1028 ; TGI Paris, 3¢me chambre, 24 juin
2009, RLDI, 2009/51, n°1686.

%% CA Rennes, ch. com., 28 avr. 2015, n° 14/05708, SARL Cabinet Peterson ¢/ SARL Groupe
Logisneuf, SARL C-Invest, SARL European Soft : E. CAPRIOLI, " L'adresse IP n'est pas
forcément une donnée a caractére personnel "', Comm. com. électr,. n° 7, Juillet 2015, comm. 64
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https://www.lexisnexis.com/fr/droit/search/runRemoteLink.do?A=0.29163033372844605&bct=A&service=citation&risb=21_T22688063618&langcountry=FR&linkInfo=F%23FR%23lnfr%23ref%25046824%25sel1%252009%25year%252009%25decisiondate%252009%25
https://www.lexisnexis.com/fr/droit/search/runRemoteLink.do?A=0.6732222352184098&bct=A&service=citation&risb=21_T22688063618&langcountry=FR&linkInfo=F%23FR%23fr_commcomelec%23article%25120%25sel1%252009%25pubdate%25%2F%2F2009%25art%25120%25year%252009%25
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https://www.lexisnexis.com/fr/droit/search/runRemoteLink.do?A=0.6368224626780835&bct=A&service=citation&risb=21_T22688063618&langcountry=FR&linkInfo=F%23FR%23fr_drtpen%23article%2510%25sel1%252009%25pubdate%25%2F%2F2009%25art%2510%25year%252009%25
https://www.lexisnexis.com/fr/droit/search/runRemoteLink.do?A=0.6368224626780835&bct=A&service=citation&risb=21_T22688063618&langcountry=FR&linkInfo=F%23FR%23fr_drtpen%23article%2510%25sel1%252009%25pubdate%25%2F%2F2009%25art%2510%25year%252009%25

recues par les serveurs, peuvent servir a créer des profils de personnes physiques
et & identifier ces personnes. "#"°. Ce texte européen se refuse & trancher cette
question d'une maniere ou d'un autre. Il n'exclut dailleurs aucune des deux
possibilités. 1l se borne a reconnaitre que chaque cas d'espéce fera l'objet d'une
appréciation et d'une qualification juridique différente de I'adresse IP. Ce
positionnement laisse présager le fait que I'adresse IP ne saura acquérir un statut
juridique tranché, chaque contexte et circonstance détermineront s'il s'agit d'une

donnée personnelle ou pas.

162. Les données personnelles permettent aujourd'hui aux collecteurs de
valoriser économiquement leur propre activité ou d'offrir ce service a d'autres
acteurs souhaitant développer leur activité. En d'autres termes, I'exploitation de
données personnelles par les collecteurs donne lieu a une production économique
et donc a des fruits. Déja en 2001, Isabelle De Lamberterie écrivait " les
conditions d'ordre économique pour la constitution d'un marché sont aujourd'hui

n271

tres certainement réunies avant de poursuivre en affirmant " la logique

marchande est assurément en train d'investir le monde des données

personnelles"?’2.

B. Les données publiques, ressources universelles

163. Les données publiques revétent elles aussi une valeur économique a la fois

pour l'administration qui les collecte, mais aussi pour les autres acteurs du

270 Reglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif a la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données); T. DAUTIEU, " La proposition de réglement européen en matiére de
protection des données personnelles et ses conséquences sur la future stratégie de contréle de la
CNIL ", 15 janvier 2013, D., 2015; C. BLOUD-REY, " Quelle place pour I'action de la CNIL et du
juge judiciaire dans le systéeme de protection des données personnelles ? *, D., 2013. 2795; A.
ASTAIX, " Réforme européenne de la protection des données : le processus suit son cours ", 31
janvier 2013. D. Actualités; N. MARTIAL-BRAZ, J. ROCHFELD & E. GATTONE, " Quel
avenir pour la protection des données a caractere personnel en Europe ? ", D., 2013. 2788; A.
ASTAIX, " Protection des données personnelles : une réforme globale en vue ", 6 février 2012, D.
Actualités; C. CASTETS-RENARD, " Bréve analyse du reglement général relatif a relatif a la
protection des données personnelles ", Dalloz IP/IT, 2016, p. 335; G. DESGENS-PASANAU, "
RGPD : entre incertitudes et occasions manquées ", Dalloz IP/IT, 2016, p. 335; P. CADIO & .
LIVENAIS, " Photographie du champ territorial du réglement des données personnelles : de
nouveaux opérateurs concernés ? ", Dalloz IP/IT, 2016, p. 347.

2" |. DE LAMBERTERIE et H.-J. LUCAS, Informatique, libertés et recherche médicale, CNRS
DROIT, CNRS éditions, 2001, p. 13.

22 |bid, p. 14.
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marché: " [ La donnée publique] s'est muée en un bien économique pourvu d'une
forte valeur d'échange au point qu'aujourd'hui elle représente une ressource
économique considérable "*2”*, d'autant plus que" le secteur public par sa nature et
par I'étendue de ses activités représente la plus grande ressource d'information a

valeur ajoutée "%,

164. La valeur économique des données publiques est telle que les diverses
reglementations concernant la mise a disposition de données publiques
poursuivent, outre l'objectif de transparence de [l'administration, celui de
dynamiser le marché informationnel. La finalité est de " faciliter la création de
produits et de services d'information a I'échelle de la communauté basés sur les

documents émanant du secteur public " et de " favoriser une utilisation
transfrontaliere efficace des documents du secteur public par les entreprises
privées en vue de créer des produits et des services d'information a valeur ajoutée
"27> La donnée publique est donc ici une matiére premiére dans la construction
d'autres produits ou services et l'ont peut en conséquence en tirer des fruits ou
produits : " ces collections de données ont une valeur au-dela de leur utilisation

par les administrations "°.

Les données de santé n'échappent pas a ces différents constats, quelle que soit leur
nature. La société de consulting McKinsey a évalué que les applications des big
data en santé pourraient permettre de réduire de 300 milliards de dollars les codts
du systéme de santé américain grace par exemple a la mise en place de modeles
prédictifs permettant d'allouer les ressources en recherche et développement, a
I'exploitation de données de santé pour assurer un support a la décision médicale
ou pour personnaliser la médecine... 2" La révolution des objets connectés en

matiére de santé, bon exemple de l'impact économique des données de santé,

%% L. TERESI, op. cit., p. 10.

2 Commission des communautés européennes, * e Europe 2002 : créer un cadre communautaire
pour I'exploitation de l'information émanant du secteur public ", Communication de commission
au Conseil, au Parlement européen, au Comité économique et social et au comité des régions,
COM (2001) 607 final.

25 COM(1998)585, PUBLIC SECTOR INFORMATION : A KEY RESOURCE FOR EUROPE
GREEN PAPER ON PUBLIC SECTOR INFORMATION IN THE INFORMATION SOCIETY
278 ignes directrices de la Commission Européenne sur la synergie entre secteur public et privés
sur les marchés de l'information, 1989.

2" Big data: The next frontier for innovation, competition, and productivity, McKinsey Global
Institute, June 2011.
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arrive a grands pas, en témoigne le cahier de la CNIL qui leur est consacré?’®,
Déja en 2012 la Commission européenne s'était saisie des enjeux a venir de
I'internet des objets. Les défis se jouent certes sur le terrain de la protection des
données personnelles, d'autant plus que I'un des terrains d'élection de I'internet des
objets est justement la santé, mais aussi sur le plan économique. Ces différents
capteurs et collecteurs de données personnelles pourraient avoir un impact direct

et indirect considérable sur I'économie?”°.

Des sociétés spécialisees dans la collecte, le traitement, et la valorisation des
données de santé sont apparues et sont aujourd'hui tres dynamiques. Par exemple,
la société IMS Health, qui existe depuis 1954, a fait des données et de leur
exploitation son activité principale et a racheté en 2014 la branche Data Strategic
d'une autre société spécialisée sur le sujet Cegedim. En 2012, le chiffre d'affaires
d'IMS s'élevait & 1,8 milliard de dollars.

165. La donnée, quelle que soit sa nature, est donc aujourdhui au cceur
d'échanges et d'activités économiques. Mais la question est de savoir quelle est la

reconnaissance juridique de cette valeur économique de la donnée.

82. La reconnaissance juridique timide de la valeur économique de la
donnée

166. La valeur économique d'une chose, en l'espece la donnée, s'avéere
déterminante dans la qualification du droit de propriété, et ce pour deux raisons :

la premiére est que le mouvement théorique du droit de propriété tend a faire de la

278 CNIL, " Le corps nouvel objet connecté ", Cahier Innovation et Prospective, n°02, 2014.

Voir aussi : F. MEURIS, " Les dangers du « soi quantifié » "', Comm. com. électr., n® 7-8, Juillet
2014, alerte 49; C. LAVERDET, " Les enjeux juridiques de I'Internet des objets ", JCPG, n° 23, 9
Juin 2014, 670; L. MARINO, " To be or not to be connected : ces objets connectés qui nous
espionnent ", D., 2014. 29.

2 COMMUNICATION DE LA COMMISSION AU PARLEMENT EUROPEEN, AU
CONSEIL, AU COMITE ECONOMIQUE ET SOCIAL EUROPEEN ET AU COMITE DES
REGIONS L'internet des objets — Un plan d'action pour I'Europe, COM(2009) 278 final. Par
exemple : " Les responsables politiques et les pouvoirs publics de I'UE devront gérer nombre de
ces transformations pour faire en sorte que I'utilisation des technologies et des applications liées a
I'ldO favorisent la croissance économique et le bien-étre des personnes, et répondent a certains
problémes sociétaux actuels " (p. 5); " Ligne d'action n° 5 — L'internet des objets en tant que
ressource vitale pour I'économie et la société " (p. 8); " En adoptant une approche volontaire,
I'Europe pourrait jouer un réle de premier plan pour définir les modalités de fonctionnement de
I'ldO et elle pourrait retirer les bénéfices qui en découlent en termes de croissance économique et
de bien-étre individuel, faisant ainsi de l'internet des objets un internet des objets pour les
individus " (p. 12).
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valeur économique un point de départ de ce droit*®’; la seconde, indépendante de
I'adhésion aux nouvelles théories du droit de propriété est que la notion de fructus
et donc celle de fruits sont intimement liées a cette idée de valorisation

économique dans le sens ou le propriétaire a un droit sur celle-ci.

167. Malgré le constat d'une réelle valeur économique des données, y compris
des données de santé, la prise de conscience juridique de cet aspect de la donnée
est morcelée et manque parfois de substance. Le premier pan du droit qui
reconnait de maniére détournée la valeur de la donnée est le droit des bases de
données (A). Cependant, on s'apercoit rapidement qu'il n'y a pas de corpus
juridique actuel sur la donnée, mais seulement des régles sur certaines catégories
de données®!, ce qui traduit le manque de perception de la nécessité économique

de prévoir un tel corpus (B).

A. Le corpus juridique bicéphale du droit des bases de données :

droit d'auteur et droit du producteur

168. La question des droits pesant sur les bases de données a été abordée assez
tot, en témoigne par exemple un ouvrage de 1986 sur " Les relations
contractuelles des producteurs de bases et banques de données".?*?Le traitement
de cette thématique témoigne d'une préoccupation par les producteurs eux-mémes:
comment encadrer juridiquement les relations contractuelles (avec les personnes

ou avec d'autres collecteurs) concernant une base de données ?

169. Ce questionnement résulte d'un besoin de sécurité juridique de ces relations
contractuelles qui commencaient a peine a se développer a I'époque. Or, on le sait
bien aujourd'hui, la sécurité juridique concourt au développement et a

I'épanouissement économiques d'un secteur d'activité.

80 J. L. BERGEL, Rapport général, sur les nouveaux biens, in ASSOCIATION HENRI
CAPITANT, La propriété, Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation comparée,
2003 : "La question se pose de savoir si l'on peut admettre sans limites la consécration de
nouveaux biens immatériels ou virtuels, dés lors qu'ils ont une valeur économique ou si une telle
reconnaissance se heurte a des limites.".

281 T SAINT-AUBIN, " Les nouveaux enjeux juridiques des données (big data, web sémantique et
linked data). Les droits de I'opérateur de données sur son patrimoine informationnel "; Revue Lamy
Droit de I'lmmatériel, 2014,

%82 Groupement Francais des Fournisseurs d'Information en Ligne (G.F.F.l.L), Les relations
contractuelles des producteurs de bases et banques de données , Dalloz, 1986.
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170. Le droit des bases de données s'est réellement matérialisé, en dehors des

283
8

relations contractuelles, avec la loi du ler juillet 199 et par la directive

européenne du 11 mars 19962%*,

Le texte de 1998 permet a la base de données d'étre protégée par un premier
moyen, le droit dauteur : " Les auteurs de traductions, d'adaptations,
transformations ou arrangements des ceuvres de l'esprit jouissent de la protection
instituée par le présent code sans préjudice des droits de l'auteur de l'ceuvre
originale. Il en est de méme des auteurs d'anthologies ou de recueils d'ceuvres ou
de données diverses, tels que les bases de données, qui, par le choix ou la
disposition des matiéres, constituent des créations intellectuelles. On entend par
base de données un recueil d'eceuvres, de données ou d'autres éléments
indépendants, disposés de maniére systématique ou méthodique, et
individuellement accessibles par des moyens électroniques ou par tout autre

moyen "2%.

L'application du corpus juridique lié au droit d'auteur nécessite une condition

d'originalité de la base.

171. La directive, quant a elle, crée un droit sui generis, un régime de protection
spéecifique qui fait apparaitre une composante économique et qui a été reprise au
sein du Code de la propriéeté intellectuelle par la loi du ler juillet 1998 : " Le
producteur d'une base de données, entendu comme la personne qui prend
I'initiative et le risque des investissements correspondants, bénéficie d'une

protection du contenu de la base lorsque la constitution, la vérification ou la

%83 | oi n° 98-536 du ler juillet 1998 portant transposition dans le code de la propriété intellectuelle
de la directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données.

84 Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données.

%85 article L. 112-3 du Code de la Propriété Intellectuelle; M. CHOISY, op.cit. .; H. DE BOISSE
op.cit; E. DERIEUX, op.cit; G. HAAS & O. DE TISSOT op.cit; A. LUCAS, La protection des
banques de données, Rapport général au Congrés de I'ALAI, op.cit; A. LUCAS & M. VIVANT,
op.cit; N. MALLET-POUJOL, Commercialisation des banques de données, op.cit;. MARTIN,
op.cit; B. NOUEL, op.cit,; F. POLLAUD-DULIAN, " breves remarques sur la directive du 11
mars 1996 " op.cit; M. VIVANT, " recueils, bases, banques de données, compilations,
collections...: I'introuvable notion ? ", op.cit.
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présentation de celui-ci atteste d'un investissement financier, matériel ou humain
substantiel "2%°.

287

La volonté de la directive~®’ était bien d'éviter un morcellement et des différences

de protection des bases de données au sein de I'Union Européenne mais aussi

%86 article L. 341-1 du Code de la Propriété Intellectuelle.

%87 \/oici quelques extraits des considérants de la directive décrivant ses objectifs :

" Considérant que les bases de données ne sont actuellement pas suffisamment protégées dans
tous les Etats membres par la législation en vigueur ; qu'une telle protection, lorsqu'elle existe,
présente des caractéeres différents ;

(2) considérant que de telles disparités dans la protection juridique des bases de données qui est
assurée par les législations des Etats membres ont des effets négatifs directs sur le fonctionnement
du marché intérieur en ce qui concerne les bases de données et en particulier sur la liberté des
personnes physiques et morales de fournir des biens et des services de bases de données en ligne
sous un régime juridique harmonisé dans toute la Communauté; que ces disparités risquent de
s'accentuer & mesure que les Etats membres adopteront de nouvelles dispositions législatives dans
ce domaine qui prend de plus en plus une dimension internationale;

[..]

(7) considérant que la fabrication de bases de données exige la mise en ceuvre de ressources
humaines, techniques et financiéres considérables, alors qu'il est possible de les copier ou d'y
accéder a un codt trés inférieur a celui qu'entraine une conception autonome;

(8) considérant que I'extraction et/ou la réutilisation non autorisées du contenu d'une base de
données constituent des actes pouvant avoir des conséquences économiques et techniques graves ;
(9) considérant que les bases de données constituent un outil précieux dans le développement d'un
marché de I'information dans la Communauté ; que cet outil sera également utile dans beaucoup
d'autres domaines ;

[..]

(12) considérant qu'un tel investissement dans des systemes modernes de stockage et de traitement
de I'information ne se fera pas dans la Communauté en I'absence d'un régime juridique stable et
homogeéne protégeant les droits des fabricants de bases de données ;

[..]

(38) considérant que I'utilisation toujours croissante de la technologie numérique expose le
fabricant d'une base de données au risque que le contenu de sa base de données soit copié et
adapté électroniquement sans autorisation pour en faire une autre base de données, de contenu
identique, mais qui ne violerait pas le droit d'auteur applicable & la disposition du contenu de la
premiere base;

(39) considérant que, en plus de I'objectif d'assurer la protection du droit d'auteur en vertu de
I'originalité du choix ou de la disposition du contenu de la base de données, la présente directive a
pour objectif de protéger les fabricants de bases de données contre I'appropriation des résultats
obtenus de I'investissement financier et professionnel consenti par celui qui a recherché et
rassemblé le contenu, en protégeant I'ensemble ou des parties substantielles de la base de données
contre certains actes commis par I'utilisateur ou par un concurrent;

(40) considérant que I'objet de ce droit sui generis est d'assurer la protection d'un investissement
dans I'obtention, la vérification ou la présentation du contenu d'une base de données pour la durée
limitée du droit; que cet investissement peut consister dans la mise en ceuvre de moyens financiers
et/ou d'emploi du temps, d'efforts et d'énergie;

(41) considérant que l'objectif du droit sui generis est d'accorder au fabricant d'une base de
données la possibilité d'empécher I'extraction et/ou la réutilisation non autorisées de la totalité ou
d'une partie substantielle du contenu de la base de données; que le fabricant d'une base de
données est la personne qui prend l'initiative et assume le risque d'effectuer les investissements;
que cela exclut de la définition de fabricant notamment les sous-traitants;

[..]

(48) considérant que I'objectif de la présente directive, qui est d'assurer un niveau de protection
appropriée et homogene aux bases de données, afin de garantir la rémunération du fabricant de la
base, est différent de I'objectif poursuivi par la directive 95/46/CE du Parlement européen et du
Conseil, du 24 octobre 1995, relative a la protection des personnes physiques a I'égard du

114



d'assurer pleinement cette protection en prenant en compte la dimension
économique de cette activité, a la fois dans sa mise en ceuvre ou le droit apparait a
partir du moment ou un investissement est engagé, mais aussi de proteger

I'exploitation des bases de données.

Il est ainsi question dans cette directive, reprise par notre droit national®®, de
marché, d'investissement, de protection et de remunération. Il s'agit donc bien ici
de la prise en compte de la dimension économique des bases de données et aussi
des fruits qu'elles générent. La protection accordée a la valeur économique des
bases de données et des revenus qu'elles génerent témoigne d'un droit de
producteurs de bases sur ces éléments. En d'autres termes et sous le prisme du

droit de propriété, le producteur des bases de données a un fructus sur celles-ci.

172. Toutefois, la protection est accordée a la base, au contenant, avant méme

d'en protéger le contenu, la donnée.

B. Le corpus juridigue applicable a la donnée : une fausse

absence

173. 1l est apparu dans les analyses précédentes que les bases de données
bénéficiaient d'une double protection : celle du droit d'auteur et celle d'un droit
spécifique, celui des producteurs. Ces mécanismes permettent de sécuriser un
certain nombre d'acteurs et ainsi garantissent I'épanouissement économique de ce

secteur.

174. Toutefois, la protection est assurée a la base de données et non pas a la
donnée elle méme. Cependant, il est régulierement fait référence au contenu de la

base de données, et ce a plusieurs niveaux.

traitement des données a caractére personnel et & la libre circulation de ces données (7), qui est
d'assurer la libre circulation des données personnelles sur la base de régles harmonisées tendant
a protéger les droits fondamentaux, notamment le droit a la vie privée qui est reconnu a l'article 8
de la convention européenne de sauvegarde des droits de I'hnomme et des libertés fondamentales;
que les dispositions de la présente directive sont sans préjudice de I'application de la législation
en matiére de protection des données".

288 |_oi n° 98-536 du ler juillet 1998 portant transposition dans le code de la propriété intellectuelle
de la directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données.
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Le droit des producteurs de bases de données permet de protéger un contenu en
empéchant par exemple toute copie illicite de ce dernier.

Il est aussi dit que " cette protection est indépendante et s'exerce sans préjudice de
celles résultant du droit d'auteur ou d'un autre droit sur la base de données ou un
de ses éléments constitutifs *?*°. En d'autres termes, ce droit ne peut se placer au-
dessus du droit d'auteur qui existe antérieurement sur le contenu de la base de
données. 11 s'agit ici notamment des bases regroupant des ceuvres musicales,
littéraires et artistiques. Deux voire trois droits coexistent dans ce cas : le droit du
producteur de la base, le droit d'auteur du créateur de la base et le droit d'auteur

détenu par les créateurs des ceuvres retranscrites ici en données.

Ces cas de cumuls des droits existent aussi pour les bases de données
personnelles, a fortiori des bases de données personnelles de santé. En effet, ici
coexistent les droits des producteurs et auteurs des bases et les droits des
personnes sur les données personnelles tels qu'envisagés par la loi " Informatique
et Libertés . Le producteur bénéficie de deux droits, celui du droit d'auteur et
celui du producteur et les patients ont des droits sur les données qui les

concernent.

Quant aux bases de données publiques, elles restent elles aussi soumises aux
différents droits sur les bases de données et les données peuvent tout autant
relever de réglementation sur les données personnelles que de celle sur le droit
d'auteur. La jurisprudence reconnait méme le droit pour les personnes publiques
de percevoir une redevance d'utilisation de ses bases de données publiques. Ainsi,
dans les arréts Direct Mail Promotion et Cegedim, le Conseil d'Etat accepte le
principe de la rémunération pour exploitation d'une base et il va méme jusqu'a
accepter cette rémunération méme si lI'objectif poursuivi par la personne publique
est uniqguement commercial et financier: " aucune disposition législative ou
reglementaire, ni aucun principe ne fait obstacle a ce qu'une rémunération percue
a l'occasion de la communication par I'Etat & des tiers de données publiques en

vue de leur commercialisation puisse étre assortie (...) de la perception de droits

89 Article L. 341-1 du Code de la propriété intellectuelle.
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privatifs fixés par contrat et relevant de la propriété intellectuelle "*° et " I'Etat
peut percevoir des droits privatifs & I'occasion de la communication de données
publiques en vue de leur commercialisation, lorsque cette communication peut
étre regardée, au sens des lois sur la propriété littéraire et artistique, comme une
aeuvre de l'esprit "*°*. Les personnes publiques bénéficient aussi de la protection
du droit commun sur leurs bases de donneées. Cette protection leur permet de tirer
profit, de faire fructifier, leurs droits intellectuels sur ces bases. C'est d'ailleurs
peut-étre justement parce que I'on pouvait exploiter économiquement ces choses
que leur a été accordée la protection du droit commun. Si l'on suit ce
raisonnement, l'application du droit de propriété intellectuelle a ainsi été
enclenchée afin de protéger une valeur économique. La valeur économique
pourrait donc bien étre au fondement du droit de propriété. En matiere de
propriété publique immatérielle, la tendance actuelle est d'assimiler la notion de
valeur & celle de bien®?. Par conséquent, tout ce qui est évaluable dans le
patrimoine des personnes publiques reléve d'un droit de propriété. Par exemple, a
propos de la Loi de finances de 2001, a été dit : " La nouvelle loi organique du ler

\

ao(t 2001 relative aux lois de finances impose a l'avenir & I'Etat d'intégrer

domaine privé et public en valeur dans son budget 2*".

" Ces propriétés sont
désormais envisagées compte tenu de leur valeur économique, de leurs
potentialités d'exploitation. La propriété publique se comprend désormais comme

un ensemble de ressources [...]. " %

175. Dans les cas ou les données ne seraient ni personnelles, ni des ceuvres, le
droit du producteur s'applique de maniére pleine et entiere et garantit finalement

tant la protection du contenant que du contenu. Par I'organisation d'une protection

20 CE, 10 juill. 1996, n° 168702, Sté Direct Mail Promotion ¢/ Sté Centre d'études de gestion de
documentation d'informatique et de marketing : JurisData n° 1996-050687 ; RIDA, 1996, n° 4, p.
207, note A. KEREVER ; AJDA, 1997, p. 189, note H. MAISL.

21 CE, 29 juill. 2002, n°® 200886, Sté CEGEDIM : JurisData n° 2002-064294 ; Rec. CE 2002, p.
280 ; CJEG, 2003, p. 16, concl. C. MAUGUE ; AJDA, 2002, p. 1072, note S. NICINSKI ; D.
2003, p. 901, obs. G. GONZALEZ ; Dr. adm., 2002, comm. 173, note M. BAZEX et S. BLAZY.
292 \/oir sur ce point : P. BERLIOZ, La notion de bien, préf. L. AYNES, LGDJ, 2007, n°3 et
suivts.; M. MIGNOT, " la notion de bien : contribution a I'étude du rapport entre droit et économie
", RJJ, 2066/4, p. 1805; F. ZENATI, " L'immatériel et les choses " in Le droit de I'immatériel
Arch. phil. droit 43,1999, p. 89; M. XIFARAS, La Propriété, Etude de philosophie du droit, PUF,
2004, p. 359; B. MALLET-BRICOUT, Rapport frangais bien et immatériel, in L'immatériel,
Journées espagnoles, Tome LXI1V/2014, Travaux de I'Association Henri Capitant, Bruylant, p. 153
: " Seul I'immatériel érigé en valeur économique ou sociale intéresse le droit et trouve alors une
place de choix dans la réalité juridique de tous temps ".

% C. LAVIALLE, "Regard sur I'appropriation publique, " Dr. et ville, 2006, p. 250.

24 C. MALWE, Fasc. 410 : Propriétés Publiques Immatérielles, 28 Février 2011, n°15.
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des bases de données, le législateur a donc aussi souhaité protéger du contenu.
Cependant, cette déduction doit étre nuancée, car la jurisprudence sur I'application
du droit des producteurs de bases de données ne protége pas completement les
données autant que la base elle méme. En effet, la création de données, méme si
elle représente un investissement conséquent, ne peut selon la jurisprudence
européenne et nationale, intégrer le calcul de ™ [l'investissement substantiel”,
condition nécessaire a la protection de la base. L'arrét de la CJUE du 9 novembre
2004 explique clairement que la creation de données quels que soient les
investissements attachés a cette activité ne peuvent entrer en considération pour
prétendre a la protection accordée par le droit des producteurs de bases de
données : " la notion d’investissement lié a ['obtention du contenu d’une base de
données doit, comme le soulignent William Hill et les gouvernements belge,
allemand et portugais, s’entendre comme désignant les moyens consacrés a la
recherche d’élements existants et a leur rassemblement dans ladite base, a
[’exclusion des moyens mis en ceuvre pour la création méme d’éléments. Le but de
la protection par le droit sui generis organisée par la directive est en effet de
stimuler la mise en place de systemes de stockage et de traitement d’informations
existantes, et non la création d’éléements susceptibles d’étre ultérieurement
rassemblés dans une base de données "**. En d'autres termes, les investissements
liés a la collecte de données peuvent étre pris en compte, mais pas ceux liés a la
création de donnees. Par cette analyse, la Cour de Justice affirme le fait que " la
finalité de la directive est bien d'encourager I'essor d'une économie reposant sur
la création de bases de données et non pas sur la création de données "?%. Cette
solution a été reprise strictement par la Cour de Cassation dans un arrét du 5 mars
2009 qui reitere le principe selon lequel les investissements "ne correspondaient
pas a un investissement lié a la constitution de la base de données dans laquelle
elles étaient intégrées, mais a la creation des éléments constitutifs du contenu de

cette base et a des opérations de vérification, purement formelle, pendant cette

2%CJCE, 9 nov. 2004, aff. C-203/02, The British Horceracing Board Ltd e.a. ¢/ William Hill
Organization Ltd : Rec. CIJCE 2004, I, p. 10415 ; Comm. com. électr., 2005, comm. 2, note C.
CARON ; D., 2005, p. 1495, obs. P. SIRINELLI ; Légipresse, 2005, n° 221, 11, p. 85, note N.
MALLET-POUJOL ; Propr. industr., 2005, comm. 7, note P. KAMINA ; Propr. intell., 2005, n°
14, p. 99, note S. LEMARCHAND et S. RAMBAUD ; RDLI, mars 2005, n° 104, note M.
VIVANT.

% N. MALLET-POUJOL, Fasc. 6080 : Protection des bases de données, Jurisclasseur
Communication, 6 février 2015, n°79.
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phase de création"?*’

et qui de fait ne peuvent permettre a la base de prétendre a
la protection du droit des producteurs. La création des données n'est pas une
valeur directement protégée par le droit, mais pourtant la législation, sous réserve
gu'un investissement substantiel soit identifié, enclenche un mécanisme de
protection dans le sens ou l'atteinte & ce droit est caractérisée par une atteinte au
contenu. L'article L. 341-1 dispose clairement que c'est le contenu de la base qui
bénéficie de cette protection. De plus, les atteintes viseées sont des extractions et
des réutilisations du contenu de la base, mais ce de maniere substantielle ou

répétée”®.

176. La valeur des données, ou du moins de leur création, n'est pas reconnue au
stade de la qualification de I'investissement substantiel, condition nécessaire pour
bénéficier de la protection du droit sui generis des producteurs, mais une fois cette
qualification obtenue, le contenu et donc les données bénéficient d'une réelle

protection, preuve d'une reconnaissance de leur valeur.

177. De plus, dans un arrét de la Cour de Justice de I'Union européenne de
janvier 2015, une nouvelle protection juridique est apparue pour les bases ne
relevant pas de la protection du droit d'auteur et du droit sui generis : le droit des
contrats. Cette décision affirme que : " la directive 96/9 doit étre interprétée en ce
sens qu’elle n’est pas applicable a une base de données qui n’est protégée ni par
le droit d’auteur ni par le droit sui generis en vertu de cette directive, si bien que
les articles 6, paragraphe 1, 8 et 15 de ladite directive ne font pas obstacle a ce
que le créateur d’'une telle base de données établisse des limitations

contractuelles a ['utilisation de celle-ci par des tiers, sans préjudice du droit

297 Cass. 1re civ., 5 mars 2009 : JurisData n° 2009-047354 ; Bull. civ. 2009, |, n° 46 ; Comm. com.
électr., 2009, comm. 43, note C. CARON ; D., 2009, p. 948, obs. J. DALEAU ; JCP G, 2009, IV,
1570 ; Propr. intell., 2009, n° 32, p. 275, obs. J.-M. BRUIGUIERE ; RIDA, juill. 2009, n° 221, p.
491, chron. P. SIRINELLI ; RDLI, avr. 2009, n° 1572 et RDLI, mai 2009, n° 1594, note S.
RAMBAUD.

2% Article L. 342-1 du Code de la Propriété Intellectuelle : " Le producteur de bases de données a
le droit d'interdire : 1° L'extraction, par transfert permanent ou temporaire de la totalité ou d'une
partie qualitativement ou quantitativement substantielle du contenu d'une base de données sur un
autre support, par tout moyen et sous toute forme que ce soit ;

2° La réutilisation, par la mise a la disposition du public de la totalité ou d'une partie
qualitativement ou quantitativement substantielle du contenu de la base, quelle qu'en soit la forme
[.1"

Article L. 342-2 du Code de la Propriété Intellectuelle : " Le producteur peut également interdire
I'extraction ou la réutilisation répétée et systématique de parties qualitativement ou
quantitativement non substantielles du contenu de la base lorsque ces opérations excédent
manifestement les conditions d'utilisation normale de la base de données.".
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national applicable "**°. En d'autres termes, si une base ne peut prétendre a la
protection du droit d'auteur ou du droit sui generis il est tout & fait possible
d'organiser contractuellement I'accés et I'utilisation d'une telle base, sous réserve

des dispositions du droit national.

Le droit des contrats est donc aussi un mécanisme efficace de protection du

contenu d'une base de données.

La valeur des données en tant que telles est également reconnue par le droit pénal.
Tant la Iégislation que la jurisprudence mettent en exergue un statut de bien de la

donnée qui mérite une protection.

178. Tout d'abord concernant la législation la structure méme du code pénal est
significative : un chapitre est consacré aux " atteintes aux systemes de traitements
automatisés de données ". Or, ce chapitre est intégré au titre Il du Livre Il intitulé
" des autres atteintes aux biens ". Les systemes de traitements automatisés de

données sont ainsi considérés comme des biens.

En sus de cette analyse d'ossature du Code Pénal qui ne vise pas spécifiquement
les données, mais les systemes de traitement automatisés de celles-ci, l'article 323-
3 est encore plus explicite : " Le fait d'introduire frauduleusement des données
dans un systéme de traitement automatisé, d'extraire, de détenir, de reproduire,
de transmettre, de supprimer ou de modifier frauduleusement les données qu'il

contient est puni de cing ans d'emprisonnement et de 150 000 € d'amende.

Lorsque cette infraction a été commise a I'encontre d'un systeme de traitement
automatisé de données a caractére personnel mis en ceuvre par I'Etat, la peine est
portée a sept ans d'emprisonnement et a 300 000 € d'amende ". Les données sont
ici directement visées par l'infraction et la sanction pénale. C'est bien l'atteinte au
contenu méme d'une base qui est en cause avec, on le remarquera, une sanction
plus lourde pour les données personnelles et a fortiori pour les données

personnelles de sante.

2% CJUE 15 janvier 2015, aff. C-30/14, Ryanair ¢/ PR Aviation : F. POLLAUD-DURAND, RTD
Com., 2015, p. 294.
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La chambre criminelle de la Cour de Cassation a d'ailleurs récemment rendue une

53% elle a caractérisé

décision notable a ce propos. Dans son arrét du 20 mai 201
un vol de données tel que defini a l'article 311-1 du Code pénal sans se servir des
articles dédiés aux systemes de traitements automatisés de données. L'utilisation
d'une telle disposition n'est pas anodine. En effet, sous le visa de cet article " la
Cour de Cassation reconnait I'existence de choses immatérielles, a savoir les
données. Ce qui aurait une portée considérable puisqu'il faudrait admettre
qu'existe une propriété intellectuelle sur ces données [...] "***. Cette décision a été
critiqguée notamment par M. Dreyer qui considere que l'article 323-3 du Code
Pénal est la seule base Iégale apte & sanctionner le type d'infraction de I'espéce®®.
Il n'empéche que quelque soit le fondement employé et ce méme avec l'utilisation

de l'article 323-3, le vol de données est aujourd’hui reconnu par notre droit>*,

179. Ce qui reste remarquable, c'est que la protection des bases de données et non
des données elle méme fait transparaitre l'une des caractéristiques principales de
la valeur économique des données et ce quel que soit leur statut : elles ont d'autant

plus de valeur gu'elles sont en masse, regroupées et organisées.

180. Les cas ou la donnée est envisagée pour elle méme au sein du droit,
indépendamment d'une logique de "mise en base " reléve de reglementations

spécifiques.

Ainsi, concernant les "données-ceuvres", sur lesquelles il pése un droit d'auteur, il
s'agit de protéger la donnée dans son unicité et de conserver la cohérence avec la
protection accordée aux ccuvres non numérisées. Les éléments protégés par le
droit d'auteur ont une double valeur qui leur est reconnue par le droit : une valeur
purement économique et une valeur morale. La donnée dans ce cas possede donc
en elle méme, indépendamment de sa présence dans une quelcongue base, une
valeur économique. La base de données n'est pour elle qu'un moyen de se

valoriser. Intrinséquement, ces données sont une valeur économique.

%% Cass. Crim. 20 mai 2015, n° 14-81. 336.

%01 E. DREYER, " Consécration - provisoire - du vol de données informatiques ", Crim. 20 mai
2015, n° 14-81.336, AJ Pénal, 2015, p. 413.

%92 | dem.

%03 E. CHAUVIN & F. VADILLO, " Quand la lutte antiterroriste fait évoluer la notion de vol : les
modifications de l'article 323-3 du code pénal introduites par l'article 16 de la loi du 13 novembre
2014 ", Gaz. Pal., 16 avr. 2015, n°106, p. 6.
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181. Le cas des données personnelles est significativement différent. Elles sont
protégées indépendamment de I'existence d'une base. La loi Informatique et
Libertés a vocation a protéger chaque donnée personnelle au regard de son
attachement a la personne. Cela n'empéche pas que le responsable de traitement,
ou celui qui met en ceuvre effectivement le service posséde un droit d'auteur ou un
droit du producteur sur la base qui réunit ces données personnelles. L'organisation
de cette protection spécifique et unitaire par la Loi Informatique et Libertés
marque l'existence, au méme titre que pour les "données-ccuvres", d'une ou
plusieurs valeurs de la donnée personnelle. Dans un premier temps, la donnée
personnelle représente une valeur pour la personne «sujet » de cette donnée au
regard du droit intrinséquement attachée a la personne humaine et qui justifie la
mise en place d'une protection juridique spécifique incarnée par la loi
Informatique et Libertés. Dans un deuxieme temps, s'il a été jugé utile de protéger
les données personnelles, c'est bien parce qu'il s'agit d'éléments possédant une
valeur économique. Il s'agissait (et il s'agit toujours) de ne pas laisser les données
nominatives en proie a des logiques économiques exacerbées et sans limites. La
Loi Informatique et Libertés se veut protectrice tout en organisant un régime de
conciliation, permettant aux acteurs, responsables de traitement, de tirer partie des
avantages économiques de la collecte et de I'utilisation de données personnelles,

mais sous certaines limites et avec quelques contraintes.

182. Concernant les données anonymisées, elles sont certes protégées par la
nécessité d'une autorisation concernant lI'anonymisation de données dites sensibles
avec des contraintes moins importantes que pour les données personnelles.
Comme cela a été vu précédemment®®, la personne conserve nécessairement des
droits sur la donnée personnelle d'origine, mais les perd sur la donnée
anonymisée. Ainsi, concernant les bases de données anonymisees, le responsable
du traitement possede un droit d'auteur et un droit du producteur sur la base, mais

aussi sur son contenu, ce qui se rapporte au cas de principe décrit précédemment.

183. En conséquence, il apparait clairement que deux éléments font la valeur de
la donnée. Tout d'abord la masse, le volume de donneées valorise la donnée. Sous

cet angle, la donnée n'a de valeur presque que si elle est noyée au milieu des

%% Supra, n°101, n°108 & 111.
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milliers d'autres. C'est ce qui a finalement abouti a la protection des bases de
données en tant que contenant vide, mais aussi rempli afin d'éviter les recopies et
vols de tout ou partie d'une base. Ensuite, la seconde valeur se retrouve du fait de
la mise en place de mécanismes spécifiques de protection, le droit d'auteur (non
pas sur les bases de données, mais sur les données elles-mémes) et la
reglementation Informatique et Libertés. Cette seconde valeur est attachée a la
personne et releve aujourd’hui plus d'un droit de la personnalité et d'un droit
moral, tel que cela est habituellement décrit dans le droit d'auteur, dans notre
systeme juridique. Cependant, la valeur économique de ces données spécifiques a
impose la mise en place d'un corpus juridique de protection permettant de garantir
le respect de la vie privée et du droit d'auteur tout en autorisant le traitement de

ces données.

184. Cette valeur est le terrain fertile a partir duquel il est possible d'établir un
droit de propriété, car elle justifie l'application d'un droit aussi protecteur que
celui-ci. Ainsi, "si le droit accorde une protection juridique a la valeur produite
par I'activité de I'nomme, un bien nouveau vient au jour "*®. Or, qui dit bien dit

chose susceptible d'appropriation et donc susceptible d'un droit de propriété.

185. En conclusion, les données et les bases de données ont une valeur
économique certaine, comme en témoigne l'arsenal juridique mis en place pour
protéger tous les intervenants : personnes, auteurs et producteurs. Il a été jugé
nécessaire d'organiser ces systemes juridiques complexes pour assurer le
développement économique de cette activité et protéger les individus. Il y a donc
bien des fruits ou des produits qui sont tirés de ces activités, quel que soit le type
de données sur lesquelles elles portent et qui pourraient s'avérer conséquents si le
droit ne limitait pas leur exploitation eu égard a leur nature. Pourtant, les
possibilités économiques des patients sont trés limitées et peinent a étre acceptees

dans notre droit.

%5 p CATALA, " La transformation du patrimoine dans le droit civil moderne ", RTD civ., 1966.
210.
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SECTION 2 : UNE PREROGATIVE TABOUE POUR LES PATIENTS

186. Il convient de s'attarder spécifiquement sur la question de l'identification
d'éventuels fruits ou produits des données personnelles. Nous avons vu
précédemment que l'exploitation de données personnelles pouvait donner lieu a
valorisation économique. Toutefois, cette analyse se placait sous le prisme des
collecteurs de données personnelles. La question qu'il convient ici d'aborder est
celle de savoir si la donnée personnelle et notamment la donnée personnelle de
santé peut représenter une valeur économique et donc éventuellement faire
profiter de ses fruits a la personne elle-méme. Cette question reste encore tres mal
percue par notre logique juridique du fait méme du caractére non patrimonial des
droits de la personnalité dont reléve le droit au respect de la vie privée, ici
accentuée, par le lien a la santé et au corps humain (81). Cependant, on observe
depuis longtemps un mouvement de “patrimonialisation des droits de la
personnalité " (82) qui tend a remettre en cause leur nature juridique pour

conduire vers le droit de propriété.

81. La vie privée et la santé, concepts sources de difficultés juridiques

187. Les données de santé personnelles revétent nécessairement des
particularités. Cela se traduit par I'application d'un régime spécifiqgue au méme

titre que d'autres données dites "sensibles".

Les données de santé personnelles ont une singularité du fait de deux éléments :
leur rapport puissant a la vie privée (A), au corps humain et a la personne humaine
(B). Ainsi, " il a été proposé de créer un droit des choses, afin de faire une place
aux choses qu'il conviendrait de faire échapper au droit des biens parce que leur
nature ou leur fonction appellerait le refoulement de la logique économique : [...]

corps humain et ses produits [...].">%.

%6 £ ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit., p. 27.
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A. Le droit au respect de la vie privée, un droit de la personnalité

188. Le droit au respect de la vie privée est relativement jeune dans notre droit
interne et il fOt I'un des premiers droits de la personnalité consacrés au sein du
Code Civil. Ainsi, la loi n° 70-643 du 17 juillet 1970 introduit un article 9 dans le
Code Civil qui dispose dans son premier alinéa : " chacun a droit au respect de sa

vie privée ".

La notion de vie privée est complexe a définir et a saisir en droit et tant les
jurisprudences nationales qu'extranationales sont fournies a la matiére, la doctrine
ne parvenant pas a un consensus sur le contenu de la notion. La vie privée recoupe
notamment la vie familiale, la vie sentimentale, l'image, les convictions
religieuses, le patrimoine et bien s(r la santé®*’. Chacun des ses pans a vocation a
étre couvert en matiere de récolte et d'utilisation de données par la loi
Informatique et Libertés et selon le degré de protection choisi en fonction du

domaine que cela concerne.

On observe une gradation dans la vie privée qui démarre a l'intime pour aller
jusgu'a la limite de la vie publique. Plus on est proche de l'intime, plus le régime

de protection mis en ceuvre sera contraignant.

%97 On ne détaillera pas ici toutes les jurisprudences tenant & la définition des contours de la vie
privée en droit. On renverra donc le lecteur pour plus de détails vers notamment : A. LEPAGE,
Les droits de la personnalité, Répertoires de droit civil, Dalloz, septembre 2009 (MAJ juin 2014);
J.-P. ANCEL, R. 2000, p. 55; BEIGNIER, Archives Phil. dr., t. 41, 1997, p. 163; C. BRENNER,
Dr. et patr., mars 2002, p. 65; BRUGUIERE, Mélanges Cabrillac, Litec, 1999, p. 69; D. 2011.
Chron. 28; CHARLIN, Dr. et patr. mai 2010, p. 27; CLAPIE, Mélanges Mouly, Litec, 1998, t. 1,
p. 267; DEBET, CCE 2005. Etude 40; F. DEBOISSY & J. - C. SAINT-PAU, " La divulgation
d'une information patrimonial ", D., 2000. Chron. 267; DREYER, CCE 2005. Etude 18;
DUMOULIN, Rev. sociétés 2006. 1; DUPUIS, RJPF, 2001-12/10; RLDC 2013/102, n°5015;
FRAYSSINET, Dr. et patr., mai 2001, p. 76; H. GAUMONT-PRAT, " Aspect éthiques ds banques
de tissus humains "obs. D. 1999. Somm. 344; " Aspects éthiques de I'informatisation des données
de santé dans la société de l'information ", obs. D. 2001. Somm. 1432; GAUVIN, CCE 2004.
Chron. 8; DE GIVRY, R. 2000, p. 93; HASSLER, LPA 7 déc. 2004; DE LAMY, Dr. fam. 1998.
Chron. 8; LASSERRE-KIESOW, " La Vérité en droit civil ", D., 2010. Chron. 907; A. LEPAGE,
CCE 1999. Chron. 5; Dr. et patr., mars 2002, p. 61 ; MARINO, JCP 2012, suppl. n° 47, p. 14;
MATHEY, RTD civ. 2008. 205; MOULIERE, D. 2012. Chron. 571; PASCUAL, RRJ 1998/3.
899; POLLAUD-DULIAN, JCP 1994. I. 3780; POUSSON-PETIT, Mélanges L. Boyer, PU
Toulouse, 1996, p. 595; RIBS, Mélanges Gavalda, Dalloz, 2001, p. 263; RINGEL, RRJ 1999/4.
1049; ROMAN, D. 2005. Chron. 1508; SERNA, CCC 1999. Chron. 9; SOYER, Mélanges Terré,
Dalloz/PUF/Juris-Classeur, 1999, p. 343; TOIS, R. 2001, p. 207; C. VAN MUYLDER, " Le droit
au respect de la vie privée des étrangers ", RFDA, 2001. 797; WESTER-OUISSE, JCP 20009. I.
121; Légicom, n° 20, 1999/4; Gaz. Pal. 2007. Doctr. 1459, n° spécial Droits de la personnalité
(actes du colloque du 13 nov. 2006); Dossier, AJ fam. 2008. 184.
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189. Au-dela du fait que la réglementation sur les données personnelles releve
bien du champ du droit au respect de la vie privée, la question est de savoir quelle

est la nature de ce droit et s'il en découle un "potentiel fructifere".

190. Le droit au respect de la vie privée reléve de la catégorie des droits dits de la
personnalité, décrits par le dictionnaire CORNU comme " des droits inhérents a
la personne humaine qui appartiennent de droit & toute personne physique (innées

et inaliénable) pour la protection de ses intéréts primordiaux "%

ou par M.
SAINT-PAU comme des " pouvoirs a contenu déterminé ayant pour objets des
intéréts sociaux, exercés par une volonté autonome et protégés par une action en

justice "3%.

Méme s'il " semble tautologique de préciser que les droits de la
personnalité ont pour fondement commun le respect de la personnalite. [...] cette
évidence est nécessaire a rappeler "**°. Ces droits " mettent en cause directement

la personnalité "***

, entendue comme " la personne humaine envisagée en tant
qu'entité originale"**?. On parle bien ici de personne et non pas d'humain. C'est la
personne en tant qu'individu unique qui est traitée par les droits de la personnalité

et non I'espéce humaine®®,

Malgré " I'évidence " des droits de la personnalité dans notre ordre juridique,
I'avénement de cette catégorie de droits ne s'est pas fait facilement. Le premier
auteur a la source de la matiére est M. Perreau qui remarqua qu'en son temps "
notre Code civil, qui reglemente si minutieusement les droits du patrimoine,
passe, & peu d'exceptions prés, sous silence les droits de la personnalité **'*. Mais
des auteurs, notamment le Doyen Roubier, se sont indignés de cette théorie des
droits de la personnalité, considérée comme " une des théories les plus absurdes

du droit civil " notamment du fait d'une " absence de précision, une incertitude

%% G, CORNU, Vocabulaire juridique, Quadrige, PUF, 2011.

%93, - C. SAINT-PAU, Avant Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, Lexis Nexis, 2013, p. XXI|I.

310 A, LEPAGE, Les droits de la personnalité, Répertoires de droit civil, Dalloz, 2009 (MAJ juin
2014).

11 p MALAURIE, Les personnes, Les incapacités, éd. Defrénois, 2007, n°280.

2 . ZENATI-CASTAING & T. REVET, Manuel de droits des personnes, 2006, PUF, p. 219

383 J.-M. BRUIGUIERES, " Dans la famille des droits de la personnalité, je demande ... ", D.,
2011, p. 28.

319 4, E. PERREAU, " Des droits de la personnalité "', RTD civ., 1909. 501.
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n315

dans la terminologie employée Nonobstant ces vives oppositions, la notion

de droits de la personnalité a fini par triompher®®®.

L'objet de ces droits est " en extension constante, et il y a aujourdhui une
tendance a faire entrer presque tout le droit civil dans les droits de la
personnalité : le mariage, la liberté contractuelle, le droit de propriété, la
filiation, le droit de succession, le droit moral de la propriété littéraire et
artistique, mettent en cause la personnalité. De la méme maniére, on pourrait
aussi rattacher I'ensemble du droit aux droits de I'nomme. Tout serait-il droits de
la personnalité ou droits de I'hnomme ? Ce serait une vue démesurée et confuse.
Les droits de la personnalité sont plus précis : ils mettent en cause directement la
personnalité "*!". Cette évolution juridique permanente engendre une " difficulté
de recenser les droits de la personnalité "**2. Trois domaines apparaissent comme
le squelette des différents droits de la personnalité existant aujourd'hui : le corps
humain vivant, l'image, et enfin la vie privée®®. Le droit sur les données
personnelles de santé procede de la Loi Informatique et Liberté qui n'est
finalement qu'une prise en compte conjoncturelle des évolutions de la société et
des défis de la protection de la vie privée face aux nouvelles technologies de

I'information. Nous nous situons donc au ceeur des droits de la personnalité.

191. Au regard de leur définition, ces droits posseédent certains attributs ou
caractéres consubstantiels a leur nature : ils sont extrapatrimoniaux, incessibles et

insaisissables.

192. Dans la problématique du fructus, le caractére extrapatrimonial semble

s'opposer nécessairement a la récolte de fruits ou de produits naissants de

315 p ROUBIER, in R. NERSON, Les droits extrapatrimoniaux, Thése, Lyon, 1939.

318 \/oir notamment : V. A. DECOCQ, Essai d'une théorie générale des droits sur la personne,
thése, Dijon, 1960, LGDJ; P. KAYSER, Le secret de la vie privée et la jurisprudence civile,
Mélanges R. SAVATIER, 1965, Dalloz, p. 405 et s.; " Lesdroits de la personnalité. Aspects
théoriques et pratiques ", RTD civ., 1971. 444; P. ANCEL, L'indisponibilité des droits de
la personnalité, une approche critique des droitsde la personnalité, thése, Dijon, 1978;
C. FILIPPONE, La contractualisation des droits de la personnalité, 2004, PUAM ; A. LUCAS-
SCHLOETTER, Droit moral et droits de la personnalité : étude de droit comparé francais et
allemand, PUAM, 2002.; A.-M.LUCIANI, Lesdroitsde lapersonnalité. Du droit interne
au droit international, thése, Paris I, 1996.

37 ph, MALAURIE, Les personnes. Les incapacités, 2007, Defrénois, n° 280.

318 J.-C. SAINT-PAU, Avant Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité,
Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. XXIII.

319 A ZABALZA, Introduction, Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 29.
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I'exploitation de données personnelles. L'extrapatrimonialité a tres tot été mise en
avant dans la doctrine fondatrice des droits de la personnalité : * d'aprés I'opinion
recue, [...], les droits patrimoniaux, sont ceux qui portent sur les biens [...]. Par
une definition négative, nous engloberons tous les autres sous la rubrique droits

321

320 Or, comme nous l'avons vu précédemment®®, les

de la personnalité
collecteurs exploitent bien les données personnelles et en tirent ainsi des fruits. Si
I'on se place du prisme de la personne elle-méme, il semble, en I'état actuel de
cette vision des droits de la personnalité, difficile pour la personne et le patient de
profiter directement des fruits de cette exploitation, car cela est contre nature dans
la logique des droits de la personnalite.

Le patient ne peut faire fructifier ses propres données alors méme que le
collecteur le peut. Cela s'explique par l'attachement a la personne et le
conditionnement & la seule qualité d'étre humain des droits de la personnalité.
Certes, le collecteur peut les faire fructifier, car elles sont présentent en masse
dans ses bases et c'est aussi en grande partie la que se situe la valeur de la donnée
comme nous le disions, cette valeur s'accroit a mesure que les données
s'accumulent. Cependant méme si la masse donne une valeur considérable aux
données, il n'empéche que chaque donnée est nécessaire dans cet ensemble.

Chague donnée a donc une valeur, méme infime.

193. Dans le cas des donnees personnelles et des données personnelles de santé,
il est évident qu'il existe une asymétrie de prérogatives, en l'espéce le fructus,
entre les collecteurs et les personnes.

194. Pourtant, aujourd’hui, un patient pourrait-il se faire rémunérer pour
I'exploitation de sa propre donnée de santé ? Pourrait-il tirer les fruits de ses
données personnelles de santé ? La théorie et les fondements des droits de la
personnalité semblent empécher que cela se produise, mais quelle serait

finalement la réaction d'un juge face a une telle exploitation ?

195. La jurisprudence sur le droit a l'image des personnes et son aspect
patrimonial est un exemple majeur de tentatives de détournement d'un droit de la

personnalité qui peut rapporter a la personne des fruits ou produits. Méme si nous

320 1 E. PERREAU," Des droits de la personnalité ', RTD civ., 1909. 501.
%21 Supra, n°174 4 185
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aborderons plus précisément la question de la patrimonialisation des droits de la
personnalité®??, il reste intéressant de s'attarder sur la solution trouvée par la
jurisprudence en la matiere. Les juges du fond sont relativement décomplexés a
I'égard de la reconnaissance du droit patrimonial d'une personne sur son image,*
mais la Cour de Cassation reste beaucoup plus timide et retenue sur ce sujet®**.
En effet, " la pratique a vu se développer des contrats qui portent sur I'image

d'une personne "*?°

(ou sur sa voix). Ces conventions commercialisent I'image de
la personne et lui donne une substance non plus seulement extra patrimoniale
comme I'exige la théorie des droits de la personnalité, mais aussi patrimoniale. La
personne tire ainsi "profit de la valeur économique de son image "*?°. Les débats

doctrinaux ont fait rage (et continuent) sur ce sujet®*’

, qui situe le droit a I'image
aux confins du droit des biens et du droit des personnes. Dans son arrét de
1998°%® la Cour de Cassation, n'a pas reconnu I'existence d'un droit patrimonial
sur l'image et cela a accrédite " la these qui estime inutile la reconnaissance d'un
droit patrimonial a I'image au motif qu'est suffisant le recours a une convention
par laguelle la personne renonce a I'exercice de son droit & I'image "*2°. Méme si
le droit patrimonial n'est pas reconnu par la jurisprudence, des conventions sur

I'image de la personne, y compris avec un angle économique, restent valables. En

%22 Infra, n°199 & 207

%23 TGI Paris, 22 sept. 1999, CCE, 2000. Comm. 59, obs. A. LEPAGE; CA Versailles, 22 sept.
2005, D., 2006. Pan. 2705, obs. L. MARINO, CCE, 2006. Comm. 4, obs. C. CARON, Légipresse,
2006, 111, p. 109, note J.-M. BRUIGUIERE.

%24 Civ. 1ére, 13 janvier 1998, n° 95-13.694 Bull. civ. I, n° 14, JCP, 1998. II. 10082, note
G. LOISEAU; D., 1999. Somm. 167, obs. C. BIGOT qui se borne a l'article 9 du Code Civil.
Mais, l'arret Civ. 1ére, 11 déc. 2008, n° 07-19.494 Bull. civ. I, n® 282, JCP, 2009. Il. 10025; note
G. LOISEAU, Légipresse, 2009, 111, p. 109; note T. ROUSSINEAU, CCC, 2009. Comm. 68, obs.
L. LEVENEUR; RTD civ. 2009. 342, obs. T. REVET; reconnait la possibilité d'une cession du
droit a I'image d'une personne.

5 A. LEPAGE, Les droits de la personnalité, Répertoires de droit civil, Dalloz, septembre 2009
(AJ juin 2014), p. 35.

525 | dem.

%27 En faveur de la reconnaissance d'un droit patrimonial sur limage d'une personne, voir
notamment : T. HASSLER, " Quelle patrimonialisation pour le droit a I'image des personnes ?
Pour une recomposition du droit a I'image ", Légipresse, 2007, 11, p. 123; G. LOISEAU, note sous
Civ. 1re, 11 déc. 2008, no 07-19.494, JCP, 2009. II. 10025; G. LOISEAU, " Des droits
patrimoniaux de la personnalité en droit francais ", McGill Law Journal, 1997, p. 319; V. J.-
M. BRUGUIERE, note sous Versailles, 22 sept. 2005, Légipresse, 2006, 11, p. 109 ; C. CARON,
Les contrats d'exploitation de I'image de la personne, in L'image, 2005, p. 95 ; P. TAFFOREAU, "
L'étre et I'avoir ou la patrimonialisation de I'image des personnes ", CCE, 2007. Etude 9.
Concernant Il'inutilité de la reconnaissance d'un droit patrimonial sur I'image d'une personne, voir
notamment : L. MARINO, obs. sous Versailles, 22 sept. 2005, D.,2006. Pan. 2705, obs.
A. Lepage ;" Les contrats portant sur I'image des personnes ", CCE, 2003. Etude 7.

328 Civ. 1ére, 13 janvier 1998, n° 95-13.694 Bull. civ. I.

39 A, LEPAGE, Les droits de la personnalité, Répertoires de droit civil, Dalloz, septembre 2009
(MAJ juin 2014), p. 35.
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témoigne l'arrét de la Cour de Cassation du 11 décembre 2008 qui dispose " apres
avoir [...] énoncé a bon droit que les dispositions de I'article 9 du Code civil,
seules applicables en matiére de cession de droit a I'image, a I'exclusion
notamment du code de la propriété intellectuelle, relevent de la liberté
contractuelle, a pu retenir qu'elles ne faisaient pas obstacle a celle-ci, dés lors
que, comme en l'espece, les parties avaient stipulé de facon suffisamment claire
les limites de I'autorisation donnée quant a sa durée, son domaine géographique,
la nature des supports, et I'exclusion de certains contextes "**°. Méme si le droit &
I'image est conforté dans son approche personnelle par le lien établi avec l'article
9 du Code Civil, il n'empéche que des conventions peuvent "patrimonialiser” ce
droit.

Par analogie, une convention entre une personne physique et un collecteur, sur " la
mise a disposition " de données personnelles par I'individu et qui serait rémunérée
pourrait trouver a s'appliquer dans les mémes conditions que le droit a I'image et
ainsi permettre a la personne de percevoir les fruits de ses données. M. Saint-Pau
exprime dailleurs cette possibilité qu'il considere méme souhaitable dans son
article de référence sur les droits de la personnalité : " Y aurait-il autonomie d'un
droit patrimonial a I'image ? Il faut d'abord préciser que la Cour de cassation
reste réticente a I'admission d'un tel droit alors que, pourtant, elle admet que le
nom soit a la fois I'objet d'un droit de la personnalité et d'un droit patrimonial
puisque le nom commercial s'incorpore au fonds qu'il désigne et peut étre cédé
avec lui. La méme distinction serait sans doute possible pour toute information
personnelle envisagée comme un bien. Dans une société médiatique comme la
notre, il n'est en effet pas inconcevable d'appréhender I'information comme un
bien, et, partant, de considérer que chacun d'entre nous dispose d'un droit de
propriéte incorporel - un monopole d'exploitation des informations personnelles -,
droit distinct du droit de contrdle légitime de ces informations, c'est-a-dire le
droit de la personnalité. La consécration d'un tel droit par la Cour de cassation
serait d'ailleurs souhaitable, car celui-ci existe déja en filigrane par application

des principes relatifs au droit des contrat. "%,

%30 Civ. 1ére, 11 déc. 2008, n° 07-19.494,
1], - C. SAINT PAU, " L'article 9 du code civil : matrice des droits de la personnalité ", Recueil
Dalloz 1999, p.541. Suite de la citation : " Chacun dispose en effet de la liberté contractuelle dans
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Cette réflexion de M. Saint-Pau envisage I'existence d'un droit dual avec d'un coté
un droit de la personnalité et de lI'autre un droit économique, un droit de propriété.
Cette vision réconcilie les deux approches en permettant a chacune de s'exprimer
clairement. Il serait donc possible, non pas de qualifier le droit sur les données de
droit de propriété, mais de lui adjoindre un droit d'exploitation, un droit de
propriété qui en droit des contrats existe déja.

196. Toutefois, la spécificité des données personnelles de santé se confronte aussi
a une logique semblable a celle du droit au respect de la vie privée : le corps

humain.

B. Les données de santé, un lien majeur avec le corps humain et

la personne humaine

197. Les données personnelles de santé bénéficient d'une protection particuliére
au regard de leur sensibilité et de leur proximité avec l'intimité la plus forte de la
personne. Leur objet, la santé, justifie cet arsenal juridique. On ne peut ignorer au
sujet de la santé qu'elle reste liée au corps humain, support biologique de I'état de
santé, qui répond lui aussi a des problématiques semblables a celles posées par les
données personnelles de santé et qui fait partie du triptyque des objets des droits

la limite de l'ordre public et des bonnes meeurs. Or les tribunaux n‘annulent que trés rarement des
conventions ayant pour objet une information ou une prestation relative a un élément de la
personnalité. Mannequins, stars contractent sur leur image, sur des informations relatives a leur
vie privée. Ces contrats synallagmatiques ont nécessairement pour objet un droit pour les médias,
celui d'utiliser commercialement I'information. Ce droit est évidemment un droit patrimonial qui
préexiste le contrat puisque le débiteur s'est engagé a céder I'exploitation de cette information. Or,
si ce droit patrimonial préexiste le contrat, on voit mal pourquoi une atteinte a ce droit, c'est-a-
dire une utilisation commerciale sans convention, ne devrait pas étre sanctionnée au moins sur le
fondement de I'art. 1382 du Code Civil comme n'importe quelle autre atteinte au droit de propriété
5

Peut-on réellement parler d'atteinte a la personnalité lorsqu'un « top model » voit sa photo
publiée dans un magazine alors que cette divulgation commerciale n'a pas été autorisée ? C'est
bien d'un conflit de droits dont il s'agit, mais on se trompe de débat lorsqu‘on oppose, dans ce type
d'hypothese, droit de la personnalité et liberté d'expression. Le juge doit seulement arbitrer un
litige commercial entre, d'un c6té, la liberté du commerce et de I'industrie et, de I'autre coté, un
monopole d'exploitation des informations personnelles. Quoi qu'il en soit, la création d'un tel droit
de propriété incorporelle n'aurait pas pour effet de permettre I'autonomie du droit a I'image, car
un tel monopole porte nécessairement sur toutes les informations personnelles. Il n'existe en effet
aucune raison de limiter la protection commerciale a celle de I'image. L'information que
représente, par exemple, le contenu d'une éventuelle interview exclusive mérite également une
protection .
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de la personnalité®*2. Le Code Civil a dailleurs dans sa structure entériné une

dichotomie entre le droit au respect de la vie privée3®

et le droit au respect du
corps humain®*. " La distinction est cependant relative tant le corps et I'esprit
apparaissent liés "**. Les données personnelles de santé forment un lien entre le
droit de la personnalité au respect de la vie privée et le droit au respect du corps

humain de par leur objet : la personne.

198. Le droit au respect du corps humain est parfois exclu par la doctrine des
droits de la personnalité, au motif qu'il ne protege pas la personnalité, I'individu,
mais l'espéce humaine : " Nous ne sommes pas certains que le corps humain
participe de la construction de la personnalité. Mon corps ne révele rien de ma
personnalité. Il n'est pas le support de ma personnalité comme mon image ou ma
vie privée. En somme, la distinction du corps et de la personnalité est un peu
comme la distinction faite en matiere de droit d'auteur entre l'ceuvre et le support.
Les deux sont totalement indépendants. [...]. Je ne nie pas le fait que le respect du
corps humain est un droit de la personne, ni méme que ce droit est fondamental.
Je souligne juste que, a mon sens, le corps ne révele rien a priori de ma
personnalité. A ce titre, les droits de la personnalité ne devraient intégrer que les
droits & I'intégrité morale "***. Nous n'adhérons pas & cette position qui reste
minoritaire dans la doctrine. La qualification de droit de la personnalité n'empéche
en rien d'envisager tant la protection de I'espéce humaine que de l'individu avec

comme fondement juridique et philosophique la dignité humaine’.

%2 A. ZABALZA, Introduction, Propos in J.-C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, Lexis Nexis, 2013, p. 29 : image, corps humain et vie privée.

333 Article 9 du Code Civil : " Chacun a droit au respect de sa vie privée. ".

%34 Article 16-1 du Code Civil : " Chacun a droit au respect de son corps ".

335 J. - C. SAINT-PAU, Avant Propos in J.-C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité,
Traités, Lexis Nexis, 2013, p. XXIII.

%% J-M. BRUIGUIERES, " Dans la famille des droits de la personnalité, je demande ... ", Recueil
Dalloz, 2011, p. 28.

37 A. GOGORZA, Titre 1-Chapitre 11 " La dignité humaine ", in J.-C. SAINT-PAU (ss. dir. de),
Droits de la Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 135 et suiv. :

- sur la protection de I'espéce humaine : notamment actes inhumains comme le génocide mais
aussi dérives scientifique ; article 16-4 du Code Civil : " Nul ne peut porter atteinte a I'intégrité de
I'espece humaine."

Toute pratique eugénique tendant a I'organisation de la sélection des personnes est interdite.

Est interdite toute intervention ayant pour but de faire naitre un enfant génétiquement identique a
une autre personne vivante ou décédée.

Sans préjudice des recherches tendant a la prévention et au traitement des maladies génétiques,
aucune transformation ne peut étre apportée aux caractéres génétiques dans le but de modifier la
descendance de la personne "'
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Ainsi, le code civil dispose dans son article 16-1 : "Chacun a droit au respect de
son corps. Le corps humain est inviolable. Le corps humain, ses éléments et ses
produits ne peuvent faire I'objet d'un droit patrimonial. " Cela a le mérite de la
clarté. En d'autres termes, le corps est a la fois inviolable dans le sens ou on ne
peut lui porter atteinte et indisponible, car en dehors du commerce juridique. C'est
donc le caractére indisponible du corps et de ses éléments qui intéressera
I'analyse. Le consentement, la volonté de la personne ne peut changer le principe
selon lequel le corps humain et tous ses éléments et produits ne peuvent revétir un
caractere patrimonial. Dans la plupart des cas, méme si cela est sa volonté ou celle
d'une autre, la personne ne peut faire fructifier son corps ou ses éléments. Ainsi, le
la liberté contractuelle ne peut prévaloir et le principe du respect du corps humain
sanctionnerait immédiatement la valorisation économique de ces éléments, et ce

méme s'il s'agissait de I'exercice d'une volonté libre3®.

- sur la protection de la personne : notamment droit de mourir dignement, droit de refus de soins,
protection du corps humain (inviolabilité et indisponibilité).

3% A.-B. CAIRE, " le corps gratuit: réflexions sur le principe de gratuité en matiére d'utilisation de
produits et d'éléments du corps humain ", RDSS, 2015. 865; B. EDELMAN, " la CEDH et
I'hnomme de marché ", D., 2011. Chron. 897; J. -C. GALLOUX, " utilisation des matériels
biologiques humains: vers un droit de destination ? ", D., 1999. Chron. 13; X. LABEE "
prélévements d'organes et indisponibilité du corps humain; note ss. Amiens, 26 nov. 1996 ", LPA
11 juill. 1997; M. LANNOQY, " personne humaine en droit de la responsabilité hospitaliére ",
RDSS, 2015. 117, J. LEONHARD, B. PY & F. VIALLA (ss. dir. de), Mélanges en I'hnonneur de
Gérard Mémeteau, Droit médical et éthique médicale : regards contemporains, LEH, 2005.

Sur la non brevetabilité du corps humain et de ses éléments : Art. L. 611-17 du Code de la
Propriété Intellectuelle : " Ne sont pas brevetables les inventions dont I'exploitation commerciale
serait contraire a la dignité de la personne humaine, a l'ordre public ou aux bonnes maeurs, cette
contrariété ne pouvant résulter du seul fait que cette exploitation est interdite par une disposition
Iégislative ou réglementaire. ".

X. BUFFET DELMAS D'AUTANE & A. DOAT, " la protection des plantes: entre brevet et
certificat d'obtention végétale ", Propr. ind., 2004. Chron. 8; CHEMTOB-CONCE, La
brevetabilité des inventions biotechnologiques appliquées a I'nomme, Paris, Ed. Tec & Doc, 3e
éd., 2006; J. -C. GALLOUX, " vers la brevetabilité des animaux chimeéres en droit frangais ", JCP
1990. 1. 3430; " brevetabilité des éléments et des produits du corps humain ou les obscurités d'une
loi grand public ", JCP 1995. 1. 3872; H. GAUMONT-PRAT, " les inventions biotechnologiques
d'origine humaine et le brevet ", Propr. ind,. 2002. Chron. 12; E. GUTMANN " la protection
juridique des inventions biotechnologiques dérivées d'éléments isolés a partir du corps humain ou
autrement produits par des procédés techniques ", RDPI, sept. 2000, p. 11; " le brevet, I'éthique: au
piége du langage ? ", Propr. intell., 2003, n° 9, p. 348; D. HIRSCH, " la brevetabilité dans le
domaine du vivant ", Gaz. Pal., 20-21 mai 1998 ; D. HIRSCH & MORTREUX, " les inventions
biotechnologiques: la voie étroite de la brevetabilité ", Gaz. Pal. 22-23 janv. 19999; IRPI, Les
inventions biotechnologiques: protection et exploitation, Litec 1999; T. LAMBERT, " le brevet et
la personne ", D,. 2005. Chron. 2005; B. MATHIEU, " la directive européenne relative a la
brevetabilité des inventions biotechnologiques; le droit francais et les normes internationales ", D.,
2001. Chron. 13; ROBERTS, " obtention de brevets relatifs a des plantes a travers le monde ",
PIBD 1997, I, p. 36; P. TAFFOREAU, " la brevetabilité du génome humain ", Propr. ind., 2005.
Chron. 7; L. TELLIER - LONIESWSKI, " la protection des inventions biotechnologiques aprés
I'adoption de la directive européenne ", Gaz. Pal., 20-21 janv. 1999; D. VELARDOCCHIO, " la
brevetabilité du vivant ", Dr. patr., oct. 2000, p. 68.
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Toutefois, quelques éléments du corps humain échappent a la non-commercialité
et donc a I'impossibilité de faire "fructifier son corps ". C'est le cas des cheveux,

339

des ongles, des poils et des dents,** mais aussi du lait maternel**°.

Le corps humain et ses éléments et produits sont une notion a part entiére dans
notre droit et qui impliquent des interprétations différentes. Ainsi, par exemple,
certains s'opposent au lien entre le corps humain et la personne. : " Inscrire ces
entités dans la mouvance des personnes est impossible, non seulement parce que
les criteres de la personnalité ne sauraient, sans artifice, s'appliquer a des
portions de chair, de cellules et autres liquides corporels, mais encore parce qu'a
s'engager dans cette voie, il deviendrait vite intenable de ne pas recevoir
l'embryon et le feetus comme sujets de droit, avec les conséquences que l'on
devine™**!, Cette position n'est pourtant pas majoritaire. En effet, " la relation des
éléments de la personnalité au corps humain est essentielle "**2. " L'importance
du corps humain vivant est pourtant radicale, car il est le siége de la vie affective
n343

et sensible, existentielle et idéelle de la construction de la personnalité

Cependant, les lois de bioéthique®** ont fait apparaitre une distinction entre le

Art. L. 611-18 du Code de la Propriété Intellectuelle : " Le corps humain, aux différents stades
de sa constitution et de son développement, ainsi que la simple découverte d'un de ses éléments, y
compris la séquence totale ou partielle d'un géne, ne peuvent constituer des inventions
brevetables.

Seule une invention constituant I'application technique d'une fonction d'un élément du corps
humain peut étre protégée par brevet. Cette protection ne couvre I'élément du corps humain que
dans la mesure nécessaire a la réalisation et a I'exploitation de cette application particuliére.
Celle-ci doit &tre concretement et précisément exposée dans la demande de brevet.

Ne sont notamment pas brevetables:

a) Les procédés de clonage des étres humains;

b) Les procédés de modification de I'identité génétique de I'étre humain;

c) Les utilisations d'embryons humains a des fins industrielles ou commerciales;

d) Les séquences totales ou partielles d'un géne prises en tant que telles."

339 Décret n° 95-904 du 4 aolit 1995 relatif aux produits du corps humain non soumis aux
dispositions du titre ler du livre VI du code de la santé publique.

30 Article L. 2323-1 du Code de la Santé Publique et Arrété du ler février 2002 fixant le prix de
vente et de remboursement du lait humain.

%1 T REVET, " La chambre criminelle déduit de ce qu'en vertu de I'article 16-1 du code civil les
prélévements effectués sur le corps humain a des fins de recherches médico-légales ne peuvent
faire I'objet d'un droit patrimonial, qu'ils ne sont pas des objets susceptibles de restitution a la fin
de procédure ", Crim. 3 févr. 2010, n° 09-83.468, publié au Bulletin ; AJ pénal 2010, p. 250, obs.
G. ROYER,; Dalloz.fr, 11 mars 2010, obs. S. LAVRIC, RTD Civ., 2010 p.354.

%2 A. ZABALZA, Introduction, Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, Lexis Nexis, 2013, p. 33.

3 | dem.

34 Loi n° 94-654 du 29 juillet 1994 relative au don et & l'utilisation des éléments et produits du
corps humain, a l'assistance médicale a la procréation et au diagnostic prénatal; Loi n° 2004-800
du 6 ao(t 2004 relative a la bioéthique.
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corps humain et les éléments et produits qui le composent. " Le corps humain
constitue la substance de la personne physique, méme s'il n'est pas toute la
personne et qu'il faut apporter des précisions quant aux frontieres de son
existence temporelle. De la méme facon, les éléments et les produits qui le
composent ne sont ni le corps ni la personne, mais ils font partie du corps et de la

personne "%,

Méme si I'on sait que le corps humain et ses éléments ont une valeur économique
(en témoignent les affaires récurrentes sur le trafic d'organes), elle n'est pas
reconnue juridiquement. La derniere reconnaissance économique juridique du
corps humain dans notre droit remonte a l'esclavage. Il est cependant aussi vrai
que certains de ses éléments ont une valeur patrimoniale dans certains droits
étrangers comme par exemple aux Etats-Unis et en Espagne ou le don (qui de fait
n'en est plus vraiment un) de gametes est rémunéré. 1l n'empéche que le vivant est
devenu une ressource exploitable grace aux avancées scientifiques et
technologiques : des éléments biologiques peuvent ainsi étre a la source d'un
médicament, des bio banques immenses sont aujourd’hui constituées et I'ADN
s'exploite®®. Tous ces éléments ont amené au développement fulgurant des
biotechnologies. Le vivant est désormais placé au cceur d'un marché de par la
professionnalisation et l'industrialisation entourant son exploitation. C'est une
chose en proie a la compétition économique internationale et dont I'exploitation
économique est accréditée par la mise en place de mécanismes de protection

juridique tenant au droit des brevets®*'.

Dans notre droit francais, les articles 16-1 et 16-5 du Code Civil posent clairement
le principe de non-patrimonialité du corps humain et de ses éléments et produits.
Le principe d'indisponibilité empéchait toute cession a titre gracieux et donc bien

évidemment le don d'organe et le choix a donc plutot été fait de "seulement ™

%5 A, ZABALZA, Introduction, Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, Lexis Nexis, 2013, p. 36.

%8 F. BELLIVIER et C. NOIVILLE, Traité des Contrats, Contrats et Vivant, LGDJ, 2006.

Voir aussi : Agence de la Biomédecine - Article L. 1418-1 du Code de la Santé Publique ; H.
GAUMON-PRAT, " Aspects éthiques des banques de tissus humains ", D. , 1999, p. 334;
Problémes éthiques posés par les collections de matériel biologique et les données d'information
associées : "biobanques”, "biothéques", avis n° 77, 20 mars 2003 du CCNE.

%7 E. BELLIVIER et C. NOIVILLE, Traité des Contrats, Contrats et Vivant, LGDJ, 2006, p. 54 &
69.
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empécher sa patrimonialisation®*. Ainsi, le caractére extra patrimonial n'exclut
pas le corps humain et ses éléments et produits du commerce juridique, il exclut

seulement la possibilité de payer dans le cadre de convention sur ces objets®*°. *

Une chose peut étre dans le commerce sans forcément étre patrimoniale "**°.

On touche ici du doigt une dimension fondamentale du droit de propriété au
travers de notre analyse sur le fructus et la valeur économique des données de
sante, quelle que soit d'ailleurs leur nature. Une chose est appropriable, mais pas
forcément commercialisable. Si le droit de propriété est envisagé comme droit
protecteur de toute valeur économique®*, il est indéniable que le corps humain,
ses éléments et produits ainsi que les données de santé et notamment les données
personnelles de santé ont une valeur économique. Le choix a simplement été fait,
non pas de renier leur caractére appropriable, mais de les extraire du commerce
juridique par des corpus de regles spécifiques, et ce pour des considérations telles
que I'éthique, la morale, etc. En effet, " si le corps peut étre considéré comme une
chose c'est une chose dont la valeur incommensurable a pour effet de le sortir de

la commercialité et des logiques de prix "**2

Si l'on transpose le principe du don d'organe ou de gametes aux données
personnelles de santé, le consentement du patient au traitement de ses données
pourrait étre envisagé comme un don de ces données, car la loi empéche le
caractére onéreux de cet acte juridique. Tant le droit sur le corps humain et ses
éléments que celui sur les données personnelles pourraient presque s'apparenter a
des régimes spéciaux du droit de propriété qui ampute dans I'exercice d'un tel

droit la possibilité d'user de la prérogative " classique " du fructus.

%8 5. LAVROFF-DETRIE, De l'indisponibilité & la non patrimonialité du corps humain, Thése
Paris 1, 1997; S. DUBERNAT, La non patrimonialité du corps humain, Thése Bordeaux, 2000; A.
- B. CAIRE, " Le corps gratuit : réflexions sur le principe de gratuité en matiere d'utilisation de
produits et d'éléments du corps humain ", RDSS, 2015. 865.

9], MOINE, Les choses hors-commerce. Une approche de la personne humaine juridique,
LGDJ, 1997.

%0 A ZABALZA, Introduction, Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 37.

%1 ], L. BERGEL, Rapport général, sur les nouveaux biens, in ASSOCIATION HENRI
CAPITANT, La propriété, Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation comparée,
2003 : "La question se pose de savoir si I'on peut admettre sans limites la consécration de
nouveaux biens immatériels ou virtuels, dés lors qu'ils ont une valeur économique ou si une telle
reconnaissance se heurte a des limites.".

%2 A, ZABALZA, Introduction, Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 37.
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Méme si les données personnelles de santé ne sont pas réglementées par le corpus
juridique accordé au corps humain, on ne peut pas nier le fait que cet attachement
au corps irrigue la problématique qui nous occupe. La protection des données de
santé ne concerne pas la défense du corps humain et de ses éléments, mais bien
celle de I'information d'un état de santé propre a un individu. Pourtant, les données
de santé personnelles peuvent s‘approcher de ce corpus par le fait que leur objet
est intimement lié : I'état de santé est révélé par des composants, des variables du
corps humain et la bonne santé n'est finalement qu'une normalité et la mauvaise
santé une détection des écarts avec les variables du corps humain dit sain. Mais
aussi par une logique juridique similaire : il s'agit d'éviter leur commercialité. La
question de la " pécuniarisation " des données de santé frole nécessairement la
question de la patrimonialisation du corps humain. Il n'empéche, que reconnaitre
la possibilité pour un patient de valoriser ses données et donc d'user d'un fructus
sur ces dernieres, est aujourd'hui rejeté par notre droit du fait méme de la nature
du droit a I'ceuvre, nécessairement non-patrimonial comme tout droit de la
personnalité. Spécifiquement, en matiere de données personnelles de santé, le
dernier alinéa de l'article L. 1111-8 du Code de la Santé Publique est
particulierement explicite : " Tout acte de cession a titre onéreux de données de
santé identifiantes, directement ou indirectement, y compris avec I'accord de la
personne concernée, est interdit sous peine des sanctions prévues a l'article 226-
21 du code pénal ". Ainsi, le patient ne peut que faire "don" de ses données
personnelles de santé.

Cependant, le caractere extrapatrimonial des droits de la personnalité tend a

s'infléchir.

82. Le mouvement de patrimonialisation des droits de la personnalité,
trajectoire des droits sur les données personnelles

199. Les droits de la personnalite, concept émergeant au XIXe siécle et définis
comme des " droits inhérents a la personne humaine qui appartiennent de droit a

toute personne physique (innées et inaliénables) pour la protection des ses
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intéréts primordiaux s'opposent traditionnellement au droit de propriété

notamment dans leur nature extrapatrimoniale.

200. Ainsi, " rigoureusement parlant, les droits de la personnalité, placés hors
du commerce, sont incessibles, ou d'une fagon plus générale, insusceptibles de
conventions "***, En d'autres termes, les droits de la personnalité, dont fait partie
notamment le droit au respect de la vie privée et donc le respect de réglementation
des données personnelles, ont un caractére normalement extrapatrimonial du fait

de leur attachement a la personne.

Toutefois, " ceci, c'est de la théorie ; mais en pratique, rien n'eut été plus

n355

facheux. Ainsi les tribunaux ont ils largement atténué cette idée Il est

couramment affirmé que les droits de la personnalit¢é font face a une

3% ot ce essentiellement autour de la

patrimonialisation en constante augmentation,
jurisprudence du droit a lI'image des personnes. Kayser disait déja en 1990 : " le
droit de la personne sur son image a une double nature juridique. Il ne protége
pas uniquement I'intérét moral d'une personne a ce que son image ne soit pas
réalisée et publiée quand elle est dans sa vie privée, et son intérét moral a ce que
son image ne la présente pas au public d'une maniére inexacte. Il assure aussi la
protection de son intérét matériel a ce que son image ne soit pas exploitée sans
son autorisation ; il lui confére le monopole d'exploitation de son image. Il est
donc un droit de la personnalité, c'est-a-dire un droit extrapatrimonial, en
protégeant des intéréts moraux et il est un droit patrimonial en assurant la

protection d'intéréts matériels "*>’.

201. Les droits portant sur le nom patronymique et sur l'image sont

symptomatiques de ce mouvement de patrimonialisation.

%3 G. CORNU, op. cit.
22‘5‘ E.-E.-H. PERREAU," Des droits de la personnalité ", RTD civ. 1909. 503.

Idem.
%% G.LOISEAU, note sous Civ.1lre, 11déc. 2008, n°07-19.494, JCP 2009. II. 10025;
G. LOISEAU, note sous Civ. 1re, 13 janv. 1998, JCP 1998. 1. 10082; G. LOISEAU, " Des droits
patrimoniaux de la personnalité en droit francais ", McGill Law Journal 1997, p. 319; V. J.-
M. BRUGUIERE, note sous Versailles, 22 sept. 2005, Légipresse 2006, 111, p. 109 ; C. CARON, "
Les contrats d'exploitation de I'image de la personne ", in L'image, 2005, 2005, p. 95 et s., C.
CARON, obs. sous Versailles, 22 sept. 2005, CCE 2006. Comm. 4 ; Th. HASSLER, art. préc.,
Légipresse 2007, I, p. 123 ; T. ROUSSINEAU, note sous Civ. 1re, 11 déc. 2008, Légipresse
2009, II, p. 109 ; P. TAFFOREAU, " L'étre et l'avoir ou la patrimonialisation de I'image des
personnes ", CCE 2007. Etude 9.
%7 p. KAYSER, La protection de la vie privée, 1990, Economica PUAM, n° 95.
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202. Sur le nom patronymique, le droit va méme plus loin organisant la

possibilité d'un droit de propriété intellectuelle®®,

Ainsi certains n'hésitent pas a employer le terme de " bien de la personnalité ™,
dans le sens ou des éléments étroitement liés a l'identité de la personne comme le
nom, la voix ou l'image, relevent a la fois des droits extra patrimoniaux et
patrimoniaux. On parle méme de " degré de patrimonialité " lorsque par exemple

l'atteinte & l'intégrité physique fait I'objet d'une réparation monétaire®*°.

Les mécanismes de réparation des atteintes notamment par le biais de la
responsabilité civile délictuelle vont assurer une réservation indirecte de valeur

qu'il n'est pas possible ou qui n'a pas voulu étre reconnue par le droit des biens.

203. Un autre exemple majeur dans la jurisprudence nationale a été celui du droit
a I'image des biens. Cette évolution jurisprudentielle nous intéresse au méme titre
que celle sur I'image des personnes dans le sens ou la donnée personnelle et a
fortiori la donnée personnelle de santé, sont considérées comme des choses
nécessairement extrapatrimoniales du fait qu'elles ne sont qu'une représentation de
la personne (droit a l'image des personnes), mais elles pourraient étre aussi
envisagées comme des biens a part entiére sur lesquels la personne ou le patient a

un droit de propriété®®. Or, une telle conception impacte la maitrise de

%58 Article L. 711-1 du Code de la Propriété Intellectuelle :" La marque de fabrique, de commerce
ou de service est un signe susceptible de représentation graphique servant a distinguer les
produits ou services d'une personne physique ou morale.

Peuvent notamment constituer un tel signe :

a) Les dénominations sous toutes les formes telles que : mots, assemblages de mots, noms
patronymiques et géographiques, pseudonymes, lettres, chiffres, sigles ; [...]"

Cass. Com. , 12 mars 1985, Bordas, Bull. civ. 1985 1V, n°95; D., 1985 jurispr. 471, note J.
GHESTIN; JCP G ,1985 II; 20400, concl. MONTANIER, note G. BONNET; H. CAPITANT, F.
TERRE & Y. LEQUETTE, Les grands arréts de la jurisprudence civile, t. 1, Dalloz, 11éme éd.
2000, n°20 : " Le principe d'inaliénabilité et d'imprescriptibilit¢ du nom patronymique, qui
empéche son titulaire d'en disposer librement pour identifier du méme titre une autre personne
physique, ne s'oppose pas a la conclusion d'un accord sur l'utilisation de ce nom comme
dénomination sociale ou nom commercial [...] [le nom patronymique devient] un signe distinctif
qui s'est détaché de la personne physique qui le porte, pour s'appliquer a la personne morale qu'il
distingue, et devenir ainsi objet de propriété incorporelle”.

Sur le droit de propriété intellectuelle des personnes physiques sur leur nom patronymique : voir :
Cass. com. , 6 mai 2003, Bull. civ. 2003, IV, n°69; D. 2003, jurispr. 2228, G. LOISEAU; JCPG
2003, 11, 10169, note E. TRICOIRE; RTD civ., 2003, p. 679, obs. J. HAUSER, Rev. sociétés, 2003,
p. 548, G. PARLEANI ; Cass. com. , 24 juin 2008, D. ,2008, jurispr. 2569, note A. MENDOZA-
CAMINADE.

%9 ). L. BERGEL, Rapport général, sur les nouveaux biens, in ASSOCIATION HENRI
CAPITANT, La propriété, Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation comparée,
2003.

%0 Infra, n°299
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I'exploitation des données personnelles par le sujet lui-méme (droit & I'image des
biens).

La question des droits du propriétaire sur I'image de son bien fat a I'origine d'une
véritable saga jurisprudentielle. Le 10 mars 1999, la Cour de Cassation dans
I'affaire du " Café Gondrée " considéra que " I'exploitation du bien sous sa forme
photographique porte atteinte au droit de jouissance du propriétaire "***, Cette
solution extrémiste a pour conséquence de réserver au propriétaire du bien objet
de la photographie toutes les utilités de ce dernier. Ainsi, méme le droit d'auteur
du photographe n'existe plus face au droit du propriétaire qui peut enclencher a
tout moment son droit sans méme avoir a demontrer un préjudice. La Cour de
Cassation entama un revirement de jurisprudence le 2 mai 2001 a propos de I7lot
du Roch Arhon : «[...] préciser en quoi I'exploitation de la photographie par les
titulaires du droit incorporel de son auteur portait un trouble certain au droit
d'usage ou de jouissance du propriétaire »**2. Cet arrét marque la nécessité pour
le propriétaire de démontrer un trouble dans la jouissance de son bien. La Cour de
Cassation termina son avancée jurisprudentielle le 7 mai 2004 en Assemblée
Pléniere en affirmant la régle de principe qui permet de concilier tous les intéréts :
" « le propriétaire d'une chose ne dispose pas d'un droit exclusif sur I'image de
celle-ci ; il peut toutefois s'opposer a l'utilisation de cette image par un tiers
lorsqu'elle lui cause un trouble anormal »**. Cette ultime approche par les juges
évite la reconnaissance d'un droit patrimonial du propriétaire sur lI'image de son
bien, mais ne dément certainement pas que l'image du bien a une valeur
patrimoniale. Cette valeur ne se situe pas dans le patrimoine du propriétaire

(méme si elle n'en est pas forcément exclue s'il décide d'exploiter lui méme

I'image de son bien), elle est a la disposition des " artistes ", notamment

%L Civ. 1, 10 mars 1999, arrét dit "Café Gondrée ", Bulletin 1999 | N° 87 p. 58.

%2 Civ 1, 2 mai 2001, Bulletin 2001 | N° 114 p. 74; J. - P. GRIDEL, " Droit du propriétaire de
s'opposer a la diffusion de I'image de son bien, action en justice des associations : un arrét
doublement instructif *, D., 2001. 1973; T. REVET, " Image des biens ", RTD civ., 2001. 618; M.
BRUSCHI, " La protection du droit a I'image sur ses biens suppose la preuve d'un trouble certain
au droit d'usage ou de jouissance du propriétaire ", RDI, 2001. 358.

%63 Cass, AP, 7 mai 2004, Bulletin 2004 A. P. N° 10 p. 21; T. REVET, " Image des biens "', RTD
civ., 2004. 528; N. REBOUL-MAUPIN, " Image des biens : droit exclusif et trouble anormal ", D,.
2004. 2406; J.-M. BRUGUIERE, " Image des biens : la troublante métamorphose ", D., 2004.
1545; E. GAVIN-MILLAN-OOSTERLYNCK, " L'épilogue de la quéte d'un équilibre entre les
intéréts contradictoires du propriétaire du bien et des professionnels de I'image ", RDI, 2004. 437;
E. DREYER, " L'image des biens devant I'Assemblée pléniére : ce que je vois et a moi... ", D,.
2004. 1545; C. ATIAS, " Les biens en propre et au figuré ", D., 2004. 1459.
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photographes, qui peuvent la reproduire et ensuite I'exploiter ou céder des droits
d'exploitation et donc faire fructifier cette image. L'affirmation de ce principe par
la Cour de Cassation est dautant plus troublante que la sémantique utilisée
rappelle la théorie des troubles anormaux de voisinage mise en ceuvre par la
jurisprudence afin de limiter I'exercice du droit de propriété. Or, si I'on parle de
limitation de I'exercice d'un droit de propriété, cela veut bien dire que
primairement, originellement, ce droit de propriété existe. Dans le cas de I'image
des biens, le droit de propriété est celui du propriétaire sur son bien qui exercerait
de maniere abusive son droit de propriéte s'il s'opposait a I'exploitation de I'image
de son bien par d'autres a moins de démontrer que cette exploitation lui cause un
trouble. Le propriétaire du bien n'est donc pas propriétaire de la photographie de
son bien, son droit de propriété s'arréte devant I'exercice de l'activité d'une autre
personne, en l'occurrence des photographes qui sont quant a eux propriétaires de

I'image du bien, & la condition bien sar de ne pas lui causer un trouble anormal.

204. La donnée personnelle de santé envisagée comme un bien ne pourrait donc
étre protégée de tout acte de recopie (photographie) et donc d'exploitation par la
suite par des tiers comme les collecteurs, a moins que cela ne trouble le patient
sujet de ces données. La reglementation actuelle ne fait finalement qu'enclencher
de maniére automatique ce trouble. L'utilisation et I'exploitation économique par
d'autres que la personne elle-méme, sans son accord, portent atteinte a son droit au

respect de la vie et donc lui cause un trouble.

Finalement quel que soit le contexte dans lequel on décide de se placer, droit &
I'image des personnes ou des biens, rien n'interdit I'exploitation économique de
ces objets et le fait ne pouvoir en tirer des fruits. La donnée personnelle de santé,
gu'elle soit une chose-image de la personne ou une chose extérieure a la personne
sur laquelle elle a un droit de propriété, pourrait fructifier. Et c'est justement parce
qu'elle pourrait fructifier que le législateur a exclu cette possibilité dans le dernier
alinéa l'article L. 1111-8 du Code de la Santé Publique. Si le Iégislateur n'avait pas
prévue explicitement cette interdiction, le marché se serait saisie d'une possibilité
d'exploitation économique (directement par le patient ou par les collecteurs) des
données personnelles de santé. Les droits de la personnalité et notamment les

droits sur les données personnelles sont irrésistiblement attirés dans la sphére
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marchande sans intervention du législateur, de la jurisprudence et de la théorie
originelle des droits de la personnalite.

205. Un auteur s'oppose pourtant a la tendance de "patrimonialisation des droits

de la personnalité ".

Selon M. Antippas, beaucoup de droits de I'nomme ont des aspects économiques
(par exemple la liberté du commerce et de I'industrie ou le droit de greve) et aucun
d'entre eux n'entre dans le patrimoine pour autant®®. Ainsi, " Le caractére
extrapatrimonial n'implique pas nécessairement le caractére extra-économique ".
La logique economique et les principes théoriques a la source des droits de la
personnalité peuvent donc coexister sans pour autant qualifier certains droits de la
personnalité de droits patrimoniaux. Selon lui, la conséquence juridique de ce
glissement s'avere perverse. La sanction d'un droit par le mécanisme de la
responsabilité civile impose de réunir plusieurs conditions : la faute, le préjudice
et le lien de causalité ; alors méme que normalement en matiére de droits de la

personnalité la simple atteinte est sanctionnée®°.

206. Pourtant, la jurisprudence reconnait le préjudice économique et pas
seulement le préjudice moral de l'atteinte aux droits de la personnalité. Méme si a
la différence des juges du fond**®, la Cour de Cassation®*’ ne se prononce pas
explicitement sur la nature du préjudice, " elle n'en indemnise pas moins des

préjudices économiques dés lors qu'elle admet la réparation dans des hypothéses

%4 3. ANTIPPAS, " Propos dissidents sur les droits dits "patrimoniaux" de la personnalité ", RTD
Com., 2012, p. 35.

% Cass. lére civ.,, 5 nov. 1996 : JCP G 1997, II, 22805, note J. RAVANAS : " la seule
constatation de l'atteinte a la vie privée ouvre droit a réparation " ; P. JOURDAIN," Les droits de
la personnalité & la recherche d'un modéle : la responsabilité civile ", in les Droits de la
personnalité : bilan et perspectives, actes du colloque du 13 nov. 2006, Gaz. Pal., 18-19 mai 2007,
n°13, p. 52.

%6 \/oir par exemple : TGI Paris, 3 déc. 1975, Piéplu : D., 1977, jurispr. 211, note R. LINDON;
JCP G, 1978, 11, 19002, note D. BECOURT; CA PAiris, 5 juin 1979 : JCP G 1980, II, 19343; CA
PARIS, 14 juin 1983 : D. 1984, jurispr. 75, note R. LINDON; CA VERSAILLES, 21 mars 2002 :
Légipresse 2002, n° 93, 111, 138; TGl PARIS, ord. réf., 5 février 2008, Carla Bruni Tedeshi : RTD
civ., 2008, p. 273, obs. J. HAUSER.

%7 \/oir par exemple : Cass. 1ére civ., 24 septembre 2009, n° 08-11.112 : Bull. civ. 2009, I, n° 184;
Cass. lere civ., 9 juill. 2009 : Bull. civ., 2009, I, n° 175.
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ou seule est sollicitée I'indemnisation d'un manque a gagner, et non celle d'un

préjudice moral résultant de I'atteinte & des intéréts extrapatrimoniaux "%,

207. Nonobstant, il est aujourd’hui cruellement nécessaire d'admettre que "
L'exploitation économique des attributs de la vie privée s'ajoute aux paradoxes
déja évoqués. Elle transforme I'inspiration initiale sous deux aspects : elle
patrimonialise un droit congu a l'origine comme non patrimonial, et elle jette
dans la circulation publique un bien qui n'avait au départ d'autre prix que celui
de I'intimité. La cession a autrui du droit d'exploiter les attributs de la
personnalité et, a plus forte raison, I'exploitation professionnelle de ceux-ci ont
pour effet de les rendre publics, de les projeter dans la sphére publique.
Patrimonialisation et publicisation vont ici de pair. Fausse a l'origine, I'idée que
chaque personne a un droit de propriété sur sa propre image devient vraie quand
le sujet lui-méme transforme son droit « non patrimonial » exclusif en droit de

propriété ". 3%

%8 R. OLLARD, Titre 11, Chapitre Il " Qualification de droits extrapatrimoniaux ", Propos in J. -
C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 309

%9 http://fasmp.fr - Groupe d’études Société d’information et vie privée, F. RIGAUX Les
paradoxes de la protection de la vie privée, p. 46
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CONCLUSION CHAPITRE 2

208. La question de l'existence d'un fructus raméne & la question de savoir si le
caractére économique de l'objet en cause détermine la possibilité d'un droit de
propriété. Nous l'avons vu, la donnée de santé, et méme la donnée personnelle de
santé, a bien une valeur économique. Si le choix était fait de limiter I'identification
d'un droit de propriété par la simple présence d'une valeur économique, notre
travail pourrait presque s'arréter ici. Ce n'est pourtant pas si implacable comme
logique du fait méme de la nature de certains objets qui nous occupent et
notamment des données personnelles de santé. Des droits décrits par nature
comme extrapatrimoniaux et que I'on se refuse a faire entrer dans le commerce se
retrouvent aujourd’hui confrontés a des logiques de marchandisation de la
personne et de son image; la pression se fait de plus en plus sentir et les données
n'échappent pas a celle-ci en témoigne I'émulation juridique actuelle a leur sujet :
loi sur la République Numérique®”®, nouveau réglement européen®”*, rapport de la
commission de réflexions et de propositions sur le droit et les libertés a I'age

numérique®’...

209. Les collecteurs exercent aujourd’hui un fructus sur toutes les natures de
données de santé ; mais a l'inverse, le patient bénéficie en droit positif d'un droit
extrapatrimonial sur ses données qui semble exclure toute possibilité d'exercice
d'un fructus. Pourtant, d'autres droits de la personnalité montrent le chemin d'une
possible exploitation par la personne de ses données, de la méme maniére qu'elle
pourrait exploiter son image ou I'image d'un bien. De plus, se pose la question de
savoir si finalement, ce critere économique, de patrimonialité du droit de propriété
mis en exergue par une analyse du fructus, est nécessaire dans la qualification de
ce droit ? En d'autres termes, la patrimonialité est-elle une condition pour parler

de propriété ? Nous n'en sommes pas si sdrs, & l'instar d'autres auteurs®’®, mais

370 | oi n° 2016-1321 du 7 octobre 2016 pour une République numérique, op.cit.

31 Reglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif a la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données)

372 Commission de réflexions et de propositions sur le droit et les libertés & I'age numérique,

73 \oir notamment, F. ZENATI-CASTAING, Essai sur la nature juridique de la propriété.
Contribution a la théorie du droit subjectif, thése, Lyon 111, 1981; F. ZENATI-CASTAING, " Pour
une rénovation de la théorie de la propriété ", RTD civ., 1993, p. 312; T. REVET, La propriété de
la personnalité in les Droits de la personnalité : bilan et perspectives, actes du colloque du 13 nov.
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cela suppose, et nous l'aborderons, d'abandonner en partie ce triptyque usus,
abusus et fructus pour privilégier le second qui s'organise autour de I'exclusivité,

la perpétuité et I'absoluité®™.

210. 1l n'empéche que la valeur économique peut aussi S'envisager comme un
fondement du droit de propriété, droit par excellence pour la protection de cette
valeur : " le bien patrimonial le plus pleinement incorporel s'appellera finalement

"valeur™" ou encore "ainsi se dessine, dominant le patrimoine, un bien technique
incorporel par excellence : la valeur patrimoniale [...] le discernement de la
valeur patrimoniale exprimerait le réalisme juridique. Car le bien des juristes doit
rejoindre, aussi exactement que possible, la richesse des économistes. La
communion entre le droit et I'économie politique suppose que le droit, régissant
Iégalement les biens dans leur circulation juridique, donne aux économistes, par
des moyens sincéres, la faculté de suivre, a travers ces biens, le mouvement des
richesses "*"°. Si la valeur économique engendre automatiquement une protection
du droit de propriété, on pourrait alors dire qu'aujourd'hui les données des santé et
méme les données personnelles de santé sont saisies d'un droit de cette nature et
ce méme si ce régime est particulier eu égard a la spécificité de la chose en cause.
C'est a dire que méme amputés de leur commercialité par l'article L. 1111-8 du
Code de la Santé Publique, les droits pesants sur les données sont de nature

propriétaire.

211. Méme si nous avons fait le choix d'étudier les aspects économiques du droit
de propriété dans ce chapitre sur le fructus, tant I'usus que I'abusus en sont aussi
des émanations. L'abusus a lui seul peut permettre de vendre un bien par exemple.
Mais c'est aussi une prérogative confrontée a des obstacles conceptuels des droits

de la personnalité.

2006, Gaz. Pal., 18-19 mai 2007, n°13, p. 49; F. ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit.; F.
ZENATI-CASTAING & T. REVET, Manuel de droit des personnes, PUF, coll. Droit
Fondamental, 1ére éd. 2006.

% \foir Partie 1, Titre 2.

¥ R. SAVATIER, " Essai d'une présentation des biens incorporels *, RTD civ., 1958, p. 331
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CHAPITRE 3

L’ABUSUS, UNE DECONSTRUCTION
JURIDIQUE NECESSAIRE

Chapite 3: L'abusus, une ruction juridique nécessaire

212. L'abusus®™ est la prérogative qualifiée d'essentielle afin de pouvoir
déterminer I'existence d'un droit de propriété. Ainsi, Mirabeau disait (& replacer
dans un contexte ancien qui limitait la propriété aux biens matériels voire
seulement immobiliers) : "La propriété ne s'entend que de celui qui peut aliéner le
fonds"*"”. Abusus signifie littéralement en latin " utilisation jusqu'a épuisement”
ou consommation compléte”. Dans le contexte du droit de propriété, il s'agit du "
droit pour le propriétaire d'en disposer par tous les actes matériels ou juridiques
de transformation, de consommation, de destruction, d'aliénation, ou
d'abandon"*"®, L'abusus est reconnu dans l'article 537 du Code Civil : " Les
particuliers ont la libre disposition des biens qui leur appartiennent, sous les
modifications établies par les lois " et est aussi garanti par la Constitution®’®.

213. L'analyse autour de I'existence d'un abusus par les différents acteurs du
domaine des donneées de santé se concentrera essentiellement sur I'action de vente
des données, notamment par facilité¢ de compréhension, mais aussi, car, comme
nous l'avons vu précédemment®*°, la donnée de santé revét une valeur économique
certaine et nous verrons qu'au regard des particularités de la donnée, abusus et

fructus tendent a se confondre.

378 es Professeurs F. ZENATI-CASTAING et T. REVET distinguent le pouvoir de disposer et
I'abusus : " ces deux notions sont étrangeres I'une a l'autre. Alors qu'en abusant de la chose le
propriétaire accomplie un acte purement matériel, en disposant, il accomplit exclusivement un
acte juridique. " in Les biens, coll. Droit Fondamental, PUF, 3éme éd., 2008, p. 335. Ces deux
facettes seront confondues et abordés dans notre analyse.

¥ MIRABEAU, Discours sur la suppression ou le rachat des dimes, 10 aout 1789.

378 G. CORNU, op. cit.

39 Décision n° 83-162 DC du 20 juillet 1983, Rec. p. 49. Cependant, les limites au droit de
disposition restent admises : " Considérant qu'il résulte de ce qui précéde que la loi, sans remettre
en cause le droit de propriété, définit une limitation a certaines modalités de son exercice qui n'a
pas un caractére de gravité tel que I'atteinte qui en résulte en dénature le sens et la portée et soit,
par suite, contraire a la Constitution " in Décision n° 89-254 DC du 04 juillet 1989, D., 1990, 209,
note F. LUCHAIRE, RTD civ., 1990, 519, obs. ZENATI.

%80 sypra, n°160 & 162.
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214. L'identification d'un abusus passe nécessairement par I'analyse des actions
juridiques utilisées par les potentiels "propriétaires ", les collecteurs (Section 1) et
les personnes (Section 2). Une fois de plus, I'appréhension d'une telle prérogative
se fait plus facilement du point de vue des collecteurs alors que pour les données
personnelles et plus spécifiquement du point de vue des patients, cette question se
heurte a des principes fondamentaux dans notre droit.

SECTION 1 : LA LIBRE DISPOSITION RELATIVE DES DONNEES
DE SANTE PAR LES COLLECTEURS

215. L'étude de I'existence d'un droit de disposition des données de santé pour les
collecteurs nous amenera a l'identifier par le biais des limites qui sont posées lors
des traitements de données personnelles ou anonymisées de santé (81). Ce droit
est méme aujourd’hui fortement encouragé notamment auprés des personnes
publiques, mais aussi des acteurs privés dans le cadre de la philosophie "open-
data" (82).

81. La disposition des données personnelles et anonymisées encadrée
par le principe de finalité

3l en matiére de traitement de

216. Comme cela a été abordé précédemment
données et notamment de données a caractere personnel de santé ou de données
personnelles de santé anonymisées, les responsables de traitement bénéficient d'un
usage de la donnée encadrée par la finalité du traitement tel qu'autorisé par la

CNIL.

217. Par exemple, prenons le cas de la base de données anonymisées de
Celtipharm autorisée par la CNIL. La délibération du 8 septembre 2011 fléche
une finalité cadre : " la réalisation d'études épidémiologiques a partir de donnees
issues des feuilles de soins electroniques anonymisées " déclinée de la maniere

suivante :

%1 Supra, n°136 & 143.

%2 Délibération n° 2011-246 du 8 septembre 2011 autorisant la mise en ceuvre par la société
CELTIPharm d’un traitement de données a caractére personnel ayant pour finalité la réalisation
d’études épidémiologiques a partir de données issues des feuilles de soins électroniques
anonymisées a bref délai.
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« Mise en place d'indicateurs sanitaires avancés

« Suivi longitudinal de la consommation médicamenteuse en temps réel des
médicaments prescrits ou non

o Mesure de [lefficacité des recommandations sanitaires aupres des
professionnels de santé et de leurs patients,

o Détection des variations atypiques de delivrance des médicaments ainsi
que les tendances de délivrances

o Amélioration de la connaissance des usages post autorisation de mise sur
le marché (AMM) des médicaments.

o Les analyses seront effectuées a partir dun panel d'officines
représentatives de l'ensemble des officines francaises dont les résultats sont
extrapolés a l'ensemble du territoire. Les données recueillies permettent de
modeéliser les comportements pour anticiper une évolution probable de I'état de
santé de la population.

La délibération de la CNIL du 28 novembre 2013 autorise des finalités
semblables : " La finalit¢ du traitement consiste a permettre la réalisation
d’études et de veilles médico-économiques a partir de FSE (Feuilles de Soins
Electroniques) émises par les professionnels de santé. Le traitement a vocation a

permettre au responsable de traitement de disposer de données permettant :

« de mener des analyses des consommations de soins par territoire et par
bassin de population,

« de réaliser un suivi spatio-temporel de la consommation de soins par
territoire,

o d’en mesurer les variations économiques,

e d’établir des indicateurs avancés sanitaires,

o et d’identifier I’adéquation entre [’offre de soin et la population. ".

On notera le terme utilisé par la CNIL ici : " disposer .

383 Délibération n° 2013-369 du 28 novembre 2013 autorisant la société Celtiph@rm & mettre en
ceuvre un traitement automatisé de données a caractére personnel ayant pour finalité la réalisation
d’études et de veilles médico-économiques a partir des feuilles de soins électroniques émises par
les professionnels de santé.
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A premiére vue, la finalité n'encadre pas tant la disposition des données, mais
plutdt l'usage qui en est fait par le responsable de traitement : la réalisation
d'études statistiques. Ce sont les études statistiques qui seront vendues et non pas
les données. Dans cette optique, le collecteur de données anonymisées de santé
ne dispose pas des données en tant que telles, il ne fait que les utiliser pour
produire des statistiques. Toutefois, rien ne I'empéche de ceder a titre gratuit ou
onéreux des jeux de données (ensemble de données) afin que I'acquéreur de ces
derniers les utilise. Se pose toutefois la question du respect des finalités autorisées
par la CNIL. Il est possible d'imaginer que le contrat entre le cédant et I'acquéreur
reprenne ces obligations. Ainsi, les données ne sont créées que pour étre utilisées
dans cette finalité. Le cédant a I'obligation d'inclure cette clause dans toutes les
conventions qu'il contracte afin que le lien ne soit pas dissout contractuellement

sur le respect des finalités.

218. Toutefois, malgré ce principe de finalité, rien ne s'oppose a la cession ni
méme a la cession commerciale de données anonymisées de santé dans le sens ou
elles sont devenues anonymes et donc sorties du champ de la Loi Informatique et
Libertés. La CNIL s'attache a vérifier les finalités de I'anonymisation et les
procédes utilisés pour ce faire. Mais une fois les données rendues anonymes rien

n'empéche le collecteur de les céder, et ce méme commercialement.

219. Concernant les données personnelles sensibles et notamment de santé, il
semble aujourd'hui difficile pour le collecteur de céder ces données par contrat, et
ce méme si le contrat apporte toutes les garanties nécessaires au respect d'une
délibération CNIL. Il s'agit d'un cas qui n'est pas abordé directement par la loi
Informatique et Libertés. Un seul contrat apparait dans cette reglementation c'est
celui de sous-traitance pour le cas ou un prestataire (informatique) met en ccuvre
techniquement la solution de traitement des données personnelles, mais n'est pas
le responsable de traitement. Il doit cependant respecter un certain nombre

d'obligations.

A l'origine, aucun autre texte ne prévoyait une interdiction de ces cessions. La
CNIL s'en était dailleurs alertée dans sa délibération du 08 mars 2001 portant
adoption d'une recommandation sur les sites de santé destines au public : ™ Les

données de santé revétant un caractére directement ou indirectement nominatif,
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qu'elles aient été communiquées au site par I'internaute et/ou par un professionnel
de santé, ne devraient pas pouvoir étre exploitées a des fins commerciales ni
transmises a quiconque a des fins commerciales ou de prospection commerciale.
Le respect de ce principe devrait s'imposer aux sites web de santé appelés a
recueillir des données nominatives de santé, mais aussi aux sociétés et
organismes susceptibles de gérer et de conserver, pour le compte de
professionnels de santé ou d'établissements de santé, des dossiers médicaux

accessibles sur Internet "4,

Le Code de la Santé Publique prévoit une telle interdiction pour les prescriptions
dans son article L. 4113-7 : " Sans préjudice des dispositions de la loi n° 78-17
du 6 janvier 1978 relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés, sont
interdites la constitution et I'utilisation a des fins de prospection ou de promotion
commerciales de fichiers composés a partir de données issues directement ou
indirectement des prescriptions médicales ou des informations médicales
mentionnées a l'article L. 161-29 du code de la sécurité sociale, des lors que ces
fichiers permettent d'identifier directement ou indirectement le professionnel
prescripteur ". La loi du 13 ao(it 2004°® a intégré un alinéa & l'article L. 1111-8
du Code de la Santé Publique : " Tout acte de cession a titre onéreux de données
de santé identifiantes, directement ou indirectement, y compris avec I'accord de la
personne concernée, est interdit sous peine des sanctions prévues a l'article 226-
21 du code pénal ". Sans cette régle explicite, le principe de finalité qui encadre
les données collectées (et donc potentiellement vendables) permettait de
minimiser les risques de dévoiement de ces traitements, car la commercialisation
est en tant que elle une finalité de traitement. Et, elle ne saurait étre acceptée par
la CNIL dans le cadre des traitements de données a caractere personnel de santé
au regard de sa position. En conséquence, commercialiser des données
personnelles de santé reviendrait a s'écarter de la finalité autorisée par la CNIL et

se mettre en infraction.

220. Cependant, on aurait pu imaginer ce type de contrat dans un strict respect

des finalités. Simulons un cas concret : le DMP est entierement déployé et une

384 Délibération n° 01-011 du 08 mars 2001 portant adoption d'une recommandation sur les sites de
santé destinés au publics.
%85Loi n° 2004-810 du 13 aodt 2004 relative & I'assurance maladie.
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bonne partie des patients frangais bénéficie d'un tel dossier. La question d'une
meilleure coordination des soins sur des régions transfrontalieres pourrait alors se
poser. On peut donc imaginer que des données personnelles de santé issues du
DMP soient mises a la disposition d'autres Etats européens transfrontaliers de la
France et inversement. Cependant, cette mise a disposition de données
personnelles de santé ne permet pas au responsable de traitement non francais de
les utiliser dans n'importe quelle finalité. 1l doit obligatoirement se conformer a
finalités autorisées par la CNIL. En d'autres termes, la finalité commerciale est ici
inexistante et le traitement se borne a respecter celle de coordination des soins. Le
contrat est soumis a un certain nombre de regles juridiques dont font partie a la
fois la Loi Informatique et Libertés, mais aussi ses autorisations. Méme si dans
I'absolu ce type de mise a disposition semble possible, cela impliquera tres
certainement une modification de I'information du patient voire une modification
de son consentement et une information de modification de traitement telle

qu'exigée par la Loi Informatique et Libertés®®.

221. La disposition des données personnelles de santé n'est donc pas libre ; mais
il n'en demeure pas moins qu'elle est possible dans le respect de ces limites. En
effet, l'article L. 1111-8 du Code de la Santé Publique n'interdit pas la cession a
titre gratuite mais celle a titre onéreux. Il est d'ailleurs notable de voir que le terme

"cession™ est employé dans ce texte.

Par conséquent, aujourd'hui rien n'empéche forcément la cession de données
personnelles méme sensibles, mais elles sont grevées de plusieurs entraves : la
premiére est que le responsable de traitement originel, celui que la CNIL a
autorisé reste responsable du respect de l'autorisation CNIL et notamment, des
finalités d'utilisation de ces données voire méme du consentement du patient. La
seconde est l'interdiction Iégale de les ceder a titre onéreux. Ces regles assurent
aujourd’hui dans les faits que les données personnelles de santé ne puissent étre
vendues. La valeur économique peut ainsi s'en trouver réduite de par les

contraintes juridiques trop fortes.

386 Article 30 Loi Informatique et Libertés : " [...] Il. - Le responsable d un traitement déja déclaré
ou autorisé informe sans délai la commission :

- de tout changement affectant les informations mentionnées au | ;

- de toute suppression du traitement.".
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222. Enfin, un point majeur se dégage des différents éléments apportés et qui
irriguent toute la discussion autour d'un abusus du collecteur (voire méme de la
personne). La vente d'une donnée n'implique pas nécessairement sa disparition du
patrimoine du cédant, car la donnée est par nature ubiquitaire. Rare est le cas ou la
cession d'une donnée implique la disparition de cette derniére de la base du
cedant. Ainsi, sauf cas exceptionnel comme la cession d'entreprise, la cession
d'une donnée aboutie en fait a la création d'une copie de cette donnée dans les
bases de I'acquéreur qui en acquiert a son tour la maitrise et la disponibilité sous
réserve du respect des lois et réglements et du contrat. Une cession de données
peut se faire a titre non exclusif. Nous faisons face a un objet, la donnée, qui par
nature peut facilement étre cédé sans I'étre complétement. 1l peut continuer
d'exister dans le patrimoine d'un collecteur alors méme que celui-ci I'a cédé. La
cession de donnees a titre non exclusif est donc en fait un acte créateur de
données. Il y a bien eu une action de disposition de la part du collecteur, mais qui

n'a pas forcément abouti a la disparition de cet objet de son patrimoine.

223. Méme si cet aspect montre toute la particularité et I'originalité de I'objet qui
nous occupe, cela ne permet pas d'infirmer I'existence d'un abusus pour les
collecteurs. Le cas de la cession de données est un exemple parmi tant d'autres.
Pour donner un autre exemple, un collecteur peut décider de détruire ses données.
Mais, cet exemple révele aussi I'obligation pour un certain nombre de collecteurs
I'obligation de conserver ses données et donc I'impossibilité pour eux de les céder
ou de les abandonner®®’. Nous avions vu l'obligation pour les collecteurs
personnes publiques d'utiliser les données®® qu'ils collectaient, mais I'autre
versant de cette obligation est aussi I'impossibilité pour eux de se départir de leurs

missions et donc de leurs données.

37 par exemple, l'article R. 1111-20-11 du Code de la Santé Publique prévoit que les données du
Dossier Pharmaceutique sont conservées 36 mois. La destruction de ces données avant le terme
des 36 mois mettrait le responsable de traitement dans une situation irréguliére au regard de ces
textes.

388 Supra, n°147 & 149.
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§2. La disposition encouragée des données publiques

224. Les producteurs de données publiques, qui comme nous lI'avons vu utilisent
et font fructifier ces données®®, semblent aussi exercer un abusus sur ces

derniéres.

225. La disposition de ces données se caractérise aujourd’hui notamment par le
biais du mouvement "open - data " qui pourrait se définir comme : " I'ouverture et

"39 " Cette philosophie repose sur l'idée selon

le partage de données publiques
laquelle le citoyen a un droit de regard sur l'activité de son administration, mais
aussi sur le fait que I'ouverture et le partage numérique des informations publiques
permettent d'entrer dans un cercle économique vertueux, favorisant la croissance

d'entreprises spécialisées ou accompagnant le développement de certains secteurs.

Toutefois, méme si définition ne sera pas retenue ici, le qualificatif d'open-data ne
se limite pas toujours aux données publiques : " La notion d'open data appliquée
a la sphere privée, et principalement aux sociétés commerciales, n‘a pas encore
fait son chemin en France, contrairement par exemple a la Silicone Valley ou les
entreprises allient leurs savoirs tant elles sont convaincues que le partage
d'informations constitue une richesse et une force pour I'innovation "***. Cette
approche ou méme le secteur privé est mis a contribution dans cette ouverture des
données n'est pour l'instant pas l'axe retenu en France et restreindra donc notre

analyse.

En d'autres termes, lI'open-data n'est rien d'autre qu'une mise a disposition de
données publiques. Cette mise a disposition peut étre obligatoire au regard de
I'obligation d'accés aux documents administratifs, elle peut étre libre et décidée
par le collecteur, elle peut étre faite a titre gratuit ou a titre onéreux.

226. Ainsi, le Conseil d'Etat a reconnu un statut de liberté publique au droit

d'accés aux documents administratifs en 2002%% dans la continuité de la

%9 Supra, n°147 & 149.

3% gecrétariat général pour la modernisation de I'action publique, Vade-Mecum sur I'ouverture et
le partage des données publiques, septembre 2013.

%1 A. CHERON, " Open data et valorisation du patrimoine immatériel ", AJ Collectivités
Territoriales, 2013 p. 123.

%92 CE 29 avr. 2002, n° 228830, Gabriel Ullmann, Lebon 157, Document InterRevues ; AJDA,
2002. 691, note P. RAIMBAULT ; RFDA, 2003. 135, concl. D. PIVETEAU.
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Déclaration des droits de I'nomme et du citoyen de 1789 qui dispose dans son
article 15 que « La sociéte a le droit de demander compte a tout agent public de
son administration ». Par la suite, la directive européenne du 17 novembre 2003 a
posé un cadre a la réutilisation des informations publiques avec pour principe que
les documents publics puissent étre réutilisés a des fins commerciales ou non-
commerciales®®. Enfin, la gratuité reste un principe et les exceptions ne peuvent
étre que limitativement énumérées par decret : " Lorsqu'il est envisagé,
notamment dans les conditions prévues par I'article 3 du decret n°® 2009-151 du
10 février 2009 relatif & la rémunération de certains services rendus par I'Etat
consistant en une valorisation de son patrimoine immatériel, de soumettre au
paiement d'une redevance la réutilisation d'informations publiques contenues
dans des documents produits ou recus par I'Etat, la liste de ces informations ou
catégories d'informations est préalablement fixée par décret aprés avis du conseil

d'orientation de I'édition publique et de I'information administrative"***.

Les personnes publiques disposent de leurs données, mais elles y sont contraintes
et forcées de par leur statut, missions et obligation. La disposition n'est ici plus un

pouvoir, mais une contrainte pour les personnes publiques "obligées" de I'exercer.

227. Les données publiques du champ sanitaire et social n'échappent pas a ces
régles. Ainsi, I'Assurance Maladie a publié sur le site data.gouv®®® de nombreux
jeux de données. La nature sanitaire et sociale de ces informations publiques
n'influe en rien sur le droit de disposition de I'Administration. Il est identique a
celui décrit en amont, il est forcé et encouragé depuis quelques années ; c'est a la
fois une obligation, mais aussi une opportunité économique de les mettre a
disposition numériquement sur différentes plateformes. Cependant, I'actualité
récente a montré un vif débat et intérét sur I'ouverture des données de ce secteur.
Un mouvement en 2013 a lancé une pétition s'intitulant " open data santé ...

libérez nos données de santé "*®. Ce mouvement, porté par I'association Initiative

3% Directive 2003/98/CE du Parlement européenne et du Conseil du 17 novembre 2003 concernant
la réutilisation des informations du secteur public; note F. POLLAUD-DULIAN, RTD com., 2004.
469.

394 Décret n° 2011-577 du 26 mai 2011 relatif & la réutilisation des informations publiques
détenues par I'Etat et ses établissements publics administratifs.

%% https://www.data.gouv. fr/fr/.

% \www.opendatasante.com .( NB : Ce site a aujourdhui disparue suite & la dissolution de
I'association : Dépéche TIC Santé du 10/10/2014 : " Open data: l'association Initiative transparence
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Transparence Santé regroupait un nombre varié de personnalités et d'organisations
du monde de la santé qui souhaitaient encourager et provoquer une ouverture des
données de santé et notamment celles issues des bases de données de l'assurance
maladie tel que le SNIIRAM.

Cette forte pression du monde sanitaire et social a abouti a la rédaction et a la
publication d'un rapport commandé par la Ministre de la Santé auprés de Pierre-
Louis Bras et André Loth sur " la gouvernance et l'utilisation des données de santé
"397 e principe de gouvernance des bases de données dans le champ de la santé
et pour lesquelles le collecteur est un organisme public est un réel point de
questionnement, et ce notamment au regard de la question du droit de propriété,
car c'est celui qui est reconnu propriétaire qui aura la maitrise de cette
gouvernance. En d'autres termes, la logique d'open data peut porter atteinte au
droit de propriété sur des bases de données ou alors encadrer justement cette
propriété en forcant a la mise a disposition de données.

228. Cette derniére approche implique un droit de propriété spécifique au regard
des personnes propriétaires des bases et de leurs missions particuliéres. On touche
ici a certaines caractéristiques de la propriété publique. Mais en plus des

spécificités de la propriété publique, la propriété publique immatérielle®®

présente
ses propres spécificités au sein de ce régime déja exorbitant du droit commun : "
on ne peut pas s'empécher de se dire que le droit administratif éprouve des
difficultés singuliéres a les appréhender (...) Notre droit des biens publics est un
droit des routes, des ponts et des gares, il peine a devenir un droit des brevets, des
logiciels, des droits d'auteur "**°. Cette propriété publique immatérielle est avant
tout caractérisée par deux conditions cumulatives : " le rapport de droit établi
(droit de propriété) et la qualité du titulaire du droit de propriété (personne

1400

publique) Contrairement a la propriété publique classique divisée entre le

domaine public et le domaine prive, il semblerait que cette proprieté immatérielle

santé dissoute ", http://www.ticsante.com/Open-data-I-association-Initiative-transparence-sante-
dissoute-NS_2036.html).

%7 A, LOTH et P. -L. BRAS, " la gouvernance et l'utilisation des données de santé ", septembre
2013.

%% Sur I'historique de la notion voir notamment : C. MALWE, Fasc. 410 : Propriétés Publiques
Immatérielles, 28 Février 2011, n°6 a 18.

%9 J.-B. AUBY, L'immatériel dans I'Etat : Dr. adm. 2007, repére 6.

40 ¢ MALWE, Fasc. 410, op. cit., n°23.
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obéisse aux regles de droit commun et ainsi releve du domaine privé des
personnes publiques autorisant donc leur aliénabilité. Finalement, le régime de la
propriété publique immatérielle ne présente pas ou peu de specificité. Ainsi, par
exemple, rien n'empéche une personne publique de céder ses droits sur une de ses

bases de données*®?,

La logique d'open data en santé, ou méme dans les autres secteurs, menée aupres
des différentes entités publiques ou organismes de droit privé avec des missions
de service public ne serait finalement qu'une obligation spécifique attachée a ces
biens particuliers que sont les données récoltées dans le cadre de la mise en ceuvre
de missions de service public liées a la santé. Paradoxalement, le fait de mettre &
disposition ces données "force” a les rendre aliénables alors méme que les régles
de la domanialité publique empéchent en temps normal l'aliénation. La mise a
disposition de données par les organismes publics pourrait donc contribuer a faire
sortir ces données du domaine public pour les faire rentrer dans le domaine privé
et ainsi les rendre disponibles. Il ne s'agit pas simplement d'un droit d'acces, la
mise a disposition de données permet bien plus qu'un acces, elle permet par
exemple la recopie ou cession de données. Ces possibilités ouvertes par la
technologie en cause forcent a repenser le principe d'inaliénabilité du domaine

public en matiére de données et bases de données.

229. Toutefois, par exemple, I'Assurance Maladie ne pourrait jamais se dessaisir
totalement des données du SNIIRAM car indispensables a I'accomplissement de
sa mission. Il s'agit en fait ici de I'expression de tous les avantages de la donnée de
par son ubiquité, I'Administration peut et parfois doit, par le biais de la politique
d'open-data, rendre disponible les données, ou plut6t leur copie, dont elle dispose
tout en conservant les originaux, car elles y sont obligées et que cela leur est
nécessaire. Ainsi les mémes données peuvent a la fois relever du domaine public
et du domaine privé. De cette maniere, la logique propriétaire des données

publiques n'est pas incompatible avec I'open-data et ainsi " le droit d'empécher

01 par exemple, arréts déja précités : CE, 10 juill. 1996, n° 168702, Sté Direct Mail Promotion ¢/
Sté Centre d'études de gestion de documentation d'informatique et de marketing : JurisData n°
1996-050687 ; RIDA 1996, n° 4, p. 207, note A. KEREVER ; AJDA, 1997, p. 189, note H.MAISL
; CE, 29 juill. 2002, n° 200886, Sté CEGEDIM : JurisData n° 2002-064294 ; Rec. CE 2002, p. 280
; CJEG 2003, p. 16, concl. C. MAUGUE ; AJDA, 2002, p. 1072, note S. NICINSKI ; D., 2003, p.
901, obs. G. GONZALEZ ; Dr. adm. 2002, comm. 173, note M. BAZEX et S. BLAZY.
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I'extraction et la réutilisation des données [présenté comme] contraire a une

492 retrouve tout son sens. Pourtant, il est communément

politique d'open data
admis que les données publiques ouvertes doivent étre mises a disposition
gratuitement. Or, " le paradoxe serait alors que I'on exige des entités publiques
qu'elles se démunissent gratuitement de leur patrimoine informationnel pour
donner un avantage concurrentiel & des entités privées qui factureraient ensuite

403 Investir les données

aux citoyens des services de valorisation de données
publiques par I'angle du droit de la propriété publique dans ses deux composantes,
domaine public et domaine privé, permettrait ainsi aux personnes publiques de
facturer cette mise a disposition. Cependant, afin de respecter la philosophie de
I'open data, il s'avérerait nécessaire de définir différents paliers de jeux de

données, certains étant mis a disposition gratuitement et d'autres a titre onéreux.

230. Ces aspects ne concernent évidemment que les données publiques anonymes
ou anonymisees, car les données personnelles détenues par les personnes
publiques, méme si elles cumulent les deux statuts (celui de données personnelles
et celui de données publiques) ne peuvent étre mises a disposition par nature.
Ainsi, du point de vue de I'Administration, les données personnelles qu'elle récolte
et utilise dans le cadre de l'exercice de ses missions sont indisponibles et
strictement limitées a des usages d'accomplissement de missions de service
public. Cependant, on notera que les données personnelles de nature publique (au
sens organique) peuvent étre croisées afin de permettre la mise en ceuvre de
certaines politiques publiques. Pour exemple, dans le cadre de la lutte contre la
fraude sur les prestations sociales, il est possible de croiser les données fiscales et
les données sociales. Le répertoire national commun de la protection sociale
(RNCPS) peut permettre ce type de croisement de données*®. Dans ce contexte,
les données personnelles collectées par une personne publique dans le cadre de ses
prérogatives sont bien mises a disposition d'autres organismes afin d'accomplir

une mission.

402 C, CASTETS-RENARD, " Les opportunités et risques pour les utilisateurs dans I'ouverture des
données de santé : big data et open data ", Actes du colloque " Santé et nouvelles technologies en
Europe ", Revue Lamy droit de I'immatériel, 2014.

% 1 dem.

% article L. 114-2-1 du Code de la Sécurité Sociale.
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231. Cette question de la disposition des données personnelles publiques couplée
a la disposition des données anonymisées donc provenant de données
personnelles, amene naturellement I'analyse vers un autre prisme, celui de la

personne, du patient.

SECTION 2 : LA LIBRE DISPOSITION REFUSEE DES DONNEES DE
SANTE PAR LES PATIENTS

232. La question de la disposition des données personnelles par la personne elle-
méme est certainement I'une des questions les plus délicates a aborder. En effet,
classiqguement les données personnelles sont envisagees sous I'angle d'un droit de
la personnalité c'est a dire de maniere consubstantielle a la personne elle-méme et
de fait absolument inaliénables (81). Pourtant la " technologisation " de
I'information amene & se questionner sur la " détachabilité " de la donnée

personnelle de I'individu concerné (82).

81. La barriére juridique de I'inaliénabilité de la personne

233. Comme cela a été évoqué précédemment, le droit de la personne sur ses
informations personnelles reléve du droit au respect de la vie privée, droit reconnu
a chaque étre humain dans son unicité. L'existence des droits de la personnalité
repose sur la confrontation a la logique du droit de propriété. Ces deux catégories
sont dans notre logique juridique nécessairement antinomique, car « les droits de
la personnalité sont nés de I'impossibilité d'analyser les rapports de la personne

avec les attributs qui lui sont propres en termes de propriété »**.

234. Le principe de l'aliénation, et donc de I'abusus, repose sur l'idée que le
propriétaire peut entiérement disposer de son bien et notamment le faire

disparaitre de son patrimoine par la destruction ou la vente.

Les informations personnelles sont dans notre droit non pas envisagées comme
des objets a part entiére, mais comme les attributs de la personne elle-méme. En

conséquence, la personne ne peut s‘aliéner au sens propriétaire du terme. Au

%5 | CADIET, La notion d'information génétique en droit francais, in La génétique humaine, de
I'information a I'informatisation, Ed. Thémis/Litec diffusion, 1992, p. 60.
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méme titre que le corps humain et ses éléments, tout ce qui compose la personne
organiquement et/ou juridiqguement ne peut étre détaché de la personne par un
quelconque acte de vente, d'abandon ou de destruction. Il est certes parfois
difficile d'envisager la disposition des éléments de la personnalité dans le sens ou
il s'agit de choses immatérielles ce qui les rend difficilement destructibles : " si

une idée se démode, elle ne peut étre détruite "%,

Le principe d'indisponibilité
des droits de la personnalité semble étre acquis et personne ne peut abdiquer
définitivement ses droits, mais rien n'empéche de céder, de renoncer au droit

407

d'exploitation de ces attributs™". " L'analyse repose [...] sur I'idée suivant laquelle

ce sont moins les biens de la personnalité en eux méme qui sont cedés que le droit

d'exploitation portant sur eux "%, On ne parlerait donc pas de " cession des

éléments de la personnalité, mais de transmission du droit d'exploitation

commerciale portant sur ces éléments "%,

235. Dans la jurisprudence, certains droits de la personnalité et notamment le
droit a l'image des personnes, ont vu leur versant patrimonial reconnu par les

juridictions du fond,**

mais farouchement, la Cour de Cassation avance en
cercles concentriques sans jamais atteindre explicitement la possibilité d'un droit
d'exploitation et de cession de ce dernier. Pourtant, outre sa jurisprudence
explicite sur le nom patronymique, elle a pu consacrer le fait le que " les
dispositions de I'article 9 du Code Civil, seules applicables en matiére de cession
du droit & I'image [...], relévent de la liberté contractuelle "**. " C'est dire

d'abord que Il'article 9 du Code Civil est le siége d'une liberté d'exploiter

%6 R OLLARD, Titre Il, Chapitre Il " Qualification de droits extrapatrimoniaux ", Propos in J. -
C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 302.
7 \/oir par exemple : M. FABRE-MAGNANT, " Propriété, patrimoine et lien social *: RTD civ.,
1997, p. 583; P. TAFFOREAU," L'étre et I'avoir ou la patrimonialisation de I'image des personnes
", Comm. com. électr,. 2007, étude 9, note ss. TGI PARIS, 22 nov. 2006, n°12.
% R. OLLARD, Titre Il, Chapitre 11 " Qualification de droits extrapatrimoniaux ", Propos in J. -
4Coé SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 303.
Idem.
19 \/oir notamment : TGl LYON, 17 déc. 1980, D. 1981, p. 202, note R. LINDON et D. AMSON;
CA AIX EN PROVENCE, 21 mai 1991, Bull. inf. C. Cass., 1991, n°331, RJDA, 1991, n°756, p.
665; CA Versailles, 22 sept. 2005, JurisData n°2005-288693, D., 2006, pan. 2702, obs. A.
LEPAGE, L. MARINO & C. BIGOT, Comm. com. électr., 2006, n°4, p. 29, obs. C. CARON;
Légipresse, juin 2006, p. 109, note J.-M. BRUGUIERE; CA PARIS, 14 nov. 2007, Comm. com.
électr., 2008, comm., 18, obs., C. CARON; Légirpesse, 2008, n° 250, Ill, p. 41, obs. P. GUEZ : "
Lorsque I'image d'une personne acquiert une valeur pécuniaire du fait de I'activité
professionnelles de cette personne, sa reproduction, sans son autorisation, constitue une atteinte a
ses droits patrimoniaux, alors méme qu'elle ne touche pas a sa vie privée ".
“ Cass. 1ére civ., 11 déc. 2008, n° 07-19.494: JCP G 2009, I, 10025, note G. LOISEAU; RTD
civ., 2009, p. 342, obs. T. REVET
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commercialement, par convention, sa personnalité "**2. Il s'agit d'une cession d'un
droit & I'exploitation d'une image avalisée par la Haute juridiction sur l'un des
fondements majeurs des droits de la personnalité, I'article 9 du Code civil. Or ces
droits sont par principe incessibles, car inaliénables. La Cour de Cassation a bien
reconnu par ce biais I'existence d'un droit patrimonial a l'image donc un droit
cessible et susceptible d'un abusus. Ce raisonnement pourrait aussi valoir pour les

droits des personnes sur leurs données de santé.

236. Malgré cette tendance jurisprudentielle, les oppositions au droit de propriété

restent tenaces en la matiére.

Pour continuer I'analogie avec le corps humain comme cela a été déja été fait dans
les analyses précédentes, le corps humain et ses éléments et produits sont qualifiés
d'indisponibles au motif que " le corps humain n'est pas une chose ; c'est la
personne méme. Il s'agit de I'étre et non de I'avoir ... Le droit ne fait qu'entériner
ce que le fait rend évident : que le corps est la personne en chair et en os, la

personne incarnée™**,

De plus, de nombreux auteurs congoivent la propriété comme une maitrise externe
a la personne, " Or, en I'occurrence s'il y a droit de propriété, il serait interne. Le
sujet ne peut étre en méme temps le support du droit exercé et le titulaire du droit.
[..JLa maitrise du corps ne peut étre analysée que sur le plan des libertés

publiques : reconnaissance d'une certaine autonomie par I'Etat "***.

Les informations personnelles et notamment celles de santé naturellement liées au
corps humain sont ainsi nécessairement congues par ces auteurs comme
inaliénables, car cela supposerait un rapport de sujet-propriétaire a objet de

propriété que nous récusons. " Imaginer des prérogatives de propriétaires sur ses

2 R, OLLARD, Titre I, Chapitre Il " Qualification de droits extrapatrimoniaux *, Propos in J. -
C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 306

% G., CORNU, Droit civil, Introduction, les personnes, les biens , 11éme éd., Montchrétien,
2005, p. 211

4 C. NEIRINK, Le corps humain, in D. TOMASIN (ss. dir.), Qu'en est-il de la propriété ?
L'appropriation en débat, Les travaux de I'lFR Mutation des Normes Juridiques, n°5, 2006
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propres informations est, du point de vue éthique, inconcevable dans la mesure ou

I'individu ne dispose pas de lui-méme, pas plus qu'il ne vend ses informations"**.

Ainsi," Ce lien, ce prolongement corporel ou intellectuel de la personne par
I'information la concernant nourrit, en effet, un rapport de droit bien particulier
418 et justifie I'appartenance de ce lien & une catégorie qui exclut le droit de

propriété.

L'identification d'un éventuel abusus des personnes sur leurs données personnelles
serait donc en entiere contradiction avec le principe selon lequel " I'individu ne

dispose pas de lui-méme "*".

237. La jurisprudence sur les droits de la personnalité a infléchi nettement
I'impossibilité d'une disposition de ces derniers, ou a tout le moins de leur
composante patrimoniale. Mais cette analyse doit encore étre approfondie dans le
contexte qui nous occupe et notamment par I'étude détaillée de I'objet "donnée™.
Ce passage est nécessaire, car les positions doctrinales a I'égard de la disposition
de soi-méme restent fortes et ce d'autant plus lorsque I'on touche a la santé

humaine et donc de trés prés au corps humain et a ses éléments.

§2. La donnée, objet détachable et aliénable de la personne

238. Le paragraphe précédent fait en partie état d'une impossibilité conceptuelle

de reconnaitre un droit qualifié d'abusus sur les données personnelles.

Ce constat repose sur des considérations tenant a l'inaliénabilité de la personne et
donc de ses données. En d'autres termes, personne et données personnelles se
confondent aujourd’hui dans notre droit et justifient I'application des droits de la

personnalité*'2,

5 N. MALLET-POUJOL, " Appropriation de I'information : I'éternelle chimére ", Recueil Dalloz,
1997, p. 330.

416 1dem.

7' N, MALLET-POUJOL, "Droit & et droit sur I'information de santé in" Le droit des données de
santé "', RGDM, Numeéro spécial, LEH, 2004, p. 79.

8 N. MALLET-POUJOL, Droit a et droit sur l'information de santé in" Le droit des données de
santé ", RGDM, Numeéro spécial, LEH, 2004, p. 79.
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Il s'agit cependant d'étudier I'hypothése ou la donnée et notamment la donnée de
santé pourrait étre considérée comme étant un objet détachable de la personne et

donc pouvant faire I'objet d'une libre disposition par la personne et le patient.

239. Afin de continuer sur l'analogie entre le corps humain et ses éléments,
intrinsequement liés & la question des données personnelles de sante, certains
auteurs positionnent le curseur différemment : le corps humain n'est pas
inaliénable, il est seulement non commercialisable. Ainsi, M. Lambert a posé un
regard critique sur les lois de bioéthique*™® qui n'ont pas complétement appliqué la
directive®*® qu'elles transposaient : " Le texte [La directive] a été fort justement
interprété comme présentant une distinction fondamentale entre la matiére se
trouvant a l'intérieur du corps, qui n'est pas brevetable, et celle se situant a
I'extérieur et qui le devient. L'idée justifiant I'approche est simple : le corps est
la personne alors que les éléments qui le composent et qui en sont détachés ne le
sont plus ; de la sorte les opérations juridiques et économiques portant sur ces

éléments, objets de droit, sont évidemment d'une autre nature que celles qui

%1 0i n° 2004-800 du 6 ao(t 2004 relative a la bioéthique ; J.-C. GALLOUX, " La loi n°® 2004-
800 du 6 ao(t 2004 sur la bioéthique ", D. 2004, Chron. p. 2379 ; " La loi du 6 ao(t 2004 relative a
la bioéthique ", RTD com. 2004, p. 707 ; H. GAUMONT-PRAT, " Loi de bioéthique et droit
des brevets : alliance féconde ou liaison difficile [la pénultieme péripétie de la transposition de la
directive (CE) 98-44] ", Petites affiches, 18 févr. 2005, n° 35, p. 51 ; F. BELLIVIER, " Réflexion
au sujet de la nature et de l'artifice dans les lois de bioéthique ", p. 10 ; A. LECA," La question de
la brevetabilité du « matériel génétique » d'origine humaine est-elle réglée avec l'article 17 de la loi
n° 2004-800 du 6 aolt 2004 ? ", p. 63 ; H. GAUMONT-PRAT, " La laborieuse transposition de la
directive n° 98-44-CE du 6 juillet 1998 relative & la protection juridique des inventions
technologiques suite et fin ? ", Propr. ind., mars 2005, p. 8 ; J.-F. CHRETIEN, " La directive
communautaire n° 98-44-CE sur la protection juridique des inventions biotechnologiques : une
saga européenne ; le contenu et ses conséquences ; témoignage et point de vue d'un praticien "., p.
13 ; P. TAFFOREAU, " La brevetabilité du génome humain ", p. 21 ; J.-E. SCHOETTL, note
sous Cons. const. 29 juill. 2004 (déc. n° 2004-498 DC), Petites affiches, 17 ao(t 2004, p. 3.

20 DIRECTIVE 98/44/CE DU PARLEMENT EUROPEEN ET DU CONSEIL du 6 juillet 1998
relative a la protection juridique des inventions biotechnologiques; F. CHRETIEN, " la directive
communautaire n° 98/44/CE sur la protection juridique des inventions biotechnologiques: une saga
européenne ", Propr. ind., 2005. Chron. 6; J. -C. GALLOUX, " premiéres vues sur la directive
98/44 " , JCP, 1998, I, n° 172; H. GAUMONT-PRAT, " les tribulations en France de la directive
du 6 juillet 1998 relative a la protection juridique des inventions biotechnologiques " PIBD, 2002,
I, p. 39 ; " la laborieuse transposition de la directive no 98/44/CE du 6 juillet 1998 relative a la
protection des inventions biotechnologiques, suite et fin? " Propr. ind., 2005. Chron. 5 "; "
médicaments issus des biotechnologies et brevetabilité" Propr. ind., 2014 Chron. 6; E.
GUTMANN, " la protection juridique des inventions biotechnologiques dérivées d'éléments isolés
a partir du corps humain ou autrement produits par des procédés techniques: vrais et faux
probléemes ", RDPI, sept. 2000, p. 11; D. HIRSCH & MORTREUX, " les inventions
biotechnologiques: la voie étroite de la brevetabilit¢ ", Gaz. Pal., 1999. 1. Doctr. 129; C.
MASCRET, " la brevetabilité des genes ", LPA, 16 juin 1999, p. 14; B. MATHIEU, " la directive
européenne relative a la brevetabilité des inventions biotechnologiques, le droit francais et les
normes internationales ", D., 2001. Chron. 13; L. TELLIER-LIONIEWSKI, " la protection
juridique des inventions biotechnologiques apres I'adoption de la directive européenne ",Gaz. Pal.,
1999. 1. Doctr. 107.
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concernent le sujet envisage a travers le corps. Mais précisément, I'idée suppose
une conception du corps appréhendée autrement que comme une universalité
biologique confondue avec la personne qui, elle, est intouchable, ce que peut-étre

le droit francais est rétif a faire "%,

Le constat posé est clair : il est difficile en droit francais d'imaginer détacher les
éléments du corps humain pour les faire entrer dans le commerce juridique et
avant tout pour les rendre disponibles et susceptibles d'un droit de propriété

intellectuelle, en I'espece d'étre brevetable.

Certains auteurs considérent méme que les éléments du corps humain font
seulement I'objet d'une aliénabilité limitée dans notre droit, soit uniquement a titre
gratuit, par le don*??. Or, cela ne veut pas dire que l'aliénation des éléments sur

423 ot force est de

corps humain est impossible elle est seulement trés encadrée
constater qu'il y a de plus en plus de conventions qui portent sur ces éléments du
corps humain*. Le droit d'en disposer est certes accordé a leur titulaire, mais

dans une certaine mesure. 4%

Il en résulte que " les éléments du corps humain détachés de la personne posent
une interrogation particuliére : n'abritant pas ou plus un sujet, peuvent-il entrer
dans un cadre qui laisse la place & I'exercice d'un droit réel particulier ? "*?®. Au
regard de I'analyse faite par M. Lambert il semblerait que cela soit effectivement

le cas. Il pourrait en aller de méme pour les données personnelles de sante.

240. Pourtant la méme question se pose pour les droits de la personnalité et les

droits des personnes sur leurs données personnelles.

M. Zenati-Castaing, auteur unique d'une théorie de la propriété qui s'érige face a

la théorie classique envisage la question d'un droit de propriété des droits de la

2L T LAMBERT, " Le brevet et la personne, Brefs propos sur un double rendez-vous manqué *,
D. , 2005 p. 2005.

22| 'MOINE, Les choses hors commerce. Une approche de la personne humaine juridique, LGDJ,
1997.

2 T REVET, Rapport francais in ASSOCIATION HENRI CAPITANT, La propriété, Journées
vietnamiennes, Tome LIII, Société de Iégislation comparée, 2003.

24 Rapport de synthése par Me J.-P. DECORPS in ASSOCIATION HENRI CAPITANT, La
propriété, Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation comparée, 2003.

*25 Rapport de synthése par Me J.-P. DECORPS in ASSOCIATION HENRI CAPITANT, La
propriété, Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation comparée, 2003.

6y STRICKLER, Les biens, PUF, Thémis Droit, 1ére édition, 2006, p. 34.
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personnalité en raison d'une conception différente de celle présentée

habituellement*?’.

En effet, la principale difficulté soulevée par I'exercice de I'abusus, que ce soit sur
les éléments du corps humain, les droits de la personnalité ou les droits sur les
données personnelles n'est finalement pas tant celui de la disposition de ces
différentes choses, mais celui de leur disposition a titre onéreux. Sous couvert
d'indisponibilité, ce que le droit veut en fait protéger c'est I'entrée dans le

commerce juridique patrimonial de ces objets.

De ce fait, M. Zenati-Castaing propose de réviser la nature du droit de propriété
en lui enlevant le carcan du caractére patrimonial, qui permet d'envisager que
I'hnomme soit objets de droit de propriété. Tout bien, peut, selon lui, constituer

I'objet d'un droit subjectif.

Il résulte de cette approche que " c'est la personnalité qui a la particularité d'étre

inaliénable non pas les droits de la personnalité "%

et que savoir si le nom,
I'image ou le bien sont objet d'un droit de la personnalité ou d'un droit de propriété

revient finalement a la méme chose.

Force a été de constater que les droits de la personnalité rencontraient un
mouvement de patrimonialisation et de monétarisation*”. Le premier terrain sur
lequel se retrouve cette idée est bien sOr celui de la sanction en matiére de
responsabilité civile, considéré souvent comme un préalable a la reconnaissance

d'un droit de propriété.

2T \/oir notamment, F. ZENATI-CASTAING, Essai sur la nature juridique de la propriété.
Contribution a la théorie du droit subjectif, thése, Lyon 111, 1981; F. ZENATI-CASTAING, " Pour
une rénovation de la théorie de la propriété ", RTD civ., 1993, p. 312.

8 £ ZENATI-CASTAING, " La propriété, mécanisme fondamental du droit ", in D. TOMASIN
(ss. dir.), Qu'en est-il de la propriété ? L'appropriation en débat, Les travaux de I'lFR Mutation
des Normes Juridiques, n°5, 2006, p. 248.

29 \/oir notamment : L. MARINO," Les nouveaux territoires des droits de la personnalité ", Gaz.
Pal., 19 mai 2007, n° 139, p. 22 et s; P. CATALA, " La transformation du patrimoine dans le droit
civil moderne ", RTD civ., 1966. 210; D. HUET- WEILLER, " La protection juridique de la voix
humaine ", RTD civ., 1982. 497 ; M. SERNA, " La voix et le contrat : les contrats sur la voix ",
CCC, 1999. 9; G. LOISEAU, " Des droits patrimoniaux de la personnalité en droit francais ",
Revue de droit de McGill, juin 1997. 328; T. GISCLARD, La personnalité humaine comme
élément du patrimoine. Etude de droit comparé, Thése Paris |1, 2012; J.-M. BRUGUIERE & L.
CARRIE, " Rémunération de I'image des mannequins : rétribution du travail et/ou exploitation de
la notoriété ? ", CCE, 2014. Etude 1; C.-A MAETZ, La notoriété. Essai sur l'appropriation d'une
valeur économique, préf. J. MESTRE & D. PORACCHIA, PUAM, 2010; J.-M. BRUGUIERE,
L'exploitation de I'image des biens, Victoires Editions, 2005; J. - M. BRUGUIERE, " « Droits
patrimoniaux » de la personnalité ", RTD civ., 2016. 1.
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Méme indépendamment de cette monétarisation actée par la jurisprudence, " aussi
essentielles que soient les prérogatives liées a la personnalité, on a bien été obligé
d'admettre qu'elles pouvaient faire I'objet de certaines opérations juridiques
directement ou indirectement. Directement, parce qu'on peut y renoncer de fagon
limitée et provisoire, a titre gratuit ou a titre onéreux (mais c'est alors une
renonciation qu'on qualifiera d'in favorem donc plutét une cession !)
Indirectement, parce que nécessairement certains contrats entrainent volens
nolens une certaine abdication de ces droits. Toute la nuance est de n‘admettre
ces abandons que de facon limitée, de les interpréter de facon stricte, voire

restrictive, et de réserver toujours I'abus que pourrait en faire le bénéficiaire "**°.

Ce constat et ces préconisations de la part de M. Hauser concilient les logiques
antinomiques a I'ccuvre : la disponibilité des droits de la personnalité est possible
d'autant plus qu'elle est aujourd'hui réelle a la condition qu'elle soit bien encadrée
et que certains gardes fous soient mis en place.

241. Suite a ces différents éléments, la question n'est donc pas tant de savoir si
les droits de la personnalité sont aliénables, mais a quelles conditions peuvent-ils

I'étre de maniére acceptable ?

La question de la propriété de I'information et plus particulierement des données
personnelles n'échappe pas a cette interrogation. De maniére générale, " s'agissant
de I'information, s'il est vrai que les tiers y ont acces et que leur détenteur ne peut
s'y opposer, c'est néanmoins parce qu'il en est propriétaire qu'il est en droit
d'exiger pour cet accés une contrepartie financiére. Il faut alors reconnaitre a la
fois un droit de propriété de I'information pour celui qui la produit et un droit des
tiers d'accéder a cette information. Or, c'est parce que les tiers peuvent accéder a
cette information que son auteur peut en étre qualifié de propriétaire”. Il en
découle que " I'articulation du droit de I'un sur I'information et du droit de l'autre

n431

a l'information est nécessairement révolutionnaire et justifie de dépasser la

0 3. HAUSER," L'indisponibilité relative des droits de la personnalité : conventions directes et
indirectes sur le droit au respect de la vie privée et le droit au secret ", RTD Civ. 2000 p. 801.

1 ). L. BERGEL, Rapport général, sur les nouveaux biens, in ASSOCIATION HENRI
CAPITANT, La propriété, Journées vietnamiennes, Tome LIII, Société de législation comparée,
2003.
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conception originelle selon laquelle I'information et les informations personnelles

sont indisponibles et inaliénables.

Le droit ne peut ignorer la casuistique sur cette question, la révolution numerique
et notamment la révolution économique induite par la donnée y compris la donnée
personnelle passe inévitablement par une nouvelle conception de ces objets dans

leur rapport juridique avec les différents acteurs et notamment les personnes.

Cette nouvelle conception est abordée par Me Bensoussan qui introduit le concept
d'identit¢ numérique distincte de l'identité classique de la personne. La
conséquence de la création de ce nouvel avatar n'est autre que la suivante : "
I'identité numérique tend a devenir partie intégrante de nous-mémes. Il est
essentiel de la protéger par une reconnaissance des droits sur la propriété des

données "4%,

Ne pas reconnaitre I'existence d'un abusus c'est nier la valeur économique de la
donnée personnelle et lui refuser une protection appropriée tant dans sa

composante personnelle que dans sa composante patrimoniale.

La donnée personnelle doit donc pourvoir s'envisager juridiquement comme un
objet détachable de la personne, ou plutbt a coté de cette derniere, qui

433

intrinsequement conservera un lien avec l'individu sujet™, mais pourra circuler

librement tout en bénéficiant d'une protection adéquate.

242. La donnée personnelle n'est pas l'individu, elle n'en est qu'une image. La
conclusion la plus appropriée n'est finalement que de reprendre un tableau célebre
de René Magritte qui représente une pipe avec l'inscription ™ ceci n'est pas une
pipe" et qui s'intitule pour faire écho a ce qui nous occupe " la trahison des

images”. Nous dirons a propos des données personnelles : " ceci n'est pas la
personne ", c'est seulement lI'image de cette personne. Et force est de constater
pour reprendre I'ccuvre de Magritte que la personne propriéetaire de la pipe n'est

pas forcement celle qui est propriétaire du tableau et qui en dispose ...

2 A, BENSOUSSAN, " Faut-il réguler la marchandisation des données personnelles sur internet ?
", 30 janvier 2013, blog du Figaro, http://blog.lefigaro.fr/bensoussan/.
*3 Nous verrons dans des développements ultérieurs la maniére d'organiser juridiquement ce lien
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La donnée n'étant qu'un image de la personne, un abusus est possible sur cette

image, que ce soit pour le patient ou pour le collecteur.
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CONCLUSION CHAPITRE 3

243. Les collecteurs semblent exercer un droit de disposition a I'égard des
données de santé, mais qui varie dans son envergure selon le type de données. En
effet, les données personnelles et anonymisées ne lui permettent pas de prétendre
pleinement a une libre disposition de ces derniéres. On ne peut les caractériser
comme choses indisponibles, car un certain nombre d'actes juridiques de

disposition restent possibles pour les collecteurs.

244. Les personnes et en l'espece les patients peuvent au regard de notre analyse
disposer de leurs données a condition d'accepter qu'elles soient détachables de la

personne, qu'elles ne soient pas la personne elle-méme, seulement une image.

245. En conclusion et en d'autres termes, le droit de disposer des données, est le
droit de vie ou de mort sur celles-ci au sein d'un patrimoine. Les patients ont ce
droit jusque dans le patrimoine des collecteurs qui, eux mémes, peuvent, dans une

certaine mesure, avoir le pouvoir sur les données.
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CONCLUSION TITRE 1

246. Au regard de tous les corpus juridiques a I'ccuvre sur les données, que ce
soit la reglementation sur les données personnelles, celle sur les données
publiques ou encore celle en matiére de propriété des bases de données, on
remarque une volonté de donner toujours plus de maitrise aux différents sujets de

droit concernés.

247. Or, le droit amenant le plus de maitrise sur un objet est bien le droit de
propriété, reconnu comme le droit des droits, préexistant a tout autre droit. Ainsi,
certains auteurs n'hésitent pas a exprimer le fait que finalement, tout est

susceptible d'un droit de propriété.

248. Cette analyse est possible pour peu que l'on s'affranchisse de certaines
conceptions classiques et parfois dépassees ou erronées du droit de propriété. Par
exemple, I'extracommercialité n'implique pas nécessairement que le bien en cause
est insusceptible de droit de propriété, il ne peut seulement pas faire partie du
commerce juridique. Les prérogatives du propriétaire sont insuffisantes pour
conclure a la possible existence d'un droit de propriété sur les données de santé,
méme s'il est vrai, on les retrouve dans les droits exercés a I'égard des données de
santé. Effectivement, elles existent toutes ou pourraient a tout le moins toutes
exister. Que ce soit collecteurs ou patients, ils utilisent, font fructifier ou
pourraient faire fructifier et disposent des données de santé. Malgré la
multiplication de régimes spécifiques pour chaque nature de données qui tente de
les faire échapper a une application du droit de propriété, nous ne pouvons que
constater que ces efforts restent vains eu égard aux prérogatives du droit de
propriété, car ce foisonnement de regles ne fait que les reconstituer. Toutefois, il
est vrai que certaines de ces prérogatives restent grevées de limites. On peut donc
[égitimement se demander si finalement, le droit des données, mais aussi celui des
données de santé n'est pas un régime special du droit de propriété. Spécial dans le
sens ou les régles du droit commun ne peuvent s'appliquer intégralement et le

droit doit ainsi faire preuve de quelques spécificités du fait de I'objet en cause.

249. En dehors méme de la question d'un droit spécial, si lI'on admet que la

propriété est au commencement du droit, de chaque droit subjectif, qu'elle y
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préexiste, les particularités des droits sur les données ne sont que des exceptions
aménagées a un régime de droit commun occupé par le droit de propriété. Sans
ces aménagements, le droit qui aurait trouvé a s'appliquer aurait été celui du droit

de propriéte.

250. Les données de santé, anonymes, personnelles, anonymisées et publiques,
sont un modele de toutes les prérogatives que I'on a voulu octroyer aux différents
sujets concernés. Malgré un contexte et une nature juridique parfois difficiles a
analyser au regard des prérogatives du droit de propriété (notamment concernant
les données personnelles de santé), on ne peut que constater que le droit a voulu
doter a la fois les patients et les collecteurs de prérogatives similaires a celles du
droit de propriété sans jamais vouloir se l'avouer du fait de la singularité de la

chose en question.

251. |l s'agit désormais d'envisager I'analyse au travers des caractéres du droit de
propriété pour déterminer si en plus des prérogatives, les patients et les collecteurs

possédent des droits de méme nature.
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TITRE 2

LA POSSIBILITE D’UN DROIT DE PROPRIETE
SUR LES DONNEES DE SANTE
AU TRAVERS DE SES CARACTERES

252. L'identification de I'existence d'un droit de propriété doit aussi passer par la
reconnaissance des caractéres de ce droit. On remarque que les théories modernes
du droit de propriété tendent a privilégier ces caracteres dans la définition du droit

de propriété bien plus finalement que les prérogatives**.

253. L'appel aux caractéres du droit de propriété pour défendre et reconnaitre
I'existence d'un droit de propriété s'est avéré dautant plus nécessaire avec
I'apparition de biens immatériels et de la propriété dite intellectuelle car cette
propriété a acquis ce titre juridique du fait des caractéres des droits plus que du

triptyque classique des prérogatives.

La propriété se congoit plus aujourd'hui comme une sphére de liberté que comme
limitée a trois utilités : " un propriétaire peut tout faire, sauf ce qui lui est interdit
; le titulaire de n'importe quel autre droit réel ne peut faire que ce qui lui est

simplement accordé "%

254. L'analyse de la potentialité d'un droit de propriété sur les données de santé,
sous cet angle, impligue comme précédemment de s'attarder sur chacun des
caractéres™® : le caractére absolu (Chapitre 1), le caractére exclusif (Chapitre 2) et

le caractére perpétuel (Chapitre 3).

¥ \/oir notamment F. ZENATI-CASTAING & T. REVET, Les Biens, op. cit.

% B, PARANCE, La possession des biens incorporels, Bibliothéque de I'lnstitut André Tunc,
Université Paris |, Tome 15, Lextenso editions,

% | es Professeurs Zenati-Castaing et Revet remettent en cause les deux triptyques gouvernant le
droit de propriété en se fondant sur un seul triptyque qualifiés lui aussi de caractére et qui
emprunte a la fois au prérogatives et caractere classiques du droit de propriété : I'exclusivité, le
droit de disposer et enfin le caractere absolu in Les bien, coll. Droit Fondamental, PUF, 3éme éd.,
2008, p. 313 et suiv.
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CHAPITRE 1

L’IDENTIFICATION D’UN
CARACTERE ABSOLU CLASSIQUE

255. Le caractére absolu du droit de propriété a été affirmé tres tét par la
déclaration universelle des droits de I'nomme et du citoyen qui dispose dans son
article 17 que " La propriéteé étant un droit inviolable et sacré " et dans le Code
civil qui dans son article 544 affirme clairement que " La propriété est le droit de

jouir et disposer des choses de la maniére la plus absolue *.

Cette absoluité signifie " simplement que la propriété confére a son titulaire le

maximum de prérogatives qu'une personne puisse avoir sur un bien "  “une

1438

maitrise illimitée ou encore qu'il s'agit de " la forme la plus complete du droit

subjectif "**°, " que c'est la plénitude du droit sur la chose "**°. C'est aussi un
caractere qui implique que " toute personne est tenue de respecter son droit [...]

Autant dire que I'absolu du droit de propriété traduit I'idée d'opposabilité "4,

256. Les droits pesant sur les données de santé empruntent a ce caractére avec
peu d'hésitation (Sectionl). Mais, comme pour le droit de propriété sur les autres
biens, le paradoxe réside dans I'existence de limites telles qu'édictées dans la suite
de l'article 544 : " qu'on n'en fasse pas un usage prohibé par les lois ou par les
reglements ". Ces nombreuses limites se retrouvent aussi dans I'exercice des droits

sur les données de santé (Section 2).

7 p. SIMLER, Qu'est ce que la propriété 2, in D. TOMASSIN (ss. dir.de), Qu'en est-il de la
propriété ?L'appropriation en débat, Actes du colloque du 27 et 28 octobre 2015, Les travaux de
IFR , Mutation des normes juridiques n°5, Presses de l'université des sciences sociales de
Toulouse, 2006, p. 251.

8 F. TERRE & P. SIMLER, Droit Civil, Les biens, Précis, Dalloz, 9¢me éd., 2014, p. 148; Voir
aussi :P. MALAURIE & L. AYNES, Les biens, Droit civil, Defrenois, Lextenso éditions, 5éme éd.
2013, p. 136.

¥ p ROUBIER, Droits subjectifs et situations juridiques, 1963, p. 29.

“0p JOURDAIN, Les Biens, Droit civil, Dalloz, 1995, p. 46.

“1 E ZENATI-CASTAING & T. REVET, op. cit., p. 343.
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SECTION 1 : L'AFFIRMATION DU CARACTERE ABSOLU DES
DROITS SUR LES DONNEES DE SANTE

257. Nous utiliserons ici aussi la technique précédente en envisageant dans un
premier temps le caractere absolu du point de vue du patient (81). Puis nous
envisagerons la question du point de vue du collecteur qui, dans sa sphere de
droit, exerce aussi un droit au caractere absolu, mais toutefois bien éloigné de

celui du patient (82).

§1. Le patient comme maitre de sa donnée

258. L'un des moyens d'identifier I'absoluité du droit de la personne sur ses
données de santé est l'analyse de la maitrise qui lui est octroyée sur sa donnée
notamment au travers du consentement qui s'avere étre la quintessence de cet
absolutisme juridique (A) et qui se renouvelle aujourd'hui par la revendication
d'un droit a I'oubli (B).

A. Le consentement, pierre angulaire de I'absolutisme juridique

du régime de la donnée de santé

259. " Il 'y a une [...] dimension primordiale en méme temps qu'unique dans la
propriété, qui est la volonté, témoin de ce que la propriété et le droit subjectif sont
une seule et méme notion. C'est parce qu'il est volonté que le droit de propriété
expose, comme la liberté, son titulaire a une déclaration de responsabilité. La
maniere de retirer de son bien les utilités qu'il offre est un choix. L'exercice de
son monopole est encore une maniere de choisir, qu'il s'agisse de refuser ou

d'accorder & autrui I'utilité de son bien [...] "***.

La volonté est un des points cardinaux du droit de propriété, tout comme " La

volonté individuelle est le pivot de la réalisation non contentieuse des droits de la

personnalité "3 .

#2 E ZENATI-CASTAING & T. REVET, op.cit., p. 314.
“3 A, LEPAGE, Droits de la personnalité, Répertoire de droit civil, septembre 2009, actualisé en
2015, n° 182.
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260. En matiére de données personnelles, et d'autant plus pour les données
qualifiées de sensibles, le regime juridique place le consentement de la personne

au cceur de la licéité du traitement.

Le principe de l'interdiction d'un traitement de données personnelles sensibles
dont les données de santé font partie peut étre levé sous la double condition de la

finalité de ce traitement et du consentement de la personne.

La condition du consentement de la personne est obligatoire, c'est un principe
directeur inscrit dans l'article 7 de la loi informatique et libertés : " Un traitement
de données a caractere personnel doit avoir recu le consentement de la personne

nédd4

concernée Il est absolument nécessaire. Ainsi, " le consentement de la

personne intéressée est la clé de voute de la mise en ceuvre du traitement de ses

données de santé "%,

On notera cependant que parfois, le consentement ne suffit pas, tel que cela a été
prévu dans la Loi « informatique et Libertés » dans son article 8 :

Il.- Dans la mesure ou la finalité du traitement [’exige pour certaines

catégories de données, ne sont pas soumis a [’interdiction prévue au I :

1° Les traitements pour lesquels la personne concernée a donné son consentement
expres, sauf dans le cas ou la loi prévoit que [’interdiction visée au I ne peut étre

levée par le consentement de la personne concernée ". Pour exemple, la vente de

4 Des exceptions sont aussi édictées par ce méme article : " Un traitement de données & caractére
personnel doit avoir regu le consentement de la personne concernée ou satisfaire a l'une des
conditions suivantes :

1° Le respect d 'une obligation légale incombant au responsable du traitement ;

2° La sauvegarde de la vie de la personne concernée ;

3° L’exécution d’une mission de service public dont est investi le responsable ou le destinataire du
traitement ;

4° L’exécution, soit d’'un contrat auquel la personne concernée est partie, soit de mesures
précontractuelles prises a la demande de celle-ci ;

5° La réalisation de [’intérét légitime poursuivi par le responsable du traitement ou par le
destinataire, sous réserve de ne pas méconnaitre l'intérét ou les droits et libertés fondamentaux de
la personne concernée."

#5 C. ZORN-MACREZ, Données de santé et secret partagé, Pour un droit de la personne a la
protection de ses données de santé partagées, Presse Universitaires de Nancy, Coll. " Santé,
qualité de vie et handicap ", 2010, p. 227
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données personnelles de santé n'est pas possible méme avec le consentement de la

personne*®.

Toutefois, le consentement reste un cadre genéral d'exception a l'interdiction d'un
principe d'un traitement de données de santé a caractére personnel. On notera, tout
comme Mme Zorn, que le patient n'a pas a consentir au traitement effectué
directement par le professionnel de santé qui, lui, bénéficie de I'exception du
sixieme point de l'article 8: ** Les traitements nécessaires aux fins de la médecine
préventive, des diagnostics médicaux, de [’administration de soins ou de
traitements, ou de la gestion de services de santé et mis en ceuvre par un membre
d’une profession de santé, ou par une autre personne a laquelle s’impose en

raison de ses fonctions [’obligation de secret professionnel prévue par [’article

226-13 du code pénal ".

261. Ainsi, du fait de leur statut, les professionnels de santé sont donc soumis au
secret professionnel et ils peuvent ne pas recueillir le consentement du patient
pour leur propre dossier informatique d'exercice, leur dossier local sauf s'ils

externalisent I'nébergement de leurs données chez un hébergeur agréé. Dans ce

dernier cas, le consentement du patient doit étre recueilli**’.

Cette asymétrie de traitement a été pointée par Mme Zorn qui a qualifié

I'exception du 6e alinéa de l'article 8 de la loi Informatique et Liberté de

1448

conception tutélaire et plaide pour " la totale maitrise des informations qui la

by

[la personne] concerne ™ soit pour un " droit a l'auto détermination

informationnelle "*4°.

La création et I'application d'un droit a l'auto détermination informationnelle rend
la personne et en I'occurrence, le patient tout puissant sur ses données. En d'autres

termes, cela lui confére un droit absolu sur ses données. Comme le signale Mme

“® Article L. 1111-8 du Code de la Santé Publique.

“7 Article L. 1111-8 du Code de la Santé Publique : " Les professionnels de santé ou les
établissements de santé ou la personne concernée peuvent déposer des données de santé a
caractére personnel, recueillies ou produites a l'occasion des activités de prévention, de
diagnostic ou de soins, auprés de personnes physiques ou morales agréées a cet effet. Cet
hébergement de données, quel qu'en soit le support, papier ou informatique, ne peut avoir lieu
qu'avec le consentement expres de la personne concernée. ".

#8 C. ZORN-MACREZ, Données de santé et secret partagé, Pour un droit de la personne a la
protection de ses données de santé partagées, Presse Universitaires de Nancy, Coll. " Santé,
qualité de vie et handicap ", 2010, p. 230.

9 C. ZORN-MACREZ, Ibid, p. 231.
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Zorn, cela pointe un risque, celui que le consentement devienne la seule clé de
déverrouillage de la circulation de certaines données telles que les données
génétiques. Toutefois, a juste titre, rien n'empéche le 1égislateur d'utiliser I'alinéa 1
du I1 de Il'article 8 en interdisant le fait que pour certaines catégories de données le

consentement seul puisse autoriser le traitement.

262. De plus, indépendamment de I'existence d'un consentement de la personne,
encore faut-il que celui-ci revéte certaines qualités, notamment qu'il soit libre et
éclairé. Il sagit pour la personne et pour le patient de consentir en toute

connaissance de cause.

Le consentement doit étre libre, ce qui suppose une information préalable
permettant que ce consentement soit éclairé, une formulation spécifique, un état

de non-dépendance et la révocabilité de ce dernier*®.

Sans ces qualités, le consentement n'est pas valable. Une analogie est ici possible
et nous rapproche du droit des contrats et potentiellement du droit de propriété,
droit sujet a de nombreux actes contractuels. Le consentement loin d'étre réservé a
la sphére des droits de la personnalité est aussi un élément essentiel du droit des
contrats. En effet, en droit des contrats, la volonté des parties est placée au cceur
de sa formation entraine et des sanctions des vices du consentement. L'article
1109 du Code civil dispose : " il n'y a point de consentement valable si le
consentement n'a été donné que par erreur ou s'il a été extorqué par violence ou
surpris par dol *. Nous ne détaillerons pas ici ces aspects du droit des contrats,**
mais on remarque que les vices du consentement constituent " un obstacle a la
validité des actes juridiques "*%. Le domaine de la santé et plus particuliérement
les actes médicaux sont aussi irrigués par cette notion de consentement et par la
question de la qualité de ce consentement. Cela s'explique déja par le fait que la
relation de soins a d'abord éteé contractuelle dans notre droit : "qu'il se forme entre
le médecin et son client un véritable contrat comportant pour le praticien,

I'engagement, sinon, bien évidemment de guérir le malade, (...), du moins de lui

0 A BENSOUSSAN, Informatique et libertés, éd. Francis Lefebvre, 2éme éd., 2010, p. 65.

! E.TERRE, P. SIMLER & Y. LEQUETTE, Droit civil, Les obligations, Précis, Dalloz, 11éme
éd., 2013; P. MALINVAUD, D. FENOUILLET & M. MEKKI, Droit des obligations, Manuel,
LexisNexis, 2014.

%2 B FAGES, Droit des obligations, LGDJ, éd. Lextenso, 4éme éd., 2013, p. 91.
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donner des soins, non pas quelconques, (...), mais consciencieux, attentifs, et,
réserve faite de circonstances exceptionnelles, conformes aux données acquises
de la science™**. Depuis la loi du 4 mars 2002, ce fondement contractuel s'est
atténue dans le sens ou désormais le fondement de I'obligation d'information et de
recueil du consentement du patient est devenu Iégal**. Ce consentement et ses
qualités ont été inscrits dans le Code de la Santé Publique®® & l'article L. 1111-4
" Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des
informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa
santé. [...JAucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le
consentement libre et éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a
tout moment ". Et, ce consentement ne peut étre de qualité, soit libre et éclaire,
qu'a la condition que le patient ait été bien informé. La loi du 4 mars 2002 a
définitivement installé et considérablement élargi le droit a I'information pour les
patients dans larticle L. 1111-2 du Code de la Santé Publique*®. Les

%3 Cass. civ., 20 mai 1936 : DP 1936, 1, p. 88, concl. Matter, rapp. JOSSERAND, note E.P. ; S.
1937, 1, p. 321, note BRETON.

% \/oir en ce sens : M. GIRER, Contribution & une analyse rénovée de la relation de soins, Essai
de remise en cause du contrat médical, coll. Theses, avril 2008; Cour de Cassation, Quatriéme
Partie, Jurisprudence de la Cour, Responsabilité Médicale, Rapport annuel, 2010; revirement de
jurisprudence : Cass. 1" Civ., 14 octobre 2010, Bull. 2010, I, n° 200, pourvoi n°09-69.195 : la
responsabilité médicale ne repose plus sur un fondement contractuel mais un fondement Iégal; P.
SARGOS, " Confirmation et approfondissement du nouveau fondement de la responsabilité civile
médicale et de la problématique et méthodologie de la perte de chance , D., 2010. 2682.

A. LAUDE " Droit de la santé "; D. 2011. 2565; P. JOURDAIN, " Le changement de nature de la
responsabilité médicale ", RTD civ., 2011. 128; P. BRUN, " Responsabilité civile ", D., 2011. 35
35| a référence au consentement en matiére médicale avait déja été faite légalement par exemple
dans l'article 16-3 du Code Civil : " Il ne peut étre porté atteinte a I'intégrité du corps humain
gu'en cas de nécessité médicale pour la personne ou a titre exceptionnel dans I'intérét
thérapeutique d'autrui.

Le consentement de l'intéressé doit étre recueilli préalablement hors le cas ou son état rend
nécessaire une intervention thérapeutique a laquelle il n'est pas & méme de consentir. "

8 Article L. 1111-2 du Code de la Santé Publique : " Toute personne a le droit d'étre informée sur
son état de santé. Cette information porte sur les différentes investigations, traitements ou actions
de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les
risques fréquents ou graves normalement prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres
solutions possibles et sur les conséquences prévisibles en cas de refus. Lorsque, postérieurement a
I'exécution des investigations, traitements ou actions de prévention, des risques nouveaux sont
identifiés, la personne concernée doit en étre informée, sauf en cas d'impossibilité de la retrouver.
Cette information incombe a tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et dans
le respect des regles professionnelles qui lui sont applicables. Seules I'urgence ou I'impossibilité
d'informer peuvent I'en dispenser.

Cette information est délivrée au cours d'un entretien individuel.[...] ".
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professionnels ont désormais une obligation d'information large concernant leurs

actes™’.

Le droit de la santé a au cceur de son rapport avec les patients cette notion de
consentement et il est naturel que le régime des droits de la personnalité et
spécialement celui du traitement de données sensibles et des données de santé soit
en partie calqué sur ce modele. Les actes découlant d'un traitement de données
personnelles sont viciés si le consentement du patient n'a pas été recueilli

valablement, ce qui entraine leur nullite.

263. Des dossiers de santé partagés ayant une existence spécifique mettent aussi
a l'ceuvre un recueil du consentement qui témoigne du pouvoir absolu de la

personne sur ses données de santé.

264. Pour premier exemple, certainement le plus significatif en matiere de

458

pouvoir absolu, était le Dossier Médical Personnel (DMP)™", avant la loi de santé

de 2016. Le patient bénéficiait d'un arsenal " consentatoir " dans la gestion de son
DMP. La volonté du patient était placée directement au coeur de ce dossier. Le

9

patient consentait a sa création, & son alimentation*® et en gérait les droits

d'accés*®. Ainsi, le patient décidait qui pouvait accéder a son DMP, pouvait

7 \/oir aussi l'article L. 1111-3 du Code de la Santé Publique concernant I'information sur les
frais médicaux; BAZIN-BEUST, " La santé et les droits du consommateur, RGDM, déc. 2010, n°
spécial, p. 129.

Voir aussi par exemple : M. HARICHAUX, " Les droits a information et consentement de I'«
usager du systeme de santé » aprés la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 ", RDSS, 2002. 673.

8 M.-T. PAIN-MASBRENIER, " Le Dossier Médical Personnel *, RGDM, n°18, 2006, p. 217; J.-
L. ROMANENS, " Le DMP : un dossier médical personnel encore mal partagé ", Revue Droit &
Santé, n°47, p. 358. ; C. BOURDAIRE-MIGNOT," Le dossier médical personnel (DMP), un outil
de stockage des données de santé en vue d’une utilisation partagée ", RGDM, n°44, 2012, p. 295;
A.-l. POUILLE, " Le dossier médical personnel a I’épreuve ", Revue Droit & Santé, n°15, p. 130;
E. MARTINEZ, " Le C.C.N.E., le « dossier médical personnel » (D.M.P.) et I'informatisation des
données de santé (Avis n° 104 du C.C.N.E.) ", Revue Droit & Santé, n° 26, p. 695; V. MESLI, "
La transmission d'informations via le dossier médical personnel : quel partage des données
médicales ? ", RGDM, n°53, 2014, p. 65.

% Article L. 1111-14 du Code de la Santé Publique et Article L. 1111-8 du Code de la Santé
Publique.

0 Articles L. 1111-15, L. 1111-16 et L. 1111-18 du Code de la Santé Publique (avant le 26
janvier 2016).

Délibération de la CNIL n°2010-449 du 2 décembre 2010 portant autorisation des traitements de
données personnelles mis en ceuvre par les professionnels et établissements de santé nécessaires a
la premiere phase de déploiement généralisé du dossier médical personnel.
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masquer certaines informations a I'un des professionnels y ayant accés et peut

aussi masquer le fait qu'il y a des informations masquées*®*.

Cet enchainement de facultés pour le patient a engendré de vives critiques a
I'égard du DMP et est peut-étre aussi l'une des explications de son échec : il existe
depuis la loi n°2004-810 du 13 ao(t 2004 relative a I'assurance maladie et a ce
jour & peine plus de 550 000 DMP*®? | pour un cofit total de plus de 500 millions
d'euros®® . La toute-puissance du patient et de sa volonté expliquent peut étre
I'inefficacité opérationnelle d'un tel dossier. Mais ce n'est sGrement pas la seule
explication possible. La " nouvelle version " du DMP reduit cependant
grandement les pouvoirs des patients : si le patient refuse l'alimentation de son

nd64

DMP, celui-ci doit présenter des "motifs légitimes et, s'il décide de masquer

certaines information elles restent accessibles pour le médecin traitant*®.

D'autres dossiers spécifiques comme le Dossier Pharmaceutique (DP), placent
aussi le consentement de la personne dans un processus de collecte de données ou
a tout le moins la faculté d'opposition du patient : le consentement a la création
d'un DP qui emporte consentement a la consultation et a l'alimentation sauf
opposition du patient : " Afin de favoriser la coordination, la qualité, la continuité
des soins et la sécurité de la dispensation des médicaments, produits et objets
définis a l'article L. 4211-1, il est créé, pour chaque bénéficiaire de I'assurance

maladie, avec son consentement, un dossier pharmaceutique.

\ \

Sauf opposition du patient quant a l'accés du pharmacien a son dossier
pharmaceutique et a I'alimentation de celui-ci, tout pharmacien d'officine est tenu

*81 Dglibération de la CNIL n°2010-449 du 2 décembre 2010 portant autorisation des traitements
de données personnelles mis en ceuvre par les professionnels et établissements de santé nécessaires
a la premiere phase de déploiement généralisé du dossier médical personnel.

82 http://www.dmp.gouv.fr/.

%63 Rapport de la Cour des Comptes, Le coiit du dossier médical personnel depuis sa mise en place,
juillet 2012.

% Article R. 1111-36 du Code de la Santé Publique : " Une fois que le bénéficiaire de I’assurance
maladie a consenti & la création de son dossier médical partagé, il ne peut, sauf motif légitime,
s’opposer a ce que les professionnels de santé qui le prennent en charge versent dans son dossier
médical partagé les informations utiles a la prévention, la continuité et la coordination des soins
qui lui sont ou seront délivrés. ".

5 Article R. 1111-38 du Code de la Santé Publique : " Le titulaire peut décider que des
informations le concernant contenues dans son dossier médical partagé ne soient pas accessibles
aux professionnels de santé autorisés a accéder a son dossier. Ces informations restent cependant
accessibles au professionnel de santé qui les a déposées dans le dossier médical partagé et aux
professionnels de santé visés a [’article R. 1111-43. Cette décision est modifiable a tout moment
par le titulaire. ".
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d'alimenter le dossier pharmaceutique a I'occasion de la dispensation. Dans les
mémes conditions, les pharmaciens exercant dans une pharmacie a usage
intérieur peuvent consulter et alimenter ce dossier. Les informations de ce dossier
utiles a la coordination des soins sont reportées dans le dossier médical personnel

dans les conditions prévues & l'article L. 1111-15[...]"*®.

Le régime de consentement du DP se révele assez particulier dans le sens ou son
consentement a la création implique son consentement a son alimentation et a sa
consultation. Une fois le DP créé, le patient n'a plus qu'une faculté d'opposition.
C'est donc a lui de manifester sa volonté de non-alimentation ou non-consultation
de son DP. Le consentement est la manifestation d'une volonté avant que le
traitement de la donnée ne soit effectif, c'est une volonté a priori. A l'inverse, la
non-opposition traduit la possibilité pour le patient d'arréter un traitement de ses
données deéja en place, c'est une manifestation de la volonté a posteriori. Ce
régime peut sembler moins protecteur dans le sens ou " l'atteinte " & la vie privée

est créée d'office.

Concernant le DP, lors de la création, le patient est censé avoir été diment
informé de tous ses droits et donc de cette faculté d'opposition pour l'alimentation
et la consultation. Le premier consentement, celui pour la création, "contamine "

positivement le traitement dans son ensemble.

467 en-dehors du cas des données

De maniere générale, notre droit prévoit
sensibles plutdt un mécanisme de non-opposition, mais que l'on qualifiera
d'hybride dans le sens ou doit étre proposé a la personne la possibilité de
s'opposer, ce qui revient finalement a un consentement préalable, qui sera en fait

une non-opposition préalable*®®.

“%8 Article L. 1111-23 du Code de la Santé Publique.

7 Article 38, Loi Informatique et Libertés : * Toute personne physique a le droit de s’opposer,
pour des motifs légitimes, a ce que des données a caractere personnel la concernant fassent I’ objet
d’un traitement.[...]".

“%8 pour plus de détails sur ce point, voir notamment : M. BENEJAT, Titre I, Chapitre 11, Partie 11 "
Les droits sur les données personnelles ", Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la
Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 582 a 593.
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Force est de constater que le consentement du patient est nécessairement présent
et témoigne de I'absoluité du droit de la personne sur ses données, c'est " un pivot

de I'exercice des droits de la personnalité "**°.

265. Le nouveau reglement européen n'apporte rien de nouveau a ce constat de
prééminence du consentement. Ainsi, dans son article 9 on retrouve le principe
d'interdiction et les exceptions classiques telles que le consentement de la

personne*™®.

Ce passage du reglement permet aussi de bien replacer le consentement au coeur
du traitement des données de santé et comme un marqueur du caractére absolu du
droit du patient sur ses données de santé, sa volonté érigée comme l'unique

possibilité de passer outre une interdiction de principe.

266. Cette caractéristique d'absoluité apparait commune au droit de propriété et
aux droits de la personnalité : " Il [le propriétaire] exercerait ainsi sur ce droit [le
droit de propriété] un pouvoir souverain, caractéristique, que seuls présentent les
droits de la personnalité " **. Et se traduit par le consentement pour les données
personnelles de santé. Ce caractere partagé par les deux droits qui nous occupent
dévoile leur similitude dans l'intégralité des pouvoirs donnés a leur titulaire et

notamment dans leur caractére absolu.

267. Cette notion de consentement et la question des droits de la personne a
I'égard des données qui la concerne sont modernisées par l'introduction d'un débat

sur le droit & I'oubli numérique.
B. Le droit a I'oubli, nouvelle figure de proue de I'absolutisme
juridique de la donnée personnelle

268. Le droit a I'oubli est une excroissance juridique du droit au respect de la vie
privée (1). Pourtant, ce droit a pris beaucoup d'importance dans I'époque récente,

9 A LEPAGE, Droits de la Personnalité, Rep. Droit civ, Dalloz, n°22.

470 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif & la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données.

4. -P. DECORPS, Le droit de propriété : évolutions et adaptations in Les droits fondamentaux
: inventaire et théorie générale - Beyrouth, novembre 2003.
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au point de devenir un droit autonome et qui vise a renforcer les droits des

personnes sur leurs données (2).

1. Origine et définition du droit a I'oubli

269. Le droit & I'oubli*’? n'est pas un concept récent et son introduction en droit
francais remonte & l'ordonnance du 6 mai 1944*® qui compléte la loi sur la presse
du 29 juillet 1881%™.

Ce droit a l'oubli connait un regain d'intérét et un renouveau avec le
développement des nouvelles technologies. Ces discussions concernent
aujourd'hui spécifiqguement le droit a I'oubli numérique dans le sens ou il "oblige
les tiers a limiter dans le temps la détention des données a caractere personnel
d'autrui "*"°.Ainsi, " L aspiration a ['oubli numérique s’est faite jour avec le
développement de la vie en réseau et le role prépondérant des moteurs de

recherche "*'¢.

270. Ce droit intimement lié au droit au respect de la vie privée a été repris dans
une formule attribuée a Lyon-Caen : « L'oubli est une valeur essentielle, il tient a
la nature méme de I'homme et refuser un droit a I'oubli c'est nourrir I'homme de
remords, qui n'a d'autre avenir que son passé, dressé devant lui comme un mur
qui bouche I'issue »*"". Le droit & l'oubli est en fait " un droit au retour a

I'anonymat "*'®.

Les évolutions technologiques permettent de ne perdre aucune information et de
les conserver pour une durée illimitée : « (...) si l'oubli procédait jadis des
faiblesses de la mémoire humaine, de sorte qu'il n'y avait pas a consacrer un

"droit a I'oubli" la nature y pourvoyant, la société numérique, la libre

42 \/oir notamment, D. DECHENAUD (ss. dir. de), Le droit & I'oubli numérique, données
nominatives, approche comparée, Larcier, 2015.

"8 Ordonnance du 6 mai 1944 relative & la répression des délits de presse.

™ | oi du 29 juillet 1881 sur la liberté de la presse.

#* M. BENEJAT, Titre I, Chapitre Il, Partie Il " Les droits sur les données personnelles ", Propos
in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités, LEXIS NEXIS, 2013, p. 596
% D. FOREST, Google et le « droit a I’oubli numérique » : genése et anatomie d’une chimére
juridique "'; Revue Lamy Droit de I’'Immatériel, 2014.

“" TGI Seine, 14 octobre 1965, Mme S. c. Soc. Rome Paris Film, JCP 1966 | 14482, n. Lyon-
Caen, confirmé en appel, CA Paris 15 mars 1967.

478 J.-C. SAINT-PAU, L'anonymat et le droit, Thése Bordeaux, 1998, n°223.
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accessibilité des informations sur internet, et les capacités sans limites des
moteurs de recherche changent considérablement la donne et justifient pleinement
qu'un tel droit soit aujourd'hui revendiqué, non comme un privilege qui
s'opposerait a la liberté d'information, mais comme un droit humain élémentaire
a I'neure de la société de conservation et d'archivage numérique sans limites de
toute donnée personnelle et de I'accessibilité immédiate et globalisée a
I'information qui caractérisent les technologies contemporaines et la fascinante

insouciance qu'elles suscitent »*™° .

Or, ce droit a Il'oubli numérique «renvoie en réalité au droit de demander

I'effacement des données personnelles » .

2. Autonomie et fonction du droit a I'oubli

271. Le droit a l'oubli apparait comme un dérivé du droit au respect de la vie
privée, de l'exigence légale de la limitation de la durée de conservation des
données personnelles et du principe de révocabilité du consentement de la
personne. Dans cette perspective, le droit a I'oubli numérique est " contaminé "
par l'absoluité du droit des personnes sur leurs données personnelles. Il est
aujourd'hui un pouvoir, un véritable droit pour la personne dans la maitrise des
données qui la concerne. Toutefois, la volonté qui transparait dans les débats
actuels est celle de voir reconnaitre un droit a I'oubli numérique autonome pour
renforcer la défense des intéréts des personnes au regard de leurs données
personnelles dans un contexte de croissance exponentielle de I'Internet et des

services assimilés Cette question est devenue d’autant plus sensible
aujourd’hui que le droit a I’oubli numérique est utilisé afin de militer en faveur du
respect de la vie privée et de la tranquillité de chacun. Ainsi, |’internaute ne doit
pas étre exposé et subir une intrusion venant de l’extérieur, notamment par le
biais de la publicité sur internet. Il doit pouvoir conserver la maitrise de ses

données personnelles. L’internaute doit également disposer du droit de se raviser

aprés avoir diffusé des données accessibles sur internet "**. La doctrine tend

*° TGl Paris, ord. réf., 25 juin 2009, n° 09/55437.

*80 j -M. BRUGUIERE, " Le « droit & » I'oubli numérique, un droit & oublier "; D., 2014, p. 299.
1 M. BERGUIG & C. THIERACHE, " L’oubli numérique est-il de droit face & une mémoire
numérique illimitée ? "; Revue Lamy Droit de I"Immatériel, 2010; Cyberlex, rapport « L oubli
numérique est-il de droit face a une mémoire numérique illimitée ? », 25 mai 2010.
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ainsi a I'envisager comme un droit a part entiére, indépendamment du droit au

respect de la vie privée*®?,

Face a la multiplication exponentielle de la récolte de données, il semble que le
droit au respect de la vie privée et la Iégislation sur les données personnelles aient
besoin de s'enrichir d'un arsenal juridique plus conséquent dont fait partie le droit

a l'oubli numérique.

Le droit de retrait, tout comme son droit filial, le droit a I'oubli numérique " est le
droit de se retirer de I'espace marchand dans I'économie numérique. Un droit en
quelque sorte de deuxiéme ou plutbt de troisieme génération des droits de
I'homme, droit & ne pas subir de « pollution » publicitaire suite a la captation de
données personnelles. Ou alors, plus simplement, droit de circuler librement sur
internet "3,

Le droit & I'oubli numérique est donc percu comme un droit de la personnalité au

méme titre que ses ascendants (droit au respect de la vie privée, droit de retrait ...).

De fait afin d'étre complétement opérant son régime juridique doit étre équivalent
aux autres droits de la personnalité. En conséquence, " L'idée d'un véritable droit
a l'oubli est vidée de son sens s'il faut justifier d'un motif 1égitime a chaque fois
(atteinte a la vie privée, a I’honneur, etc.). S'il est possible de comprendre le refus
de tout droit a I'oubli lorsque ce dernier entre en conflit avec un intérét
concurrent tel que la recherche historique, ce refus est difficilement justifiable
lorsgu'il n'y en a pas. Sans un intérét concurrent légitime, il est difficile en effet
d'expliquer cette volonté de conserver des informations contre la volonté de la
personne concernée. Ces informations peuvent en outre perdre leur caractere
privé avec le temps, ce qui empéche définitivement leur retrait faute de motif
[égitime. Un véritable droit a I'oubli, qui se suffit a lui-méme, a supposer que cela

soit techniquement possible, attend donc toujours sa consécration lIégislative "%,

82 C.COSTAZ, " Le droit & l'oubli "', Gaz. Pal., 27 juillet 1995, 11, doctr., p. 961.

“8 J-M. BRUGUIERE, " Le « droit & » I'oubli numérique, un droit & oublier ", D., 2014, p. 299.
8 M. BERGUIG et C. THIERACHE, " L’oubli numérique est-il de droit face & une mémoire
numeérique illimitée ? *; Revue Lamy Droit de |’ Immatériel, 2010.
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Une décision de la CJUE en 2014 “®a marqué un véritable tournant dans la

consecration juridique de ce droit a I'oubli.

Cette décision reconnait le statut de responsable de traitement de données a
caractére personnel pour les moteurs de recherche. Elle considére les textes
européens applicables a partir du moment ou " [’exploitant d’un moteur de
recherche crée dans un Etat membre une succursale ou une filiale destinée a
assurer la promotion et la vente des espaces publicitaires proposés par ce moteur
et dont ’activité vise les habitants de cet Etat ***°. Elle constate que le traitement
effectué par un exploitant d'un moteur de recherche est susceptible de porter
atteinte a des droits fondamentaux notamment au droit au respect de la vie privée
et enfin conclut sur la portée notamment temporelle du droit qu'il « convient
d’examiner si la personne concernée a un droit a ce que l'information sur sa
personne ne soit plus, au stade actuel, liée & son nom par une liste de résultats
affichée a la suite d’une recherche effectuée a partir de son nom, sans pour autant
que la constatation d’un tel droit présuppose que l’inclusion de [’information en
question dans cette liste cause un préjudice a cette personne. Cette derniére
pouvant demander que [’information en question ne soit plus mise a la disposition
du grand public [...]. Ces droits prévalent, en principe, non seulement sur l’intérét
économique de [’exploitant du moteur de recherche, mais également sur l’intérét
du public a accéder a ladite information. [...] Cependant, tel ne serait pas le cas
s’il apparaissait, pour des raisons particulieres, telles que le role joué par la
personne dans la vie publique, que l’'ingérence dans ses droits fondamentaux est
Justifiée par ['intérét prépondérant du public a avoir acces [...] a l’information en
question ». En d'autres termes, passe un certain délai, la personne n'a pas a
démontrer un quelconque préjudice pour exiger d'étre retirée d'une liste de
résultats d'un moteur de recherche, signe de I'absoluité du droit a I'oubli

numérique.

Lamy Droit des Médias et de la Communication Partie 4, Télécommunications, réseaux et Internet
Réseaux et Internet.

8 CJUE, gde ch., 13 mai 2014, aff. C-131/12, Google Spain SL, Google Inc. ¢/ Agencia Espafiola
de Proteccion de Datos e.a. : JurisData n° 2014-009597 ; Comm. com. électr., 2014, étude 13, A.
Debet ; JCP E, 2014, 1326, note M. GRIGUER ; JCP E, 2014, 1327, note G. BUSSEUIL.

% 5 MAUCLAIR, " Vers un droit & I'oubli numérique...", Revue Juridique Personnes et Famille,
2014.
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Un tel principe peut s'appliquer, quelle que soit la nature de la donnée personnelle,
et y compris pour les données de santé.

272. " Chacun espere ainsi beaucoup du droit a [’oubli en vue d’obtenir la
suppression définitive et effective de ses données personnelles sur Internet *, “%
car l'arsenal juridique n'apparait plus suffisant. La protection des données
personnelles est ressentie comme carencée alors méme que le respect de la vie
privée et ses dérivés sont des droits absolus qui restent malgré tout, comme cela

sera envisagé plus tard, confrontés & d'autres impératifs*®.

Le nouveau reglement européen va peut étre répondre a cette forte demande, car il
instaure expressement dans son article 17 un " droit a l'oubli numérique et a
I'effacement " : La personne concernée a le droit d'obtenir du responsable du
traitement I'effacement, dans les meilleurs délais, de données a caractere
personnel la concernant et le responsable du traitement a I'obligation d'effacer
ces données a caractére personnel dans les meilleurs délais, lorsque I'un des
motifs suivants s'applique: a) les données a caractére personnel ne sont plus
nécessaires au regard des finalités pour lesquelles elles ont été collectées ou
traitées d'une autre maniere; b) la personne concernée retire le consentement sur
lequel est fondé le traitement, conformément a I'article 6, paragraphe 1, point a),
ou a l'article 9, paragraphe 2, point a), et il n'existe pas d'autre fondement
juridique au traitement; c) la personne concernée s'oppose au traitement en vertu
de l'article 21, paragraphe 1, et il n'existe pas de motif 1égitime impérieux pour le
traitement, ou la personne concernée s'oppose au traitement en vertu de I'article
21, paragraphe 2; d) les données a caractére personnel ont fait I'objet d'un
traitement illicite; e) les données a caractére personnel doivent étre effacées pour
respecter une obligation légale qui est prévue par le droit de I'Union ou par le
droit de I'Etat membre auquel le responsable du traitement est soumis; f) les
données a caractére personnel ont été collectées dans le cadre de I'offre de
services de la société de I'information visée a I'article 8, paragraphe 1. 2.Lorsqu'il
a rendu publiques les données a caractére personnel et qu'il est tenu de les effacer

en vertu du paragraphe 1, le responsable du traitement, compte tenu des

*7 M. BERGUIG et C. THIERACHE, " L’oubli numérique est-il de droit face & une mémoire
numérique illimitée ? "; Revue Lamy Droit de I'Immatériel, 2010, Cyberlex, rapport « L oubli
numérique est-il de droit face a une mémoire numérique illimitée ? », 25 mai 2010.

“®8 partie 1, Titre 2, Chapitre 1, Section 2.
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technologies disponibles et des codts de mise en oeuvre, prend des mesures
raisonnables, y compris d'ordre technique, pour informer les responsables du
traitement qui traitent ces données a caractere personnel que la personne
concernée a demandé I'effacement par ces responsables du traitement de tout lien
vers ces données a caractere personnel, ou de toute copie ou reproduction de
celles-ci.."*®

Le droit a I'oubli numérique deviendrait donc, par ce texte, un droit autonome.
Méme si ce texte semble exiger des motifs pour que la personne puisse retirer les
données qui le concernent; il n'en demeure pas moins que ces cas restent tres
larges et notamment le b). En effet, la personne peut retirer a tout moment son
consentement au traitement, et ce sans donner de raison particuliere. La volonté
est une fois de plus replacée au centre des droits des personnes sur leurs données

afin de leur assurer une maitrise qui ne dépend que d'elles et de leurs désirs.

On notera en matiére de santé le récent article 190 de la loi de santé du 26 janvier
2016 créant les articles L. 1141-5 et 1141-6 du Code de la Santé Publique*®, qui
affirme le droit a l'oubli pour les pathologies cancéreuses afin d'éviter toute

majoration des tarifs des assurances.

Le droit a lI'oubli vient renforcer I'analyse sur lI'absoluité des droits des patients sur
leurs données personnelles. L'importance du consentement permettait déja de
caractériser cet aspect des droits. L'ajout de nouveaux droits comme le droit a

I'oubli vient encore renforcer cette maitrise absolue des patients sur leurs données.

8 A LEPAGE, Droits de la Personnalité, Rep. Droit civ, Dalloz, n°22.

89 Réglement (UE) 2016/679 du Parlement Européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif & la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 96/46/CE (réglement général sur la
protection des données.

90 Art. L. 1141-5 du Code de la Santé Publique :* La convention nationale mentionnée a l'article
L. 1141-2 détermine les modalités et les délais au-dela desquels les personnes ayant souffert d'une
pathologie cancéreuse ne peuvent, de ce fait, se voir appliquer une majoration de tarifs ou une
exclusion de garanties pour leurs contrats d'assurance ayant pour objet de garantir le
remboursement d'un crédit relevant de ladite convention. La convention prévoit également les
délais au dela desquels aucune information médicale relative aux pathologies cancéreuses ne peut
étre recueillie par les organismes assureurs dans ce cadre. [...] "

Art. L. 1141-6 du Code de la Santé Publique : " Les personnes atteintes ou ayant été atteintes
d'une pathologie pour laquelle I'existence d'un risque aggravé de santé a été établi ne peuvent se
voir appliquer conjointement une majoration de tarifs et une exclusion de garantie au titre de cette
méme pathologie pour leurs contrats d'assurance ayant pour objet de garantir le remboursement
d'un crédit relevant de la convention nationale mentionnée a l'article L. 1141-2 ",
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Les personnes ont un pouvoir si fort sur leurs données que la question de savoir si
les collecteurs peuvent revendiquer des prérogatives d'une telle nature sur ces

mémes données semble s'avérer vaine.

82. Le collecteur, autre maitre des données

273. Le collecteur est concerné, a I'inverse de I'individu, par toutes les catégories
de données : ainsi, alternativement il a des droits sur des données personnelles,

des données anonymisées, des données publiques et des données anonymes.

274. Les données anonymes sont le cas le plus simple. Ces données, méme si
elles ne sont aujourd'hui pas saisies directement en tant qu'objet par le droit, n‘ont
nécessairement pas d'autre statut que celui de bien et donc susceptible d'un droit
de propriété au profit du collecteur. Or, si ces données sont régies dans les faits
par un droit de propriété, le droit qui pése sur elle est par nature absolu puisque

caractéristique du droit de propriété.

275. La question des droits du collecteur sur les données personnelles est plus

491 il a la maitrise d'un

délicate. Méme si comme cela a été décrit précédemment
usage par le biais du mécanisme de finalité et par le biais de la propriété des bases
de données, il n'a pas la maitrise de la donnée qui peut lui étre retirée a tout
moment. Cependant, il en reste le maitre techniquement, il agit comme un
opérateur de confiance auprées de la personne qui accepte de lui transmettre sa
donnée sous la réserve du respect d'une finalité et de fait aussi du respect de droits
d'accés. En matiére de données personnelles de santé, cela est flagrant. Les
collecteurs doivent respecter un certain nombre de contraintes techniques Iégales
telles que I'agrément hébergeur*®? ou les autorisations CNIL qui exigent le respect
d'éléments techniques notamment de sécurite. Les droits du collecteur sur la
donnée ne sont finalement pas tant juridiques, mais plut6t techniques. Il est donc
difficile, voire impossible, de dire qu'a I'heure actuelle le collecteur posséderait un
droit et encore moins un droit absolu sur les données personnelles gu'il collecte. Il

a un droit sur la base de données personnelles mais pas sur l'objet qu'est la

*1 Supra, n°136 & 143.
92 Article L.1111 -8 du Code de la Santé Publique et décret n° 2006-6 du 4 janvier 2006 relatif &
I'nébergement de données de santé a caractére personnel et modifiant le code de la santé publique.
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donnée. Comme cela était expliqué dans le paragraphe précédent, le patient a
plein pouvoir sur cette derniére et il est donc impossible qu'une autre personne, en
I'espéce le collecteur posséde lui aussi un droit absolu sur la donnée. La personne
a l'absoluité du droit de la personnalité. Le collecteur ne peut revendiguer aucun
droit alors méme qu'aujourd’hui ces données sont valorisées économiquement et
qu'il en retire des bénéfices économiques. On se situe ici aux confins d'une zone
de non-droit pour le collecteur, mais de fait aussi nécessairement pour la
personne. Les collecteurs profitent aujourd'hui de I'absence d'effectivité ou de
clarté des droits qui sont attachés a ces données pour ainsi les valoriser.
Reconnaitre un droit de propriété pour le collecteur sur ces données pourrait étre
une solution sous réserve que soit preserve le droit des personnes. La logique de
conciliation n'est pas forcément contradictoire avec le caractére absolu d'un droit.
Les droits fondamentaux de la personne qui sont absolus par definition subissent
pour la plupart des atténuations a I'exception de certains qui eux ne peuvent subir
aucune altération ni étre justifiés*®. Ainsi, la justice doit souvent trancher un
conflit entre ces droits par une technique de conciliation qui consiste " a
reconnaitre les intéréts en présence, a évaluer leur force respective, a les peser,
en quelque sorte, avec la balance de la justice, en vue d'assurer la prépondérance
des plus importants, d'aprés un critérium social, et finalement d'établir entre eux
I'équilibre éminemment désirable "***. Les autres droits apparaissent comme des

limites*®®

. Il est difficile de conclure sur ce sujet car il semble que dans les faits
les collecteurs possedent un droit absolu et donc un droit de propriété sur les
données personnelles de santé. Mais, les patients ont quant a eux aussi des droits
qui non pas dans les faits mais dans les textes apparaissent aussi comme absolu.
L'une des possibilité pourrait étre la copropriété mais elle ferait perdre beaucoup
de pouvoir au patient qui ne pourrait décider seul du sort de ses données. Or, le
régime que I'on observe n'est pas de ce type. Il est seulement possible de déduire

de ces éléments contradictoire que le droit tente de ménager ou d'aménager des

%% Sur l'idée d'une hiérarchie des droits de la convention EDH et la différence entre les droits
intangibles et les droits limités, voir notamment : M. AFROUKH, La hiérarchie des droits et
libertés dans la jurisprudence de la Cour EDH, Bruxelles, Bruylant, 2012; F. SUDRE, Droit
européen et international des droits de I'nomme, coll. Droit Fondamental, PUF, 12eme éd., 2015.
%% E. GENY, Méthode d'interprétation et sources en droit privé positif, 2° éd., 1932, Sirey, t. I,
p. 167, n° 178.

*% Infra, n°285 & 292.
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droits pour les collecteurs et les patient, sur les données personnelles, qui sont de

méme nature.

276. A linverse, malgré la nécessité d'une information des patients et d'une
autorisation de la CNIL, les données anonymisées semblent pouvoir accueillir
plus facilement un droit du collecteur et ce d'autant plus si ce dernier est une

personne publique.

277. Le statut public au sens organique de la donnée, gu'elle soit personnelle ou
anonymisée, implique ici un droit quasi absolu du collecteur. Le collecteur, pour
accomplir sa mission, doit collecter des données personnelles et méme le refus de
cette collecte par l'individu ne peut I'empécher. Au-dela d'un seul droit absolu, il
s'agit ici de toute l'expression de la puissance publique et notamment dans
I'exercice de ses compétences régaliennes. En matiere de santé, jusqu'a présent
deux logiques existent. La premiére est I'absence de nécessité d'un consentement
de la personne a la collecte & partir du moment ou le collecteur est un
professionnel de santé ou assimilé en vertu de l'article 8 de la Loi Informatique et
Libertés. La seconde est la nécessité d'un consentement a partir du moment ou
cette collecte de données de santé est "externalisée™; soit dans tous les autres cas
que celui de l'article 8. Par exemple, le DMP nécessite le consentement du patient

pour collecter des données et le curseur reste positionné sur le droit absolu du

patient. Le " web médecin " appelé aussi I'historique des remboursements de
I'Assurance Maladie, place le droit absolu du patient a un niveau différent. En
effet, pour I'historique des remboursements, la collecte de données est effectuee
sans l'accord du patient au regard des missions de I'Assurance Maladie et le

patient n'a de droit que sur I'accés par son médecin & cet historique*®®. Le fait que

% \oir Délibération n°2007-194 du 10 juillet 2007, Délibération autorisant la mise en place
généralisée par la Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés d'un traitement
permettant aux médecins d'accéder aux données relatives aux prestations servies aux bénéficiaires
de l'assurance maladie. Historique des remboursements ou WEB MEDECIN., qui stipule
concernant le consentement du patient : "S'agissant du recueil du consentement des personnes
concernées, le décret indique que les organismes des différents régimes de base d'assurance
maladie informent leurs ressortissants des modalités de mise en oeuvre du service.

L'article R. 162-1-12 du code de la sécurité sociale prévoit en outre que :

"Le médecin ayant recours a ce service est tenu d'informer ses patients a l'occasion de la
réalisation des soins de I'objet et des conditions de cette procédure. Il recueille I'accord du
patient, préalablement a la consultation des données le concernant. Cet accord porte sur
I'ensemble de ces données. Le consentement du patient est réputé obtenu par I'utilisation de sa
carte Vitale. Le refus du bénéficiaire n'emporte aucune conséquence en matiére de
remboursement. [...]
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dans la loi de santé de 2016 [I'Assurance Maladie devient opérateur du DMP va
poser la question de l'insertion de ses données™’ qui sont obligatoirement
collectées du fait de I'exercice des missions de la CNAM et qui lui donne un droit
absolu sur cette collecte, au sein du DMP*®. Dans ce contexte, les données
préexistent et leur collecte est le fruit de I'exercice d'un droit absolu du collecteur,
et le changement de destination de la donnée ou plutét I'ouverture d'une possibilité
d'accés au medecin, redonne du pouvoir au patient. En d'autres termes, l'assuré est
"sans droits " face a la collecte de données, et le patient a tous les droits pour

I'acces a sa donnée de santé, qui initialement était une donné sociale.

Les collecteurs publics peuvent aussi avoir un droit absolu sur les données
anonymisées quand elles rentrent dans le champ de leur mission . Tel est le cas de
I'’Agence NAtionale de Santé Publique. La collecte de données anonymisées fait
partie de son cceur de métier, elle est nécessaire a I'accomplissement de ses
missions*®®. En effet, elle est en charge de " L'observation épidémiologique et la
surveillance de I'état de santé des populations” et de " La veille sur les risques
sanitaires menacant les populations”. Et, pour ce faire, elle " Identifie, rassemble,

analyse, actualise et diffuse les informations, données et connaissances sur I'état

Rappelant les termes de sa délibération du 15 mars 2005, la Commission considere que
I'information diffusée auprés des bénéficiaires de I'assurance maladie doit préciser les modalités
d'utilisation de la carte vitale afin de leur permettre de distinguer sans ambiguité les différentes
opérations qui seront réalisées avec la carte c'est-a-dire la télétransmission et I'accés au relevé de
prestations "

Ainsi, sur simple remise de sa carte Vitale, le patient autorise le médecin a accéder a ses données
de remboursement dans un contexte de prise en charge. Le patient n'a jamais consenti a la création
de cette donnée car cette derniére s'impose & lui entant qu'assuré.

7 Cette possibilité était déja prévue : Délibération n°2010-449 du 2 décembre 2010 portant
autorisation des traitements de données personnelles mis en ceuvre par les professionnels et
établissements de santé nécessaires a la premiere phase de déploiement généralisé du dossier
médical personnel : " Il est également envisagé, a terme, de permettre la consultation de
[historique des remboursements, prévu par l’article L.162-4-3 du Code de la sécurité sociale, a
partir du DMP ™.

Nouvel article R. 1111-30 du Code de la Santé Publique : " Le dossier médical partagé contient :
[...]d) Les données nécessaires a la coordination des soins issues des procédures de
remboursement ou de prise en charge, détenues par l’organisme d’assurance maladie obligatoire,
dont reléve chaque bénéficiaire. A cette fin, la Caisse nationale de [’assurance maladie des
travailleurs salariés met en ceuvre pour l’ensemble des bénéficiaires de l’assurance maladie ayant
créé un dossier médical partagé un traitement de données a caractére personnel visant a recevoir
et organiser les données visées au présent pointd ".

% Article L. 1111-14 du Code de la Santé Publique : " [...]La Caisse nationale de I’assurance
maladie des travailleurs salariés assure la conception, la mise en ceuvre et [’administration du
dossier médical partagé, dans des conditions prévues par décret en Conseil d’Etat pris aprés avis
de la Commission nationale de [’informatique et des libertés. Elle participe également a la
conception, a la mise en ceuvre et a l’administration d’un systeme de communication sécurisée
Permettant I’échange d’informations entre les professionnels de santé [...] ".

9 Article L. 1413-1 du Code de la Santé Publique.
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de santé des populations et sur les risques sanitaires les menagant, leurs causes et
leurs évolutions. Elle crée, a cet effet, des systemes d'information lui permettant
d'accéder, dans les meilleurs délais, a des données scientifiques, sanitaires,
démographiques, comportementales, sociales, climatiques, environnementales,
statistiques, industrielles et commerciales, notamment en matiére de
déterminants, de morbidité et de mortalité ". Afin de mener a bien cette mission,
les principaux moyens dont est doté I'Agence sont donc essentiellement des
systémes d'informations et de bases de données®®. Elle a méme le pouvoir de

mobiliser & la fois des entités publiques, mais aussi des entités privées®*.

L'open data, abordé précédemment>®?

, est un mécanisme qui impose ou a tout le
moins incite fortement I'’Administration a mettre a disposition ses données
anonymisées (et anonymes) du fait de leur statut. Le droit absolu est ici encore
détenu par les personnes en tant que citoyens qui sont en droit d'exiger l'acces aux
documents administratifs et aujourd’hui une mise a disposition de données. La
mise a disposition de données en masse de la part de I'Administration n'est pour
I'instant pas contraignante, mais il s'agit seulement d'encouragements a aller dans
cette voie car considérée comme répondant a des objectifs de transparence et
d'émulation économique. Toutefois, depuis la loi du 17 juillet 1978, I'acces aux
documents administratifs, qu'ils soient sous forme de papier ou de données, est un

droit pour les personnes et une obligation d'y répondre pour I'Administration®®,

500 Article R. 1413-1 du Code de la Santé Publique.

501 Articles L. 1413-6, L.1413-7 et L. 1413-8 du Code de la Santé Publique.

%02 Sypra, n°147 & 149.

%03 oi n° 78-753 du 17 juillet 1978 portant diverses mesures d'amélioration des relations entre
I'administration et le public et diverses dispositions d'ordre administratif, social et fiscal; Etude du
Conseil d'Etat, Pour une meilleure transparence de l'administration, Doc. fr. 1998; Commission
d'acces aux documents administratifs, Guide de I'accés aux documents administratifs, 3e éd., Doc.
fr. 1997 (le contenu actualisé de ce document est disponible sur le site www.cada.fr); Commission
d'accés aux documents administratifs, «Transparence et secret», Colloque pour le XXVe
anniversaire de la loi du 17 juillet 1978 sur I'accés aux documents administratifs, CADA et I'lFSA,
Paris 16 et 17 oct. 2003, Doc. fr. 2004; Dossier spécial AJCT sept. 2011, L'acces aux documents
administratifs locaux (état civil, police, urbanisme, action sociale, gestion des agents, réutilisation
des données publiques); S. BOISSARD, " Le droit d'accés aux documents administratifs depuis
l'intervention de la loi du 12 avr. 2000 ", AJDA, 2003. 1309; " Quelles sont les obligations des
collectivités territoriales en matiére de communication de documents? ", Gaz. cnes, 2003. 56; " De
I'information au droit d'acces: quelles sont les obligations des collectivités territoriales en matiere
de communication de documents? ", BJCL, 4/2003.234; E. CARTIER, " Publicité, diffusion et
accessibilité de la régle de droit dans le contexte de la dématérialisation des données juridiques ",
AJDA, 2005. 1092; J. CHEVALLIER, " La transformation de la relation administrative: mythe ou
réalité? ", D., 2000. 575; B. DELAUNAY, " L'amélioration des rapports entre lI'administration et
les administrés, contribution a I'étude des réformes entreprises depuis 1945 ", BDP, LGDJ 1993, t.
172; " De la loi du 17 juill. 1978 au droit a I'information en matiére d'environnement ", AJDA,

195



Cependant, ce mécanisme d'acces se fait sur demande. A l'inverse, le mouvement
de mise a disposition des données publiques est proactif dans le sens ou c'est
I'’Administration qui de sa propre volonté met a disposition des jeux de données

sans demande de la part d'un quelconque citoyen.

Le droit absolu des personnes publiques sur les données anonymisées est donc

finalement parfois plus une obligation qu'une prérogative.

278. La question du caractére absolu des droits des collecteurs sur les données est
moins tranchée que pour les personnes et patients. Toutefois, ce caractere apparait
de moins en moins identifiant pour le droit de propriété, car comme beaucoup de

droits il a de nombreuses limites.

2003. 1316; M. GJIDARA, " Le droit général d'accés aux documents administratifs, notamment au
plan local et dans le cadre associatif ", Quot. jur,. 1983, n° 50. 3 et 57. 3; Y. GOUNIN & L.
LALUQUE, " La réforme du droit d'accés aux documents administratifs ", AJDA, 2000. 486; O.
HENRARD, " L'information du public en matiere de securité nucléaire apres la loi du 13 juin 2006
", AJDA, 2006. 2112; Y. JEGOUZO, " Le droit a la transparence administrative ", EDCE, 1992,
n°43; " La loi du 17 juillet 1978 a vingt-cing ans ", AJDA, 2003. 1297; G. KOUBI, " Des ou dé-
connexions administratives en messages électroniques ", JCP Adm., 2008. 2170; A. KUREK, "
L'application de la transparence administrative aux rapports des inspections générales
ministérielles ", RFDA, 2003. 1175; A. LALLET, " Documents administratifs (acces et
réutilisation) ", Répertoire de contentieux administratif Dalloz; A. LALLET & J. - P. THIELLAY,
" La Commission d'acces aux documents administratifs a trente ans ", AJDA, 2008. 145; B.
LASSERRE, " Six ans aprés le vote de la loi du 17 juillet 1978: une administration plus
transparente? ", EDCE, 1983-1984, n° 35. 99; P. LANGENIEUX-VILLARD, L'administration en
questions, La Documentation francaise, 1995; J. LAVEISSIERE, " Le «droit a l'information» a
I'épreuve du contentieux. A propos de I'accés aux documents administratifs ", D., 1987. 275; " En
marge de la transparence administrative: le statut juridique du secret ", Mélanges Auby, 1992; J.
LEMASURIER, " Vers une démocratie administrative: du refus d'informer au droit d'étre informé
", RD publ., 1980. 1239; R. LETTERON, " Le modele francais de transparence administrative a
I'épreuve du droit communautaire ", RFDA, 1995. 813; D. MAILLARD DESGREES DU LOU,
Droit des relations de I'administration avec ses usagers, PUF, Thémis, 2000; V. K. MICHELET, "
La charte des droits fondamentaux de I'Union européenne et la procédure administrative non
contentieuse ", AJDA, 2002. 949; F. MODERNE, Conception et élaboration de la loi du 17 juillet
1978, Actes du Collogue XXVe anniversaire CADA, Doc. fr. 2004. 19; G. MORANGE, " Le
secret en droit public francais ", D., 1978. 1.; H. OBERDORFF, " L'émergence d'un droit de
comprendre I'administration et le droit ", EDCE, 1992, n° 43; M. PUYBASSET, " Le droit a
I'information administrative ", AJDA, 2003. 1307; A. ROBINEAU-ISRAEL & B. LASSERRE, "
Administration électronique et accés a l'information administrative ", AJDA, 2003. 1325; P.
SABLIERE, " Une nouvelle source du droit?, Les «documents référents» *, AJDA, 2007. 66; J.
SOUBEYROL, " La communication des documents administratifs aux administrés ", AJDA, 1958.
43; L. TROUVET & J. -H. STAHL, " Acces aux documents administratifs ", AJDA, 1994. 679. ;
C. WIENER, " L'usager a-t-il la parole? ", EDCE, 1992, n° 43; J. - Y. VINCENT & E. CADEAU,
Accés aux documents administratifs. Régime général. Loi du 17 juillet 1978, fasc. 109-10, J.-cl.
adm.; Acces aux documents administratifs. Régimes spéciaux. Fichiers. Archives, fasc. 109-20, J.-
Cl. Adm.; C. WIENER & M. LE CLAINCHE (sous dir. de), Le citoyen et son administration,
Impr. nat. 2000.
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SECTION 2 : L'EXISTENCE CLASSIQUE DE LIMITES AU
CARACTERE ABSOLU

279. Malgré I'identification de droits absolus pour les acteurs concernés par les
données de santé, il existe des limites a cette absoluité, tant pour les patients(81)

que pour les collecteurs (82).

81. Les limites impérieuses face au patient

280. Les limites des droits des patients sont issues d'un principe relativement
classique et qui se retrouve tant dans le droit de propriété que dans les droits de la
personnalité (A). Les droits sur les données de santé n'échappent pas a cette
limitation (B).

A. Le principe de restriction des droits

281. Le droit de la personne et du patient sur ses donnees se heurte a de

nombreuses limites.

282. Cette notion de limites n'est pas absente de l'article 544 du Code Civil qui
tout en affirmant le caractere absolu de droit de propriété le circonscrit a un
champ qui ne doit pas dépasser les barrieres posées par la loi : " La propriété est
le droit de jouir et disposer des choses de la maniere la plus absolue, pourvu
qu'on n'en fasse pas un usage prohibé par les lois ou par les réglements" .
L'existence de limites n'empéche ainsi en rien l'affirmation du caractére absolu du
droit de propriété et elles y sont méme consubstantielles. Notre analyse s'attachera
donc aussi a envisager les limites aux droits des patients sur leurs données

personnelles qui ne remettent pas en cause leur absoluité.

283. En matiére de droits fondamentaux et de droits de la personnalité, la logique
est la méme que pour le droit de propriété, il existe un droit et des limites a celui-
ci. Quelques exceptions existent car certains droits ne peuvent subir aucune
altération comme par exemple linterdiction de traitements inhumains telle
gu'envisagée dans la Convention européenne des droits de I'homme et dans la

jurisprudence de la Cour Européenne des Droits de 'Homme (CEDH). Ces droits
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qualifiés d'intangibles ne sauraient souffrir de restrictions dans le sens ou rien ne
permet de justifier leur atteinte. Dans la Convention Européenne des Droits de
I'Homme (Convention EDH) par exemple, I'article 3 sur l'interdiction de la torture
n'a qu'un seul paragraphe alors qu'a I'inverse les autres articles sont structurés en
deux paragraphes, le premier sur I'affirmation du droit, le second avec les atteintes
acceptées comme c'est le cas pour l'article 8 relatif au droit au respect de la vie
privée et familiale®®. Ces limites sont qualifiées de “clauses d'ordre public " et
obéissent au méme schéma. Chaque restriction a un droit doit obéir a trois
conditions : étre prévue par la loi, viser un but Iégitime et étre nécessaire dans une
société démocratique®®. Le droit au respect de la vie privée est toujours mis en
balance avec d'autres droits et I'un prendra I'avantage sur l'autre selon différents

critéres.

284. Ainsi, pour le traitement de données personnelles de santé, le patient peut se
voir opposer un certain nombre d'obligations qui vont lui enlever sa toute-

puissance a I'égard de ses données.

B. Les restrictions aux droits sur les données de santé

285. Par exemple, des considérations de santé publique peuvent étre dégagées et
imposer la divulgation, plutdt le signalement de certaines maladies afin d'éviter
des crises sanitaires majeures. Ainsi le Chapitre 1l du Livre ler de la Troisieme
Partie du Code de la Santé Publique s'intitule : " Transmission obligatoire des

données individuelles a l'autorité sanitaire "et est composé d'un seul article,

%04 Convention de sauvegarde des Droits de 'Homme et des Libertés fondamentales.

telle qu'amendée par les Protocoles n° 11 et n° 14 *; Rome, 4.X1.1950 :

" Article 3 — Interdiction de la torture

Nul ne peut étre soumis a la torture ni a des peines ou traitements inhumains ou dégradants. "

" Article 8 — Droit au respect de la vie privée et familiale. "

Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de sa
correspondance.

Il ne peut y avoir ingérence d'une autorité publique dans I'exercice de ce droit que pour autant que
cette ingérence est prévue par la loi et qu'elle constitue une mesure qui, dans une société
démocratique, est nécessaire a la sécurité nationale, a la sOreté publique, au bien-étre
économique du pays, & la défense de l'ordre et a la prévention des infractions pénales, a la
protection de la santé ou de la morale, ou a la protection des droits et libertés d'autrui. "

%% Sur ces différents points, voir notamment : F. SUDRE, Droits de I'homme, Répertoire de droit
international, Dalloz, actualisé en 2015; F. SUDRE, La Convention européenne des droits de
I'homme, PUF, Que sais-je ?, 2015; F. SUDRE, Droit européen et international des droits de
I'homme, PUF, Droit fondamental, 2015; F. SUDRE, Les grands arréts de la Cour européenne des
droits de I'homme, PUF, Thémis, 2015.
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l'article L. 3113-1 qui dispose : " Font I'objet d'une transmission obligatoire de
données individuelles a l'autorité sanitaire par les medecins et les responsables

des services et laboratoires de biologie médicale publics et privés :

1° Les maladies qui nécessitent une intervention urgente locale, nationale ou

internationale ;

2° Les maladies dont la surveillance est nécessaire a la conduite et a I'évaluation

de la politique de santé publique ™.

Les procédures de signalement et de déclaration sont trés encadrées et tentent au
mieux d'étre respectueuses du patient et de ses droits sur ses informations et
données de santé ; ces éléments n'étant accessibles qu'aux médecins, ou a tout le
moins des personnes astreintes au secret professionnel et mettant en ceuvre des
procédés d'anonymisation. Cependant, malgré tout, le patient n'a pas le choix et
n'a pas de consentement a donner sur cette collecte de données, car elle est rendue
obligatoire du fait d'impératifs de santé publique. Il s'agit ici d'une limite au
pouvoir absolu du patient sur ses données. La volonté est outrepassée par des

considérations de santé publique.

286. Comme cela a été vu précédemment®™®

, le patient peut étre contraint de
transmettre des données dans le cadre de la solidarité nationale, notamment a

I'Assurance Maladie.

Le traitement des remboursements nécessite cette collecte de données et le patient
pour étre remboursé ne peut ni consentir & ce traitement ni s'y opposer. La seule
marge de manceuvre qu'il possede est un droit d'acces. La question de la nature
des données de remboursement détenues par I'Assurance Maladie a longtemps fait
débat : certains (et notamment la CNAMTS) revendiquaient pour ces données un
statut de données sociales uniquement, alors que d'autres affirmaient que ces
données étaient aussi des données de santé au regard de I'information contenue et
du fait que le remboursement était associé a un acte ou un médicament par

nu507

exemple. Le développement des services tel que le " Web médecin montre

%06 Supra, n°147 & 149

597 Article L162-4-3 du code de la Sécurité Sociale : " Les médecins peuvent, a I'occasion des soins
qu'ils délivrent et sous les conditions prévues a l'article L. 161-31, consulter les données issues des
procédures de remboursement ou de prise en charge qui sont détenues par I'organisme dont reléve
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enfin la valeur sanitaire de ces données qui peuvent étre utiles a la prise en charge
des patients et a la coordination des soins. Toutefois, on ne manquera pas de
remarquer que ces donnees sont collectées d'office et de maniére obligatoire pour
le patient s'il souhaite étre remboursé. La seule possibilité aujourd'hui pour le
patient de garder la maitrise de ces données issues de [I'historique des
remboursements de I'Assurance Maladie dans un contexte de prise en charge par
un professionnel de santé est de s‘opposer a cette consultation alors que le
consentement a cette derniére est matérialisé par la simple remise de la carte
Vitale®®. Méme s’il est inscrit dans les textes qu'un refus d'accés & I'historique des
remboursements n'emporte aucune conséquence sur le remboursement, il
n'empéche que la remise de la carte Vitale est quasi-systématique lors d'une
consultation médicale et laisse présager de confusions certaines du fait d'une
matérialisation du consentement biaisee. Ces différents éléments montrent toute la
difficulté a lier les données de remboursement et les données de santé qui sont
pourtant les mémes, mais répondent a des objectifs et usages différents. Les
premiéres sont nécessairement et obligatoirement collectées alors que les
secondes en théorie exigent un consentement du patient. Nous sommes ici

confrontés a un changement de nature de la donnée selon son contexte. Or, la

chaque bénéficiaire de l'assurance maladie. Dans ce cas, ils en informent préalablement le
patient. Le bénéficiaire des soins donne son accord a cet acces en permettant
au medecin d'utiliser, a cet effet, la carte mentionnée a I'article L. 161-31.

Le relevé des données mis a la disposition du médecin contient les informations nécessaires a
I'identification des actes, produits ou prestations pris en charge pour les soins délivrés en ville ou
en établissement de santé, au regard notamment des listes mentionnées aux articles L. 162-1-7, L.
165-1 et L. 162-17. Il comporte également le code prévu pour les identifier dans ces listes, le
niveau de prise en charge et, pour les patients atteints d'une affection de longue durée, les
éléments constitutifs du protocole de soins mentionné au septieme alinéa de I'article L. 324-1. Il ne
contient aucune information relative a I'identification des professionnels de santé prescripteurs.”
Voir aussi : Décret n°® 2006-143 du 9 février 2006 relatif aux modalités d'acces des médecins aux
données relatives aux prestations servies aux bénéficiaires de I'assurance maladie et modifiant le
code de la sécurité sociale et Délibération n°2007-194 du 10 juillet 2007 autorisant la mise en
place généralisée par la Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés d'un
traitement permettant aux médecins d'accéder aux données relatives aux prestations servies aux
bénéficiaires de I'assurance maladie. Historique des remboursements ou WEB MEDECIN.

%% Article L162-4-3 du code de la Sécurité Sociale : " [...] Le bénéficiaire des soins donne son
accord a cet accés en permettant au médecin d'utiliser, a cet effet, la carte mentionnée a l'article

L.161-31[..]"
Décret n° 2006-143 du 9 février 2006 relatif aux modalités d'accés des médecins aux données
relatives aux prestations servies aux bénéficiaires de l'assurance maladie : " [...] En outre, le

médecin ayant recours a ce service est tenu d'informer ses patients a I'occasion de la réalisation
des soins de l'objet et des conditions de cette procédure. Il recueille I'accord du patient,
préalablement a la consultation des données le concernant. Cet accord porte sur I'ensemble de ces
données. Le consentement du patient est réputé obtenu par I'utilisation de sa carte qui lui a été
délivrée en application de I'article L. 161-31, sous réserve de la validité de cette derniére. "
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donnée primaire est obligatoirement collectée du fait de sa fonction premiére et
son usage en est ensuite dérivé. C'est pour cela que les données de I'Assurance
Maladie dans le cadre de l'activité de remboursement sont régies par des
dispositions spécifiques a I'égard du consentement et encadrées par une

autorisation CNIL dans le contexte sanitaire.

287. Enfin parfois, et ce méme en matiere de données de sante, le droit du patient
sur les informations concernant son etat de santé est confronté au droit a
I'information du public et a la liberté d'expression. Une affaire est emblématique
de cette confrontation de droits : I'affaire du livre intitulé le " Grand Secret ". Ce
livre a été écrit par le Docteur Claude Gublert, médecin de I'ancien Président de la
République, Francois Mitterand. Ce livre publié quelques jours aprés le déces de
Francois Mitterrand dévoile son état de santé et notamment son cancer. Les juges
ordinaux, civils et pénaux ont parlé d'une seule et méme voix sur ce sujet : le Dr
Gubler est radié de I'Ordre des médecins pour violation du secret professionnel

gt condamné & plusieurs mois de prison avec sursis et & une amende de

plusieurs milliers d'euros sur ce méme fondement®®. Dans la jurisprudence
nationale, le respect de la vie privée I'a emporté sur la liberté d'expression et la
liberté d'information. La Cour européenne a été saisie a ce sujet afin d'arbitrer
entre ces deux droits. La CEDH juge conforme l'interdiction de publication faite
par le juge des référés francais du fait de son caractére temporaire et au regard de
la promiscuité entre la date de décés de l'ancien chef de I'Etat et celle de la
publication du livre. Toutefois, l'interdiction de publication rendue ensuite
définitive ne trouve , selon la Cour EDH, pas de justification au regard notamment
de la personnalité en cause et elle condamne ainsi cette interdiction définitive sur
le fondement de la liberté d'expression et d'information®*'. Le fondement de
I'interdiction de diffusion ne pouvait cependant pas se baser sur l'atteinte a la vie
privée dans le sens ou la personne concernée était decédée, ces droits s'éteignant
en principe avec la personne. Les sanctions ont donc été prononcées sur la base du
non-respect du secret médical. Si la publication de ce livre s'était faite avant le

déces du Président de la République, I'un des fondements aurait trés certainement

509 CE 29 déc. 2000, G., Lebon p. 676.

107 corr. Paris, 5 juill. 1996, Conc. méd. 1 mars 1997.339, comm. J.-P. Alméras.

> Cour européenne des droits de I'Homme, 18 mai 2004, Plon (société) ¢/ France, D,. 2004.1838,
note A. GUEDJ, RTD civ,. 2004.483, obs. J. HAUSER.
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été l'atteinte a la vie privée et les juges, nationaux et européens, auraient concilié
différents droits. Mais force est de constater que méme aprés le décés de la

personne, la liberté d'expression peut finalement I'emporter.

288. Pour autre exemple, la Cour européenne a déja validé l'atteinte a la vie
privée et plus particulierement en matiére de données de santé (en l'espéce la
divulgation d'un dossier médical par un établissement & une caisse de

remboursement) au motif que I'établissement en question " avait des raisons

pertinentes et satisfaisantes de communiquer a la caisse le dossier de Mme M. S.

et que la mesure n'était pas disproportionnée au but légitime poursuivi ">*2.

289. Le patient dans I'exercice de ses droits sur ses donnees de santé peut donc se
heurter a des limites, des atteintes Iégitimes; et ce malgré toute lI'absoluité de son
droit. Cela ne remet pas en cause l'absoluité des droits et I'analogie avec le droit

de propriété car ce dernier est aussi limité dans son exercice.

Mais, il n'est pas le seul, les collecteurs sont aux aussi contraints dans leurs droits

sur les données.

82. L'existence d'autres droits face aux collecteurs

290. Les collecteurs font face, plus encore que les patients, a des contraintes et

des limites dans I'exercice de leur activité.

291. Tout d'abord, et comme cela a déja été évoqué®?, les collecteurs sont

confrontés au bon vouloir des personnes lorsqu'il s'agit de données personnelles.
Du point de vue des collecteurs, la Loi Informatique et Libertés est une limite a
I'exercice de leur activité et a leur droit sur les données et ce tant pour le droit de
collecte (donc de quasi-création de I'objet donnée) que par la suite dans les droits
d'acces et autres. Pour les données de santé, le principe reste l'interdiction de la
collecte et I'impossibilitt méme de créer la donnée de santé. Et, méme lorsque
cette collecte est autorisée par la CNIL, elle doit toutefois étre consentie par le

patient.

>12 Cour européenne des droits de I'Homme, 27 aout 1997, M. S. c/Suéde.
>3 Sypra, n°80 & 98.
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Les seuls collecteurs qui semblent traités avec plus de souplesse sont les
professionnels de santé eux méme. Cependant, cette collecte, méme si elle est
justifiée au regard de la prise en charge des patients est limitée par un autre corpus

juridique, celui du secret professionnel.

Les droits des patients priment nécessairement sur les droits des collecteurs. La loi
Informatique et liberté est explicite quant a son champ d'application : les
collecteurs, dans ce contexte qualifiés de responsable de traitements doivent

respecter les dispositions de cette 10i°.

De maniére générale, le droit de la propriété des bases de données a aussi €té tres
clair : " Cette protection [accordée au producteur de la base de données] est
indépendante et s'exerce sans préjudice de celles résultant du droit d'auteur ou
d'un autre droit sur la base de données ou un de ses éléments constitutifs"*. Le
droit des producteurs ne peut donc porter atteinte aux droits des personnes sur
leurs données. On assiste ici potentiellement & une multiplicité des droits sur les
données. Par exemple, une base de données musicale méme si elle peut bénéficier
d'une protection (plutét d'ailleurs a priori sur la base du droit d'auteur) ne permet
pas a l'entreprise qui a constitué cette base de se voir reconnaitre un quelconque
droit de propriété sur la donnée en tant que telle, l'ccuvre musicale reste
potentiellement la pleine propriété de son auteur (qui conserve nécessairement le
droit moral sur son ceuvre, et ce méme s'il a cédé totalement ou partiellement les
droits patrimoniaux sur son ceuvre a la plateforme de téléchargement ou d'écoute

musicale).

Le Code de la Propriété Intellectuelle reconnait clairement un droit de propriété
sur les bases et tout comme l'article 544 du Code Civil, il y apporte déja des
limites constituées par les sphéres juridiques d'autres sujets de droit
potentiellement en jeu et pour ce qui nous occupe les droits des patients sur leurs

données.

L'Administration est elle aussi confrontée a des obligations qui grévent ses
données. Outre l'obligation de les collecter, car nécessaire a l'exercice des

missions qui lui sont assignées, elle doit mettre les informations a disposition soit

>4 | oi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative & I'informatique, aux fichiers et aux libertés.
>33 Article L. 341-1 du Code de la propriété intellectuelle.
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par le biais de la Loi CADA qui impose l'acces aux documents administratifs ou
par le biais de la politique d'open-data aujourd'hui menée qui est simplement la
technologisation de la loi CADA. Cependant, I'open-data ne revét pas encore
aujourd'hui de caractere vraiment obligatoire, mais reste fortement encouragé et

deviendra peut-étre un jour une obligation pour les personnes publiques.

292. Specifiqguement pour les données santé, il existe des régles qui encadrent
certains pans d'activité. Ainsi, I'nébergement de ces données doit étre effectué
chez un hébergeur agréé spécialement a cet effet®'®. Tout hébergement externalisé
de données a caractére personnel doit étre fait chez un hébergeur agréé. Cet
agrément impose un certain nombre de régles techniques et juridiques que
I'nébergeur doit respecter. Tout collecteur de données de santé personnelles doit
faire appel a un hébergeur agréé s'il souhaite étre en conformité avec la loi sauf
s’il est professionnel de santé ou établissement de santé et qu'il héberge lui méme
ses données. Cette reglementation restreint un peu plus le pouvoir du collecteur

sur les données personnelles de santé.

Tout comme le patient, le collecteur a lui aussi des limites a ses droits sur les
données de santé. Mais, comme nous l'avons déja dit, I'existence de limites
n‘'empéche en rien de constater I'existence d'un droit de propriété qui, lui aussi, est

limité.

>18 Article L. 1111-8 du Code de la Santé Publique.
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CONCLUSION DU CHAPITRE 1

293. La question des limites au caractére absolu des droits des collecteurs sur les
données montre le foisonnement des contraintes auxquelles ils sont exposes.
Cependant, cette profusion de barriéres n'est pas a méme de contrarier la
démonstration de l'existence d'un caractére absolu aux droits pesant sur les
données. Le droit de propriété “classique " n'est dans les faits pas complétement
absolu, car comme presque chaque droit, mais aussi comme chaque liberté, il est
nécessairement circonscrit et confronté a des limites légales, réglementaires,
d'ordre public et aux droits et libertés des autres personnes. Dans ce contexte, si le
droit de propriété "classique " peut souffrir de limitations, I'existence de telles
frontieres en matiére de droits des données de santé, ne saurait empécher leurs
qualification de droits propriétaires. Les données et notamment les données de
santé sont des catalyseurs de télescopage de droits entre les droits des patients,
ceux des professionnels de santé, ceux des collecteurs privés, et ceux des

collecteurs publics.

De fait, de maniére générale, le droit de propriété n'étant plus réellement dans
notre droit un droit absolu, ce caractére a une capacité identifiante du droit de
propriété trés limitée et ne permet pas, de maniere positive comme de maniére

négative d'affirmer I'existence ou I'absence d'un droit de propriété sur les données.

294. L'analyse du second caractere du droit de propriété sera plus a méme de
marquer I'existence de similitudes entre les droits sur les données de santé et le

droit de propriété.
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CHAPITRE 2

L’IDENTIFICATION D’UN CARACTERE EXCLUSIF
A GEOMETRIE VARIABLE CLASSIQUE

295. Le caractére exclusif est I'un des critéres majeurs de l'identification du droit

517

de propriété en prolongeant I'absolutisme® . Il permet au propriétaire d'étre " le

seul titulaire des prérogatives que le droit lui reconnait sur la chose"®; *
d'empécher les tiers de retirer quelque avantage que ce soit de son bien, méme si
cela ne lui cause aucun préjudice " °*°. En d'autres termes,” la propriété confére

un monopole "%

"L'exclusivité protege le propriétaire contre les tiers. Le
rapport qu'elle établit conféere a la personne a laquelle le bien appartient le
pouvoir d'exclure. Grace a cette prérogative, le propriétaire peut en toute liberté
et sans autres limites que celles résultant de la loi, retirer les utilités de la chose,
lesquelles apparaissent, par suite comme des avantages consécutifs a I'exclusivité
"92L es développements qui vont suivre ne reprennent pas cette dichotomie entre
pouvoir d'exclure et utilités de la chose, mais chacune de ces deux facettes du

caractére exclusif est abordée tout au long de I'analyse.

296. Le droit civil des biens n'a, a l'origine, pensé le droit de propriété que pour
des choses corporelles. L'arrivée des nouveaux biens soit des bien immatériels et
donc des choses incorporelles a soulevé la problématique de I'exclusivité des
droits dans la multiplicité¢ a la fois des objets (Section 1), mais aussi des
détenteurs de ces droits (Section 2) : "ou I'on voit que la chose corporelle ne
supporte qu'un seul contrat la ou la chose incorporelle pourra étre " occupée ™

simultanément par plusieurs locataires au titre de contrats distincts. "°*?

' FETERRE & P. SIMLER, op.cit. , p. 144 (F.TERRE & P. SIMLER, Droit civil, Les biens,
Précis, Dalloz, 9eme éd., 2014).

518y, STRICKLER, Les biens, PUF, Thémis Droit, 1ére édition, 2006.

519 J.-BERGEL, M. BRUSCHI & S. CIMAMONTI, (ss. dir de J. GHESTIN), Traité de droit civil,
Les biens, LGDJ, 2eme éd., 2010, p. 109.

520y, STRICKLER, Ibid.

21 T.REVET & F. ZENATI-CASTAIN, les Biens, op. cit., p. 315.

%22 ). RAYNARD, " Entre brevet et droit d'auteur. Les quatre points cardinaux de la propriété
intellectuelle " JCP G, n°14, ler avril 2013, doctr. 399.
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297. L'analyse qui va suivre va nécessairement s'envisager sous l'angle de la
propriété intellectuelle qui " tient fondamentalement dans un monopole
d'exploitation constitué de prérogatives Iégales qui réservent a I'auteur comme au
breveté certaines utilités économiques de la chose. "*%3. L'exclusivité, I'idée de
monopole et de réservation sont au cceur méme de 1'analyse d'un droit de propriété

sur les biens intellectuels tels que les données.

SECTION 1 : UNE EXCLUSIVITE MULTIPLE DU FAIT DU
CARACTERE UBIQUITAIRE DE LA DONNEE

298. L'exclusivite des droits sur une donnée est d'autant plus difficile a saisir que
la donnée est par nature ubiquitaire, terme qui se définit comme la capacité a étre
présent en tous lieux de maniére simultanée. En conséquence, pour pouvoir
trouver un lien d'exclusivité, il est nécessaire que la donnée présente une unicité
en tant qu'objet, que chose (81) alors méme que le caractére ubiquitaire entraine la

multiplication de ces objets qui restent pourtant souvent similaires (82).

81. L'unicité de la " chose-donnée "

299. La donnée est une chose a part entiere qui procede d'une information
technologisée qui correspond a une inscription informatique dans une base, et ce
dans un langage particulier. Il s'agit de reprendre contact avec la matérialité de la
donnée sur cet aspect. La donnée est un mot écrit en informatique. Et c'est ce qui
lui donne son caractere unique en tant qu'objet. Mais, au-dela du simple mot, ce

dernier contient une information.

La collecte d'une donnée de santé peut avoir pour fonction notamment la création
de cette donnée. L'acte de collecte d'une donnée, qu'elle soit personnelle ou non,
peut ainsi étre l'acte créateur de la donnée dans le sens ou méme si l'information
préexiste a cette création, elle est rendue lisible et signifiante en la technologisant
sous la forme d'une donnée. Méme deux données identiques sur l'information

qu'elles contiennent sont considérées comme deux choses a part entiére.

523 1dem.
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Le lieu matériel de présence ou plutét en I'espéce de stockage de la donnée est ici
majeur. Car envisager la donnée comme une chose c'est aussi retourner a sa
matérialité et donc a sa situation que I'on pourrait qualifier de géographique. Cet
aspect se situe sur la distinction entre la collecte et le stockage de la donnée face a
l'acces a cette donnée. L'accés a une donnée, au méme titre que l'acces a
I'information ne signifie pas forcement détenir cette donnée. On peut certes la
"détenir " dans le sens immatériel du terme, c'est-a-dire mémoriser I'information

contenue dans la donnée, mais ne pas détenir I'objet "donnée " pour autant.

Par exemple, il est possible de consulter des documents en ligne qui sont une
donnée ou plutdt un ensemble de données. Le document a été crée et est conservé
par une personne et le lire en ligne n'est qu'un accés a la donnée. Par contre,
télécharger ce document, et I'enregistrer sur un ordinateur participe en fait d'un
processus de création d'une nouvelle donnée, identique certes a l'original dans son
contenu informatique, mais qui est aujourd'hui retranscrite dans une autre base

que sa base d'origine.

Méme s'il est vrai que d'autres droits peuvent persister sur la donnée recopiée et
donc créée (comme par exemple les droits d'auteurs), l'auteur de la recopie devient
détenteur matériel de cette donnée. Il ne s'agit ni plus ni moins finalement de faire
un comparatif avec des choses corporelles telles qu'une chose produite en série
comme une table ou une chaise. Ces choses corporelles identiques sont envisagéees
dans leur unicité et non pas dans leur similitude lorsqu'il est question de droit de

propriété.

Le méme processus est a 1'ccuvre avec le droit a I’image des biens dont nous avons
fait I'inventaire jurisprudentiel®®*. La jurisprudence a d'abord tenté d'incorporer
I'image du bien au bien lui-méme pour finalement aboutir a la solution selon
laquelle I'image d'un bien n'est pas le méme bien. Et la solution serait la méme
pour lI'image d'un bien qui reste une chose distincte avec un détenteur matériel
voire méme un propriétaire, et ce malgré la persistance de droits tels que le droit

d'auteur.

>2Supra, n°203
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Le bien sur lequel le propriétaire exerce son droit ne s'étend pas jusqua la
photographie, la représentation de son bien qui est finalement un processus créatif
d'un autre bien, celui de I'image du premier bien. La recopie de cette image obéira

tout de méme a un statut particulier, encore faut-il qu'elle ait été autorisée.

La solution de I'Assemblée pléniére sur I'image d'un bien dispose expressément
que le propriétaire de ce dernier n'a pas de droit exclusif donc pas de droit de
propriété sur I'image de son bien : « le propriétaire d'une chose ne dispose pas
d'un droit exclusif sur I'image de celle-ci ; il peut toutefois s'opposer a l'utilisation

de cette image par un tiers lorsqu'elle lui cause un trouble anormal »°%.

Les
limites sont posées pour la création d'une représentation photographique ou autre
d'un bien. Cependant, la copie de cette méme image sera elle, limitée par un droit
de propriété intellectuelle sur cette derniére. Le bien initial, sujet de la
photographie n'a pas son image protégée au titre du droit de propriété alors qu'a
I'inverse la photographie est, quant a elle, protégée par ce droit. On crée ainsi un

bien différent du sujet initial reproduit et contenu dans ce bien.

L'analyse peut étre semblable avec I'objet qui nous occupe : la donnée. La chose
de départ étant l'information, protégée par divers droits, mais pas celui de
propriété. L'emprisonnement, la mise en image, en l'espéce la mise en donnée de
cette information, crée un bien susceptible d'étre protégé par un droit de propriété,
certainement intellectuel. La recopie de cette image, de cette donnée, peut soit
créer un autre bien ou simplement faire usage de prérogatives accordées comme
un droit d'utilisation dans un contexte particulier. Chaque donnée méme identique

matériellement est formellement une chose unique.

On comprend ici que méme deux données identiques sont des choses et
potentiellement des biens différents, qui ont leur unicité. On remarque aussi que la
donnée d'origine peut conserver en elle le droit de proprieté et simplement en

donner des usages.

525 Cass, AP, 7 mai 2004, Bulletin 2004 A. P. N° 10 p. 21; J. AZEMA, " Dép6t d'un dessin a titre
de marque ", RTD com. ,2004. 712; T. REVET, " Image des biens ", RTD civ., 2004. 528; N.
REBOUL-MAUPIN, " Image des biens : droit exclusif et trouble anormal "; D,. 2004. 2406; J.-M.
BRUGUIERE, " Image des biens : la troublante métamorphose ", D., 2004. 1545; E. GAVIN-
MILLAN-OOSTERLYNCK, " L'épilogue de la quéte d'un équilibre entre les intéréts
contradictoires du propriétaire du bien et des professionnels de I'image ", RDI, 2004. 437; E.
DREYER, " L'image des biens devant I'Assemblée pléniére : ce que je vois et a moi...", D., 2004.
1545; C. ATIAS, " Les biens en propre et au figuré ", D,. 2004. 1459.
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L'exclusivité s'envisage alors potentiellement donnée par donnée méme si ces

derniéres sont identiques a tous points de vue.

82. La réplication de la chose-donnée

300. Cette exclusivité sur la donnée est d'autant plus complexe & envisager que
les données stockées et utilisées, méme si elles ont leur unicité, peuvent étre en
tout point semblables, que ce soit en termes de format informatique ou de
contenu. La problématique réside dans le fait que " ['une des composantes

essentielles de la donnée numérique est sa capacité a étre clonée tres rapidement
1526

Nous avons donc affaire a la méme chose matériellement, mais qui,

juridiquement, sera envisagée comme deux choses distinctes.

Une précision a apporter est la distinction entre I'accés a une donnée et la donnée
elle méme. Accéder a une donnée ce n'est pas créer une nouvelle donnée, c'est
simplement en faire usage. A I'inverse, recopier une donnée (comme par exemple
en téléchargement et en enregistrant cette derniére sur un disque) n'est autre qu'un
processus de création d'une donnée qui peut potentiellement rester grevée de
contraintes, soit imposées par le détenteur origine, soit du fait de sa nature comme
par exemple la donnée personnelle et ainsi soumise a la loi informatique et liberté

au consentement de la personne et au respect notamment d'une finalité.

La création d'une donnée identique & la donnée d'origine provoque l'apparition
d'une nouvelle chose et d'un nouveau détenteur qui dispose d'une maitrise plus ou
moins large sur cette donnée. On assiste donc a I'apparition d'un nouveau

monopole d'exploitation, car il s'agit de lI'apparition d'une nouvelle donnée.

On retombe ici dans I'analyse du caractére exclusif du droit qui pese sur un bien
meuble parfaitement identique dans sa forme et sa fonction comme une table ou
une chaise et qui pourtant a été produit en de nombreux exemplaires identiques.

Cette similitude n'empéche en rien d'exercer un droit de propriété sur ces biens.

526 T, SAINT-AUBIN, " Les nouveaux enjeux juridiques des données (big data, web sémantique
et linked data) Les droits de 1’opérateur de données sur son patrimoine numérique informationnel
", Revue Lamy Droit de I'Immatériel, 2014,
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Méme si la capacité ubiquitaire d'une donnée est sans limites et nécessairement
facile et rapide, il ne faut pour autant pas confondre l'acces a la donnée de

I'existence méme de la "chose-donnée".

Cette analyse se positionne donc plus sur la capacité de la chose-objet de I'étude
qui nous occupe a accepter et a supporter un droit d'exclusivité ou un monopole
d'exploitation malgré ses caractéristiques matérielles intrinseques, en I'espéce sa
capacité ubiquitaire. Le caractéere ubiquitaire de la donnée n'empéche en rien
I'exercice d'un tel droit, car en fait chaque donnée est unique, et ce méme dans sa
similarité avec d'autres. Les données n'ont finalement rien de bien différent avec
certaines choses corporelles produites en série qui sont elles susceptibles de droit

de propriété et donc a fortiori d'un pouvoir d'exclusivité.

L'ubiquité de la donnée peut donc faire apparaitre une exclusivité multiple.
Malgré la similarité de certaines données, notamment du fait de I'information
qu'elles contiennent, il est possible d'envisager une exclusivité sur la méme
information " technologisée " dans le sens ou cela autorise en fait une exclusivité

sur une multitude de données prises dans leur unicité.

301. La barriere que constitue I'objet de I'étude, la donnée, vis-a-vis du concept
méme d'exclusivité est ici franchie, car chaque donnée s'apprécie en un élément
unique. Il est donc possible de détenir un droit exclusif sur une donnée, mais se
pose désormais la question de savoir si les acteurs qui sont en jeu dans cette
problématique ont des droits sur les données de santé de nature a leur conférer un

monopole de leur exercice.
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SECTION 2 : DES DETENTEURS D'EXCLUSIVITE VARIES SELON
LES DONNEES

302. Nous avons vu que la chose "donnée " est susceptible d'étre I'objet d'un droit
exclusif, et ce malgré des caractéristiques complexes. Il s'agit dorénavant de
déterminer qui est susceptible d'étre détenteur d'un droit exclusif sur la donnée
selon les différentes catégories de données. Dans un premier temps, l'analyse se
tournera vers les données personnelles et anonymisées(81) puis, dans un second

temps, vers les données publiques (82).

81. L'exclusivité sur les données personnelles et anonymisées

303. La personne, et notamment le patient, apparait comme susceptible de détenir
un droit exclusif, un "monopole " d'exploitation sur les données personnelles (A)

qui pourtant a du mal en droit positif a s'étendre aux données anonymisées (B)

A. Les données personnelles, une exclusivité indiscutable

304. Les droits pesants sur les données personnelles établissent une relation
d'exclusivité entre la personne et la donnée (1) et, cette exclusivité est d'ailleurs
régulierement renforcée (2) et semble tracer les contours d'un monopole

d'exploitation (3).

1. Les droits sur les données personnelles, sources d'exclusivité

305. Le droit des données personnelles et plus spécifiquement celui des données
personnelles de santé n'est rien d'autre que l'organisation d'un droit exclusif de la

personne sur ses données.

La place laissée au consentement et la multiplication des droits dérivés de ce
dernier marquent la volonté d'accorder a la personne la compléte maitrise de
I'exploitation de sa donnée. Dans notre droit, aucun traitement de données de santé

personnelles ne peut étre mis en ceuvre sans l'accord du patient. Et comme nous
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l'avons vu®?’, le patient peut ainsi déterminer la création de sa donnée, son usage

et les droits d'acces.

Le patient est donc bien aujourd'hui le seul a pouvoir décider de la vie juridique
de sa donnée, de son existence a sa destruction en passant par son usage. Le droit
de la personnalité qui pése sur cette donnée crée une sphere d'exclusivité de la
personne sur cette derniére au méme titre qu'un droit de propriété. En effet, par
construction et par principe, la donnée personnelle est intimement attachée a une
personne, ou un patient et non pas a l'espéce humaine. Ainsi, en ce sens, le droit
qui porte sur la donnée est bien accordé a un individu et ce droit lui confere

I'exclusivité sur sa donnée.

Le patient peut a tout moment retirer son consentement, exiger la disparition de sa
donnée et limiter les droits d'accés a cette donnée. Le monopole d'exploitation
étant entendu comme la capacité du détenteur de ce droit a évincer d'autres
prétendants a ce droit et en conséquence d'étre le seul a pouvoir prétendre user et

disposer de la chose.

Le patient est au cceur du circuit des données personnelles, il est le seul a pouvoir

accorder l'usage de sa donnée et retirer ce méme usage.

Si nous prenons l'exemple du DMP, le patient autorise la création de données en
consentant a la création de son dossier dans une finalité et un usage défini et
encadré; il peut déterminer les droits d'accés aux données contenues dans ce
dossier en appliquant le principe du masquage et celui du masquage du

masquage>.

306. Synthétiqguement, les personnes et a fortiori les patients disposent de

"prérogatives de maitrise de l'inviolabilité des données personnelles " et des "

527 Supra, n°113 & 119.

528 Délibération n°2010-449 du 2 décembre 2010 portant autorisation des traitements de données
personnelles mis en ceuvre par les professionnels et établissements de santé nécessaires a la
premiére phase de déploiement généralisé du dossier médical personnel.
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prérogatives de contréle de I'intégralité des données personnelles " qui forment

les contours de I'exclusivité de leur droit sur leurs données®?°.

307. Ainsi, les premiéres recoupent le droit d'opposition ou le consentement*° et

1 |es secondes concernent le droit d'acces et le droit de

le droit a l'oubli
rectification. Le droit d'accés est inscrit & l'article 39°* de la Loi Informatique et

Libertés™:,

La personne a donc un véritable droit de regard sur le traitement de ses données et

peut & tout moment en demander communication sans justifier sa motivation®*.

%29 Distinction faite par M. BENEJAT, Titre I, Chapitre I, Partie 11 " Les droits sur les données
personnelles ", Propos in J. - C. SAINT-PAU (ss. dir. de), Droits de la Personnalité, Traités,
LEXIS NEXIS, 2013, p. 582.

%30 Sypra, n°259 & 267.

531 Supra, n° 268 & 272

532 Article 39, Loi Informatique et Libertés : " I.- Toute personne physique justifiant de son
identité a le droit d’interroger le responsable d’un traitement de données a caractére personnel en
vue d’obtenir :

1° La confirmation que des données a caractere personnel la concernant font ou ne font pas
l’objet de ce traitement ;

2° Des informations relatives aux finalités du traitement, aux catégories de données a caractere
personnel traitées et aux destinataires ou aux catégories de destinataires auxquels les données
sont communiquées ;

3° Le cas échéant, des informations relatives aux transferts de données a caractére personnel
envisagés a destination d'un Etat non membre de la Communauté européenne ;

4° La communication, sous une forme accessible, des données a caractére personnel qui la
concernent ainsi que de toute information disponible quant a [’origine de celles-Ci ;

5° Les informations permettant de connaitre et de contester la logique qui sous-tend le traitement
automatisé en cas de décision prise sur le fondement de celui-ci et produisant des effets juridiques
a [’égard de l'intéressé. Toutefois, les informations communiquées a la personne concernée ne
doivent pas porter atteinte au droit d’auteur au sens des dispositions du livre ler et du titre IV du
livre 111 du code de la propriété intellectuelle.

Une copie des données a caractére personnel est délivrée a l’intéressé a sa demande. Le
responsable du traitement peut subordonner la délivrance de cette copie au paiement d’une
somme qui ne peut excéder le colt de la reproduction. [...] "

533 Ce droit est aussi inscrit dans la Charte des droits fondamentaux de I'Union Européenne,
2012/C 326/02, article 8 : " [...] Toute personne a le droit d'accéder aux données collectées la
concernant [...]"

>34 Sur les modalités pratiques de I'exercice du droit d'accés : Décret n°2005-1309 du 20 octobre
2005 pris pour l'application de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative & I'informatique, aux
fichiers et aux libertés - Article 98 - :

" La demande d'acces peut étre effectuée par écrit.

Lorsque le responsable du traitement permet la consultation des données sur place, celle-ci n'est
possible que sous réserve de la protection des données personnelles des tiers. Sauf disposition
législative ou réglementaire contraire, une copie des données a caractére personnel du
demandeur peut étre obtenue immédiatement.

Afin que le demandeur puisse en prendre pleinement connaissance, le responsable de traitement
met a la disposition de I'intéressé toutes les données qui le concernent et pendant une durée
suffisante.

Lors de la délivrance de la copie demandée, le responsable de traitement atteste, le cas échéant,
du paiement de la somme percue a ce titre".
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Ce droit d'acces présente toutefois une certaine spécificité dans le domaine de la
santé. Ainsi, l'article 43 de la Loi Informatique et Liberté permet qu'un médecin
fasse l'intermédiaire : " Lorsque I'exercice du droit d'acces s'applique a des
données de santé a caractéere personnel, celles-ci peuvent é&tre communiquées a la
personne concernée, selon son choix, directement ou par l'intermédiaire d'un
médecin qu'elle désigne a cet effet, dans le respect des dispositions de I'article L.
1111-7 du code de la santé publique ". Cette particularité pour les données de
sante personnelles peut se justifier par la nécessite d'accompagner le patient dans
la prise de connaissance de ce type de donnée afin de lui permettre par exemple de
mieux les comprendre. L'une des raisons tient aussi a la sensibilité de ces données
dans le sens ou pour permettre I'acces du patient a celles-ci, cela implique qu'une
tierce personne les cherche avant de pouvoir les lui remettre. De fait, comme ce
sont des données de santé, il était nécessaire que seul un professionnel de santé
soit habilité a permettre ce droit d'accés garantissant ainsi la confidentialité grace
au secret médical auquel il est astreint. Cette exigence se retrouve aussi, par
exemple, comme l'une des conditions de l'agrément d'hébergeur de données de
santé. Pour étre agréé, un hébergeur doit disposer d'un médecin : " Toute personne
physique ou morale souhaitant assurer I'hébergement de données de santé a
caractére personnel sur support informatique, mentionné a l'article L. 1111-8, et
bénéficier d'un agrément a ce titre doit remplir les conditions suivantes : [...]6°
Identifier les personnes en charge de I'activité d'hébergement, dont un médecin,
en précisant le lien contractuel qui les lie & I'nébergeur ">*°. Elle existe aussi par
le biais du médecin responsable de l'information médicale en établissement de

santé®*®. Par conséquent, toute nécessité d'accés a des données de santé

Voir aussi : Guide de la CNIL, Droit d'acces, éd. 2015.
http://www.cnil.fr/fileadmin/documents/Guides_pratiques/CNIL_Droit_d_acces.pdf.
Antérieurement, une délibération CNIL avait décrit les modalités du droit d'accés : Délibération n°
80-010 du ler avril 1980 portant adoption d'une recommandation relative a la mise en ceuvre du
droit individuel d'accés aux fichiers automatisés.

> Article R. 1111-9 du Code de la Santé Publique.

%% Article L. 6113-7 du Code de la Santé Publique : " Les établissements de santé, publics ou
privés, procedent & I'analyse de leur activité.

Dans le respect du secret médical et des droits des malades, ils mettent en oeuvre des systemes
d'information qui tiennent compte notamment des pathologies et des modes de prise en charge en
vue d'améliorer la connaissance et I'évaluation de l'activité et des colts et de favoriser
I'optimisation de I'offre de soins.

Les praticiens exercant dans les établissements de santé publics et privés transmettent les données
médicales nominatives nécessaires a l'analyse de I'activité et a la facturation de celle-ci au
médecin responsable de l'information médicale pour I'établissement dans des conditions
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personnelles, si elle n'est pas directe, doit étre effectuée par un médecin. On
considére cette particularitt comme une garantie et non pas comme une
contrainte. Cependant, on relévera aussi le fait que ce n'est pas obligatoire, car
cette communication peut aussi se faire directement permettant au patient
d'accéder plus facilement aux données de santé qui le concerne, sans forcément

nécessiter la présence d'un médecin.

L'article 40 de la loi Informatique et Liberté ouvre quant a lui une multitude de
possibilités pour la personne tenant & la rectification de ses données®’ : " Toute
personne physique justifiant de son identité peut exiger du responsable d’un
traitement que soient, selon les cas, rectifiées, complétées, mises a jour,
verrouillées ou effacées les données a caractére personnel la concernant, qui sont
inexactes, incompletes, équivoques, périmées, ou dont la collecte, l'utilisation, la
communication ou la conservation est interdite". A la fois la personne peut exiger
la modification de ses données, mais aussi faire cesser par elle méme une atteinte
aux droits sur ses données dans le sens ou leur collecte et utilisation n'est pas
légale (soit par défaut de consentement, soit par un détournement de finalité). A la
difference du droit d'acces, il n'y a pas pour ce droit de spécificité lie aux

donnees de santé personnelles.

308. C'est ainsi tout un ensemble de prérogatives qui garantit I'entiére maitrise de
la personne et elle seule sur ses données. Cette caractéristique est en tout point
semblable a Il'exclusivité dont bénéficie un propriétaire sur son bien. Les
possibilités des patients quant a leurs données sont multiples et elle marque la

volonté de leur accorder un droit exclusif sur celles-ci.

déterminées par voie réglementaire aprés consultation du Conseil national de I'ordre des
médecins.

Les praticiens transmettent les données mentionnées au troisiéme alinéa dans un délai compatible
avec celui imposé a I'établissement.

Sous l'autorité des chefs de pdle, les praticiens sont tenus, dans le cadre de I'organisation de
I'établissement, de transmettre toutes données concernant la disponibilité effective des capacités
d'accueil et notamment des lits. A la demande du directeur, ce signalement peut se faire en temps
réel.

Le praticien responsable de I'information médicale est un médecin désigné par le directeur d'un
établissement public de santé ou I'organe délibérant d'un établissement de santé privé s'il existe,
apres avis de la commission médicale ou de la conférence médicale. Pour ce qui concerne les
établissements publics de santé, les conditions de cette désignation et les modes d'organisation de
la fonction d'information médicale sont fixés par décret [...]".

37 Ce droit est aussi inscrit dans la Charte des droits fondamentaux de I'Union Européenne,
2012/C 326/02, article 8 : " [...] Toute personne a le droit [...]d"en obtenir la rectification ".
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2. Les tentatives de renforcement de I'exclusivité des droits

309. Pourtant, la question du droit exclusif de la personne sur ses données
personnelles de santé reste circonscrite a un cadre fixé par la loi et/ou par les
autorisations CNIL. Le patient n'a par exemple aujourd'hui pas la possibilité de
"transporter ", transposer voire recopier ses données dans les systémes

d'information qu'il souhaite.

Cette idée est incarnée dans le principe de portabilité des données retranscrit dans
le nouveau réglement européen qui le consacre dans son article 20 : " 1.Les
personnes concernées ont le droit de recevoir les données a caractére personnel
les concernant qu'elles ont fournies a un responsable du traitement, dans un
format structuré, couramment utilisé et lisible par machine, et ont le droit de
transmettre ces données a un autre responsable du traitement sans que le
responsable du traitement auquel les données a caractére personnel ont été

communiquées y fasse obstacle, lorsque:

a) le traitement est fondé sur le consentement en application de Il'article 6,
paragraphe 1, point a), ou de l'article 9, paragraphe 2, point a), ou sur un contrat

en application de I'article 6, paragraphe 1, point b);
et b) le traitement est effectué a I'aide de procédés automatises.

2.Lorsque la personne concernée exerce son droit a la portabilité des données en
application du paragraphe 1, elle a le droit d'obtenir que les données a caractere
personnel soient transmises directement d'un responsable du traitement a un

autre, lorsque cela est techniquement possible.

3.L'exercice du droit, visé au paragraphe 1 du présent article s'entend sans
préjudice de l'article 17. Ce droit ne s'applique pas au traitement nécessaire a
I'exécution d'une mission d'intérét public ou relevant de I'exercice de l'autorité

publique dont est investi le responsable du traitement. [...]".>®

5% Réglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016 relatif a la
protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractere personnel et a
la libre circulation de ces données, et abrogeant la directive 95/46/CE (réglement général sur la
protection des données).

218



Ce droit a la portabilité des données tend a redonner a la personne une prise sur
ses données en lui permettant de transmettre ces dernieres a n'importe quel autre
responsable de traitement. Cette disposition a pour objectif d'assurer une meilleure
circulation des données par le seul biais de la volonté et du consentement du
patient et finalement lui rendre I'exclusivité d'utilisation de ses données et d'en

déterminer la finalité ainsi que les dépositaires et responsables.

Toutefois, se pose la question pour les données de santé qui sont par principe
interdites de traitement, de savoir si les données collectées dans le cadre d'un
traitement autorisé spécifiquement par la CNIL pour un responsable désigné
pourront étre "portées " vers une autre entité, un autre responsable par le seul
usage de ce droit ou si le patient sera contraint par la réglementation sur les

données de santé et donc limité dans son choix.

De plus, cette portabilité des données reste tout de méme limitée techniquement,
car la personne devra pour ce faire en obtenir une copie sur un format numérique
afin de transmettre ces éléments au responsable aupres duquel il souhaite aussi les
rendre disponibles. Il s'agira ici d'interpréter largement cette disposition dans le
sens ou il est possible dimaginer des mécanismes de transits simples et
dématérialisés de ces données. Le principe est donc d'organiser des échanges de

données entre acteurs avec le consentement du patient.

Cette approche tres centrée sur la volonté de la personne a des impacts
significatifs sur le nombre de données potentiellement disponibles pour les

collecteurs qui ne disposeraient pas du réseau de collecte.

Par exemple, dans le contexte des données de santé, si nous prenons le cas du DP,
le patient pourrait numériquement accorder une recopie de sa donnée chez d'autres
opérateurs que le CNOP qui met en ceuvre le DP aujourd'hui. A la lecture de
I'article 20 du reglement européen, le patient pourrait décider que les données de
son DP soient copiées dans les bases d'un établissement de santé ou dans celles de
son assureur. La question se pose vraiment pour les données de santé, car
aujourd'hui ce systéeme semble incompatible avec la reglementation spécifique sur
ces données qui exige un responsable de traitement défini et une finalité de ce

dernier. Dans notre cas d'espece fictif, la finalité de traitement du DP n'est pas
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compatible avec celles potentiellement poursuivies par un assureur. La mise en
ceuvre du droit a la portabilité impliquerait donc forcément d'ériger la volonté du

patient comme seul parametre dans la légalité d'un traitement de données.

En définitive, ce droit a la portabilité aboutit a la création d'une nouvelle donnée,
chez un autre collecteur que le collecteur initial et ce de par la volonté de la
personne. On se demande cependant s'il ne vaudrait pas mieux privilégier un droit
au partage des données pour la personne plutdt qu'un droit a la portabilité qui rend
nécessaire cette creation de données par le biais d'une copie. Le champ des
possibles s'ouvre pour les collecteurs, car ils pourront inciter les personnes a
déposer des données chez eux alors qu'elles ont été collectées par un autre
responsable de traitement par le biais d'un réseau de collecte dont ils ne
bénéficiaient pas. A l'inverse, cela peut étre décourageant pour les collecteurs qui
ayant investi dans un traitement de données personnelles voient des données

identiques constituer d'autres bases chez de potentiels concurrents.

310. Un droit a lI'accessibilité des données aurait sans doute été plus judicieux car
il préserve les intéréts de chacun : la personne peut donner acces a ses données a
d'autres responsables de traitement, mais la chose donnée reste dans les bases de
celui qui a investi dans sa collecte. Cette approche permettrait de favoriser la
coopération entre collecteurs afin d'encourager les échanges et les dynamiques de
coopération. Le droit a la portabilité devrait quant a lui rester aussi possible pour
la personne qui porte une attention particuliére a I'emplacement physique de sa
donnée. Ce droit a la portabilité permet une plus grande prise matérielle de la
personne sur ses données, a tel point que cela peut contribuer a " rapprocher le
cadre juridique de ladonnée de celui applicable a la propriété : c’est la
consécration d’un véritable droit réel de ['individu sur ses données, qui

renforcera le degré d’appropriation no39

311. Ce droit a la portabilité " vient conforter un véritable “droit privatif” de la

personne sur les données qui la concernent ">*° dans le sens ou il affirme un peu

539 T, SAINT-AUBIN, Les nouveaux enjeux juridiques des données (big data, web sémantique
et linked data) Les droits de I’opérateur de données sur son patrimoine numérique informationnel,
Revue Lamy Droit de I'Immatériel ; 2014,

%0 M. DUPUIS, " La vie privée a I’épreuve des réseaux sociaux ", Revue Lamy Droit Civil ; 2013.
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plus l'exclusivité du pouvoir de la personne sur ses données. Il dessine ainsi un

peu plus les contours d'un droit de propriété sur les données.

312. L'arsenal juridique entourant les traitements de données personnelles et
dautant plus les données personnelles de santé qu'il soit existant ou a venir
témoigne de I'ampleur des droits réservés a la personne et au patient. La maitrise
de ces données est exclusive pour les patients et cette maitrise est méme protégée

pénalement.

Ainsi les articles 226-16 & 226-24 du Code pénal®*! prévoient des sanctions en cas
de traitement illégal de données personnelles. L'application du droit pénal
démontre la gravité de l'atteinte en cas de plainte et rien n'empéche ensuite la
personne de demander réparation en responsabilité civile sur le fondement de
I'article 1382 du Code civil.

3. Exclusivité et monopole d'exploitation

313. Avant de continuer lI'analyse sur les autres types de données, il convient de
s'attarder, car utile a notre approche, sur la notion de monopole d'exploitation.
Cette terminologie a déja été utilisée dans notre étude et plus particulierement des
la définition méme de I'exclusivité. Cette notion apparait dans la cadre du droit la
propriété intellectuelle et représente la part d'exclusivité économique du titulaire

de ce droit.

314. L'apparition de la notion de propriété intellectuelle a cristallisé un débat sur
les fondements méme du droit de propriété, car s'est rapidement posée la question

de savoir si cette propriété en était vraiment une>*.

315. Au début de l'avenement du droit d'auteur, de nombreux auteurs
défendaient I'idée selon laquelle I'auteur bénéficiait d'un privilége et non d'un droit
de propriété®®. Cette idée reposait sur le fait que l'auteur de l'ceuvre ne tirait son
génie, sa créativité que de la société et de fait son ceuvre ne lui appartenait pas.

Mais, il méritait tout de méme une récompense d'ou son privilege. Finalement,

51 \/oir notamment : Art. 226-18 & Art. 226-22 du Code Pénal.

52 Pour un panorama des débats voir notamment M. VIVANT & J. - M. BRUGUIERE, Droit
d'auteur et droits voisins, Précis, Dalloz, 2éme éd., 2013, p. 7 a p. 60.

>3 R. RENOUARD, Traité des droits d'auteurs, t. I, Paris 1838.
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Iidée d'un droit de propriété s'est assez rapidement imposée : " La pensée
révolutionnaire entrainait irrésistiblement I'extension de la propriété des biens
matériels a la propriété intellectuelle. 11 était nécessaire de donner aux ceuvres de
I'esprit le méme régime qu'aux biens matériels, car ils sont indissolublement liés
du point de vue de I'épanouissement de la personne humaine. On ne se posa guere
la question de savoir si la nature méme des eeuvres de I'esprit n'était pas rebelle a
I'idée de propriété ; il parut suffisant, pour en respecter la spécificité, d'en limiter
la durée : ainsi les merveilles de I'intelligence humaine viendraient, a terme,
féconder le domaine public, pour le plus grand bien de la nation, apres avoir
apporté, & leur auteur, le bonheur d'étre propriétaire™**. L'idée d'une spécificité
du régime commencait a émerger par la limitation de sa durée dans le temps a
Iinverse du droit de propriété classique. Pourtant, cette transposition pure et
simple de l'article 544 du Code civil aux ceuvres s'est révélée inadaptee : " Cette
propriété n'a pas l'ceuvre pour objet ; elle s'applique exclusivement a sa
représentation matérielle... ; cet objet matériel n'est pas l'ceuvre, il n'en est que le
signe. Quant a l'ceuvre, elle reste ce qu'elle était avant d'étre rendue sensible,
c'est-a-dire une idée essentiellement immatérielle... Cette idée ne peut donc servir
d'assiette a un droit de propriété, puisque le droit ne reconnait que des personnes,
des choses matérielles et des rapports soit entre deux personnes différentes, soit

entre une personne et une chose ">*.

Il n'en demeure pas moins que le droit a souhaité accorder une protection a la
potentielle valeur que représente une ceuvre pour son auteur. Il est vrai que la
propriété trouve son terrain fertile dans la protection d'une valeur marchande, mais

en matiére de propriété intellectuelle, elle crée aussi cette valeur>*®.

Notre droit a finalement abouti a la définition d'un droit moral de l'auteur et
impliqua aussi la création d'un droit économique et donc patrimonial au coté de ce
droit : le monopole d'exploitation. Ainsi, " le droit d'auteur [...], confére une

valeur de marché a l'eeuvre, en érigeant une barriére propre a sortir ce bien de

%4 M.A. HERMITTE, Le role des concepts mous dans les techniques de déjuridicisation, Arch.
Phil. dr., t. 30, Sirey 1985, p. 335.

5 M. MORILLOT, De la protection accordée aux oeuvres d'art, aux photographies, aux dessins
et modéles et aux brevets d'invention, dans I'Empire d'Allemagne, Paris 1878, p. 98.

*® M. VIVANT & J. - M. BRUGUIERE, Droit d'auteur et droits voisins, Précis, Dalloz, 2éme éd.,
2013, p. 104 12.
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I'usage commun "**". " [Le systéme ] qui s'exprime dans la catégorie juridique de

la propriété intellectuelle consiste a réserver au créateur le marché potentiel de

sa création ">*, lui assurer un monopole d'exploitation sur son ceuvre.

316. Ce monopole d'exploitation est la traduction d'un rapport d'exclusivité
auquel l'auteur a droit. Il peut protéger son droit et en exclure les tiers par le biais
d'une action en contrefacon, mais aussi exploiter et céder librement ce monopole.
" 1l est bien I'arme la plus efficace au service des auteurs [...] que [ cette

exclusivité ] place en position de force™*.

Ces débats doctrinaux sur la qualité "propriétaire” des droits intellectuels
marquent toute I'importance du caractére exclusif de ce droit et tendent finalement
a ne placer la problématique de I'existence du droit de propriété que sur l'existence
d'un rapport exclusif et de la possibilité de le patrimonialiser. La notion de
monopole d'exploitation recoupe a elle seule ces deux criteres : le monopole

assure I'exclusivite et son exploitation permet sa patrimonialité.

317. Pour ce qui est des données personnelles de santé, le rapport d'exclusivité,
nous l'avons démontré existe. La question de savoir s’il est exploitable a elle aussi

été abordée précédemment®™®

. Il es difficile de parler de monopole d'exploitation
pour les patients a I'égard de leurs données personnelles : un fructus a été identifié
mais pourtant la loi interdit ce type d'exploitation. A défaut du versant
économique, l'exclusivité se retrouve dans les droits des patients sur leurs

données, leurs donnant un peu plus la forme d'un véritable droit de propriéte.

Pourtant, malgré un rapport exclusif entre les patients et leurs données

personnelles, celui-ci ne perdure pas en matiere de données anonymiseées.

7M. VIVANT & J. - M. BRUGUIERE, Ibid, p. 12

8 M. VIVANT & J. - M. BRUGUIERE, Ibid, p. 13

9 A LUCAS, H. - J. LUCAS & A. LUCAS-SCHLOETTER, Traité de la propriété Littéraire et
artistique, coll. Traités, Litec, 4éme éd. , 2012, n°19

0 |nfra, n°199 & 207.
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B. Les données anonymiseées, une distorsion d'exclusivité au

profit des collecteurs

318. Les données anonymisees sont des données personnelles transformees,
rendues anonymes par des procédés techniques divers et variés.

Méme si, comme nous l'avons vu précédemment, l'objet qu'est la donnée permet
une duplication créant ainsi autant d'objets susceptibles de droit; le lien entre les

données personnelles et les données anonymisées est indéniable®*.

Pourtant, les droits de la personne sur ces derniéres sont sensiblement différents.
Certes, le processus d'anonymisation fait disparaitre le lien avec la personne lui
faisant ainsi perdre toutes les prérogatives de l'individu sur sa donnée. Le seul lien
qui reste tangible est que la personne doit étre informée de I'utilisation de ce
proceédé. Or, méme si la personne retire sa donnée personnelle en décidant par
exemple sa suppression, la donnée anonymisée ne sera pas nécessairement elle

aussi supprimée, car sa vie juridique et technique lui est propre.

Sous le prisme de I'exclusivité, la donnée anonymisée releve du méme statut que
les données anonymes: le collecteur exerce clairement un droit & caractere
exclusif, un monopole d'exploitation sur ces derniéres. En matiere de données de
santé anonymisées cela est moins vrai, car I'anonymisation de données sensibles,
méme si le patient doit étre informé, est encadrée par un principe de finalité. Mais
indépendamment, ce principe de finalité n'empéche en rien notamment la
commercialisation de ces données sans que le patient ou la personne ne soit

rétribué alors méme qu'il a finalement fourni la matiere premieére.

Cette analogie avec la matiére premiere est fondamentale. Les données sont

régulierement qualifiées de pétrole du XXle siécle®?

et nous assistons peut-étre
ainsi a la naissance de la premiere matiére premiére artificielle et non pas

naturelle.

*% Infra, n°100 & 111.

%52 Voir G. BABINET, L'ére numérique, un nouvel age de I'humanité, Cing mutations qui vont
bouleverser notre vie, éd. Le Passeur, 2014; P. BELLANGER, La souveraineté numérique, éd.
Stock, 2014.
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Dans un processus de production classique, les matieres premiéres telles que le
pétrole sont acquises en d'autres termes achetées et font I'objet d'un transfert de
propriété du producteur a I'industriel qui va s'en servir pour a son tour produire un

autre bien.

Le processus juridique qui opére entre la donnée personnelle et la donnée
anonymisée est aujourd'hui bien différent dans notre droit positif. La personne
consent au traitement de ses données personnelles, ces derniéres étant ensuite
anonymisées puis exploitées. Le transfert de matiere, de la donnée personnelle
vers la donnée anonymisée n'est aujourd'hui pas considéré comme un transfert de
propriété, car la personne, n'a selon notre droit pas de droit de propriété sur ses
données. Ce transfert n'est finalement que trés peu appréhendé par notre droit. On
comprend la difficulté soulevée par I'objet lui-méme dans le sens ou la donnée
personnelle reste dans le "patrimoine " de l'individu malgré un transfert qui
permet la création d'une donnée anonymisée. Contrairement aux matieres
premiéres naturelles qui seront, elles, détruites, consommées, transformées pour
aboutir a une autre chose, le processus d'anonymisation des données procede
presque de celui de la division cellulaire : la cellule initiale enfante une cellule
fille qui sera cependant différente, car anonymisée. Les conséquences actuelles
de notre droit sont manifestes : la personne n'a aucun droit exclusif ces données
anonymisées alors méme qu'elle autorise un transfert et une transformation de sa
donnée personnelle qui donnera naissance a une donnée anonymisée appartenant

juridiquement a un collecteur.

L'exclusivité, le monopole d'exploitation de la donnée anonymisée est donc du
coté du collecteur et non pas de la personne, ce qui créé un biais évident au regard
de la donnée premiere et nécessaire a la formation de la donnée anonymisée. Cette
derniere peut étre valorisee économiquement alors que les données personnelles

sont dans le droit positif hors commerce et non patrimonialisables.

319. Pour conclure, la capacité d'exclusion pour les collecteurs que ce soit pour

les données anonymes ou les données anonymisées se retrouve dans sa capacité a
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interdire I'exploitation de sa base que ce soit par extraction ou par utilisation®,
grace au droit des producteurs de base de données.

320. Les collecteurs publics ont eux aussi une exclusivité sur leurs données mais

qui apparait comme une obligation.

82. L'exclusivité forcée sur les données publigues

321. Les données publiques au sens organique sont divisées en deux catégories.
Les données personnelles sur lesquelles les administrés n'ont que peu de prise :
elles sont genéralement obligatoirement collectées par I'Administration, et les

données anonymes et anonymisees.

322. Concernant les données personnelles et plus particulierement les données
personnelles de santé, il existe celles qui sont obligatoirement collectées au regard
de la mission de la personne publique-collecteur concernée comme par exemple
I'Assurance Maladie. Les données de remboursement de soins propres a chaque
individu sont collectées et traitées pour que I'Assurance Maladie puisse remplir sa
mission. Le patient, ici assuré, ne consent donc pas a la collecte de sa donnée, car
la puissance publique cumulée a la solidarité nationale lui impose cette collecte de
données. Il garde cependant la possibilité d'y accéder et éventuellement de
demander une modification de ses données. Il en est presque de méme pour la
constitution dans un établissement public de santé d'un dossier médical interne a
I'établissement. Ce dossier releve de I'exception de larticle 8 de la Loi
Informatique et Liberté qui autorise la mise en ceuvre du traitement informatique
sans le consentement du patient a la condition que les professionnels soient
soumis au secret professionnel. La question se pose cependant de savoir si le
patient qui s'y oppose peut ne pas voir son dossier ouvert. L'article L. 1110-4 du
Code de la Santé Publique marque une certaine complexité dans I'appréhension du
droit des patients sur ses données de santé collectées au sein d'un établissement de

santé (qu'il soit d'ailleurs public ou privé).

Le premier alinéa pose un principe clair : " Toute personne prise en charge par un

professionnel, un établissement, un réseau de santé ou tout autre organisme

>3 Articles L.342-1 et L. 324-2 du Code de Propriété Intellectuelle.
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participant & la prévention et aux soins a droit au respect de sa vie privée et du
secret des informations la concernant ". Le respect de la vie privée est un droit
pour le patient. Cependant, la suite de l'article part du principe que le patient
accepte que ses données, avant méme d'étre partagées, soient collectées. En effet,
il n'est ensuite fait référence qu'au partage d'information : " Deux ou plusieurs
professionnels de santé peuvent toutefois, sauf opposition de la personne diment
avertie, échanger des informations relatives a une méme personne prise en
charge, afin d'assurer la continuité des soins ou de déterminer la meilleure prise
en charge sanitaire possible. Lorsque la personne est prise en charge par une
équipe de soins dans un établissement de santé, les informations la concernant

sont réputées confiées par le malade a I'ensemble de I'équipe "

Paradoxalement, le guide a l'attention des professionnels de santé établi par la
CNIL présente un modéle d'affichette qui indique ceci : " Ce service hospitalier
dispose d’un systeme informatique destiné a faciliter la gestion des dossiers des
patients et a réaliser, le cas échéant, des travaux statistiques a usage du service.
Les informations recueillies lors de votre consultation ou de votre hospitalisation
feront [’objet, sauf opposition justifiée de votre part, d’'un enregistrement
informatique. Ces informations sont réservées a l’équipe médicale qui vous suit

ainsi que pour les données administratives, au service de facturation ">>*,

La mise en place de ces dossiers internes aux établissements n'est donc pas
soumise a autorisation de la CNIL (mais a déclaration), d'ailleurs aucune trace de
jurisprudences a ce sujet dans les délibérations de la CNIL, et pourtant cette
affiche affirme que le patient peut s'opposer au traitement informatique avec
toutefois une particularité étonnante : cette opposition doit étre justifiée par le
patient. Le patient doit donc justifier du fait qu'il ne souhaite pas que ses
informations soient technologisées, transformées en données. Normalement, le
patient n'a pas a donner de raisons a son refus de consentir a un traitement ou a
son opposition a un traitement et dans ce cas il doit pourtant apporter une raison
valable. On peut alors se demander ce qu'est une justification permettant a un

patient de ne pas voir sa donnée collectée.

> Guide professionnels de santé, CNIL, éd. 2011.
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323. La création d'un dossier patient informatisé au sein d'un établissement de
santé n'est finalement pas soumise a autorisation CNIL au titre des exceptions de
la Loi « Informatique et Libertés » (mais restent soumis a déclaration), il n'est
donc pas non plus nécessaire d'obtenir le consentement du patient a sa création. |l
suffit de I'informer et ce dernier peut éventuellement s'y opposer s'il le justifie et il
peut aussi s'opposer au partage de ses informations et donc a fortiori de ses

données.

Le statut public des données personnelles amoindrit les droits des patients. Pour
ce qui est de I'exemple de I'Assurance Maladie, ils sont inexistants a la formation
de la donnée ou a sa suppression au motif qu'il s'agit de la mission de service
public de cette entité privée et c'est donc cette derniére qui possede un monopole
d'exploitation sur ces donnees, mais du fait de sa mission. Les établissements de
santé sont traités différemment et il est donc difficile de savoir qui du patient ou
de I'établissement a la prise sur les données personnelles, mais, force est tout de

méme de constater, que ce dernier possede un droit d'opposition a la collecte.

324. Concernant les données de santé publiques, mais anonymes ou anonymisees
et notamment celles mises & disposition dans le cadre de I'open data, le monopole
d'exploitation est aussi difficile a appréhender.

Ce monopole est méme double, il est forcé, car il répond aux missions de
certaines entités publiques qu'elles se doivent de mettre en ceuvre. On pense
notamment ici par exemple au cas de I'Agence Nationale de Santé Publique. Au
regard de l'article L. 1413-1du Code de la Santé Publique®®, elle a des mission de

surveillance, de veille et donc de traitements de données.

>3 Article L. 1413-1 du Code de la Santé Publique : " L'Agence nationale de santé publique est un
établissement public de I'Etat a caractére administratif, placé sous la tutelle du ministre chargé de
la santé.

L'agence a pour missions :

1° L'observation épidémiologique et la surveillance de I'état de santé des populations ;

2° La veille sur les risques sanitaires menacant les populations ;

3° La promotion de la santé et la réduction des risques pour la santé ;

4° Le développement de la prévention et de I'éducation pour la santé ;

5° La préparation et la réponse aux menaces, alertes et crises sanitaires ;

6° Le lancement de I'alerte sanitaire.

L'agence assure la mise en ceuvre d'un systeme national de veille et de surveillance sanitaire, dont
elle définit les orientations, anime et coordonne les actions, dans le respect des missions dévolues
aux agences régionales de santé.
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Toutefois, le processus d'exploitation des données traitées par Santé Publique
France est complexe et ces dernieres proviennent de nombreuses sources

différentes en témoigne des articles du Code de la Santé Publique®*®

Le réseau de collecte de cette Agence est tentaculaire et toutes les données
collectées sont mises au service de ses missions. Elle dispose donc d'un monopole
sur ces données qu'il obtient grace aux prérogatives de puissance publique que lui

confere la loi.

Une autre entité a été reformée par la derniere loi de santé a I' article L. 1462 -1
du code de la Santé Publique « Un groupement d'intérét public, dénommé : "
Institut national des données de santé ", est constitué entre I'Etat, des organismes
assurant une représentation des malades et des usagers du systeme de santé, des
producteurs de données de santé et des utilisateurs publics et privés de données
de sante, y compris des organismes de recherche en santé.

Il est notamment chargé :

1° De veiller a la qualité des données de santé et aux conditions générales de leur
mise a disposition, garantissant leur sécurité et facilitant leur utilisation dans le
respect de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a I'informatique, aux fichiers
et aux libertés ;

2° D'assurer le secrétariat unique mentionné a l'article 54 de la méme loi ;

3° D'émettre un avis sur le caractere d'intérét public que présente une recherche,
une étude ou une évaluation, dans les conditions prévues au méme article 54 ;

4° De faciliter la mise a disposition d'échantillons ou de jeux de données agrégées
mentionnées au V dudit article 54, dans des conditions préalablement
homologuées par la Commission nationale de I'informatique et des libertés ;

5° De contribuer a I'expression des besoins en matiére de données anonymes et de

résultats statistiques, en vue de leur mise a la disposition du public ».

Elle met en cuvre, en lien avec les régimes obligatoires d'assurance maladie et les services
statistiques des départements ministériels concernés, un outil permettant la centralisation et
I'analyse des statistiques sur les accidents du travail, les maladies professionnelles, les maladies
présumées d'origine professionnelle et de toutes les autres données relatives aux risques sanitaires
en milieu du travail, collectées conformément a I'article L. 1413-7.

Elle assure, pour le compte de I'Etat, la gestion administrative, financiére et logistique de la
réserve sanitaire et de stocks de produits, équipements et matériels ainsi que de services
nécessaires a la protection des populations face aux menaces sanitaires graves. Elle assure la
gestion des réservistes sanitaires et I'animation de leur réseau.."”

>0 Articles L. 1413-6, L. 1413-7 et L. 1413-8 du Code de la Santé Publique.
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L'Institut National des données de santé (INDS) a donc pour mission principale
d'assurer la mise a disposition de données auprés d'acteurs désignés. Il n'est
cependant pas un collecteur, sa raison d'étre est seulement d'étre un organisme

garant et moteur dans la mise a disposition de certaines données de Sante.

Toutefois, dans le cadre de I'open-data et bien au-dela de la nouvelle Agence
Nationale de Santé Publique uniquement, les administrations et y compris les
administrations du secteur de la santé mettent a disposition des jeux de données et
en quelque sorte autorisent la recopie de ces derniéres a des fins d'utilisations
diverses et variées. Comme nous le disions, la recopie de ces données veut donc
dire réutilisation de ces derniéres. En effet, aujourd'hui le site data.gouv.fr met a
disposition des jeux de données pour assurer leur réutilisation, il ne met pas a
disposition un acces aux bases de données. La mise a disposition de jeux de
données entraine la recopie de ces derniéres et donc en crée de nouvelles. En
d'autres termes, I'open data, tel qu'il est congu aujourd'hui et méme s'il s'agissait
de donner acces a des bases plutdt que de mettre a disposition des données, ne
permet pas de dire que I'Administration n'a pas de monopole d'exploitation sur ses
données. Elle choisit grace a son monopole ou on lui impose de donner accés a ses

bases ou d'autoriser la copie et I'utilisation de jeux de données.

Le caractére obligatoire de ces mises a disposition ou de la mise en place d'un
droit d'acces est simplement dd a la qualité du collecteur en cause qui doit étre en
capacité de rendre des comptes a ses administrés. On pourrait donc dire que
finalement ce sont les administrés qui ont ce monopole d'exploitation, mais la
personne publique n'est elle pas aussi I'émanation de ces derniers ? De part sa
qualité spéciale de collecteur publique, I'Administration dessaisie les patients de
leur exclusivité a son profit mais c'est un profit qui n'est autre que l'intérét général.
Mais on I'oblige aussi, par le biais de I'open data, a " partager " son exclusivite, a

s‘ouvrir.
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CONCLUSION DU CHAPITRE 2

325. En conclusion du présent chapitre, il ressort que malgré les caractéristiques
"physiques” de la donnée telles que l'incorporéité et l'ubiquité, cela n'empéche en

rien que des droits exclusifs pesent sur elle.

En conséquence, les patients ont, grace au consentement, a la fois la capacité
d'exclure les tiers de la sphére juridique qui les lie a leurs données, mais aussi de
s'en assurer toutes les utilitées méme si cela reste perfectible (voir par exemple

avec le droit a la portabilité des donnees).

Toutefois, les droits exclusifs sont effacés par une transformation de la donnée,
I'anonymisation. Cette mutation opére un changement d'exclusivité au profit du
collecteur. Force est de constater que cette exclusivité méme si elle n'est pas
remise en question pour le collecteur n'est pas traitée juridiqguement aujourd'hui

vis-a-vis de la donnée personnelle a I'origine de cette donnée anonymisée.

326. Les données publiques obéissent a des regles d'exclusivité généralement
contraintes dans le sens ou I'Administration peut "forcer" les personnes dans la
collecte de leur donnée, mais elle est aussi a son tour contrainte d'exploiter les

utilités des données qu'elle collecte.

Du seul point de vue de I'exclusivité, on peut déduire que les patients ont un droit
de propriété sur leurs données personnelles de santé, a I'exception des données
obligatoirement collectées par I'Administration. Les collecteurs, quant a eux,
exercent un droit exclusif sur les données anonymisées. Et, enfin, les collecteurs
publics, ont une exclusivité tres limitée de part leur statut d'autorité publique qui

les soumet a un certain nombre d'obligations.

327. Le dernier caractere du droit de propriété doit maintenant lui aussi étre

analyse.
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CHAPITRE 3

L’IDENTIFICATION D’UN
CARACTERE PERPETUEL ANACHRONIQUE

328. L'ultime caractére attaché habituellement au droit de propriété est celui de
son imprescriptibilité et de sa perpétuité®™’. * Elle n'est pas mentionnée & l'article
544 du Code civil. Pourtant, elle prolonge son caractére absolu, car le pouvoir du
propriétaire de jouir, d'user, de ne pas jouir ou de ne pas user n'est jamais altéré
par I'écoulement du temps™>*®. Ce caractére est indépendant de I'usage qui est fait
du droit et reste donc attaché a I'existence du bien. Il ne s'éteint que lorsque la
chose disparait et non pas quand le titulaire change ou qu'il meurt. Le droit de
propriété est donc un droit imprescriptible et transmissible aux héritiers; il "repose
sur sa libre transmissibilité qui implique le droit de la conserver indéfiniment, par

soi-méme ou ses ayants droit ">

Ce caractére du droit de propriété est si fort que malgré les regles de prescription
des actions en revendication, la Cour de Cassation a affirmé : "malgré la
généralité des termes de l'article 2262 du Code civil, qui décide que toutes les
actions tant réelles que personnelles sont prescriptibles par trente ans, ce texte ne
s'applique pas a I'action en revendication intentée par le propriétaire dépossédé
de son immeuble ; la propriété ne se perdant pas par le non-usage, l'action en
revendication peut étre exercée aussi longtemps que le défendeur ne justifie pas
étre lui-méme devenu propriétaire de I'immeuble revendiqué par le résultat d'une
possession contraire reunissant tous les caractéres exigés pour la prescription

acquisitive" *®,

7 \/oir pour une étude général : ARBIERI, Perpétuité et perpétuation dans la théorie des droits
réels, these Toulouse, 1977, p. 167 et s.; C. POURQUIER, Propriété et perpétuité. Essai sur la
durée du droit de propriété, PUAM, 2000.

8 E. OOSTERLYNCK; Fasc. 10 : PROPRIETE . - Eléments. Caractéres. Limitations,
Jurisclasseur, derniére MAJ 22 juin 2012.

9 J.-L. BERGEL, M. BRUSCHI & S. CIMAMONTI, Traité de droit civil, Les biens, LGDJ,
2e éd. 2010., n° 97.

%0 Cass. req., 12 juill. 1905, GAJ civ. : Dalloz, 11e éd. 2000, n° 61 ; DP 1907, 1, p. 141, rapp.
POTIER ; S. 1907, 1, p. 273, note A. WAHL.
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Le lien qui unit ce caractére au droit de propriété est tel que la Cour de Cassation
refuse la création d'autres droits réels possédant cette méme caractéristique : " en
statuant ainsi alors que, lorsque le propriétaire consent un droit réel, conférant le
bénéfice d’une jouissance spéciale de son bien, ce droit, s’il n’est pas limité dans
le temps par la volonté des parties, ne peut étre perpétuel et s’éteint dans les
conditions prévues par les articles 619 et 625 du Code civil, la cour d’appel a

violé les textes susvisés [dont I'article 544 du Code Civil ]"**.

Ce caractere lui a méme été reconnu au regard de sa nature de droit fondamental
dans l'article 2 de la Déclaration des droits de I'homme et du citoyen : " Le but de
toute association politique est la conservation des droits naturels et
imprescriptibles de I'nomme. Ces droits sont la liberté, la propriété, la sireté et la

résistance a I'oppression. "

" L'immensité " de ce droit de par ce caractére, le lie intimement au caractere
absolu :" I'absolutisme reconnu a ce droit est & lui seul suffisant pour lui conférer

1562

un caractéere imprescriptible Ce caractere a contribué au débat entourant la

question de savoir si la propriété intellectuelle était une "vraie " propriéte.

329. L'article L. 111-1 du Code de la propriété intellectuelle dispose : " L'auteur
d'une ceuvre de l'esprit jouit sur cette ceuvre, du seul fait de sa création, d'un droit
de propriété incorporelle exclusif et opposable a tous ". Ce premier alinéa fait
référence aux caracteres absolu et exclusif du droit de propriété, mais ne
mentionne en aucun cas le caractere perpétuel. Pourtant, la question de la durée
des droits de propriété intellectuels " est indissociablement liée a I'existence méme
de ce dernier" selon la Cour de justice des communautés européennes®®. En effet,
la notion de durée des droits comme le droit d'auteur par exemple est le résultat de
la confrontation de deux logiques : l'intérét individuel de l'auteur de pouvoir

exploiter son ceuvre et 1'intérét du public de pouvoir y acceder.

Ce débat s'est finalement amoindri pour qu'aujourd'hui le statut de la proprieté

intellectuelle comme droit de propriété ne soit pas remis en question sur ce

%61 Cass. 3° civ., 28 janv. 2015, n° 14-10.013, D. 2015, p. 699, note B. MALLET-BRICOUT.

%62 T LAMARCHE, " L'imprescriptibilité et le droit des biens ", RTD Civ., 2004 p. 403.

S63CJCE, 24 janv. 1989, aff. 341/87, EMI Electrola c/ Patrician : RIDA, juill. 1989, p. 235, note
A. KEREVER ; JCP G, 1989, I, 21241, concl. DARMON ; RTD com., 1989, p. 464, obs.
A. FRANCON ; RTDE, 1990, p. 733, obs. BONET.
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fondement®®*. Nous étudierons ce caractére tout en gardant & l'esprit qu'il n'est
finalement plus tant une preuve de I'existence d'un droit de propriété et que sa
limitation dans le temps reste possible sans porter atteinte a la nature du droit.
Dailleurs, les auteurs utilisent de plus en plus l'idée d'une vocation a la
perpétuité®® du droit plutét que celle d'un droit perpétuel en tant que tel. Il sera
aussi nécessaire de s'attarder sur la transmissibilité du droit, dérivée du caractére

perpétuel, comme élément essentiel d'identification du droit de propriéte.

330. Il s'agira donc de déterminer la durée des droits pesant sur les données qui,
comme nous le verrons, s'aligne pour les collecteurs sur un régime classique de
limitation dans le temps des droits (Section 1) alors que pour les personnes, c'est
le régime classique des droits de la personnalité qui s'applique soit la fin du droit
lors du déces de la personne. Or, nous verrons que dans le contexte des données
personnelles, cette conception des droits de la personne sur ses données est
inadaptée (Section 2).

SECTION 1 : L'ALIGNEMENT SUR LE REGIME DE LA PROPRIETE
INTELLECTUELLE POUR LES COLLECTEURS

331. Comme nous l'avons vu précédemment les régles qui s'appliguent aux
données anonymes, anonymisées (81) et publiques (82) obéissent & des normes
qui s'inscrivent dans le champ des droits de propriété intellectuelle et plus
spécialement dans celui des droits voisins du droit d'auteur. Ainsi les bases de
données sont a la fois soumises au droit d'auteur et au droit des producteurs de

bases de données.

81. L'alignement aisé sur les regles de la propriéte intellectuelle pour
les données anonymes et anonymisées

332. Les bases de données sont soumises concomitamment au droit d'auteur (A)
et au droit des producteurs (B). L'application de ces corpus juridiques aboutit a

I'application des regles de durée attachées a ces droits.

%4y, STRICKLER, Les biens, PUF, Thémis Droit, 1ére édition, 2006.
%5 v/, par exemple : T. LAMARCHE, " L'imprescriptibilité et le droit des biens ", RTD civ. 2004.
403; B. MALLET-BRICOUT, " Le fiduciaire propriétaire ? ", JCP E, n° 8, 25 Février 2010, 1191
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A. Le droit d'auteur sur les bases de données

333. Les droits de propriété intellectuelle, qu'ils soient de nature littéraire,
artistique ou industrielle sont congus comme des droits limités dans le temps qui
s'éteignent au-dela d'une certaine durée. : " il faut faire la part entre la rétribution
de l'auteur et I'intérét du public & ce que les euvres soient de libre acces au bout

d'un certain temps ">,

334. Plus spécifiqguement, le droit d'auteur, celui qui nous intéresse le plus dans le
cadre de notre analyse du fait de son application aux bases de données, se
distingue par sa dualité. L'auteur qui posséde a la fois des droits moraux et des
droits patrimoniaux sur son ceuvre voit deux principes distincts s'appliquer a

chacune de ces catégories.

Tout d'abord, les droits moraux sont congus comme des droits possédant
notamment comme qualités la perpétuité et I'imprescriptibilité, en témoigne
l'article L. 121-1 du Code de la propriété intellectuelle : " L'auteur jouit du droit
au respect de son nom, de sa qualité et de son oeuvre. Ce droit est attaché a sa

personne. Il est perpétuel, inaliénable et imprescriptible. [...] "

Le droit moral de l'auteur posséde ainsi le caractére perpétuel classiquement
attaché a la propriété et la suite de l'article le déclare en plus transmissible : "
[...]J1I est transmissible a cause de mort aux héritiers de I'auteur. L'exercice peut

étre conféré a un tiers en vertu de dispositions testamentaires ".

Nous sommes donc la en présence d'un paradoxe et non des moindres de notre
droit : comme nous le verrons dans le paragraphe suivant, le droit moral est un
droit qui releve d'un droit de la personnalité, car il est le lien personnel qui unit
intimement l'auteur a son ceuvre. Or, les droits de la personnalité sont de fait

censés s'éteindre avec la personne.

Le droit moral de l'auteur a complétement incorporé la chose au point que le lien

qui les unit reste indélébile. M. Tafforeau emploie une formule tres juste :

Ainsi, de simple droit de la personnalité, il devient devoir d'assurer la mémoire et

6 p Y. GAUTIER, Propriété littéraire et artistique, PUF, coll. Droit Fondamental, 8éme éd.,
2012, n°390.
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le respect de l'ceuvre du défunt. En somme de droit-pouvoir, il se transforme en un

droit-fonction " °¢’.

Paradoxalement, sur le plan du caractere perpétuel et transmissible, il n'y a pas

plus "propriétaire " que le droit moral de l'auteur sur son ceuvre.

Adapté a notre contexte, le droit des collecteurs, propriétaires des bases de
données anonymes et anonymisées par le biais du droit d'auteur ***bénéficient en

conséquence de cette perpétuité et transmissibilite.

335. Ensuite, les droits patrimoniaux du droit d'auteur obéissent a des regles
différentes a ce sujet. En effet, ils sont limités dans le temps. " Tous les droits
pécuniaires sont concernés, y compris le droit de suite. L'expiration de la
protection fonctionne pratiqguement comme une prescription extinctive : plus de
propriété exclusive a I'issue d'une certaine période "*®°. Cette temporalité trouve
ses justifications dans plusieurs fondements. Pour le logiciel®™, il deviendra
nécessairement obsoléte du fait des avancées technologiques et techniques et donc
I'intérét d'assurer une protection perpétuel n'est pas rempli. L'un des autres
fondements est basé sur la conception des droits patrimoniaux de l'auteur qui
s'envisage comme un droit d'exploitation qui fait figure de dérogation a la liberté
du commerce et de l'industrie. " Autrement dit, le législateur souhaite, avec
I'exclusivité, rémunérer un investissement créatif sur une durée raisonnable ">,
A Tl'expiration de ce délai, I'euvre est rendue au public. Il s'agit d'éviter les
privileges perpétuels et donc héréditaires sur une ceuvre : " des privileges
accordés pour des temps illimités semblent plut6t &tre un patrimoine héréditaire

qu'une récompense personnelle & I'inventeur ">,

Le principe fixé par le code est celui de I'article L. 123-1 du Code de la propriété

intellectuelle : " L'auteur jouit, sa vie durant, du droit exclusif d'exploiter son

%7 p TAFFOREAU, Droit de la propriété intellectuelle, Gualino, 2007, p. 128.

%8 Infra, n°170

%9 p - Y. GAUTIER, Propriété littéraire et artistique, PUF, coll. Droit Fondamental, 8éme éd.,
2012, n°390.

570 |_e droit d'auteur s'applique aux logiciels; c'est donc les régles de durée du droit d'auteur qui
s'appliquent. Exclusion du droit des brevets par larticle L. 611-1 du Code de Propriété
Intellectuelle, application du droit d'auteur par l'article L. 112-2 du Code de la Propriété
Intellectuelle.

1 M. VIVANT et J. - M. BRUGUIERE, op. cit. , p. 375.

>’2 Déclaration du Roi du 24 décembre 1762.
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ceuvre sous quelque forme que ce soit et d'en tirer un profit pécuniaire. Au déces
de I'auteur, ce droit persiste au bénéfice de ses ayants droit pendant I'année civile
en cours et les soixante-dix années qui suivent ". Nous ne détaillerons pas ici les
exceptions a ce régime telles que le délai portant sur les ceuvres collectives, les

ceuvres de collaboration, les ceuvres anonymes ou pseudonymes®”.

En conséquence, lorsque les bases de données sont protégées par le droit d'auteur,
les droits moraux de ce dernier sont perpétuels et les droits patrimoniaux obéissent
a la regle des soixante-dix ans post mortem. Et, si les données contenues sont

anonymes ou anonymisées, ces mémes regles s'appliquent.

Au bout d'une certaine durée, la base, si elle est protégée au titre du droit d'auteur
tombera donc dans le domaine public. Ainsi, la base et les données qu'elle
contient vont changer de statut et devenir publiqgues. Comme cela a déja été

évoqué au travers des développements précédents®

, l'acquisition d'un statut
public fera obéir la base et les données a des regles et des logiques juridiques
spécifiqgues comme par exemple la mise en open-data. Le passage d'une base de
données privée a une base de données publique qui sera normalement mise en
open data (sous réserve de la présence uniquement de données anonymes ou
anonymisées) par le biais des mécanismes temporels du droit d'auteur est un

exemple parfait de I'esprit méme de ce droit d'auteur.

En effet, si le droit d'auteur est limité dans le temps, c'est parce que toutes les
utilités de I'ceuvre seront remises a terme entre les mains de la collectivité, a partir
du moment ou la protection aura expiré. Cette idée répond a la théorie

collectiviste des droits de propriété intellectuelle selon laquelle " ces droits
appartiennent ab initio a la collectivité. Si le créateur a bien un droit intellectuel,
ce n'est qu'a titre provisoire et comme simple usufruitier. La société, elle, est nue-
propriétaire et a vocation a retrouver l'intégralité de ses prérogatives de

propriétaire dés I'extinction du monopole temporaire "°".

Le régime des droits de propriété intellectuels en France et ce notamment pour le

droit d'auteur emprunte pour partie a cette théorie, car apres expiration de la

% \/oir M. VIVANT & J. - M. BRUGUIERE, op. cit., p. 376-377.
™ Infra, n° 147 & 155.
> p, TAFFOREAU, Droit de la propriété intellectuelle, Manuels, Gualino éditeur, 2007, p. 53.
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protection, les ceuvres sont déplacées dans le domaine public. Les bases de
données protégées par le droit d'auteur n'échappent pas a cette regle et peuvent
donc ainsi a terme étre récupérées dans le domaine public et en toute logique
intégrer le mouvement de I'open data aujourd'hui préconisé pour les bases de

données publiques.

En résumé, I'application du droit d'auteur, implique des régles directement issues

de ce droit de propriété.

Mais le droit des producteurs peut trouver a s'appliquer avec des regles
spéecifiques qui pourraient empécher les données de tomber dans le domaine
public.

B. Le droit des producteurs

336. Le droit des producteurs®® sur les bases de données, et donc sur les données
elles-mémes quand elles sont anonymes ou anonymisées, peut trouver a

s'appliquer.

%7€ Titre 1V, du Livre 111 du Code de la Propriété Intellectuelle : " Droit des producteurs de bases
de données ".

H. BITAN, Droit des créations immatérielles (logiciels, bases de données, autres ceuvres du Web
2.0), Lamy, Axe droit, 2010; M. - G. CHOISY, " banques de données, aspects contractuels ",ADI
,1983, spéc. p. 35 s.; E. DERCLAYE, " droits de propriété intellectuelle sur I'information et
pouvoir de marché: comparaison entre les protections européenne et américaine des bases de
données ", Propr. intell. ,2007, n° 22, p. 19 ; P. - Y. GAUDRAT, " champ de la protection par le
droit sui generis ", RTD com., 1999. 86 ;B. EDELMAN, " les bases de données ou le triomphe
des droits voisins ", D,. 2000. Chron. 89; P.-Y.GAUDRAT, " commentaire de la loi du 1* juillet
1998 ", RTD com., 1998. 600; ibid. 1999. 86; ibid. 1999. 411; D. KABRE, " droit des bases de
données et pays en développement ", RIDA, avr. 2009, p. 3; G. KOUMANTOS, " les bases de
données dans la directive communautaire ", RIDA, janv. 1997, p. 79; A. LUCAS & M. VIVANT,
Les nouvelles technologies de I'information, Recension technique et premiere analyse de leur
impact sur la propriété littéraire et artistique, IDATE, 1993; A. LUCAS, La protection des
banques de données, Rapport général au Congrés de I'ALAI, éd. Yvon Blais Inc., Québec, sept.
1989; Droit d'auteur et numérique, Litec, 1998; N. MALLET-POUJOL, " la directive concernant
la protection juridique des bases de données: une gageure ", DIT, 1996, n° 1, p. 6 ; La création
multimédia et le droit, Litec, 2000; C. MEYRUEIS-PEBEYRE, " actualité de la protection des
bases de données — 2005 ", Propr. ind., 2006. Etude 19; E. PIERRAT, " le nouveau droit des
bases de données ", Légipresse, 1998, 11, p. 120; F. POLLAUD-DULIAN, " breves remarques sur
la directive du 11 mars 1996 concernant la protection juridique des bases de données”, D. Affaires
1996. 539; P. SIRINELLI ,Lamy Droit des médias et de la communication, étude 136; M.
VIVANT, " recueils, bases, banques de données, compilations, collections...: I'introuvable notion?
", D., 1995. 197; A. STROWEL & J. - P. TRIAILLE, Le droit d'auteur, du logiciel au
multimédia, Story-Scientia et Bruylant, 1997; B. WARUSFEL, " la protection des bases de
données en question: un autre débat sur la propriété intellectuelle européenne ", Propr. intell.,
2004, n° 13, p. 896.
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Or ce droit des producteurs obéit a une limite temporelle. Il s'éteint au bout de
quinze ans a compter de l'achevement de la base si elle n'est pas publiée. Sinon le
point de depart est le ler janvier de I'année suivant sa mise a disposition du public
en d'autres termes sa communication au public ou sa mise sur le marché, tel qu'en
dispose l'article L. 342-5 du Code de la propriété intellectuelle : ™ Les droits
prévus a l'article L. 342-1 prennent effet a compter de Il'achevement de la
fabrication de la base de données. Ils expirent quinze ans apres le ler janvier de
I'année civile qui suit celle de cet achevement. Lorsqu'une base de données a fait
I'objet d'une mise a la disposition du public avant I'expiration de la période
prévue a l'alinéa précédent, les droits expirent quinze ans apres le ler janvier de

I'année civile suivant celle de cette premiére mise a disposition [...]".

Cependant, cette durée de quinze ans peut étre prorogée si elle remplit la
condition énoncée dans la suite de l'article L. 342-5 du Code de la propriété
intellectuelle : " Toutefois, dans le cas ou une base de données protégée fait
I'objet d'un nouvel investissement substantiel, sa protection expire quinze ans
apres le ler janvier de I'année civile suivant celle de ce nouvel investissement ".
En conséquence, les bases peuvent réguliérement faire I'objet d'investissements
pour éviter la perte du droit du producteur et ainsi n'étre " jamais achevées... par

conséquent toujours protégées ">’

Un arrét de la Cour d'Appel de Paris a considéré par exemple que " la simple
mise & jour annuelle de I'annuaire résultant de I'aboutissement du cursus des
éleves, qui se trouvent ainsi érigés au rang d'anciens, susceptibles de faire partie
de I'annuaire, ne suffit pas a caractériser I'existence d'un nouvel investissement
substantiel permettant de faire courir une nouvelle durée de protection de quinze

ans --578'

La directive du 11 mars 1996°°apporte des éléments supplémentaires & la
question de la qualification d'investissements substantiels, mais sans pour autant
la simplifier. Selon elle, une “vérification substantielle du contenu de la base de

données” peut permettre de faire démarrer un nouveau délai de quinze ans.

" p, TAFFOREAU, Droit de la propriété intellectuelle , Gualino, 2007, p. 275.

°’8 CA Paris, 4e ch. A, 28 févr. 2007.

* Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données.
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Comme le dit justement M. Lucas : " Déja, le conceptde " modification
substantielle" est difficile a cerner, mais celui de " vérification substantielle" I'est

bien davantage encore "%,

En définitive, la limitation temporelle du droit des producteurs est facile a
contourner grace a la regle de "l'investissement substantiel™ ; "il faudra sans doute

le faire exprés pour ne pas avoir un droit perpétuel "%,

337. 1l est ainsi possible de déduire des analyses qui précedent, que, sous le
régime du droit d'auteur ou sous le régime des droits du producteur, la base de
données et les données qui la peuplent sous la réserve qu'elles soient anonymes ou
anonymiseées , font I'objet d'un droit perpétuel juridique (du fait des regles du droit
d'auteur a I'égard du droit moral) et pratique (du fait des possibilités faciles de la
prorogation du droit des producteurs grace a la notion d'investissement
substantiel). Toutefois, méme si la durée des droits sur les bases de données et
donc sur les données anonymes et anonymisées semble claire en droit positif, se
pose la question de savoir si une telle application " logique " ou " facile " est

possible pour les données publiques.

§2. L'alignement peu évident des regles de la propriété intellectuelle
pour les données publiques

338. La présente analyse sera construite comme précédemment car sera abordée
successivement la question de la durée du droit d'auteur (A) et celle du droit des

producteurs (B).

A. La protection par le droit d*auteur

339. Le cas des données publiques peut étre sensiblement comparable au cas

précédent en ce qui concerne les données anonymes et anonymisées publiques.

* A, LUCAS, Fasc. 1650 : Droits des producteurs de bases de données (CPI, ART. L. 112-3 ET
L. 341-1 A L. 343-7), JURISCLASSEUR, 3 Novembre 2010, derniére mise a jour : 16 Février
2015.

%81 p. GAUDRAT, " La loi de transposition de la directive 96/9 du 11 mars 1996 sur les bases de
données ', RTD Com., 1998 p. 598.
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340. Tout d'abord, a propos de " la réservation des bases de données publiques

1582

par le droit d'auteur et notamment des données qui les composent montre

toute la difficulté de I'appropriation de I'information.

La base de données est protégeable par ce droit pour peu gqu'elle respecte le critere
doriginalite. Ce critere, méme s'il est difficile a saisir, précede a toute
reconnaissance d'un droit d'auteur. Cependant se pose le question de savoir quelle
est la latitude laissée a I'administration dans l'organisation et la constitution de sa
base et qui pourraient ainsi lui permettre de s'adonner a un acte créatif justifiant
I'application du droit d'auteur ? Cette question est d'autant plus difficile que la
collecte de données peut revétir un caractére obligatoire et donc laisser peu de

place a l'initiative de la personne publique.

En effet, l'article L. 112-3 du Code de la propriété intellectuelle dispose que les
bases de données peuvent faire I'objet d'une protection a condition que "[...] par le
choix ou la disposition des matiéres, [les bases de données] constituent des

créations intellectuelles".

Or, si la collecte de ces données est obligatoire (tant pour le citoyen que pour
I'administration), elle ne peut, du point de vue du collecteur, faire preuve
d'originalité, car il n'y a pas de "choix" de la part de I'Administration : " le
caractére obligatoire [de la collecte de données] conduit a retirer a I'opérateur
public toute latitude d'appréciation dans le choix des données a collecter : les
bases ont vocation & I'exhaustivité"*®®. La seule possibilité envisageable est celle
ou [I'Administration prend pour initiative de collecter des données non
obligatoires, car compatibles et nécessaires pour parfaire I'accomplissement de sa

mission.

Cependant, l'organisation de la base, " la disposition des matieres " comme
I'indique l'article L. 112-3 du Code de la Propriété Intellectuelle pourrait quant a

elle constituer une originalité.

%82 . TERESI, Droit de réutilisation et exploitation commerciale des données publiques, La
Documentation Frangaise, Coll. Monde européen et international, 2011, p. 411.
3 L. TERESI, Droit de réutilisation et exploitation commerciale des données publiques, La
Documentation Francaise, Coll. Monde européen et international, 2011, p. 422.
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Concernant le contenu de la base et donc les données en tant que telles et
I'application d'un droit d'auteur sur les données avec ses régles de durée, met en
jeu l'appropriation de I'information par une personne publique par le biais du droit
d'auteur. L'Administration récolte un certain nombre de données brutes et
indépendamment de la question plus générale de I'appropriation de I'information,
il ressort que ce type de données ne saurait faire preuve d'originalité, d'activité
créatrice de la part des collecteurs publics. C'est un avis partagé par bon nombre
d'auteurs comme par exemple M. Teresi ou encore M. Lucas qui s'insurge contre
I'amalgame fait entre les ceuvres et les informations : " il s'explique sans doute
par le fait qu'une fois numérisées, toutes les ceuvres se présentent (apparemment
au moins) sous la forme de données brutes, et par le constat que celles qui
voyagent sur les réseaux planétaires sont pour une bonne part des ceuvres
factuelles, dont la valeur économique ne repose que sur le contenu
informationnel. Elle n'en est pas moins regrettable. Le droit d'auteur, pour ne

’ . [ . . . . . ||584
s'en tenir qu'a lui, ne saisit que les ceuvres pas les informations """,

341. Un arrét d'Assemblée du Conseil d'Etat, début d'une longue chronique
appelée "CEGEDIM ", rendu en 1996°%®, soit avant I'existence en droit national du
droit des producteurs de bases de données, s'oppose a l'approche de Ms. Teresi et

Lucas.

La question posée est celle de la 1égalité de la rémunération, du montant de la
redevance percu par I'INSEE pour la mise a disposition du répertoire SIRENE. Il
ressort des faits que cette rémunération ne se contente pas d'absorber les codts de
cette mise a disposition, mais va au-dela. La Haute juridiction administrative
considere que le tarif appliqué comporte a la fois I'absorption des co(ts, mais aussi
la rémunération de " droits privatifs " relevant du droit d'auteur : " Considérant
qu'aucune disposition législative ou réglementaire ni aucun principe ne font
obstacle a ce qu'une rémunération percue a I'occasion de la communication par

I'Etat & des tiers de données publiques en vue de leur commercialisation puisse

%84 A. LUCAS, note sous CE, 29 juillet 2002, Société CEGEDIM, Propriétés Intellectuelles, janv.
2003, p. 57.

585 CE, Ass., 10 juillet 1996, 168702 168734 169631 169951, publié au recueil Lebon; M. DENIS-
LINTON; " La rémunération des prestations fournies par I''NSEE au regard du droit de propriété
intellectuelle ", RFDA, 1997. 115; H. MAISL, " Régime de la protection juridique des bases de
données publiques ", AJDA, 1997. 189.
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étre assortie, au titre des produits prévus a I'article 5 de I'ordonnance susvisée du
2 janvier 1959, de la perception de droits privatifs fixés par contrat et relevant de
la propriété intellectuelle, a la condition que cette communication puisse étre
regardée, au sens des lois sur la propriété littéraire et artistique, comme une

oeuvre de l'esprit .

Le principe étant posé sur la légalité des droits de propriété intellectuelle percus
par une entité publique, le Conseil d'Etat a di ensuite s'attacher & déterminer
l'originalité et donc l'activité créatrice mise en ceuvre par I'INSEE. Cette

originalité s'identifie selon au travers de plusieurs éléments : "

a. ensemble organisé et structuré d'informations
b. enrichissement des informations

C. qualiteé d'ceuvre collective 1586

L'INSEE possede donc un droit d'auteur tant sur le contenant, la base, que sur le

contenu, les données.

Cette décision a été tres discutée et a fait I'objet de nombreuses critiques. Certains
I'ont justifiée par le droit des producteurs de base de données qui émergeait au
niveau européen & ce moment-la. Or, dans les arréts ultérieurs, malgré la

reconnaissance en droit national®®’ du droit des producteurs de données, le Conseil

%% CE, Ass., 10 juillet 1996, 168702 168734 169631 169951, publié au recueil Lebon : " constitue
non une simple collection de données mais un ensemble organisé et structuré d'informations
relatives a I'identité et a I'activité des entreprises ; qu'en outre I'[NSEE ajoute aux données brutes
qui lui sont fournies par les entreprises des informations qu'il élabore, relatives notamment au
chiffre d'affaires, au taux d'exportation et a lI'implantation géographique de ces entreprises ; que
I'ensemble ainsi susceptible d'étre cédé par I'INSEE aux sociétés requérantes en vue de sa
rediffusion par celles-ci, constitue une base de données qui doit étre regardée comme une ceuvre
collective pouvant légalement inclure des droits relevant de la propriété intellectuelle au profit de
I'INSEE, donc de I'Etat "

%87 Loi n° 98-536 du ler juillet 1998 portant transposition dans le code de la propriété intellectuelle
de la directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la
protection juridique des bases de données; J. -F. SEUVIC, " La loi n® 98-536 du ler juillet 1998
(JO, 2 juill., p. 10075) porte « transposition dans le code de la propriété intellectuelle de la
directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil, du 11 mars 1996, concernant la protection
juridique des bases de données "', RSC, 1998 p.814; P. GAUDRAT, " La loi de transposition de la
directive 96/9 du 11 mars 1996 sur les bases de données ", RTD Com., 1998 p. 598.
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d'Etat est resté sur cette méme approche de droits privatifs relevant du droit

d'auteur®®,

La conséquence de cette application du droit d'auteur pour des bases de données et
des données publiques pour le sujet qui nous occupe est donc l'application des

délais du droit d'auteur classique soit soixante-dix ans apres la mort de l'auteur.

Toutefois, la disparition d'une entité publique reste trés rare et lorsque c'est le cas,
ses actifs remontent genéralement a l'entité "meére ". Si I'NSEE était amené a
disparaitre, c'est I'Etat qui serait directement titulaire de ces droits, donc autant
dire que ces droits ne feront jamais I'objet dans les faits d'une extinction des droits
d'auteurs pesant sur eux. On revient presque a une propriété intellectuelle, a un
droit d'auteur perpétuel qui se rapproche de la propriété classique, mais s'éloigne
de I'esprit de celui de la propriété intellectuelle qui veut qu'au bout d'un certain
délai, I'ccuvre rejoigne le domaine public et que toutes ses utilités soient

accessibles a tous.

342. Le droit d'auteur applicable aux bases de données entraine I'application des
regles de durée qui lui sont attachées. Les données sont donc saisie d'un droit de
propriété en I'occurrence d'un droit d'auteur. 1l en va de méme pour le droit des

producteurs de bases de données.

B. La protection par le droit des producteurs

343. La protection par le droit des producteurs implique, comme nous l'avons
noté précédemment>®, la protection d'un investissement économique, d'une prise

de risque qui se doit d'étre substantielle.

Pour M. Gaudrat, le caractere obligatoire de la collecte des données publiques
empéche de reconnaitre un investissement substantiel, du moins sur cette collecte
: " lorsque la base est constituée par une administration a partir des données
qu'elle recueille dans I'exercice de ses prérogatives de puissance publique,

I'investissement ne peut exister que dans la plus-value apportée par la

%88 Conseil d'Etat, 10 / 9 SSR, du 29 juillet 2002, 200886, publié au recueil Lebon, G.
GONZALEZ, " Application et