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Surveillance studies :ﬁ 1. h ;

Développements depuis la fin du 208 siécle
Ball et al. 2014, Marx 2015

Implique des outils et des regles

* Promesses -2 sécurité
e Craintes —> respect de la vie privée (privacy)

* Rapports de pouvoir entre différents acteurs: ...
I'Etat, les citoyens, le secteur privée Lesdomnées, r o e
* Surveillance capitalism THE NEW EGUNUMY i

"big data’ is above all the foundational component in a deeply intentional
and highly consequential new logic of accumulation that | call

surveillance capitalism" Zuboff 2018 p.75
17 aolt 2024




La survelllance en sante publique
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» Origines autour des maladies infectieuses SEAH[:HINE Pﬂmmmmn
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* Extension vers maladies non-transmissibles et indicateurs de sante [YES“"M'“

» médecine de surveillance (Armstrong 1995)

Différentes fonctions
» récolte, interprétations, diffusion et action autour des données de santé

Tensions entre groupes professionnels
> autorité professionnelle et paternalisme A

Mobilisations citoyennes
> craintes versus demandes d'étre compté SILENCE=DEATH

Fairchild et al. 2007, Weir & Mykhalovskiy 2007 At UP - Wikipedia




INTERNATIONAL
HEALTH REGULATIONS
(1969)

 Maladies infectieuses ré-emergentes dans les années 1990 et
santé globale

» Croissance de la communication électronique et des médias
Internationaux

. Sgstéme de surveillance 'passive’ par 'OMS , w
Global Public Health Intelligence Network, syndromic Future 0% k7
surveillance (2004) surveillanc&'y f{ 1,

A 2023 perspective .

* Nouveaux acteurs dans la surveillance
« Digitalisation des données de santé, data justice

* Enjeux politiques et economiques dans la gestion des
epidemies transnationales

Weir & Mykhalovskiy 2007, WHO 2023




Politigues de recolte des données de sante

» Données médicales et données socioéconomiques
» Variations entre contextes dans routines de récolte
» Populations invisibles et en situation irréguliere
» Déterminants structurels et environnementaux de la santé

 Dilemme entre
» Protection des personnes : stigmatisation, répression, déportation
» Réponses a des besoins différenciés

« Solutions pragmatiques

Kehr 2012, Pelizza et al. 2021, Racapé et al. 2024

Plimecke et al. 2022
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Données personnelles de santé —~

« Usage des données personnelles de santé FONDATION
» Mine d'or dans les pays nordiques (données centralisées,
biobanques) - " cour d
> Politiques visant & produire de la richesse grace a I'analyse orums cltoyens autour @e
secondaire des données 'oncologie de précision. Entre
» Marchés internationaux et partenariats public-privé espoirs et craintes
Tupasela et al. 2020 XK

* Le point de vue des citoyens

» La mécanique du consentement: acteurs, usages
et contréle

» Choix et régulations

» Distinction claire entre bénéfices personnels ou
collectifs et logiqgue marchande

Conseils Améliorer Améliorer | Contribuera | Contribuera Faire du
traitement traitement | larecherche | larecherche profit
pour moi pour les sur les en général
autres maladies
Autres services
Rives Velarde et al. 2021 Compagnies
Autres services
Associations de

Autres associations
Y &




Conclusions

* Transformations des outils et des regles, mais des questions pérennes
* Enjeux sociaux autour des inégalités de santé

* Enjeux politiques autour de rapports de pouvoir qui se transforment
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