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Conférence européenne virtuelle de haut niveau :

« Citoyenneté, éthique et données de santé »

Virtual High-level European Conference : “Citizenship, Ethics and Health Data"

9:30 -10:40
Durée 1h10

FEV.

Introduction
Introduction

- Vincent Olivier, modérateur de la conférence — conference moderator

- Discours d'ouverture : Stratégie en France et en Europe pour le
numeérique en sante : I'importance du cadre éthique et citoyen

- Opening speech: French and European strategy for Digital Health: the
importance of an ethical and citizen-centered framework

Présentation des principes européens pour le numérique en santé éthique
Presentation of the European Ethical Principles for Digital Health
- Adrien Taquet, secrétaire d’Etat chargé de la Protection de I'Enfance et des Familles —
Secretary of State for Child and Families Protection of France
- Laura Létourneau, déléguée au numérique en santé, ministere des Solidarités et de

la Santé, France — French Ministry of Solidarity and Health, Co-Head of Digital Health
Ministerial Delegation, France

- Dominique Pon, responsable du numeérique en santé, ministere des Solidarités et de
la Santé, France — French Ministry of Solidarity and Health, Co-Head of Digital Health
Ministerial Delegation, France

- Discours liminaire : lambition européenne sur le numérique

en santé et |la vision de l'espace européen de données de sante

- Keynote: The European ambition for a digital health and the vision for
the European Health Data Space (EHDS)

Sandra Gallina, Commission européenne, DG SANTE, directrice générale — European
Commission, DG SANTE, Director General

Roberto Viola, Commission européenne, DG CNECT, directeur général adjoint — European
Commission DG CNECT, Deputy Director General
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10:40 - 10:45

Durée 5 min

10:45 -11:30
Durée 45 min

11:30 - 11:45

Durée 15 min

- Discours liminaire : Le sens de « Citoyennetég, éthique et données
de santé »
- Keynote: The meaning of “Citizenship, Ethics and Health Data”

Pr llona Kickbusch, fondatrice et directrice du Global Health Centre de I'Institut
universitaire de hautes études internationales et du développement a Geneve, Suisse —
Founder and Chair of the Global Health Centre at the Graduate Institute of International
and Development Studies in Geneva, Switzerland

Transition

Transition

Vincent Olivier, modérateur de la conférence — conference moderator

Les principes européens pour I'éthique du numérique en santé :
« Donner la main aux personnes sur le numérique et sur leurs données
de santé »

European Ethical Principles for Digital Health : “Enable individuals to
manage their Digital Health and data"

Pr Riccardo Bellazzi, professeur, responsable du départment « Ingénierie électrique,
informatique et biomédicale », Université de Pavie, Italie — Professor, Department Chair in the
Department of Electrical, Computer and Biomedical Engineering, University of Pavia, Italy

- Table-ronde
- Roundtable

Pourquoi et comment les citoyens européens doivent-ils étre impliqués dans la gouvernance
du numérique en santé et des données de santé ? Quels sont les enjeux ? Comment mieux
prendre en compte les perspectives des citoyens ? Comment garantir que le citoyen est
impliqué activement, dans la stratégie et la mise en ceuvre de la santé numérique ?

Why and how should European citizens be involved in the governance of Digital Health as well
as in the governance of health data? What is at stake? How to better take into consideration
the views of citizens? How to ensure that the citizen is actively involved from strategy to
implementation of Digital Health?

Yann Le Cam, directeur/CEO EURORDIS — Director, EURORDIS

Jyrki Katainen, président, Sitra, Finlande — President, Sitra, Finland

Pr Christian Léonard, directeur général, Sciensano, Belgique — General Manager, Sciensano,
Belgium

Thomas Fatéme, directeur général, Caisse nationale de I'assurance maladie (Cnam), France —
General Manager, CNAM, National Health Insurance, France

Dr Bruno Sportisse, président-directeur général de I'Institut national de recherche en
sciences et technologies du numeérique (Inria), France — Chairman and CEO of Inria, the French
Institute for digital science and technology, France

Pause

Break
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11:45 -12:30

Durée 45 min

12:30-13:30

Durée 1 heure

13:30-13:45

Durée 15 min

Les principes européens pour I'éthique du numérique en santé :
« Inscrire le numérique en santé dans un cadre de valeurs
humanistes »

European Ethical Principles for Digital Health: “Base digital health on
humanistic values”

Pr Jean-Gabriel Ganascia, professeur Sorbonne Université, ancien président du comité
d'éthique du Comité national de la recherche scientifique (CNRS), France — Professor at
Sorbonne University, former President of the ethics committee of the French National Center
for Scientific Research (CNRS), France

- Table-ronde
- Roundtable

Cette table ronde mettra en évidence la nécessité d'un cadre pour I'éthique dans I'innovation
en santé numérique. Que signifie « par concept » et « par conception » ? Comment

surveiller le role et contréler les technologies de la santé ? Comment ces choix sont-ils

liés a la prise de décision, aux assurances, a la responsabilité sociétale, a la prévention des
biais discriminatoires (culturels, raciaux, de genre, etc.) ? Cette table ronde présentera des
exemples de réussite en matiére d'innovation accélérée par |'utilisation d'un cadre éthique.

This roundtable will highlight the need for a framework for ethics in innovation in Digital
Health. What does ethics “by concept” and “by design” refer to? How to monitor and control
health technologies? How may such choices relate to decision-making, social insurance, societal
responsibility, prevention of bias (cultural, racial, gender, etc.)? Success stories in health
innovation will be shared using a framework for ethics.

Dr Milka Sokolovi¢, directrice générale, Alliance européenne pour la santé publique (EPHA) —
Director General, European Public Health Alliance (EPHA)

Dr Paul Garassus, président, Union européenne de |'hospitalisation privée (UEHP) — President,
European Union of Private Hospitals (UEHP)

Dr Frank Niggemeier, chef de la division « Ethique en santé, Conseil consultatif du systéme
de santé » et directeur général du Conseil consultatif du systeme de santé, ministere fédéral
de la Santé, Allemagne — Head of Department "Health Ethics, Health System Advisory Council"
and Director General of the Health System Advisory Council, Federal Ministry of Health,
Germany

Annemieke Alenius, directrice générale adjointe, Agence du numérique en santé suédoise
(eHalsomyndigheten) — Deputy General Director, Swedish eHealth Agency

Dr Emmanuel Bacry, directeur scientifique, Health Data Hub, directeur de recherche au
CNRS a I'Université Paris-Dauphine, France — Scientific Director, Health Data Hub, French
National Center for Scientific Research (CNRS), Senior Researcher at Paris Dauphine University,
France

Pause déjeuner

Lunch Break

Synthése matinée, introduction apres-midi

Wrap up of the morning session, introduction of the 2" part

Vincent Olivier, modérateur de la conférence — conference moderator
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13:45-14:30

Durée 45 min

14:30 - 15:15
Durée 45 min

Les principes européens pour I'éthique du numérique en santé :
« Développer un numérique en santé inclusif »

European Ethical Principles for Digital Health: “Make Digital Health
inclusive”

Ron Roozendaal, co-président du eHealth Network, directeur de la politique
d'information, ministere de la Santé, du Bien-&tre et du Sport, Pays-Bas — Co-Chair of EU
eHealth Network and Director of Information Policy, Ministry of Health, Welfare and Sport,
The Netherlands

- Table-ronde
- Roundtable

Cette table ronde portera sur I'inclusion numérique et la littératie numérique en matiére de
santé. Comment assurer I'équité dans I'accés aux soins ? Quels sont les enseignements pour la
modernisation des politiques de santé, par exemple pour I'utilisation de la télésanté ?

This roundtable will focus on digital inclusion and digital health literacy. How to ensure equity
in access to care? How to modernize public health policies in this perspective, i.e. for the
deployment and use of telehealth ?

Dr Kristine Sgrensen, fondatrice de la Global Health Literacy Academy, présidente de
International Health Literacy Association, Danemark — Global Health Literacy Academy
Founder, President of the International Health Literacy Association, Denmark

Dr Christiaan Keijzer, président, comité permanent des médecins européens (CPME) —
President, Standing Commitee of European Doctors (CPME)

Noemi Civicos Villa, directrice générale de la santé numeérique et des systemes
d'information, ministere de la Santé, Espagne — General Director of Digital Health and
Information Systems, Ministry of Health, Spain

Pr Anne Moen, professeur d'informatique meédicale, faculté de médecine, Oslo, Norvege —
Professor in Health informatics and Nursing at the Faculty of Medicine, University of Oslo, Norway
Serge Bernasconi, directeur général/CEO, MedTech Europe — CEO, MedTech Europe

Les principes européens pour I'éthique du numérique en santé :
« Développer un numérique en santé éco-responsable »

European Ethical Principles for Digital Health: “Implement eco-
responsible digital health”

Cecilia Bonefeld-Dahl, directrice générale, DIGITAL EUROPE — Director-General,
DIGITALEUROPE

- Table-ronde
- Roundtable

Cette discussion d'experts mettra en lumiére I'impact des préoccupations écologiques sur la
santé numérique. Comment adopter une approche responsable de la santé numérique, en
accord avec I'agenda climatique ? Quelles sont les initiatives déja en place ?

This roundtable will highlight how green concerns should impact Digital Health. How to take
a responsible digital health approach, in line with the climate agenda? What are the initiatives
already in place?

Ines Leonarduzzi, fondatrice et directrice générale de Digital for the Planet, France —
Founder and Director General of Digital for the Planet, France

Eva Weinreich-Jensen, ancienne présidente de la Fédération européenne des hopitaux et
de la santé (HOPE), Danemark — Member of Presidents Committee and Former European
Hospital and Health care Federation (HOPE) President, Denmark

Dr Ponciano Oliveira, administrateur au sein du SPMS — Services partagés du ministere
de la Santé, Portugal — Administrator at the Shared Services for Ministry of Health (SPMS,
EPE), Portugal.

Jean-Christophe Chaussat, président de I'Institut du Numérique Responsable, France —
President of the Institute for Digital Responsibility, France
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15:15 -15:45
Durée 30 min

15:45 - 16:15
Durée 30 min

16:15 - 16:45

Durée 30 min

- Véronique Torner, administratrice NUMEUM et Planet Tech’ Care, co-fondatrice et
directrice générale de Alter Way, France — Administrator NUMEUM and Planet Tech’ Care,
Co-founder and General Manager of Alter Way, France

Etat des lieux sur le numérique en santé en Europe
State of play of Digital Health and Ethics in Europe

Lors de cette session, les résultats et recommandations d'une étude sur la santé numérique
en Europe avec un accent sur I'éthique en santé numérique seront partagés. Cette session
permettra d'identifier les défis et les choix a venir pour les citoyens européens, les
professionnels de la santé et les autorités, en termes d’éthique du numérique en santé.

In this session, results and lessons learned from a EU-wide digital health study with focus on
ethics will be shared. This session will also identify challenges and choices ahead for European
citizens, health professionals and authorities, in terms of digital health ethics.

Dr loana-Maria Gligor, Commission européenne, DG SANTE, cheffe d'unité sur la santé
numérique, en charge de la feuille de route sur le futur espace européen des données
de santé — European Commission, DG SANTE, Head of Unit for European Reference
Networks and Digital Health, in charge of the roadmap on the future European Health
Data Space

Marco Marsella, Commission européenne, DG CNECT, chef d'unité e-santé, bien-étre et
veillissement — European Commission, DG CNECT, Head of Unit, eHealth, Well-Being and
Ageing

Loic Chabanier, Associé EY Consulting — Partner EY Consulting, France

Pause
Break

Cérémonie de cloture : Les principes européens éthiques pour le
numérique en santé - perspectives des Etats membres

Closing Ceremony: European Ethical Principles for Digital Health —
Perspectives of Member States

Olivier Véran, ministre des Solidarités et de la Sant¢, France — Minister of Solidarity and
Health, France

- Perspectives des Etats membres (liste non exhaustive)
- Perspectives of Member States (non-exhaustive list)

Jakub Dvoréacek, Vice-ministre de la Santé, République tchéque — Deputy Minister of
Health, Czech Republic (to be confirmed)

Maja Fjaestad, secrétaire d'Etat représentant la ministre de la Santé et des Affaires
sociales, Lena Hallengren, Suede — Secretary of State representing the Minister of Health
and Social Affairs, Lena Hallengren, Sweden

Karl Lauterbach, ministre fédéral de la Santé, Allemagne — Federal Minister of Health,
Germany

Ron Roozendaal, co-président du eHealth Network, directeur de la politique
d'information, ministére de la Santé, du Bien-étre et du Sport, Pays-Bas — Co-Chair of EU
eHealth Network and Director of Information Policy, Ministry of Health, Welfare and Sport,
The Netherlands

Eila Makipaa, secrétaire d'Etat auprés de la ministre de la Famille et des Services sociaux,
Krista Kiuru, Finlande — State Secretary to the Minister for Family Affairs and Social
Services, Krista Kiuru, Finland

Ingvild Kjerkol, ministre de la Santé, Norvege — Minister of Health, Norway
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- Perspective de la Commission européenne
- Perspective of the European Commission

Sandra Gallina, directrice générale DG SANTE, représentant Stella Kyriakides,
commissaire européenne a la Santé et Sécurité alimentaire — Director General DG
SANTE, representing Stella Kyriakides, European Commissioner for Health and Food safety
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