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Points abordés 

• Position du problème et définitions

• Caractéristiques des données (de santé)

• Intérêts et contraintes de la réutilisation des données

• Principes de constitution des entrepôts de données santé (EDS)

• Perspectives
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Introduction

• Réutilisation (ou utilisation secondaire) des données = traiter/analyser 
des données avec une autre finalité que celle prévue initialement et 
pour laquelle elles ont déjà été collectées. 

« Collect once, use many »
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Introduction
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https://www.theatlantic.com/technology/archive/2011/01/the-tech-used-to-help-in-haitis-earthquake-recovery/69327/



Les données sont des observations sélectives
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DonnéesObservation

Contexte

Finalité(s)

Objet / Individu



Une donnée isolée n’a aucun sens
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X = 3 ??

?

?



Les données sont associées à des concepts

7Contexte

Finalité

Concept (~ idée)
- Nom (+ code)
- Définition

Observation

Dr Jean-Charles DUFOUR

Objet / Individu Données

Vocabulaire du domaine



Données + connaissances => action pertinente

• Connaissances : relations/lois/règles générales applicables à un 
ensemble de données
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Décision
=

« ne pas prendre le volant ! »

X =3

Concept
-Nom : Alcoolémie
-unité : gr/L
-lieu : sang
-définition : Masse d'alcool
par unité de volume de SANG.

Connaissances :
-Une alcoolémie supérieure à 0,5 g/L 
amoindri les reflexes
- De bons reflexes sont nécessaires 
pour conduire

Concept
-Nom : Conducteur
-définition : Personne chargée 
de guider un véhicule.

Vrai



Structure des données informatisées

• Structure « simple » (attribut : valeur)

Exemples : 

‒ Alcoolémie sanguine : 3,2 g/L

‒ Asthénie : Vrai

‒ Couleur des yeux : Bleu

• Structure « composée » 

Exemple :
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Pression artérielle

Pression systolique : 12 mmHg

Pression diastolique : 8 mmHg
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{
"resourceType": "Observation",
"id": "blood-pressure",

…
"bodySite": {

"coding": [
{

"system": "http://snomed.info/sct",
"code": "368209003",
"display": "Right arm"

…
"component": [

{
"code": {

"coding": [
{

"system": "http://loinc.org",
"code": "8480-6",
"display": "Systolic blood pressure"

…
"valueQuantity": {

"value": 107,
"unit": "mmHg",
"system": "http://unitsofmeasure.org",
"code": "mm[Hg]"

},
"interpretation": [

{
"coding": [

{
"system": "http://terminology.hl7.org/CodeSystem/v3-ObservationInterpretation",
"code": "N",
"display": "normal"

{
"code": {

"coding": [
{

"system": "http://loinc.org",
"code": "8462-4",
"display": "Diastolic blood pressure"

…
"valueQuantity": {

"value": 60,
"unit": "mmHg",
"system": "http://unitsofmeasure.org",
"code": "mm[Hg]"

},
"interpretation": [

{
"coding": [

{
"system": "http://terminology.hl7.org/CodeSystem/v3-ObservationInterpretation",
"code": "L",
"display": "low"

}
],
"text": "Below low normal"

…

https://ckm.openehr.org

Exemple de représentation de la pression artérielle (archétype openEHR)



Structure <-> Modèle

Modèle
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Représentation et organisation d’éléments 
considérés essentiels d'une réalité observée 
dans un contexte donné et une/des 
finalité(s) donnée(s)



Structure <-> Syntaxe

Syntaxe 
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Règles précisant la manière 
d'écrire et/ou de disposer 
des informations/données

"resourceType": "Observation",
"id": "blood-pressure",

…
"bodySite": {
"coding": [
{
"system": "http://snomed.info/sct",
"code": "368209003",
"display": "Right arm"

…
"component": [
{
"code": {
"coding": [
{
"system": "http://loinc.org",
"code": "8480-6",
"display": "Systolic blood pressure"

…
"valueQuantity": {
"value": 107,
"unit": "mmHg",
"system": "http://unitsofmeasure.org",
"code": "mm[Hg]"

},
…

"display": "normal"
{
"code": {
"coding": [
{
"system": "http://loinc.org",
"code": "8462-4",
"display": "Diastolic blood pressure"

…
"valueQuantity": {
"value": 60,
"unit": "mmHg",
"system": "http://unitsofmeasure.org",
"code": "mm[Hg]"

},
"interpretation": [
{
"coding": [
{

"system": "http://terminology.hl7",
"code": "L",
"display": "low"

…

Exemple syntaxe JSON



Les données résultent de choix
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Contexte / Finalité

Modèle

Paradigme

Données



Hétérogénéité des données de santé
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Crédits infographie :  étude sur l'usage des données de santé (2018) lir.asso.fr 

FINALITÉ



Hétérogénéité des données de santé
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Crédits infographie :  étude sur l'usage des données de santé (2018) lir.asso.fr 



Hétérogénéité des données de santé
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Crédits infographie :  étude sur l'usage des données de santé (2018) lir.asso.fr 



Hétérogénéité des données de santé
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Crédits infographie :  étude sur l'usage des données de santé (2018) lir.asso.fr 



Evolution concernant les données et leur (ré)utilisation

Les données directement numériques sont des ressources (Big data, IA) 

La recherches guidées par les données  
en complément de la recherche classique guidée par les hypothèses
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Hypothèse

Hypothèse

Protocole Données ad-hoc Faits établis

Faits établis
Données disponibles 

(vie réelle, réutilisation)

Schéma d’après M. FieschiDr Jean-Charles DUFOUR - Janvier 2020



Complémentarité avec les ECR

Données de « vie réelle » Données « expérimentales »
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• Dossiers Patients Informatisés (DPI)
• Bases de données médico-

administratives
• Registre et cohortes
• Web, réseaux sociaux
• Objets connectés

• Essais Cliniques Randomisé (ECR)
(petit effectifs, durée courte, patients plus 

jeune, moins de comorbidités,…)

• Etudes cas-témoins
• Série de cas
• …

 complémentarité 
Principales sources :



Paradigme des « Learning Healthcare Systems »
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1) médecine fondée sur les preuves (EBM)
+
2) preuves fondées sur la pratique

Eléments clés :
1) Organisation qui soutient la formation et la collaboration 
de patients, professionnels de la santé et chercheurs pour 
produire et utiliser des connaissances
2) Grands ensembles de données de santé (Big Data)
3) Chercher à améliorer la qualité directement sur les lieux 
de soin (point of care) grâce aux nouvelles connaissances 
générées par la recherche
4) Recherche effectuée dans contextes de soins courants



Réutilisation, Echange
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Temps / espace

Processus 2 : soins

Processus 1 : recherche clinique



Partage => notion de mutualisation
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Temps / espace

Processus 1 : recherche clinique

Processus 2 : soins



Notion d’interopérabilité

Interopérabilité des système d’information (SI) : différents niveaux

‒ Syntaxique  Technique

‒ Sémantique  Modèle et concepts (nomenclature/classification/référentiels de codages)

‒ Organisationnelle  Interopérabilité des processus
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Niveaux d’interopérabilité plus généraux
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D’après : Le référentiel general d’interopérabilité et les travaux de l’European Interoperability Framework (EIF)
Voir : http://references.modernisation.gouv.fr/interoperabilite et https://ec.europa.eu/isa2/eif
Vidéo illustrative : https://www.youtube.com/watch?v=g-CzHHJ0ZTM&

http://references.modernisation.gouv.fr/interoperabilite
https://ec.europa.eu/isa2/eif
https://www.youtube.com/watch?v=g-CzHHJ0ZTM&


Grand domaines bénéficiant de la réutilisation des 
données de santé

• Innovation (production de connaissance pour 
développer de nouvelles modalités de prise en 
charge)

• Pilotage (établissements, régions, national)

• Régulation des soins

• Recherche
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Safran C. Update on Data Reuse in Health Care. Yearb Med Inform. 
2017 Aug;26(1):24-27.

Bégaud B, Polton D, von Lennep F. Les données de vie réelle, un enjeu majeur pour la qualité des soins et la régulation du système de 
santé. Rapport 2017. https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/rapport_donnees_de_vie_reelle_medicaments_mai_2017vf.pdf



Quelques domaines plus spécifiques

• Recherche de patients similaires (aide à la décision)

• Pré-screening (études de faisabilité) / inclusion dans les essais 
cliniques

• Pharmacovigilance (suivi post AMM)

• Repositionnement / nouvelles indications de médicaments

• …

26Dr Jean-Charles DUFOUR



Quelques exemples (1) …déjà anciens

• Detecting influenza epidemics using search engine query
data. Ginsberg J et al. Nature. 2009

• The use of Twitter to track levels of disease activity and 
public concern in the U.S. during the influenza A H1N1 
pandemic. Signorini A et al. PLoS One. 2011.

• The other Twitter revolution: how social media are helping to 
monitor the NHS reforms. McKee M et al. BMJ. 2011
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Quelques exemples (2)

• Identification des patients à haut risque  baisse du taux de 

réadmission des patients cardiaques
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Amarasingham R, Patel PC, Toto K, et al. Allocating scarce resources in real-time to reduce heart failure readmissions: a prospective, controlled study. 

BMJ Quality & Safety 2013;22:998-1005. 



We conducted a comparative cohort study using 

anonymous data from individuals covered by the 

general regime, i.e., 55 million people.

[…]

We selected only diabetic patients […].

We limited our study to the 40–69 years age class […]

[…]

A total of 1 048 173 patients […] 

Of these, 43 044 (4.1%) were exposed in 2006

Quelques exemples (3)

29



Quelques exemples (4)
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SNIIR-AM (Système national d'information inter-régimes de l'Assurance maladie)

Contenu :

‒ Données socio-démographiques (sexe, âge, caisse d’affiliation, commune de 
résidence, affiliation CMUC)

‒ Numéro ALD

‒ Codes CIM 10 des diagnostics (PMSI) 

‒ Informations sur les professionnels de santé et établissement qui ont prise en 
charge

‒ Codes CIP des médicaments remboursés

‒ Codes des actes de biologie et codes CCAM de actes techniques

31

*antériorité passe à 13 ans depuis 2012
ALD = Allocation Longue Durée
CMUC = Couverture Maladie Universelle Complémentaire



BGNA
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Données de productions (consommation de soins,
ALD, Accidents Travail, Maladies Pro)

Référentiels (annuaires des assurés,
des établissements, des professionnels, …)

Factures hôpitaux
Feuilles de soins

Factures actes biologie, pharmacies

Niveau régional
CPAM

Contrôle assurées,
prescripteurs,..
Données nominatives

Données
Hospitalières

PMSI

SNIIR-AM

Anonymisation

Niveau national
CNAM

« DataMarts »

Extraction

Données individuelles anonymes

SNIIR-AM



SNIIR-AM

Quelques aspects techniques :

• Plus de 1 milliard de feuille de soins / an

• Plus de 25 teraoctets de données

• 785 000 objets (tables, index,…)

• Environ 20 milliards de lignes :

‒ 9,0 milliards lignes de ventilation comptable

‒ 8.4 milliards de lignes de nature de prestation

‒ 3,4 milliards de lignes de pharmacie « affinée » (CIP)

‒ 1,2 milliard de lignes de biologie « affinée » (codebiologie)

‒ 270 millions ligne d’actes techniques médicaux (CCAM)

‒ 57 millions ligne d’actes de transport médicaux

Dr Jean-Charles DUFOUR - SESSTIM 33d’après Alain Weill – CNAMTS - XXVI ème Journée Scientifique – vendredi 8 juin 2012 - Epiter



Données de santé – Aspects législatifs
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Données à caractère personnel concernant la santé :

« données relatives à la santé physique ou mentale, passée, 
présente ou future, d’une personne physique qui révèlent des 
informations sur l’état de santé de cette personne. »

Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD) Article 4, raison 35



Principes généraux de la mise en œuvre de traitement de 
données à caractère personnel – Aspects législatifs et éthique

https://www.cnil.fr/fr/comprendre-vos-obligations/les-principes-cles 



Deux logiques à concilier (1)

36Dr Jean-Charles DUFOUR - Janvier 2020



Deux logiques à concilier (2)

• Continuité des soins : 

‒ Identifier la personne physique 

‒ Confidentialité +++

‒ Partage/mutualisation

• Recherche :

‒ Identifiant d’un individu (sans désigner une personne physique)

‒ Confidentialité +/-

‒ Réutilisation

37Dr Jean-Charles DUFOUR - Janvier 2020



Freins à la réutilisation

1. L’information n’est pas présente (temps/lieu)

2. L’information est présente mais son utilisation n’est pas autorisée

3. L’information est présente mais ne peut pas être utilisé telle quelle :

‒ pour des raisons organisationnelles et/ou techniques

‒ pour des raisons politiques

‒ pour des raisons de qualité intrinsèque ou extrinsèque (fiabilités, 

complétude, pertinence)

38adapté de Galster G. 2012



Entrepôt de données

« Un entrepôt de données est une collection de données orientées 
sujet, intégrées, non volatiles et historisées, organisées pour le support 
d’un processus d’aide à la décision. » - William Inmon, 1994.

Entrepôt de données = simple déversoir 



Principe de constitution d’un entrepôt de données 
hospitalier
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Collecte initiale
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Sélection, data cleaning puis 
alimentation de l’entrepôt

Donnée 
source

Donnée 
source

Donnée 
source

Donnée 
source

ETL

Extract
Transform
Load

Entrepôt

Visualisation

Reporting

Analyses

Data Mining

Bases 
opérationnelles Data

Mart

Data
Mart

Data
Mart

PMSI

Imagerie

Génomique

...

biologie

Prescription -
dispensation



Entrepôts de données hospitaliers
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Exemple : cartographie des données de l’entrepôt de données de l’AP-HP (date : février 2021)



Transformation des données et extraction de caractéristiques

• Gestion des doublons

• Reformatage

‒ Format physique de données

‒ Transformation de type, de nom, de code

• Consolidation

• Uniformatisation d’échelle

• Discrétisation de variables

• Utilisation de méthodes avancées : NLP (Natural Langage Processing) 

• …
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A visionner !
Réutilisation de données hospitalières et intelligence artificielle : des données à l'intervention de santé, un chemin cahoteux. Emmanuel Chazard. https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-emmanuel-chazard

https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-emmanuel-chazard


Extraction de concepts par NLP
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Kohane IS. Using electronic health records to drive discovery in disease genomics. Nat Rev Genet. 2011 Jun;12(6):417-28. 



Problèmes de la qualité des données 

1. Conformité (le format de la donnée est-il bien conforme à ce qui est attendu ?)

‒ Format de la valeur elle-même

‒ Conformité du code ou libellé identifiant la donnée

2. Complétude (la valeur de la donnée est-elle bien présente ?)

‒ Omission fortuite (MCAR Missing Completely at Random)

‒ Omission dépendante du contexte (MAR Missing At Random, MNAR Missing Not At Random)

3. Plausibilité (la valeur de la donnée est-elle crédible ?)

‒ Intemporelle

‒ Temporelle

Dr Jean-Charles DUFOUR

D’après Kahn MG, et al. A Harmonized Data Quality Assessment Terminology and Framework for the Secondary Use of Electronic Health Record Data. EGEMS (Wash DC). 2016 Sep 11;4(1):1244.

46
A visionner !
Qualité temporelle dans les entrepôts de données cliniques. Bastien Rance. https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-bastien-rance

https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-bastien-rance


Encore plus de données !

Manque de données massives largement accessibles pour développer 
l’IA en santé  (cf. Rapport C. Villani, mars 2018)
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Health Data Hub



Plateforme des données de santé française 
(Health Data Hub élargie, HDH)
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Emprunté à https://theconversation.com/donnees-de-sante-larbre-stopcovid-qui-cache-la-foret-health-data-hub-138852



Réseaux de données pour la recherche (Data Networks)

• Organisation et gouvernance

• Communication avec la clinique et ses données (et avec les patients !)

• Services communs (outils d’analyse, anonymisation de données, etc.)

• Plateforme facilitant l’accès et de traitement des données 

Quelques exemples : PCORnet (Patient-Centered Clinical Research Network)

OHDSI, OMOP (Obervational Medical Outcomes Partnership)

TEHDAS (Towards the European Health DAta Space)

49Dr Jean-Charles DUFOURVers une approche systémique du traitement de l’information en recherche en santé. Marius Fieschi. https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-marius-fieschi
Big data en santé : Réutilisation des données massives en santé, définition, exemples de cas d’usage, infrastructures et méthodes. Marc Cuggia. https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-marc-cuggia

A visionner !

https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-marius-fieschi
https://sesstim.univ-amu.fr/video-box/webinar-quantim-marc-cuggia


Fédération d’entrepôts et plateforme de données pour 
la recherche
• Utilisation de standards (nomenclatures, modèles de données, procédures)

Interopérabilité     partage, réutilisation

50Dr Jean-Charles DUFOUR D’après : Gagalova K et al. What You Need to Know Before Implementing a Clinical Research Data Warehouse: Comparative Review of 
Integrated Data Repositories in Health Care Institutions JMIR Form Res 2020;4(8):e17687

Entrepôt « mono institution » Plateforme « inter-institution »



Evolution concernant les données

Les données directement numériques 
et au plus proche du patient (mHealth)

Hier : Problème de la collecte de données

Aujourd’hui : Qualité et usage des données
et des algorithmes résultants

Demain : Multiplication des capteurs et IoT, données temps réel, 
intégration de données hétérogènes (plateformes de données)

51Dr Jean-Charles DUFOUR - Janvier 2020



Merci pour votre attention !

Dr Jean-Charles DUFOUR
jean-charles.dufour@univ-amu.fr
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