
Introduction et état des lieux : 
Simplifier la prise en charge d’un patient sénior grâce à l’utilisation des données

Quelles sont les ressources et les besoins en matière de recueil de données dans le parcours de soins d’un patient ? Quels sont les outils existant 
aujourd’hui et quels sont les enjeux ? Mieux comprendre la gestion des données dans le secteur des soins de santé.

Par Pierre-Antoine Gourraud, PU-PH de la faculté de médecine de Nantes Université

14 mars 10h30 – 11h
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Enjeux de données de santé
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• “Nous sommes des naïfs de la 
donnée”

• PA Gourraud Y Coatanlem

• Le Monde Oct 5th 2021

http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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1. Rupture dans la Volumétrie

2. Non intentionnalité des données = collecte dans le cadre de la pratique courante ou usage 

secondaire

3. Variété dans la typologie des données 

Définition par les sources et par les structures

IA= « Big data » 

Enjeux de données  de santé  :
Définitions : Données Massives (1/2)

http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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> Définition par 
source :

> Définition par structure : 

Données 
d’hospitalisation / 

consultation

• Diagnostic
• Traitement
• Biologie
• Imagerie
• Génétique
• …

Consommation 
de soins

• Prescriptions,
• Données de 
l’Assurance Maladie

• …

Objets connectés

• Médicaux : 
tensiomètre, implant 
cardiaque, …

•Non médicaux : 
montre connectée, 
pèse-personne…

Produites à des fins
de recherche

• Omics : génomique, 
transcriptomique…

• Microbiote
• Cohortes
•Biocollections
•…

Tout autre type 
de données

• Données socio-
démographiques 

• Géographiques
• Météorologiques 
• …

Données
structurées

• Valeurs biologiques 
(hémoglobine, glycémie…)

• Données génétiques
• PMSI
• …

Données 
non structurées

• Compte-rendu : Texte 
« brut » 
-> TALN 

• Données de signal (ECG)
• Images (scanner…)
• …

Enjeux de données  de santé  :
Définitions : Données Massives (2/2)

http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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Enjeu dans le rapport au patient : 
la confidentialité 

• Les données identifiantes sont celles qui vont permettre la ré-identification d’un 
individu.
o Directement identifiantes, car pouvant être uniques à un individu : prénom, nom, numéro 

de sécurité sociale (aussi appelé NIR) 
– = Dé-identifier les données : ( attention à ne pas dire anonymiser) 

o Indirectement identifiantes parce que permettant, par recoupement avec d’autres 
informations, d’identifier un individu de façon unique. 
– = Données pseudonymisées – on peut recréer un lien (un « pseudonyme »)

• Anonymiser
o Démontrer l’impossibilité de revenir à l’individu à l’origine des données

• Confidentialité des patients et … des soignants.
o Principe de parcimonie. 
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Sécurité des données de santé, Un  enjeu des 
SI de Santé; D.I.C.T

Disponibilité

« A la demande » 

• Données ou services : accessibles 

rapidement et régulièrement

Intégrité

« La bonne donnée, le bon service pour un usage » 
• Altération des données et  erreur des requêtes

• Archivage // mémoire des actes et des enregistrements

Confidentialité

« Pas open »
• Utilisateur : autorisé à avoir  accès aux informations 

(notions de droits ou permissions).

• Patient : Respect de la vie privée : Données 

Personnelles & Données de Santé
Traçabilité (Preuve / Authenticité )

« Rendre des comptes » 

• Identito-vigilance = Identification 

(Qui ) et authentification (mot de 

passe/secret). 

• Confiance dans les relations 

d'échange (Soigné soignants 

établissements) .

“Primum Non Nocere” 
Hippocrates c. 460 – c. 370 BC 
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https://fr.wikipedia.org/wiki/Disponibilit%C3%A9
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Données de 

haute 

dimension 

(génomique

imagerie…)

Un glissement dans les données disponibles à des 
fins de recherche

« Big Data » = Rupture quantitative 

/Massification dans les données 

disponibles

Essai

Cliniques

Bases de 

données de 

Recherche

Données

issues du 

Soin

Données d’essais 

cliniques

Données 

cohorte/registre

Données DMP/DPI/EMR/EHR

- Usage non-intentionnel à des fins de 

recherche 

- « Population réelle » « dans mon 

CHU »

- Lacunaires 

- Réponse à un ensemble de questions

- Taille ouverte mais limites pratique

- Coûts faibles – Réflexion a posteriori 
Données de 

recherche 

biomédicale

Les données de soins deviennent réutilisables 

en grand nombre pour évaluer et faire évoluer 

les pratiques mais leur intentionnalité reste celle 

du soin .
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La valeur des données de santé résulte d’une
chaine de contributions multiples qui en
accroissent la valeur d’usage. 
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Les 7 usages des données massives – « Big Data »

1. Usages multi-niveaux dans le pilotage médico-administratif du système de soins

2. Usages de ciblage sous-groupe (public et privé)

3. Irruptions du Big Data dans la relation soigné-soignant (Pôle quantitatif objectif) 

o Prescrire (drugs and data)

o Comparer (Soli-data-rity) 

o Anticiper (Prédire et mesure l'incertitude des scenarii thérapeutiques) 

4. Le malade seul face aux données (des données trop accessibles et non évaluées ? ) 

o Continuité santé bien-être. 

o Irruptions du Big Data dans l'émergence d'un bio-pouvoir santéiste (hors cadre prof santé) 

5. Big data dans la détection d'événements anormaux 

o Phase IV, pharmacovigilance, BMR, stérilisation, infectio-vigilance

6. Usage en recherche : "Épidémiologie du XXIème siècle" 

o Données de recherché enrichies pas des données de soins  (Biais) 

7. Enjeux pour la formation des professionnels de Santé 

o Usage et interaction conditionnées par ces usages des données
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Plateformes des données de santé
11

• Accès facilité aux données de santé de 
sources multiples (hôpitaux, ville, 
pharmacie, biologie…)

• Environnements sécurisés
• Valorisation du « patrimoine » de données 

de santé
• Hub national et hubs locaux

Entrepôt(s) de données biomédical 

Etablissement région National 

HUGO

4,6 

millions 

patients

A single IT for 8 institutions at the crossroad of 

healthcare system for 11 millions people

112 millions 

clinical 

documents

1.3 billions 

structured 

data

5+ 

millions 

Visits

http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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Plateformes des données de santé

SNIRAM

• 1,2 Milliard feuilles 

soins/an

• Remboursement sécu 

(médicaments, examens 

para-cliniques, AT…)

CépiDc

• Décès (600 000 

/an)

• Causes de décès 

Pseudo-nymisées

Chaînées par le NIR 

ALD

• Pas de donnée clinique

• Pas de résultat para clinique

• Pas de donnée sur les médicaments non 

remboursés

• Pas de données sur les revenus

Age, sexe, 

commune 

résidence, 

cmu

PMSI

• Données hospitalisation 

(11 millions de séjours 

/an)

• Motifs d’admission

• Diagnostics (CIM-10)

• Actes CCAM

Données 

synthétiques

http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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Le digital s’inscrit dans un élargissement de la 
relation soigné-soignant .
• En fait, ce n’est pas nouveau ….avec le digital

• Relation Soigné – Soignant   +  un  tiers  …

o Renforcement d’un troisième pole de plus en plus digital
– Tout en étant technique biologique complexe

→ Rôle de médiateur renforcé du soignant 

o Dans le rapport du soigné au pathologique triplement incarné par : “sa maladie”, “les 
connaissances biotechniques médicales”, “le soignant”

o Pas si paradoxal que ça.

Le statut épistémologique de la médecine   

par Georges Canguilhem Source: History 

and Philosophy of the Life Sciences Vol. 10, 

Supplement: Medicine and Epistemology. 

Health, Disease and Transformation of 

Knowledge Perugia, Italy. 17-20 April, 1985 

(1988), pp. 15-29 
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Sources

de 

données

Extraction

EDS

ETL 

data
ETL 

data
donn

ées

ETL
Datamart

Registre des 

études

(site internet 

CHU)
Requête

Algorithm

es

Fouille de 

texte

TAL

Staff 

CdD

(hebdo.)

Résultats

-------

-------

-------

Resultats

Chargement

Extraction Analise

Investigateur

Portail 

Recherche

Valoriser les données en mettant à jour le statut vital

• Base de données des personnes décédées de l’INSEE est 
nominative et open-data… 

• Applications:
o Décès: critère de jugement important 

dans les études cliniques

o Information administrative importante

• Challenges:
o Appariement optimal

• Results: 
1. 205,698 (10.4%)  morts identifiés  

2. Sensibilité : 93.3% [92.8–93.9]

3. ~10% d’amélioration avec un 
algorithme “intelligent”

11 millions décès

Guardiolle et al. 2022
Paper : https://medinform.jmir.org/2022/11/e36711

Code source : https://gitlab.com/ricdc/insee-deces

https://medinform.jmir.org/2022/11/e36711
https://gitlab.com/ricdc/insee-deces
http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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Au-delà de la publication…

• Publication : https://medinform.jmir.org/2022/11/e36711

• Large-scale matching algorithm for linking biomedical data 
warehouse records with the national mortality database in 
France 
o Collaboration NU CHU - LS2N Informatique

o Collaboration CHU Nantes Rennes Lille 

• La place centrale de la validation des innovations en santé

• Faire le choix de l’ouverture 
o Github: https://gitlab.com/ricdc/insee-deces

o Permettre que d’autres s’en saisissent  (HSJSA , ICO ) 

Guardiolle et al. 2022 JMIR 

https://medinform.jmir.org/2022/11/e36711
https://gitlab.com/ricdc/insee-deces
http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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La vision fixiste et patrimoniale de la donnée est une impasse 

Hiérarchie et intrication des normes :

• Gouvernance : 

DICT : Quand enrichir la donnée ?

• Légal : 

Une personne réputée vivante est un sujet de droit, un personne réputée décédée  beaucoup moins … 

• Technique : 

Mise jour, algorithme apprenant, appariement nominatif, traitement massif, algo open source   etc etc

• Citoyen:  

La massification, du tableau en liège de la mairie de mon village au monde devenu village sur internet … 

Le plus intéressant n’est jamais la technique…

http://ifr69.vjf.inserm.fr/~egeanet/IMAGES_2009/Inserm_thematiques.gif
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Le plus intéressant n’est jamais la technique…
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Sources de 

données
Extraction EDS

Entrepôt de 

données de santé

ETL 

dataETL 

data
données

ETL

Responsabilité et intendance technique = DSN

Intégration, dé-identification, processus de contrôle qualité des données

Datamart

Registre des 

études

(site internet 

CHU) Requête

Algorithmes

Fouille de 

texte

TAL

Gouvernance et responsabilité  légale = DRI

Environnement réglementaire, condition 

d’usage/accès, sécurité et confidentialité  

Entité scientifique de confiance 

Expertise en méthodologie, gestion 

accès à l’EDS

Staff CdD

(hebdo.)

Résultats

-------

-------

-------

✔

✔

✔

Resultat

s

-------

-------

-------

✔

✔

✔

Chargement
Analise

Investigateur

Portail 

Recherche

Extraction

Banques 

Assurances 

Associatifs

?
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“Re penser les données de 
Santé”

« Patients et soignants sont donc co-concernés, co-
contributeurs, co-acteurs et co-auteurs de la santé. »

« Ainsi si les «producteurs» de données de santé
produisent, c’est plus au sens musical qu’agricole! »

PA Gourraud       Le Figaro 12 Septembre 2022
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