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• Entrepôts de données de santé hospitaliers : principe, création, 
exploitation

• Connaître les principaux entrepôts de données de santé en 
France

• Connaître l’entrepôt de données de santé de Rouen

Objectifs



Système d’information hospitalier

± communication entre logiciels en fonction de la maturité du SIH
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• « Mise en commun des données d’un ou plusieurs systèmes 
d’information médicaux, sous un format homogène pour des 
réutilisations à des fins de pilotage, de recherche ou dans le 
cadre des soins. »

• Agrégation d’un maximum de données collectées en routine 
issues de diverses sources

• Essor depuis les années 2010
• Encadrement réglementaire strict : CNIL, cybersécurité, …

Entrepôts de données de santé (EDS)
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• Extraction des données des différentes sources du SIH
• Copie des données
• Centralisation

• Transformation
• Intégration des différentes sources
• Standardisation, harmonisation, interopérabilité
• Pseudonymisation

• Chargement des données dans l’entrepôt
• Modèle de données

• Mise à disposition des données

Construction d’un EDS
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Dans ce travail, nous nous intéressons à l’objet technologique qu’est l’EDSH, mais aussi à la structure organi-
sationnelle qui l’opère et aux usages qu’il sert. 

 

1.2.3. Usage primaire, usage secondaire 
Les données de santé sont collectées pour un usage primaire : le soin des patients. Les dossiers médicaux élec-
troniques servent en premier lieu à consigner l’état de santé des patients et leur prise en charge (26). Ces in-
formations peuvent être partagées au sein de l’équipe soignante mais toujours afin de soigner le patient dont 
les données sont collectées. On dit que l’usage de la donnée d’un patient est primaire lorsqu’elle est utilisée 
pour la prise en charge de ce même patient10. 

Les usages dits secondaires ne concernent pas directement la prise en charge du patient. Ce sont des réutilisa-
tions des données pour d’autres finalités telles que : la recherche, la production d’indicateurs d’activité pour le 
pilotage ou la qualité des soins, l’optimisation du codage de l’information médicale, la réalisation d’études de 
faisabilité (26, 27).  

Certaines finalités peuvent englober ces deux types d’usages : c’est le cas des systèmes apprenants donnant 
lieu à des outils d’aide au diagnostic ou de sélection de patients similaires (par leurs traitements et leurs patho-
logies) (15). Dans ce cas, la donnée d’un ensemble de patients est réutilisée (usage secondaire) pour créer la 
connaissance nécessaire au fonctionnement de l’outil (phase d’apprentissage). En production, l’outil mobilise 
les données d’un patient particulier pour donner un résultat dans le cadre de sa prise en charge (usage pri-
maire). 

 

 
10 https://ec.europa.eu/commission/presscorner/detail/en/qanda_22_2712  

Figure 1 – Les trois étapes de structuration des données depuis les SI sources : col-
lecte, transformation et mise à disposition 
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• Données collectées pour un usage primaire
• Collecte et partage des données entre soignants pour permettre le soin

• Objectif de l’EDS : usage secondaire
• Ne concerne pas directement la prise en charge des patients

• Réutilisation des données

• Création de connaissances

Objectifs d’un EDS



• Production d’indicateurs et pilotage de l’activité
• Amélioration de la qualité de l’information médicale, optimisation 

du codage PMSI
• Recherche

• Etudes de faisabilité d’essais cliniques, pré-screening
• Création de cohortes, registres

• Prévention
• Détection de profils patients
• Prévention primaire ou secondaire

• Détection d’événements indésirables, pharmacovigilance
• Développement de systèmes d’aide au diagnostic/à la décision

Objectifs d’un EDS

CNIL, Référentiel relatif aux traitements de données à caractère personnel mis en œuvre à des 
fins de création d’entrepôts de données dans le domaine de la santé



Système d’information apprenant

Friedman CP, et al (2017) The science of Learning Health Systems: Foundations for a 
new journal. Learning Health Systems
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pôles de compétence). Pour chaque acteur identifié, nous avons pris contact par courriel, puis réalisé deux 
relances, ainsi qu’une sollicitation téléphonique en cas de non-réponse. 

2.1.2. Focalisation sur les gros acteurs hospitaliers 
Les résultats portent sur 22 organismes hospitaliers dont 17 CHU. La Figure 3.1 présente les 22 groupes hos-
pitaliers interrogés. Tous opèrent ou construisent un EDS. Parmi eux, quatre sont encore en phase de proto-
typage. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 3 – Cartographie des organismes interrogés 

2.2. Entretiens 
Nous avons rencontré les différents acteurs qui participent à la construction et la gestion des EDSH ou qui 
utilisent cet outil technologique. 

Les entretiens ont été menés selon une méthode d’entretien semi-directif à réponses libres. Un formulaire 
d’entretien a été défini au début du travail, avec des questions abordant les thématiques principales suivantes : 
l’initiation et la construction de l’EDSH ; l’état des lieux et les projets menés ; les opportunités et obstacles ; les 
critères de qualité pour la recherche observationnelle ; la faisabilité de deux sujets d’intérêt pour la HAS ; un 
échange libre. Le formulaire complet, avec les questions précises, est disponible en annexe Acteurs interrogés, 
liste exhaustive. 

Le formulaire d’entretien a été envoyé aux participants en avance pour cadrage, puis a servi de support pour 
mener les entretiens. Les entretiens ont duré 90 minutes. Ils ont été enregistrés afin de s’y référer lors de la 
synthèse et de la rédaction de ce rapport. 
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EDS en France

État des lieux des EDS
Dans le monde :
• i2b2        (Harvard MS)
• …

En France :
• (CHU de Rennes)
• (Necker, Foch – Paris) 
• (Centre de Lutte Contre le Cancer)
• EDSaN …



• EDSaN : entrepôt de santé normand
• Développé par équipe du DéSaN
• Autorisation CNIL
• Opérationnel depuis octobre 2020
• Antériorité : patients venus au moins une fois au CHU de Rouen 

sur les 20 dernières années
• > 2 millions de patients
• ≈ 500 projets accompagnés

Au CHU de Rouen
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• Exploitation du texte (module Doc’EDS) : contient la majeure 
partie de l’information médicale

• Données de réanimation non intégrées mais lien possible via 
plateforme de données

• Procédure
• https://edsan.chu-rouen.fr/edsan/acces-aux-donnees/procedures/
• Etude des demandes par comité éthique
• Rendez-vous avec membre du DéSaN pour créer la requête
• Accès aux données issues de la requête

EDSaN

https://edsan.chu-rouen.fr/edsan/acces-aux-donnees/procedures/






État des lieux des EDS
Dans le monde :
• i2b2        (Harvard MS)
• …

En France :
• (CHU de Rennes)
• (Necker, Foch – Paris) 
• (Centre de Lutte Contre le Cancer)
• EDSaN …

Entrepôts régionaux

• Eden4Health : CHU 
Besançon, Dijon, Nancy, 
Reims, Strasbourg, CHR 
Mets-Thionville

• EDS NOVA : CHU Bordeaux, 
Limoges, Poitiers

• ONCODS : 12 CLCC 
(Unicancer)

• AP-HP

Ministère de l’enseignement supérieur et de la recherche, France 2030 : six premiers lauréats pour 
constituer et consolider des entrepôts de données de santé hospitaliers

https://www.enseignementsup-recherche.gouv.fr/fr/france-2030-six-premiers-laureats-pour-constituer-et-
consolider-des-entrepots-de-donnees-de-sante-90299

https://www.enseignementsup-recherche.gouv.fr/fr/france-2030-six-premiers-laureats-pour-constituer-et-consolider-des-entrepots-de-donnees-de-sante-90299
https://www.enseignementsup-recherche.gouv.fr/fr/france-2030-six-premiers-laureats-pour-constituer-et-consolider-des-entrepots-de-donnees-de-sante-90299


• Système national de données de santé (SNDS)
• SNIIRAM (Système National d’Information Inter Régimes de 

l’Assurance Maladie) : données de remboursement de l’assurance 
maladie

• PMSI (Programme de médicalisation des systèmes d'information) : 
données des hôpitaux et autres établissements de santé

• CépiDc : Causes médicales de décès
• Données de ville

• P4DP (Platform for Data in Primary care)
• …

Liaisons entre entrepôts


