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Les données de santé, c’est quoi ? – une définition récente

Ø Encadrement juridique ancien 
ü loi informa9que et liberté de 1978 à protec'on de la vie privée 
ü direc9ve européenne de 1995 sur la protec9on des données à caractère 

personnel à « données sensibles » (interdic9on de collecter /traiter des 
données [faisant apparaître] les origines raciales ou ethniques, les opinions 
poli9ques, philosophiques, religieuses, l’appartenance syndicale, ou rela9ves 
à la santé ou à la vie sexuelle)

Ø Mais finalement pas définies explicitement jusqu’au Règlement général sur la 
protec9on des données (RGPD – 2018), qui en donne une défini'on très large 



Données 
génomiques

Données médico-
administratives

Registres, cohortes, 
enquêtes

Objets connectés 
bien-être

Réseaux sociaux

Imagerie

Résultats d’examens 
biologiquesDisposi@fs médicaux 

connectés

Dossiers électroniques 
patients - dossiers 

médecins / hôpitaux 

Communautés 
de patients 

Applis d’aide au 
traitement, etc.

Plateformes de prise de 
rendez-vous en ligne

Les données de santé, c’est quoi ? – des sources mul7ples 

Smartphones

Données générées au cours 
du parcours de soins

Données générées par des 
processus administra@fs

Données générées par 
les patients

Par toute  la population 

Par les 
chercheurs



Données 
génomiques

Données médico-
administra@ves

Registres, cohortes, 
enquêtes

Objets connectés 
bien-être

Réseaux sociaux

Imagerie

Résultats d’examens 
biologiquesDisposi@fs médicaux 

connectés

Dossiers électroniques 
patients - dossiers 

médecins / hôpitaux 

Communautés 
de pa@ents 

Applis d’aide au 
traitement, etc.

Plateformes de prise de 
rendez-vous en ligne

Deux usages à dis7nguer

Smartphones

Deux types d’usages
Primaire : soins / services  à un pa2ent iden2fié 

=  données nomina2ves
Usage secondaire de données dé-identifiées 

Recherche-développement, concep2on de 
poli2ques / programmes, évalua2on, pilotage…

Les données de santé, c’est quoi ? 
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Un chemin spécifique par rapport à d’autres pays

Ø Certains pays sont par9s de bases de données cliniques cons9tuées depuis longtemps 
(et ont eu une avance considérable de ce point de vue)

Ø La France a pris un autre point de départ, mais le patrimoine de données que nous 
avons cons9tué, avec une base de données médico-administra've unique en Europe, 
a un poten9el énorme si nous relevons collec9vement les enjeux  

Exemple UK : GPRD (General Practice 
Research Database (devenu CPRD),créé 
en 1987 - échantillon de dossiers 
médicaux de généralistes, 6 millions de 
patients, depuis 1987 – large accès, 
utilisation ++ en pharmaco-
épidémiologie (1000 articles publiés 
dans des revues scientifiques)

Exemple pays nordiques : nombreux 
registres de population nationaux (dont 
des registres cliniques) & numéro 
d’identification unique permettant les 
croisements entre bases de données à 
production de multiples études en 
épidémiologie, évaluation des 
traitements et qualité des soins



L’évolu7on sur les 20 dernières années
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Ø Guichet unique pour accompagner les porteurs de projets dans leurs démarches administratives 
d’accès aux données

Ø Elaboration et enrichissement progressif d’un catalogue de bases de données partenaires mises 
à disposition de la communauté scientifique 

Ø Fourniture d’une plateforme sécurisée à l’état de l’art pour stocker et traiter les données
Ø Accompagnement de nombreux projets, services aux gestionnaires et utilisateurs de données, 

animation de la communauté, partage d’expériences et de connaissances

Co-construire une culture de la donnée de 
santé avec les citoyens / usagers

➔  Les missions du Health data hub

Renforcer la place de la France à 
l’internaIonal

➔Parmi les orientations stratégiques

En juillet 2022, un consorIum piloté par le HDH a été 
lauréat d’un appel à candidatures de la Commission 

européenne pour construire une version test du futur 
espace européen des données de santé. 
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Les enjeux aujourd’hui

1. Il faut des données de qualité, exploitables
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Les enjeux aujourd’hui

2. Il faut pouvoir utiliser ces données (donc y accéder)

Ø Construire un cadre de confiance pour les citoyens et les pa2ents (transparence, partage 
des résultats, communica2on, ou2ls de dialogue)

Ø Au-delà du cadre législa2f, développer une culture du partage (réflexe « propriétaire »)

Ø Gouvernance des bases de données, procédures d’accès

Aujourd’hui les données sont accessibles à la recherche en 
théorie, mais les procédures restent complexes, les délais 
très longs, « un parcours d’obstacles réglementaires, 
techniques, et administra2fs » (Acteurs Publics 2022). 
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Les enjeux aujourd’hui

3. Il faut pouvoir apparier différentes bases et créer des systèmes multi-sources, 
de façon pérenne ou en fonctions des projets

La richesse est dans le croisement des bases, notamment données administra2ves avec 
d’autres sources : exemple SNDS + entrepôts hospitaliers, SNDS + échan2llon 
démographique permanent, SNDS + OSCOUR 

Là aussi, la situa2on reste complexe aujourd’hui pour les chercheurs qui veulent pouvoir 
croiser les données.



Les enjeux aujourd’hui

4. Il faut accroître la capacité à les exploiter intelligemment

Ø Capacités technologiques (plateforme à l’état de l’art) 

Ø Probléma2que des ressources humaines et des compétences  

Ø Enjeu de mutualisa2on et de partage au sein de la communauté (variables 
construites, algorithmes… 

➔ Exemple du réseau REDSIAM : réseau d’équipes de recherche et d’agences qui 
construisent collec>vement des algorithmes pour repérer des pathologies à 
par>r des données du SNDS


