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Conseils Teams

 
- Utiliser un navigateur internet ou 

l’application

- Utiliser une connexion ethernet
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Conseils Teams 

- Si vous souhaitez prendre la parole, « levez 

la main » ou signalez le dans la conversation 

et l’animateur vous permettra d’activer votre 

micro

- Utiliser de préférence un casque audio pour 

la gestion du micro
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Accueil et tour de table des intervenants

Dune Kreit

Chargée de mission
France Assos Santé Ile de France
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Introduction : c’est quoi un entrepôt de 
données de santé ? Quels objectifs ?

Arthur Dauphin

Chargé de Mission
Numérique en Santé
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Que faites-vous de mon dossier médical ?

Quand nous allons à l’hôpital, chez notre médecin, 
pharmacien, laboratoire, etc. nous générons des 
données de santé.

Il peut s’agir des traitements que nous prenons, de la liste de 
nos rendez-vous médicaux, des résultats d’une prise de sang, 
d’un scanner, etc.

En tant qu’usager, j’ai le droit d’accéder à mon dossier médical, 
et j’ai le droit que mes données soient utilisées 
respectueusement et que leur protection et confidentialité soit 
assurée. Les professionnels ont donc des obligations !

Ces données servent à nous soigner. Mais après ?
=> Les données de santé, réunies collectivement, peuvent nous 
apprendre beaucoup ! Comment faire pour utiliser ce potentiel 
? Alors que tout n’est pas prévu au départ !
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Mais alors… comment dépasser ces limites ?

une infrastructure informatique sécurisée…

avec laquelle on peut rassembler les données issues de différents logiciels métiers de 

l’hôpital et stockées dans une base de données structurée… 

pour suivre l’activité de l’établissement et répondre aux questions de recherche avec 

l’accompagnement d’une équipe pluridisciplinaire experte.

N’imaginez plus….

C'est cela un Entrepôt de Données de Santé.

On pourrait imaginer…
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Introduction : c’est quoi un entrepôt de données de santé ?
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Introduction : c’est quoi un entrepôt de données de santé ?
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Introduction : c’est quoi un entrepôt de données de santé ?
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Des bénéfices pour les patients

EDS

Aux patients et à l’hôpital 

à moyen terme :
Un EDS contribue à l’amélioration continue de la prise 

en charge des patients. L’exploitation interne des 

données permettra de réaliser des études utiles à la 

qualité globale de prise en charge à l’hôpital
(réduire le nombre de visites nécessaires, examens prescrits, mieux 

prévoir le déroulement des soins et l’allocation de ressources…)

Aux patients et à l’hôpital 

à long terme :
Faciliter la mobilisation du patrimoine de 

données en interne stimulera l’innovation et la 

recherche, contribuant à l’amélioration des soins 

et à la réalisation d’études cliniques  
(nouvelles possibilités d’analyses, études de faisabilité…).

A des chercheurs externes :
Permettre à des équipes externes de 

mener des recherches sur les données de 

l'EDS ou de mutualiser les ressources dans 

le respect de la réglementation 

contribuera à faciliter et accélérer la 

réalisation d’études multicentriques et 

innovantes
(collaboration entre établissements, accélération des 

études, éviter les études redondantes, augmenter la 

puissance statistique…)

L’Entrepôt de Données de Santé permettra à terme de faire de la médecine 

préventive et même prédictive.

En effet, pour répondre au contexte de pénurie de médicaments et d'accès 

aux soins et pour améliorer l'efficacité de la prise en charge du patient il 

vaut mieux prédire et prévenir que guérir.

La structure d’un EDS ainsi que comment il permet de répondre à ces 

questions seront abordés dans des modules suivants.
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Quelles compétences nécessaires ?



Ca ressemble à quoi finalement ?
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Ca ressemble à quoi finalement ?
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Par delà les dimensions explorées dans cette présentation, d’autres présentations entreront plus dans les détails d’un Entrepôt de 
Données de Santé et comment un tel projet peut être mobilisé par des personnes et équipes.

Ca ressemble à quoi finalement ?
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Est-ce que ça ne risque pas d’être trop difficile à organiser ?

Comme nous l’avons vu, les données ne sont pas rangées “en vrac”. En effet, l’EDS n’est pas un simple projet informatique : des équipes 

de scientifiques et d’ingénieurs des données travaillent au quotidien pour documenter, aligner, qualifier les données qui ne sont pas 

toujours utilisables avant cela (un peu comme une matière première dans une usine). Ils assurent également l’entretien régulier de l’EDS.

Est-ce que ce n’est pas un risque pour les personnes qui ont partagé leurs données ?

Les données contenues dans l’EDS sont sensibles, donc les personnes qui veulent y accéder, en interne comme en externe, doivent 

demander une autorisation préalable. Le Comité Scientifique et Éthique dédié de l'EDS donne un avis éthique et méthodologique pour 

un projet de recherche utilisant l'entrepôt de données de santé. Les données sont mises à disposition seulement sur un périmètre 

approuvé, sous de bonnes conditions de sécurité (espace projet dédié) et après signature de conditions d’utilisation et de sensibilisation. 

De même ces données sont privées d’éléments directement identifiants.

Quid de l'information et du consentement ou du droit d’opposition des patients ?

Les patients sont informés au préalable par la structure responsable de la construction de l'EDS du traitement des données, des finalités 

et des projets de recherche possibles (flyers, affiches, par mail, page internet...). Ils sont aussi informés de leurs droits (opposition, 

rectification, limitation, suppression, accès) et de comment les exercer (ex : formulaire d'opposition, faire une réclamation).

Un EDS, notamment par la concentration de données au sein d’une même infrastructure, présente potentiellement des problèmes 

organisationnels, éthiques et de sécurité qu'il faut adresser :

Organisation

Accès et 

sécurité

Ethique

Ça coule de source ?
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La constitution d’un EDS s’accompagne de la création de comités de 
gouvernance, afin de s’assurer du respect des finalités pour lesquelles 
l’entrepôt a été constitué.

La gouvernance se compose de deux comités (référentiel de la CNIL Oct 2021) :

  Un comité de pilotage

  Un comité scientifique et éthique

De par leur composition et compétences mixtes, ces comités s’assurent notamment des 
conditions de fonctionnement et d’utilisation des données de l’entrepôt. 

Quelle gouvernance ?



Health Data Hub 18

Le comité de pilotage :
• détermine les orientations stratégiques et scientifiques de l'entrepôt;

• assure des fonctions de suivi et de pilotage de l’entrepôt, notamment en tenant une liste 

exhaustive des données et en justifiant de la nécessité de leur collecte.

Le comité de pilotage reflète la structure et l’organisation de l’entrepôt, par exemple: 

• en cas de structure dotée d'un Département d’Information Médicale (DIM), celui-ci ainsi 

qu’un représentant de la conférence ou de la commission médicale d’établissement doivent être 

impliqués dans le comité de pilotage de l’entrepôt;

• en cas de co-responsabilité de traitement de l’entrepôt (deux organismes en charge), des 

représentants de ces deux organismes siègent dans le comité de gouvernance.

Quelle gouvernance ?
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Le comité éthique et scientifique :
• est en charge de l’évaluation des demandes de réutilisation des 

données de l’entrepôt, par exemple pour des projets de recherche ;

• rend un avis préalable et motivé sur ces propositions de réutilisation 

des données;

• s’assure que les projets soient conformes aux finalités déterminées 

pour la constitution de l’entrepôt.

Le comité scientifique et éthique est un comité mixte composé notamment : 

• d’une personne impliquée dans l'éthique en santé ; 

• d’une personne indépendante du responsable de traitement (par exemple non salariée) ; 

• de professionnels de santé et professionnels médico-sociaux ; 

• de chercheurs ; 

• d’un représentant des usagers ou d'une association de patients.

Quelle gouvernance ?
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Quelles ressources pour les RU ?
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Se former : aller plus loin en ligne
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L’entrepôt de données de santé de l’AP-HP : 
Rapide historique

Céline Angin

Coordinatrice du programme 
ACCES AP-HP



L’entrepôt de données de santé 

de l’AP-HP
Direction des services numériques
• Céline ANGIN
• Vincent RUBOD
• Flavie LECUYER

Ce programme a été financé par l’Etat dans le cadre de France 2023

Webinaire sur les entrepôts de données de santé
16 Octobre 2024
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L’EDS AP-HP : c’est quoi ? 

1



L’entrepôt de données de santé de l’AP-HP
est le premier entrepôt autorisé par la CNIL
en 2017

Une petite équipe,
des premières briques 

technologiques :
la preuve de concept

2017 – 2020

L’enrichissement des 
données, des produits,

la multiplication des projets :
la développement

2021 – 2023

La mise à niveau des infrastructures, 
l’industrialisation des process,

une véritable offre de services :
la consolidation

2024 – ?



Pour gagner en maturité,
engagement début 2024 d’une
mission d’écoute de nos utilisateurs
inspirée du principe d’Orientation Client
de la norme ISO 9001
(systèmes de management de la qualité)

• 110 personnes rencontrées dont les RU de l’AP-HP
• 6 GHU et 18 hôpitaux
• 1 728 pages de notes issues des entretiens



1. Gouvernance 2. Périmètre
et qualité des données

3. Communication

4. Méthodes
de travail et compétences

5. Outillage
pour explorer et traiter les données

6. Financement
des projets

23 recommandations pour améliorer notre service
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LES DONNEES DE 
L’EDS

Que contient l’EDS AP-HP ?
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L’EDS : c’est qui ? 

2
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L’EDS, C’EST QUI ?

Les équipes opérationnelles derrière l’EDS
• Direction des services numériques - Pôle Innovation & données 

Des équipes dédiées : + 50 personnes aux compétences variées
▪ Médecins

▪ Directeurs et chefs de projet

▪ Chefs de produits

▪ Data engineers

▪ Data scientists

▪ Data manager

▪ Développeurs

▪ Ingénieurs qualité

▪ Experts interop

▪ UX designer

▪ Devops

▪ Et l’appui des équipes RSSI et DPO

Antoine Murzeau

Directrice
Innovation & Données

Caroline Germain

Adjoint
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L’EDS, C’EST QUI ?

Les équipes opérationnelles derrière l’EDS
• Direction de la recherche clinique de la recherche clinique et de l’innovation 

- Pôles

▪ Pilotage stratégique 

▪ Promotion

▪ Partenariats et expertises – secteur des collaborations

▪ Transferts et valorisation

• Direction de la recherche clinique et de l’innovation - Unités de recherche 
clinique (URC)

▪ Accompagnement méthodologique

▪ Datascientist

▪ Référents EDS Dr Claire Hassen-Khodja

Adjoint au Directeur de la DRCI
Directeur du pôle Pilotage 

stratégique

Quentin Demanet

Médecin de santé publique, 
Secrétariat scientifique du CSE
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Référents 
EDS

Les référents EDS par GHU
GHU Hôpitaux Coordinateur EDS Data scientist URC

AP-HP. Paris Saclay

BCT-PBR-ABC Dr Marie FRANK
Jérôme ASSOULINE
Patricia MARTEL
Marie VERDOUX

HUPS

APR-RPC-BRK-SPR
Dr Anne-Sophie LOT
Dr Marie HERR

Jérôme ASSOULINE
Patricia MARTEL
Marie VERDOUX

HUPS

AP-HP. Henri Mondor HMN-ERX-JFR-GCL Dr François HEMERY
Charline JEAN
Richard LAYESE

HUHMN

AP-HP. Sorbonne Université

PSL-CFX Dr Pierre RUFAT
Audrey BERGES
Krystel TORELINO

HUPSL

Théo JOLIVET
Antoine ROZES

CEPHEPI

SAT-TNN-TRS-RTH Pr Fabrice CARRAT
Judith LEBLANC
Sacha SEKSIK

HUEP

AP-HP. Paris Centre

NCK-CCH-HTD-BRC Pr Jean-Marc TRÉLUYER
Mathis COLLIER
Florian JOLY
Pierre PINSON

HUPC

Pr Jean-Marc TRÉLUYER Emmanuel LECOEUR HUNCK

EGP-CCL-VGR Dr Anne-Isabelle TROPEANO Estelle LU HUPO

AP-HP. Paris Nord

SLS-LRB-FWD
Dr Jérôme LAMBERT
Dr Pénélope TROUDE

Olivier HASSANALY HUSLS

BCH-BJN-BRT-LMR Dr Axelle DUPONT
Paul BRASSEUR
Judith COUTROT
Kankoé SALLAH

NSO

RDB Dr Aurélie BOURMAUD
Paul BRASSEUR
Judith COUTROT
Kankoé SALLAH

NSO

AP-HP. Paris Seine-Saint-Denis AVC-JVR-RMB Pr Catherine DUCLOS Marion CORBERA HUSSD
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Le Comité Scientifique et éthique de l’EDS

L’EDS, 
C’EST QUI ?

Représentants d’usagers

Flore-Anne DE BAUDINIERE

Alain OLYMPIE

Yannick PIAU

Jacques WALCH

Personnalités des universités et EPST reconnues pour leurs 
compétences en IA

Agathe GUILLOUX, INRIA

Ninon BURGOS, CNRS

Xavier TANNIER, Sorbonne Université

Anne-Sophie JANNOT, Université Paris Centre

Jean-Christophe PESQUET, CentraleSupélec

Catherine DUCLOS, Université Sorbonne Paris Nord
Représentants des EDS de CHU extérieurs

Pr Grégoire FICHEUR, CHU de Lille

Dr Lorenn BELLAMY, CHU de Brest Autres personnalités extérieures

Alban LERMINE, GCS SeqOIA

Antoine RACHAS, Caisse nationale de l’Assurance Maladie

Jean-Claude DUPONT, Institut Pasteur

Roman KHONSARI, Direction médicale du HDH

Lydia MORLET HAIDARA, Institut Droit et Santé, Université Paris Cité

Représentants de la communauté médicale AP-HP

Dr Florent BESSON, médecine nucléaire

Pr Olivier BOURDON, pharmacie

Pr Hélène CHAPPUY, pédiatrie

Pr Laure FOURNIER, imagerie

Dr Ferdinand DHOMBRES, gynécologie obstétrique

Pr Olivier STEICHEN, médecine interne

Dr Aurélie SANNIER, anatomie et cytologie pathologique

Dr Romain COLLE, psychiatrie

DPO AP-HP

Donatienne BLIN

Personnalité AP-HP reconnue pour ses compétences en éthique

Dr Jean-François ALEXANDRA

Personnalité AP-HP reconnue pour leurs compétences en 
méthodologie de la recherche, information médicale, 
économie de la santé

Dr Nadia OUBAYA, épidémiologie clinique

Dr Candice ESTELLAT, pharmaco-épidémiologie

Dr Marie FRANK, DIM

Pr Anita BURGUN, informatique biomédicale

Pr Isabelle DURAND ZALESKI, économie de la santé

Présidente : Pr Marie-France MAMZER
Vice-présidente : Judith LEBLANC



34

L’entrepôt de données de santé de l’AP-HP : 
Information et droits 

des patients en pratique

Donatienne Blin

Déléguée à la protection des données
AP-HP



Modalités d’information collective et individuelle 
mises en place pour l’EDS AP-HP 

Webinaire France Assos Santé IDF 
16 octobre 2024

17 octobre 2024

Donatienne Blin – DPO de l’AP-HP
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1. Quelles sont les missions d’un DPO au sein de l’AP-HP ?

w

Informer et
conseiller

l’organisme et ses employés

Piloter 
la conformité réglementaire 

RGPD et loi IFL

Contrôler 

le respect de la réglementation 

Coopérer
avec la CNIL et être son 

point de contact

AP-HP :
38 hôpitaux / 1er CHU d’Europe/ 1er employeur d’Ile 

de France/ Leader en recherche médicale 

 

Equipe DPO dédiée à l’AP-HP:
5 personnes au sein de l’équipe DPO du siège 

8 référents DPO désignés sur les GHU

Missions quotidiennes
• Contrôle de conformité légale (technico règlementaire) des 

traitements de données effectués à l’AP-HP
• Rédaction et négociation des contrats sur les données (soin, 

recherches)
• Conseils et recommandations aux métiers en lien avec la 

confidentialité des données
• Sensibilisation/formation des métiers de l’AP-HP
• Gestion des demandes d’exercice de droits RGPD des patients et 

agents (information, limitation, suppression, etc.)
• Gestion de la gouvernance et des processus de compliance RGPD 
• Gestion des contrôles CNIL et des plaintes CNIL

Protection.donnees.dsn@aphp.fr

mailto:Protection.donnees.dsn@aphp.fr
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2. Quelles sont les obligations légales de l’AP-HP concernant l’information ?

Recherche sur données - Obligations d’information et principe de non opposition
Des enjeux éthiques et de confiance 

RGPD
(Règlement européen 
sur la protection des 

données 
personnelles)
Art. 12 à 21

Droit d’information sur les finalités des traitements, les données collectées, les destinataires, base légale, la durée de 
conservation, rappel des droit d’accès, d’opposition etc. 

=> Information « de façon concise, transparente, compréhensible et aisément accessible, en des termes clairs et simples »

Référentiel EDS CNIL
(Entrepôt de données 

de santé) 
Art. 8.1

Information sur l’existence de l’EDS + Information sur chacune des réutilisations de données

 « Les personnes concernées doivent en outre être informées de chacune des réutilisations des données la concernant à des fins 
de recherche, d’étude ou d’évaluation, sauf lorsque les responsables de traitement se trouvent dans l’impossibilité de réaliser 
l’information ou qu’elle exigerait des efforts disproportionnés ».

MR004 (Recherche 
sur données)

Art. 2.5.1

Information générale concernant les activités de recherche + information individuelle du patient inclus dans chaque 
projet (peut être fait via un portail de transparence)

=> « La personne qui entend s'opposer au traitement des données à caractère personnel la concernant à des fins de recherche 
dans le domaine de la santé peut exprimer, à tout moment et sans avoir à justifier sa décision, son opposition par tout moyen 
auprès soit du responsable de la recherche, soit du centre participant ou du professionnel détenteur de ces données »
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3. Quel type d’information collective mise en œuvre par l’AP-HP ?

➢ Lors de la constitution de l’EDS en 2017 : courriers envoyés aux patients et campagne d’information 
publique

➢ Site web principal de l’AP-HP : intègre une page https://www.aphp.fr/RGPD consacrée à l’information RGPD 
patients, onglet Menu / Vos droits / Protection des données personnelles + lien vers l’EDS

➢ Site web de l’EDS : information sur les données, les finalités, les recherches + espace dédié à l’exercice des 
droits et formulaire d’opposition https://eds.aphp.fr/patient/vos-droits 

➢ Site web de l’Espace Patient : espace dédié à l’information RGPD patients + référence explicite à l’EDS 
https://mon.aphp.fr/mentions_legales 

➢ Sites web des 38 sites hospitaliers : espace dédié à l’information RGPD ou un renvoi vers le site web 
principal de l’AP-HP  + référence explicite à l’EDS

➢ Affiches d’information apposées dans les salles d’accueil, les locaux de consultation et d’hospitalisation des 
différents sites

➢ Livret d’accueil (page dédiée à l’information patient et EDS)

➢ Mention d’information individuelle apposée au bas des comptes rendus médicaux Orbis et convocations 
aux RDV AP-HP 

https://www.aphp.fr/RGPD
https://eds.aphp.fr/patient/vos-droits
https://mon.aphp.fr/mentions_legales
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4. Où trouver l’information mise en œuvre par l’AP-HP ?  

https://www.aphp.fr/RGPD 

Mention RGPD sur CR et convocation 

https://www.aphp.fr/RGPD
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5. Où trouver l’information mise en œuvre par l’AP-HP ? 
Le site web de l’EDS 

https://eds.aphp.fr/patient/vos-droits 

https://eds.aphp.fr/patient/vos-droits
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SITE INTERNET

Un nouveau site internet de l’EDS AP-HP
Lancement d’un chantier de refonte (en cours) du site Internet

Objectifs :
➢ Améliorer l’expérience utilisateur (navigation sur 

le site, ergonomie)
➢ Rendre les informations essentielles 

accessibles rapidement (ex: disponibilité des 
données, formulaire d’opposition).

Méthode :
➢ Une construction du site « main dans la main » 

avec les utilisateurs finaux

Mise en ligne prévue au printemps 2025
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6. Où trouver l’information mise en œuvre par l’AP-HP ? 
Le portail de transparence de l’EDS 

https://eds.aphp.fr/recherches-en-cours 

https://eds.aphp.fr/recherches-en-cours
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7. Comment peut-on faire mieux ?

➔ Contenu plus détaillé pour chaque recherche listée dans le portail de transparence 

➔ Portail de transparence individualisé (accès sécurisé et restreint au patient)

➔ Portail de transparence sur les recherches dites équipes de soin

➔ Enquêtes périodiques auprès des patients pour mesurer leur degré d’information sur l’EDS 
• sera fait via le Portail patient d’ici la fin de l’année (en cours coté DSN / EDS) https://mon.aphp.fr 

➔ Actions de communication rendant compte des usages de l’EDS sur les réseaux sociaux (ex. LinkedIn, X) : travaux 
à mener avec la DIRCOM centrale 

➔ Communiqué de presse sur l’EDS dans un média : comme par exemple celui paru dans Le Monde (article sur la 
prévention du suicide et l’utilisation des données de l’EDS) 

➔ Reportage TF1 enregistré, diffusion à venir

➔ Présentation de l’EDS à plusieurs associations de patients 

➔ Etc.

https://mon.aphp.fr/
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Contacts et liens

Page web de la notice d’information RGPD patients https://www.aphp.fr/RGPD 

Site web de l’EDS https://eds.aphp.fr/ 

Portail de transparence avec recherche en cours https://eds.aphp.fr/recherches-en-cours?population=patient

Adresse mail DPO (exercice des droits RGPD) Protection.donnees.dsn@aphp.fr

Référentiel EDS CNIL https://www.cnil.fr/sites/cnil/files/atoms/files/referentiel_entrep
ot.pdf 

Méthodologie de référence MR004 CNIL https://www.cnil.fr/fr/declaration/methodologie-de-reference-04-
recherches-nimpliquant-pas-la-personne-humaine-etudes-et-

evaluations-dans-le-domaine-de-la-sante 

Objectif :
Informer au mieux les patients sur l’existence de l’EDS et les recherches associées, via 

tous les canaux disponibles, et leur permettre d’exercer leurs droits à tout moment 

7. Contacts et liens utiles 

https://www.aphp.fr/RGPD
https://eds.aphp.fr/
https://eds.aphp.fr/recherches-en-cours?population=patient
mailto:Protection.donnees.dsn@aphp.fr
https://www.cnil.fr/sites/cnil/files/atoms/files/referentiel_entrepot.pdf
https://www.cnil.fr/sites/cnil/files/atoms/files/referentiel_entrepot.pdf
https://www.cnil.fr/fr/declaration/methodologie-de-reference-04-recherches-nimpliquant-pas-la-personne-humaine-etudes-et-evaluations-dans-le-domaine-de-la-sante
https://www.cnil.fr/fr/declaration/methodologie-de-reference-04-recherches-nimpliquant-pas-la-personne-humaine-etudes-et-evaluations-dans-le-domaine-de-la-sante
https://www.cnil.fr/fr/declaration/methodologie-de-reference-04-recherches-nimpliquant-pas-la-personne-humaine-etudes-et-evaluations-dans-le-domaine-de-la-sante
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L’entrepôt de données de santé de l’AP-HP : 
L’accès aux données de santé 

Céline Angin

Coordinatrice du programme 
ACCES AP-HP



46

Qui peut accéder aux données de l’EDS AP-HP 
et comment ? 

4
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• Qui peut avoir accès aux données de l’EDS AP-HP ?
✓ Les professionnels de l’AP-HP pour leurs besoins de pilotage ou de recherche

✓ Les structures académiques

✓ Les acteurs privés : laboratoires pharmaceutiques, start-up, medtech, etc.

• Qui NE PEUT PAS avoir accès aux données : les banques et assurances

• Pour les partenaires académiques ou économiques, l’association d’un médecin 
investigateur de l’AP-HP est obligatoire :

Nécessité d’associer les professionnels de santé qui prennent en charge les patients concernés 
par la recherche et qui produisent les données qui seront utilisées, garants de la qualité des 
travaux menés dans le cadre d’une recherche

L’EDS, POUR QUI ?

Qui peut avoir accès à l’EDS AP-HP ? 
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COMMENT ?

Comment ? Un processus d’instruction multi-acteurs par étape

Analyse du 
projet

Validation 
faisabilité

Autorisation Lancement de la recherche

Pour les projets de recherche



49

Tableau de bord
Août 2024

Recherche sur EDS : nombre de projets soumis au CSE de l’EDS AP-HP

• Pour mener un projet de recherche sur données mobilisant les données de l’EDS, un avis favorable 
du comité scientifique et éthique (CSE) de l’EDS est requis 

• Au total 313 projets ont été soumis au CSE depuis la création de l’EDS. 

Nb de projets soumis au CSE Janv Fév Mars Avril Mai Juin Juillet Août Sept Oct Nov Déc

2024 0 6 6 7 4 4 1

Nb de projets soumis au CSE EDS Nb

URC Paris Centre 67

URC Est Parisien 47

URC Paris Sud 44

URC Nord Secteur Ouest 34

URC Pitié Salpêtrière 32

URC Henri Mondor 30

URC SLS LRB 18

URC Paris Ouest 13

URC PSSD 7

URC Robert Debré 3

CEPHEPI 2

URC Eco 1
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Vos questions ?

A vous la parole !
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Retour d’expérience des représentants des usagers du 
Comité Ethique et Scientifique de l’entrepôt de 

données de santé de l’AP-HP

Flore-Anne de Baudinière

France Cardiopathies Congénitales

Alain Olympie

Afa Crohn RCH France
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L’entrepôt de données de santé de l’AP-HP : 
Que fait-on des données de l’EDS ?

Vincent Rubod

Responsable Accompagnement Utilisateurs 
et Projets Big Datas

Flavie Lecuyer

Responsable Equipe BI gestion, DSI
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Que fait-on des données de l’EDS AP-HP ? 

4
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USAGE

1- Usage pour la recherche

Par exemple :

• Savoir combien de personnes sont atteinte d’une maladie et comment évolue la maladie, et par exemple le 
nombre de décès associé (études épidémiologiques) 

• Poser des diagnostics grâce à la recherche de patients similaires (phénotypage numérique profond) à partir 
des données des comptes rendus médicaux, examens d’imagerie, données génétiques, etc. 
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RECHERCHE EPIDEMIOLOGIQUE – PROJET EPIFRACTAL

- L’ostéoporose est une pathologie chronique invalidante. C’est une maladie silencieuse qui ne 
provoque pas de douleurs jusqu’au moment de la survenue de fractures. Les conséquences 
des fractures peuvent être sévères : nouvelle fracture, douleurs chroniques, altération de la 
qualité de vie (notamment perte d’autonomie) et parfois le décès.

- Pr. Karine Briot (Rhumatologie Cochin) et ses partenaires vont étudier le devenir des fractures 
chez les personnes de plus de 50 ans : le risque de nouvelle fracture et le risque de décès dans 
les suites de la fracture, etc. Ils vont également observer l’effet de la mise en route d’un 
traitement anti-ostéoporotique. De cette manière, le projet permettra d’améliorer la prise en 
charge des patients en identifiant les facteurs de risques de fracture et de décès à très court 
terme.

- Développer un outil de détection semi-automatique à partir des comptes rendus textuels à 
l’aide du traitement automatique de la langue médicale

PROJET 
EPIFRACTAL
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RECHERCHE EPIDEMIOLOGIQUE – PROJET EPIFRACTAL

PROJET 
EPIFRACTAL
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RECHERCHE SUR DONNEES IMAGERIE MEDICALE
PROJET GB-APHP

PROJET GB-APHP

- Le glioblastome (GB) est la plus fréquente des tumeurs cérébrales 
malignes et est associée à un mauvais pronostic (survie médiane de 12 à 
15 mois et survie à 5 ans de 3 à 5%). Il est difficile de trouver assez de 
données dans un même centre pour pouvoir tirer des conclusions 
statistiquement significatives.

- Le projet a pour objectif de trouver le lien entre des données 
histologiques (regarder une tranche de la tumeur au microscope) et des 
données de survie afin de prédire la survie de patients grâce à de 
l’intelligence artificielle : à partir de données histologiques, ils souhaitent 
trouver marqueurs qui indiqueraient une meilleure survie de certains 
patients atteints de glioblastome. 

- Une telle recherche permettrait d’affiner le pronostic des patients atteints 
de glioblastome et pourrait être poursuivie dans un second temps par la 
recherche de cibles thérapeutiques.
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PROJET GB-APHP

• Cohorte de 530 patients incluant 64 survivants à plus de 5 ans

- Données histologiques / lames virtuelles 

- Données cliniques : genre, âge, position de la tumeur, …

RECHERCHE SUR DONNEES IMAGERIE MEDICALE
PROJET GB-APHP
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PROJET GB-APHP

RECHERCHE SUR DONNEES IMAGERIE MEDICALE
PROJET GB-APHP
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Tableau de bord
Décembre 2023

Des publications scientifiques
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USAGE

2- Usage pour le pilotage
• Développer des indicateurs de l’activité hospitalière (nombre de passages aux urgences, en 

maternité…)

• Mener des études permettant d’évaluer la qualité des soins (ex: évaluation de la douleur)

• Suivre les tensions hospitalières

• Suivre des épidémies saisonnières (ex: COVID, grippes, bronchiolites…)

• Suivre du risque infectieux (ex: infections nosocomiales)

• Evaluer le bon usage des médicaments

• etc.
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USAGE

2- Usage pour le pilotage
• Un outil institutionnel pour accéder aux tableaux de bord : PILOTE 

• + de 1000 utilisateurs (siège et GH)

• + de 100 tableaux répartis par grands domaines : 



Exemple de projet : Suivi des épidémies et des tensions hivernales et estivales

Description du projet

DST : Rémi FLICOTEAUX

DST : Frederic BATTEUX

Jours-hommes consommés 
en 2023:

Coût financier en 2023 :

dont personnel :

dont prestations :

Spécifications Développements Qualification Mise en production

terminées

soit une quote-part de :

156

16, 4%

122800 €

85248 €

37552 €

Janvier 2023Début :

Fin (cible) : Octobre 2023

Maîtrise d’ouvrage
Conçus par la DST, les tableaux de bords de suivi des épidémies et des 
tensions hivernales et estivales ont pour objectifs de suivre l'occupation des 
lits et des flux de patients lors des phases actives de différentes pathologies 
(grippe/bronchiolite l’hiver, coup de chaleur l'été,...).  Ces tableaux de bord 
sont très utilisés par la direction, et les cellules de crises, pour suivre les 
tensions sur le capacitaire en lien avec l'activité des services d'urgences . 

Initialement alimentés de façon manuelle par de plusieurs sources de 
données, les travaux de la DSN ont consisté à automatiser leur production 
en  s’appuyant sur une source de données unique : l’EDS. 

En Juin 2023 le rapport sur les tensions estivales a été mis à disposition sur 
Pilote et transmis à une liste de diffusion restreinte. Puis en octobre 2023, a 
suivi le tableau de bord sur les tensions hivernales. 

Deux évolutions sont encore attendues : l’ajout du taux d’occupation des lits 
prévisionnels issus de GILDA et le taux d’occupation des lits brancards

terminés terminéeterminée
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USAGE

2- Usage pour le pilotage
Exemple tableau de bord sur la qualité des soins
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USAGE

2- Usage pour le pilotage
Exemple tableau de bord sur les tensions hospitalières 



MERCI
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Vos questions ?
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Merci de votre attention !
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