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QUELS ACCÈS 
POUR LA 

RECHERCHE ?

Big Data et Open data :
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• Big data

• Open Data

• Anonymisation

• Objets connectés

• Entrepôts de données

• Big data

• Open Data

• Anonymisation

• Objets connectés

• Entrepôts de données

Un domaine prometteur :

-Mieux comprendre la maladie (données de terrain)

-Suivre la mise en place d’une prise en charge

-Personnaliser l’accompagnement, les technologies

Des difficultés persistante:

Une nécessité de « partage » à définir

Une exploitation des données complexe ( volume, qualité, 
hétérogénéité …)

L’explosion des données est un fait1
Mots clés

Une compétition entre intérêts collectifs et protection de la 
confidentialité

Un besoin d’investissement et des sources de financement pérennes

Therapie (2016) 71, 97-105
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Le monde double son stockage de données tous les ans

25 Hexa Octets (1018) de données de santé en France (stock)

Les analyses et algorithmes nécessitent des professionnels
pointus

Les enjeux scientifiques et industriels dépassent nos frontières
le domaine étant très compétitif

La confrontation entre la garantie de confidentialité et le
dynamisme et l’ouverture au service :

- du patient
- de la société (intérêt collectif ou intérêt industriel)
- de la science

Le principe de l’OPEN data doit avant tout être ressenti
comme BENEFIQUE

Cinq caractéristiques majeures semblent se détacher mais il
reste de nombreuses problématiques, telles :
- Mise en œuvre informatique
- Propriété de la donnée ou de l’analyse

PARTAGE (intérêt public)
COÛT
ACCESSIBILITÉ
STANDARDISATION FORMAT
RÉ-UTILISATION

Introduction et définitions2
BIG data

OPEN data
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Source des données: très variée!
• SI des établissements universitaires (soins)
• SI Médico-économiques (PMSI, prescription � SNIIRAM)
• Surveillance organisée des décès : CepiDC
• Et aussi: 

- Cohortes,
- Registres, réseaux patients …
- Maladies rares
- Données d’essais contrôlés
- ….

Les entrepôts sont encore insuffisamment développés en France 
en raison de leur coût, du manque de personnels qualifiés, de la 
crainte des aspects réglementaires, mais les outils existent (I2B2)
De manière générale:
- Pilotage stratégique et gouvernance en devenir
- Textes législatifs encore en devenir
- Obstacles aux accès (ou limitations fortes sous conditions)
- La crainte de stigamtisation et d’interpretation de la finalité
- Délais d’accès décourageants dans un secteur dominé par la 
pression du temps (universitaires, industriels) 

Cependant des éléments de progrès :
-L’identifiant unique, sésame, séparé des données de santé
-La traçabilité des accès (demain le blockchain?)
-Des méthodologies de référence

Entrepôts de données ( bio )médicales3

Clinical Data Warehouse

Des questions juridiques, 
politiques, techniques..

Des interrogations sur la qualité 
de la collecte des données

De l’anonymisation à la dé-
identification et à la ré-
identification

Une disponibilité insuffisante en 
France

CNIL, Art.47, SNDS

La France a des atouts ! Ne pas 
prendre de retard !
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Dispositifs médicaux connectés de télémédecine (HPST) :

-Recueil, traitement et transmission de données médicales

-Partie intégrante du diagnostic et/ou suivi

Dispositifs connectables de médecine :

- Plus « anciens », mais connectables à d’autres systèmes

- Qualité des données : pertinent, reproductible

Objets connectés participant au bien-être

-Non CE médical, non DM (sans évaluation des capteurs)

-La nécessité d’accompagner et qualifier les constructeurs s’ils 
veulent participer à l’effort vers le patient

La qualité des flux (entre équipements) et la sécurité

L’information et le respect de la vie privée (agrégation)

Les analyses statistiques et l’utilisation

Les objets connectés et la e -santé4
3 catégories d’usage

Collecte, sécurité, CGU

Une vigilance « hors F et EU »
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Au sein de l’UE, la France n’est pas en déficit qualitatif ou 
quantitatif  des bases disponibles

-Faciliter le travail des chercheurs
-Rendre la recherche en France compétitive et attractive

Les Recommandations (France / EU)5
Faciliter une organisation 

afin de promouvoir 
l’accès et la qualité

Alléger /automatiser les évaluations de la CNIL afin de réduire les délais (6-8 mois) :
méthodologie (demandeurs) et ressources (CNIL) 

Institut National des Données : une gouvernance claire, un cadre opérationnels partagés avec TOUS les 
acteurs (« études d’intérêt public) et des ressources adaptées

Médicalisation des données : création d’un groupe de travail à la recherche d’interfaçage entres les données 
nationales et les « entrepôts de données »

Nomenclatures à mettre à jour  (classification des actes médicaux)

Éduquer et transformer les métiers. Former et recruter des nouvelles compétences : « data scientist » 

Faire en sorte que le Big soit Open (base SNIIRAM), en le rendant par exemple plus simple et plus accessible. 
(exemple : échantillons sans besoin de la CNIL)  

Apparier les bases (simplification de la procédure, réduction délais, utilisation NIR, tiers de confiance)

Standardiser un mode opératoire pour l’open data pérenne des bases (exemple : INSERM)
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Merci à ce groupe si tonique!
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