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Généralités sur la data 



Qu’entend-on par “Données de santé” ?

Issu du rapport de l’institut Montaigne (Données de santé : libérer leur potentiel, fev 2024)



L’énorme potentiel des données dans une utilisation secondaire

⇒ Cercle 
vertueux qui 
profite à toutes 
les étapes et 
acteurs!

Issu du rapport de l’institut Montaigne (Données de santé : libérer leur potentiel, fev 2024)



Bases de données existantes en France

Historique succinct : 
- Regroupement en 2016 des anciennes SNIIRAM et PMSI dans le SNDS
- Health Data Hub créé en 2019 (objectifs: Mettre en valeur, faciliter l’usage, protéger les données, innover avec tous les 

acteurs)
- Investissement public (+/- privé) depuis 2022 dans les entrepôts de données de santé hospitaliers 

⇒ L’état Français avant-gardiste et moteur pour insuffler une impulsion nationale ! 
Issu du rapport de l’institut Montaigne (Données de santé : libérer leur potentiel, fev 2024)



Bases de données actuelles : exemple

Trou dans la raquette : les 
données de santé issues de la 

médecine de ville !

Issu du rapport de l’institut Montaigne (Données de santé : libérer leur potentiel, fev 2024)



Des projets à foison, mais sans politique commune ?



Consore : le projet Unicancer

- Pour les chercheurs ET cliniciens

Objectifs:
- L’identification de patients à qui proposer une étude clinique multicentrique

- La visualisation synthétique de l’histoire pathologique des patients et des soins dispensés en 
préparation de la réunion de concertation pluridisciplinaire

- L’analyse de données pour des études multicentriques en vie réelle, comme le programme 
UNIBASE

- Relier les données issues de l’imagerie, de l’anatomo-pathologie, et la biologie moléculaire





4 défis à relever pour libérer le plein potentiel !

Issu du rapport de l’institut Montaigne (Données de santé : libérer leur potentiel, fev 2024)



Agence Nationale en Santé (ANS) et le Ségur du 
numérique en santé (plan 2023-2027 : 2M €)

▪ Première vague terminée, 2ème vague débutée mi-2024
▪ “couloir Biologie médicale” très prégnant, pas l’ ACP ! 



Au commencement était : un groupe de réflexion

● Réunion à Paris Janv 2024

● 1 journée
● Travail par groupes
● Population hétérogène 

merci AZ! 



Quelles utilités aux données de laboratoire?

● 3 grandes idées développées 
– Utilité dans le cadre de la qualité : disposer d’indicateurs pour manager la qualité

– Utilité dans le cadre de l’amélioration de ses pratiques 

– Utilité pour faire « rayonner » son laboratoire

– Utilité pour le RIHN 2.0 pour proposer un nouveau test au remboursement RIHN (nov 24)



Recommandations et propositions du groupe de travail 
pour les actions à venir





Les freins au laboratoire
Freins:

- SGL non adaptés et archaïques

- Manque en personnel compétent

- Structuration non adaptée: données en 
silo, non interopérable, pas de 
connecteur, pas d’ID patient unique 
(DSI)

- Manque de conscience des cliniciens / 
direction ?

- Coûts initiaux

Pistes de solutions:
- Ségur  / Société savante (cahier des charges : 

pré-requis national ? GFCO ?)
- Projets structurants en cours : CR structurés 

de somatique (INCa) / Impulsion

- Besoin de recrutements communs, de temps 
d’échange avec DSI et direction

- Projet d’établissement à créer et 
communication / impulsion importante!

- Investissement important (1 % > 2 % ?) 
mais maintient peu coûteux



Recommandations et propositions du groupe de travail 
pour les actions à venir

Questionnaire pour faire un état des lieux des pratiques :

– Outils disponibles (BI, BO, SQL) et/ou utilisés (excel, base access) pour traiter les données

– Identification des problématiques et des solutions mises en place



Retour d’enquête nationale
pour la création d’une guide méthodologique

à la gestion de données
des laboratoires de biologie moléculaire























Preuves de valeurs / cas d’usage dans le domaine de la pathologie

▪ Référentiels Internationaux ICCR (International Collaboration Cancer Reporting)

▪ Référentiels Métier nationaux (REPO)

▪ AFAQAP : travail collectif des sociétés savantes dans l'élaboration de ces référentiels

▪ Homogénéisation des Comptes Rendus (Items minimaux)

▪ Assurer des données (pertinente, fiables et utilisables)

▪ Outils de Génération de Compte rendu Structuré (données fiables) // codages (ADIAP, SNOMED, LOINC)



DU RÉFÉRENTIEL MÉTIER AU TRAITEMENT DES DONNÉES 

Référentiels MediReport
Entrepôt de 
Données de

Santé

(ICCR/REPO)

(SGL – DMP)

Outils BIOMOLOutils IA Automates HPV 

AUTRES APPLICATIONS SATELLITES 

(LGCRS)



Preuves de valeurs / cas d’usage dans le domaine de la pathologie

PULSE :
Approche Arbre décisionnel

MEDIREPORT :
Deux variables d'entrée permettant d'afficher les items requis 

Contexte 
Macroscopique Contexte Diagnostique 



Preuves de valeurs / cas d’usage dans le domaine de la pathologie 



Un exemple valorisation : Le CRI outil de valorisation et suivi des données 
dans le temps 

Facteurs

Histo-Pronostiques

Suivi des 
biomarqueurs de la 

maladie dans le 
temps



Les besoins/attentes du Groupe de Travail 
sur la gestion de vos propres données ?
• Standardisation des pratiques en établissant un cahier des charges qui :

• aide à la structuration permettant un requêtage rapide (et en lien avec les recommandations de CR)
• aide à la sélection des logiciels/solutions informatiques/SGL permettant la gestion des 

données (suivi des indicateurs)
• aide aux paramétrages des champs ds logiciel (Glims génétique)
• Conseils pour structurer les données et lister les outils disponibles
• Conseils sur le choix de SGL en fonction du cahier des charges établis

• aide à la gestion / suivi des décisions de RCP (inclusion dans un essai, réponse aux traitements…)

• Rappel des aspects règlementaires sur le partage de données

• Recommandations sur les actions à mener pour mieux standardiser les informations 
recueillies

• Favoriser le partage de bonnes pratiques 



Besoins et Perspectives de Travail Data

q Flou sur l’instance représentante de la Biopathologie (SFMPP ? CNPATH ?)

q Besoin de clarification du rôle GFCO :  
• Perspective pour le GFCO ? Groupe de travail national (cf signature HRD) ?

• Volontaire dans la coordination des acteurs et l’interface avec les instances (recueil besoins, 
validation les évolutions et  transmission) 

q Intégrer le Ségur pour les domaines "données ACP / biopathologie/ génétique 
somatique” 

q Forcer la main des éditeurs:
• Pour respecter les référentiels (CR structuré et Inter-Opérabilité) 
• Service Utilisateurs /Paramétrage



Propositions du Groupe de Travail DATA : 
▪ EN DEHORS du travail actuel de l’INCa : 

Référentiels/modèle de CR structurés (données en génétique “hémato, tumeurs solides,médecine génomique”)

▪ Générer des POC/preuves de valeurs et cas d’usage (impacts chiffrés de 
solutions/pratiques existantes en BioPathologie). 
Exemple : Gain de délai de testing via l’utilisation d’outils de suivi/prescriptions digitales

▪ Générer un cahier des charges afin de normaliser les données clés d'activité :
- Datas Qualité (délai, NC, traçabilité..)

- Datas Management /Opérationnels (besoins RH argumentés par l'impact positif à manager ses données générées/ 
discussion Direction) 

- Datas rayonnement extérieur (EDS/ Cohortes/ Activité globale Labo)

▪ Générer un kit pratique de la façon d’accéder aux données nécessaires par SGL. 
▪ Sessions de mise à niveau : culture de la Data (réglementation) à travers les mardis du 

GFCO



En synthèse

• Réel besoin de votre part “approche DATA” globale ?

• Si oui, sur quelles thématiques ?

• Recueil et utilisation de la Data = enjeu crucial pour notre 
futur (qualité, management, financiarisation, valorisation, 
stratégique)

• Accès encore trop hétérogène et qualité trop faible pour le 
moment pour répondre aux enjeux



MERCI DE VOTRE ATTENTION


