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Avertissement 

Cette présentation n’engage que mon point de 
vue et ne reflète pas la position de l’AP-HP ou 
d’une autre institution 



Hôpital Européen Georges Pompidou 
(HEGP) 

Ouverture en 
2000  

HIMMS niveau 6 
(http://www.himss.eu/node/1116) 3 



Clinical Data Warehouse 
(CDW) 

Diagnosis 
Clinical items 
Billing codes 
Biology (lab) 

Nurse transmission 
Imaging reports 

Pathology reports 
Drug prescription 

Chemotherapy 

Standardized format 
Queryable 

Electronic Health Record 
(EHR) 

Biobank Radiotherapy 
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Clinical Data Warehouse 



Unstructured data: transformation is needed before reuse 

Concept # observations 

EHR concepts 176,524,243 

Biology (Laboratory) 155,173,140 

Nursing transmission 22,001,856 

Billing (disease) codes 4,846,602 

Rx prescription 91,251,062 

Text reports 5,343,224 

Imaging reports 1,650,027 

Pathology codes 1,434,803 
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Clinical Data Warehouse at HEGP 



RGPD 



Pourquoi les entrepôts ? 

• Données de “vraie vie” 
– Populations différentes des essais cliniques 

– Populations agées ou pédiatriques 

– Des problèmes complexes et combinés 

• Des données exhaustives 
– Nombreuses modalités 

– Contextualisées 

• Granularité fine 

• … 
 



Cas d’usage :  Phénotypage à haut 
débit 



Cas d’usage :  Phénotypage à haut débit 
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Next generation phenotyping using narrative reports in a rare disease clinical data 
warehouse. Garcelon et al. Orphanet Journal of Rare Diseases 



Next generation phenotyping using narrative reports in a rare disease clinical data 
warehouse. Garcelon et al. Orphanet Journal of Rare Diseases 

Cas d’usage :  Phénotypage à haut débit 
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MECP2 



Cas d’usage : PheWAS 

	

McCarthy et al, Nature Reviews 
Genetics, 2008 /  Denny et al, 

Bioinformatics 2010 



Cas d’usage : PheWAS 



Cas d’usage : Études cliniques diverses 

Since its inception, the SD has provided 
infrastructure and support for various 
research projects that resulted in 87 
papers published between 2010 and 
2013 [21,23,26,27,32–37,39–42,45–115], 
with 61 first authors from 18 different 
departments 



Quelles données dans les entrepôts ? 

Des données très hétérogènes 

• Structurées 

– E.g.: 

• Code diagnostics 

• Code de procédures médicales 

• Non-structurées 

– Textes narratifs cliniques (comptes rendus) 

– Imagerie 



de l’information médicale est contenue 
uniquement dans les textes libres 

80 à 
90% 

Les trésors textuels 



Séries temporelles 

Sémantique du temps : Saisonnalité 
“Sens” de la métadonnées (un dosage biologique à 
3h du matin ≠ dosage à 8h) 

Horodatage de toutes les données 



Génomiques et environnement 

Partiellement ou pas encore dans les entrepôts, 
mais probablement indispensable 



Exposome - Trajectoires de vie 

Partiellement ou pas encore dans les entrepôts, 
mais probablement indispensable 



L’anonymat dans les bases médicales 

Anonymat du patient dans le PMSI : quel leurre est-il ? Blum D. EMOIS 2011 

Po
u

rc
en

ta
ge

 d
e 

gr
o

u
p

e 
d

e 
1

 p
at

ie
n

t 



Les limites des entrepôts; besoin du 
retour aux sources 

• Données incomplètes et volatiles 

– Besoin de contrôle  

• Hétérogène dans la qualité 

• Contexte pour la validation et compléter 
l’information 

• Biais induits par les algorithmes d’extractions 



Clinical care Research 

Actionable Results 

Data 

Vers une recherche translationnelle 



Vers une recherche translationnelle 

• Porosité croissante entre soin et recherche 

• Découvertes fortuites 

• Evolution des connaissances 

– Données figées, mais amélioration des savoirs 

• Maladies rares et essais thérapeutiques 

– Médecine de précision 

– Stratification des cohortes 



« We made the decision on the basis of the best data available » 
« in the light of experience as guided by intelligence. » 



Découvertes fortuites et 
incidentalomes 

https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266 

https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266
https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266
https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266
https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266
https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266
https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266
https://doi.org/10.1186/1471-2105-15-266






Anonymiser les données ? 

Besoin de pouvoir retourner : 

• Au patient 

• A son dossier 

Données profondément identifiantes (souvent 
indirectement) 

 

Equité devant les méthodes d’anonymisation ? 

• Pseudonymisation (quelles données 
d’entrainement) 



Anonymiser les données ? 

Besoin de pouvoir retourner : 

• Au patient 

• A son dossier 

Données profondément identifiantes (souvent 
indirectement) 

 

Equité devant les méthodes d’anonymisation ? 

• Pseudonymisation (quelles données 
d’entrainement) 

Difficile de garantir un 
résultat absolu 



Comment protéger les données ? 

• Contrôles techniques, organisationnels, et 
réglementaires 

• Les données restent sur le lieux de génération 

• Les actions sur les données sont journalisées 



Moyens techniques 

Secondary use of clinical data: The Vanderbilt approach. Journal of Biomedical 
Informatifs. Danciu et al. 2014 



Moyens organisationnels 

 

 

• Refus de participations, suppression des 
données 

• Textes dé-identifiés (recherche par les noms et 
prénoms d’un patient impossible) 

• Profils selon les utilisateurs 
– Médecins du service de prise en charge 

– Autres utilisateurs 

HEGP; AP-HP 



Moyens organisationnels 



Moyens réglementaires : circuits 
d’accès aux données 

Investigateur 

Comité 
d’éthique local 

(IRB) 

Extraction de 
données 

Mise à 
disposition des 

données 

Protocole 
scientifique 

autorise 

Informaticien 

Journalisation 



Renforcer les aspects de formation et 
responsabilité des acteurs 

Exemple : accès à la base MIMIC III 



Challenges 

Patients partenaires 
• Mieux impliquer 

• Fournisseurs de données (M.J. Fox Foundation, 
associations de parents…) 

Expérience du CARPEM (Site intégré de rech.sur le 
cancer de l’Univ. Paris Descartes) 
• Comité des patients 

– Population générale et population en situation de maladie 

 

Partage des données, SNDS, Health Data Hub… 



Willingness to share data (1: low, 10: high) 

High sensitivity  

University Hospital 

Research 

Willingness 6.72 
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