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Le groupe d’expertise à l’origine de cette cartographie s’est constitué en janvier 2024, sous
l’impulsion de la commission santé numérique de France Biotech, suite à la publication des
conclusions édifiantes de la mission Jérome Marchand-Arvier. Cette mission dressait un
certain nombre de recommandations opérationnelles pour la puissance publique devenues
socle de la stratégie nationale visant à libérer le potentiel des données de santé en France. Elle
a mis en lumière le status quo d’un riche patrimoine de données de santé français encore
sous-exploité malgré son potentiel important pour l'innovation et la recherche.

Il nous a paru nécessaire de nous rassembler entre acteurs industriels en charge de la collecte,
la transformation et la mise à disposition des données de santé, pour faire émerger ce
dialogue entre producteurs et utilisateurs de données. C’est ainsi qu’est née l’idée de mettre
en lien les parties prenantes de la donnée de santé en France avec les usages qu’elles en font
et les types de données dont elles ont besoin.

Préambule

Qui sommes-nous ?
Nous sommes des acteurs industriels spécialisés dans les données de santé. Nous
accompagnons les organismes producteurs de données de santé dans la collecte, la
structuration, la mise à disposition de leurs données à des fins de recherche, de pilotage ou de
soin. Nous avons réalisé une enquête sur l’usage de la données de santé et exploité les
données de 155 de ses répondants, entre juin et septembre 2024.

Résultats et perspectives
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Notre enquête met en évidence un paradoxe structurel. Elle démontre que les établissements
de santé produisent les données parmi les plus stratégiques de l'écosystème, alors qu’il est de
notoriété publique que tous les autres acteurs peinent à y accéder, malgré des besoins
critiques. Cette configuration crée un goulot d'étranglement où les données les plus
demandées sont aussi les moins accessibles, freinant l'innovation en santé et le
développement de nouvelles solutions thérapeutiques. 

La réalité des projets industriels mis en œuvre aujourd’hui ne reflète ni les capacités du
système ni les besoins multiples des acteurs de l'innovation en santé. L'écosystème apparaît
ainsi marqué par une asymétrie fondamentale entre la production et l'accès aux données,
suggérant la nécessité de développer des modèles de collaboration plus efficaces entre
producteurs et utilisateurs de données, tout en respectant le cadre réglementaire évolutif et
les plus hautes conditions de sécurisation des données de santé.

Cette situation suggère l’importance de décloisonner les données de santé. Elle démontre
l'importance de concilier les investissements d’envergure mais du temps long - sur
lesquels sont notamment engagés les systèmes informatiques hospitaliers - avec une
position forte d'ouverture à l'innovation.

3



Soin courant

Qualité des soins

Catégories d’usages proposées

Recherche

Market access

Affaires médicales

Pilotage 

Santé publique

Méthodologie d’enquête

4



Usages de la donnée déclarés par acteurs

Résultats

La recherche au coeur d’usages multiples Plébiscite des données hospitalières et cliniques

Grandes tendances à l’usage et aux données

Recherche
26%

Soin Courant
21%

Pilotage
19%

Qualité des soins
17%

Santé Publique
16%

Établissements de santé

Pilotage politiques publiques
41.6%

Recherche
32.6%

Santé publique
25.8%

Organismes publics

Recherche
45%

Essais cliniques
35%

Market access
10%

Affaires médicales
10%

Market Access
39%

Recherche
23%

Affaires médicales
23%

Essais cliniques
16%

Recherche
30.33%

Amélioration de la pratique du soin
23.77% Market Access

20.49%

Contribution au diagnostic
17.21%
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Données d’intérêt
déclarées par usages et par acteurs

Organismes publics
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Sociétés membres du groupe d'expertise “Usage des données de santé” de France Biotech


