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Résumé

Introduction : La réutilisation des données cliniques a longtemps été restreinte par des difficultés d’accessibilité. Le
développement d’entrepots de données cliniques au sein des établissements de santé permet théoriquement de résoudre
ce probléme en centralisant 'ensemble des données cliniques au sein d’'une méme base de données. En amont du
déploiement des Centres de Données Cliniques (CDC) eHOP au sein du Ri-CDC (réseau des CDC de l'inter-région Grand
Ouest), nous avons souhaité étudier I'apport réel de ces entrepdts au travers d’une revue de la littérature.

Matériel et Méthode : Les articles ont été obtenus a I'aide du mot clé « data warehouse » sans restriction temporelle sur le

moteur de recherche Pubmed. Seuls les articles faisant usage d’un entrep6t de données cliniques centrées sur le patient
étaient retenus. Les éléments suivants étaient recueillis a I'aide d’une grille de lecture : date de publication, nom de
I’entrepdt, localisation de I'entrepdt, type d’étude, temporalité de I'étude, discipline d’organe concernée, effectif extrait de
I’entrepot pour I’étude.

Résultats : Parmi les 1004 articles présents sur Pubmed, 618 ont été inclus dans notre revue de la littérature. Depuis le ler
article en 1994, on constate une progression constante du nombre de publications par année (83 articles en 2016).
Néanmoins la majorité d’entre eux aborde les aspects méthodologiques de la mise en place d’un entrep6t de données.
Seuls 250 articles (40%) consistent en une véritable étude exploitant un entrepdt. Parmi celles-ci on compte 226 (90%)
articles d’épidémiologie, 12 (5%) études médico-économiques et 12 (5%) évaluations des pratiques. Le mode d’exploitation
des entrepdts reste trés largement rétrospectif (237 articles, 95%). Rares sont les études qui proposent une analyse des
données en prospectif (9 articles, 4%) voire en temps réel (4 articles, 2%).

Discussion : A ce jour, la réutilisation des données cliniques au travers des entrepdts reste anecdotique dans la littérature
médicale. L'importante quantité d’articles méthodologiques sur le sujet souligne les nombreuses difficultés techniques liées
au déploiement et a I'exploitation de ces entrepots. De nombreux efforts seront encore nécessaires pour intégrer
I’exploitation des entrepdts dans le quotidien de la recherche biomédicale.

Abstract

Introduction: Clinical data reuse has been limited for long due to access limitations. The development of data warehouses
among health institutions would theoretically solve this issue though the centralization of all the clinical data inside a
unique database. Before the deployment of the eHOP Clinical Data Centers (CDC) within the Ri-CDC (CDC’s network of the
western part of France), we wanted to assess the real contribution of these data warehouses through a literature review.

Material and Methods: The articles were obtained with the « data warehouse » keyword on the Pubmed database with no

restriction on time. Articles using a clinical data warehouse patient-centered only were included. The following items were
retrieved thanks to a reading grid: publication date, warehouse name, warehouse location, study type, temporal pattern of
warehouse exploitation, concerned organ discipline and warehouse effective used.

Results: Among the 1004 articles found on Pubmed, 618 were included in our literature review. Since the first article in
1994, a constant progression of publications per year is noted (83 articles in 2016). However, most of them addresses
methodological aspects about warehouse setting up. Only 250 articles (40%) consisted in studies that operate data
warehouses. Among them, 226 (90%) articles were epidemiological studies, 12 (5%) were medico-economic studies and 12
(5%) were practice evaluations. The operating mode remains largely retrospective (237 articles, 95%). Few studies make use
of prospective (9 articles, 4%) or real-time analysis (4 articles, 2%).

Discussion: Nowadays, clinical data reuse through data warehouses remains anecdotic in medical literature. The large
amount of methodological articles on the subject highlights the many technical difficulties related to warehouse
deployment and exploitation. Many efforts will still be needed to integrate warehouse operations into the daily life of
biomedical research.
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Introduction

La rencontre du systéeme de santé par les patients entraine une collecte d’'informations
(administratives, cliniques, biologiques...) nécessaire a leur prise en charge par les
professionnels de santé. Ces informations, a l'origine stockées dans des dossiers
meédicaux papiers sont désormais de plus en plus renseignées dans des bases de données
informatisées.

La réutilisation de ces données, a des fins de recherche par exemple, a longtemps été
restreinte par des difficultés d’accessibilité. En effet, avant 'adoption des dossiers
médicaux informatisés (EHR : Electronic Health Records), les initiatives visant a réutiliser
les données cliniques nécessitaient de renseigner manuellement les informations notées
sur papier issues du dossier médical du patient au sein d'une base de données dédiée au
projet de recherche (Ex: ARAMIS (1)).

Les premiéres données cliniques informatisées ont été les codes d’actes et de diagnostics
dans le cadre du remboursement des soins, notamment aux Etats-Unis des 1983. Puis le
concept fut importé et mis en application en France a partir de 1996, au sein du
Programme de Médicalisation des Systémes d'Information.

En 2009 aux Etats Unis, la “Health Information Technology for Economic and Clinical
Health Act” (HITECH Act) a permis I'adoption des EHR dans les établissements de santé,
grace a des incitations financieres pour les premieres adoptions. Les établissements
retardataires dans I'adoption des EHR ont, eux, été soumis a des pénalités (2). En France,
cette intégration a été promue par le programme « Hopital numérique » de la Direction
Géneérale de I'Offre de Soins pour la période 2012-2017(3). Ces initiatives ont permis un
fort enrichissement des EHR, tant en volumétrie qu'en variété des données. En
conséquence sont attendus les challenges propres au domaine des Big Data tel que défini
par Gartner et al (4) : « high-volume, -velocity, and -variety information assets ».

L’'une des problématiques majeures de la constitution d’'un entrepét de données est
notamment la mise en commun des différentes sources de données cliniques (biologie,
imagerie, texte libre, etc) au sein d'un établissement de santé, puis entre établissements.
Afin de pallier aux problemes d’interopérabilité des différents logiciels métiers, des
établissements de santé ont déployé des entrepdts de données cliniques (EDC), tels que
définis par Wade (5) : « un dépot qui ajoute des niveaux d’intégration et de qualité aux
données primaires (de recherche ou cliniques) d’une seule institution, afin de prendre en
charge des requétes flexibles a des fins multiples, et dont le domaine d’application est
plus large que le registre ». A ce titre sont exclues les bases de données médico-
administratives telles que les composantes du Systeme National des Données de Santé
francais (6). Ces bases de données n’ont en effet pas pour vocation premiere la clinique
ou la recherche. De plus, faisant I'objet d’'une constitution homogeéne au niveau national,
elles sont exemptes des problématiques d’interopérabilité des EDC.
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Plusieurs auteurs ont prédit les apports théoriques du déploiement des entrepots de
données, et plus généralement du « data reuse ». Chatellier et al (7) ont identifié les
apports théoriques suivants : identifier les patients pour des cohortes, pré-screening ou
screening pour des essais cliniques, études cas-témoins, comparaisons de populations,
jointures avec des biobanques...

Au sein de l'interrégion Grand Ouest, les CHU et I'Institut de Cancérologie de I'Ouest
déploient le CDRN RiCDC (Réseau interrégional des Centres de Données Cliniques)
s’appuyant sur des entrep6ts locaux nommés eHOP. Ce réseau sera effectif lorsque tous
les établissements pourront déverser dans leur entrepot les données de leurs différentes
applications métiers.

L’objectif de cette étude était de réaliser un état des lieux de l'utilisation réelle des EDC
au niveau mondial, depuis leurs origines, a partir d’'une revue de la littérature.
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Matériel et Méthodes

Stratégie de recherche

Afin de limiter notre recherche aux entrep6ts de données cliniques, la revue de littérature
a été réalisée a partir de la base Pubmed. La requéte a été effectuée le ler juin 2017 avec
le terme “data warehouse” seul pour une sensibilité maximale, et sans restriction de
temps.

Criteres d’inclusion et d’exclusion

Pour étre inclus dans notre revue de la littérature, les articles devaient porter sur une
étude reéalisée a partir de données issues d'un EDC ou aborder des aspects
méthodologiques relatifs au développement, au déploiement ou a I’exploitation des EDC
tels que définis par Wade (5). Les EDC devaient étre centrés sur le patient. Ces entrepots
pouvaient étre mono ou multicentriques, appartenant ou non a un établissement de

santé.

Les bases de données congues dans le cadre d’'une unique étude étaient exclues. Les EDC
dont le contenu n’était pas conforme, méme s’ils intégraient des données cliniques (ex:
entrepots centrés sur les molécules, les protéines, les bactéries, etc), les bases de données
exclusivement médico-administratives et les EDC cités mais non impliqués dans I'étude,
étaient exclus. Les EDC virtuels, qui ne centralisent pas physiquement les données en une
méme base, et les articles usant du terme « data warehouse » pour décrire un outil de
visualisation de données ont été exclus. Enfin, les cohortes et datamarts nommeés « data
warehouse », ainsi que les publications d’erratum, de doublons et les annonces
d’intentions d’études non encore réalisées étaient exclus.
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Données recueillies

Parmi les articles retenus, nous avons relevé les informations suivantes : date de la
publication, nom de 'EDC (lorsque I'entrepot en possédait un), localisation géographique
de 'EDC, sujet(s) de I'étude, discipline(s) médicales ou chirurgicales de I'étude, type
d’étude, schéma temporel d’exploitation de 'entrep6t (rétrospectif, prospectif ou temps
réel), effectifs et unités des données extraites de 'EDC (séjours, patients, examens,
prescriptions, analyses, etc).

La classification suivante du type d’étude a été arrétée apres lecture de 100 articles
sélectionnés de fagon aléatoire :

1) Article méthodologique
a) Conception d’EDC
b) Déploiement d’EDC
c) Développement d’outils pour les EDC
d) Suivi de I'évolution d’EDC
e) Autres
2) Etude exploitant un EDC
a) Etude épidémiologique
i) Descriptive
ii) Analytique
iii) Evaluative
b) Etude médico-économique
c) Evaluation des pratiques

L’extraction des données pour chaque article a été réalisée par le méme auteur.

Consultation des articles
La vérification des criteres d’inclusion et la classification du type d’étude étaient réalisées
dans un premier temps a la lecture du titre et du résumé de chaque article.

Pour les études exploitant des données d’EDC, le texte intégral était systématiquement
consulté pour confirmer le respect des criteres d’inclusion et d’exclusion, notamment vis-
a-vis de la nature de I'EDC, ainsi que pour compléter le recueil de données. Lorsque la
lecture du texte intégral ne permettait pas de connaitre avec précision la nature de 'EDC,
des informations supplémentaires sur celui-ci étaient récupérées par recherche sur
Google ainsi que via la lecture des autres articles mentionnant le méme EDC. En dernier
lieu, si la nature de 'EDC ne pouvait étre précisée, I'article était exclu.

La lecture de chaque article a été réalisée par le méme auteur.
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Outils

La classification des articles a été réalisée au travers d’un outil web développé pour
I’étude, implémentant la grille de lecture et permettant la mise en surbrillance de certains
éléments clés a 'aide d’expressions régulieres.

Les analyses et graphiques ont été réalisés a 'aide de R version 3.4.4 avec les paquets
ggplot2, maps et Cairo.

Le diagramme Sunburst a été réalisé a l'aide de la bibliotheque D3.js (8) et de
Photoshop®.
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Résultats

Articles sélectionnés
La requéte initiale via le moteur de recherche Pubmed a relevé 1004 articles. Apres
lecture de leurs résumés, 300 articles, ne répondant pas aux criteres d’inclusion et
d’exclusion, ont été exclus. A la consultation des textes intégraux, 86 autres articles ont
été exclus (Figure 1).

Les causes d’exclusion sont décrites en Figure 2. Au final, 618 articles ont été inclus dans
cette revue de littérature. Tous les articles faisant mention d’étude exploitant un EDC ont
fait I'objet d'une consultation du texte intégral.

Figure 1 — Flow Chart
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Figure 2 — Motif d’exclusion des articles (n

147

150 -

57

39

5

8

9

9
I e

1
o
o
—

sa|olue,p 8IqWON

0_

- uonesijensia ap [eloifo] aWwod uyep DJ3

- [PNUIA Od4

-9|qiuodsip uou |eibajul 91xa |

-alny

-9pNJo,| & 939Ipop Se9uUOp Sp aseq

Cause d'exclusion

- 9)lojdxa uou siew 910 DJ3

- SABJISIUIWLPE-00IpaW S89UUOp op 8seq

- 8WJoJuod uou D3, &p husjuoD

22



Evolution des publications dans le temps

La premiere mention de « data warehouse » dans la littérature médicale est retrouvée en
1994 dans un article méthodologique (9) vantant l'intérét futur des EDC. La premiére
étude exploitant un EDC date de 2001 (10) : I'entrepot utilisé comprenait alors pour
chaque chirurgie la liste des complications, des temps chirurgicaux et du personnel
présent en plus des codes d’actes et de diagnostics.

Le nombre de publications d’articles méthodologiques et d’études exploitant des EDC est
en croissance constante depuis 2011, avec jusqu’a 83 articles en 2016 (34 exploitations
d’EDC et 49 articles méthodologiques). La baisse de publications en 2017 s’explique par
un recueil réalisé au cours de la méme année.

L’évolution des publications est représentée en Figure 3.

Figure 3 — Evolution des publications par année (n=618)
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Répartition géographique et par EDC des publications
Les EDC relevés étaient répartis dans 15 pays distincts. 58 d’entre eux possédaient une

dénomination précise. Leur exploitation était majoritairement réalisée par les Etats Unis
avec 188 études (75%).

Sur I'ensemble des publications sélectionnées, les 3 EDC les plus fréquemment exploités
étaient américains : le Vererans Health Administration Corporate Data Warehouse (57
études, 23%), le Pediatrix BabySteps Clinical Data Warehouse (16 études, 6%) et
I'Intermountain Healthcare Enterprise Data Warehouse (15 études, 6%).

La France était en 6¢ position en termes d’exploitation d’EDC avec 5 études publiées (2%)
dont 4 réalisées sur I'EDC 12b2 de 'Hopital Européen Georges-Pompidou, Paris et 1 sur
I’'EDC eHOP du Centre Hospitalier Universitaire de Rennes.

La répartition géographique détaillée est disponible sur la Figure 4, ainsi que le
classement des EDC les plus exploités (au moins 4 études publiées) en Figure 5.

24



Figure 4 — Cartographie des publications
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Figure 5 — Entrepots les plus représentés dans la littérature mondiale

(origine — 06/2017)
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Sujets d’étude et disciplines médicales

Les 3 disciplines les plus représentées dans 'exploitation des EDC sont I'infectiologie (39
articles, 16%), le cardiovasculaire (35 articles, 14%) et I'hépato-gastro-entérologie (35
articles, 14%). Les disciplines ayant au moins 4 publications sont représentées en Figure
6.

Peu de thématiques récurrentes se démarquaient parmi les sujets d’étude. On retrouve
en téte le diabete (18 articles, 7%), le VIH (12 articles, 5%), les parcours de soin (8
articles, 3%) et 'hypertension artérielle (8 articles, 3%)

Figure 6 — Disciplines concernées par I’exploitation des EDC
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Types d’études et schéma d’exploitation des données

Parmi les 618 articles inclus, 250 articles (40%) relatent une étude exploitant un EDC et
368 articles (60%) traitent des aspects méthodologiques autour de la conception et du
déploiement des EDC.

Les articles méthodologiques traitent a 63% (230 articles) de points techniques de
conception, a 24% (90 articles) du déploiement des EDC, a 10% (38 articles) de
développement d’outils pour les EDC et a 2% (8 articles) du suivi de I'évolution d’EDC.
Deux autres articles (1%) ont regroupés dans la catégorie « Autres », I'un consistait en
une revue de la littérature (11), 'autre abordait I'usage des EDC lors de la phase 2 du
développement de médicaments (12).

Parmi les 250 études exploitant un entrep6t on compte 227 études épidémiologiques
(91%), 12 études médico-économiques (5%) et 11 évaluations des pratiques (4%). Les
études épidémiologiques étaient a 29% descriptives (66 articles), 65% analytiques (147
articles) et 6% évaluatives (14 articles).

Le mode d’exploitation des entrepots était quasi exclusivement rétrospectif (237 articles,
95%), seuls 9 articles (4%) proposaient une étude prospective et 4 articles une étude en
temps réel (2%).

Les études prospectives et temps réel usaient de différentes approches : des données déja
présentes dans 'EDC pouvaient étre extraites en fin d’étude (13,14) ou de facon itérative
tout au long de I'étude (15-18). Des données spécifiques a I'étude pouvaient étre
renseignées dans les observations médicales afin de les récupérer en fin d’étude via une
extraction de 'EDC (19), permettant ainsi de sursoir a 'usage d’'un eCRF (electronic case
report form). Le développement de modeles prédictifs pouvait étre réalisé sur données
rétrospectives de I'EDC puis mis en pratique au fil de I'eau (20-24). Enfin, la recherche
du statut vital a distance d’'une étude de survie pouvait faire I'objet de requétes itératives
sur un EDC (25).

La répartition complete des types d’articles est décrite en Figure 7.
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Figure 7 — Typologie des articles retrouvés dans la revue de la littérature
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Effectifs

A partir de 2011, on constate une augmentation moyenne de la quantité de données
structurées issues d’EDC exploitées par étude. En 2011 la médiane était de 486 données
structurées (min=94, max=3,8 millions) par étude pour 12 572 en 2017 (min=57,
max=7,4 millions), soit un effectif médian multiplié par 26 en 6 ans. L’unité d’étude était
le plus souvent le patient, le reste du temps il s’agissait principalement d’hospitalisations,
de résultats d’analyses ou de prescriptions. L’évolution des effectifs est décrite en
Figure 8.

Figure 8 — Evolution des quantités de données structurées exploitées par étude
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Discussion

Une exploitation des EDC encore anecdotique

Notre revue de la littérature n’a relevé que 250 études exploitant un EDC dans le domaine
de la santé. Comparativement aux 368 publications traitant du développement et du
déploiement des EDC cela semble faible. Ce différentiel laisse supposer que la mise en
production et I'’exploitation d’'un EDC demeure un défi technique et humain complexe que
peu d’'institutions sont parvenues a maitriser.

Des cas d’usage peu variés

L’exploitation des EDC consiste aujourd’hui quasi exclusivement en la réalisation
d’études rétrospectives, lesquelles sont majoritairement épidémiologiques descriptives
ou analytiques. L’exploitation prospective voire en temps réel des EDC permet
d’envisager des modifications rapides des prises en charge médicales, ce qui peut avoir
un impact potentiellement notable sur le parcours de soins. Cette responsabilité ne peut
étre assumée qu’en cas de pleine maitrise de la fiabilité des données déversées dans
I’EDC. Dans le cas contraire, une erreur sur le flux de données pourrait aboutir a une perte
de chances pour le patient. Au vu du peu d’exploitations publiées a ce jour, 'absence
d’études prospectives semble étre liée a un besoin préalable de maturation des solutions
actuelles.

La quantité de données exploitée dans chaque étude, bien que croissante, ne permet pas
a ce jour de parler de Big Data d’un point de vue volumétrique. L’émergence de réseaux
d’entrepots nommés CDRN (Clinical Data Research Network) (26) a un niveau supérieur
devrait permettre la mise en commun d’un plus grand nombre de centres et donc de
données. A titre d’exemple, le CDRN Shrine (27) permet la mise en commun des données
issues d’entrepdts 12b2 (28).

A terme, une plus grande volumétrie permettra d’aborder certains axes de recherches
encore peu exploités telle que la médecine personnalisée.

Une exploitation en avance aux Etats Unis

On constate de grandes disparités géographiques de l'utilisation des entrepots de
données en santé, au niveau mondial. Plusieurs éléments peuvent apporter une
explication a cela.

L’adoption de la Health Insurance Portability and Accountability Act (2) aux USA permet
la réutilisation des données cliniques sous réserve du respect de certains critéres comme
la suppression de variables nominatives (Protected Health Information). A ce jour il
n’existe, dans certains pays, pas d’équivalent de cette réglementation. En France la
réutilisation des données cliniques nécessite 'information individuelle et le recueil de la
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non opposition aupres de chaque patient (méthodologie de référence MR 004) (29) et ce
pour chaque étude. Ces différences de réglementations jouent probablement un role
majeur dans les inégalités de déploiement des EDC.

Les incitations et les moyens dédiés a I'informatisation des SIH sont tres disparates. On
note par exemple en France que la part du budget des établissements de santé dédié a
I'informatisation n’a évolué que de 0,01 points entre 2015 et 2016 (1,70% a 1,72% du
budget total) (30). En comparaison, les Etats-Unis annoncent un taux de croissance du
budget alloué au Systémes d’Information Hospitaliers (SIH) de 11,4% (31).

Des difficultés liées a I’interopérabilité

La balkanisation des SIH que l'on retrouve en France pose aujourd’hui un défi
d’interopérabilité du fait d'une hétérogénéité importante des applications et référentiels
utilisés en santé. Il en résulte un frein majeur au développement des EDC puisque la mise
en commun des données médicales ne peut s’effectuer qu’au prix de conversions
complexes. A défaut, les données demeurent cloisonnées a un SIH. Cette difficulté persiste
a divers degrés selon les états. A I'inverse, certains comme le Danemark ont cherché tres
tot a unifier leurs SIH. Ce dernier affiche aujourd’hui l'une des meilleures
interopérabilités (32), mais au prix d’'un travail laborieux (33) qui illustre la grande

difficulté que représente l'unification des SIH.

Limites de notre étude

Notre étude était restreinte au moteur de recherche Pubmed. Bien que celui-ci soit le plus
pertinent pour explorer I'usage des EDC dans le domaine de la santé, certaines études
peuvent ne pas y avoir été référencées. Néanmoins concernant la littérature
méthodologique autour du développement des entrepots, il est probable que d’autres
moteurs de recherche davantage centrés sur les sciences de I'informatique aient été plus
pertinents.

Malgré une attente forte des EDC dans les études prospectives, ce mode d’exploitation n’a
été retrouvé que de facon anecdotique. Classiquement les articles décrivent peu la
procédure de pré-screening. L’'usage d’'un EDC dans ce cadre peut donc étre passé sous
silence et ne pas apparaitre dans notre revue de la littérature. De facon générale, I'usage
d’'un EDC pour la récupération des données, en prospectif comme en rétrospectif pouvait
ne pas étre mentionné dans l'article.

Il était parfois difficile de vérifier que I'EDC exploité par une étude était conforme a la
définition telle que proposée par Wade (5). Lorsque nous ne pouvions étre certains que
le terme « data warehouse » réponde a notre définition nous avons exclu l'article,
potentiellement au prix d'une perte de sensibilité. A l'inverse, le terme «data
warehouse » n’étant que peu connu du monde des cliniciens, il est probable que certaines
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études ait fait usage de termes plus réducteurs par méconnaissance du sujet (tels que
« database », « data bank » ou « registre ») et n’apparaissent pas dans notre recherche.
Elargir notre requéte en incluant ces termes n’était pas raisonnable du fait de leur
ubiquité dans la recherche.

Conclusion

Finalement beaucoup de cas d'usages théorisés n’ont pas été retrouvés dans la littérature.
Malgré les limitations de notre étude, il est probable que ce soit avant tout le caractere
récent des EDC qui explique cette différence. Beaucoup d’axes restent donc a explorer.
Avant de pouvoir modifier la prise en charge des patients sur la base des données d’EDC,
de nombreuses contraintes techniques doivent étre encore levées et la fiabilité des
données déversées doit étre assurée.

La réalisation de cette revue de la littérature aura permis de dégager les tendances vis a
vis des EDC et constitue une base de données riche d’'inspiration pour les établissements
qui souhaiteraient débuter le déploiement et l'’exploitation de leur propre EDC.
L’ensemble des articles est disponible en matériel supplémentaire.

Les auteurs publiant des articles reposant sur des données issues d’entrep6ts de données
cliniques (tels que défini par Wade (5)) devraient utiliser le mot clé « data warehouse »
pour qualifier leur recherche.
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Matériel supplémentaire

La base de données de I'ensemble des articles récupérés via la requéte initiale sur Pubmed est

disponible a I'adresse suivante : https://github.com/JeremyPasco/cdw-review

Voici le détail de la liste des champs

doi : Digital Object Identifier de l'article

pmid : PubMed IDentifiant de I'article

pmcid : PubMed Central IDentifiant de I'article

publication_year : année de publication de I'article

publication_month : mois de publication de I'article

publication_day : jour de publication de l'article

cdw_name : nom de I'entrep6t de données clinique (uniquement pour les études
exploitant un entrepot)

cdw_country : pays de rattachement de I'entrepdt de données cliniques (uniquement
pour les études exploitant un entrepot)

article_type : type de l'article, peut prendre une valeur parmi
o ‘exclusion" : exclusion de l'article
o "methods:cdw-conception” : article méthodologique sur la conception des entrepdts
o ‘"methods:cdw-deployment" : article méthodologique sur le déploiement des entrep6ts
o "methods:cdw-follow-up" : article méthodologique sur le suivi d'évolution d'entrep6ts
o "methods:cdw-tools" : articles sur la conception d'outils liés aux entrepdts
o "methods:other" : autres articles méthodologiques
o 'study.epidemiology:descriptive" : étude épidémiologique descriptive exploitant un
entrepot
o "study.epidemiology:analytical" : étude épidémiologique analytique exploitant un
entrepot
o "study.epidemiology:evaluative" : étude épidémiologique évaluative exploitant un
entrepot
o "study:medico-economy" : étude médico-économique exploitant un entrepot
o 'study:.practice-evaluation" : évaluation des pratiques exploitant un entrepot
exclusion_criteria : critere ayant mené a I'exclusion de I'article
study_disciplines : disciplines concernées par I'étude (pour les études exploitant un
entrepot)
cdw_exploitation_mode : mode d'exploitation de I'entrepdt, peutprendre une valeur
parmi :
o ‘retrospective" : exploitation des données de facon rétrospective
o ‘"prospective" : exploitation des données de fagon prospective
o ‘real time" : exploitation des données en temps réel

cdw_effective_used : effectif extrait de I'entrepot et exploité lors de I'étude
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RESUME

Introduction : La réutilisation des données cliniques a longtemps été restreinte par des difficultés d’accessibilité. Le
développement d’entrepdts de données cliniques au sein des établissements de santé permet théoriquement de résoudre ce
probléme en centralisant I’ensemble des données cliniques au sein d’une méme base de données. En amont du déploiement des
Centres de Données Cliniques (CDC) eHOP au sein du Ri-CDC (réseau des CDC de I’inter-région Grand Ouest), nous avons
souhaité étudier I’apport réel de ces entrep6ts au travers d’une revue de la littérature.

Matériel et Méthode : Les articles ont été obtenus a I’aide du mot clé « data warehouse » sans restriction temporelle sur le moteur
de recherche Pubmed. Seuls les articles faisant usage d’un entrepdt de données cliniques centrées sur le patient étaient retenus.
Les éléments suivants étaient recueillis a I’aide d’une grille de lecture : date de publication, nom de I’entrepdt, localisation de
I’entrepdt, type d’étude, temporalité de I’étude, discipline d’organe concernée, effectif extrait de I’entrep6t pour I’étude.

Résultats : Parmi les 1004 articles présents sur Pubmed, 618 ont été inclus dans notre revue de la littérature. Depuis le ler article
en 1994, on constate une progression constante du nombre de publications par année (83 articles en 2016). Néanmoins la
majorité d’entre eux aborde les aspects méthodologiques de la mise en place d’un entrep6t de données. Seuls 250 articles (40%)
consistent en une véritable étude exploitant un entrepdt. Parmi celles-ci on compte 226 (90%) articles d’épidémiologie, 12 (5%)
d’études médico-économiques et 12 (5%) évaluations des pratiques. Le mode d’exploitation des entrep6ts reste tres largement
rétrospectif (237 articles, 95%). Rares sont les études qui proposent une analyse des données en prospectif (9 articles, 4%) voire
en temps réel (4 articles, 2%).

Discussion : A ce jour, la réutilisation des données cliniques au travers des entrepdts reste anecdotique dans la littérature
médicale. L’importante quantité d’articles méthodologiques sur le sujet souligne les nombreuses difficultés techniques liées au
déploiement et a I’exploitation de ces entrepdts. Celle-ci nécessitera encore de nombreux efforts pour s’intégrer dans le quotidien
de la recherche biomédicale.
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