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Livrable du Groupe de travail du Comité Stratégique des Données de Santé portant sur une approche stratégique
de l’information et sur le recensement de ressources disponibles pour soutenir la production et la diffusion d’une
information légale, accessible et pédagogique.



La stratégie d’information procède en plusieurs niveaux : 

Information légale – le socle obligatoire.

Sensibilisation pédagogique – des ressources et actions à destination des patients et

professionnels.

Engagement participatif – des démarches favorisant la co-construction et la participation des

usagers. 

Évaluation des actions menées – suivi et amélioration continue des pratiques.

Adaptation au contexte local  – garantir leur appropriation par les acteurs du territoire

Il ne s’agit pas d’étapes successives, mais de niveaux : l’information légale est incontournable et
chaque EDS peut alimenter sa stratégie et ses actions en s’appuyant sur les autres niveaux
mentionnés (sensibiliser et porter un engagement participatif). Par exemple, un niveau transversal
réside dans l’adaptation locale, qui permet de renforcer la pertinence, la cohérence et l’impact de la
stratégie d’information.

Pour chaque niveau, les EDS trouveront des propositions d’actions d’information classées selon leur
degré de difficulté (simple, intermédiaire, exigeant), permettant une implémentation progressive et
maîtrisée des dispositifs de communication. 

Guide à destination des Entrepôts de données de santé (EDS)



Conformité légale - patients

L’information légale obligatoire pour les
patients sur l’usage des données de

santé est-elle mise en place ?

Souhaitez-vous associer des citoyens,
représentants d’usagers ou associations à la

conception de ces outils ?

Les professionnels de votre établissement
ont-ils été informés de ces usages et de
leurs obligations ?

Des supports pédagogiques (affiches,
flyers, vidéos, site web…) sont-ils déjà
mis à disposition des patients ?

Avez-vous mis en place un suivi ou une
évaluation pour ajuster et améliorer votre

dispositif d’information ?

Ces supports ont-ils été adaptés à
votre contexte (types de publics,

parcours, services, territoire) ?

Conformité légale - professionnels

Sensibilisation pédagogique

Engagement participatif

Évaluation 

Adaptation au contexte local

Informer sur son EDS



 Passez à la démarche
pédagogique

Mettez en place
l’information légale 

L’information légale obligatoire sur l’usage des données de
santé est-elle mise en place ?

NON

Mettre en œuvre l’obligation légale
d’information 

OUI

Cliquez pour en savoir plus ! Cliquez pour en savoir plus ! 



Mettre en œuvre l’obligation légale d’information

Pour s’inspirer : 

Modèle type de note d’information : Starter Kit EDS
(Health Data Hub)
Liste des mentions à intégrer (CNIL)  

Dans quels supports ? 

Livrets divers de l’hôpital
Comptes rendus médicaux 
Convocations

Comment faire ? 

Utilisez une note d'information individuelle (patients
majeurs, mineurs, titulaires de l’autorité parentale ou
professionnels de santé).

Utilisez des supports déjà existants.

niveau de difficulté : simple

Le règlement général sur la protection des données (RGPD) impose « une information concise,
transparente, compréhensible et aisément accessible des personnes concernées ».

Le Référentiel relatif aux traitements de données à caractère personnel mis en œuvre à des fins de création
d'entrepôts de données dans le domaine de la santé (Section 8) précise que « les personnes doivent être
informées par le ou les responsables de traitement que les données collectées lors de leur prise en
charge sont versées au sein de l’entrepôt ».

niveau de difficulté : simple

https://www.health-data-hub.fr/starter-kit-EDS
https://www.cnil.fr/fr/traitement-de-donnees-de-sante-comment-informer-les-personnes-concernees


Mettre en œuvre l’obligation légale d’information (RGPD - Art. 14)

L’information légale est une obligation indispensable, mais souvent insuffisante pour
permettre une compréhension réelle par les patients et les citoyens. 

Pour que chacun puisse s’approprier les enjeux liés à l’utilisation de ses données de
santé et être en mesure d’exercer ses droits, il est essentiel d’enrichir cette démarche
par une information pédagogique, claire, contextualisée et accessible à tous.

Passez à la démarche pédagogique



Focus sur les actions auprès
des professionnels

Diffusez des supports
pédagogiques 

Des supports pédagogiques (affiches, flyers, vidéos…) sont-ils
déjà mis à disposition des patients et professionnels ?

Sensibiliser via des supports pédagogiques

NONOUI



Sensibiliser via des supports pédagogiques

Comment faire ? 

Retrouvez un ensemble de ressources de sensibilisation (vidéos, bandes dessinées, infographies, quiz) sur
l’Académie citoyenne des données de santé dont des supports à réutiliser directement en marque blanche
(vous pouvez même y apposer votre logo !) : 

Des affiches pour sensibiliser à la seconde vie des données de santé. 
Des bandes dessinées pour répondre simplement aux grandes questions des citoyens sur les données de
santé. 

Utilisez des supports existants, réutilisables, et "prêts à l'emploi".

Les patients peuvent recevoir une information pédagogique sur les EDS grâce à la diffusion de
supports variés (brochures, vidéos, infographies, etc.). Ces supports doivent être conçus en
tenant compte de méthodes d’accessibilité comme le FALC, ou s’appuyer sur des ressources
existantes adaptées.

niveau de difficulté : simple

https://health-data-hub.fr/page/academie-citoyenne-des-donnees-de-sante
https://health-data-hub.fr/page/academie-citoyenne-des-donnees-de-sante


Sensibiliser via des supports pédagogiques

Pour s’inspirer :

 Plaquette FALC “La plateforme des données de santé c’est quoi ?” 

Créez des supports en FALC (Facile à lire et à comprendre).

Le FALC est une méthode qui permet de rendre l’information plus accessible pour les personnes ayant des
difficultés de compréhension (situation de handicap, personnes âgées, personnes apprenant le français, etc.).
Les textes FALC sont : écrits avec des mots simples, organisés avec des phrases courtes, et illustrés ou présentés
de façon claire.

Le FALC suit des règles précises, élaborées au niveau européen, et les documents sont souvent validés par des
personnes concernées (ESAT), pour s'assurer qu'ils sont vraiment faciles à comprendre. Un organisme doit ainsi
valider que le document est conforme aux règles du FALC, cela peut passer par des prestations auprès
d’agences de communication spécialisées.

niveau de difficulté : exigeant

https://www.health-data-hub.fr/sites/default/files/2020-12/Engagements-Citoyens-FALC.pdf


 Les professionnels de votre établissement ont-ils été
informés de ces usages et de leurs obligations ?

Focus : actions de sensibilisation auprès 
des professionnels de santé 

Avez-vous pensé à engager
une démarche participative ? 

Mettez en place 
des actions auprès des

professionnels 

NONOUI



Sensibiliser les professionnels de santé

À télécharger : 

Le programme des formations citoyennes dédié aux EDS (Health Data Hub).

Comment faire ? 

Créez des FAQ dédiées aux professionnels. Proposez des formations pour mieux comprendre les
EDS

Les professionnels de santé doivent être sensibilisés et comprendre ce qu’est un EDS : à quoi il
sert, comment il fonctionne, et comment y porter un projet.
Bien informés, ils deviennent des relais de confiance pour les patients : ils peuvent répondre aux
questions, rassurer et orienter vers les bonnes ressources.

niveau de difficulté : simple niveau de difficulté : simple

Organisez des ateliers thématiques, séminaires ou
webinaires.

Informez et impliquez la direction ainsi que la
Commission médicale d'établissement pour garantir
un soutien et une adhésion. 

niveau de difficulté : intermédiaire niveau de difficulté : intermédiaire

https://www.health-data-hub.fr/formations/eds-city-002-formation-citoyenne-aux-entrepots-de-donnees-de-sante-eds


Souhaitez-vous associer des citoyens, représentants
d’usagers, associations ou professionnels à la conception de

ces outils ?

Engager des démarches participatives

Lancez une démarche
participative 

Avez-vous pensé à adapter
vos actions au contexte

local ?

NONOUI



Engager une démarche participative

Pour s’inspirer :

Concertation sur la place des usagers dans la
gouvernance des EDS (Health Data Hub et France
Assos Santé).

Comment faire ? 

Mettez en place des concertations et des débats
publics.  

Impliquez directement les patients et citoyens ou encore les professionnels (dans la
gouvernance, la création des supports, etc.). Leur participation rend les actions plus légitimes et
mieux adaptées aux besoins du terrain.

Organisez des ateliers de dialogue et de co-
construction.

niveau de difficulté : exigeant

Pour s’inspirer :

Ateliers de co-design avec représentants d’usagers,
professionnels, et étudiants pour construire des
affiches de sensibilisation (CHU de Rouen). 

niveau de difficulté : intermédiaire 

https://www.health-data-hub.fr/actualites/concertation-fas-hdh
https://www.health-data-hub.fr/actualites/concertation-fas-hdh
https://www.health-data-hub.fr/actualites/lancement-dune-campagne-de-sensibilisation-en-normandie-la-seconde-vie-des-donnees-de
https://www.health-data-hub.fr/actualites/lancement-dune-campagne-de-sensibilisation-en-normandie-la-seconde-vie-des-donnees-de


Focus : adapter les actions au contexte local

Les actions / supports ont-ils été adaptés à votre contexte
local (types de publics, parcours, services, territoire) ? 

Évaluez vos actions ! Adaptez vos actions au
contexte local

NONOUI



Focus : adapter les actions au contexte local

Pour s’inspirer : 

Vidéo “Entrepôt de données de santé - Tout
comprendre en vidéo“ (Hôpital Foch)
Vidéo “Utilisation des données - Paroles de
patients” (CHU de Bordeaux)

Comment faire ? 

Ajoutez votre logo sur les supports existants.

Diffusez des vidéos propres à l’établissement ou
intégrez un témoignage local de patients

Il peut aussi être intéressant de mettre en place des supports personnalisés, adaptés aux réalités
locales, pour mieux sensibiliser les patients. Par exemple, intégrer des témoignages de patients
permet de renforcer l’engagement et de rendre l’information plus concrète et proche de leur
vécu.

niveau de difficulté : simple

Créez un site web pédagogique dédié à votre EDS

niveau de difficulté : exigeant

Pour s’inspirer : 

Portail d'information avec une page spéciale pour
les patients, créée avec des soignants et des
représentants des usagers (AP-HP). 

niveau de difficulté : intermédiaire 

https://www.youtube.com/watch?v=T-fqTqnZrZk
https://www.youtube.com/watch?v=i17JJtiiqOs&embeds_referring_euri=https%3A%2F%2Fwww.chu-bordeaux.fr%2F&source_ve_path=Mjg2NjY
https://eds.aphp.fr/
https://eds.aphp.fr/
https://eds.aphp.fr/


Évaluer votre démarche 

Avez-vous mis en place un suivi ou une évaluation pour
ajuster et améliorer vos actions d’information ? 

Renforcez les actions des 
étapes précédentes 

Évaluez vos actions !

NONOUI



Évaluer votre démarche

Comment faire ? 

Suivez le déploiement des actions mises en place

Évaluer les actions mises en place permet de mesurer l’impact et d’identifier des pistes
d’amélioration continue. Cette évaluation permet d’ajuster les actions et de garantir une
information toujours plus adaptée et efficace.

Diffusez des enquêtes auprès des patients et
professionnels.

Pour s’inspirer : 

Enquête “Mesure de l’information des patients sur
l’EDS” (AP-HP).
Baromètre “Connaissances des données de santé”
(Health Data Hub, France Assos Santé, CNIL, DNS
et PariSanté Campus) . 

niveau de difficulté : intermédiaire niveau de difficulté : intermédiaire 

Comment s’y prendre ? 

Compter le nombre de scans des QR codes
Suivre les visites de la page / du portail de l’EDS
Mesurer la participation aux enquêtes
Recueillir et analyser les retours des citoyens

https://eds.aphp.fr/actualites/mesure-de-linformation-patient-sur-leds-resultats-de-lenquete-2025/
https://eds.aphp.fr/actualites/mesure-de-linformation-patient-sur-leds-resultats-de-lenquete-2025/
https://www.health-data-hub.fr/actualites/resultat-du-barometre-2024
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