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LA MISSION

A la suite de la remise dapport Villanile Présidende la République | yy 2y OS t I ONBIGA2Y RC
Data Hub » comme un des points forts de la stratiégedligenceArtificielle francaise (IA). La Ministre des

Solidarités et de lasanté a lancé le 12 juin 2018 une mission de préfiguration de eédteforme

RQSELX 2A0l1 GA2y RSa R2yySSa RS alyidsSo

[ YA&daAz2ys LAf230SS LI N GNRPA& SELISNIA&AS NBdzyAlG S3AFESY!
des startups de fir@ustrie, des professionnelst établissementRS &+ yiSXZ RS f QF RYAYA &GN
f ASsuranceMaladie (cf I YYSES L3R dzNJ dzyS fA&GS LI dzA RSGFAffSSod |
f Qs02a2alisyYS 2yd SiS Syl Sy Rez#éfeSdng (Bhdnex@) lin mbblisatlo®@SY Sy & 02
de la communaut@ été trés appréciée par la mission qui reniendvement toutes les personnes avec qui

elle a interagi.

[ § NI LILERNI LINRPLRAS dzyS FSdzat € S RS«HeRtdAath HubRaizd) f I YA &S

gue des recommandations, notamment sur les aspects organisationnels et réglementairgaeoatte

FSdzaf S S NRdzi S LldzaaaS 4SS RSNRBdzZ SNJ REya dzy O2ydSE
O2y Of dzaAz2ya yQSy3l3ASyd l[dzS &aSa | dzi SdzN& @

cependana Sa O
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https://www.aiforhumanity.fr/pdfs/9782111457089_Rapport_Villani_accessible.pdf
https://www.aiforhumanity.fr/pdfs/9782111457089_Rapport_Villani_accessible.pdf

INTRODUCTION

Déterminer des prises en charge adaptées et efficaces pour les maladsemragrégeant des observations

RS &2dz2NOSa Ydzf GALX S&ad 5SLIAAGSNI 2dz OF NI OGSNRAASNI £ Sa S
fSa LINPFTSaarzyySta RS alyiasS RQ2dziAfa L32dz2NJ I O02YLI Iy S|
dansle contexte personnel du patient. Développer les essais cliniques virtuels. Suivre, en vie réelle et dans

la durée, les impacts des innovations diagnostiques ou thérapeutiques et les effets croisés des prescriptions

médicamenteuses.

Les114 auditons men€a RIyad €S OFRNB RS y2i0NB YAaairzy 2yid FlFAQ
02 y ON3B (i $ pourRnettizénbti@ Patrimoine de données de santé au service de notre recherche, de
nos praticien®t établissements de sqides citoyens, de nos starps, de nos laboratoirest medteds et

de k puissance publique.

'y FT2NNXYARFOES LRGSYyidAaASt S&ad | d22dzZNRQKdzA £ y23GNB  LJ2 NI
technologies de traitement sont matures et les données existent. Les acteurs consultés expriment au premier

OKST S OSORSY &PizfdzSHz F aadzNF yiG dzy | O08§a aAYLIE AFTASE
soient produites par le systéme de soins, les professionnels ou les patientéraes, les données de santé

02y &aiAiddsSyd dzy LI GNAY2AYS GdemeNs dedonidgside shritdesdte§ipat S [ QF C
des gouvernances chaque fois différentesdr NF2Aa O2YL)X SESad® [ S& RSYFyRSa RQ
LISdz&Sy i AYLX AljdzSNI RSa RSflFAa RS GNIXAGSYSyid RS f Q2NRN
moyens,les capacités technologiques et humaines requises pour valoriser les données dans un cadre
ASOdzNREAS F2yd a2dz@Syid RSFldzi SaG fF OFLAGIEAAFGAZ2Y &dzN
a2yt | dzaaA RQ2NRNEB Odz,egaatohspméfh&as eyfrdazeids fraved imtimidéhO Ky 2 € 2 I A
Enfin, la valeur de la donnéget surtout de son partage restent méconnis et la plupart des acteurs
GSY2A3ySyid RS t QSEA&GSYOS RS NBTFTE{SESE LINPLINASGIANBa C

Surmonter ces obstadle Y SOS&aaAidS Sy LINBYASNI f ASdz RS LINBYRNB I O

RQdzy LINAYOALIS F2yRIFEGSdNI Y t848 R2yysSSa RS abyidsS TAyLyO

commun. Ces données doivent donc étre mises pleinement agesdrvplus grand nombre dans le respect
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RS fQSUiKALdzZS SG RSa RNRAGA F2yRIYSyidldE RS y2a 02y O0Al

et unifié.
Le«Health DataHubR2 A i s GNB f QAyadNHzySyid RS tQ9élrtd Fdz aSNWAOS

En tarn que tiers de confiance, il facilitera le partage en mettant en relation les producteurs et les utilisateurs

publics comme privés selon un processus standardisé, lisible et non discrétionnaire. Il proposera un guichet

RQI Qe f QA y (i S Iiébsidd sargé suferduesPa la solidarité nationale, accompagnera les

LIN2E OSRdAzNBaA RQKFOAfTAGIFGA2Y SG NBFfAASNI f Sade2 LISNI GA2y2
données documentés avec un engagement sur les délais. Il soutiendra la alilectonsolidation des
donnéesR Qdzy SSYLIWRIO At Aal yi fQSO2aéaisyYS LRINSIRQI dYiANSS Sy L
parten veillant au financement et a la juste rétribution des efforts des producteurs. Il proposera des capacités
technologiqes, et un accés a des compétences rares a la demgngermettant ainsi aux acteurs ne
RAaLRalyd LI a RDdngfsierde ltokst lds &oyénslFequis palzSexpRitr les données. I

assurera la transparence “awis de la société civile et degoyens a travers un portail permettant de

consulter les sources de données disponibles et leurs réutilisations. Enfin, des projets sélectionnés par le biais

RQdzy | LIJSE £ YIFIYyAFSadlrdiAzy RQAYGSNbs(G 0SYSEBADASNRY(U R

RA&GLIRaAGAZ2Y RS 02YLISGiSyO0Sa Si RS OIFLIOAGSE (GSOKyAIl dzSa

Cette offre de service sera délivrée par une structure centrale appuyée par des pbles, opérant dans une

logique de proximité géographique. Afin de garantielalgl Sy 6 Af A0S Rdz Y2R8§fS SO2y2YA
RS NBONAROGdZSNI f Sa O2Hiia adzLlll2NIiSa LRdzNJ tF O2ftftS0O0GS RS
LI dZNNF y20F YYSyid sdiNB Tl OGdzaNB | dzE | OG SdzNA ridbdeR S & & 2 dza
I &4 2 OA S S Des prdjetsdagaht % $absolider le patrimoine de données pourraient par ailleurs faire

f Q2 6 2 SHinariRenanyt entBe2acteurs institutionnels et privés.

Le présent rapport propose a la Ministre des Solidarités et de la $abté, Y 2RI f A10S&4 RQ2NHI YA
«Hub»X RSa LINARYOALISE RQAY(ISNWBSyiGAzy Si RSa Y2RIfAlSa 2c
R2yySSaod b2da | @2ya dzmair Sdz £S5 a2dz0A RQSaIljdzh 23 SNI dzy §
projet qu a vocation a évoluer avec agilité au fur et @ mesure de ses réalisations. Il propose également

RQ2 dzONA NJ dzy OKI yiA SN $SySémk Natibnal Adé&s Dbniides/ de B&BOEBry F 2 NOS NI
StFNBAAAlI YOG a2y LISNAYS i NBénir urShoriddd IcigiriaAt@uslJesdadidlts etf Q2 O C

Ol &
RQFFFANNSNI £ S LINAYOALIS RQdzy LI NIF3IS SFFSOUAT RSa R2yy
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b2dza LINRLIZaz2ya RQSy3IF3ISNI alya GGSYyRNB dzyS LKI &S RS
et la plateforme technologique autour deuk de données ciblés et de cinq projets pilotes qui pourraient

SsUNBE FAYlIyOSaz SyYydNB FdziNBazx LINIES INFYR RSFA T /2YY
artificielle ? » également lancé dans le cadre de la stratatgHligenceArtificielle du Président de la

République. Le Health Data Hub enrichira ensuite son catalogue de maniére progressive pour y intégrer

a terme les principaux gisements du patrimoine de données de santé financés par la solidarité nationale.
Rapidementt au vu des enjeux de recherche et de compétiiti cesefforts gagneront a étre inscrits dans

fI LISNARLSOGADBS RQdmispéérgef f  62NI A2y RQSOKSftf S

En constituant le Health Data Hyb2 dzi NB dzy ANRy & f Sa O2yRAGA2Yya RQdzy OSND
du systéeme de santé et aux citoyens de comprendre la valeur du partage des données, et par la méme les

O2y @ AYyONB RS fQAYGISNEG RS FFANB 3INIYRANI Si RQSYyGNEBi
f QSEOStt Sy0S RS y 2 hEndaack tade ok SitéritSétrangels yetl& corapatigivitédy R S

fl CNIyOS Si RS ftQ9dz2NRPLIS RIya dzy R2YFAYyS SO2y2YAldzS
f OSyasSyofS RS& LI NIASAE LINByY I ydgSeinouSgniohalshlddzAot noust I NB I A &
2y O2y @l AyOdza 1jdzS tSa O2yRAGAZ2Yya az2yd | dz22dz2NRQKdzA NB

la donnée de santé.
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1ILES ENJEU

Le patrimoine de données de santé esé richesse nationale et chacun en prend peu a peu conscience.

Les sources de données sont de plus en plus nombreuses, riches, variées. Les techniques permettant de les

SELX 2A0SN) FNNAGSY(d £ YIFGdzZNARGS S &SsysRm@OnshIEBST A Sy (ot 3
pendant lesl14auditions réalisées dans le cadre de la mission, un vaste champ de perspectives ouvelles

dont nous sommes encore probablement aux prémiée€) 2 dz&NB + y 2 dza ®

Recherche médicale h Information au patient ﬁ Appui aux J Systéme de santé
f professionnelsde santé
-

o ) . Statistiquesfinessur la Ai de 7 1 06i nt er p€Hffieacite thérapeutique
. Epidémiologie et santé : . . S

ublique priseen chargedes d_esagna_ux,au ) enwereelle_et
P patients diagnosticet traitement pharmacovigilance
Cara_cterl_satlo_net C_oIIe'ctededonqe_esde Automatisationdes Pilotage statistique et
classification fine des . vieréelle (Quantified . tachesadministratives détection desanomalies
pathologies self)
Recherche de nouveaux . . Ai de 7 | 6or i er t EHabdrabionsuvaeh s

: Conseilspersonnalisés . . . L
traitements et médecine préventive le parcoursde soin évaluation despolitiques
personnalisés p (dépistagesnumeériques) publiquesde santé

Un renouveau des approches préventives, diagnostiqubgmpeutiques

' 9SO tQrtt2y3aSYSyd RS I RdZNBS RS @AS Si tSa LINPINBA
complexifientPar exemple3a LISNER2yySa N3ISSa az2dzFFNByd RS L) dza Sy L
sont amenées a étre siwg par différents professionnals santéet structures médicales. Ipgaticiendoit

alors arbitrer pour offrir le meilleur traitement tout en prenant garde a la qualité de vie du patient,

y20l YYSYG f2NAEIjdzS fSa NI AGS Yté@nsiedets Sstondaires. Anlysera Sid | R
ROQAYLRNIFyda 2Sdze RS R2yysSSa Sy Y2o0AftAalyd fS& | LILINE
éclairer sur la stratégie thérapeutique a adopter, patient par patient.

hy O2yaidldS S3lt SY ns la priesier clardeldl chridde ndmiN®u3eN Falécules
AYy20FyiSa R2yild fQAYRAOIGAZ2Y RSLISYR RSa Fy2YFfAsSa
FOGdzSttSYSyid t tQSGdzRS S FTNNAGSydG adzaNJ £S YINDODKSo |
GNF AGSYSyYyd 1jdzQAf Fldzi 2NOKSAGNBNW® {A £S5 OK2AE RQdzyS L.
SOFtdzSN) £t Sa tA3ySa RS GNIAGSYSyYy(d adagdlyiSa RSOASYyld RS
patients a ces thérapies innovantescalteuses. Pour garantir les meilleures chances de succes, il faut

mobiliser une expertise médicale beaucoup plus large, prendre en compte la réaction du patient aux

premiers traitements recus et ses spécificités individuelles ; et trouver des patigntgNJ f Salj dzSf a t QSTF
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RQdzy GNIAGSYSyd | sSiGs Oz2yaidlisS RFya RSa O2yRAGAZ2YaA
constituer de grands jeux de données mobilisant des dossiers patients de plusieurs centres hospitaliers pour

avoir une masscritique permettant de réaliser des inférences performantes et précises. De plus, dans un

contexte de médecine ambulatoirks recherche ne peut plus reposer uniqguement sur les données des

dossiers médicaux hospitaliers, elle doit également mobiliser deda médecine de ville, ainsi que les

données produites par les patients em@mes Par conséquent, elle sera de plus en plus difficile a réaliser

dhya NBO2dzNANI £ dzyS LI NI RQldziz2YlF GAaldAzy L32dz2NJ SEG NI 7
données hétérogéne$. QSy 2Sdz Said RS GIFA€fS LIRdzNJ £ LINR&aS Sy OKI N
encore responsable en France de 30% des déceés (plus 68Qear ar) avec 40@00 nouveaux cas par an

St dzy O2HG | yydzSt. RS mp YAtfAlINRAE RQSdzNP A

ISa (SOKyAljdzS4a RQAY(iStftA3aISYyOS INIAFTAOASEES GAasSyd S3Ilf
La capacité a anticiper est un enjeu essentiel pour la prise en charge tout au long du parcours de soin, par

exemple pour anticiper, voire éviter 0WB O2 dzZNBE | dzE dzNBESy 0Sa Rl ya €S8 Ol & RQdzy
5Fya fF LINARaS Sy OKINHS RS tQ20SaAiST 2y LIR2d2ZNNI I LI N
R2YYySZ a4A fQ2LISNIGAZ2Y yQSald LI a (peeriiduN&eidpdeSiiénd 51 ya S
une récidive de tentative de suicide ou unéospitalisatiopetc.t | 8 8 SNJ RQdzyS YSRSOAY S OdzNI
b dzyS YSRSOAYS LISNBER2YYlIftAasSSsT SiG OS LldzNJ 2dziSa fSa 3
grands jdzE RS R2yySS& A&d&ddza RS L) dzaASdzNBE &2 dzNDSa ONBYOD 2«
cliniques hospitalieres ou de villdpnnées de population issues notamment des cohortgets
O2yySOisaxu SiG RS& SELISNIA &S &sted endiNdrmiti§ue médiedldf 2 A G SNI 6

SLIARSYA2t23AST 0A2f23AS KdzYF AySXo o

584 2dziAfa RQFARS tdz RAF3Iy2aGA0z £ fF RSOA&A2Y S

Dans la pratique, la mobilisation de ces approches sur des données meédicales se coaclgisdblcation

RQFNIAOf Sa aOASYGATFAIdzSa Yl A& FdzaaiA LI NS RSOSt2LILISY
pour la restituer de fagon opérationnelle au professionnel en fonction du contexte clinique. On parle alors

RQ2 dzii A f adécRion dindgh&stique ofi thérapeutiques options de prise en charge suggérées par ces

outils pourront contribuer a enrichir les raisonnements des professionnels. Plus les données seront
disponibleset de qualité moins les outils développés a partir adlesci seront biaisés et plus ils seront

STFAOFIOSad /St &aAIYAFAS |jdzQAf & LINBYRNRYyd RIFE@lFydl3as §
LJ dza LISNIAYySydSad ! O2dzNII GSNX¥S:I OS a2y démardeNli 2 dzi t Sa
OFNJ Afa NBLRaSyid &adz2NJ RSa &2dz2NOSa RS-uR#agiallenfau K2Y238y ¢
RSOSt2LIISYSY(l RQ2dziAfa LISNYSGiGlFIyd RS RSGSOGSNI dzy S 2

Ly
heures précieuses pour venirenaidg/auldr G A Sy i Rl ya dzyS &aAaddzZ G6§A2y RQdzZNBSY
58 YI yAS§NB L)X d&ppld WaBOIR 2N ) 25 S yf (D RaBdadd Diu@Ad@inigtratiBrS I
(FDA grace a sa fonctionnalité visant a détecter les problemes de rythme aquediéa des électrodes
placées sur le c6té de la montre. Encore rudimentairedeggertype demécanisme doit étre appréhendé
O02YYS dzy O2YLX SYSyid YIFIA& LI & O2YYS dzyS Lt SNyl GABS ¢t

9y lylfeasd tRRANRKGIKS:ES af SiaSY2A Iy Sy id S3aAFfSYSyld RQdzyS STFTFA
RS tF aryidase [ C5! F FTAyaA FdzizaNR&AS S LINBYASNI RAAL
dépister la rétinopathie diabétique a partir de photoslaeétine. La commercialisation du dispositif est

autoriséeaux EtatdJnis ouil est utilisableen premiére ligngar des professionnels de samtén spécialiés

en ophtalmologie permettantainside donner acceés cessoirs au plus grand nombreEn automatisant
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certaines analyses routiniéres, on permeisaaux experts de passer davantage de temps sur des cas plus

O2YL) SESa 2G Afad RSONRYy(d AYyGSNIINBGSNI RS&a ardysSa yz2y L
ces dgorithmes requiert une annotation manuelle des signaux ou images par des spécialistes, mais on peut
AYIF3AYSNI |jdzS €S OKInyl3asS I SO RQlFdziNBEa &a2dz2NOSa RS R2y
REYIFYAASNI f QAY Y 2 @I ( thches pebiyént étre facilitéds o 0B algorbh@@isgiun S a

expériences visent a mobiliser les comptsdus médicaux pour automatiser le codage des actes et
RAIFIIy2adA0a t fQKsLAGEE RFEya £S OFRNB RS € SdzNJ NBYo 2 dzN

Un systéme de santé plus efficient

[QlylfteasS RSa R2yySSa RS alyidsS LISN¥YSG S3rtSYSyd RS YA
décideurs et ses relations avec les différents acteurs, il est indispensable de pouvoir prendre des décisions

éclairées et objectivées par une utilisation accrue de la donnée. Les analyses de données de « vie réelle »

OLI N 2LILI2&aAGAR2Y | dzE R2yysSSa O2fttS0GsSSa RlIya €S8 OF RN
f OSTFAOF OAGS G KSNJI LIS dzil ke Goraéxte ldedie NS SatieRtSel pour tide popudtioS y 1 a > R
LY dza f I NBS jdzS OStfS &astSOiAz2yysSS RlIya S OFRNB RS
simultanées, traitements neimdiqués conjointement, suivi plus long). Ces analyses permetiatenéent

RS RSGUSOGSNI RSa STFSia AYyRSaANIrofSa Si R2AGSyld siNB Y
agences sanitaires, en particulier pour garantir la sécurité sanitaire et éviter des crises telles que celle du
Médiator® ou encore celle slprothéses mammaires RIEN(fin, elles constituent un matériau indispensable

b fF F2N¥dzZ F GA2Yy RS NBO2YYlIyRIGA2ya Sy YIGASNBE RS Lkf
implémentation.

hy tQF @dzz f Sa a4 RQAzZDKISENRAY YAy REFAMNSdzES 844 Rldzpa ROF A
a2dz@SNI AYySiGS yFiA2yFES Sad LINBIAylryldio [QoGFG || dzy RS@2
Sy &aQl aadaNlyid RS tQSGKAIdzS RS f Qdzal 3S RSfimieraBR2Yy Yy SS S
Comptei Sydz RS I O2y Odz2NNByOS AYyiGSNYyFrGAz2yltS GNB& TFT2NILSZ
ROQAYY2@F(GA2ya GKSNI LISdziAljdzSa Sy RSK2NBR Rdz G§SNNRG2ANB
pourra pas priver le citoyen. Ude2 f dzi A2y S&0 t GNRdz@SNJ L2 dzNJ Sy 02 dzNJF ISNJ
LI NJ £ Sa FOGSdz2NE FNIycelAas Sy LI NIAOdzZ ASNI Sy f SdzNJ FI @2
domaines, il est déja naturel pour les acteurs, de partager leurgderpour accélérer la science. On peut

citer par exemple le T@GThe Cancer Genome Atlascessible au monde entier, et donnant accés a des

dizaines de milliers de cans&@ NN OS t dzyS OAyljdzr yil AyS RQAyaGAdGdzia | dzA
dony SSasx OFNJ SttSa SilIASyd arx OK&SNBa t LINPRdAzZANB jdzS €I
b dzy RNRBAG RQSEOft dAAGAGSOD

0
[j

Qx
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2LES ATTENBEACDEURS

z

[ Sa y2Y0ONBdzaSa 2L NIdzyAl(GSa LINRPLRA&ASSaA dinMkesidSO2aeaids
santé présente un formidable potentiek patrimoine de données francais représente un atout de taille. La

France a été visionnaire il y a une quinzaine d'années avec la construction du systeme natioéginresr

d'assurance maladie (SNINRAapparié depuis avec la base des résumés de séjour hospitaliers (PMSI). La

création du Systeme National de Données de Santé (SNDS) en 2016 a constitué un nouveau jalon fort, dont

chacun reconnait la valeur.

I £ QS i NI y3S NgAts, mamme esElBUIEEet la Chine font valoir des premiers succés
SYotSYFGAldzSa SiG dzy OFRNB FILOATtAGS RQdzal IS | GGANI yi |
privés comme lesGAFAMet les BATX avancent également et développegten dehors de lsphére

publique¢ des innovations qui vont demain étre amenées a intégrer le quotidien deoncisoyens. La

42dz0SNYF AySisS SiG tQAYRSLISYRIFIYyOS RS y2iNBsiaaaaisyYS RS
compétitivité de notre recherche et de notrdRimiza 4t NA S RSLISYRNRByYy (i RS I @AiSaas
sujet.

R

Quels sont les verrous a lever pour accélérer et tirer le plein potentiel des données de santé financées par la
solidarité nationale ?

Le tableau eaprés présente une synthése des atieBd SELINAYSSa LI NJ f QSyasSyot S R
rencontrées dans le cadre de la mission.

&
A Offreurs de soins [¢] Industries de santé
‘-.*v u.. v
=
Q Ecosysteme de la recherche Startups
@ Agences et autorités sanitaires ‘- Assurances
ha Représentants de la société civile, citoyens et patients
-

1 GAFAM désigne les géants du web américains, a savoir Google, Apple, Facebook, Amazon et Microsoft, et BATX leslgéants
chinois (Baidu, Alibaba, Tencent et Xiaomi).
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Fragmentatiordu patrimoine de données ;

Manque de documentation, de modeles de données,
ROQSOKIYyGAtt2ya LJ2dzNJ I LILIN
des données a priori, entrainant de nombreux all
retours pour les acteurs nouveaux.

aSOo2yylAraalyOS RQSyaSvyot
juridique, en évolution rapide ;

/| 2YLX SEAGS RS& LINE OS RageN)
des @uvernances discrétioniras, spécifiques a chaqu
a2dz2NOS SiG 2NHlFyAaasSa Sy
NBLI2yaS Si RQSy3l3aSySyi
lisibilité sur les critéres de refuabsence de standarc
juridiqgueeuropéen homogene

Complication accrue pour les projetaulti-sources

difficultés pour chainer sur le NIR ;

l0aSyO0OS RS RAALIRAAGAT R
la transparence wi&vis des citoyens

Une Egislation pouvant donner lieu a des interprétatio
NEaGNROGABSEaEsE y2il YYSyi

modernisation de notre systeme de santé, selon leque
SNDS peut étre utilisé pour des études, recherches
évaluations, ce qui interdirait laya G A G dzd A 2 y
de données appariés avec le SNDS et ouverts ¢
multiples usages potentiels.

Eclatement des jeux de données, difficulté de constit
des bases atteignantine taille critique en nombre
RQ2 0 a S Nirlexerhieypdur lemaladies rares ;
l0aSy0S RQdzy GASNBR RS O:
disposition de données chainées.

Pouvoir explorer, identifiercomprendre et
apprécier a priori les possibilités offertes par
données disponibles

palh

DGO~

Harmoniser, simplifier et rendre lisible
LINE OS3aadza RQFOO0O8a | d

DO

Accéder a des grands jeux de données

DGO~
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2. Avoir acceés a des moyens adaptés et suffisants pour consolider et valoriser le patrimoine de données

- Données hétérogenes impliquant des efforts importa
pour les numeériser, les collecter, les rassembler,
harmoniser ;

- S5 ATTAOdzAtracgon  deBuBS les  systéme
informatiques des éditeurs ;

- Faible interopérabilité sémantique des données.

Rétribuer les producteurs pour la constitution
et la mise en qualité des bases

oD~

- Codt élevé pour traiter au bon niveau de sécurité ;

- Inadéquation dessolutions actuelles face aux besoi
RQAYY23FGA2Y 6Dt 5T wx t &

- aAdS Sy LI | OBtisaRdleS &ildShEdovs [§

- Rareté des expertises (data science et informatic
médicale, éthique et juridique sur les sujets de Big ¢
Si Ri®anté), e des compétences requises pour
appariements ;

- ¢Syarzya adaNJ £ S YINOKS F
des acteurs institutionnels.

Avoir accés aux capacités technologiques et
compétences requises pour la valorisation

D™

11

I dzG 2 dzNJ RQdzy Y2RS§fS SO2Y2YAl dzS

efforts de chacun

- Financement insuffisant des colts de production,
S3LtSYSyd RS fQIFYSEA2NI{
de standards internationaux de documentation ;

- Absence de modéle économique pour les st et les
F2d2NyAaaSdzNAE LINAGSE RQF €

- Absence de modéle de référence sur le partage di
valeur et sur les valorisations scientifiques
industrielles.

Etablir un modéle de partagke la valeur entre
producteur et utilisateurs

2DSO~

- Manque de sensibilisation aux enjeux de partage
données et des algorithmes, aux technologiesaet ~Audela du partage de la valeur, orchestr
YSGK2RSa tASSa t foayidst tQSyaSyofS RS fQ$02a
- Absence de politique de structuration pour des donne
de qualité ; - A i i% A0 6 /A
- . Sa2Ay RS OlyrtAaasSNI fS: _““ﬂ o~
nationale des enjeux stratégiques.
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SNOS AMBI TI ONS

[ S4& NBO2YYIlI yRIGA2yA RS I ndatedrd e gonnéddlBeGanSy & RQd
financées par la solidarité nationale constituent un patrimoine commun et doivent étre mises

L SAYSYSy(lG |dz &SNIBAOS Rdz L) dza 3INI YR y2Y0ONB RI ya
des citoyens.

Consolider et remircer notre patrimoine de données

Le potentiel de réutilisatioat la valeuides données découledirectement de leur qualité. Il est primordial

de responsabiliser les producteurs sur la mise en qualité des données sources, des bases de données
associceS i RQlIff2dz8NJ £ Sa Y2eSya ysSOSaalANBasz (2dzi Sy SOAl
grand nombre de registres et de cohortes sont financés par la collectivité. Ces bases de données sont
stratégiques pour la France, mais leur productiorteti@s cherplusieurs million® Q S gEnZpour une

cohorte)Sy NI A a2y RQdzyS AYGSNBSy(iAz2y KdzYFr AyS AYyRAALISYyal of.
Lt Sad SaaSyidasSt If2NER RS aQAydSNNRJ&Nessalneds eS a Y dzi dzt f
données collectées dans le cadre des soins ou de leur remboursement pour venir enrichir systématiquement

cohortes et registresRecourir davantage aux données médidministratives permdtait de réduire

significdivement le co(t de collecte tout etiminuantle délai de mise a disposition, grace a une collecte

manuelle limitée au strict nécessaies enrichissements permettezrt outreR QF dzZ3YSy G SNJ £ | LINR F 2
des données mais également de contr@les biais de sélection, et de réduire les perdus de vue (entre 50 a

80%ddJ G ASyidia RS OSNIFAya NBIAa&GNBA 0lj2ddd). Adangdgifient, S/ LI NIBA Sy
la médicalisation des données médamministratives permettrait un changement de paradigme. Au keu d
O2yA0GNHZANB dzyS y2dz@StfS O2K2NIS LIR2dzNJ OKFljdzS LI GK2f 23
O2yaiNHZANBE RS&a O2K2NIiSa t Floe2ysz @3S0 dzyS adaNFI OS Ayl
plus difficile.

Les gisements de donnge O2f f SOGSSa RIya S OFRNB RSa pasparya Si RS
ailleurs & une nécessaire stratégie de mise en qualité. Non produites a des fins de recherche, ces données

yS az2yid LI & FT2NOSYSyild dziA tré rettopéesSsiructurées, misds leriiformeNdzi @ 9 f f
G2ANBE SYNAROKAS&A® [ Sa R2yySSa RS fQ!aadNryOoS altlkrRAS L
hospitaliéres résultent, en revanche, pour la plupart, du renseignement par les professionnels de santé d
f23A0ASta&a KSGUSNRIsYySa SG Ydz GALX S&ae [ S Ozyadld aqQl 00
meilleur parti de ces donnégl est indispensable de consentir les moyens financiers et humains nécessaires

b fQKENXV2YAEF GA22 NWRISBA 252 3918 YES ( BANY FY2RSNY A&l GA2y X
standardéerminologiespour certaines catégories de donnéetsde mettre en place des politiques incitatives

a la structuration et au partage des donnéés telles incitations pourraient par exemptouver place dans

laRémunération sur Objectifs de Santé Publique pour les médecins généslistes) i A 1 N8 RQSESY L) S
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investt entre 200 et250 millions de francs suisses dans sa politigslriennalede recherche ere-santé

avec notamment umillion de francs suisses par établissement hospitalier universitaire. En France, la mise

Sy LX I OS RS&a 3INRdAzLISYSyida Kz2aLAGFtASNARA RS GSNNAG2ANB
ROAYTF2NNI A2y RSa SilFofAaaSySyiia OG2I8YgRNIWTa @I /AS BIOS YOA
niveau local mais bien & un niveau national pour éviter des investissements nouveaux qui aboutiraient a un

paysage national encore morcelé dans les années a venir.

I LI NIANJ Rdz Y2YSyid 2G f S &inaRcemeyt pdbiles prydiiire, RePencipedsSy STA OA S

gratuité doit prévaloir ; en revanche, il &sgitimeque leproducteurde donnée regoive une rétribution des

f2NR |jdzQAf O2yaSyid RSa ST7F2NIapoiramékoyeddirdpblié. Q2 dzNJ £ Sa Y
pensg par exempleaf QSy 2 NS (i NI @ tetbdrner mazriuellemanfid dossiérPout. trouver

certaines informations spécifiques mais indispensabdese qui pourra peudétre étre, a terme, en partie

automatisée par le biais des technigude traitement automatique du langag€es données ont par ailleurs

un fort potentiel de valorisation économiquke est essentiel de prévoir un juste partage de la valeur qui

NBadzZ GSNI AG RS f SdzNJ dzi At RA ¢ §i Sl@uélichdé odri@eS Beysanfion NRI y i £
parfaitement anonymésEnfin, a-dela des aspects purement financiers,de& S NOK SdzN&E Z LINR Y 2 (i S dzN&
base dedonnées daecherchedoiventpouvoirobtenir un retour sur le plan académiqgdans un contexte

de forte compéttion ou les publications scientifiques sont indispensables panodidater acertains

financements ou accéder a certains postese titre, & PlarNational pour le&&ienceQuverte, annoncé par

la ministre Frédérique Vidal le 4 juillet 20@B3voitune neilleurevalorisation du partage de la donnée et

RS f QI& goAsttNidn des basesur le plan académiqu&/ia la créatiorR QA RSY GAFTA L yG & dzy A lj dz
référer aux bases dégonnées il sera possible deonstruire des indicateurs de citatiogsi valorigront les

données de bonne qualité et largement diffusées, et bénéficieront au promoteur de la base au méme titre

que ses propres publicatiodsf S&0 S&aaSydASt RQl OOSshrs MBpIOBrmy 2 dzdSY Sy i

j dzS R Qeéciziisijds duvren leurs données depuis des décennies (par exemple en astronomie).

2 Article L11148 du code de la santé publiqud)-Tout acte de cession a titre onéreux de données de santé identifiantes directement
ou indirectement, y compris avec l'accord de la personne concegsigieterdit sous peine des sanctions prévues a l'article2226.
code pénal.

Health Data Hull Mission de préfiguration



CFANB Rdz LI NIGFE3IS fF NBEIEST RS fF FSNNSGdzN

Les données financées par la solidarité nationale doivent étre partaggesus les acteurs, publics comme

privés, etbénéficilr A yax | dz a2aisyS RS alyidsz t tI NBOKSNOKS:I Id
RS I &a2dz@SNIAYS(iS yridA2yltS &adzNJ dzy aSOGSdzNJ aG NI GSIA|
et des droits fondamentaux du citoyen, notammenpseudonymisaritiesdonnées

Il est parfois utile de rappeler qiet R2 Yy SS PRaSla piopriétéd du prgdd@edimiix yeux de la loi.

Son traitement eshotammentencadré en France par le Réglement Européen relatif a la protection des

données pemsnnelles (RGPD) et un chapitre spécifique de la loi informatique et limeodifiée pour

intégrer les dispositions de ce reglemént [ S wDt 5 S& tF t2A AYyF2N¥IFGALdS Si
données de sant@seudonymiséegour le pilotage du systtmRS al yidSz fF NBIFfAalFIdGA2Y
recherches, pour la sécurité sanitaire, mais aussi lorsque la personne concernée donne son consentement

explicite pour une finalité déterminée. La réutilisation secondaire des données de santé, notamment a partir

de bases de données massives, est possible sans recueillir un consenteomdition que le traitement

LINBASY (S dzyS TAydt ue @es garatiesy/apiBaideds pduldiéstdioi®s et libertés des

personnes concernées soient mises en place.g@emties passentJ- NJ f I YA aS Sy dzdzdNB RS
techniques et organisationnellesotamment pour assurer le respect du principe de minimisation des

données conservées. 2 dzNJ O0S&a (NI AGSYSyidasz f QI dziceterxéatiiisatorey RS € |
nécessite en principe une information individuelle des personnes concernées sur les finalités de ce nouveau

GNI AGSYSy iz t2NEIjdzS O0QSaid LkraairotSzT FFAY Sy LI NIAOdzZ 7
leurs données. Le RGPD permet toutet®8 RSNRISNI £ OSGGS 206t A3FdA2Y RQAY T
impossible ou demanderait des efforts disproportionnés. Il permet également de déroger au droit
RQSFTFIFIOSYSyld LIdz2NJ RSa Y20ATa RQAY(ISNE{( ddiieiésh OX 2dz t
susceptible de rendre impossible ou de compromettre gravement la réalisation des objectifs du traitement.

La loi du 26 janvier 2016 pour la modernisation de notre systeme de santé a créé le Systeme National des

Données de Sant(SNDSjui refNE dzLJS LJ2dzNJ f QAyadlyid fSa R2yysSSa RSa ¥
données utilisées pour la facturation des établissements hospitaliers (le PMSI) et la base des causes
médicales de déces. Les données médamales des MDPHnaisons départementaledes personnes

handicapées$ i f QSOKI yiAft 2y NBLNBaSyidaliAFT RSa R2yySSa RS N
fSa 2NHlFIyAaySa RQlFaadaNFyOS YIFIflFIRAS O2YLX SYSY(GlFANB &2y

danslaloiestunsignalfolR9 G & &8 LI2NIS FAyair 3IAFNFryd RQdzy I 00s8a& S
O02YYS LINA@Sa&s LRdz2NJ RSa TFAyFrfAdsSa RQAYGSNBG Lizof A0
transparentes, non discrétionnaires et opposables. La gouvernance du igh@hptamment la création

®On dit que les données sont pseudonymisées lorsque les variables directement identifiantes ont été rgtirées. A o
4La}nouyelle loi «Informatique et Libertés » maiptient enefief, NB EI,A YS RQ FdzuzNAatl uAzy L2 dzNJ £ Sa NBOK S NI
S R2YFAYS RS 1 &lydsS ljdzA O2y NI &GS 1 0SSO t QSEALINRG eRrt@h f £ §3ISYSyYyd F

02 YLX SYSy irégutafion deQpratizjues giicombe désormais aux acteurs qui doivent étre en mesure de démontrer a tout
Y2ySyid Sy OFra RQIdZRAGET fI O2yF2N¥AGS RS OKIljdzS GNXAGSSyd + £+ NE
SO2y2YAljdS RS t+ YAaS Syhécdidaiesd cefedipubicsekigefioe. 5§ RSa Y2285
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[ YA&AS Sy padedN&dreRgbi déviait étre2appliqué a toutes les autres sources de données
FAYIFYyOSSa LIN £ a2t ARINAGS ylLdidAz2ylltSd 9y St NAHAA&aA
gagneraient en lisibilité, les droits et devoirs de chacun seraie élaggia > f S& NB It Sa RQI 003
bases seraient harmonisées, enfin le rapprochement des différents flux de données ne poserait plus de
RAFTFTAOAZ S RQ2NRNB 2dzZNARAIjdzZS 2dz G§SOKYyAIldzZS® /S RSNYAS
frustratioy) | dzLINB & RSa F OGSdzNB RA&&adzZ RSaZzldde dAD lfofigs NB NB Y (NI =
et complexesentrainantdes délais peu compatibles aveciileS YLJA O2 YYSNOALF f Unddz RS f QAy
évolution Iégislative apparait donc indispensablkemssion et permettrait, par ailleurs, de valider sur le plan
2dZNARAljdzS f QSYNAOKA&aAaASYSYy(ld Rdz LI GNRAY2AYS RS R2yysSSa 7
des données médieadministratives.

Iy
a

Audela du cadre strictement légal, il est nécessdie procéder dalargeRA FFdzaA 2y RQdzyS Odz G d
donnée Dans un contexte de forte concurrence scientifique, les eff@tpattagedes producteurs de

R2yySSa R2AQSyid siNB NBO2YLISyasa Fdz GNIF @SN& RS L2 Al
devraient étre systématiquement conditionnés a la reconnaissance et au respect du penuipadeles

LINE RdzOG SdzNBE 22dzSyid AyO2ydSadlot SYSyid dzy NrxtS Ot S RIFyz
RS f QS YSNAHSy GHrésatantyiss gatantizsiéthigjues et scientifiques élevées. Cet état de fait

yS R2AG OSLISYyRIyd LI a siNB AyadNdzySydalftaiaas LJ2dzNJ 2dz i
patrimoine collectiflUn effortde nsibilisation aypotentiel des donnéede santé doit étre fait envers les
OArl2eSyazr tSa LINRFSaarzyySta RS alydas Sié L¥dza 3ISYySNI
amergésa utiliser ce patrimoind®ar exemple, un enseignement spécifique pourrait a court terme étre inscrit

dans le arsus des études en sant8i les patients hésitent peu a partager leurs données a des fins de
NEOKSNOKS Si RQAYyy2@IGA2yZ 0QSad ljdQAta 2yi O2yalOASy
NEfs@Syld RQdzy OGS OAl2RBY® WNIZNIGSHYREY SNILD S0 RRE HINSR A2
cette donnée appelle, certes, & un acces régulé, sécurisé et pour un usage responsable, mais elle nous oblige

a faire évoluer fortement nos organisations pour en tirer le plus grand bénéfice poniéaes patients.

Al
AS

5 Pour une recherche impliquant des données du SNDS et la personne h@régiementation Jardd) O0QSaid ¢S /tt 0602Y
LINEGSOGA2Y RS& LISNB2YYSa0 ljdzhA | dz2NF @2 O laiitdrigagon prévie $ait ingdinyr21e6 OS NJ | dz ¢
guichets et comités distincts selon que la recherche implique ou non la personne humaine, ce qui peut entrainer diss|diffgpuust
les chercheurs veulent apparier des sources impliquant les deux comités lejyeeposition des procédures que cela entraine.
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Mettre en synergie les moyens techniques et humains et soutenir les initiatives
prometteuses

Des initiatives valorisant ces données de maniéere innovante et pointue se mettent en place sur tout le

territoire. Audela des moyens nécesss a la collecte, les acteurs témoignent de diffisudtéassembler

des capacités a faire. Les compétences en architecture ou sécurité informatique sont rares et chéres, de

YsYS 1jdz§ tSa O02YLISGiSyO0Sa RQAYIASYASNHI Ber desitrarsx aOASyOS
RQFylrfteasS RSa R2yysSSax fSa FO0GSdaNAR Ay@SaidraasSyd
sous dimensionnées, voire artisanalasite de moyensll semble essentiel de mettre a disposition de ces
acteurs des capacitéedhnologiques et humaines mutualisdesF Ay RQF G GSAYRNB dzyS dGFAffS
une industrialisation et une sécurisation des procegsus{ QF 3A dal yi RS& R2yySSa RS a
synergiea travers urc Hub données de santéoffre en outre Igossibilité de mieux maitriser leur circulation

etde faciliterf QI dzRAGX €1 GNI el oAt AGE SG f1 GNI¥yaLlk NEyOS RSa

P
<,
Qx¢

[ YAaS t RA&LRaAGAZ2Y RS OFLIOAGSE £ QFLISNBa RAZNDOEA &S|
standards ouverts peut remifcer ce phénomeéne en diffusant plus rapidement la connaissance et le progres

Fdz aSAy RS 1 O02YYdzyl dziS® [ Sa 3ANIyRa I O0GSdz2NBE AyadaAid:
compte la responsabilité de créer un élan de cette nature. En effet,daur uneRépublique Numérique

prévoit que tout algorithme produit pame administratiorest un document public devant étwerséa la

02t f SOG A @ ané Gerséhaede dentank |j dzQ

AURSt £t RS& OF LI OAldSa t FI ANBSFAGBNINI AR/adzyO |40 GROvdkal | BySS YLy
bout. En effet, assurer des succeés rapides contribuerait a la fois a améliorer le systeme de santé et a diffuser

la culture de ladonné®& S8 LINP2SG& RSY2YGNI yiG t QAYy G SN htsdedz LI NI 38
R2yySSa LERdAINNIASYG Tl I2NRASNI fQ2600SyiAz2zy RS LINBYASNHR
Sy GSNX¥YSa RS aryidsS Lzt AljdzS 2dz RSLalsNRtrRdé AeB pfojeRQdzy S T A f
pourraitd QS F FviaQui dpPtNJ £ YIF YA TFS&GH GA 2y IiRIQkaléur fiNdsdgue ljelzh R2 OdzY Sy
candidature, sa faisabilité et sa contribution a la politique de santé et a la politipaetalge dda donnée.

Cette mise en avant de sujetpkare» pourrait se faire en lientdit avec la nouvelle feuille de route du

comité stratégique de filiere et les défistelligence Artificielle et Santé pilotés par le ministéree

f Q9yaSAIYSYSy G 4&dzLISNR S dzNEet B QinidtereR v SIOBKBDDKREY K8 RE RDA y¢

Blrya tQlFIGAEd yc MHG ljdzQAtf GASYld RQSYSGONB LINBlIflIof SYSRASEKAQEHIL IS
AYRAIldzS 1jdzS T t ¥orm® haFohalesé@yfiséR Oaliefts et ddftraitén®&nt des données de santé constitue une piste
AYGSNBaalydsS LRdzNJ F NGAOdzZ SNI SYy(iNB SdzE £ Sa RATTSNSliméntaoff 2 SdzE S KA d:
decetteplatef 2 NY¥S NBf S GSNEAL (RDAIAYASSOE2AEABGI AG FHAG RS YSGAGNB Sy dzdzan
RIya t8 OlLa RQdzy AYUGSNBG LlzofAO LRdzNI £ &l yidsS Rdz Génetiait RS OSf dza SE
L)X dz& RS f A & A dakd le\fdnGionBeinenRd 8ishdsilif GanLsbrileBserfble. »

80 S LINAYOALIS Sad LBmS S RISAQISKIDSQIB22 Y RI @Ik NPt @ WIi A Ot S [ omm
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t SNY¥SGGNB I aGNHz0GdzNTF GA2y RQdzyS FAf ASNB

Les avis des analystes convergent sur une croissance a deux chiffres du marché des produits et services basés

adzNJ £ QL! 2dzaljdzQt | dz Y2 Ay al yain ntpS & (m mzyYSA tifl M NFSa RFRES YR INIOIK
[ QL! LR d2NNI AG AyaAr RSOSYyANI €S aS3aYSyd €S LI dza ReylyY
YIEYylidzS (2dziS¥2A48 | dz22dz2NRQKdzA RQSYGNBLINAR &S &avolrd | yi dzy S
dzy SFFSG RQSYGUNIAySYSyd adzNJ dzyS FAEASNBE (GSOKy2ft 23R4l dzf
NEFSNBYOS FTNIyewAaSa yS aSvyof Syl Lproactivies@eesskidnt@®2 y a G NHzA G =
RSOSE2LIISYSYili RD&N2BQE&T1IESE® + 22/ OSNYIyd €Sa adl NIdzla
fQAyaidlydz dzyS NI LIARAGS RS ONRAA&lI yOS adzFFfAaal yaS LI2 dzN

llestdons/ SOSaalFANBE RS AQAYGSNNRISNI &dzNJ  F rrefitiehdansindSE RS T A N
par de grands acteurs étrangers du numérique qui investissent massivement et attirent les talents du monde

entier, desleadersfrancgaisen la matiére. Il conviendrait a minima de développer, en France, un cadre
FIL@2NRal yi> 3RA0daTSA allliNagiR vyt IRSa SySyaSyofS RSa FAfASNBa |
RQIdziNB LI NI fSa O022LISNI GA2ya SYydiNB | OGSdNE 6 NBOKSND
AY@SaiAaaSdzNa = SSrie@amp d8 Eanté/ b Hub golidit favddiset labmise en relation de

ces acteurs, et faciliter la création de consortiums f QA y & (i I NJ-FREMEDUr ya inddeding de@S | dz
précision olLJ2 dzNJ NB L2 YRNB t RSa | LIISt & R Q®RFpFoels quSedaMtP LISSy a 2 d:
portés dans le cadre du nouveau comité stratégique de filiere.

En particulierJe Hub pourra, en tant que tiers de confiance, permettre le partage de données publiques,

comme privées, dans un espace sécurisé et neutre facilitant la contratibalsa partenariatentre les

acteursh [ S RS@St2LIISYSyd RS fQL! RSLISYR 06SIdz02dz2J RS f QI
multiples questions éthiques, Iégislatives et de valorisation économique auxquelles le Hub entend apporter
des premiéreséponses. Sans ce dispositif, associé agpslsa projets, les entreprises iront investir dans

RQI dzi NBa LJ &a ol Hz8 RIiAR¢hieapoRiagiitaried @tefiariats publigsivés en IA

et santé et deviennent a ce titteés attractifs (Angleterre, Danemark, Israétc). Bien que les données
a2AS8yi SaidAaysSSa RQdzyS 3aANI YRS @I fSdzNJ LRGSYGASttSs
mesure que les innovations se développeront et exploiteront les données dispoeiipseinents perdront

de leur valeur. Il y a donc également un enjeu économique fort & étre réactif et a dépasser les blocages liés
£t lj dzs ( SparRidwsht jusiERNIdsy$S @1 £ SdzNJ L2 Sy iAStf So

(@
w»
[N

I y20SN (i2BB86F 2RS35 porbusphr Bue gitatéfom de cette naturéa transformation

RS tQSaal A yS padyitunldliimddele écnontjiqgeDaBx/innovations en s@etgoint

R2AG AQAYAONANB RIya fl «NB&SUSHanceyenteyde Boubahte 21 ya &
Sratégie deTransformation duSystéeme desanté (STSS).

O
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t 2dzNJ £ QF GdusreFNISY R$a OISMoAGA2yas 1 YAaarzy NBO2YYI YRS

donnée de santé ambitieuse et de se munir de ressources nécessaires a soremtgtlén au niveau du
Ministéredes Solidarités ate la Santé. Lgsliers de cette politique pourraient étre :

- Le principede partagede la donnée suivant une gouvernance unifiée et garantie par ja

- U 2SOdNREFGAZ2Y RQA Y LiENIe Ipafringine e dodhyes frahdaidatled 2 v & 2 ¢

initiatives qui structurent ces gisements sur le territoire national tout en conditionnant ces moyens

b dzyS NBaLRyaloAftAalrdAazy RSa | OGSdaNE SyeidSN¥Sa

partage;
- LacréationR Qdzy G ASNB RS O2afFBNIMBO R QAlyBA 2yiINHzOE 2B

RS

LJ- NI Sy

LINA @SS FO0O02YLI Ayt yd LINPRdzOGSdzNE SG dziAf A&l G SdzNA X
f QSO G SRSt EQIRGWSE 2 LILISY Sy (ints. RS adiivitésrepbserdisnt- ea S LIS NI A y !
particuliersur - YA &S Sy LJX I OS RQdzy SYy@ANRYYSYSyil GSOKYyAlc

sécurité informatique de confidentialit¢ des donnéegje non dispersion des moyens et
garantissantin partage des données eanformité avec lecadre réglementair;

- IOARSYGATAOFIGAZ2Y RS& LINR2Sia LAf2GdSa LINRYSGGSdzNA

filiere industrielle ;

/ SNIFAYy& 3INIFYR&a | OGSdzNE AyadAaddziAzyyStsetpaufonts 2y i

S

RQ2 N,

étre associés dzE OKIF yiASNA RS YA &dtaBment Bsipfopds pil@dsigyNadiix 2 yy St £ S

National du CancelN@), f A@sistancePublique ¢ Hopitaux de ParisARHP, le réseau des centres de
données cliniques dGrand Ouedi Anstitutnational de la santé et de la rechershédicale(Insern), la
/' A&aaS blrdAaz2yl S (WRAM),Bae Rubligztriant&@tda Diadction de ka 8echerche, des

9GdzRSET RS QOO fdzt (m2yQBdzi RBA (I8 tzihdaded JeluBHcd 5NB 82 by R

Qvils de Lyon (HCIgs futursinstitutsA y (i S NR A & OtelligénsegtifidieNSIastitiRsBIA), ainsi que de
nombreuxautresproducteurs de données et grandiganismes et opérateurs de recherdrencaigINRIA,
/ bw{ X vobiredudpéens

9En lien avec ldélibérationdeld 2 YYA A aA2Y bl GA2ylF S RS°20103160F B3 NdObré 204pdrnt &i§ RS &
sur le projet de décreS y /2 v & Selatif au SR Ik iapport de la Cour des comptes sur les données personnelles de santé
ISNBSa LI NI f OendudedzMiaiy@®& Yt RAS

| Health Data Hull) Mission de préfiguration
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4LE HEALTH DATA HUB

[ YA&da&aAz2y LINRBLIR2AS dzyS LINBYASNBE OAo0fS RQSyaSyof
LINAYOALISa: fQ2NHFIyAal A2y fSa Yz2eSya Si tSa Y2
Y2R8fS aSNI | YSysphases dexondefiafidikivenid Rl ya f S

VisionRQSy aSyYof S

[ S I'SFfTGK 5FGF 1dzo LRdZNNI Ad s GNB f QA Jeparhievelg & RS f Q9

données de santé financées par la solidarité natiomalservice du patient et du systéme d@te dans le
NB&aLISOG RS f QSGKAI dzS SicoritbygnsRNRAGa T2y REYSyidl dzE RS y2

- Moteur et fédérateur le Health Data Huleprésenterait avant tout- un tiers de confiancdans le
paysage des acteurs de la donnée de sattpermettraitde ce faite partage des donnéegans le
respect du droit des patients et en assurant la transparence avec la sociétél piaf@serait, par
ailleurs,une ambition et des objectifs commupar le biais de son conseil stratégique.

- |l constituerait unevitrine natbnale et internationalé travers un ptrimoine de données aine
offre de service lisibles potgusles acteurs publicsommeprivés

- Il constituerait unguichet uniquet ¥ A y R S acdb Quiddnaééstadet de®B 3t Sa RQl O00s a
transparentes et nodiscrétionnaires pour les acteurs publics comme privéaccompagnement
RFya fSa LINROSRdz2NBa RS RSYl YRS R@ddadngedtatichi RIFya €I
des bases partagéesdeséchantillons de testlescapacités techniques et juridiquesysaéaliser
des appariementsetc).

- Il constituerait urgarant de la qualitéle la donnée partagéeen lien avec les producteurs et les
utilisateursjl favoriserait laiffusion de standards de qualité internationagbimplémenteraitdes
circutsdedl £t 2NA Al GA2y RS t QSTFF2NI RS 02ttSOGS SG RS YA

- Il jouerait un role essentiel dans WNR Y2 A2y R&vedlQBP$2 LIABYBY i RQdzy
environnement dans lequel les innovations peuvent prospérer : échantillons de doneges te
RSOSt2LIIYSylia RQ'tLYX Y2R8tS SO2y2YAldzS FF@2NAAl
LINPLINASGS AyiSttSOGdzSttS Si RS LI NIFIS Rdz NR &I dz8 X
et gros industriels

- Enfin, ipermettrait lamutualisatio de ressources technologiques et humaimesc unelateforme
technologique sécuriséeour le partage des données desexpertisesdétenuesen propre pour
assurer le lien entre utilisateurs, producteurs et experts de la dorDés.expertises ne se
subsh 1 dzZSNF ASyid LI a t OSttSa RS 1 O02YYdzyl dziS |ljdzA &SI

| Health Data Hull) Mission de préfiguration



Fonctionnement général

Pour jouer son role déers de confiance entrées producteurd® de données publics et privés (acteurs
institutionnels, offreurs de sas, organismest opérateursde recherche, autorités sanitaires, laboratojres

etc), lesacteurs souhaitanles valoriser, et les citoyens et représentants de la société tivitealth Data
Hubpourraitadmettref S F2y QG A 2 Yy SY S ydeécritS dlapresQ2 FFNBE RS aASNIBAOS

Ce fonctionnement et cette offre de service seraient de nature a répondre aux trois défis traditionnels des
plateformes de donnéesle défi technique (sécurité, rapidité, format etc.), le défi légal et éthique
(autorisations, etc.) eeldéfi de la confiance, du partage entre les acteurs.

@ Gouvernance

Processus lisible, standardisé et non
discrétionnaire

.3" Utilisateurs

— Producteurs

de ladonnée de ladonnée

HealthData Hub

Organisation et compétences

Utilisation des services
Offre de du Hub selon les
service principes définis par
une «Charte
Utilisateur»

Mise a disposition de!
données selon des Plateforme technologique
principes définis par <
une «Charte
Producteur Modeéle économique et juridique

Assure la transparence selon les engagements pris
par le Hub dans le cadre de |I€karte Citoyen

yne méme entité pourra naturellemeniédNB + f I F2A a4 LINEPRdZOGNAOS RS R2yysSSa Si dziAfAal i
cas des CHU qui ont par leur nature universitaire un réle de formation par et pour la recherche.

Health Data Hull Mission de préfiguration



Son fonctionnement pourradtinsireposer sur.

Une gouvernance de la donnée et des principes de collaboration standardisés, lisibles et non
discrétionnaires, régissant les liens entre les petelrs, le Hub, les structures de gouvernance et
les utilisateurs de la donnée

Une offre de service a destination des utilisateurs publics, privés et des citoyens aujaatrde
missions
o Donner acces aux données de santé
Soutenir la collecte é& consolidation des données
Accompagner la valorisation des données de santé
{2dziSYANJ f QSO2aeaiisYS Si adadz2NBNJtS tASy | @

O O O
(p))
O«

Un catalogue de données, qui sera enrichi progressivement pour référencer a terme Ilpawyxinc
gisements de données de santé financées par la solidarité natiehale espace projets» ;

Une organisation en réseau, articulant un Hub central et des dabaux» chargés de mettre en
dzdz&@NB Q2 F,HonBun pobrrainéBedddié@Secherche sules données de biologie et
santé;

Ly S LXFGSTF2NXYS G(GSOKy2t23A1jdzSE 02y edzS Si RAYSyaizy
conditions requises de sécurité et pouvant étre administrées par les Hub locaux sur leur périmétre

de respomsabilité Cette plateforme présenterait un niveau élevé de sécurité compte tenu de la

sensibilité des données

Un modele juridique et économique, qui doit permettre de garantir la soutenabilité du modéle
SO2y2YAljdzS RQSyasSYof Sz eR&itsGRppdiSsypaud bdlletidddsNI LIF NI A S
données, leur mise en qualité, le fonctionnement du Hub et de traiter de maniere transparente la

guestion de la propriété intellectuelle.

| Health Data Huli) Mission de préfiguration



Gouvernance de la donnée

Les données de santé financées par la solidaaitiémale constituent un patrimoine commugn tant que
GASNE RS O2yFAILYyOSs S 1dzo Fdz2NF AdG 1 NBaLlRyaloAftAGS
relation les producteurs et les utilisateurs selon un processus standardisé, lisitleditanétionnaire.

Visa-vis des utilisateurs, le Hub constituéran « guichet unique » auprés duquel ils pourront solliciter

fQF 00s8a t G2dziSa /S& IRRYYSBHIzR diIDdzNNIE RdE cefBymisBNI Yy RS LI N
place avec la éation du SNDB | dz2 2 deRe(Pfojeril& recherche, étude ou évaluatimobilisant

des données du SNDSYeQSY (i N> yi LI & RIya f §doDdolrmesBe uReSddmahd® Os & LIS N
I dzLINB & Reptjofirmalmbnipoud transmettre au CEREESg/pa NB OdzSAt £ ANJ f QF GA & & dzN
proposée entre autres, auprés du CEREESF A a R2yyS RlIya S RSfIFA RQdzy °
fQldzi2zaNRal GA2y RS GNIAGSYSy(d RS& RRgkn@SmaimlnzLINEa RS
renouvelables une faiv ® { QS y a dzAeh disgysitidh Yds Hohnéés par AV Ur son portailLes

RSflFAa RQIO0O8a 2yi SGS O2yaAiRSNI otloiSASISmois(cihdpdxegr G a S a2
Bien queft QF 008§ a STTSOUA T imhddahtdpaus certalhsNdctquitbsreglEsyrésentddd

f QI @I y il 38 s3RRaw ledButreks saurkes fd& données, les procédures sont parfois moins
transparentesChacune dispose de sa propre gouvernance (comité éthique, régles de refus, délai de réponse,

NBE 3fSa RS GFHt2NRaAl GA2y SO2y 2 YAl dzS xynef2iyR Nij 1By R QRA SLIF NJ
OF NII23INFLIKAS RS&a olasSa Si RSa Nx3IfsSa RQlI 0O0s5a

En cible, il serait souhaitable qus legles daces aux donées de saré convergent, ce qui pourrait se

conceétiser pas la mise en placéd seul* comité éthiqueet scientifique(CES)a géométrie variable,

adoptant des regles proches de celles retenues pour le SNDS. Ce comité pourrait, par exemple, se réunir une

F2A8 LI N Y2ZAE LI2dzNJ aGF GdzSNJ adzNJ £ S& RSYlmoRIBerait RQlF 008 a |
un ou plusieurs xperts selon la nature du projet (représentant des patients, éthiciens, experts des

différentes sources mobilisées, experts en intelligence artificide etdesreprésentants deproducteurs

desdonnées visées poiuger dela¥ | A & | 6 A f A $i SéceBsQinyy cohipaRit®@uicomité pourrait

SUNBE 2NEFIYAaSS LINI S 1 dzo L}RdzNJ OKIFljdzS asSkryOS Sy @raly
2S8dzE RS R2yySS&a RS YsYS yl (idaNB LINRGASYY SyukiquR Ql OG S dzNE&

w

1/ § JdA OKSiG yQSEOf dzi LI & dHSYRBRSE YRS Q% @ziZNRAEQANR2YNK O LLI &AAREYa f
référence ou une procédure simplifiée.

12| e CEREES émet un avis sur la méthodologie retenue, sur la nécessité du recours a des données a caractere persaimahcgur la p

de cellesci par rapport a la finalité du traitement et, s'il y a lieu, sur la qualité scientifique du projet.

B[} YAAS Sy LXIOS Rdz 1 dzo LR dZNNI AG sGNB RS ylFiGdz2NE + NERIANSE fSa RS
(conventionnement, d@raction, mise a disposition). Le réle dguichet uniquey 22 dzS LI NJ £ S 1 dzo R2A G LISNXYSGGNB
RSa a2dzNDS& Ydz GALX S& & L fexchisit: Enipdrtigulie? & Eréatioh duyHubtne reriieNfas edzyausd l@z0I® K S ¢
delaCNAMREF ya fF YAAaS £ RA&ALRAAGAZY RSa R2yySSa Rdz {b5{® 9y YdzidzttAaly
RS 4SOdNRGST S 1dzd LRdAINNIAG S3AFESYSyid SOAGSNI | dzant dn GdfieSidzNE RSO Sy (i S
RS LINPOSRSNIt dzyS YA&aS Sy O2yF2NNAGS RS fSdzZNE aeaids Yot ROAYT2NYIE (A
enfin,justfiSNJ £ I YAaS Sy LI OS RS y2d@SttSa YSiK2R2t23AS4d4 RS NBFSNByOS L
“I FTAY RS yS LIl a ONBSNI RQSy3dI2NBSYSyiGz OS OspinhdipesSau hizaaNdsl«Hib | @2 A NJ dzy S
locaux »référentsd dzNJ f $& RSYI yRSa R Qdvar@s.sOrgadidatioRgBnErals éhaéseazdd Hub.S a
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représentant compétent. Enfin, la procédure pourrait étre adaptée Ning dz@ande est trés proche
RQdzyS RSYI yRS prac&ikmnedtiNEQ $ tOFOS LIGASE SGS RSLIZaSS LI N £ Y
autre®.

A courtterme, il semble raisonna®l £ f I YA &aaAzy jdzS f QI OGAGAGS RSa RAGS
organisés par les différents partenaires du Hub se maintienne dans une période transitoire, sous réserve de
fQFLILIX AOFGA2Y RS NB3IfSa O2YYdzy SsadanS des déNib fixéslelidbllay 1 Sa RQ:
justification des refus le cas échéaftes régles communes et transparentes seraédaborées en

O2yOSNIiI GA2Yy | SO fdBricertad dispadhid uiRsavdifir®ed @ tatiértd e HYbS

pourra accompgner les producteurs dans cette démarche progressive de convergence yprscipes

communs.En cas de projet mobilisant les données de plusieurs partenaires, il est proposé que le Hub

O022NR2YYyS QI 00sa | dzE RATTSH&yiediffqued cavddSpdridraifdans dzy & S dz
son fonctionnement, au comitgrévu en cible et décritINS OSRSYYSy i ® [ QARSS Sad RS a
I OO0dzydzt  iA2y RS 32dz@SNyIyO0Sa Si RQSEGSyairzy RSa RSt A

ol les appariements sont des procédures juridiqguement et techniquement complexes. Une évolution
Iégislativea meneren concertation avec la CNplourrait étre de nature a simplifier ce dernier point.

{Ql3raalyid RS t1 @I f 2 NR aadispodtgn dSs@enyicagprddRaBurspyvész dzNI y i |
fS 1 dz0 LI2dZNNI AG F2dzNYANI dzyS FaaradalkyO0S &d2dza f1 F2NX¥S
auraient vocation a faciliter les négociationsaegarantir un acces effectif aux donnéesislales délais

raisonnables et annoncés. Ces modeleaiaar co-construits avec les partenaires du Hub lors de la phase

de préfiguration et dans le contexte de projets pidote

Pour les données partagées via le Hub en dehors du catalogue et dans ldecpjets précis, les régles

pourraient temporairement différerPour des contraintes de confidentialité ou de compétitivitélale

rechercheou industriell€  LJF NJ SESYLX S LJ2dzNJ dzy 2Sdz RS R2yySS yQleély
chef de projepourraitdemander une fermeture temporaire de la donnée : les données aefitalorspas

f Q26280 RQdzy LI NIF3IS LI N RSTFlLdziz al dzF @It ARFGA2Yy SELX
RSOGSNXYAYSD / SGGS Of I desiam@nia@dhéance nggulierd par |4 gouvérmamce i Slib. R Qdzy N

Blesacck LISNXYI ySyid& ldz {b5{ LRdzN fS& | OGSdzNE AyaidAddaiazyySta yS aSNI
les utilisateurs de documenter les traitements conformément au RGPD.

1 GAGNBE ROSOKBIIN, BEOA dnenydgdleSien RSE& (NI @ dzE RQKI N¥Y2y A&l A2y az2dza fQ
Directeurs Généraux (GT Données Massives en Santé)
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ddza | 23a20AS t f

O«
(p))
Qx

[ S a0KSYIl adzAgdryi aeyiaksSiraasS €S LINE
des réles associé :

Producteur Gouvernance Hub Utilisateur

du Hub

de la donnée

Documente la donnée,

fournit un échantillon, e s [ e
ropose les conditions >
prop L données au catalogue
de valorisation
. : . du Hub
eéconomique des jeux de
données o

Demande acces a des

jeux de données
(appariésou non) et
fournit les informations
requises
Instruit la demande et
fournit un support aux
utilisateurs et un appui
aux producteurs pour
la valorisation
économique

Instruit la démarche en
cstreprésons dans | SEPICAON s 1605
comité du Hub . Propose
ajustements en lien
avec la CNIL

Réalise les
appariements
éventuels et donne
acces aux jeux de
données sur la
plateforme

Apporte un support

Fournitune expertise aux opérations de - .
Réalise les traitements

sur les données valorisation
[outils, compétences]
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Principes de collaboration

Les engagements respectifs ddn§ dzZNE Nb £ S& RS LINRPRdzOG SdzNBR Sk 2dz RQdzi A ¢
formalisés sous la forme de trois charte®faducteurs, «Utilisateur» et « Citoyen») qui seraient établies

en concertation avec les parties prenantéscluant notamment la QN et prévoiraient de maniére

transparente et harmonisée Sa O2y RAGA2ya RQlI O0O08a | dz ASNBAOS Rdz |
responsabilités de chacun des acteurs et les modes de fonctionnement communs

- Lacharte ®roducteur» décrirait notammentlagz@ SNy | y O0S RQlF 0084a | dzE R2yySS3
communes a toutes les bases en termes de qualité et de structuration des données, de
R20dzYSy il GA2y SG RQARSYUATAIYy(Ga O2 FMRzfFacless RS Y I yAS |
a trouver, Accessiblesnteropérables et Réutilisables). Elle indiquerait aussi les ressources et
services du Hub dont les producteurs pourraient bénéficier pour atteindre ces criteres
(enrichissement de leurs données, hébergement, valorisation économique, information autour de
f QdziAfAaliAz2y RSa R2yySSasx Y2ySGAalrdAazy RS f SdzNJ S|
scientifique des données, mutualisation des compétences,rates Les avantages compétitifs
R2yiG RA&ALIZASNIASY(H fSa SENPR &GES djNEQ ALD2adzNIINER GRadih At SAyAl
recherche devraient étre proportionnés, définis et transparents.

- Lacharte dtilisateurn LJ12aSNI Ad £S OFRNB RS NBFSNByOS Si tSa
traitement des donnéepartagéesdans le Hub9 f £ S O2 dzONA NI A G fSa O2yRAGAZ2Y
service, ainsi que les modalités de partage des résultats de recherche et de certains traitements
opérés (notamment si ces traitements visent & améliorer la qualité des bases de données du
patrimoine)aps & S O2dzZtf SYSy i RQdzyS LISNA2RS RQSEOQOf dzAABAGS D
dans le respectde réglesclaid®S t G A @S& t t1 LINRPGSOGA2Y RS& R2YyySS
la propriété intellectuelle et industriellR Q | dz{i NJ& chhdle Nfilisateurs» poserait ausgles
principesde notification des producteurs lors des publicationsl@trédits relatifs a la donnée, en
cohérence avec IBlan National pour lacienceOdz@ S NI S lj dzA  LINRP YSdzi f+ ONBI Az

citations autour de ladutilisation des données et non restreints asxlepublications.

- Lacharte dtoyenn F2NXIf AaSNIAG Sa
RNRAGA FT2yRFEYSyidldzE 1jdzS f QSy
société civile.

Sy3rasSySyiaa RS (NlyalL
-3V alds SitoyeB &e lh OG SdzNBE R d




Offrede service

Le Hub proposerait aux utilisateurs publics et privés une offre de service standardisée agtatiredxes.

- Donner acces aux données de sgnté
- Soutenir la collecte et la consolidation des données de santé

- Accompagner la valorisatienf Q I yds Hoar#es de santé
- {2dziSYANI £ QS0O02aeaiGs8YS SG FaadaNBNI S

fASY | @80 I

/I KI Odzy RS OSa aSNBAOSAa FSNI fQ202Si RSPOX¥REIAZ2Yya RQl
Utilisateur du Hubles engagements de résultat du Hubawigs des utilisateurs prendraient la forme
RQSy 3 3SYSyid RS &SNWAOSsT LI NI SESYLX S &dzNJ £ S& RSt Aa R

En complément de ces services a la demande, le Hub accompagnerait de bout eledqubjets
prioritaires, sélectionnés pour lepotentiel de contribution & laecherchea QA Yy 2 @1 G A 2ya 2dz Sy 02 N
constitution du patrimoine de données partagées via le Hub.

Donner accés aux
données de santé

1.1 Explorer et identifier les
données disponibles

1.2 Accompagner les
@ NROSRANBA R
tSa RSYlIyRSa

Q

1.3 Mettre a disposition des
jeux de données appariés et
documentés

L
. /
—

Soutenir la collecte et
la consolidation des
données

2.1 Appuyer la définition et
t QAYLIE SYSy il
terminologies, formats et
standards communs

2.2 Soutenir le financement

FOfTCleR de ol
<9 pgg@m&g@%@gﬁf g

2.3 Garantir la juste
. rétribution des efforts des
producteurs

Accompagner la
valorisation des
données de santé

’ 1 tre a disposition des
u }\‘ylgapg::l és technologiques a
la demande

3.2 Mettre a disposition des
@ brigues documentaires ou
technique<lés ermain

et

3.3 Accompagner a la
. demande des projets de
valorisation
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DONNER ACCES AUXNER$ DE SANTE

Le Hub permettrait aux utilisatdzNBE L2 6 SyidASta RS I R2yySS RS alyisS RQ
RAALIEYAOGE SE I dz A8AY Rdz LI (Ndaws? BES LINE OBSRUINEE ROKG BB f
RQIF 0Q3 R&AI NB a S NS dds ixldédbrindes (siipleg opaies) documentés.

Explorer et identifier les données disponibles

« Je suis interne en médecine intéressé par la recherche ou chef de clinique en cours de réflexion sur mon
projet scientifique, je souhaite connaitre le contenu précis des bases de domgéeties je peux avoir acces
via le Hub pour accélérer mes recherches. »

[ Sa dziAf A&l GSdzNB Fdz2NF ASyid t € SdzNJ RA&ALIRAaAAGAZ2Y RSa 2dzia
LI NG F3sSS&a Al t£S 1dzo Si ROQARRBYHNFRABK OIS& RSdzEl RS ®R2yWH
Lfa RAALIRASNIASY(l RQAYFT2NXNIFGA2ya &dzNJ f lparé@nplzO i dzZNB S i
les champs disponibles, couverture, profondeur historique, niveau de qualité, fréquence de mise a jour,

contramfi Sa& RS O2yFTARSYUAFfAGSET R20dzyYSyidlridazy SGaOo0 SiG I+ d
ly2yeéyYAasSa Silkz2dz a8y iKSGAldzSa o6LI NI SESYLX S LI2dzNJ LISNI S
donnéeseRQS G f dzSNJ a2y LR IBFVYASRSI BDY O pRScomplEsR 2aizy S S &
RSNYASNI LRAYG ljdzA LR dzZNNI A G aQF GSNBN) O2YL)X SESs S | dzo
producteurs dans leurs travauen particulier les grandsrganismes et opérateurs de recherdnancais

(Inria, Inserm, CNRS, CEA)

Le Hub pourra également mettre en relation les utilisateurs qui le souhaitent avec les experts concernés afin
de les aider a préciser et mieux qualifier leurs demandes.

1 OO02YLI Iy SN f S& LINHeOGRRINEER ROK LA X INR BHYBNAY

«WS ddzia YSRSOAY OKSNOKSdAzNI RFya dzy /113X 2SS FlFAa LI NILA
NI NB= S 2QFAYSNIAa | OOSRSNI FdzE R2yySSa RQlI deiNBa OSyi
Les utilisateurs du dzo G NR dz@SNI A Sy (i &dzNJ dzy S Ay GSNFI OS Lzt Alj dzS f
RQdzal 3S RS& R2yySSa ljdzQAf & a2dzKIFIAGSY(d dziAt AaSNX® LEf&a |
RSYIFIYyRSa RQlFO0s8a Si RQI Lot duvr ¢ Stafuil dezalmR f D Hzy ¥ERIBY O R Q8
«workflow» donnant de la visibilité sur le statut et les étapes en cours.

é \

Pl

[ S 1 dzo LI2d2NNFY AdG sdiNB Sy OKIFNHS RS tF O02ttS0O0S RSa
RQKI 6 Af A Griaififaugni uné éxpettid® ddblée a la demande pour accompagner les cas les plus
O2YL) SESE 6SE Y SELISNIA&ESE (SOKYyAIldzSE 2dzNARAIdzSE S 0Od
Santé qui incarne ce réle pour le SNDS.

Le Hub devrait prévoitans ce processus uf@mationa la sensibilité des données de santé. Des ressources

pourront étre identifiées (comme des cours en ligne propasd NJ f Q! b { { LdonteBudz R QI dzii NS

potentiellement proposés par les producteurs. Des foires aux questionsjgmtiregalement étre prévues
et un accent particuliedlevraitétreY A & | dz Y2YSyd RS I aAx3yldd2NBE RSa&a 0O2yR.
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HubLJF NJ f Qdzi ¥2Xi & V¥ SgzNI & dzNJ f I sesiieluétest ebldsfridques enirusfsideésdzRA G RS
compotements abusifs étaient détectés

5Fya €S OFla €S8 LJXdza aAYLX ST f QdziAft A&l  Saadgue? dzKF A G S | ¢
du Hub, i.e. faisant partie de la bibliothéque de données régulierement actualisées et considénée
RQdzYYRNAYGSNEG LIRdzNI £ O2YYdzyl dzi S® al Aa € QdziAt Aal G5 dzN
ASNI ASYyd LI a LINBaSyidsSa RIya S 1 dzo SO dziAfAasSNI £Sa a
Dans ce contexte, le Hub pourrait mettre a digjpms des expertises juridiques, expertises autour de la
LINEGSOGA2Y RS&a R2yySSa LISNaz2yySttSa Si RS tF GFrt2NRal
son dialogue avec certains producteurs de données, par exemple les DSI des établisizmenés I

L2 dzNNJ  S3F £ SYSyd &Ql LIz SNJ adzNJ £ S8 SELISNIAaSaE RS 1 ¢
le CNRS et le CEA) dans le cae qbiteur de projety QF dzNJ A i LI a deylsStraddidtiGnA 2 Yy  LINB O A
scientifique de la questioamétiern |j dzQA f & SessbicasBexonfééskIS Y SG il yi RQF RNB A :
cele-ci. Le recours a ces expertigasurrait étre consolidd.J- NJ f I O Kb l«IGckl? gé reBherdag

sur lesdonnées de santé regroupant les acteurs des divers organismes eteopgde rechercheitésci-

dessus"’

Mettre a disposition deieux de donnéeappariés et documentés

«WS addzAia adlFdAadAO0OASYy £ fQ!'b{a oFl3SyOoS ylriArz2ylrtS RS a
FOOs8a& LISNXYIyYySyid I dzaflitatod poB dccé@eRa des dandéesShysgitaldngsSsur ke circuit

du médicamentJesouhaite réaliser un appariement avec le SNDS pour mener une étude de pharmaco
épidémiologietjQF A 06 S&a2AYy RQIF OOSRSNI»x 0S&a R2yysSSa Si RS tSa
Les utilisateur®R A & LI2 a SNIF ASy i RQdzy Sall OS LISNE2yySt fSdzNJ R2yyl
ils ont obtenu une habilitatiomiala gouvernance du Hub.

Si un utilisateur a demandé et obtenu le droit de réaliser un appariementccekti préparé par le Hub
RFEya dzy Sall OS Of2Aa2yyS LINB@dz £ OSG STFFS{O Lizi

Q)¢
.<
>
Q¢
r\-

[ Sa dziAf A&l (§SdzNB | dzNBlyaders® Blr spaceSdgsieuxt de dohd@es prapdéiaires (i
j dzQA £ & LJ2 dzNNE yhiil lesaimniéesh darss MJlinile dzNé g8i gdiautorisé par la loi.

[N
L)
¢
e}

T ONBI (A boél» Reemfie sKndedit ddns une démarche d'approfondissement de I'offre du Health Data Hub vers le monde
de larecherche.
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SOUTENIR LA COLLEITIEA CONSOLIDATDES DONNEES

Le Hub doit accompagner les producteurs dans leur effort de collecte et de mise en qualité des données. Les

données sont souvent sites et faiblement normalisées. Décloisonner les données et les harmoniser
O2yaidAiddzS dzy OGN} @F At f2dNR S O2HIGSdzEZT RQAYISYASNRS
accompagner sur le plan humain et financier.

Appuyer la définition et QA Y LI S Y $eyhiinblapiks@oymatR &standards communs

En tant que carrefour entre producteurs et utilisateursg¢keauHubest idéalement placé pour

- M2O0AfAASNI fQSO2488ais8YS Li2dzNJ LI NI A QlelpiiandedzE NBFE SE
internationaux en lien avec des agencésSt f Sa |j dzS fetdeq acteurs Pelizque RS b ! t
O2tt SOGATA RQAYRdAzZZAGNARSE A RS LINBY2dA2ya RS adl yRI N
- Inscrire ces réflexions dans un contexte international engmeoontact avec des Hubs étrangers
qui meneraient des démarches similaires
- DAFFAzZASNI £ Sa AYyAOGAFGADBSE LINRPYSGiGiSdzaSa RS& | Ol SdzNEk

/| S& NBTFTtSEA2YE LRANNRBY({d FEAYSY(GISNIStHI RRIFNSNZYISNR O A i
standards sémantiques ou encore terminologies pour des jeux de données ciblés. Le Hitbspdaira

f QAVGESNYSRAI ANB Liedzha) plidsaince PubliquReSHub poBraitappari&&son soutien

auprés des acteurs cdBdNy' S& Rl ya fF YAAS Sy dzdzdNB 2LISNI GA2yySttS
de ces standards.

Soutenir le financememtes démarches de collecte

Extraire les données des logicielaotamment pour les données issues des sqjiet les mettre dangles
formats ou des standards commuje$ supra est long et colteux. Il faut créer des connecteurs et mettre en
place des entrepbts pour agréger les différents flupafoisreconstruire les modéles de données, en
particulier dans les établissements hibasiers. Cette étape est un passage obligé poamstituer un
patrimoinede donnéegplus large ete mettre a disposition des utilisateurs.

Le Hub pourrait soutenir le financement des initiatives de collecte et de consolidation du patrimoine de
données deplusieurs maniéres

- Viaf QF 002YLI} 3y SYSy il de drojetsSélechiohnés shiteSavitiey, (pourleur
contribution ala construction diHub (patrimoine, outils de collecteutualisablesetc.) ;

- 9y &S FrAaalyd f QAyiSNHSpoirigueNd fina@dndntstsoientlpdxiusi 4 1 y OS L
RIya £S OFRNB RS LXENy& yIdA2yldzE GSfa 1jdzS | 2L)Q

Tous les financementievraient toutefois étré¢ R2 34 Sa I dz LINARYOA LIS RS LI NIF3IS RS3
des normes communes identifiées par la communauté
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{2dzi SYANI f QAYySSaGAaa8YSy(i RSA LINRERAOGSdNE RIya f
Une fois collectées, rassemblées, accessibles, les données sont utilisables mais leur plein potentiel de
NBdzi At AalkiAz2ya yS LISdzi siGNB | GGSAy lla «<juadiks ge cksy 3Sa (G A aa
R2yySS&az LI NI SESYLX ST LIN tQlyy2iliArz2yzr 8 NBRNB&aaSYS

Le Hub doii 2 dzii Sy A NJ { QdsyrddbcieiirélansilSoddity, il pourrait

- M20oAf AaSN Yparpariper dui BfiEdons sur lesrmes et standards en matiére de
jdzt t AGSZ Sy AQAYAONARGlIyYyld RlIya dzy O2yGSEGS AyGaSNy!I
- MobiliserRS02a8aG8YSET LINEPRdAzOU DdZEIE YRENGA & QL §dzNENT = NB @R S
et le CEApour développer des outils pouvant automatiser la reisgualité et diffuser ces outils
- Mobiliser DS O 2 a &uldiplids&nce publique pour participer, pour les bases de recherche, a la
YAaS Sy dzdzgNB PadPlatibnal dpauy ESiénteSuveRalzCe plan prévoit de
considérer les bases de donsémomme urassetscientifiquedevantétre cité au méme titre que
les publications scientifiques, et par conséqugmyvant contribuer au cumul de points (par
exemple sigaps) des chercheurs/promoteurs de base qui accédent a des financednasitgiens
de carrieresur la base de ces scores
- Rétribuer les efforts de mise en qualité a travers le modéle économique du Hub

ACCOMPAGNER LA VABARON DES DONNEESANTE

Le Hub proposerait des capacités technologiques et des compétences a la demandedléter les projets
RS Glf2NRal A2y d Lf R2YYSNFrAdG S3FfSYSyid | 00sa t dzy OF
par la communauté.

Mettre a disposition des capacités technologiques a la demande

« Je suis une stamp du monde digital ounuchercheur souhaitant mobiliser des approches de machine

f SENYAYy3IsS 2SS a2dzKIAGS GSadsSNI RSa YSUK2RSa RS ast SOda
LINKR &S O2y O2 YAl ulls répoisda/un YagdrenDdans &\cadre de la @nisharge @n

OF yOSNX t 2dzNJ OSft X 2QlIA 06Sa2Ay RS NXaazdzNBI§ie RS Ol f Od:
python par exemple.»

Les utilisateurs du Hub auraient acdass un environnement sécuriaéles capacités technologiques leur
LISNYSGGFYd RQSELX 2AGSNI £S48 :R2yySSa YAaSa £ RAALRAAGAZR

- Capacité de stockage, ressources de cé&lU, GPUY)

Ba2oAt AAl

a RRIN yo@Brdetit Al bni vocayon & facitef ktlp geSmowvdirlla/mise S RS C
8y dxz&NB RS

S RS 1 &Gl yRIFNRAA&FGAZY SG RS f QAY(dSNRLIS!
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- [ Fy3Fr3Sa S 2dziafta RS NBI dzs G ®ythénj R, Bupytey, R$tudia,S a G 4 A 3
Spark, SAS

- Outils de visusdation (par exempleRshiny, Tableau)

- [AONI ANRSA LI2dzNJ f QI LILINS y Tehsartio, K&ras) dzi 2 YI GAlj dzS8 6 LI NJ

- hdziAfa RS RS@OSt2LIISYSyd RQILILI AOFGAZ2YE 6{5Y0

Mettre a disposition des briques documentaires ou migpliesclés en main

«Jesuisstata GAOASY t fF 5w99{ ORANBOGAZ2Y RS fI NBOKSNOKS:
YAYA&AGSNSE RS I alyidsozr 2SS a2dzKIAGS SOt dzSNI £ QAYLI O

30 jours qui peut étre, selon les cas,rpré&é commein marqueur denolj dz £t A0S RSa az2Ayao t 2d
0Sa2AYy RS& R2yyS$SSa& Rdz t acpurg Slil2 RN ORSHATINBM NI (dE/E ORIZSA ¢
L2 dzNJ dzy YsYS LI GASYyGd WQFA 06Sa2Ay IsHe daBiongigsetd®RS RA & GAYy
GNI AGSN) RAFFSNBYYSyid fSa NBIFIRYAdAaaAz2ya LINBPINFYYSSaA 2dz
G Lbours RS OSa& R2yysSSa Si RQIFIfI2NRAIGKYSAa RQAYTSNBYOS RSa
Je construis un indi@ir de taux de réadmission a 30 jours, je partage ma requéte a la communauté, je

notifie la Cnam de ma publication. Je réponds aux questions sur la FAQ (foire aux questions) pour lesquelles

je suis compétent:

Les utilisateurs auraient accés a des lisr&dra RS O2RSa Sié RQIFIf3IA2NAGKYSa RS NI
monde def Q 2 LJS you éé2ebiyh®s Par la communautiktitre illustratif et de maniére non exhaustive

opérations standarsl de préparation de données, modélisations et algorithmesmaehire learning
GNIAGSYSy(d Rdz f1y3aF3S yIlid2NBf SiG asSYlFydAljdz$Ss GNFXAGSYS
numerisés.

9y O2YLX SYSyidsz OSa 2dziAfa &ASNIASYyd | O002YLI IysSa RQdzyS
dynamique permettantde solliciter les contributeurs et de partager les meilleures pratiques.

Accompagner a la demande des projets de valorisdéiaionnées

« Je suis chercheur en data science travaillant sur un projet de prédiction du rejet de greffe en collaboration
avecune association de patients, je souhaib®fronterles résultats de mes recherclzgprésRud panel
RQSELISNI & &Aéntpubdicatierh % OA LX Ay S

Le Hubtienda i t RA&ALRAAGARZ2Y O@Al dzyS YAasS Sy NBtlFLGA2y RS:
propres) des expertises ciblées pour adresser une problématique ponctuelle

- Expertise juridiquet de valorisation é&conomique ;
- Expertises médicales
- Expertises liées a la valorisation de la donnée (data science, data engihe®dBgk A G SOG4 dzZNB =X X0 ¢

N

Pour certains projets sélectionnBs f S | dzo L2 dzZNNJ} Ad YSGGNB t RA&ALIRAAGA?Z

LI dZNA RAAOALI Ayl ANB LJ2dzNJ | OO02YLJI IySNI £ S LINR2Si RlIya
développement.

ax
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Audela des équipes que le Hub détiendr i Sy LINE LINB ZtissuR Q & RLIEMNIGA $8F RE & aBlD 2 2
G§St 1ljdzS fQLYaSNY ljdzA | RS@St2LIJS RSa aSNBAOSa RQI LILJdzA
leurs appariemens'®, ou encore le réseau des Centres de Données Clirdguésand Ouest qui se déploie

dans des CHU ou CLCC (centre de lutte contre le cancer).

{h!¢9bLw [ EB/ABJURERILEAEC LA SOCIETEEIV

[ S 1dzo LIRdZNNFAG | @2AN @20 G4A2y £ | YyAYSNI t QSyasSyotS R
f Q2 dz@SNIdzNE | dz aSAy RS fF 02YYdzyl dziSz Sy az2dziSyryid Si
la transparence vers la société civile et les citoyens.

t SNX¥SGGNBE €S LI NIIFIS SG €S RSOHSE2LILISYSY G RQdzyS O

«Je suis un chercheur, une entreprise ou une startup, je cherche a développer un outil de traitement
automatique du langage permettant le codage automatique des diagnostics adpgarttomptesendus
médicaux.Pour réaliser mes travaux, je souhaiteeccéder a des corpus de congtendus médicaux
désidentifié et étre mis en relation avec les colleges des professionnels de santé ou des experts en
informatique médicale pour préciser mon projet. Une fois ma solution développée, je souhaite & mettre
disposition des utilisateurs du Hub de maniére payante si je suis un acteur privé ou gratuite. »

Les utilisateurs du Hub auraient accés a un catalogue de formations thématiques liées a la valorisation de la
donnée. Certaines de ces formations pourrome&nimées et proposées par les producteurs de données
partenaires du Hub.

En complément, le Hub pourra également collaborer avec les instituts 3dtgdessmes et opérateure

larecherchei St & 1j dzS f QL Yy NR I 3 etlefdoyéris& IAMItEs danS toutes s démarclieS / 91! X
visant & former lesqpulationsy SRA O £ S$a adzNJ f S& Sye2SdzEs £Sa YSGK2R2f 23
données de santé.

t 2dzNJ FdZAYSYGSNI £t QSTFFAOLIOAGS RSA& ( Ni éalament rBrforced S OK SNDOK S
f QSALINRG RS O2ftftlF02NFGA2yEZ RS LINILFIS Si RQ2 dz&S NI dzN
collaboratifs

-y NBaSlkdz a20A1If X ljdzA LISNY¥YSGGNIAG RQARSYUGATFASNI £ S
communiquer sudes sujets spécifiques et de mettre en valeur les utilisateurs du Hub et leurs
réalisations

- Une plateforme collaborative offrant un accés ouvert et gratuit a des études, des publications, des
résultats de recherches, des algorithmes etc. Cette platefor 8 QA YA ONA NI A G Rl ya S

BroLyas$SNY | S i&ooidiReyrindtidnal §infr@tracidrés de recherche utilisant des données de santé » par le décret

du 26 décembre 201pourNB I f A ASNJ RSa SEGNI OdAzya SG fI YvYAasS t RadedfasiAliArz2y RSa
RS NBEOKSNODKS:Z RQS(GdzRS 2dz RQSII f dzt GA2Yy SdodeRélgsantéipdlig@ertRNSBL RQdzyS 02y @S
3).
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«opensciencg LJ2 dzNJ O2y A 0G NHzZA NB dzyS O2yyl AaalyOoS 02ttt SO0GA
telles queOpenFDAuU Open Ontology Repositgry

- byS LXFOGSTF2NXS RQI LI AOF GA 2y A e podzhient pulilide$es £ S t Sa |
FLILX AOFGA2ya& 1jdzQAf & | dzNF ASyd RSOSE2LIISSa I dzii 2 dzNJ
O2y RAGAZ2Yy A Repdian) eicS et Goliebtér lesiratduis de la communauté.

Soutenir et accélérer les initiatives innovantes

«Je suis un étudiant, je recherche un sujet de thése dans le domaine de la santé et de la data science. Je
souhaiterai participer a un challenge coorganisé par le Hub pour rencontrer la communauté et identifier des
sujets de thése intéressants.

Poura©Sft SNENJ f I NBOKSNOKS Si tQAyy20FGA2y &adzNJ £t Sa SyaSc
les porteurs de projets. A cet effet, il pourrait

- 1002 YLJ Iy SNI f challbligdsey de hackattiody dZRENI GSNE RQdzy a2dziASy
humai RS 1 YAA&S Sy NBaSIdz SO RSa | OGSdzZNE LISNI Ay
L2 dzNNJ A G | dza a A challéhBer Y i $ MIX Iy (Al A ¥ {U A IDBE R QDY A @ I NI R €
organisé par le Massachussetts Institute of TechnologV)(Mbur renforcer soteadershipen
YIGASNB RQAYHARIl GA2Y RIEya f1

- Lancer, avec le soutien de la puissance publique, des appels a projets sur des thématiques clés
I dzii2 dzZNJ RS € QL ! S éttribRe® des $ubveéntioyisiipgiiqueS ¥ de@@ga fdRtQ
LRGSYGASE RQAYY2JI O ARWYR SSURARUGY O lyNEAYFOYNDIR NIYA MM RS 6 G NB A
apparait comme un maximum) de priorités nationales fortes avec un horizon de réalisation
relativementcourt (trois & cing angemble pertineng

- 1 002YL) IYySN) £Sa FO0:GSdz2NE RS tQsO2aeaisyS ljdza &a2dzK
européens einternationaux dont les procédures sont souvent complexes. Le Hub pourra faire appel
au réseau et a ses équipes internes pour appuyer les porteurgjgesptans leurs démarches.

Assurer la transparence vers la société civile et les citoyens

«Je suis un patient, je souhaite partager mes données pour accélérer la recherche dans un champ
GKSNI LISdzii AljdzS R2yy Sz S | dzo Viés préisséss; Sains desrbniilons$lg” (1 S NJ dzy S
ASOdzNAGS | RSljdzr 6Sa SiG 9SO 1 LRaairoAftAGS RS O2yadzZ GS
Pour garantir le lien de confiance et la transparence, le Hub communiquerait sur son portail autour de la

nature des données celitées et de la facon dont ceH€sA &2y (0 dziAf AasSSaod ! SO 1 NX
OAl 288y A-bvisii@&spcité Bidldsur u@ Aitisation des données personnelles dans le respect

de la réglementation et des principes éthiques.

Le Hub,en lien avec les associations de patients, aura aussi pour mission de sensibiliser les citoyens a
f QAYLIR2NIFYOS Rdz LI NIIF3IS LIdzNJ It AYSYadSN) RSa SédzRSa S
f QI YSEA2NI GA2Y Rdz 4283aGS8SYS(RESARBESAZRY ATl { XSRBIBGOSEY I Al
Pour cela, il lancera des actions de communication avec des associations de patients, qui auront également
fl LRaaArAoAftAdsS RS LINIIFISNI £fSa R2yysSSa slideds ff 1Q$ 20 (i 62 €
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de la réutilisation dees données, via les associations de patients qui sont parfois autant utilisatrices que
LINE RdzZOGNKA OS&8 RS R2yySSaod Lf LI2dzNNIF AG teur@brisatidni NE 06 Sy ST
analytique

Audela d&@ | 8a20AFdA2ya RS LI GASydasz €S 1 dzm L2 dzZNNI &Ql LJ
O2YYdzyAljdzZSNE 2dz FYAYSN f QSO2aéaitsyYSed hy LISdzi OAGSNI
9LIARSYAdzYZ 9GKA]l L! 2dz f Sé&ancdaytificielleétadzi &8 AYyGSNRAAOALI AYIl A

[ YA&aaArzy NBO2YYIYRS RQSy3Fr3aISNI Rsa fS RSoO6dzi Rdz LINER 28
I O08a y2YAYLFGAT 2G dzy OAaG2eSy LRdINNI AG SESNOSNI dzy O2
j dzQSt S I Rilz OBERPANVSYRAIS (G dzZRASNI LINBOAASYSYy(d f QAYLI Ol S,
organisationnelle de détenir le lien entre les identités des patients et les données partagées dans le Hub.

Certains projets de mise a disposition des données a des finstdgatee prévoient ce type de dispositif,

0QSaid y2aGlFYYSyld €S O a &ddt diftvghtesSoatégoridzSoe Yadmeasapout ! w{  j dzA
lesquelles le consentement peut étre deméar®IE LX A OAGSYSy il oOoRIya fQlFoazfdz 2dz :
considéréau g i NI ANB 02YYS R2YyyS LI N RSFldzi &l dzF SELINB&a&AAZY
sous un certain délad) / QS &l I dza aok le faonaldiséaseSefistdoans Bces au patient &

toutes ses données via une plateforme natiorlel peutexercer son consentement

[ QF NI A Odzt | G A 2 feSpRcE® nud&iquieldeNsEinggrédonisd @S 1© cadre ul chantier wirage
numeérique» delastratégiede la transformation du systéme de santé pigiér Dominique Pon et Annelore
Coury pour tous les citoyens dés leur naissance, contenant entre autrelfeges médicaleissues du
DMP(dossier médical partagé)ais prévoyanégalement la possibilité de verser ces données personnelles
Si RQIFIOOSRSNJ Lt RS&a LI AOFIGAZ2ya OSNIATASSaA

ACCOMPAGNEE®PROJETS SELEGHSRE BOUT EN BOUT

Audela des besoins exprimés a la demande par les acteurs porteurs de projet ou utilisant les données du
catalogue de maniére opérationnelle, des séries de projets prioritaires pourraient étre régulierement
sélectiomées et accompagres dans leur réalisation de bout en bout. Ces projets seraient retenus selon des
criteres prédéfinis, dans le but de dynamiser les usages, et de tester et enrichir les fonctionnalités du Hub de
maniére itérative.

Des son lancement, le Halocompagerait chaque semestrieois acing projets prioritaires par exemple,

pour lesquels les données seraient mises a disposition et appariées. Un financement et/ou des capacités
(compétences, plateforme, locaux) seraient apportés pour la réalishibout en bout dees projets. Les

trois acing premiers projets a étre lancés constitueront également des « pilotes » qui permettront de
O2ya0GA0dzSNI SG RQSLINR dzOSNJ LINRINB & aADSYShaurséfe@ign 2dzi A f & &
pourrait sefaire en lien avec les premiers partenaires du Hub.
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‘ Pré-Sélection Shortlist Sélection Lancement

e 9 | - | — | o | —
Entretiens . ’ - ’ ’ “ -~ ‘ x ’ .
kB 0 C 1]
A 2 I I I |
-
Appela v
manifestation
doint ®r °t
. R Détail desprojets ° - e
o Idéation o Qualification shortlistés Cadrageinitial Prototype
c D Processus réalisé tousles 6 mois

En régime pérenneQIA RSY GATAOF A2y RSa ARSI NB NY 221L3y2 NEiQry10iI5taa |
YEYAFSadrdA2y RQAYGSNEG o6 lsédction, NSSpiojat Ndbaient gindtte f QA & & dzS
retenusda dzNJ f I ol aS RQdzyS FLIIINBOAFGA2Y RS RAFTFSNBydGa ONR

- Lavaleur intrinséquesur le plan de la recherche, du développement du tissu économique, de la
politiqgue publique de santé, etc.

- 1Ol O0SaaA o rétdasid@inéBsireqiises, 1§ annpexité technologique, le niveau de
mobilisation des acteurs, etc.

- Lavaleur contributive a la constitution du Hués données annotées, qualifiées et partagées, les
algorithmes et techniques mises en commun, etc.

Les hubdocaux ont vocation a élargir de maniere multi partenariales et multi organismes cette démarche
d'accompagnement de projet.

Ny

=

[




Organisation, compétences et gouvernance du réseau Hub

[ S& aSNIBAOSEA Rdz |1 dzo &aSNI ASyd UINBLIRSSE NI dzZNIF (LD RIZRESS RAAdE/
Hub «locaux». Ce réseau, piloté par le Hub central, répondrait & une logique de regroupement
I3S23ANI LIKAIdzST ljdzA LISNYSGGNI AG RQ2FFNANI dzyS YSAt t SdzNB
centralg tout enfacilitantf QF O02 YLJ Iy SYSy i RS& LINBRdzOGSdzZNER S dziAf Aa

ORGANISATION GENERALRESEAU

Expertise (médicale, juridique,
R2YyYySSaxo

Hub central ou local, intégrant une
gouvernance, des compétencesuet B
Utilisateurs du Hub

acces a lalateforme technologique

S
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Les Hubs locaux assureraient le lien avec les producteurs de données locaux. lls réaliseraient a ce titre aupres

R Q S d&AférehcBment des données au catalogue national et soutiendraient les producteurs dans la collecte

St YAAS Sy ljdZa tAdS RSa R2yySSa LINBaRsizéein®ri idstrjitt¥a RSY | y RS
par un comité éthique et scientifigU€€ES)ocal conformément au paragraphe 4.2 Gouvernance de la

donnée, etqui associerait les producteulscaux! FAYy RS Ff dZARATFTASNI f Ql OOs4& | dzE
seraient a ce titre compétents pour administrer les accés au patrimoine local de données.

[ QSy & SIY débeau Hub proposerait une offre de service standardisée, présentant les mémes
engagements de qualité de service (délais, quait®) visa-vis des utilisateurs. Chaque Hub local serait a

ce titre compétent et dimensionné pour accompagner le pdami RQKIF 0Af AGFGA2y SG € Sa
préparation des jeux de données et daide@ Bl f 2 NRal GA2y S SG RAaALRASNIAG b C
O2YLISGiSyO0Sa Sy LINBLINB® Lf LIdz2NNIAG | dzadA &Ql LIz SNJ ad
lod £ 2 2dz SYyO2NB> t fI RSYIFIYRSZ 3aa20ASNI fSa LINRRdzOG S dzt

58YF yRS RQl O0] Autres demandes
administrées par le hub local | (par ex. plusieurs sources)
uniquement

Guichet unique et accompagnement Hubcentralen lien avec

de la demande Hub local QS llateLS
Autorité compétente pour arbitrer su CES locH CES central
la demande
Eque\en_chargg = preparer et Hub central en lien avec
mettre a disposition leiguxde Hub local .
. f Q 9djlazle
données
9ljdA LS Sy OKIF NBS Hub local Hub central en lien avec
la valorisation f QSljdzA LIS t 2Ol

Les hubs locaux auraient également pour mission de mettre en réseau les compétences et animeraient
f20rtSYSyid fQsO2ae &l RSES NSy@2fy (BBE sR$E DONBAAiARYy RSa O
Sy NBflFGA2yY RQIOGSdzNE GNI @ AtfFyd adzNJ fF YsYS GKSYIFGA
En miroir du Hub central, les Hubs pourraient lancer des appels a projets locaux et les faire passer au travers

RQdzy LINRuO&EdR détectionBdlon les mémes critéres que ceux observés par le Hub central. Les
LINE2SG&a LINA2NRGEANBE aStSO0GAZ2yySazr LI NI SESYLX S | dz NE

[ 8§ O2YAGS SUKALldZS S a0ASYGATAI[dzS yS a8 & dmthiodologiediSréfédnge + 1 RSOA & A
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FOO02YLI Iy SYSyid OA6ft S &dzNJ RaScamp&gbdménude bawShout ¥k toltedzl v 1 S& 2 d
la réalisation du projet.

' TAY RQSOAGSNI dzy Sde Refler au$haliEniveéay de RéBurité Mquis Soyirda circulation et la

valorisation des données de sangé,de fluidifier les interactions entredéHubs locaux et le Hub central,

f QSyaSyoftS RSa SyiAadSa Rdz NBaSldz LI NIGFAIASNI ASY(d dzyS Lk
[ Q2NBlyAalGA2y Sy NBaSldz RFya a2y SyaSvyofS &aSNIAld Oz2y
proximité des producteurs @8 Sa dziAf A&l GSdzNBR Si I ySOSaalANB y2y RA:
nouveau Hullocal devré notamment satisfaire aux prérequis suivants

- {QSy3I3ISNI £ NB i LB bidgdgementfsiddrBsealz Hibdmpriis dzshartes
producteurs utilisateurset citoyen$ et les méthodologies associées
- 5AaL32aSN) RQdzyS Yl aasS ONRGALdzZS SG O2dz@NANJI G2dzi Sa
l.:.l

f
- 5Aa4L2aSN)I RQdzy LIER2NISTFSdzAttS adzFFAaalyild RQexiAfAal (Sdz

ACTIVHES ET COMPETENCES

ASNWAOSAE LINRPLIR2AaSa LI NI f

t a
YLISGSyO0Sa LISNXYSGGFyd RQI aa

R

2dzNJ RSt AGNBNJ) f QSyaSyot
SONI ASyi siNB R2GSa RSa
- La collecte et la gestion des donnéaes desdata managers, data engineeeschitectes bases de
données, couvrant le edéveloppement des connecteurs avec les acteurs producteurs,
fQAYGSANI GA2y T I &0 NUzOG dzNd RilAy2ay deyi & 2 dzGRA2 ORIYKSY NIV iyAA
standards de quaé) T I YA AS Sy | LI AOFGA2Y RSa NBIfSa NBf L
(incul vy @udif) € la réalisation des appariements

- [ QFO002YLI Iy SYSyYy G R yZntenadaAidisporitosa o Xi@mind®E danRe Yy S S &
O R N3X ccotrPagriednt de projets prioritairesles compétences liées a la valorisation des
données data scientists, data engineers, scrum masters, UX desigirsloppeurs), des
SELISNIA&ESE fASSa auplusyangralamedr duii dofindisSsanteS RA Ol £ S

- Lagetion de la plateforme technologiquassurée par des profils architectes et administrateurs IT,
des développeurs etles spécialistes SSI couvrant la conception et déploiement du socle
0§SOKy 2t 23A1dzSz f QF RYAYAAaGNT A2 ¢ miSelen $éturitérded y i Sy I y OF
aeaidsySa RQAYT2NX¥IGAZ2Y

- [QlFEYAYFHGA2Yy B8 fyeSiOxwxByis YiSQl yAYI GA2y RS I 32 dz08
AOASY(iATAILdzS SiG Rdz NBaSldz RQSELISNIaz tF O02YYdzyA
f 0sOz2&eaiisys

- lLaproted A2y RSa&a R2yySSa LISNER2YyyStfSa Si faurédO2Y LI Iy SY

par unData Protection Offic§DPO) appuyé par des compétences juridiques spécialisées dans les
données de santé

Health Data HutI Mission de préfiguration m



GOUVHERANCE DU RESEAU HUB

La gouvernance du réseau Hub devra étre stabilisée dans des travaux de concertation a venir. La mission
propose en premiére hypothése ugeuvernance stratégiqgueomposée

- 5 Q dohseil stratégiqueréunissant & échéance semestrielles deprésentants deHat et des
représentants des utilisateurs et des producteurs. Il serait compétent pour les questions relevant de
la stratégie générale et du budget, et définirait les grandes orientations du Hub

- 5 Qdegmité scientifique,a QI LILJdaé Heg (personnalités reconnues, notamment dans les
R2YIFIAySa RS tQly2yeéyYAraldaAzys Rdz G4NIAGSYSyd Si& RS
f QS@2tdziAzy RS&a (SOKy2ft23ASad /S O02YAGS &SNI OKI NJ
long termeet des orientations et priorités a donrner

- UnO2YAGS RQI ieseery e &inNdaik krde/4 et 6 fois par an pour suivre le budget et
assurer le pilotage des activités

Lagouvernance ofrationnelles@ppuierait sur

- Le comité« donnée», réunirait des représentants des producteurs de donrgtedes utilisateurs
de donnéedu réseau Hub, et des instances en charge de la protection des droits individuels. Il
définirait lescriteres devant étre vérifigzar les jeux de données lien avec les retours utilisateur
les évolutiongdu cataloge, proposerait @s conditions de valorisation économigeteserait en
charge du suivi de la conformité des usgges

- Le comitéctechnolagies» a SN A4 I NI yd RS tQlFfA3aySYSlgsi | 8SO ¢
a2fdziA2yada RDhigNdK défindad fadeNiie déi Bute technologique. Il réuninait
responsable technologiquees experts techniques des principales bases du Higsettilisateurs
RS f QA y T bd-aécénNsz@itindizdent mis sur les questions de sécurité

- Le comié « projets» assurerait lesvi des projets prioritaired| lancerait les appesmanifestation
dintérét (AMI), instruirait les dossiersélactionnerait les projets, et assurerait le suivi de leur
réalisation.

[da™y

Des points de pilotage réguliers ayant lieu 3 fois par an, ear@siu directeur du Hub et des responsables

decomitésda S GASYRNRBY G LI NI FAffSdNE LIR2dzNJ STFTFSOGdzSNI RSa | Nb
oasSa RS R2yysSasz tSa OF yRARI §uxdlikiles BvlGipnszludd & LJ2 dzNJ O 2
G§SOKy 2t 23A1jdzS SGOd adzNJ £+ o6l aS RS& GNF @ dzE RQAyaGNHzOG

En complément, un groupe utilisateur associerait une fois par an des représentants du monde scientifique
et de la recherche, des acteurs industriels et privés, et dexegeaanitaires et régaliennes en charge des
guestions médicg&conomiques. lteprésentera la voix des utilisateurs du Hub et constituera un canal de
remontée de suggestions@imélioration, besoins et avis.

| Health Data Huli) Mission de préfiguration



Plateforme technologique

PERIMETRE FONCTI@NNE

ﬁ Utilisateurs du Hub Citoyens QAdministrateurs Huk
f | \ 1 l

Guichet B_u reau Espace_ Portail administrateurs
virtuel collaboratif

Plateforme de stockage et de traitement sécurisée*

Usagegvisualisationréquétes statistiques)

Traitement(librairiesopensource traitements de la communauté)

Espace
citoyens

2N09S

Stockag® RA 4 G NA 60 dzSZ NBf I G A 3

Intégration(collecte et mise en qualité des données)
Infrastructure certifiée &lébergeur de données de samté

>
2 <
3 c
= 1
3
3 ®
2 g
o (]
3 @D

= = = = = =

Gisements de données source

*pouvant étre instanciée et administrée localement par une antenne du Hub

9y | LIJzA RS &2y 2FFNB RS &ASNWAOS:I S 1 dzo RA&LIZASNI AL
permettant:

- De collecter, de stocker, et de traiter les données provenant des différentes sources dans un
environnement sécurisé respectant &l A & f Sa 2060t A3FdA2ya NBflIGAGSa L
de santé et le référentiel de sécurité du SNDS et permettant de garantir la bonne application des
conditions de gouvernance des données prévues au titre du cadre législatif et des chartes du Hub,

aAyaA 1jdzS fF YA&AS t RA&ALRA&AAGAZY | dzE FRYAYA&GNI G
fonctionnalités pour administrer le patrimoine de donndePlateforme de stockage et de
traitement sécurisée);

- 5Q2FFNRANI k:dzE dzdAt Aal GSdzNE
0 Un portail public offint la possibilité de consulter les informations sur les données
RAaLI2YyAofSa &adzNJ €S 1dzo> RS F2N¥dzZ SNI RSa RSYI yR
I dzo SG RS &adA@GNBE S adGliadzi RS € SdzaNE  RSYLFy|
personnel« Guichet ») ;
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0 UnSY@ANRYYSYSyi(i &asSOdaNkRasS RQlFOOs8a | dzE R2yysSSa
FOO2YLI AYyS RQdzy SyaSvyofS RQ2dziaAfa RS NBldzsisS S
visualisation (type RShiny, Tableau), de développement (SDK, Git), de librairiedAdata &
issues dé Q 2 LJS ypout fadiliNdlesr traitemenf«Bureau virtueb) ;

0 Un espace collaboratif donnant acces a des informations sur le Hub, a la présentation des
projets et des réalisations, et a des ressources documentaires partagées de typeuwik
réseau social mettant en relation des acteurs de la communauté et un accés aux applications
réalisées par la communauf€Espace Collaborati ;

o 58a !'tLa&a 2FFNIyYyd dzyS Fl el RS RQSOKIyYy3aS LISNN¥YSGGLy
aux ressurces de la plateforme de stockage et de traiten{e#®PIs»);

5Q2FFNANI [ dzE OA(G2eSya 1 LIraaAoAfAGS RS &adzA ONB f Q
paragraphe 4.3.{ Espace Citoyen) ;

5Q2FFNANI | dzE | RYA Y Atd@alé Kt désS idaHocaux Qun fofe$ lpatmhettaft O Sy
RQFRYAYAAGNBNI SG RS adzLISNBA&ASNI S a2dadsySz RS 3ISN
socles applicatifs et les APIs, et de définir et suivre les requétes et usages factumoitail (

Administrateur»).

twLb/ LtO9{ TGRE! w/ I L¢9/

[ QF NOKAGSOGdzNE RS tF LXFGSTF2NXYS RSONIAG :siNB O2yedzS S

La protection et la maitrise des données de santé

La plateforme technologique et les processus associés dengspécter les exigences liées a

f QOKSOSNBSYSyid RS R2yysSSa RS alyidsS S NBaLSOGSNI S
F2yOiA2yylrtAGSE | a&d2NF yi dzyS R2dzofS | dziKSYyGAFAOK G
disponibilité @vront étre implémentées] Q 008 & | dzE &aSNWAOSa 4S8 FSNI LI
affichage déporté ou par APIs sécurisées. Certains types de données particulierement sensibles
FSNRBY (G Q20280 RQdgSpuldNe®dil& cas deg gonnBEs geRamiizs Sar
exemple.Parmi ces principesa tracabilitéen particulierpeut susciter une crainteis-a-vis de la

protection de la propriété intellectuelle et du secret industriel sur des algorithmes innovants. Elle

RSONI R2y O aQlF O002YLI IySNI RS 3AFINIydiASa (GSOKyAldzSSax
gages aux acteurs privés ou aux cheuchatilisant la plateforme.

IS&a F2yOiA2yylFIfA(iSad RQFRYAYAAUNI GA2y Rdz LI GNRAY2AYS
tracabilité compléte des acces et des opérations réalisées.

[ QSO2t dZiAGAGS SG €8 YHAYGASY t tQSGrd RS Qb NI

La plateforme est amenée a intégrer un patrimoine de données de plus en plus large et devra

pouvoir faire face a des volumes et des besoins croissants. Elle doit aussi étre demépomdre

RIya fl RdzZNBS | dzE 6Sa2Aya tSa Lidza | gly@esSa Sy (SN
pasétre utilisée.
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[ QF NODKAGSOGdzNE RSGNI} R2yO NBLR2YRNB t RSa o0Saz2Aiya
Dt ! 0 RQStIMERNDA LR dzIly 2R LIGSNI RS YIFIYyASNB Reyl
contractualisées au moyen du catalogue de services), et de modularité (pour intégrer de maniére

dynamique de nouveaux composants et/ou en remplacer certains tombés en obsolescence).

[ Q2 dz& S NI dzZNB

La plaeforme doit pouvoir faciliter la collaboration et la capitalisation sur les réalisations de la
communauté. Le socle technologique privilégiera les solubpes sourceles librairieopen

sourcesassociées a lata sciencé G Sy & 2 NF t 2 ¢ ) sdrdntydiporibEs efitéhliel A jouE X

par les administrateurs. Un outil de gestion de versions typigxsera proposé pour partager les

algorithmes.

[F LI TFGSTF2NNS LRd2NNF S3IFESYSyld O2YYdzyAljdzSNI S &
communicationau moyen des APIs, qui donneront acceés aux ressources des plateformes, de
32dz0SNY I yOS RSa R2yySSasx RS asSOdiaNARGS>: RlIya S NBa
Si RQdzal3S RS fI R2yySSo

CYCLE DE VIE DEQNEEE

™ O
a4
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Toutesles donnéefinancées par la solidarité nationgleS a SNRy G LI a OSYydiN»f AasSSaod / SN
enrichissements en routine du SNDS avec des données complémentaires, appariements pérennes de

plusieurs bases ddonnées supposant une alimentation réguliesélection de bases de données jugées
ROAYUSNBG LI2dzNJ 1 O Y YdzyO kKde(NGE SRYSSay (idzGEACE 2AL35F NISSNHENRRG | £ 2 NA&
avec les producteurs a une fréquence réguliére (batch de miseglpp S O G I £ 2 3 dzSpldrds NI S G (0 NI A {
lintégralité du patrimoine de donnégsrtagées vide Hubm A & R QI dzi NSa &2 dzNDOSa LJ2 dzZNNRy
«a la demande, de maniére ponctuelle, en lien avec les producteurs de données pour constituer des

espaces projets temporaires.

Des fonctionnalitésesont mises a disposition des administrateurstanx et locaux de la plateforme pour

administrer le patrimoine de données. Elles civant le cycle de vie de la donnée, tout au long de la chaine

RS 3ASYSNIGA2YY ROQIfXYSYEHYARRYl SE2RSRENI QUSCSHEFVGI GA2y X
RS f QF NOKA @I 3S ;SGéstidr deNcBt8ogur Se ddddeSey ded riéjadonnées, définition des

regles métier applicables pour chaque attribaccés, usage, qualitéiracabilité au long du cycle de vie

RQ2G GASY( f I-efR25 ySES3S LIUING 82355 S aljtrdzudits et dlert& did-lis0eO s a X = S |
la conformité aux politiques de sécurité en plaGestion des utilisateurs et des régles de sécurité [2].

[ 2 NB |j dzQdzy dziraft @la® GSazNE 2dxyi A Sdaunkeshace @ofalzhe loBiGuentest ¢ids S &

LK@ &aAljdsSYSyid &S tAYAGlLyld t &2y o0Saz2iay RQSy O2yyl niNB
mobilisant des variables identifiantesront réalisés sur un espace distinct et cloisonné [3].

[ Qdzii A fufa&dcds SudzNdnriées et aux outils de traitement associés sur son bureau virtuel (affichage
déporté sur un poste dédié, transitant par un lien direct) ou par API dans la limite des ressources
ROQAY TN &0 NUzOG dzZNB S G F LILIX A Quidubrdé@ézallovéest[4.Z Dt ! = adi201F 3S=




TRAJECTOIRE

9y OAO6fST I LAFGSTF2NNXS (SOKy2ft23AljdzZS RSGONI O2dz@NANJ f
ce soit pour accompagner le travail quotidien de la statistique publitpseopérateurs et agences gaimes

comme pour traiter des casxdza A& %adza RS I NB O KnbblidaitSles $edhniduée f QA y Rdza G N
fouille de données odantelligence artificielle

La logique de mutualisation des moyens a un niveau national et territorial vise a offrir a I'écosystéme des
producteurs des outils camuns de mise a disposition des données a destination d'une communauté
d'utilisateurs qui va s'accroitre. Ces outils présenteront un haut niveau de transparence et une tracabilité
compléte, ce qui représente un important colt qu'il semble raisonnable deafiagr. Ceci ne remet pas en
OFdzaS fF YAaS Sy LXIFIOS SG S RS@OSt2LI1ISYSyli RS a2adsys
les structurer et les mettre en qualité avant de les référencer, le cas échéant, au catalogue Aicétub.

égard, on petciter¢ entre autrescf Sa Sy (i NBHBRSdésiHodRi€es €ivild de Lyon et ceux du réseau
des centres de données cliniques du Grand Olestétablissements devront, autant que possible, se doter

de ressources humaines en propre pour réaliser cidtés, grace notamment a la valorisation économique

de la mise a disposition des données ou a des financements issus de programmes nationaux telENue Hop'
Les compétences locales seront également celles qui pourront contribuer a l'offre de sestdabsdpour
accompagner si nécessaire les porteurs de projet dans leur besoin d'expertise des données. Les Hubs
centraux et locaux pourront également consolider ces ressources deacesservoir de compétenspour

des opérations ciblées.

La trajectoie de constitution sera pragmatique et progressive. Des versions successives seront ainsi étalées

dans le temps pour enrichir et déployer progressivement les capacités demandées. Les premieres étapes se
F20Ft AaSNRyYyd t OS AaimB» (Gedddodre@d dé tHohrées SeroRt $afrdchies WS Sa
moyen de <batch» réguliers mais pas en temps réel), qui correspond a la grande majorité des besoins
SELINAYSE f2NBR RS fF O2yadZ ilidA2y RS& LIwmbecdhd LINBY ! yi
GSYLIA RS OFLIOAGS RQAYNBINWLIA A NP SSTH RBEANINI AKSHrSNHS Y S
O2y iSYySdzNR&aSSa | YSySSa t F2yOiA2yySNI Sy LINRPRdAzOGAZ2Y &«
répondre a des besoins plus avancés.

Del YsYS YIYASNB:S fQF NOKAGSOGdzZNE LINAGAE STIASNI RFEya dz
calculd dzZNJ RQA YL NI+ y i a 2§ di piste Sucakal yepaiSaa niviéati es Sysigrbes
ROAYTF2NNXIGA2Yy RS OKI |jdzS ®ifid, éessietad poSryeire oRéganteaidey G ST LI NJ
développements et des expérimentations, une mise a jour et un alignement longieSairE RS f QSy aSYo f
des systémes sources et limagf S& LR &&aA0Af AGSAa RQdzal 3S& [ dzE | f I2NRAGKY
approche ne permetait pas l'appariement de sources complémentaires, or beaucoup de cas d'usage

découleront de la capacité a rapprocher différents jeux de donrié@slemment, a long terme, le

déploiement du DMP et son enrichissementfera lecandidat naturepour abonder la plateforme du Hub,

Sy 0SS aSya 2G Af [FLIWLINRS t I &a2dNOS tSa8 RAFTFSNBYI
RQAY (G SNERLISNI 0 A fes progets 6lub StyDMRdpitieBt A& &ff Sétroitement liés pour que cette

convergence soibpérationnelle et efficace le moment veran particulier les ésutions du DMP doivent

prendre en comptecette perspectiveCertains pays dontine partie @s données sont chainées par

Health Data HutI Mission de préfiguration



O2yaiNHzOGA2y oy20l YYSy G LI NOS | dzQA,deigraRds segiddres®y i RS R2.
RQARSYGATAL Y aouphcdré pardguals ménteyactdays Zoordonnent différentes activités
GSttSa jdzS f QI aadzNl y)p&voient QUK tikdAaldisfoditicnfdés cam$angues RS OA y
datilisateurs ciblée®R I ya dzyS AYFNI &G NHzOGdzNE RS OF f Odzf  LJ2 dzNJ dzy
notamment le cas, par em®le, du Danemark ou 30 registres nationaux ont été rassemblés au sein du
Statens Serum Institut en mars 2012, de la Corée avec son Healthcare Big Data Hub olReése@lalit

Institute en Israél.

S
S N

[ Ydzidzl t A& A2y RS f Qfibjeawt lasiohtitzOd fdealilité ye §ue Conkdrea Ay 02 Y
(Unicancer) en oncologie, qui se développent et se déploient dans certains CLCC. Ces outils, aux mains du

LINE RdzOG SdzZNE LISNXYSGGSyld £ dzy Ot AYAOASY RoedaBiet A FASNI £ S
OF RNB RQdzy LINP2SiG RS NBOKSNOKS® 5SS YIFIYyASNB RAalGAyOGS
RQ20aSNBlIGA2yad [ S Ot AYyAOASY ljdzA a2dzKIFIAGSNIAG R2Yy
constituer une cohorte significativet enrichir éventuellement ces données avec des données médico
administratives issues du SNDS, pourrait faire appel au Hub comme tiers de confiance. Ce dernier pourrait
organiser la collecte des observations sélectionnées, les agréger et tes angispogtion du porteur de

projet dans son espace. Le soutien a des projets tels que Consore peut étre une maniere de favoriser la
constitution de basede données bspitalierespour des projets de recherche et de tester la faisabilité et la
LISNIAYSyOS RQAY({SINBMoyotermeR2yySSa | dz OF GF f 23dz8

{q

Utilisateur

-~

Kh‘]

Entrepdts Outils de requéte Cohorte
hospitaliers  (ex.Consorg

Espace projet Sources pérennes
(temporaire) (catalogue)

€&
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Modéle économique et juridique

MODELE JURIDIQUE

Les missions du Hub seront hybrides«a double visage? pour reprendre une terminologie habituelle. Le

Hub cumulera en effet des missions de service public administratif et desnmigsitustrielles et
commercialesLesYA 3 3A 2y & ljdzA NBf 8§ Syl R@dgbdbakeSeNIZalésSuikadzot A0 F R
rattachent a la mission de mise a disposition des donnéeatdmoine du HubPour assurer la lisibilité de

f QF 0084 | 8zNIRRFH SBAALMA &L G SdzNES f QF NIAOdz A2y Rdz | dzo
fIr@titut National desDonnées desanté, créé en 2016 par la loi de modernisation du systéeme de santé et

estOKIF NBESSE Sy iGNB I dziNBas REIrDO&SMRINE QOBIE{ Reiandeke® §/ § 55 & S dzNE
5QF dziNBa | OGABAGSa asS aArAGdzsSyd £ f QAYy@SNAS RIya dzy OFF
au regard du droit communautaffe comme par exemplef I F 2 dzNJ A (G dzNB L2 dzNJ 02 YLIi S R
Ri@bergenent des donnéesla fourniture de technologi@ Q I LILJ- NA S Y S v ia migeSdisposit®ry vy S S a

RS aSNWBAOSa 42 deNQdéyQorin@®SS/ A S NA S

t 2dzNJ RA&ALIZASNI RQdzyS F2NX¥S RS LISNXYIFIYySyOS RS YvYz2eéeSya Si
considere que le Huldevra rapidement étre doté de la personnalité maralette solution semble
AYRAALISYyaloftS LI2dzNJ IFENFYGAN f Qldzi2zy2YAS 2dzNARAIdzS S
un cadre pluriannuel, pour nouer des partenaridtgables et pour accompagner des dynamiques de

valorisation et la diversification des ressources.

Les modalés envisageables pouréer cette personnal@ morale sont potentiellement nombreuses. La
mission consigte que la formule juridique retenue dev bénéficier de trois qualés essentielles la
mutabilité, la souplesse en gestion et &rité juridique.Ellerecommande ainsi de concentrer &flexion
autour de deux options

- Celled@n établissement public cette option pésente @vantage dda plasticie au moment de la
conception du projet, Bme si cette plastiaitne serait que provisoire ; le Hub constituerait en effet
une nouvelle cagorie dtgblissement public qui, en vertu d@rticle 34 de la Constitutiéh

2l v} dzGNB SESYLX S RS 0S4 2NHIEyA&aYSE t R2dzft S T 0SS S&a166f QhFFAOS yI
jdzA Sad OKFNAES RS fI 3ISadizy SiG RS t NI[dAISNWISWE yRS & FTFXONKG & oSG G SN
22Ce qui caractérise la notion d'activité marchande, c'est le fait d'offrir a titre onéreux des biens ou des servicesrsheé (G HeE,

18 juin 1998, Commission ¢/ ltalie, af3%®296, R. p.-B851, point 36). La jurisprudencenemunautaire est en effet attachée non a la

F2N¥S 2dz2NARAIdzS RS f QSy A i S@mené. Kl cohsidérd aingl cotmieNiBe «RBréprise QausadddiiSa 1j dz§8 O
droit communautaire « toute entité exercant une activité économique indeantent du statut juridique de cette entité » (CJCE, 23

avril 1991, Hofner, n2€1/90).

2 Selon une formule inchangée depuis 1979 (CC,™MAY [ X Hp 2dAff SO mpr T ! ASyO0S ylLidAaz2ylFf8§ L
constitutionnel considére que releveRtQdzy S YsVYS OF GS3I2NRS | dz 4Sya RS fQFINIAOES on fS3a

territorialement sous une méme tutelle administrative » et dont la spécialité est « analogue ». Deux critéres se cunsybentrdon

apprécier cette notion decali SA2NA S RQS G Ino fYA AGRSSHYABNY (IR dzJdBX VAIONL £ S SESNDS adzNJ f QS 6f .
fQFrOGABAGSD /S aS02yR ONARGSNB aSN} LINBLRYRSN¥YIJ RI $&SYEX SFat QA Kd
nationaledd QKIF oA GFG 6! b! 10 | SGS O2y&aARSNBS 02YYS O2yadaiddayid £ SttS &
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devrait voir ses missisnses ressources et ségles de gestiot établies directement par la loi. A
cette source de rigidit s@jouteraient les contraintes induites par le principe décilitt des
établissements publics, qui leur interd@dgager des initiatives en dehates missions éfinies
par son texte constitutif.

- Celle dugroupement @térét public (GIPY: le recoursa cette forme juridique pEsente des
avantages in¢éhiables de souplesseelle met dans les mains des autésitconstitutives du Hub,
dans un cadreontractuel¢ la convention constitutive du GHHa responsabilé de définir ses
missions, sexgles de fonctionnement et ses modéditdintervention; la forme du GIP@mplique
en effet pas le recoumsla 107®; elle est donc celle qui offre le pldis capacié dQWlution dans le
temps. La mission alert&anmoins sur le fait que la souplesse agsoau GIP peut se perdre dans
le temps en@bsence f@ne gouvernance adage. En pésence @n grand nombre de partenaires
et en @bsence @ne gouverance adapte du groupement, garantissant des prises deigion
rapide, la convention constitutive du GIP peut vite deveesrdompliqée amodifier. Parce g@lle
est souvent trop étaillée, elle peutétre source de blocages multiples dafsdanisatio d@ne
structure telle que le Hub.

En cohérence avec les options retenues dans le rappirnfaile du GIP présente davantage de souplesse,
mais pour préserver cette souplesfiefaut éviter le travers consistant a multiplier les parties prenantes
dédsionnaires (qui par exemple, peuvent étre trés nombreux dans la sphére piblique)

[ ONBI GA2yaSROkyA NBLtSYLISRRIG I Yy 28 wdzh deNIOKdzo R SdzNBO IS 1ASE
obligation. Le recours a un capital nous parait de boraigqpe si une partie de la valorisation des activités
du Hub peut se réaliser sous la forme de prises de participation.

Audela du choix de la forme juridique la plus appropriée, les régles de gestion du Hub dépenmgimelu
juridique induit par la @ture de son activitéEn effet, és réglesuridiquesne sont pas directement liées a la
forme juridique qui sera choéstlans la mesure ou le droit communautaire de la concurrence et des aides

LI NJ £F f2A 06aS00GA2y RS& (NI Ol dzE Lzt AO0&aT y YINB Hdep&Elayc oTM Myy
02y a0 NHOGA2YS t tQFOlidAaAGAZY Si t 1 NBKFOAfAGI finehdétddba t 23SYSyiz
YsYS RS tQsSiloftAaasSySyid OKINHS RSa az2yRIFIIS&az RAISIROHNA R yRii2E 1SS NI
6! DX n FSONASNI mdpddpZ yc oco mnnI tNR2SG RS t2A NBtFGAT t f QF NOKS2f
29y @GSNIidz RQdzyS RSOA aA 2y fixéhBle aadiecgénEral Hef sonzi@dnidakiain et BeSsan faud@ichbeBient »(@2A ¢

n° 6427 L, 17 et 19 mars 1964 Radiodiffusi@évision , R. p. 33).

25 Pouvant avoir unactivité de service public industriel et commercial

%] a00in°201p Hp Rdz mT YIFA wnanmm RS AAYLXATAOFGA2y Slackeiédsgtosegdel A2y RS
cepointdevuey Sttt S trAaasS t£Sa YSYoNBa O2yaidAaddzZianTa tAoNBa RS ONBSNI OS i
RSa | OGAGAGSE RQAYGSNEG ISYSNIf t odzi §2¥ f 8z2¢NI SESNOSPSYSGEI RAI Gz N
[dz§ £S DLt FAG dzyS Rd2NBS AYRSUGSNNAYSS ar 0O0QSaid tS OK2AE RS asa Y$S)
27 2y UGN ANBYSyiG £ OSdG S3IFNR ldz Y2R8fS NBGSydz LI2dzNJ f QLb5{ ljdzA Sad I d
28 es GIP peuvent étremstitués avec capitaafticle 104 de la loi n°201325 du 17 mai 20)1es personnes morales de droit public

et les personnemorales de droit privé chargées d'une mission de service public doivent alors détenir ensemble plus de la moitié du

capital article 103 de la loi n°201425 du 17 mai 20)1La contribution des membres aux dettes du groupement est déterminée a

proportion de leur part dans le capitatiicle 108 de la loi n°204325 du 17 mai 20)1
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http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000024021430#LEGIARTI000024023694
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000024021430#LEGIARTI000024023698
http://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000024021430#LEGIARTI000024023704

RQOGIFG AYLI2&AS dzy OSNIFAY Yy UnehNd clddSet yarg esine déwgriniBelt  a dzLILI S
fSa O2yRAGAZ2Y A RQF NI A Odzf | (i Asesyctivités inatdhandeS. Pout 163 Aclivités 1 Sa R QA
Y2y YI NOKFYyRS&S dzyS aaSlT 3INIYRS fA0SNISVIRD2NAI YA Al i
marchandes sont en revanche strictement encadrées par le principe de concurbEsexemples
d@ntreprises potentiellement concurrentes du Hub sur ces derniéres fonctions ont été présemtiast
les auditionsLa question du positionnementduddu & S L}2 &S FAyaA | dz NB3IFNR RS f I I

b O0Sa SYiGNBLINAR&aSad [S RNRAG O2YYdzyl dzil ANB RS fF 02y
nombre de réglegisant & assurer une étanchéité économique entre activités marchandesretincimandes
/' St AYLX AljdzS LINAYOALNl £t SYSYyld RQSOAGSNI ljdzS tSa 0SYySTA

publigue ou de financements publics ne placent le Hub dans une situation qui viendrait fausser la
concurrence dans le cadre de ses activitéschande®.

Au-dela de cet effort de éparation, la missiorstime qul faudrait privigier les modles/régles offrant le

plus de latitudes/flexibis possibles au Hub, si la formule du €tHét retenue Les contraintes qui
AQSESNDOSY hya dfNIYayNBORNL IDLt a2y G AyO2YLIl GAaoftSa @SSO €8S
dansce projet et qui supposende :

- P2dz@2ANJ NBONMzi SN RS& O2YLISGSYyOSa ljdzA az2yid | dz2 dNRC
des contrats de droit privé et deSmunérations cohérentes avec le niveau du marché

- Avoir une souplesse de gestion que les procédures habituellement appliquées (régles de la
comptabilité publique, contréle économique et financie)favorisent pas

Sur ces différents aspects, lestextes A 8 8 Sy i dzy SaLl O0S RS OK2AE S f C
S&0G OfFANI ljdzQdzyS 2NBIlIyAaliAzy SyaSNNBS RIFya RS&a NB3IES
fQAYY20F A2y SG €S RSOSt 2 LIS YagsyabesdnQdzy S FAE ASN dza G

MODELE ECONOMIQUE

/2YLIGS GSydz RS t QAYLRNIIYyOS &0GNXiS3AljdzS Rdz |1 dzox RS at
SG RS& SEGSNYyFtAGSA YdzZ GALX S& 1jdzQAt @I I@MENBNE I Y
cette période de démarrageR Qdzy’ & 2 dzli A S YEnleiiizo & Nub valusnkB gey Lrvices mhaits
0SYSTFAOASN RQdzy SavadSddkanrRSsonRQuliyfeOsdzmdmiole? gf particulier les codts

fixes seront importants au gért: cela impljue de mettre a profit un soutien public spécifique au démarrage

F@Fyd tF RSTAYAGAZ2Y RQdzy Y 2 RBdphs|etiSb esfuiNtBrmédigiredeS 1 I € S
valorisation il a vocation a restituer aux apporteurs de données une part ptante de la valeur créée

a partir de leurs donnéeg&nfin, dns la suite du plan IA, le Hubvdt jouer un réle actif dans le soutien aux

2]a2 dzNR 8 LINHZRSY OS O2YYdzyl dzil ANB || ARSYUGATAS RS& KelLRGKsAaASA RlIya f Sz
compensations de charges de service pubtias certaines conditions (CJCE, 24 juillet 2003, Altmark Trans Gmb&8af0CRec.

plrTnTO0X fF LINRYOALIES SidrFryd RQSGIo6ofANI RS Fl ey LINBI todnof S 26285010 A
de service public endosséds plJ £ QSYy i AGS 02y OSNYySSa Si RQSOAGSNI £ adNO2YLISyaldazy
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jeunes entreprises innovantes doit doncs 4 NB Sy YS&adzNBE RQIF a&adzYSNJ dzy S LI NI |
comportent

Marché

Lepotentiel de valorisation des activités du Hub se concentre principalement autdoddssiels de santé,

laboratoires pharmaceutiquest medtech lls sont notamment intéressgarf esploitation des données qui

seraient partagéesvialeHib £ f QAyadl NJ RS OS ljdzA aS FFAG I OGdzSttSYS
exempleg au travers de bureatR QS @RS |yt @aSa adz2NJ R2yySSaonSy @AS NB
demandées par le régulateur (commission de la transparence ou d&LEEE&3 recherches sur la
personnalisation des traitemenigia une cotisation annuelle, et/ou une contribution au jeu de données, ce

segment de marché est [dus a méme de fournir des revenus concrets et stadleHul) audela des

financements publics

Les startups innovantes du domaine de la santé forment aussi un potentiel de revenu important pour le Hub.

.ASY 1jdzQSttSa a2AS8Syld Y2Aya 0ASYy ¥ hglteoh@liSsheéseljtarS f Sa I 0
dzy F2NI LI GSyidAStrea&uquelyeHab@oulral dirgcte@ent cBn8ibubibzedis@datups ont

RS& LINRPFAtA O0ASY L) dza NRAaldzSa 1ljdzS fSa LJ dzia uBNR A Ay Rdz
nombre substantiel de startups afin de ne pas dépendre trop fortemeleiuid@iveau de risque individuel.

De maniere a tirer le meilleur de ces deux mondes, les consortiums rassemblant industriels de grande taille

(e.g. laboratoire pharmaceutique) et startups sont probablement les plus naturellement indiqués pour

f Qdzi ARZaKIA DY Lfa F2dz2NyAaaSyid t tF F2Aaa fSa 2LILI2 NI dzy A
permettrait de pérenniser les différents acteurs.

Offre de valeur

a LINRLRAS
f

o LJ- NJ f $ont padiulieréement QSy aSYo
4dzaOSLIiAof Sa RQAYGSNBaaSN i

a
Sa RAQOSNE AYyRdZAINRSEta S
R

T ¢+ A

- [odes RS& olasSa RS R2yysSSa RS INI YRS GFAftS S RS |
AAIAYATAOFGAFT RS R2yy S Stamatigiemdntiles SndustBais frangalksyt R QI G G A N
étrangers qui souhaitent manipuler des données en mdssaétribution des producteurs de
données doit les inciter a faire évoluer leurs données vers des standards de qualité promus par le
l dzo SO NB Oeaylofialza t f QAYy (S

- | Qpariementdes bases de donnégmartagées via ldHub entre elles, ouavec des données

AYRAZAGNRASE £ 838 REya 8 odzi rmowdlgsahplicaiohsidchddhe RS NI A § NE
clinique, évaluation en vie réellpdur les industrie® / SGGS 21LISNI GA2y (GSOKYyAIl dzS
LI ONAY2AYS Lzt A0 | SO RSa R2yySSa LINA@SSa Sad 3s

- Laprotection de la propriété industrielldes clients demandera un effort particulier ldub et est
un prérequis indispensée pour certaines applicatisindustrielles. Que ce soit pour des jeux de
données de grande valeur ou des modéles prédictifepr@inés le Hub pourra fournir un mode
de fonctionnement qui garantit la confidentialité compléte des échanges sur ltoplate
- LeLJr a&F IS dtlamiseerOgo8uctiod® certains traitementd.e Hub doit &tre un moyen
est non une finalité, il doit permettre a des acteurs industriels innovants de proposer des outils a
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destination desautresacteurs, & commencer pagd professionnels de santé qui contribuent a la
02ttt SOGS RS I R2YyySS S ljdzA LRd2NNIASYyd siNB Ay
exemple.

| K OdzyS RS 0Sa | OGA@AGSE Sad &ddza0OSLIiAotS RBRw@e LII2 NI SNI c
AYRAZZGNAR St @ [ Q2FFNE RSI4RNIDBOSOE ©dza | ®@®dza RiaRE LG SRY B
SOKSt2yySa FFAY RS O2NNBALRYRNB | dz YASdzE I+ dzE RSYlIyRS.
Rdz | dzo LJSdzi RIZ2yP2 MOANSLIA NBNDILdzE Sy O2dzNBE LR dzNJ £+ GF N
Y2RIFfAGSEd RQIOOsa | dzE O2K2NIiS& ljdzhi OdzydzZ Syid &a2dzSyd d:
de tirage assocéa une tarification au projet.e modele économique devprendre en considération les

réflexions menées au niveau national sur la place du marché francais et européen dans un contexte
numérique dominé par les grands acteurs américains et chinois.

I 0S& Y2RIfAGSE LISd@Sy il & Qlge dedriValblir (Paftage defafpioBi&d 2 y a | dzii
AyiStftSOidzSt ST YAasS £ RAaALIRaAGAZY RQdzy RNRAG RQdzal 3¢
RS&4 R2yySSazx NRelfldASaAX0I Sy LI NIAlkedrroes séiBingsa ¢S R2Y!
Al RS& FLIJta t YIyAFSadadrdiAazy RQOQAYUGESNBG LISNYSIGGONRY

mais & mission insiste sur le fait que le Hub devrait disposer des équipes nécessaires pour instruire et
construire, en collaboration ave@ 5 02 a8 438 YSs RSa O2y{iN}G&a GeLlsSa FAY RS
entre producteurs et utilisateurD2 Y G NRA 0 dzSNJ £ | YSEA2NBNI £ fAAA0ATAGS F
donnée®. A court terme, les efforts a consentir sont du cété dugogret du soutien aux usages, et il semble
AYRA&ALISYyalrotS RS yS LI a FNBAYSNI t QAYyy20FGA2Yy LI NJ ONI A
RS NBdziAftAdlGA2y e / QSald Sy Fr@2NArAalyd fSaomndigdal 3Sa I dzS
véritablepotentiel économiquele la donnée.

O9YFAY I Af LISdzi s ( NBterms] les pSncigalss pitesldeilbrBation [pardmiqués2ddzNIi

Hub sont a trouver dans la réutilisation des donrigss « rétrospectives>, méme si certags données du

catalogue seront actualisées de maniere réguliere. Les étsdiedes données du Hub, ainsi que

fQF LILINBy GA&dal3asS RQIFIfAZ2NAGKYSa RQAY(GSttAHEEOS I NIAFTAO
premier temps On peut également imaginer des outils fondés les données et valorisables par les

utilisateurs du Hub (tableaux de bord par exemple). Des outils de méme type pourraient étre exposés a des
utilisateurs extérieurs au Hub a condition que les données mobilisées aient été anonymisées ou que les acces

sA Sy O2NNBOGSYSYy(d aSOdNAasSa o2dziAfta t RSaAGAYlIGA2Y RS
NBY2YGSNI £ f QAYRAGARdz L2 dzNJ R Pradudtidni de 2eytainesrafplicatiSrd dzNA S Ay
b f QAY G SNRA SdzNJ RSdzofd0 Sy GAMNEBNG/ SRSFHISWRIDE S dzyS F2A4& 1 LA
RSOAAA2Y LISdzi siNB STFAOFIOSYSyld O2yailiNMzAld &dzNJ ft S& R2y
des établissements hospitaliedgs constructeurs dbgiciels des profefonnels de santé ou encore du DMP

jdz§ tS&a | LIX AOFGA2Yya LRANNRY(IH aQAYy(dSINBNI LI2dzNJ dzy dzil 3

[ S RAALIAAGAT LI dzNNI aDatk JrastsShBokIOMBdisativs (DTIBJey placeRoér led dzS R dz
gouvernement britannique suite aapport de J Pesenti et W Hale DTSO joue le r6le deustee» pour la conclusion
RQIFftAlFIYyOS SyGNBE tSa 2LISNI G§SdzZNBE RS Riésyeyh@diogies & partit dS des Sy G NB LINA

R2YYSSaz LI NUGAOdzZ ASNBYSyid RIFIya £S OKFYLI RS ftQL! o
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PATRIMOINE
DE DONNEES




SPATRI MOl NE DESDONNEE

A

+AdA2yY RQSYyaSYofS Rdz LIFGNAY2AYS RS R2yySS

La liste qui suit présenties bases de données ou catégords donnéegégulierement évoquées par les

acteurs consultés @t dza OSLIGIA6f S& RQAYGSANBNI £ GSNXYS €S OFGFt 23dz8
OKI Odzy S R fafissioNBop&sé inésynthése des attentes exprimées par les parties prenantes lors

RS& IdzZRAGAZ2Y A | A YNBAOAIF diddyS RISNK YSAENNBY AlASUTdte IR OOS&a & Ao A
n@st toutefois pas exhaustivies travaux entification des ressources pertinentes pour le ldafront

étre poursuiviscertaines données non décrites ici pourraient en effet gagmdreainscrites au catalogue

rapidemert (certainesnquétes, données de surveillaretede pharmacevigilance).

Systéme national des données de saBNDYy

Données médicadministratives constituées des données du SNIIRAM, du PMSI, et du CépicDc
médicales de décés). A horizon 2020, le SIMDPH édsmelatives au handicap) et un échantillon
R2yySSa RS fQl aadaNI yoOS YIFIflIRAS O2YLX SYSy Gl A
[ S&4 dziAfAalrdSdz2NA RS O0Sa R2yySSa az2yid RSatr y
finsderecherchepibA |j dz§ 2dz RIya S OFRNB RS&a YAaarzy.
2dz 2LISN} SdzZNE T 2dz L) dza NBOSYYSyid fSa AyRd
nouveaux se développent, visant notamment a exploiter la dimenshig ¢ata » de cette base ¢
plusieurs centaines di&raoctets. Une expérimentation est actuellement en cours via un parten
SYGNB tF /bla S f Q902 fsirdR2Y LI NhDEi§5aS; &rSs « pazcdat
de soin » plus facilemergrace a une plateforme technologique expérimentale reposant sur
F NOKAGSOGdZNE RA&AGNAROdzSS RS&a FAOKASNRS® /Sa
A3yl dzE FLA6fS&as RS OflaaafTaAoOldAazy RS LI ND2
Des stadups commencent® | f SYSy i t & QA y (iBadaica®Nirdposéd la stakt
up @meia@dAi asS t RSOSEf2LIISNI RSa LINRPANIYYSa RQl(
modalités (outils numériques, accompagnement parmtefessionnels de s&)t avec des intervention
personnalisées en fonction des besoins et des risques de non adhésion au traiteenetéarup
/' Fy2L®I1SFEGK RS@St 2LIJS RSa 2dziAf a usNDshdnSes ave
desdonnées sockR S Y2 INJ LKA lj dzS& L2 dzNJ LINBRANB | dz yA QD

patlentsenr|squedefl§2aLJAuIfAé u7\2)fa LJZUS)/L] Sttt SYSyi

60! 3Sy 0SS wS3aIA2yIFtS RS {IyiellbsoRS RAYSYyaA2yySNh
l1ddSydiSa RS fQsO Maturité de la donnée

¢ NB & NIiSa IGdSyidSa Trésforte: labase de données et les technolo

possibilité de aloriser le SNDS avec des ou existent, la gouvernanaest inscrite dans la loi.
fQsalrd RS fQlF NI
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Systemedils

Il existe aviron 200 systemells du SND®ases intégrant un échantillon du SNO&es bases sol
d2dzyAasSa b dzy O2yGSEGS fS3aratl AT AYLRALNY
hébergeantau référentiel de sécurité du SNDS pour mars 2019defu du poids en terme
RQAY@SaitraasSYSyid YIFGSNRSE SG TFTAYIlI yOASNI |jdzS
a2ads8yYySa RQAYTF2NNIGA2Yy S 1 [/ bL[ icRdzNNBystdmessol
bulles ». En effet, cette démultiplication rend la tracabilité de la circulation et du traitement de la ¢
plus complexe

1G6G6SyiSa RS t QsoO Maturité de la donnée

Tres fortes attentes des producteurs/responsat Forte : les bases de données et les technolo
de trah G SYSy LJ2 dzNJ € | existent.

plateforme sécurisée de mise a disposition

données

Données issues de la recherche et des grandes cohortes nationales

Les grandes cohortes nationalessemblent des données longitudinales sur des échantillons de pe
2dz OAlG2éSya O0OSNIIFAySafiRQSyiNBE SttSa az2yid F
t QsO Maturité de la donnée

Fortes attentes desrpmoteurs de cohortes pou Forte : les bases de données et les technolo

gagner en visibilité et \@iser économiquemen
des données dont la collecte et la mise en quz
sont colteuses. Fortes attentes autour de
mutualisation de plateformes technologiquetsie
ressourceguridiques et techniquegour faciliter
f QF LILI NASYSyid | @S GFortds
attentes des utilisateurs pousbtenir davantage
ROQAYF2NXI GA2Y Spburin¥das
AAYLX AFTAS S RSa 2dzi

valorisation des données. Fortes attentes !
industriels pour renforcer le dialogue précédan
conception des cohortes afin, lorsque cela

souhaité, de penser ensembile la finalité industri
avenir.

existent. On peut citer notamment les cohort
financées par les Investissements d'ave
(Constaces, Hopeepi, iShare, Coblance, CK
REIN, OFSEP, E4N, ELFE, RADICO, CANT!
doivent en outre avoir mis en place une procéd
de partage de données mais dont |
infrastructures sont peu mutualisées. On peut al
penser a celles qui s'inscriventans le plar
Alzheimer par exemple (MEMENTO) ou sur
thématiques comme la nutrition (Nutrin€anté).
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RQK2&LAG I

R2ZAAASNI LI

52yys$a

Sa R2yysSSa

tAaldAz2y Si

RQK2 &L Gt A arlelled dntentiedt liisieBsEsquiehs Yadse

[
DPI: suivis de diagnostic, traitements, échanges écrits entre les professionnels de santé, don
o0A2t23ASE RS YSRAOIYSyidazr RQAYIFI3ISNARS:E RSa d

ldGSydSa RS tQsoO
Les données hospitalieres sont extrémeme
importantes pour la compréhension des parco
de soin, notamment des patients atteints

pathologies lourdes. L'imagerie médicale et
signaux (ex. ECG) ont par ailleurs un trés

potentiel compte tenu des teclques
d'intelligence artificielle qui existent aujourdh
Les comptesendus médicaux contiennel

0SIdz0O2dzLd RQAYTF2NXNI GA2
des données structurées comme le PMSidet
compléter les informations, entre autres sur
contexte climjue, les facteurs de risque (alco
GFol OX03X f Sa&lLest goiinSed &
égalementmobilisables pour améliorer le pilotas
RS tQ2FFNB RS az2ay Si
la décision.

| Health Data Hull) Mission de préfiguration

Maturité de la donnée

Tres faible a forte : la difficulté proviene da
multiplicité et la dissémination des systen
d'information hospitaliers. Certaines sourc
peuvent facilement étre remontées comme les F
qui sont déja rassemblées dans le cadre di
fédération FEDORU et ont vocation a intégre
{b5{ t {26 2dMdrés2sburces sol
relativement structurées comme la biologie ou
microbiologie ou encore les données du circuit
médicamentLes difficultés rencontrées au nive
RSa R2yySSa Kz2alLWidal )
aedadtsvysSa RQA Y T 2eBl0et ayard
évolué. De pluscertaines données ne sont p
numeérisées, des ressources sont nécessaires
collecter puis rassembler ces données. L'imag
médicale (radiologie, ophtalmologie, dermatolog

anatomopathologie) et les signal
(encéphalograme, électrocardiogramme
magnétoencéphalographie) sont moi

hétérogénes et pourraient étre plus rapideme
valorisablesides donnéesgtaient rassemblés Les
historiques cliniques et comptesndus médicaw
sont peu voire non structurés, l'utilisatic
d'ontologie ou de techniques d'intelligen
artificielle sera essentielle pour les valoriser a |
plein potentiel.



Registres épidémiologiques et de pratiques

De nombreux registres épidémiologiques (cancers, maladies rares, malformatioSsychng I t S
registres de pratiques (interventions chirurgicales par exemple) existent en France. lls sont alirr
financés par divers acteurs institutionnels ou prig&sté PubliquErancel@NCa etthsermcaofinanent

notamment une quarantaine de registpgsur un montant de 7 milliong&lros de fonctionnement.

| §G8y(isa RS tQsod
Les registres représentent dart intérét en tant
gue «gold standard> compte tenu de leur
exhaustivité sur un territoire donné.

Fortes attentes des utilisateurs pour davante
ROQAYF2NXIGAZ2Y Sy | Y2)
AAYLE ATAS S RQ2dzii A f
valorisation des données.

Fortes attentes de certainsgmoteurs de registre:

a étre enrichis par des extractions du SNDS |

Maturité de la donnée

Maturité variable. Certains registr
épidémiologiques sont en place depuis longter
(par exemple sur le cancer). En revanche
développement de registres par des socié
savantes ou des conseils nationaux profession
portant sur des activités spécifiques (par exern
le registre sur les bioprothéses valvulai
aortiques implantéesgpar cathéter- TAVI) sont
encore peu développés en France.

dzy S 2LJiAljdzZS RQlFYSfAZ2ZN
(parfois pres de 80% de perdus de vue a un al
RS NBRdzOGAZ2ZY RSa 02 HI
registre cancer du Poitou Charente®s travaux
en ce sens ont été laneépar Santé Publique
France

Le rassemblement des retiss pourrait faciliter
IQ K I hNddtdn et le partage de bongeratiques
de collectecomme le faitpar exemplele réseau
FRANCIMbour les registresur le canceil pourrait
égalementcontribuer a séariser ce patrimoinen
en assurat la pérennisation

Données du Dossier pharmaceutique (DP)

Le Dossier Pharmaceutique recense, pour chaque bénéficiaire de I'assurattie malle souhaite, tou
tfS4 YSRAOIYSyiGa RStAGNBA Sy @AfttS | dz O2dzN&
ou conseillés par le pharmacien (21 ans pour les vaccins, 3 ans pour les médicaments biologiqu
est également aressible aux pharmaciens et médecins exercant en établissement de santé

l1ddSydiSa RS fQsO Maturité de la donnée

les données existent et sont structuré
a2yG 3ISNBSaE LI N

Ces données sont nécessaires pour avoir Forte :
informations sur les prescriptions de médicame St t S &
non remboursés (puisque les autres soéjx dans

le SNDS)

Health Data Hull Mission de préfiguration



Données des laboratoires de biologie médicale

Les laboratoires de biologie médicale « de ville » transmettent de maniére quasiment systémal
résultats de biologie aux médecins génétadi équipés de logicsalie dossier patient. Les analyses

L) dza O2YYdzySYSyd NBFtAasSa Sy flLo2NIG2ANBa
RQdzy RAIFO08GST tQLbw O6Rdz GF dzE RS LINE (i KahBvivamike
K, etc.

l1GG6SyiSa RS f QsoO Maturité de la donnée

Ces données sont indispensables car ¢
permettront d'enrichir le SNDS des effets ¢
traitements (entre autres) sur un périmet

Moyenne a forte les données sont relativemel
structurées et les éditeurs de logisiebont
relativement concentrés (4 éditeurs pour |

laboratoires de biologie médicale pour 78% !
professionnels de santé).

Un alignement terminologique des résultats

biologieest2 dzi ST2Aa ySOSaatl

encoresystématiquement utilisé

Données des cabinets de médecine de ville

Les données de médecine de ville regroupent les données collectées par les logiciels de detdidler
généralistes ou spécialisteOn y trouve par exemple des diagnostics codés selon des terminc
LINPLINE& odzyS OAylidzyidillAyS RS O2RSa &a2dz@Syi
motifs de prescription, des médicaments prescrits, généralement assortis deddassATC et UCD, d

restreint (médecine de ville).

NBadf GFaa RS

rdG6SyiSa RS tfQsO
Ces données sont nécessaires pour disposer
diagnostics etles données de prise emarge en
vile, SG  adzA ONBE £ S LI NDO:
peuvent également étre exploitées pour amélio
les outils des professionnels de santé. Ces der
azyi AYyliSNBaasa RQlI @
permettant de comparer leur patientéle a celle
certains confréres, de visualiser simplement
rapidement des éléments les plus importants
R2aaASN) Rdz LI GASYyd | dz
RQ200GSYANI RS YIYyASsSNSB
indications issues des recommandations de la
(Cegedimtrgg Af £ S £ f QAYLX S
fonctionnalités par exemple).

| Health Data Hull) Mission de préfiguration

0A2t23ASS RANBOGSYSyl

NB cedzd R &

Maturité de la donnée

Faible : Malgré une forte informatisation de
médecine de ville, ces données ne sqids
complétementtructuréespas ou peu collectable
b £ QKSdzNB  F OG dzSt £ Ssont
nombreux (15 éditeurs de logiciels pour
médecins généralistes et spécialistes représen
80% des parts de marché).



52yysSa RQAYFISNRS

[ S4 R2yySSa RQAYF3ISNARS RS @gAafttS azyid LiINRWRes
peuvent étre disponibles rapidement et facilement. Les examens réalisés incluent des échograp
mammographies, des scanners, des IRM, etc.

lGG6SyiSa RS fQsO Maturité de la donnée

Ces données sont trés intéressantes p Moyenne : ces données existent mais s
développer des outils d'aide au diagnostic avec ' décentraliges, elles sont non structurées mais
méthodologies d'intelligence artificiell technologies de valorisation sont mires.
L'enrichissement du SNDS avec ces don

permet d'enrichir la description des effets d

GNI AGSYSyidas SyaNB | dz

Données génomiques

Les données génomiques proviennent des plateformes de séquencage a trés haut débit du
humain et ont une visée diagnostique et de suivi thédaper |j dz8 SG LISNX SO G Sy
de plus en plus personnalisée.

l1ddSyiSa RS fQsO Maturité de la donnée

Ces données sont primordiales pour dévelop Moyenne : ces données existent en faib
des prises en charge personnalisé quantités, le plan France Médecine Génami(
L'enrichissement de ces données avec d'au vise aindustrialiser les séquencgages et a rasser
données du parcours de soin au catalogue du les données pertinentes au niveau d'un "Hi
sera déterminant pour identifier les profi génomique, le CAD (collecteur analyseur
génomiques répondant mieux a un traitement données) qui devra étre interopérable avec le
pour mieux cibler la prévention.

Health Data Hull Mission de préfiguration



52yysSS8a RQSOHHEdd GAZ2Yy LI NI fS&

Les patierg sont de plus en plus amenés a remplir des questionnaires de satisfaction (ex
NB3At SYSydlrANBa RIFIya OSNIIFAya OFavd hy LISdz
reported outcome measuregpour la maniere dont il évalue son étit santé) et PREM (Patient report
experience measuregour la maniére dont il a vécu ses soins) qui seront de plus en plus utilisée
évaluer la qualité des soins.

l1GG6SyiSa RS f QsoO Maturité de la donnée
| y a un véritable intérét pouintégrer les Faible : la collecte de ces données est assez ré«
AYRAOIGSdzZNE A &adza Rdz etnongénéralisée.
GNFAGSYSydG 2dz RQdzyS LI
tIr RSYIYRS RQIF3ISyOSa
associations de patients récoltent elles aussi pa
des données par le biais d'enquétespres des
patientspouvant renseigner sur leur qualité de.v

Données contextuelles

Les données contextuelles peuvent inclure des données sociodémographiques, dessi
environnementales, des facteurs de risques, des données scolaires, etc

ldG6SyiSa RS t QsO Maturité de la donnée
Un certain nombre de données peuvent & Variable : les sources sont a identifier, ainsi
extrémement enrichissantes pour l'analyse ( leurs circuits d'acces, finalités et contrain
données de santdotamment dans une optiqueed d'utilisation./ SNI F Aya LINR2S &
réduction desnégalités sociales de santé. en cours (SNDS et échantillon démographi
permanentdd QLY aSS0 @

Données issues de la télémédecine et des dispositifs médicaux connectés

Les données de santé issues de projets numériques (ex. télémédecine, dispositifs médicaux ¢
etc.) peuvent égalemembnstituerRSa &2 dzZNOSa R@heg T2NXY I GA2ya

lGG6SyiSa RS fQsO Maturité de la donnée

Les données de télésurveillance, télémédecini Faible : la difficulté pourra étre dans le chainage
plus généralement d'objets connectés sont d ces informations avec les autres sources
grand intérét pour décrire la prise en charge catalgue. A noter que les dispositifs médice
ambulatoire, les modes de vie, permettre un sui connectés ne sont pagous remboursés pal
doYAOAf SX 9ftftSa LISNN¥SGfQ! 3adzNF yOS alfl RASO®
essais cliniques décentralisés dans des condi

plus réelles mais également pour des cc

moindres.
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Données régionales sur le parcours des patients

Les ARS sont amenées a collecter des données trés riches de parcours, par exemple aveoivka’
ou les projets pilotes de territoires santé numériques (Auvergne Ripes, Bourgogne Franciimmté,
lle-de-France, Nouvelle Aquitaine, Océan Indien).

l1GG6SyiSa RS f QsoO Maturité de la donnée

Il existe une véritable attente autour ¢ Moyenne : les données de parcours ont un niv
f Q8B GA2y RS& R2yySS destructuration avancée, en revanche, les use
patient pour favoriser la coordination de la prise restent enore limités.

charge des pathologies chroniques par exempli

Données du secteur médisocial

Une partie des données issues du secteur méstoial sera intégré au SNDS a horizon 2020, pour ¢
Sa4id RS& R2yySSa& Rdz KFIyRAOILI 5S& R2yySSa Aa
étre exploitables.

l1ddSyiSa RS fQsO Maturité de la donnée

Il'y a un enjeu fort autour du vieillissement et de Faible : globalement, les structures méekcziales
populationqui est unethématique prioritaire. azyild t dzy YA G n@indReCQar
rapport aux structures sanitaires.

Données du Dossier Médical Partagé (DMP)

[ S 5at Sad Sy O2dz2NBA RS RSLX 2ASYSyid Sid asSNB;
de santé francais. Le chantievirage numérique de laStraégie deTransformation duSystéme de
Santé piloté par Dominique Pon et Annelore Coury vise a élargir le DMP & un portail plus large
patient et le professionnel de santé

l1ddSydiSa RS fQsO Maturité de la donnée

Le DMP pourra a terme se stitger en partie a Faible : le DMP est en cours de déploiement.
I'alimentation d'un SNDS élargi dans la mesure

rassemblera par construction un certain nomil

d'informations chainées p pour un individu dor

(remboursement de l'assurance maladie, biolc

de ville, compterendus de consultationetc...)

Health Data Hull Mission de préfiguration m



Dossier médical en santé au travail (DMST)

[ S 523aASNJ aSRAOFKE Sy {lFydGS lFdz ¢NI¥@FAf o05a
que les antécédents médicaux, lesrésu@ SE YSya YSRA Ol dzEX f QKA &
entreprises, etg et des éléments subjectifs non communicables (tels que les confidences du salar
appréciations personnelles du médecin du travail). Informatisé depuis 2010, il co@vziHiR Q K
population de 15 millions de salariés.

l1GG6SyiSa RS f QsoO Maturité de la donnée

Les données du DMST pourraient étre utilis« C2 NI'S Y ' GAf A&l GA2y R
des fins de recherche, notamment pour évall médecins du travail. Les données donc structul
f QAYLI OG RS f QSY @A NRY et codées et pourraient facilement étre liées
et la séarité (stress, travail posté, risqui DMP.

OKA YAl dzSaxo

Données en Sciences de la Vie (niveau eergpé

Le projetELIXIR, infrastructure de recherche inscrite sur la feuille de route européenne (ESFR
2006, réunit les principales organisations européennes du secteur des sciences de la vie pour |
et la sauvegarde du volume croissant de donnée®rgés par la recherche financée par des fo
publics. Elle coordonne, intégre et maintient les ressources en bioinformatique dans ses Etats r
SG LISNXYSG | dzE dziAf A&l G§SdzNB dzy A GSNBEA G ANBa
domane de la donnée et de son exploitation. ELIXIR coordonne le projel EQ$Qi regroupe les 1
infrastructures de recherche biologiques et médicales (BBMRI ERIC : biobanques, EATRIS ERIC
translationnelle en médecine et ECRIN ERIC : résemchderche clinique) de I'ESFRI afin de crée
espace collaboratif ouvert pour biologie numérique.

e

l1ddSydiSa RS fQsO Maturité de la donnée

La gestion et la sauvegarde au niveau européer Forte : ELIXIR est sur la feuille de route ESFRI ¢
données générées par I'ensemble des 21 é 2006 et en est I'un des projets emblématiqt
membres de linfrastructure couvre tous le totalement opérationnels (Landmark).
domaines des sciences de la vie (y compris

biobanking, en recherche traagbnnelle et en

recherche clinique)
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Version initiale du catalogue de données partagées via le Hub

I SNIFAySa a2dz2NOS&asx L}RdzNJ f SaljdzSttSa tSa FOGSdz2NA RS f QS
comme suffisamment matures et accessiblesrgre référencées au catalogue du Hub dés son lancement.

/ QSad y2i44FYYSyid S Ola Rdz {b5{X R2yid fS& LISNBRLSOGADS:
fFNBES ALISOGNBE RS !0ly2 (FEMNdzEiI2 A S FIIABSY (i dRs sbdcBsyadek OKA 4 4 SY S
le SNDS implique une évolution législatine.effet, les acces aux données du SNDS visant a enrichir de

YIEYASNE LISNXYIYySyaGS dzyS 6l aS RS R2yysSSa GSttS |jdzQdzy NE
G8LIS RQFLILI NASYRBYYiy SBANBRYES{ RS{ | SO RQl dziNBE& a2 dz2NDSa
O2YLRNISYSy(ltSas OtAyAldsSa SiOdds azyid | dz22 dzZNRQKdzA A
0Sa R2yySSa Sz YsYS arA fQFrO9POHFaadAR UNBES (I LIABISORY A &
NByilofS RS O2yRAZANB dzy LINRP2SG RQF LI NASYSy(d L2 dzNJ dzy S

Les «systémedils » pourraient également étre intégré® Q 6 2 NR £ (G NI OSNE dzyS &St SOGA:
a des fins de testprogressivemgi SG Sy RdzS t f QSyaSYadaPernietBait desnn adeaid é
mutualiserf Sa Ay @SaiAriaasSySyida NBljdzaia LI2dz2NJ YSGGNB f QKSo6 SN

exigences du référentiel de sécurité du SNDS.

Une sélection de grandes cohortes natiesapourrait également étre référencée au catalogue dés le
fFyOSYSyildao /S LIdzNNI AG LI N $rafsestdhoBes théindtifuesteSen OF & R Qdzy
population généralgdont certainessorf A Y I y OSSa LI NJ f S & ethoish&poiiiligdsS YSy ia RQI
fr@ermRS 1 O2K2NJICE /21dy GYNI2ZRIE (RSLNED En Cothpénidi, Sn traviiF S F“z S QI
ROQARSYUGATFAOFGAZ2Y Si RS asStSOiGA2y RS& NBIAAGNBa adNI G
du catalogue.

Les donnéesdspitalieres présentent enfin un potentiel trés riche. Si le patrimoine reste fragmenté, certains
gisements consolidés aux niveaux destkepdts» devront intégrer lepremiers projets @ilotes» du Hub.

La visibilité de ces bases et leur valorisatmmmémique permetimnt de soutenir les efforts des producteurs
dans la collecte et la mise en qualité nécessaiteurconstitution et leurexploitation.

5QdzyS YIFYASNBE 3IASYSNItSs fSa& R2yySSpéseRténfuytteISINA S Y SRA O
intérét compte tenu des techniques d'intelligence artificielle qui existent aujourdéruiparticulier, les

R2YyYSS& RQAYFISNARS YSRAOFt S o6 Miateriopdthdlalkee Bs s@yralkk( | £ Y2 2 3 )
(encéphalogramme, électrocardiogrammmaagnétoencéphalographie). Le projet annoncé par le Conseil

national professionnel de la radiologie francaise pGdjraita Q A rg taubriddirellement dantadémarche

RS NlraaSyvyofSYSyid RSa& R 24ng& Satefois dp@ Saywaiongdri de Beytyige de S | dzo
données est déja trés avancée sur le plan international et se distinguer sur ce segment sera difficile. La
OFLIOAGS £ GNXAGSNI OSa R2yySSasz LI NARSSAE £ RQIdziNBa

Health Data Hutl Mission de préfiguration m



t 20SYdASt pp&rientehtleSsdoitksRISdorinées partagées via le Hub

AWRStE RS fI YAAS £ RAaALIRaAGAZY RQdzy OlFGFf23dz2S RS R2y
RQdzy S | dzii 2 NR &itaifilA@ayETA {SI | ld®Ha &2AFoFTANIA 1S R QI QILIRKK §AINDBE & o
sources, dans le cadre de projets ponctuels. En effet, le cloisonnement des sources et les difficultés
rencontrées par les acteurs pour les rapprocher, tant sur le plan technique que juridique, confirment que

cette offre de service du Hub estsestielle. Certains acteurs ont développé une réelle expertise en la

matiere, comme I€NAM ou Iplateforme de pharmaco épidémiologie (PEPS), mais celanestndeca

des possibilités et des besains

Au cours des auditions menées par la missioH Nl YR y2YO6NB RS OFI&4 RQdzal 38 NBad
NI} LILINE OKSNJ RS& &2dz2NOSa 2yl Sl GesidfdeSoud ghdiste non G A G NB  RQ
exhaustive Bien souvent, les exemples proposés impliquent les données du SNDS, données mdaslesqu

fSa OGSdNE 2y GSY2A3yS S L) dza 3INI Yy ReprdsghieSNE IS Y )
également un important potentiel.

En recherche médicale par exemple, le rapprochement du SNDS avec diverses sources permettrait

OSNIi I Ay S Y &nfed avéniksyllel® thEinage avec des données génomiques et cliniques permettra

de mettre en évidence des biomarqueetgrédispositions génétiques a certains cancerseWR A RSy G A FA S NJ
des états précancéreyia startup VitaDx investit notammentR2 Y Ay S Rdz OF yOSNJ RS I @S¢
de permettre aux urologues de prendre en charge leurs patients plus précocement pour avoir davantage

R Q2 Lltharapguliquey® 9y SFFSiGT tSa R2yySSa Rdz {b5{ X 06ASYy | dzS
une visbn plus compléteR dz LJF NO2 dzNAR RS a2Ay RQdzy LI GASyG Sy @AttS
R2YYSSa LINPRdzA G1Sa LJ2dzNJ £t Q20aSNBIFGA2y RS&a YrflFRASa NI N
wlk NBA0 LISNYSGGNF AG S fdetxilee de cd? Grialdied i sdoy’ Sombgehsgsh 2 y LI dz
(plusieurs milliers) et touchent une personne sur vingt dans le mdregeconnaissances ainsi produites

permettraient aussi de faciliter le pilotage des politiques publiques issues des trois plans na®saux

données de consommation de soin, associées a des données cliniques (biologiques, radiologiques), peuvent
égalementfavoriser la découvertde «nouvelles moléculesS i O 2 y (i NA 6 dz8medmédecind®S E SNDOA OS f
plus en plupersonnalisée. En brassantice INRP & 2SdzE RS R2yySS&s 2y LJ2 dzNNJ A
de comédications sur le taux de réponse a un traitement (par exemple la chimiothéare).un tel
O2yGSEGSE £S48 R2YyySS4a Rdz {b5{ LISNNS{ (i SysilesdosSsie®2 YLI S SN
RS& LI GASyGa adzaNJ fSa YSRAOIFNYSyida 1ljdzQAfta RSOf I NByd LINE
patients permettraient également de mieux circonscrire toutes les interac{einde mieux mesurer

f Q2 0 a S N3 Fégultas dre prometteurs ont été évoqués dans ce skdis NJ f QL y Bdiméinelzic  / dzZNR S
certaines recommandationsn termesde posologie etdosage de médicamentppur des typologies de

patients trés particulieregpeuvent ne pas étre respectées et produire de bienlengsltaux de réponse.

[ QF LILI NASYSy (i &aeaidsSY!l i adjodzraitRianeilBachractensBigasd®afils Rdz { b 5 {

de patientsface atelle ou telle optionthérapeutique notamment via le développement de modéles de

prédiction durisque de omplication §uite & une chirurgie baryatriquans & prise en chargR Qdzy' S T2 NI S
obésitépar exemplp [ QF LILI NASYSyid aeadsSYlFdAljdzS LISNXYSG Fdzaair RQl
RAFTFAOAES SiG O2HIGSdzED [ QI LILJarddéndudveaiix nés gréntatur@sIaurniR2 Yy S S &

a ce titre des indications utiles sur les premiéres années de leur vie.
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[ $& R2yySS&8 RQAYF3ISNAS 2dz RS &aA3dyl dzE a2yl RS& R2yySS:
RQ2dziAfa RQIFIARS RIUDARMIZIY 208KISANT LBdizi & I dz8 > { QA Sad | dz
automatiquement, avec upetiti I dzZE RQS NNB dzZNE O S NIi | A Ednine 18 piopésgaNB £ LI NI A
exemple Therapixel pour le cancer du sin OSf I A YLJX Alj dzS R Qposayit® @& Né | dz LINB | f
données pourcalibrer (éaliser € QI LILINBYRISA aaQEASAZNAGKYS® [ S NI LILINR OKS Y
RQAYIF3S& 2dz RS aAadyldze I+ @S0 RS autoRatisgryes Baitie |@dvaily A |j dzSa 2 d;
RQlFIyy2iGF A2y s @25MNEI FNEER IRANSONNSYHINBNSS Yy dzi At A&k yid £+ &dzA
RFrya £S {b5{ LI2dz2NJ ARSYGATFTASNI adzNJ £ S aOlI yySNI |jdzS¢ |j dzS ¢
avec certitudea 2 6 Af Aal yi fSa& R2yySSa& RQA(pduAnRsFe®dt piedirg’a dzy O2y
f QOSTFFAOI OAGS RQdzy G NuprOiviSnypBuyrdit édalleneht Sriéfovet lis Parfarmaindes & G | NI

de ses outils eexploitant le SND&e rapprochement des données présente aussi un grand intérét pour

automatiser certaies tachescomme la codification des actes. Ainsi pour la facturation hospitaliere, des

médecins renseignentdes cod#sR A | 3y 2adA0a S RQIOGSa Ll2dzNJ G2dza fSa a
PMSI et sont incluses dans le SNHIIEssont réputées étre epartie biaisée¥. La mobilisation des comste

rendusmédicaux textuels pour automatisem partiecette tAcheconstitueraitun moyen de faciliter le travalil

de ces médecins mais également de produire des données potentiellement moins biaisées et donc de

meilleure qualité pour des réutilisations a des fins de rechdiadirame le proposéa startup Sancar@ar

exempld® 5 Qdzy S Y I y A somBesErBlysB SR X SizdzE SG2y i ASYyySyid sSy2N¥SYSy
mais souffrent de leur manque de structure. litfdonc développer des outils pour extraire et classer
fQAYT2NYIFGA2Y LISNIAYSYyGaSe / QSad SaaSyiaASt L2dzNJ NI A
concertation pluridisciplinair@ans la prise en charge du carger [ QSft | 6 2 NJ G A 2sontBRES OSa I 32
frontiére de la recherchmais pourrait bénéficier dchainage des textes avies données plus longuedsi

SNDs$via la miseen relation ducontenu de ces textes déts épisodesle soinpassés ou fututsA moyen

terme, lorsque ces outils serontms, ils pourront permettrele réduire le«retour au dossies manuel

I dz2 2 dZNR QK dzZR diNDIE & 22 X f SetEsiss suRuD pafiehtdohvel Ge kefoyt au dosgitr

RQdzyS YI yAsNBE mgyeleripliosntdn gran@epartipsutiiiobla production de données

RS ljdz2r t AGS S&aid SEGUNBYSYSyil 2ySNBdzaSed 5S@St 2LIISN RSa
processuset réutiliser au maximum des données existantes comme celles du SNDS dans une logique de
réduction des mulfiles saisiepermettrdi RQ20GSYyANJ £ GSN¥YS RS& R2yysSSa RS
RQA Yy F 2sMddihsibizigees grace IS O 2 dzLIS Y Sy (i s)R@Auyl doadt Mdridrié.A 2 y

NS

t 2dzNJ f QF YSTE A2NF A2y Rdz d2aiG8YS RSedoihdeyestButgussi a2y Syas
essentiel. Il espar exempleindispensable de recueillir de plus en plus de données aupres du patient pour

évaluer sa qualité de vie et la mettre en regard de la palette de traiternenigses en chargdisponibles.

Certained 3420AFGA2ya RS LI GASyla aQray@SadraasSyid RS2t LI NI
RS L2dz@2ANJ I ffSNJ LXdza f2Ay Sy Fylfealyd £ QlF LILI NRSYS,
collectent(Renaloo, le DiabeteLab de la Fédératiam¢aise du Diabétgar exemplgd [ QI LILI NASYSyd R
registres épidémiologiques ou de pratigke@S O RQl dziNBa a2dz2NOSa RS R2yysSSasz |
socio démographiquetNNB Y RNJ A (i  LJ2 ataQeéssbiiéa tefpus dpioss tHérdpeutiquegpar

31 Non seulement les données sont renseignées a des fins de remboursementede®find® SRA OF £ S& YI A& LI NJ | Af f SdzNRA
RS tI Ofl aaaTaoll (stipasyassé Synamiqeip8ua restitvier 1& raalité gefattes. En particulier les nouveaux actes

chirurgicaux ne disposent pas de code dédié, donc bien g0@07patients aient été opérés en France par chirurgie robot assistée, il

yQSaid LI a Ldzettaprise erichary8 dadsde’PdSIA ce jour.
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exemple la FIV) sur le territoire &urnirait des clés pouréduire les inégalités sociales de santé.

[ QF LILI NASYSyid 2SO tSa R2YyySS& Rdz {b5{ LISNX¥S{ I dzaaai
RQ2LIGAYAASNI £ QF G0 NIRoydAUMZY RS 30 K | RFEONGAA NG 43008 a @ L !
agences sanitaires et opérateurs, le rapprochement du SNDS avec des données cliniques permettrait de
FLOAEAGSNI £t QSESNDAOS RS t SdzNE YA&&A2Yy Béuritd dui A GNB RQ
Médicament) pourrait plus aisément identifier des effets indésirables si elle disposait également de résultats

R Q S E sclih@yes et biologiqueset non seulement des consommations de soin des citogale a pu

récemment évaluer des eflet A Y RS&aA NI 0t Sa HIraalpha escriisSo¥nS yesi malade@ | y i A
AYTFELEYYFG2ANBA RdS Okst RS (SN @RSA tf QAQNG SlAdz Ay NB YSy S LJ2 dzN
car il fad prendre en considératiohn S RS 3INB RS 3 Ndibl® gué Sandjledziiossie Siédicawk A a LI2

La HAS (Haute Autorité de Santé) pourrait plus facileqpetuire des recommandations de bonnes

LINF GAljdzSa adzNJ £ o6FasS RSa LINAaSa Sy OKINEBHScselyid RSY?2
institutions sQ I LILJdzA Sy & & dzNJpo® Sndérer | lds HiAgNdsticK YoSéa en ville, conuate
AYTF2NNXIEGAZ2Y yQSad Ldanale 8NDRE O dey iSdyisirielRaesiptdauitsidé dariié, le
OKIFnyl3S Rdz {b5{ I SO RQI dateiNndiedun rivRadzbd®)Gatité sudtsemNiedr A G LIS NJIY &
gue ces données puissent étre considérées comme fiables pour réaliser des études médico économiques
FLINBA dzyS YAasS a&adzNd ©IS3 e MNEpsiis nedicayk cdnieBté’, did plud en plus

nombreux, pouvoir rapprocher les données du SNDS avec celles qui sont collectées par le dispositif est

essentiel pour avoir une vision plus fidelesdaimpact.Le service rendu par certains de ces dispositifs (par

exemple les gestes médicaux et chirurgicassistés par ordinateur) peut étre en effet trés dépendant de

aSa O2yRAGAZ2Yya RQdzi A f Mnidrei & XNSD | § oz KifA 253 (R SA Y ISAMI ISYFTF ARDS (

A noter que les exemples donnés se concentrent souvent sur la réutilisation de donnéesefingar la

2T ARIFNRGS YIEGA2Y I ES YI A& jdzQAf LIRdz2NNI AG sGNB (GNBaA Ay
SESYLX S RSa R2yyS@Hus inlQSIAaAS®a ROK dzy W @zS a2 dANEé a 0 Of Ay A ||
RQA f ¢zéelaNobrinel RY A (I Re® Sonditiens @ Ndcrdtement dans leessais clinique®n

oncopédiatrieou les enfanten échec thérapeutiguee semblentpas toyours avoiraccésde maniere

équivalenteaux solutions proposéedDe méme, le croisement de données clinigagec des données

RQ2 06 2 S i 4obpdiverdited imBatti dzNJ f QS ( I permBtifaitRAQ YVRISSY (BisoFaiqdehd R S &

numériques simples (tels que les données de sommeil) pour compreaaidtgller le patienet prédire

I'évolution de certaines niadiesO RAF 08 1SS | £ 1 KSupRBINME RQILINB& 1 &d NI
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Interopérabilité des données

[ CNJ}yOS LINBaASY(HS dzyS FT2NILS FTNIIYSyihalrdAazy RS
sanitaires. Si le SNDS acestune base de données homogénegiande couverturetSy @A SS t, f
ellereprésente une toute petite partie du patrimoine national des données de santé.

Ainsi, la plupart des données sont encore largement cloisonnées et captives dans les logiciels des
professionnels de santé¢, iRl y& RS& aé&aidsyYSa RpdesgidizzNDdal (RRTYT SKNSSayLIAaG | R ¢
SGilroftAaaSYSyidAaNd QROARBMWUB IS5 d RS R2yy SHpita® al yisS RC
2dz £t SdzNBA RSOt Ayl Aaz2ya t f QSOKSd ¢eSdoméed deimamenraleg A NS& 6D
NBYRNB LI NLIF3aSFoftSa SiG SELIX 2AGLIo6f Sad t2dzNJ Fdziiyd OS L
plus, les données accessibles sont encore faiblement normalisées et donc peu partageables. La mise en
cohérence d ces gisements représente donc un défi national.

5Fya OS O2yGSEGS: 2y LISdzi y2GSNJ £ S& Ay Mibisdreds dSa RS O
Solidarités etdéaS y 1S S RSnefm@diof detlabdisaribn des logicidseloppe des modeles

RFya S O RoEnREdpAiné&? inSdélesde la lettre de liaison par exemple) et va mettre

en place le centre de gestion des terminologi&es dispositif permettra de mieux diffuser les terminologies
deréférenceet8 LINB Y2 dz@2ANJ £ SdzNJ dziAf A&l GA2Y LI N §£Sa& RAFFSNBY
institutionnels oyen premier lieyindustriels du logiciel de santé.

Lt Sad LI NI FAfTfSdzNE ySOSaal ANB RS WSNHINENISA (LX I DS tdzyfS
RS OS 1jdzS F2y i RQI dihisdd & Suiske@siEtaiiBisoat, el) &, défid dne feuille G &

RS NRdziS LI dz2NRAI yydzStfS 6t RSdzE S OAyYIl Fyaov LISNYSGi
visibilite, SG Afa 2NBFYyA&aSyid RSa oAflya |yydzSta L}R2dz2NI T ANS

f QsO242aiG8YS® 5QAYLERNIFIyda Yz2eSya az2yid S3aFLtSYSyid Y204
pour quif QAY LI SYSyYy Gl GA2y RSitédoijouss Rn &duiiorSR/EASYTIRINNER LESONE YoLIZX NI | y
codts. Sans cela, certasdécisionsteleslj dzS Q| Ra2SNIOME®gommReSerminologie cliniquee

référence entrainerani dzyS oF NNASNBE t fQSyYyiNBS RS OSNIFAya O
orientations en la matiérenotamment le choix de terminologies pivot qui permettront de mieux partager

f QA Y T 2 NY I (dbideyt éthecaires OF £ S

25 ya £S5 OFRNB RS &l YA&dairz2y RS NBIdA LGABYERNB! ROLY((BNBBISNMD L & Bl ¢
ROQLYF2N)NI (A 2y Fs§Politiuy GéBdrale 8diSédulité HEBDR{({SLY Sa RQL Yy T 2 NXSISiest ihyecuRi®le { | yG SO [ S
ALISOATAOIGA2YE RQAYGSNRLISNIOAfAGSYT | LIJSE SSa @2t SitermtiotiadzA & QF LILJIdzA Sy i
Le CISIS est découpé en couches : transport, seatisémantique. Au sein de la couche sémantique, chaque « volet de contenu »

ALISOATAS dzy F2N¥VI G RQSOKI y 3 Edinidal MBicni& Arbhiectire gt vieS rminaogies yoaScoderS / 5!

ces données.

33 a derniere version de la SNOMEDepfiend maintenant la dénomination générique de la SNOMED.
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La mission recommand@ S YSGGNB Sy LI I OS RQAYLERNIIFIyGa Yz2eSya Lk d:
f Qekogféiiabilité et en particulier de

Q! {Lt LIRdNJfIl YAaS Sy didz

- wSYyF2NOSNI fSa vyz2eSya RS
f QsO02aeaisYSs

valorisation de cele®A | dzLINE & RS

- RendS 206t A3F0G2ANBE SO 2L al of & di@QHIaAsUSS bdiciElsdR S LINR FA
fSa aeadsvySa RQA YCEBOWY | 8 R2 VILIBYS ya | yiis LI dza a2 dzSy
RQA Y (i SNER LIS NI 0 AtélshquieSdéfiniy pinSINGitegiafing thé tdeRlthcare Enterprjse
t 2dzNJ OSt I3 tGariifa RIASYOSAD! RAOWBIEEEO OREE SOUBFHI RQA Y
RS LINPY2i{iA2ya RS ail yRRORdI NBESt @2 1] U0y praide NS LINE $ S
R2AOSyYy({ aQAyaONRANBRRIyEA ydayFiznAfmbieaASHARISSIbNE dzi S
I dzE +F OG0 SdzNB y2iGF YYSYy(d AyRdzZAGNARASE A FTNIyoelAia Si OS
(financiers, formationg)our accompagner la transition vers ces standdrdsalendrier doit étre
réaliste maigprévoirt QI G S AjgctifsSa cBU & ars)et moyen terme (4 aais)si que des
oOAflya RQIFIR2LIAZY

- EnparticulierdSa GSNXYAYy2f23ASd RS NBFSNBYOS AYGSNYylFGA2yl §
travaux trés largement engagéans le domaine de la biologié f Qidatioh fu référentiel LOINC
faitconsensud. Q9 G+ 4 R2AG S3IFESYSyd NBYRNB 2LJIRalofS f Qdzi
f QSyaSyotft SRREYyTAXGSIXGyad /Sa (SNXYAy2ft23IASE azyd |
et le thésaurus Orphanebpr les maladies raresu encorda CISR pour le codage des données
en soin primaireou la CIMO en cancérologieElles devront étre accessibles dans le serveur de
terminologies et alignées a la terminologie pivot choidiee politique incitativet des moyens
RQIFIO02YLJ 3y SYSy i RupresNds/iidustsials NgfsofedsibiiBels dié santé.es
sociétés savantes et les colleges de professionnels devront étre associés pour définir les cadres de
NBEOdzSAt y2NXIFfA&ASA S peomdtiohRn IbielIddt Stée dédini égalemsny 3 I SNJ L
LJ2dzNJ ljdzt €t AFASNI £ QdzGAf Aal0Af.AGS S t QSNH2y2YAS RSa
- Intensifigf Qdzii A t A & ¢ |dehtiflayitNaRidhal deatd-k dz a SAYy RSa aeadisySa RQA
des établissements et de la dekine de ville pour que le chainage entre les différentes données du
patient, quel que soit son contexte de prise en charge, puisse étre possible et fiable.

- Rende obligatoire et opposable sodeuxans la mise a disposition par les éditeurs de logibéels
santé de demD2 Yy SOG SdzNB  F LILX AOF GAFAa RQAYGSNRPIISNI 0Af AGS:
clients @tablissements et professionnels de s3fittQSy aSYof S RSa R2yySSa LINRRdz
contraire, rendre obligatoire le plein accés documenté.

[ edsemble de ces mesures nécessitdes moyens adaptés et un alignement des principales parties

prenantes. Elles pourraient a ce titre faire partie des chantiers a inscrire dans la feuille de route de la future

direction numérique dMinistére des Soliddés et de la Santé etdelaSanté 9f £ S& LISN¥YSGGINRBY (G RQ
la qualité des données et seront a ce titre bénéfiques a toutes les étapes de leur utilisation (pour le soin, la

LI NIF3S £ f QSOKSt S RQdzy G SNNR GafiohNd8.). 2dz LI2dzNJ £ S 5at I L

O9YFTAY QI fAIYSYSYy(l Rbt@potdhosplaliesspirexerRol) laRproyhgtignSdas

terminologies dans le domaine de la santé publigoer les registres par exempést un vaste sujatncore
peu exploré [ Bt peut conth 6 dzZSNJ £ f QI R 2 lidterha@ighauR ls gué e yoRatNIVDP
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largement adopté dans plusieurs pay® dzNJ f Qdzi A f A &l G A 2 y). IRSiditiatiRe? dayisSeSa NB (i NP &
domaines ol cet effort est en cours doivent &reoutre étresoutenuesd LINP YdzS& t f QSOKStt S vy
européenngaf QAY a0 NI RS t QAYAGAFGAGS h{LwL{ ljdzA @Aa&asS t &aiN.

,,,,,,,

OFyOSNREf23AS LI N QI R2LIA2Y ROy LT2RBHOGISRSRE Qi SHNMWA v 2
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6 STRUORE DU PROGRAMME
ET FEUI LLE DE ROUTE

Structure du programme

'y O2YAGS RS LAf2GFr3S NraaSvyoflyid £Sa RAFTFSNBydSa LI N
RS NRdziS Sy @dzS RS I yOSNI LIz f A lj dzSiv®RG giS02 T RNRILRA RIA
Ministéredes Solidarités et de la Saniéveillera a la cohérencett. f QARSYGATAOI A2y RS aey
I dzi NB& 3INJF yR& LINRPIANI YYS& yllGA2yldzEd hy LISdzi OAGSNI £

- Le Plan France Médecine Génomique 202®ossier Médical Partagé (DMMP F plan national
maladies raresle plan santé

- Le Comité stratégique des Filiéres (CSF) et les grands défis notamment sur le champ de la santé

- Le Plan National pour la Science Ouvehés Instituts InterdisciplidaNBS &8 RQLYy (St t A3Sy 0S8 |
(3IA); et les éventuels programmes sur le sujet de la formatiolen aveda stratégie I1A

- [S LINPANIYYS |1 2LIQ9b LIdzNJ £ S a2dziASyetlasthtégied NI y&A G A 2
de transforméion du systére de santé (STSS)

- Laréflexion stratégique sur les "Registres et politiques de santé publique” menée par Aviesan.

Feuille de route

[ YAAS Sy dzdzdNB Rdz | SIfGK 5F0GF 1 dzo RSONI AQAYAONARNB
collaboratve et agile. La mission propose en premiére approche le calendrier suivant

- A fin 2018 cadrage étaillé du mockle opérationnel du Hub, identification des partenaires
institutionnels, édaction des chartes utilisateurs et producteurs, cadrage des grojet
expérimentauxa lancer, identification des bases de déas césaingérer ;

- A mi2019: lancement @n produit minimum viable (MVP) de la plateforme avec des premiers
utilisateurs« tests» issus des projets egpmentaux, mise edaivre de la gouvernaeckfinie, et
ingestion des prerares bases de domes;

- A fin 2019 lancement de la preraie version de la plateforme et ouvertuéetous de @ffre de
services du Hub

- Afin 2020 amélioration de @rganisation, des processus et des outils, enricimesédu catalogue
de donrées et céation des premiers Hub Locaux ;

- Afin 2021 déploiement dan réseau de Hub locaux s@risemble du territoire.
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Focus sur lguatriéme trimestre2018

t 2dz2NJ AYAGASNI £ YAaS Sy dzdzdNBquipelds pidfigusaty sérd indntee, Rdz | St £
et devra notamment se concentrer sur un certain nombre de travaux préliminaires.

La mise en place de la structure juridique du Hub implique de rédiger une convention constitutive dans

laquelle seront préciss les difféentes parties prenantes. Les signataires de cette convention pourront

notamment étre: le Ministére des Solidarités et de la Santé etde la StelhdA y A A8 G8 NB RS f QoyasSa3
ddzZLISNA SdzNE RS I wSOKONAKINE § ORS a f ddganRidaapératAfg @2 dz LI dzid A
de recherchedes 6 LINS &Sy il yia RSa |da20AldA2ya RS LI GASyidaz R
santé et des industriels. Cette convention pourrait étre rédigée au mois de novembre pour étre signée au

mois de décembre. Le directeur de la structure devra égaleftieOK2 A &A RQA OAleGIP FAY RS f
RSONI LIRdz@2ANI siGNB 2LISNI GA2yySt | dz RS adaierngée, f QF Yy SS
notammentles divers comité&f. Organisation, compétences et gouvernance du réseau Hub) pourront étre

préfigues.

[ QSj dzA LIS R SdevidNdB avargeld phasefiey a ceque le délai nécessaire a la mise en place
RS fF A0NUzOGdzZNB 2dzNARAIjdzZS§ yS &S NBLISNDdziS LI & &adzNJ £ QF
natures pourront étre enclechés dés la fin des arbitrages faisant suite a la remise du rapport

- [ QS@2ftdziA2y Rdz | dzo | LINBEa &l OKNBSIP fokrgiy&re dibrdza A S dzNB 2
£ Ay (18sHNEBaNondl @esDonnées ded y 1S a2 dza NB & SNBdativR Qdzy S S @2 dz
évoller 3SNE dzy SOl oftAaasSYSyid LlzmtAO 2dz (2dziSa az2NILsS
f QSyasSyoftS RS& LINISYIFANBa;YFHAE 2FFNIyd dzyS OSNI T

- Toujours sur le plan juridique, les travaux en cours aviéiinistére des Solatités et de la Santé
pour élargir le SNDS aux autres sources de données de santé devratiirpar cetteéquipe
de préfigurationLJ2 dzNJ & QF 8 4 dzNBNJ 1ljdz§ fSa LI NASYSyidaz yz2ial
pourront bien étre réalisables sur un plandigue lorsque le Hub sera opérationnel

- [ QS ljdizpréfiGuratorRS NI 062 dzOf SNJ £ S FAYFYyOSYSy(d Rdz LINRP2S(=Z
audela ;

- VFAY 1jdzS €S 1 dzo LlziaaS sONB RANBOGSYSYy(d 2LISNYGAz2Y
devraO2 YYSYOSNJ £t ARSYUGATASNI £ QSljdzA LIS OAo6tS Si
commencer a identifier les candidats potentiels pour les différentes fonctions envisagées

w
ax
—
(&
-

- [ QSljdzA LIS RS LINBFAIAZNI GA2y RS @Nda sakidptich iBNd £ S YI ND
construire la premiére version de sa plateforme technologique pour mi;2019

AO)¢

- I FAY RS L2dz#2ANJ NBLER2YRNB O2dNI Yyl wnmdp | dzE 6S&2Ay
«systémes fils du SNDS (extractions du SNDS soumiseéfénentiel de sécurité décrit dans
f QNN GS Rdz vH YINAR wnanmt Si RS@lIydG aS YSGGNB Sy O
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étre menés avec la CNIL pour assurer une communication et une visibilité auprés de ces acteurs et
leur assurerune possibihk 1S RQKSOSNBSYSyd F@Fyd tF FAY wHamdp T

[ QSljdzA LIS RS LINBFAIAzZNI GA2y RSONY S3IHESYSyd ARSYGAT.
L2 dz@2 ANJ I OOdzSAtf AN £ Sa SljdzAallSa YrFAa S3IFESYSyd RS

Les attentesdedS 02 a2 a0G8YS Sil yi St &g Sepitageddradtkeandst yi Rdz | d
en place par la mission de préfiguration pour le suivi des travaarn@& de pilotag@ourra étre

O2YLI2a4S RS& AyailAaildziaz2ya | dzh teBajfdidu Aubjaiisi D&lgsy | n G NB €
autres partenaires potentiels qui seront identifiés dans les prochaiiss

Cecomité de pilotaggourra contribuer au choix des premiers projefsilate » qui permettront

de coconstruire sur des cas concrets les sesvigehniques et juridiques du Hulde poser les

questions de la valorisation économiquecds services efe précisefSa Y2 Rl f AGSa RQdziAf A 3
Hub;

58a ft QARSYGATAOLIGAZ2Y RS O
f A

& LINRP2SGa Lhidippri S RSa G
les appariements des sources de donrgazQ A L

S
Y LI Alj dzSNR Yy

Le comité de pilotageet les producteurs de donnégmrtenairespourront poserles premiéres

ONRI|jdzS&d RS fI O2y@SNEBSYyOS RSa 3etdavdliaiiddcgnteita RQI OO0S ¢
b fQStF02NI GA2Y RS LINBYASNBA OSNERAZyansig@Sa OKIF NI S:
travailer aft QARSYGAFAOI GA2Yy RS&a NBaaz2dz2NOSa TFayal yOASNBaA
mise en qualitéle certaines sourcgagées deggrand intérét pour la communauté

[ QS1jdzZA LIS RS LINBFAIdzNF GA2Y RS INbnnegekindtafiviéylai FI A NB
mise en place du programme du grand déf\ «t santé> dont leprogram managedevrait étre

identifié en novembre pouef I yOSYSy i ROBWIRSa&dA RRREEES Hanmdpd /
projets, qui ont vocation a faire émerger slehampions nationaux dans le domaineynpont

contribuer au déploiement du Hub en encourageant le partage des données via le elub et

alimentant la réflexion autoute modéles<type » de partage de la valeur. Ces défis peuvent étre
S3LtSYSYGRS QRIOD2 MR 2FNI RSa O2tftl 02N GA2ya | SO f QA
instituts 3IA spécialisés, entre autres, en santé et intelligence atrtificielle, seront sélectionnés par un

2dzNE AYOASNYF A2yt RQAOA fdvailld aypluRdes duHuypb8So® / Sa |
valoriser les données qui y seront mises a disposition et participer a la diffusion de travaux de

recherche mobilisantcesdonnges | A Yy & A |j dzQt {EOFG, TepRMNEianck BléddcRa\ | (G A 2 y
Génomique va lanceun marché en 2019 pour le CAD (collecteur analyseur de données),
fireropérabilitéavec les deux infrastructures devrait étre assyrée

[ QS1jdzZA LIS RS LINBFAIdzNF A2y RSTAYANI SiG YSGGNB Sy di

pour garder informédesproducteurs de données, utilisateurs et partenaires potentiaissi que
le citoyen.
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Chantiers 2012022

Chantier X Offre de service et modéle opérationnel du Hub

Au cours du second semestre 2018, le modele opérationnel et les principes dmratba avec

f QsO2aeaids8YS aSNRyYyid aidloAfArasad 9y LINIFEE8EtSzT €1 ONJ
[ Q2NBIFyA&alGA2y Rdz 1 dzo> OFRNBS R8&a HamyX &SN} AYLI SYS
gouvernance, la mise en place desgassus, et le recrutement progressif des compétences Chite

2NBI YAAlI GA2Y LI2dZNNY SyadzaAaidS S@2f dzSNE  Rperggectivezy S £ 2 3 A |j «
RQ2dz@SNIi dzZNBE @SNAE f Q9 dzheR Inifakivest éBadgeresinfaifeiser@idégafeindas t & | SO
étudiésdans le cadre de ce premier chantier

Chantier Z; Collecte et gouvernance de la donnée

5Fya dzy LINBYASNI SYLAZ fS&8 LINPOSRdAzNBa SEA&ailGlydiSa RQl C
fIy0SSa S \rleghdtfitsichQrecessdirgs pola réalisatiorles premiers projets expérimentaux.

Des pistes de simplification devront étre rapidement identiféesoconstruction avec la CNlhar exemple

dz GNI @SNAR RS I ONBI A2y RQdzy/fifation SuickdeeRgidlagfa A S RS NBFSN

Les chartes (producteurs, utilisateurs, et citoyens) seront rédigées au codesnikr trimestre2018, en
O2y OSNIIi I GA2Yy  bdrPcseriure GoOveraahce (WésYrcipes et des modalités jurigiques
régir le patage de donnéesDes travaux devront étre prévpsur définir les indicateurs et standards a
respecter en termes de qualité des données.

Enfin, aprés une phase de sélection et de qualification, les bases de données stratégiques pour le Hub, les
bases de dnnées requises pour les projemlotes ainsi que les systéme fils a héberger seront
progressivement ingérés. Le catalogue de données sera ensuite alimenté en continu.

Chantier 3 Architecture technologique

5QA0A fI FTAY RS f{ 9degojithss teehmologiguestdS/iont & dahsltesi En PatzNdle,
dzy GNJ @FAf RS RSAONALIIA2Y RS f QI NOKAGSOGdzZNE OAaoft S Si
marché et contractualiser avec le(s) partenaire(s) en charge du développearanildteforme.

Pour accueillir les premiers utilisateurs dés juin 2019, un premier socle technologique offrant un nombre
fAYAGS RS F2yOiGAz2yylrfAdisa aSNl RSOSt2LIIS® /S LINRRdzA
et homologé. La premigréd SNEA2Y RS I LI I GST2NY¥S AydiSaINrIyid fQSyas
ensuite développée, sur la base duR®&(i RS& NBG2dzNBE dziAfAal §Sdz&E> Sy @dzS
2019 De facon itérative, de nouvelles versions de la plateforme sérares entre 2020 et 2021.
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Chantier 4 Projets expérimentaux

Aprés chacune des phases de sélection et de qualification, les projets seront cadrés de fagon détaillée durant
GNRPAA Y2Aa &adzNJ f QSyaSyotS RS&a RAYSyaAiAzya adagryidisSa v

- Usages : description déta#léles fonctionnalités et définition diacklog

- Sources de données : identification, qualification et appariement des données requises
- Data scienceanticipation des analyses et des algorithmes a développer

- Ressources humaines et financiéres pour mengrdiet

- Feuille de route détaillée

A la siite de ce travail et aprés avoir obtenu les habilitations nécessaires, les jeux de doimésseront
O2ttSOGsSa Sié LINBLINBaz Si fSa SldZAlLSa LINR2&Ga L2 dINNE
réalisaton des projets

58a fI @F3dz2S HX RS& LINRB2SGa aSNRyid astSoOGizyysa (2dz
au regard des criteres détaillés dans la partie 4.4 Offre de service.




Moyens requis

Une premiére estimation du codt de démgbement et de fonctionnement du Health Data Hub a été réalisée
d2dza f QKeLR(iKSsSaS RQdzyS Y2y (iSS Sy LlziaalyOS LINPINB&aAAD
la mise en place de hubs locaux sur le territoire.

Aprés le développement au premi&rS Y'S & (i NB premier bV Ppefraayant de mettre a disposition

les premiéres sources du catalogugres de 50 utilisateutssts la plateforme sera enrichie chaque année

pour permettre aux 500 utilisateurs cibRD I OOSRSNJ t dzy S d@xoAljéds geidisphsgrS RS 06
RS OF LI OAGSa Si RQ2 dzi ALésa@apaifes de Bldchage®tdSodléul (EPUf GPY)isdraint R S
scalables et pourront étre augmentées a la demande pour répondre aux besoins des projets. Dans une
logique de «wewice alademande 2 OSG AYyONBYSYyd FSNIAG tQ202SG RQdzyS
secteurs privés.

&S
t Q

LS I Skt dK 51 {Fn201828t débud2018Lddaie Bduipele préfiguratiorafin de concevoige

déployerR QS LINE dz&@ S NJ S (anidatidh 186 Procesusfdtishied plite. La mise en place de

fI LINBYASNE @GSNEAZ2Y RS fQAYFTNI aGNHZOGdzNE aSOdzZNR&aSS &«
contraintes juridiques entourant la mise en conformité au référentiel de séc@st@@0 systémes fils. La

sélection et le cadrage des projets pilotes seront également en téte de la liste des priorités. En cible, cette

SldzA LIS &SN} O2yaiAiadzSS RQdzyS GNByiGlrAyS RS LISNER2YyySax
engineers, des ssources en charge du pilotage du programme et de la conduite du changement, ainsi que

des experts sécurité, juridiques et médicddk.a f Q2 dz&SNIi dzNB Rdz | dzo | dz aSO02y R a
mois, trois acing projetsseront accompagnés par une équiédiée2 dz | dz Y2& Sy RQdzy FTAYylIyO
de dynamiser les usages autour des évolutions du catalogue, et de contribuer a des enjeux de santé publique,

RS NBOKSNDKS aOASYGATFAIdzS SiG RQAYY2@F A2y AYyRdzAGNXST ¢

S
S

I'LINB & dzy GSYLBE RQI LILibhSleréskal dels Buiscabxde dév&opiea yelit petitR | G
[ S OKATFTFNI IS LINRPLI2AS NBLIZAS adzNJ ft QK@ L2 iKs§aS RS f Q2 dzdS

LeHealth Data Hub devidoncd S R2 G SNJ RQdzy 0 dzBRES{ f IA2yWdES tReiBRIANPING 3.J2 RIANI
YADBSIE dz RQI/YS0aA (IOKAYT FONIF&GISSEE NB L2 aSyd y2al YYSyYyd &dzNJ f QK& LJ;
personnes dans le hub central et une quinzaine dans les hub¥camespondant au scénario budgétaire

médian Ces chiffres peuvent & mis en regard des 29 et 23 personnes respectivement prévues pour

f QAYGSANI GA2Y SO fF NBdziAftAdlGA2y RS& R2yySSa RQSydN
(RoyaumeJni).

34 Par exemplelans le Hub central : 6 architectes, 10 data managers, 3 experts sécurité, 3 experts médicaux, 3 experts juridiques, 2
experts valorisation, 5 personnes pour le pilotage.
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T42018§2019 [J2020 [J2021 2022
Nombre de hubs locaux déployés 0 0 2 4 5

R
2. Compétences et locatKub central “ - - -

2.1 Equipe techniqueésurité et data management

2.2 Equipe Expertise Juridique 0,0 0,2 0,2 0,2 0,2
2.3 Equipe Expertise Médicale 0,0 0,1 03 03 03
2.4 Equipe Pilotage Programme, Valorisation et Chi 0,2 1,6 1,0 1,0 1,0
2.5 Locaux et hébergement 0,0 0,1 0,2 0,2 0,2

3. Compétences et locaukubs locaux “ “ - m m

3.1 Equipe technique, sécurité et data managemeni 0,0

3.2 Equipe Expertise Juridique 0,0 00 0,2 04 05
3.3 Equipe Expertise Médicale 0,0 0,0 0,2 04 06
3.4 Equipe Pilotage Programme, Valorisation et Chi 0,0 0,0 0,5 11 15
3.5 Locaux et hébergement 0,0 0,0 0,1 0,2 0,3

4.1 Hub central

e 0

4.2 Hubs locaux 0,0 0,0 1,8 6,0 6,0
5 Dotations aux producteurs de données “ “ - - -
Total 8,2

Health Data Hull Mission de préfiguration
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ANNEXES




ILE SYSETEMATI ONAL DES
DONNEES DE SANS)E ( SN

[ CNIyOS | YAa Sy dzdzamgBRA ERI iy (LINR 21Syiy 35 AljiddS @88 RS
entrep6t de données « médidoR Y A y A & i NI-didkeZSlactées B ded finS delpestiare systéme

nationd d'information inteeNS 3AYSa RQlI d8adzNF yOS YIEFRAS o6{bLLw!aoX Ic
feuilles de soins, a été trés vite chainé avec les données de facturation hospitaliére (le PMSI) et permet ainsi

de retracer, de maniére détaillée et exhaustiles parcours de soins de la totalité de la population francaise,

soit 67 millions de personnes, avec des données pseudonymisées.

/ Sa R2yySSazx @S0 | dz22dzZNRQKdzA dzy KA&G2NA1jdzS RS LI dza
elles couvrent ne large population, offrent des possibilités de suivi sur une longue période, sans perdu de

vue en cours de suivi, avec une assez bonne homogénéité de codage. En outre, si des investissements
AYLRNIIFyGa 2y SGS O2yaSyRiwval 1W20d2N dNZRyQEKDM (I ddB/NJI Fi | Aoyt (SNI
LIJdzA 4 1j dzQS G | y (i -I2NHIBdedib AR Sdgy a2&@&mG S YS RS 3SadAaz2y o

{A OS a2aidsYS RQAYF2NXI GA2Y | S GRS f LINPRESNDE A ARESING YO SR SY
par des équipes de recherche etpardas&y O0Sa &l yA Gl ANB& oO6LI NI SESYLX S { I yi
nationale de sécurité du médicament), le constat a été fait au début des années 2010 que les accés restaient

trop limités pour exploiter tout le potentiel de ces données trés riche.

f & gualglass années de débats publics et de réflexions, la Loi de modernisation de notre systéme de
santé du 26 janvier 2016 a réorganisé la gouvernance de ces bases de données, clarifié la doctrine et remis
b LG €S RAALRAAGAT RQI 005ao
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La base de doneé

18YS yIdaz
JRIya

_
_<
D

& R2yysSSa RS &alyidsS o{bs5{0 I Si

RS
68YS RQAYTF2NXYI GA2Yy OAyl ¥FftdzE RS R?2

QC

&

O™
U ¢
Z
O«
w

{ e
Fny
- £Sa R2yysSSa RS MSmModddade SMERNNM), RS  Q
- les données des établiements de santé (PMSI),

- les causes médicales de déces,

- les données relatives au handicap en provenance des Maisons départementales des personnes
handicapées,

- un échantillon représentatif des données de remboursement des organismes d'assurance maladie
complémentaire.

La premiére version du SNDS était constituée du SNIIRAM et du PMSI. Les causes médicales de décés ont
O02YYSYyO0S £t siNB Ay(iSaINBS& Fdz RSNYASNI NAYSadNB RS Hnawm
2020. Toutes ces données ontcation a étre chainées au niveau individuel, mais pour garantir et protéger

la confidentialité de ces données, un pseudonyme, code non signifiant obtenu par un procédé
cryptographique irréversible du NIR, est associé aux données se rapportant a chagmeep&s procédé

LISNYSG RS NBfASNE LJ32dzNJ dzyS YsYS LISNER2yyS:I fQSyaSvyofsS
SAFESYSYyld RQIFLILI NRSNI OSa R2yysSSa I SO RSa AyF2NNIGA2Y
de la CNIL.

Le ministere chargéde la santé pilote les orientations stratégiques de ce projet, qui est géré
2LISNI GA2YyYySEESYSyd LINIEF /FAaasS yraArAz2zyrf{S RQFaadaNI yC

Les finalités

Les finalités prévues par la loi sont ;

- [ itlormation sur la santé ainsi que sur l'offre stens, la prise en charge médwmuaciale et leur
qualité,

- laconnaissance des dépenses de santé, des dépenses d'assurance maladie et des dépenses médico
sociales,

- linformation des professionnels, des structures et des établissements de santé ou-suéidicr
sur leur activité,

- lasurveillance, la veille et la sécurité sanitaires,

- larecherche, les études, a I'évaluation et l'innovation dans les domaines de la santé et de la prise
en charge médicsociale.

Health Data Hukl Mission de préfiguration



ALY

[ S8 LINAYOALSE Si O2yRAGA2Y& RQlI O0083a | dzE R

Tous les acteurs publics et privés peuvent accéder aux données du SNDS.

Les jeux de données rendus totalement anonymes (au sens ou toutes les possibilités de réidentification ont
été éliminées, parce que ce sont des données agrégées ou appauvries) tiohv@@&ire en open data,
OQ&RANBE 2dz@SNIa t G2dzaz @SSO LRaaAGATAGS RS NBdziAfAAl

Pour les données présentant un risque dédentification, la loi a prévu

- LIRdzNJ RSa 2NHI yAaYSa kinlzddsandca publidzded &cteblfiEi@nanes@iday S Y A &
fS LISNAYSGNB S&i FAESH LI NI dzy RSONBG Sy 0O2yasSift RQ

- pour les autres utilisateurs des données ou pour des besoins excédant le périmétre de ces acces
permanents, des acces autorisés par la CNIL pounrdgts spécifiques.

Les accés aux données ne peuvent étre autorisés que pour permettre des traitements a des fins de recherche,
RUSGdzZRS 2dz RUSGI tfdzt GA2Yy O2y i NRO dz y-dessus), ét SodpféSenieSa FA Y| f
de plusieurconditions:

1. [ NBOKSNOKS: SiGdzRS 2dz SOl fdzt iA2y R2AG LINBaSyidSNI
RSa R2yysSSa RS alyids Sai OKFNHS LINfF f2A RS &8
SGdzRS&Z t 2NEI dzQA A S &G ORIyAREMT d8Si Sy2 &NIyO S STAlyA NIB/ 02 Y
public

2. Certaines finalités sont par ailleurs interdités loi précise que « les données du systéme national
des données de santé ne peuvent étre traitées pour lI'une des finalités suivaritteta promotion
des produits mentionnés au |l de l'article L. 531dn direction des professionnels de santé ou
d'établissements de santé ; « 2° L'exclusion de garanties des contrats d'assurance et la modification
de cotisations ou de primes d'assoca d'un individu ou d'un groupe d'individus présentant un
méme risque. »

3. Des garanties doivent étre apportées sur le respect de la vie privée des citoyens. Les données du
SNDS sont en effet des données sensibles a caractére personnel qui exigert ninelaaude
sécurité. La loi précise « L'accés aux données s'effectue dans des conditions assurant la
confidentialité et I'intégrité des données et la tracabilité des acces et des autres traitements,
conformément a un référentiel défini par arrété desistres chargés de la santé, de la sécurité
sociale et du numérique, pris aprés avis de la Commission nationale de l'informatique et des libertés
» [ QF NN3GS Rdz HH YINBR HamT NBfFGAT | dz NBTFSNBYyGASH
exigencesde sdgNA 1S Sy @A IdzSdzN¥» 9ffSa aQl LIJX AljdzSyd & €
chargé a ce titre de protéger les données de la base, aux gestionnaires des bases composantes du

35Décret nad2016:1871 du 26 décembre 2016 relatif au traitement de données a caractére personnel dénsysténre national des
données de santé

m | Health Data Huli) Mission de préfiguration



{b5{3X FtdzE 3SadA2yyl ANBa RSa o0l &S &akoBsat®rNENEI yi RS& |
et aux utilisateurs du SNDS. Les grands principes de sécurité portés par ce référentiel sont la

LA SdzR2y&@YAaliAazy RS& R2yySSas tQlFdziKSYGAFAOFIGAZY X
contrble et les sanctions assorties, notaent pénales (des audits sont prévus), la sensibilisation et

la formation obligatoire des utilisateurs.

A

(et

4, [ I O2y G NBLI NI A
f Qdzi At Aal GA2Y
f QSELIX 2AGFGA2Y

RQdzy | 0O0s8a fFNBS Sad dzyS 20t ATt
S LJ ér N&s ¥lenfentsSde todnaiSdnde2sisuS yle SG RS
S O0Sa olaSao

S
RS
R

[ S4 LINROSRdzZNB&E RQlI 00s8a FdzE R2yySSa

5Fya £S OFa RQdzy | O00s& &dzNJ LINR2SGxz tS&a G(SEGSa LINBO2
constituée de trois ou quatre étapes

[ QL Yia YA dide2y £ R
RQlI 008 & &adzNJ LINE
données de santé (SNDS).

RSa2NY

$§a R aid
2 4534 RS R2yyssa Rsar O2vya

2
St + RSa ol

LONDS transmet les demandes acomitStd@xperts (le CEREES, comi@xplertise pour les recherches, les
études et les évaluations dans le domaine de laJapii émet un avis sur la méthodologie retenue, sur la
nécessiBdu recourst des donnéed caractére personnel, sur la pertince de cellesi par rapportt la
finalitSHu traitement et, 8y a lieu, sur la quafcientifique du projet.

[ S /9w99{ RA&LIZAS RQdzy Y2Aa LI2dzNJ SYSGGNB dzy F @Aa | dzA
traitement.

LaCNIL peutsaisNJ £ QL b5{ LJ2dzNJ lj dzQAf NBYRS dzy | A& &adzNJ £ S ONR
aFA&A LI NI fIF YAYyAadNB OKIFINHSS RS fF &ryidS 2dz aQl dzizal

[ F R 24S RQdzy R 8rk fois, pderSe probairter. Auzeknie He cH@iAi2 siz0 St | 0 f S
£ L[ yS aQSaid LI & LINRBy2yO0OSSs fQlF@Aa Said NBLWzS FlI ¢
Le circuit est différent si la demande fait intervenir un recueil de données auprés des personnes, avec leur
consentement. La CNILprendga OS OF & al RSOAaA2Y [LINBA | @Aa RQdzy
(CPP), et ce y compris lorsque le projet prévoit un appariement de ces données nouvellement collectées avec

les données du SNDS.
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Le schéma alessous récapitule ainsi les procédure RQl 008 & | dzE :R2yy SSa &dzNJ LINR2S

PP
ProcSdure ;met unavissur les
appariement SNDS conditionsde
avecnouvelles validitSdela —> -
donnSesdans le recherche

champ Loi JardS (dYai de 45jour ONIL U
max.) Autorise T
le I
traitement L
des |
) CEREES ) donnSes. s
ProcSdure Porteur de projet ;met unavis A

standard et demandant accSs £ sur lam$hodologie
appariement des donnSesdu - INDS > de |Qude ) ™ T
donnSesexistantes ANDS (dSai de 1 mois |
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REPUBLIQUE FRANCAISE
Ministére des solidarités et de la santé
Ministére du travail

Ministére de I'action et des comptes publics

Direction de la recherche, des études, Paris, le 4 mai 2018
de I'évaluation et des statistiques DREES-DIR N® 15

Le directeur

Note a Madame la Ministre des Solidarités et de la Santé, sous couvert de Monsieur Nicolas
Labrune, conseiller

Vous trouverez ci joint un projet de lettre de mission et une présentation du projet de mise en ceuvre
des annonces du président de la République sur l'intelligence artificielle dans le domaine de la Santé.

Suite a des discussions avec votre cabinet, celui la ministre de I'enseignement supérieur, de la
recherche et de linnovation, celui du Premier Ministre et celui du Président de la République, nous
proposons la création d'un groupe de travail avec un double objectif.

Le premier objectif serait de proposer une feuille de route pour les 4 prochaines années portant sur
le rapprochement des données cliniques et des données médico-administratives du SNDS. L'objectif serait
de prioriser et de planifier les appariements mais aussi de définir les moyens nécessaires. La question de
I'’émergence d'une équipe capable d’industrialiser les appariements se pose notamment.

Le deuxieme objectif serait la préfiguration du Hub. Le groupe de travail définirait les actions clefs
qui devront étre réalisés au cours des premieres années de I'existence du Hub. Il proposerait aussi une
gouvernance et identifierait les besoins en termes de moyens.

Ce groupe de travail serait piloté par trois experts, Madame Dominique Polton, présidente de
I'Institut National de Données en Santé, le professeur Marc Cuggia, praticien hospitalier a Rennes,
specialiste des entrep6ts hospitaliers et recommandé par le cabinet du Premier Ministre, et Monsieur Gilles
Wainrib, président fondateur de la Start-up OWKIN, start up reconnue dans le domaine des données de
santé. Ce groupe de travail pourrait comprendre une douzaine de membres : des membres des trois centres
de recherche CNRS, INRIA et INSERM, conformément a I'annonce du Président de la République, ainsi que
des représentants de la CNAM, du ministére de la Recherche, de I'APHP, un autre représentant de start-up,
un représentant des industries de santé et deux représentants du ministére (DREES, DSSIS). La DREES
mettrait par ailleurs & la disposition de ce groupe de travail une cheffe de bureau comme rapporteur.

Parallélement, la DREES avec le soutien des directions du ministere et de la CNAMTS sécurisera le
financement du HUB pour la période 2019-2022 et préparera les dispositions juridiques nécessaires,
notamment la transcription législative de I'élargissement du SNDS a I'ensemble des données obtenues au
cours de soins remboursées par les réegimes obligatoires de sécurité sociale.

Si ce projet vous agrée, nous vous transmettrons les trois lettres de mission pour les copilotes et
nous organiserons une premiere séance du groupe de travail autour du 20 mai.

Le directeur de la recherche,
des études, de I'évaluation atg« statistiques

Jean-Marc AUBERT

Adresse postale : 14 avenue Duquesne - 75350 PARIS 07 SP
Adresse visiteurs : 10 - 18, place des Cing-Martyrs-du-Lycée-Buffon - 75014 PARIS
http://social-sante.qouv.fr/
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Madame la Présidente, Céu:u- Do var e Yl

Le Systéme national des données de santé (SNDS) constitue une des bases de données de
santé les plus riches d’Europe.

Le potentiel de ces données est considérable. Elles peuvent étre mobilisées pour la recherche
clinique et en maticre de santé publique, 1’aide a la décision des professionnels de santé, 1’allocation
des financements aux offreurs de santé, le développement d’une médecine prédictive, préventive,
personnalisée et participative, ou encore éclairer la transformation et le pilotage du systéme de
santé. Cette liste n’est d’ailleurs pas exhaustive.

Malgré I’ouverture des données prévues par la loi de modernisation du systéme de santé de
Janvier 2016, les données du SNDS demeurent sous-exploitées pour deux raisons principales.
Premicrement, le périmeétre du SNDS est encore limité essentiellement a des données médico-
administratives. Son appariement régulier avec des données cliniques apparait indispensable. Par
ailleurs, compte-tenu de la spécificité de ses données, notamment leur volumétrie et leur
complexité, un simple droit d’aceés ne peut qu’étre une premiére étape pour inciter a leur usage. I
semble nécessaire de mettre a la disposition des chercheurs, des administrations et des acteurs
privés, notamment des start-up, les moyens facilitant leur usage, tant en termes d’infrastructure
sécurisée et de logiciels que de services de facilitation. Il semble aussi important d’animer la
communauté des utilisateurs pour faciliter les partages d’expérience, de compétences et d’outils.
Cette mutualisation permettra de révéler le potentiel du SNDS et d’industrialiser son usage.

C’est en ce sens que le Président de la République a annoncé, le 29 mars 2018, au sommet
Intelligence artificielle « AI for Humanity », la création d’un Hub. Structure partenariale entre
producteurs et utilisateurs des données, elle pilotera l'enrichissement continu mais aussi la
valorisation du SNDS, pour y inclure, a terme, l'ensemble des données provenant des
remboursements de l'Assurance-maladie, en ajoutant les données cliniques des hopitaux, de la
médecine de ville, des autres producteurs de soins, ainsi que les données de grande qualité,
scientifique et médicale, créées dans le cadre de cohortes nationales. Ce « Health Data hub »
permettra, dans un cadre parfaitement sécurisé, d'avoir, entre autres, un espace de travail pour
l'intelligence artificielle, catalyseur d’innovations. Il associera les grands organismes de recherche
francais, "'INSERM, le CNRS et I'INRIA, ainsi que de nombreux partenaires publics et privés.

Madame Dominique POLTON

Présidente de 1'Institut national des données de santé
19 rue Arthur Croquette

94220 Charenton-le-Pont

1 4 AVENUE DUQUESNE - /5007 PARIS — TEL : O] 40 56 60 OU



2

J'al souhaité vous confier la mission de co-piloter un groupe de travail dédié¢ a la
prefiguration de ce Hub, compte tenu de votre expérience et de vos compétences. Vous serez
associé a deux copilotes, M. Marc Cuggia et M. Gilles Wainrib.

L’objectif de ce groupe de travail est double : préparer la création du Hub et proposer, avec
des partenaires, une feuille de route pour I’enrichissement du SNDS.

En ce qui concerne le Hub, le groupe de travail s’attachera a proposer une organisation pour
cette alliance ainsi que la définition de la plateforme des données et de I'offre de service qu’elle
fournirait et la maniére dont elle faciliterait le développement de I’écosystéme (acteurs publics,
recherche, start-up et autres acteurs privés...). Le groupe de travail déterminera les besoins en
nouvelles infrastructures en tenant compte des infrastructures existantes, de leur évolution et des
demandes exprimées par les acteurs. Ces nouvelles infrastructures n’ont pas vocation a étre
exclusives, ni a concurrencer les portails existants ou systémes d’information des producteurs de
données, mais bien a venir enrichir I’offre a destination de I'utilisateur de la donnée. Un cahier des
charges, un modéle économique ainsi qu’une réflexion sur I’administration de cette plateforme en
régime permanent devront étre proposés. Au-dela de la plateforme des données, le groupe de travail
devra étudier les moyens a mettre en ceuvre par le Hub pour développer les compétences,
promouvoir leur partage, ainsi que permettre le développement de partenariats entre les acteurs pour
accroitre fortement 1'usage des données de santé en France. Les modalités de I’action du Hub,
I’éventail d’une offre de service initiale et les outils logiciels a faire développer ou a rassembler
dans les premiers trimestres devront notamment étre définis.

S’agissant de I’enrichissement du SNDS, le groupe de travail s’attachera a identifier les
premiéres sources de données pouvant étre fédérées. Des projets autour de leur exploitation
pourront €tre par ailleurs prévus, par exemple sur des aires thérapeutiques a fort enjeu de santé
publique. Il s’agira aussi de déterminer les moyens de toute nature nécessaires au développement de
ces appariements au cours des prochaines années, notamment pour inciter les acteurs a se lancer
dans de telles opérations et industrialiser le processus d’appariement.

A partir de ces ¢léments, le groupe de travail s’attachera a préciser les missions, le role, le
périmétre, I'équipe nécessaire a la mise en ceuvre, le budget sur les 3 prochaines années et la
gouvernance du Hub.

Vous m’adresserez un rapport, d’ici le 21 septembre 2018, décrivant de maniére précise les
plans d’action proposés pour une mise en ceuvre opérationnelle permettant la réalisation des
premiers travaux et événements du Hub dés 2019.

Vous travaillerez en lien étroit avec des représentants d’instituts de recherche en santé et
dans le domaine de I’intelligence artificielle, des membres de ’écosystéme des start-up, des
professionnels de santé, des professionnels hospitaliers, un membre du LEEM et un représentant de
patients. Vous associerez |’assurance maladie et des représentants du ministére de la Santé et de la
Recherche. La DREES et la DSIS vous apporteront leur soutien.

Je sais pouvoir compter sur votre mobilisation pour animer ce chantier en faveur d’une
accélération de I’'innovation, grace aux données et dans un cadre parfaitement sécurisé, garantissant
I'anonymat et le respect de la vie privée de chaque individu.

Je vous prie de croire, Madame, a I’expression de ma considération distinguée.
B’\w» o eadtnen /

Agnes BUZYN
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Monsieur le professeur,

Le Systeme national des données de santé (SNDS) constitue une des bases de données de
santé les plus riches d’Europe.

Le potenticl de ces données est considérable. Elles peuvent étre mobilisées pour la recherche
clinique et en matiere de santé publique, I’aide a la décision des professionnels de santé, 1’allocation
des financements aux offreurs de santé, le développement d’une médecine prédictive, préventive,
personnalisée et participative, ou encore éclairer la transformation et le pilotage du systeme de
santé. Cette liste n’est d’ailleurs pas exhaustive.

Malgré I’ouverture des données prévues par la loi de modernisation du systéme de santé de
janvier 2016, les données du SNDS demeurent sous-exploitées pour deux raisons principales.
Premic¢rement, le périmétre du SNDS est encore limité essenticllement 4 des données médico-
administratives. Son appariement régulier avec des données cliniques apparait indispensable. Par
ailleurs, compte-tenu de la spécificité de ses données, notamment leur volumétrie et leur
complexité, un simple droit d’acces ne peut qu’étre une premiére étape pour inciter a leur usage. Il
semble nécessaire de mettre a la disposition des chercheurs, des administrations et des acteurs
privés, notamment des start-up, les moyens facilitant leur usage, tant en termes d’infrastructure
sécurisee et de logiciels que de services de facilitation. Il semble aussi important d’animer la
communauté des utilisateurs pour faciliter les partages d’expérience, de compétences et d’outils.
Cette mutualisation permettra de révéler le potentiel du SNDS et d’industrialiser son usage.

C’est en ce sens que le Président de la République a annoncé, le 29 mars 2018, au sommet
Intelligence artificielle « AT for Humanity », la création d’un Hub. Structure partenariale entre
producteurs et utilisateurs des données, elle pilotera l'enrichissement continu mais aussi la
valorisation du SNDS, pour y inclure, a terme, l'ensemble des données provenant des
remboursements de I'Assurance-maladie, en ajoutant les données cliniques des hopitaux, de la
meédecine de ville, des autres producteurs de soins, ainsi que les données de grande qualité,
scientifique et médicale, créées dans le cadre de cohortes nationales. Ce « Health Data hub »
permettra, dans un cadre parfaitement sécurisé, d'avoir, entre autres, un espace de travail pour
l'intelligence artificielle, catalyseur d’innovations. Il associera les grands organismes de recherche
frangais, 'INSERM, le CNRS et I'INRIA, ainsi que de nombreux partenaires publics et privés.

Professeur Marc CUGGIA

Faculté de Médecine

2 avenue du professeur Léon Bernard — CS 34317
35043 Rennes Cedex
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