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A la suite de la remise du rapport Villani, le Président de la République ŀ ŀƴƴƻƴŎŞ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ζ IŜŀƭǘƘ 

Data Hub » comme un des points forts de la stratégie Intelligence Artificielle française (IA). La Ministre des 

Solidarités et de la Santé a lancé le 12 juin 2018 une mission de préfiguration de cette plateforme 

ŘΩŜȄǇƭƻƛǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞΦ  

 

[ŀ ƳƛǎǎƛƻƴΣ ǇƛƭƻǘŞŜ ǇŀǊ ǘǊƻƛǎ ŜȄǇŜǊǘǎΣ ǊŞǳƴƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘǎ ŘŜ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ 

des start-ups, de ƭΩindustrie, des professionnels et établissements ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ ŘŜ ƭΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ 

ƭΩAssurance Maladie (cf. ŀƴƴŜȄŜ ǇƻǳǊ ǳƴŜ ƭƛǎǘŜ Ǉƭǳǎ ŘŞǘŀƛƭƭŞŜύΦ ¦ƴ ǘǊŝǎ ƎǊŀƴŘ ƴƻƳōǊŜ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ 

ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ƻƴǘ ŞǘŞ ŜƴǘŜƴŘǳǎ Ŝǘκƻǳ ƻƴǘ ŀŎǘƛǾŜƳŜƴǘ ŎƻƴǘǊƛōǳŞ Ł ces réflexions (cf. annexe). La mobilisation 

de la communauté a été très appréciée par la mission qui remercie vivement toutes les personnes avec qui 

elle a interagi. 

 

[Ŝ ǊŀǇǇƻǊǘ ǇǊƻǇƻǎŜ ǳƴŜ ŦŜǳƛƭƭŜ ŘŜ ǊƻǳǘŜ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ Řǳ « Health Data Hub », ainsi 

que des recommandations, notamment sur les aspects organisationnels et réglementaires pour que cette 

ŦŜǳƛƭƭŜ ŘŜ ǊƻǳǘŜ ǇǳƛǎǎŜ ǎŜ ŘŞǊƻǳƭŜǊ Řŀƴǎ ǳƴ ŎƻƴǘŜȄǘŜ ŦŀǾƻǊŀōƭŜΦ Lƭ ǎΩŀǇǇǳƛŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ŜƴǘǊŜǘƛŜƴǎ ǊŞŀƭƛǎŞǎ, 

cependant ǎŜǎ ŎƻƴŎƭǳǎƛƻƴǎ ƴΩŜƴƎŀƎŜƴǘ ǉǳŜ ǎŜǎ ŀǳǘŜǳǊǎΦ 

 

 

  

LA MISSION  

https://www.aiforhumanity.fr/pdfs/9782111457089_Rapport_Villani_accessible.pdf
https://www.aiforhumanity.fr/pdfs/9782111457089_Rapport_Villani_accessible.pdf
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Déterminer des prises en charge adaptées et efficaces pour les maladies rares en agrégeant des observations 

ŘŜ ǎƻǳǊŎŜǎ ƳǳƭǘƛǇƭŜǎΦ 5ŞǇƛǎǘŜǊ ƻǳ ŎŀǊŀŎǘŞǊƛǎŜǊ ƭŜǎ Şǘŀǘǎ ǇǊŞŎŀƴŎŞǊŜǳȄ ƎǊŃŎŜ Ł ƭΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ ŀǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜΦ 5ƻǘŜǊ 

ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ǇƻǳǊ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŜ ŎƘƻƛȄ ŘŜǎ ƳŜƛƭƭŜǳǊŜǎ ƻǇǘƛƻƴǎ ŘŜ ǇǊƛǎŜǎ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ 

dans le 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. 

 

Les 114 auditions menéŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ƴƻǘǊŜ Ƴƛǎǎƛƻƴ ƻƴǘ Ŧŀƛǘ ŞƳŜǊƎŜǊ ǇǊŝǎ ŘΩǳƴŜ ŎŜƴǘŀƛƴŜ ŘΩƛŘŞŜǎ 

ŎƻƴŎǊŝǘŜǎ ŘΩǳǎŀƎŜs pour mettre notre patrimoine de données de santé au service de notre recherche, de 

nos praticiens et établissements de soin, des citoyens, de nos start-ups, de nos laboratoires et medtechs et 

de la puissance publique. 

 

¦ƴ ŦƻǊƳƛŘŀōƭŜ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭ Ŝǎǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ Ł ƴƻǘǊŜ ǇƻǊǘŞŜΦ [Ŝǎ ŦǊŜƛƴǎ ƴŜ ǎƻƴǘ Ǉŀǎ ŘΩƻǊŘǊŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ Υ ƭŜǎ 

technologies de traitement sont matures et les données existent. Les acteurs consultés expriment au premier 

ŎƘŜŦ ƭŜ ōŜǎƻƛƴ ŘΩǳƴ ƎǳƛŎƘŜǘ ǳƴƛǉǳŜΣ ŀǎǎǳǊŀƴǘ ǳƴ ŀŎŎŝǎ ǎƛƳǇƭƛŦƛŞΣ ŜŦŦŜŎǘƛŦ Ŝǘ ŀŎŎŞƭŞǊŞ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎΦ vǳΩŜƭƭŜǎ 

soient produites par le système de soins, les professionnels ou les patients eux-mêmes, les données de santé 

ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƴǘ ǳƴ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ŜȄǘǊşƳŜƳŜƴǘ ŦǊŀƎƳŜƴǘŞΦ [ΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ gisements de données de santé est régi par 

des gouvernances chaque fois différentes ς ǇŀǊŦƻƛǎ ŎƻƳǇƭŜȄŜǎΦ [Ŝǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ Ŝǘ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘǎ 

ǇŜǳǾŜƴǘ ƛƳǇƭƛǉǳŜǊ ŘŜǎ ŘŞƭŀƛǎ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩƻǊŘǊŜ ŘŜ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ŀƴƴŞŜǎΦ 5ǳ Ŧŀƛǘ ŘŜ ƭŀ ŘƛǎǇŜǊǎƛƻƴ ŘŜǎ 

moyens, les capacités technologiques et humaines requises pour valoriser les données dans un cadre 

ǎŞŎǳǊƛǎŞ Ŧƻƴǘ ǎƻǳǾŜƴǘ ŘŞŦŀǳǘ Ŝǘ ƭŀ ŎŀǇƛǘŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ǎǳǊ ƭŜǎ ƳŞǘƘƻŘŜǎ ŜƳǇƭƻȅŞŜǎ ǊŜǎǘŜ ƭΩŜȄŎŜǇǘƛƻƴΦ [Ŝǎ ōŀǊǊƛŝǊŜǎ 

ǎƻƴǘ ŀǳǎǎƛ ŘΩƻǊŘǊŜ ŎǳƭǘǳǊŜƭΦ [Ŝǎ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛŜǎ, législations, méthodes et modes de travail intimident. 

Enfin, la valeur de la donnée ς et surtout de son partage - restent méconnus et la plupart des acteurs 

ǘŞƳƻƛƎƴŜƴǘ ŘŜ ƭΩŜȄƛǎǘŜƴŎŜ ŘŜ ǊŞŦƭŜȄŜǎ ǇǊƻǇǊƛŞǘŀƛǊŜǎ ŎƘŜȊ ƭŜǎ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎΦ  

 

Surmonter ces obstacleǎ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜ Ŝƴ ǇǊŜƳƛŜǊ ƭƛŜǳ ŘŜ ǇǊŜƴŘǊŜ ŀŎǘŜ ŘΩǳƴŜ ǊŜǎǇƻƴǎŀōƛƭƛǘŞ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜ ŀǳǘƻǳǊ 

ŘΩǳƴ ǇǊƛƴŎƛǇŜ ŦƻƴŘŀǘŜǳǊ Υ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ŦƛƴŀƴŎŞŜǎ ǇŀǊ ƭŀ ǎƻƭƛŘŀǊƛǘŞ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƴǘ ǳƴ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ 

commun. Ces données doivent donc être mises pleinement au service du plus grand nombre dans le respect 

INTRODUCTION  
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ŘŜ ƭΩŞǘƘƛǉǳŜ Ŝǘ ŘŜǎ ŘǊƻƛǘǎ ŦƻƴŘŀƳŜƴǘŀǳȄ ŘŜ ƴƻǎ ŎƻƴŎƛǘƻȅŜƴǎΦ Lƭ Ŝǎǘ ŘƻƴŎ ǇǊƛƳƻǊŘƛŀƭ ŘΩŜƴ ƎŀǊŀƴǘƛǊ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀƛǎŞ 

et unifié. 

 

Le « Health Data Hub » Řƻƛǘ şǘǊŜ ƭΩƛƴǎǘǊǳƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩ9ǘŀǘ ŀǳ ǎŜǊǾƛŎŜ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ŀƳōƛǘƛƻƴΦ 

 

En tant 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 

ŘΩŀŎŎŝǎ unique Ł ƭΩƛƴǘŞƎǊŀƭƛǘŞ ŘŜǎ Řƻnnées de santé soutenues par la solidarité nationale, accompagnera les 

ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ǊŞŀƭƛǎŜǊŀ ƭŜǎ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴǎ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘǎ ǇƻǳǊ ƳŜǘǘǊŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜǎ ƧŜǳȄ de 

données documentés avec un engagement sur les délais. Il soutiendra la collecte et la consolidation des 

données, ŘΩǳƴŜ ǇŀǊǘ Ŝƴ Ƴƻōƛƭƛǎŀƴǘ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘŜ ƴƻǊƳŜǎ Ŝǘ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ, et ŘΩŀǳǘǊŜ 

part en veillant au financement et à la juste rétribution des efforts des producteurs. Il proposera des capacités 

technologiques, et un accès à des compétences rares à la demande ς permettant ainsi aux acteurs ne 

ŘƛǎǇƻǎŀƴǘ Ǉŀǎ ŘΩǳƴŜ ǘŀƛƭƭŜ ŎǊƛǘƛǉǳŜ ŘŜ bénéficier de tous les moyens requis pour exploiter les données. Il 

assurera la transparence vis-à-vis de la société civile et des citoyens à travers un portail permettant de 

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

ŘΩǳƴ ŀǇǇŜƭ Ł ƳŀƴƛŦŜǎǘŀǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊƻƴǘ ŘΩǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇǊŜƴŀƴǘ ƭŀ ŦƻǊƳŜ ŘΩǳƴŜ Ƴƛse à 

ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ Ŝǘ ŘŜ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎΣ ƻǳ ŘƛǊŜŎǘŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘΦ   

 

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

logique de proximité géographique. Afin de garantir la sƻǳǘŜƴŀōƛƭƛǘŞ Řǳ ƳƻŘŝƭŜ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ Ŝǘ 

ŘŜ ǊŞǘǊƛōǳŜǊ ƭŜǎ ŎƻǶǘǎ ǎǳǇǇƻǊǘŞǎ ǇƻǳǊ ƭŀ ŎƻƭƭŜŎǘŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ƭŜǳǊ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǉǳŀƭƛǘŞΣ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ǎŜǊǾƛŎŜǎ 

ǇƻǳǊǊŀ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ şǘǊŜ ŦŀŎǘǳǊŞ ŀǳȄ ŀŎǘŜǳǊǎ ǇǊƛǾŞǎ ǎƻǳǎ ƭŀ ŦƻǊƳŜ ŘΩǳƴ ŀōƻƴƴŜƳŜƴǘ ŦƛȄŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ǇŀǊǘ Ǿŀriable 

ŀǎǎƻŎƛŞŜ Ł ƭΩǳǎŀƎŜΦ Des projets visant à consolider le patrimoine de données pourraient par ailleurs faire 

ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴ Ŏƻ-financement entre acteurs institutionnels et privés. 

 

Le présent rapport propose à la Ministre des Solidarités et de la Santé, ŘŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ 

« Hub »Σ ŘŜǎ ǇǊƛƴŎƛǇŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜǎ Ŝǘ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜǎ ǇƻǳǊ ǊŞƎƛǊ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘŜ 

ŘƻƴƴŞŜǎΦ bƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ŀǳǎǎƛ Ŝǳ ƭŜ ǎƻǳŎƛ ŘΩŜǎǉǳƛǎǎŜǊ ǳƴŜ ƎƻǳǾŜǊƴŀƴŎŜΣ ŎƻƴœǳŜ ŎƻƳƳŜ ƭŜ Ǉƻƛƴǘ ŘŜ ŘŞǇŀǊǘ ŘΩǳƴ 

projet qui a vocation à évoluer avec agilité au fur et à mesure de ses réalisations. Il propose également 

ŘΩƻǳǾǊƛǊ ǳƴ ŎƘŀƴǘƛŜǊ ƭŞƎƛǎƭŀǘƛŦ ŀŦƛƴ ŘŜ ǊŜƴŦƻǊŎŜǊ ƭŜ Système National des Données de Santé (SNDS) en 

ŞƭŀǊƎƛǎǎŀƴǘ ǎƻƴ ǇŞǊƛƳŝǘǊŜΦ /Ŝ ŎƘŀƴǘƛŜǊ ǎŜǊŀ ƭΩƻŎŎŀǎƛƻƴ ŘŜ définir un horizon clair à tous les acteurs et 

ŘΩŀŦŦƛǊƳŜǊ ƭŜ ǇǊƛƴŎƛǇŜ ŘΩǳƴ ǇŀǊǘŀƎŜ ŜŦŦŜŎǘƛŦ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ 
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bƻǳǎ ǇǊƻǇƻǎƻƴǎ ŘΩŜƴƎŀƎŜǊ ǎŀƴǎ ŀǘǘŜƴŘǊŜ ǳƴŜ ǇƘŀǎŜ ŘŜ ǘŜǎǘ Ǿƛǎŀƴǘ Ł ŎƻƴǎǘƛǘǳŜǊ Ŝǘ ŞǇǊƻǳǾŜǊ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ 

et la plateforme technologique autour de jeux de données ciblés et de cinq projets pilotes qui pourraient 

şǘǊŜ ŦƛƴŀƴŎŞǎΣ ŜƴǘǊŜ ŀǳǘǊŜǎΣ ǇŀǊ ƭŜ ƎǊŀƴŘ ŘŞŦƛ ζ /ƻƳƳŜƴǘ ŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŜǎ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎǎ ƳŞŘƛŎŀǳȄ ǇŀǊ ƭΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ 

artificielle ? » également lancé dans le cadre de la stratégie Intelligence Artif icielle du Président de la 

République. Le « Health Data Hub » enrichira ensuite son catalogue de manière progressive pour y intégrer, 

à terme, les principaux gisements du patrimoine de données de santé financés par la solidarité nationale. 

Rapidement et au vu des enjeux de recherche et de compétitivité, ces efforts gagneront à être inscrits dans 

ƭŀ ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜ ŘΩǳƴŜ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŘΩŞŎƘŜƭƭŜ européenne. 

 

En constituant le Health Data Hub, ƴƻǳǎ ǊŞǳƴƛǊƻƴǎ ƭŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩǳƴ ŎŜǊŎƭŜ ǾŜǊǘǳŜǳȄ Υ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŀǳȄ ŀŎǘŜǳǊǎ 

du système de santé et aux citoyens de comprendre la valeur du partage des données, et par là même les 

ŎƻƴǾŀƛƴŎǊŜ ŘŜ ƭΩƛƴǘŞǊşǘ ŘŜ ŦŀƛǊŜ ƎǊŀƴŘƛǊ Ŝǘ ŘΩŜƴǘǊŜǘŜƴƛǊ ƴƻǘǊŜ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ŎƻƳƳǳƴΦ [ΩŜƴƧŜǳ Ŝǎǘ ŘŜ ǘŀƛƭƭŜ Υ 

ƭΩŜȄŎŜƭƭŜƴŎŜ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ǎƻƛƴǎΣ ǎƻƴ ƛƴŘŞpendance face aux intérêts étrangers, et la compétitivité de 

ƭŀ CǊŀƴŎŜ Ŝǘ ŘŜ ƭΩ9ǳǊƻǇŜ Řŀƴǎ ǳƴ ŘƻƳŀƛƴŜ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŎǊƛǘƛǉǳŜΦ [ŀ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ƳŀǎǎƛŦ ŘŜ 

ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇŀǊǘƛŜǎ ǇǊŜƴŀƴǘŜǎ Ŝƴ ŀǇǇǳƛ Ł ƭŀ ǊŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜ ǊŀǇǇƻǊǘ ς que nous tenions à saluer ici ς nous 

ƻƴǘ ŎƻƴǾŀƛƴŎǳǎ ǉǳŜ ƭŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ǎƻƴǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǊŞǳƴƛŜǎ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ŘŜ ƭŀ CǊŀƴŎŜ ǳƴ ŀŎǘŜǳǊ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ ŘŜ 

la donnée de santé.  
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1 LES ENJEUX 
 

 

Le patrimoine de données de santé est une richesse nationale et chacun en prend peu à peu conscience. 

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

ŜȄǇƭƻƛǘŜǊ ŀǊǊƛǾŜƴǘ Ł ƳŀǘǳǊƛǘŞ Ŝǘ ǎŜ ŘƛǾŜǊǎƛŦƛŜƴǘΦ tƻǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻsystème consultés 

pendant les 114 auditions réalisées dans le cadre de la mission, un vaste champ de perspectives nouvelles ς 

dont nous sommes encore probablement aux prémices - ǎΩƻǳǾǊŜ Ł ƴƻǳǎΦ 

  

  

Un renouveau des approches préventives, diagnostiques et thérapeutiques 

!ǾŜŎ ƭΩŀƭƭƻƴƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭŀ ŘǳǊŞŜ ŘŜ ǾƛŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǇǊƻƎǊŝǎ ŘŜ ƭŀ ƳŞŘŜŎƛƴŜΣ ƭŜǎ ŎƻƴǘŜȄǘŜǎ ŎƭƛƴƛǉǳŜǎ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ǎŜ 

complexifient. Par exemple, lŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŃƎŞŜǎ ǎƻǳŦŦǊŜƴǘ ŘŜ Ǉƭǳǎ Ŝƴ Ǉƭǳǎ ŘΩǳƴŜ ǇƭǳǊŀƭƛǘŞ ŘŜ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜǎ Ŝǘ 

sont amenées à être suivies par différents professionnels de santé et structures médicales. Le praticien doit 

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

ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭƻǊǎǉǳŜ ƭŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎ ǎƻƴǘ ƭƻǳǊŘǎ Ŝǘ ŀŘƳŜǘǘŜƴǘ ŘΩƛƳǇƻǊtants effets secondaires. Analyser 

ŘΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝƴ Ƴƻōƛƭƛǎŀƴǘ ƭŜǎ ŀǇǇǊƻŎƘŜǎ ŘƛǘŜǎ ŘΩζ ƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ ŀǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜ η ǇŜǳǘ ŀƭƻǊǎ 

éclairer sur la stratégie thérapeutique à adopter, patient par patient.  

hƴ ŎƻƴǎǘŀǘŜ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ǇǊƻƎǊŝǎ dans la prise en charge du cancer. De nombreuses molécules 

ƛƴƴƻǾŀƴǘŜǎ Řƻƴǘ ƭΩƛƴŘƛŎŀǘƛƻƴ ŘŞǇŜƴŘ ŘŜǎ ŀƴƻƳŀƭƛŜǎ ƳƻƭŞŎǳƭŀƛǊŜǎ ŘŞǘŜŎǘŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŜǎ ǘǳƳŜǳǊǎ ǎƻƴǘ 

ŀŎǘǳŜƭƭŜƳŜƴǘ Ł ƭΩŞǘǳŘŜ Ŝǘ ŀǊǊƛǾŜƴǘ ǎǳǊ ƭŜ ƳŀǊŎƘŞΦ [Ŝǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŎƻƴƴŀƛǎǎŜƴǘ ŀƛƴǎƛ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ǇƘŀǎŜǎ ŘŜ 

ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ǉǳΩƛƭ Ŧŀǳǘ ƻǊŎƘŜǎǘǊŜǊΦ {ƛ ƭŜ ŎƘƻƛȄ ŘΩǳƴŜ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ǎǘǊŀǘŞƎƛŜ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ Ŝǎǘ ǎƻǳǾŜƴǘ ŀƛǎŞΣ ŎƛōƭŜǊ Ŝǘ 

ŞǾŀƭǳŜǊ ƭŜǎ ƭƛƎƴŜǎ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ǎǳƛǾŀƴǘŜǎ ŘŜǾƛŜƴǘ ŘŞǘŜǊƳƛƴŀƴǘ ǇƻǳǊ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴƴŜ ƭΩŀŎŎŝǎ ŘŜǎ 

patients à ces thérapies innovantes et coûteuses. Pour garantir les meilleures chances de succès, il faut 

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

premiers traitements reçus et ses spécificités individuelles ; et trouver des patients ǇƻǳǊ ƭŜǎǉǳŜƭǎ ƭΩŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ 
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ŘΩǳƴ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŀ ŞǘŞ ŎƻƴǎǘŀǘŞŜ Řŀƴǎ ŘŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ǎƛƳƛƭŀƛǊŜǎΦ ! ŎŜǘǘŜ ŦƛƴΣ ƛƭ ŘŜǾƛŜƴǘ ƛƴŘƛǎǇŜƴǎŀōƭŜ ŘŜ 

constituer de grands jeux de données mobilisant des dossiers patients de plusieurs centres hospitaliers pour 

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

contexte de médecine ambulatoire, la recherche ne peut plus reposer uniquement sur les données des 

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

données produites par les patients eux-mêmes. Par conséquent, elle sera de plus en plus difficile à réaliser 

ǎŀƴǎ ǊŜŎƻǳǊƛǊ Ł ǳƴŜ ǇŀǊǘ ŘΩŀǳǘƻƳŀǘƛǎŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ŜȄǘǊŀƛǊŜ ŘŜ ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘŜ Řŀƴǎ ŘŜ ƎǊŀƴŘǎ ƧŜǳȄ ŘŜ 

données hétérogènes. [ΩŜƴƧŜǳ Ŝǎǘ ŘŜ ǘŀƛƭƭŜ ǇƻǳǊ ƭŀ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ Řǳ ŎŀƴŎŜǊΣ ǇǳƛǎǉǳŜ ŎŜǘǘŜ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜ Ŝǎǘ 

encore responsable en France de 30% des décès (plus de 160 000 par an) avec 400 000 nouveaux cas par an 

Ŝǘ ǳƴ ŎƻǶǘ ŀƴƴǳŜƭ ŘŜ мр ƳƛƭƭƛŀǊŘǎ ŘΩŜǳǊƻǎ. 

LŜǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ ŘΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ ŀǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜ ǾƛǎŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ Ł ǇǊŞŘƛǊŜ ŘŜǎ ŞǾŞƴŜƳŜƴǘǎ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘΩǳƴŜ ǎŞǉǳŜƴŎŜΦ 

La capacité à anticiper est un enjeu essentiel pour la prise en charge tout au long du parcours de soin, par 

exemple pour anticiper, voire éviter un ǊŜŎƻǳǊǎ ŀǳȄ ǳǊƎŜƴŎŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ Ŏŀǎ ŘΩǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘ ƛƴǎǳŦŦƛǎŀƴǘ ŎŀǊŘƛŀǉǳŜΦ 

5ŀƴǎ ƭŀ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ŘŜ ƭΩƻōŞǎƛǘŞΣ ƻƴ ǇƻǳǊǊŀΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ şǘǊŜ Ŝƴ ƳŜǎǳǊŜ ŘŜ ǇǊŞŘƛǊŜΣ ǇƻǳǊ ǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘ 

ŘƻƴƴŞΣ ǎƛ ƭΩƻǇŞǊŀǘƛƻƴ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǘǊƻǇ ǊƛǎǉǳŞŜΦ 5ŀƴǎ ƭŜ ƳşƳŜ ƻǊŘǊŜ ŘΩƛŘŞŜΣ ƻƴ ǇŜǳǘ prévenir un rejet de greffon, 

une récidive de tentative de suicide ou une ré-hospitalisation, etc. tŀǎǎŜǊ ŘΩǳƴŜ ƳŞŘŜŎƛƴŜ ŎǳǊŀǘƛǾŜ ŘŜ ƳŀǎǎŜ 

Ł ǳƴŜ ƳŞŘŜŎƛƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŀƭƛǎŞŜΣ Ŝǘ ŎŜ ǇƻǳǊ ǘƻǳǘŜǎ ƭŜǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǘŞǎΣ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜ ŘΩşǘǊŜ ŎŀǇŀōƭŜ ŘŜ ǊŀǎǎŜƳōƭŜǊ ŘŜǎ 

grands jeǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ƛǎǎǳǎ ŘŜ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ǎƻǳǊŎŜǎ όǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘǎ ŘŜ ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜΣ ŘƻƴƴŞŜǎ 

cliniques hospitalières ou de ville, données de population issues notamment des cohortes, objets 

ŎƻƴƴŜŎǘŞǎΧύ Ŝǘ ŘŜǎ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ŜȄǇƭƻƛǘŜǊ όŎƭƛƴƛŎƛŜƴǎΣ ǎǇŞŎƛŀƭƛstes en informatique médicale, 

ŞǇƛŘŞƳƛƻƭƻƎƛŜΣ ōƛƻƭƻƎƛŜ ƘǳƳŀƛƴŜΧύΦ  

5Ŝǎ ƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƛŘŜ ŀǳ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎΣ Ł ƭŀ ŘŞŎƛǎƛƻƴ Ŝǘ Ł ƭΩƛƴǘŜǊǇǊŞǘŀǘƛƻƴ ŘŜ Ǉƭǳǎ Ŝƴ Ǉƭǳǎ ǇŜǊŦƻǊƳŀƴǘǎ 

Dans la pratique, la mobilisation de ces approches sur des données médicales se concrétise par la publication 

ŘΩŀǊǘƛŎƭŜǎ ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜǎ Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ ǇŀǊ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜ ƴƻǳǾŜŀǳȄ ƻǳǘƛƭǎ ǉǳƛ ƳƻōƛƭƛǎŜƴǘ ŎŜǘǘŜ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ 

pour la restituer de façon opérationnelle au professionnel en fonction du contexte clinique. On parle alors 

ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƛŘŜ Ł ƭŀ décision diagnostique ou thérapeutique. Les options de prise en charge suggérées par ces 

outils pourront contribuer à enrichir les raisonnements des professionnels. Plus les données seront 

disponibles et de qualité, moins les outils développés à partir de celles-ci seront biaisés et plus ils seront 

ŜŦŦƛŎŀŎŜǎΦ /Ŝƭŀ ǎƛƎƴƛŦƛŜ ǉǳΩƛƭǎ ǇǊŜƴŘǊƻƴǘ ŘŀǾŀƴǘŀƎŜ Ŝƴ ŎƻƳǇǘŜ ƭŜ ŎƻƴǘŜȄǘŜ Ŝǘ ǇǊƻŘǳƛǊƻƴǘ ŘŜǎ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŀǘƛƻƴǎ 

Ǉƭǳǎ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘŜǎΦ ! ŎƻǳǊǘ ǘŜǊƳŜΣ ŎŜ ǎƻƴǘ ǎǳǊǘƻǳǘ ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ζ ŘΩŀƛŘŜ Ł ƭΩƛƴǘŜǊǇǊŞǘŀǘƛƻƴ η ǉǳŜ ƭΩƻƴ Ǿƻƛǘ émerger, 

ŎŀǊ ƛƭǎ ǊŜǇƻǎŜƴǘ ǎǳǊ ŘŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ƘƻƳƻƎŝƴŜǎΦ ! ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜΣ ŘŜǎ ǎǘŀǊǘ-ups travaillent au 

ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘŜ ŘŞǘŜŎǘŜǊ ǳƴŜ ŀƴƻƳŀƭƛŜ ǎǳǊ ǳƴ ŞƭŜŎǘǊƻŎŀǊŘƛƻƎǊŀƳƳŜ Ŝǘ ŘŜ ƎŀƎƴŜǊ ŘŜǎ 

heures précieuses pour venir en aide à uƴ ǇŀǘƛŜƴǘ Řŀƴǎ ǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘΩǳǊƎŜƴŎŜ Ŝǘ Ŝƴ ŀōǎŜƴŎŜ ŘŜ ŎŀǊŘƛƻƭƻƎǳŜΦ 

5Ŝ ƳŀƴƛŝǊŜ Ǉƭǳǎ ŀƴŜŎŘƻǘƛǉǳŜΣ ƭΩ « Apple Watch » ŀ ǊŞŎŜƳƳŜƴǘ ǊŜœǳ ƭΩŀǾŀƭ ŘŜ ƭŀ Food and Drug Administration 

(FDA) grâce à sa fonctionnalité visant à détecter les problèmes de rythme cardiaque via des électrodes 

placées sur le côté de la montre. Encore rudimentaires, ce dernier type de mécanisme doit être appréhendé 

ŎƻƳƳŜ ǳƴ ŎƻƳǇƭŞƳŜƴǘ Ƴŀƛǎ Ǉŀǎ ŎƻƳƳŜ ǳƴŜ ŀƭǘŜǊƴŀǘƛǾŜ Ł ƭŀ Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ ƳŞŘƛŎŀƭŜ ƭƻǊǎǉǳΩŜƭƭŜ Ŝǎǘ ǊŜǉǳƛǎŜΦ  

9ƴ ŀƴŀƭȅǎŜ ŘΩƛƳŀƎŜΣ ƭŜǎ ŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ ǘŞƳƻƛƎƴŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ ǘǊŝǎ ƛƴǘŞǊŜǎǎŀƴǘŜ ǇƻǳǊ ƭŜ ǎŜŎǘŜǳǊ 

ŘŜ ƭŀ ǎŀƴǘŞΦ [ŀ C5! ŀ ŀƛƴǎƛ ŀǳǘƻǊƛǎŞ ƭŜ ǇǊŜƳƛŜǊ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ƳŞŘƛŎŀƭ ǳǘƛƭƛǎŀƴǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ ŀǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜ ǇƻǳǊ 

dépister la rétinopathie diabétique à partir de photos de la rétine. La commercialisation du dispositif est 

autorisée aux Etats-Unis où il est utilisable en première ligne par des professionnels de santé non spécialisés 

en ophtalmologie, permettant ainsi de donner accès à ces soins au plus grand nombre. En automatisant 
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certaines analyses routinières, on permet ainsi aux experts de passer davantage de temps sur des cas plus 

ŎƻƳǇƭŜȄŜǎ ƻǴ ƛƭǎ ŘŜǾǊƻƴǘ ƛƴǘŜǊǇǊŞǘŜǊ ŘŜǎ ǎƛƎƴŜǎ ƴƻƴ ǇǊŞǎŜƴǘǎ Řŀƴǎ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ !ǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛΣ ƭΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ 

ces algorithmes requiert une annotation manuelle des signaux ou images par des spécialistes, mais on peut 

ƛƳŀƎƛƴŜǊ ǉǳŜ ƭŜ ŎƘŀƞƴŀƎŜ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭŀ ǉǳŀƭƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ 

ŘȅƴŀƳƛǎŜǊ ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ Ŝƴ ƭŀ ƳŀǘƛŝǊŜΦ 5ΩŀǳǘǊŜǎ tâches peuvent être facilitées par des algorithmes ; plusieurs 

expériences visent à mobiliser les comptes-rendus médicaux pour automatiser le codage des actes et 

ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎǎ Ł ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ƭŜǳǊ ǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭΩ!ǎǎǳǊŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜΦ  

Un système de santé plus efficient 

[ΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ǇŜǊƳŜǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜ ƳƛŜǳȄ ǇƛƭƻǘŜǊ ƭŜ ǎȅǎǘŝƳŜ Řŀƴǎ ǎƻƴ ŜƴǎŜƳōƭŜΦ tƻǳǊ ƭŜǎ 

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 » 

όǇŀǊ ƻǇǇƻǎƛǘƛƻƴ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ŎƻƭƭŜŎǘŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩŜǎǎŀƛǎ ŎƭƛƴƛǉǳŜǎύ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŀƛƴǎƛ ŘŜ ƳŜǎǳǊŜǊ 

ƭΩŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ ŀǾŞǊŞŜ ŘŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎΣ Řŀƴǎ le contexte de vie des patients et pour une population 

Ǉƭǳǎ ƭŀǊƎŜ ǉǳŜ ŎŜƭƭŜ ǎŞƭŜŎǘƛƻƴƴŞŜ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ƭΩŜǎǎŀƛ ŎƭƛƴƛǉǳŜ όǇǊƻŦƛƭ ŦǊŀƎƛƭŜ ƻǳ ŃƎŞΣ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜǎ 

simultanées, traitements non-indiqués conjointement, suivi plus long). Ces analyses permettent également 

ŘŜ ŘŞǘŜŎǘŜǊ ŘŜǎ ŜŦŦŜǘǎ ƛƴŘŞǎƛǊŀōƭŜǎ Ŝǘ ŘƻƛǾŜƴǘ şǘǊŜ ƳƻōƛƭƛǎŞŜǎ ŀǳ ƳŀȄƛƳǳƳ Řŀƴǎ ƭΩŜȄŜǊŎƛŎŜ ŘŜǎ Ƴƛǎǎƛƻƴǎ ŘŜǎ 

agences sanitaires, en particulier pour garantir la sécurité sanitaire et éviter des crises telles que celle du 

Médiator® ou encore celle des prothèses mammaires PIP®. Enfin, elles constituent un matériau indispensable 

Ł ƭŀ ŦƻǊƳǳƭŀǘƛƻƴ ŘŜ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŀǘƛƻƴǎ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ǇƻƭƛǘƛǉǳŜǎ ǇǳōƭƛǉǳŜǎ Ŝƴ ǎŀƴǘŞ Ŝǘ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊ 

implémentation.  

hƴ ƭΩŀ ǾǳΣ ƭŜǎ Ŏŀǎ ŘΩǳǎŀƎŜ ǎƻƴǘ ƴƻƳōǊŜǳȄ Ŝǘ Řŀƴǎ ŎŜ ǎŜŎǘŜǳǊ ǎŀƴǎ ŘƻǳǘŜ Ǉƭǳǎ ǉǳŜ Řŀƴǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎΣ ƭΩŜƴƧŜǳ ŘŜ 

ǎƻǳǾŜǊŀƛƴŜǘŞ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ Ŝǎǘ ǇǊŞƎƴŀƴǘΦ [Ω9ǘŀǘ ŀ ǳƴ ŘŜǾƻƛǊ ŘŜ ƎŀǊŀƴǘƛǊ ŀǳ ŎƛǘƻȅŜƴ ǳƴŜ ƳŞŘŜŎƛƴŜ ŘŜ ǇƻƛƴǘŜ ǘƻǳǘ 

Ŝƴ ǎΩŀǎǎǳǊŀƴǘ ŘŜ ƭΩŞǘƘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩǳǎŀƎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ŘŜ ƭŀ ŦƛŀōƛƭƛǘŞ ŘŜǎ ƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴǎ Řƻƴǘ ƛƭ ōŞƴŞficiera. 

Compte-ǘŜƴǳ ŘŜ ƭŀ ŎƻƴŎǳǊǊŜƴŎŜ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭŜ ǘǊŝǎ ŦƻǊǘŜΣ ƻƴ ǇŜǳǘ ǎΩŀǘǘŜƴŘǊŜ Ł ƭΩŞƳŜǊƎŜƴŎŜ ŘΩŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ 

ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴǎ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜǎ Ŝƴ ŘŜƘƻǊǎ Řǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ ǉǳΩƛƭ ƴŜ ǎŜǊŀ Ǉŀǎ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ ǊŞƎǳƭŜǊ Ŝǘ Řƻƴǘ ƻƴ ƴŜ 

pourra pas priver le citoyen. Une ǎƻƭǳǘƛƻƴ Ŝǎǘ Ł ǘǊƻǳǾŜǊ ǇƻǳǊ ŜƴŎƻǳǊŀƎŜǊ ƭŜǎ ŜŦŦƻǊǘǎ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ ŎƻƴǎŜƴǘƛǎ 

ǇŀǊ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŦǊŀƴœŀƛǎΣ Ŝƴ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊ Ŝƴ ƭŜǳǊ ŦŀǾƻǊƛǎŀƴǘ ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ŘŜ ƎǊŀƴŘŜǎ ōŀǎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎΦ 5ŀƴǎ ŎŜǊǘŀƛƴǎ 

domaines, il est déjà naturel pour les acteurs, de partager leurs données pour accélérer la science. On peut 

citer par exemple le TCGA, The Cancer Genome Atlas, accessible au monde entier, et donnant accès à des 

dizaines de milliers de cancers ƎǊŃŎŜ Ł ǳƴŜ ŎƛƴǉǳŀƴǘŀƛƴŜ ŘΩƛƴǎǘƛǘǳǘǎ ǉǳƛ ǎŜ ǎƻƴǘ ŀŎŎƻǊŘŞǎ ǇƻǳǊ ǇŀǊǘŀƎŜǊ ƭŜǳǊǎ 

donƴŞŜǎΣ ŎŀǊ ŜƭƭŜǎ ŞǘŀƛŜƴǘ ǎƛ ŎƘŝǊŜǎ Ł ǇǊƻŘǳƛǊŜ ǉǳŜ ƭŀ ǎŜǳƭŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŘΩŜƴ ŀǾƻƛǊ ŘŀǾŀƴǘŀƎŜ Şǘŀƛǘ ŘŜ ǊŜƴƻƴŎŜǊ 

Ł ǳƴ ŘǊƻƛǘ ŘΩŜȄŎƭǳǎƛǾƛǘŞΦ 

 

  



 
 
 
 
 

12 
 
 
 

 
| Health Data Hub | Mission de préfiguration 

 

 

  



 
 
 
 
 
13 

 
 
 

 
| Health Data Hub | Mission de préfiguration 

 

2 LES ATTENTES DES ACTEURS 
 

 

[Ŝǎ ƴƻƳōǊŜǳǎŜǎ ƻǇǇƻǊǘǳƴƛǘŞǎ ǇǊƻǇƻǎŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ƭŜ ŎƻƴŦƛǊƳŜƴǘ Υ ƭŀ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ données de 

santé présente un formidable potentiel. Le patrimoine de données français représente un atout de taille. La 

France a été visionnaire il y a une quinzaine d'années avec la construction du système national inter-régimes 

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

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

chacun reconnait la valeur. 

! ƭΩŞǘǊŀƴƎŜǊΣ ŘŜ ƴƻƳōǊŜǳȄ Etats, notamment les Etats-Unis et la Chine, font valoir des premiers succès 

ŜƳōƭŞƳŀǘƛǉǳŜǎ Ŝǘ ǳƴ ŎŀŘǊŜ ŦŀŎƛƭƛǘŞ ŘΩǳǎŀƎŜ ŀǘǘƛǊŀƴǘ ŀƛƴǎƛ ƭŜǎ ǘŀƭŜƴǘǎ Ŝǘ ŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜǎ ƛƴƴƻǾŀƴǘŜǎΦ [Ŝǎ ŀŎǘŜǳǊǎ 

privés, comme les GAFAM et les BATX1, avancent également et développent ς en dehors de la sphère 

publique ς des innovations qui vont demain être amenées à intégrer le quotidien de nos concitoyens. La 

ǎƻǳǾŜǊŀƛƴŜǘŞ Ŝǘ ƭΩƛƴŘŞǇŜƴŘŀƴŎŜ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ŦŀŎŜ ŀǳȄ ƛƴǘŞǊşǘǎ ŞǘǊŀƴƎŜǊǎΣ ainsi que la 

compétitivité de notre recherche et de notre inŘǳǎǘǊƛŜ ŘŞǇŜƴŘǊƻƴǘ ŘŜ ƭŀ ǾƛǘŜǎǎŜ ŘŜ ƭŀ CǊŀƴŎŜ Ł ǎΩŜƳǇŀǊŜǊ Řǳ 

sujet.  

Quels sont les verrous à lever pour accélérer et tirer le plein potentiel des données de santé financées par la 

solidarité nationale ?  

Le tableau ci-après présente une synthèse des attenǘŜǎ ŜȄǇǊƛƳŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇŀǊǘƛŜǎ ǇǊŜƴŀƴǘŜǎ 

rencontrées dans le cadre de la mission. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

                                                                 
 

1 GAFAM désigne les géants du web américains, à savoir Google, Apple, Facebook, Amazon et Microsoft, et BATX les géants du web 
chinois (Baidu, Alibaba, Tencent et Xiaomi). 

Ecosystème de la recherche

Offreurs de soins

Représentants de la société civile, citoyens et patients

Agences et autorités sanitaires

Start-ups

Industries de santé

Assurances
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Les freins rencontrés [Ŝǎ ŀǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ 

1. Mieux connaître et pouvoir plus facilement accéder au patrimoine de données de santé 

- Fragmentation du patrimoine de données ; 
- Manque de documentation, de modèles de données, ou 
ŘΩŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴǎ ǇƻǳǊ ŀǇǇǊŞŎƛŜǊ ƭŜǎ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞǎ Ŝǘ ƭŀ ǉǳŀƭƛǘŞ 
des données a priori, entrainant de nombreux aller-
retours pour les acteurs nouveaux. 

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

- aŞŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ ŎŀŘǊŜ ǊŞƎƭŜƳŜƴǘŀƛǊŜ Ŝǘ 
juridique, en évolution rapide ; 

- /ƻƳǇƭŜȄƛǘŞ ŘŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ avec 
des gouvernances discrétionnaires, spécifiques à chaque 
ǎƻǳǊŎŜ Ŝǘ ƻǊƎŀƴƛǎŞŜǎ Ŝƴ ǎƛƭƻΣ ŀōǎŜƴŎŜ ŘΩƻōƭƛƎŀǘƛƻƴ ŘŜ 
ǊŞǇƻƴǎŜ Ŝǘ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ǎǳǊ ƭŜǎ ŘŞƭŀƛǎΣ ƳŀƴǉǳŜ ŘŜ 
lisibilité sur les critères de refus, absence de standard 
juridique européen homogène ; 

- Complication accrue pour les projets multi-sources, 
difficultés pour chaîner sur le NIR ; 

- !ōǎŜƴŎŜ ŘŜ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩŀǎǎǳǊŜǊ 
la transparence vis-à-vis des citoyens ; 

- Une législation pouvant donner lieu à des interprétations 
ǊŜǎǘǊƛŎǘƛǾŜǎΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭΩŀǊǘƛŎƭŜ мфо ŘŜ ƭŀ ƭƻƛ ŘŜ 
modernisation de notre système de santé, selon lequel le 
SNDS peut être utilisé pour des études, recherches ou 
évaluations, ce qui interdirait la coƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴ ŘΩŜƴǘǊŜǇƾǘǎ 
de données appariés avec le SNDS et ouverts à de 
multiples usages potentiels. 

Harmoniser, simplifier et rendre lisible le 
ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ 
 

- Éclatement des jeux de données, difficulté de constituer 
des bases atteignant une taille critique en nombre 
ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴǎ, par exemple pour les maladies rares ; 

- !ōǎŜƴŎŜ ŘΩǳƴ ǘƛŜǊǎ ŘŜ ŎƻƴŦƛŀƴŎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ł 
disposition de données chainées. 

Accéder à des grands jeux de données 
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Les freins rencontrés Les attentes de ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ 

2. Avoir accès à des moyens adaptés et suffisants pour consolider et valoriser le patrimoine de données 

- Données hétérogènes impliquant des efforts importants 
pour les numériser, les collecter, les rassembler, les 
harmoniser ; 

- 5ƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ŘΩŜxtraction depuis les systèmes 
informatiques des éditeurs ; 

- Faible interopérabilité sémantique des données. 

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

- Coût élevé pour traiter au bon niveau de sécurité ; 
- Inadéquation des solutions actuelles face aux besoins 
ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ όDt¦Σ wΣ tȅǘƘƻƴΣ !tLǎ, Χύ Τ 

- aƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜs artisanales ou « shadow IT »  
- Rareté des expertises (data science et informatique 

médicale, éthique et juridique sur les sujets de Big data 
Ŝǘ ŘΩL! Ŝn santé), et des compétences requises pour les 
appariements ; 

- ¢Ŝƴǎƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭŜ ƳŀǊŎƘŞ Řǳ ǘǊŀǾŀƛƭ Ŝǘ ŘŞŦŀǳǘ ŘΩŀǘǘǊŀŎǘƛǾƛǘŞ 
des acteurs institutionnels. 

Avoir accès aux capacités technologiques et aux 
compétences requises pour la valorisation 
 

 

3. Fédérer lΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴ ƳƻŘŝƭŜ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŦŀǾƻǊƛǎŀƴǘ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ Ŝǘ ǊŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴǘ ƭŜǎ 
efforts de chacun 

- Financement insuffisant des coûts de production, mais 
ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǉǳŀƭƛǘŞΣ ŘŜ ƭΩŀŘƻǇǘƛƻƴ 
de standards internationaux et de documentation ; 

- Absence de modèle économique pour les start-ups et les 
ŦƻǳǊƴƛǎǎŜǳǊǎ ǇǊƛǾŞǎ ŘΩŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ Τ 

- Absence de modèle de référence sur le partage de la 
valeur et sur les valorisations scientifiques ou 
industrielles. 

Établir un modèle de partage de la valeur entre 
producteur et utilisateurs 
 

- Manque de sensibilisation aux enjeux de partage des 
données et des algorithmes, aux technologies et aux 
ƳŞǘƘƻŘŜǎ ƭƛŞŜǎ Ł ƭΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ ŀǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜ Τ 

- Absence de politique de structuration pour des données 
de qualité ; 

- .Ŝǎƻƛƴ ŘŜ ŎŀƴŀƭƛǎŜǊ ƭŜǎ ŜŦŦƻǊǘǎ ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴŜ Ǿƛǎƛƻƴ 
nationale des enjeux stratégiques. 

Au-delà du partage de la valeur, orchestrer 
ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ  
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3 NOS AMBITIONS 
 

 

[Ŝǎ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ ǇǊƻŎŝŘŜƴǘ ŘΩǳƴ ǇǊƛƴŎƛǇŜ Ŧƻndateur : les données de santé 

financées par la solidarité nationale constituent un patrimoine commun et doivent être mises 

ǇƭŜƛƴŜƳŜƴǘ ŀǳ ǎŜǊǾƛŎŜ Řǳ Ǉƭǳǎ ƎǊŀƴŘ ƴƻƳōǊŜ Řŀƴǎ ƭŜ ǊŜǎǇŜŎǘ ŘŜ ƭΩŞǘƘƛǉǳŜ Ŝǘ ŘŜǎ ŘǊƻƛǘǎ ŦƻƴŘŀƳŜƴǘŀǳȄ 

des citoyens. 

 

Consolider et renforcer notre patrimoine de données  

Le potentiel de réutilisation et la valeur des données découlent directement de leur qualité. Il est primordial 

de responsabiliser les producteurs sur la mise en qualité des données sources, des bases de données 

associées Ŝǘ ŘΩŀƭƭƻǳŜǊ ƭŜǎ ƳƻȅŜƴǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜǎΣ ǘƻǳǘ Ŝƴ ŞǾƛǘŀƴǘ ƭŀ ŘƛǎǇŜǊǎƛƻƴ ŘŜǎ ƳƻȅŜƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛŦǎΦ !ƛƴǎƛΣ ǳƴ 

grand nombre de registres et de cohortes sont financés par la collectivité. Ces bases de données sont 

stratégiques pour la France, mais leur production coûte très cher (plusieurs millions ŘΩŜǳǊƻǎ par an pour une 

cohorte) Ŝƴ Ǌŀƛǎƻƴ ŘΩǳƴŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ƘǳƳŀƛƴŜ ƛƴŘƛǎǇŜƴǎŀōƭŜ ǇƻǳǊ ŀǘǘŜƛƴŘǊŜ ƭŜ Ƙŀǳǘ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜ ǉǳŀƭƛǘŞ ǊŜǉǳƛǎΦ 

Lƭ Ŝǎǘ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭ ŀƭƻǊǎ ŘŜ ǎΩƛƴǘŜǊǊƻƎŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ Ƴǳǘǳŀƭƛǎŀǘƛƻƴǎ ǇƻǎǎƛōƭŜǎΣ Ŝǘ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ŘΩǳǘiliser les sources de 

données collectées dans le cadre des soins ou de leur remboursement pour venir enrichir systématiquement 

cohortes et registres. Recourir davantage aux données médico-administratives permettrait de réduire 

significativement le coût de collecte tout en diminuant le délai de mise à disposition, grâce à une collecte 

manuelle limitée au strict nécessaire. Ces enrichissements permettent en outre ŘΩŀǳƎƳŜƴǘŜǊ ƭŀ ǇǊƻŦƻƴŘŜǳǊ 

des données mais également de contrôler des biais de sélection, et de réduire les perdus de vue (entre 50 à 

80% de ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŘŜ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ǊŜƎƛǎǘǊŜǎ ǉǳŜ ƭΩƻƴ ƴŜ ǇŀǊǾƛŜƴǘ Ǉƭǳǎ Ł ǊŜŎƻƴǘŀŎǘŜǊ ŀǳ ōƻǳǘ ŘΩǳƴ ŀƴ). Parallèlement, 

la médicalisation des données médico-administratives permettrait un changement de paradigme. Au lieu de 

ŎƻƴǎǘǊǳƛǊŜ ǳƴŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜ ŎƻƘƻǊǘŜ ǇƻǳǊ ŎƘŀǉǳŜ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜ ƻǳ ŀȄŜ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜΣ ƛƭ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŘŜǾŜƴƛǊ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ 

ŎƻƴǎǘǊǳƛǊŜ ŘŜǎ ŎƻƘƻǊǘŜǎ Ł ŦŀœƻƴΣ ŀǾŜŎ ǳƴŜ ǎǳǊŦŀŎŜ ƛƴǘŞǊŜǎǎŀƴǘŜΣ ǎŀƴǎ ǎΩŜȄǇƻǎŜǊ Ł ǳƴ ǊŜŎǊǳǘŜƳŜƴǘ ŘŜ Ǉƭǳǎ Ŝƴ 

plus difficile.   

 

Les gisements de donnéeǎ ŎƻƭƭŜŎǘŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜǎ ǎƻƛƴǎ Ŝǘ ŘŜ ƭŜǳǊ ǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘ ƴΩŞŎƘŀǇǇŜƴǘ pas, par 

ailleurs, à une nécessaire stratégie de mise en qualité. Non produites à des fins de recherche, ces données 

ƴŜ ǎƻƴǘ Ǉŀǎ ŦƻǊŎŞƳŜƴǘ ǳǘƛƭƛǎŀōƭŜǎ Ł ƭΩŞǘŀǘ ōǊǳǘΦ 9ƭƭŜǎ ŘƻƛǾŜƴǘ şǘre nettoyées, structurées, mises en forme, 

ǾƻƛǊŜ ŜƴǊƛŎƘƛŜǎΦ [Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ƭΩ!ǎǎǳǊŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜ ǇǊŞǎŜƴǘŜƴǘ ƭΩŀǾŀƴǘŀƎŜ ŘŜ ƭŀ ŎŜƴǘǊŀƭƛǎŀǘƛƻƴΦ [Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎ 

hospitalières résultent, en revanche, pour la plupart, du renseignement par les professionnels de santé de 

ƭƻƎƛŎƛŜƭǎ ƘŞǘŞǊƻƎŝƴŜǎ Ŝǘ ƳǳƭǘƛǇƭŜǎΦ [Ŝ Ŏƻƴǎǘŀǘ ǎΩŀŎŎŜƴǘǳŜ ǎΩŀƎƛǎǎŀƴǘ ŘŜ ƭŀ ƳŞŘŜŎƛƴŜ ŘŜ ǾƛƭƭŜΦ tƻǳǊ ǘƛǊŜǊ ƭŜ 

meilleur parti de ces données, il est indispensable de consentir les moyens financiers et humains nécessaires 

Ł ƭΩƘŀǊƳƻƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝǘ Ł ƭŜǳǊ ƳƻŘŜǊƴƛǎŀǘƛƻƴΣ ŘΩƻǇŞǊŜǊ ŘŜǎ ŎƘƻƛȄ ŘŜ 

standards/terminologies pour certaines catégories de données  et de mettre en place des politiques incitatives 

à la structuration et au partage des données (de telles incitations pourraient par exemple trouver place dans 

la Rémunération sur Objectifs de Santé Publique pour les médecins généralistes)Φ ! ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜΣ ƭŀ {ǳƛǎǎŜ 
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investit entre 200 et 250 millions de francs suisses dans sa politique quadriennale de recherche en e-santé 

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

Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘŜǎ ƎǊƻǳǇŜƳŜƴǘǎ ƘƻǎǇƛǘŀƭƛŜǊǎ ŘŜ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ Ŝǎǘ ƭΩƻŎŎŀǎƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŎƻƴǾŜǊƎŜƴŎŜ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ 

ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ŎƻƴŎŜǊƴŞǎΦ /ŜǘǘŜ ŎƻƴǾŜǊƎŜƴŎŜ ƴŜ Řƻƛǘ ŎŜǇŜƴŘŀƴǘ Ǉŀǎ ǎΩƛƳŀƎƛƴŜǊ Ł ǳƴ 

niveau local mais bien à un niveau national pour éviter des investissements nouveaux qui aboutiraient à un 

paysage national encore morcelé dans les années à venir.  

 

! ǇŀǊǘƛǊ Řǳ ƳƻƳŜƴǘ ƻǴ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ƻƴǘ ŘŞƧŁ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘΩǳƴ financement pour les produire, le principe de 

gratuité doit prévaloir ; en revanche, il est légitime que le producteur de donnée reçoive une rétribution dès 

ƭƻǊǎ ǉǳΩƛƭ ŎƻƴǎŜƴǘ ŘŜǎ ŜŦŦƻǊǘǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƳŜǘǘǊŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ Ŝǘ pour améliorer leur qualité. On 

pense, par exemple, à ƭΩŞƴƻǊƳŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ǉǳƛ ŎƻƴǎƛǎǘŜ Ł retourner manuellement au dossier pour trouver 

certaines informations spécifiques mais indispensables (tâche qui pourra peut-être être, à terme, en partie 

automatisée par le biais des techniques de traitement automatique du langage). Ces données ont par ailleurs 

un fort potentiel de valorisation économique. Il est essentiel de prévoir un juste partage de la valeur qui 

ǊŞǎǳƭǘŜǊŀƛǘ ŘŜ ƭŜǳǊ ǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴΣ ǘƻǳǘ Ŝƴ ƎŀǊŘŀƴǘ Ł ƭΩŜǎǇǊƛǘ ƭΩƛƭƭŞƎŀƭƛǘŞ ŘŜ la vente de données de santé non 

parfaitement anonymes2. Enfin, au-delà des aspects purement financiers, les ŎƘŜǊŎƘŜǳǊǎΣ ǇǊƻƳƻǘŜǳǊǎ ŘΩǳƴŜ 

base de données de recherche, doivent pouvoir obtenir un retour sur le plan académique dans un contexte 

de forte compétition où les publications scientifiques sont indispensables pour candidater à certains 

financements ou accéder à certains postes. A ce titre, le Plan National pour la Science Ouverte, annoncé par 

la ministre Frédérique Vidal le 4 juillet 2018, prévoit une meilleure valorisation du partage de la donnée et 

ŘŜ ƭΩŜŦŦƻǊǘ de constitution des bases sur le plan académique. Via la création ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŀƴǘǎ ǳƴƛǉǳŜǎ ǇƻǳǊ 

référer aux bases de données, il sera possible de construire des indicateurs de citations qui valoriseront les 

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

que ses propres publications. Lƭ Ŝǎǘ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭ ŘΩŀŎŎŞƭŞǊŜǊ ŎŜ ƳƻǳǾŜƳŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŀ ǎŀƴǘŞ, sans doute plus fermé 

ǉǳŜ ŘΩŀǳǘǊŜǎ secteurs, qui ouvrent leurs données depuis des décennies (par exemple en astronomie).  

  

                                                                 
 

2 Article L1111-8 du code de la santé publique, VII.-Tout acte de cession à titre onéreux de données de santé identifiantes directement 
ou indirectement, y compris avec l'accord de la personne concernée, est interdit sous peine des sanctions prévues à l'article 226-21 du 
code pénal. 



 
 
 
 
 
19 

 
 
 

 
| Health Data Hub | Mission de préfiguration 

 

CŀƛǊŜ Řǳ ǇŀǊǘŀƎŜ ƭŀ ǊŝƎƭŜΣ ŘŜ ƭŀ ŦŜǊƳŜǘǳǊŜ ƭΩŜȄŎŜǇǘƛƻƴ  

Les données financées par la solidarité nationale doivent être partagées avec tous les acteurs, publics comme 
privés, et bénéficier ŀƛƴǎƛ ŀǳ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ Ł ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ŀǳ ǘƛǎǎǳ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭ Ŝǘ Ł ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ Řǳ ƳŀƛƴǘƛŜƴ 
ŘŜ ƭŀ ǎƻǳǾŜǊŀƛƴŜǘŞ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ ǎǳǊ ǳƴ ǎŜŎǘŜǳǊ ǎǘǊŀǘŞƎƛǉǳŜΦ /Ŝ ǇŀǊǘŀƎŜ Řƻƛǘ ǎŜ ŦŀƛǊŜ Řŀƴǎ ƭŜ ǊŜǎǇŜŎǘ ŘŜ ƭΩŞǘƘƛǉǳŜ 
et des droits fondamentaux du citoyen, notamment en pseudonymisant3 les données. 

 

Il est parfois utile de rappeler que ƭŀ ŘƻƴƴŞŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ƴΩŜǎǘ pas la propriété du producteur aux yeux de la loi. 
Son traitement est notamment encadré en France par le Règlement Européen relatif à la protection des 
données personnelles (RGPD) et un chapitre spécifique de la loi informatique et libertés modifiée pour 
intégrer les dispositions de ce règlementΦ [Ŝ wDt5 Ŝǘ ƭŀ ƭƻƛ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛǉǳŜ Ŝǘ ƭƛōŜǊǘŞ ǇǊŞǾƻƛŜƴǘ ƭΩǳǎŀƎŜ ŘŜ 
données de santé pseudonymisées pour le pilotage du système ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ ƭŀ ǊŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩŞǘǳŘŜǎ ƻǳ ŘŜ 
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 à partir 
de bases de données massives, est possible sans recueillir un consentement, à condition que le traitement 
ǇǊŞǎŜƴǘŜ ǳƴŜ ŦƛƴŀƭƛǘŞ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎ et que des garanties appropriées pour les droits et libertés des 
personnes concernées soient mises en place. Ces garanties passent ǇŀǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƳŜǎǳǊŜǎ 
techniques et organisationnelles, notamment pour assurer le respect du principe de minimisation des 
données conservées. tƻǳǊ ŎŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎΣ ƭΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ /bL[ Ŝǎǘ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜ4. Cette réutilisation 
nécessite en principe une information individuelle des personnes concernées sur les finalités de ce nouveau 
ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘΣ ƭƻǊǎǉǳŜ ŎΩŜǎǘ ǇƻǎǎƛōƭŜΣ ŀŦƛƴ Ŝƴ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊ ŘŜ ƭŜǳǊ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘΩŜȄŜǊŎŜǊ ǳƴ ŘǊƻƛǘ ŘΩŜŦŦŀŎŜƳŜƴǘ ŘŜ 
leurs données. Le RGPD permet toutefois ŘŜ ŘŞǊƻƎŜǊ Ł ŎŜǘǘŜ ƻōƭƛƎŀǘƛƻƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ƭƻǊǎǉǳΩŜƭƭŜ ǎŜ ǊŞǾŝƭŜ 
impossible ou demanderait des efforts disproportionnés. Il permet également de déroger au droit 
ŘΩŜŦŦŀŎŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ŘŜǎ ƳƻǘƛŦǎ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎΣ ƻǳ Ł ŘŜǎ Ŧƛƴǎ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ Řŀƴǎ ƭŀ ƳŜǎǳǊŜ ƻǴ Ŏe droit est 
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 système de santé a créé le Système National des 
Données de Santé (SNDS) qui regǊƻǳǇŜ ǇƻǳǊ ƭΩƛƴǎǘŀƴǘ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜǎ ŦŜǳƛƭƭŜǎ ŘŜ ǎƻƛƴ όƭŜ {bLLw!aύΣ ƭŜǎ 
données utilisées pour la facturation des établissements hospitaliers (le PMSI) et la base des causes 
médicales de décès. Les données médico-sociales des MDPH (maisons départementales des personnes 
handicapées) Ŝǘ ƭΩŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀǘƛŦ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ōŞƴŞŦƛŎƛŀƛǊŜǎ ǘǊŀƴǎƳƛǎŜǎ ǇŀǊ 
ƭŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜǎ ŘΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ŎƻƳǇƭŞƳŜƴǘŀƛǊŜ ǎƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŀǘǘŜƴŘǳǎΦ [ΩƛƴǎŎǊƛǇǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ 
dans la loi est un signal fort. LΩ9ǘŀǘ ǎŜ ǇƻǊǘŜ ŀƛƴǎƛ ƎŀǊŀƴǘ ŘΩǳƴ ŀŎŎŝǎ ŞƎŀƭƛǘŀƛǊŜ ǇƻǳǊ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎΣ ǇǳōƭƛŎǎ 
ŎƻƳƳŜ ǇǊƛǾŞǎΣ ǇƻǳǊ ŘŜǎ ŦƛƴŀƭƛǘŞǎ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎ Ŝǘ ǎŜƭƻƴ ŘŜǎ ǊŝƎƭŜǎ ŘŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƳŜƴǘ ŎƭŀƛǊŜǎΣ 
transparentes, non discrétionnaires et opposables. La gouvernance du SNDS prévoit notamment la création 

                                                                 
 

3 On dit que les données sont pseudonymisées lorsque les variables directement identifiantes ont été retirées. 
4 La nouvelle loi «Informatique et Libertés » maintient en effet, ǳƴ ǊŞƎƛƳŜ ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜǎΣ ŞǘǳŘŜǎ Ŝǘ ŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴǎ Řŀƴǎ 
ƭŜ ŘƻƳŀƛƴŜ ŘŜ ƭŀ ǎŀƴǘŞ ǉǳƛ ŎƻƴǘǊŀǎǘŜ ŀǾŜŎ ƭΩŜǎǇǊƛǘ ŘΩŀƭƭŝƎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŦƻǊƳŀƭƛǘŞǎ ǇƻǊǘŞ ǇŀǊ ƭŜ wDt5Φ /Ŝ ǊŞƎƛƳŜ ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ Ǿƛent en 
ŎƻƳǇƭŞƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŀǳǘƻ-régulation des pratiques qui incombe désormais aux acteurs qui doivent être en mesure de démontrer à tout 
ƳƻƳŜƴǘ Ŝƴ Ŏŀǎ ŘΩŀǳŘƛǘΣ ƭŀ ŎƻƴŦƻǊƳƛǘŞ ŘŜ ŎƘŀǉǳŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ Ł ƭŀ ǊŞƎƭŜƳŜƴǘŀǘƛƻƴΣ ŎŜ ǉǳƛ ǇƻǎŜ ŘŜ Ŧŀœƻƴ ŀƛƎǳŜ ƭŀ ǉǳŜǎǘƛƻƴ Řǳ ƳƻŘŝle 
ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŘŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Řǳ ǘŜȄǘŜ Ŝǘ ŘŜǎ ƳƻȅŜns nécessaires à cette double exigence. 
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ŘŜ ƭΩLƴǎǘƛǘǳǘ bŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ 5ƻƴƴŞŜǎ ŘŜ {ŀƴǘŞ όLb5{ύΣ ŎƘŀǊƎŞ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ Řŀƴǎ ƭŜ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ 
ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘΩun comité scientifique (le CEREES5ύ ǇƻǳǊ ƭΩƛƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ6.  

 

[ŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƭŀ ƭƻƛ pose un cadre qui devrait être appliqué à toutes les autres sources de données 
ŦƛƴŀƴŎŞŜǎ ǇŀǊ ƭŀ ǎƻƭƛŘŀǊƛǘŞ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜΦ 9ƴ ŞƭŀǊƎƛǎǎŀƴǘ ƭŜ ǇŞǊƛƳŝǘǊŜ Řǳ {b5{Σ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ 
gagneraient en lisibilité, les droits et devoirs de chacun seraient clariŦƛŞǎΣ ƭŜǎ ǊŝƎƭŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ 
bases seraient harmonisées, enfin le rapprochement des différents flux de données ne poserait plus de 
ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞ ŘΩƻǊŘǊŜ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜ ƻǳ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜΦ /Ŝ ŘŜǊƴƛŜǊ Ǉƻƛƴǘ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǳƴŜ ƎǊŀƴŘŜ ǎƻǳǊŎŜ ŘŜ 
frustratioƴ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘƛǎǎǳŀŘŞǎΣ ǇƻǳǊ ƭŀ ǇƭǳǇŀǊǘΣ ŘΩŜƴǘǊŜǇǊŜƴŘǊŜ ŘŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ǉǳƛ ǎΩŀǾŝǊŜǊƻƴǘ longs 
et complexes, entraînant des délais peu compatibles avec le ǘŜƳǇǎ ŎƻƳƳŜǊŎƛŀƭ ƻǳ ŘŜ ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴΦ Une 
évolution législative apparaît donc indispensable à la mission et permettrait, par ailleurs, de valider sur le plan 
ƧǳǊƛŘƛǉǳŜ ƭΩŜƴǊƛŎƘƛǎǎŜƳŜƴǘ Řǳ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŦǊŀƴœŀƛǎ όŎƻƘƻǊǘŜǎΣ ǊŜƎƛǎǘǊŜǎ Ŝǘ ŘƻƴƴŞŜǎ ŎƭƛƴƛǉǳŜǎύ ǇŀǊ 
des données médico-administratives.  

 

Au-delà du cadre strictement légal, il est nécessaire de procéder à la large ŘƛŦŦǳǎƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŎǳƭǘǳǊŜ ŘŜ ƭŀ 
donnée. Dans un contexte de forte concurrence scientifique, les efforts de partage des producteurs de 
ŘƻƴƴŞŜǎ ŘƻƛǾŜƴǘ şǘǊŜ ǊŞŎƻƳǇŜƴǎŞǎ ŀǳ ǘǊŀǾŜǊǎ ŘŜ ǇƻƭƛǘƛǉǳŜǎ ŘΩƛƴŎƛǘŀǘƛƻƴΦ !ƛƴǎƛ ƭŜǎ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘǎ Ǉǳōlics 
devraient être systématiquement conditionnés à la reconnaissance et au respect du principe de partage. Les 
ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ ƧƻǳŜƴǘ ƛƴŎƻƴǘŜǎǘŀōƭŜƳŜƴǘ ǳƴ ǊƾƭŜ ŎƭŞ Řŀƴǎ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ǇŀǊ ƭŜǳǊ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇƻƛƴǘǳŜΣ ŎŀǘŀƭȅǎŜǳǊ 
ŘŜ ƭΩŞƳŜǊƎŜƴŎŜ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴǎ, et présentant des garanties éthiques et scientifiques élevées. Cet état de fait 
ƴŜ Řƻƛǘ ŎŜǇŜƴŘŀƴǘ Ǉŀǎ şǘǊŜ ƛƴǎǘǊǳƳŜƴǘŀƭƛǎŞ ǇƻǳǊ ƧǳǎǘƛŦƛŜǊ ŘΩǳƴ ŘǊƻƛǘ ŘΩŜȄŎƭǳǎƛǾƛǘŞ ǎǳǊ ƭŀ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ 
patrimoine collectif. Un effort de sensibilisation au potentiel des données de santé doit être fait envers les 
ŎƛǘƻȅŜƴǎΣ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ Ŝǘ Ǉƭǳǎ ƎŞƴŞǊŀƭŜƳŜƴǘ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ǉǳƛ ǎŜǊƻƴǘ 
amenés à utiliser ce patrimoine. Par exemple, un enseignement spécifique pourrait à court terme être inscrit 
dans le cursus des études en santé. Si les patients hésitent peu à partager leurs données à des fins de 
ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴΣ ŎΩŜǎǘ ǉǳΩƛƭǎ ƻƴǘ ŎƻƴǎŎƛŜƴŎŜ ǉǳŜ ǇŀǊǘŀƎŜǊ ǎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŜǳǘ ǎŀǳǾŜǊ ŘŜǎ ǾƛŜǎ Ŝǘ 
ǊŜƭŝǾŜƴǘ ŘΩǳƴ ŀŎǘŜ ŎƛǘƻȅŜƴΦ bΩŀǘǘŜƴŘƻƴǎ Ǉŀǎ ŘΩşǘǊŜ ǎƻǳŦŦǊŀƴǘǎ ǇƻǳǊ ŞǇƻǳǎŜǊ ŎŜǘ Şǘŀǘ ŘΩŜǎǇǊƛǘΦ [ŀ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ 
cette donnée appelle, certes, à un accès régulé, sécurisé et pour un usage responsable, mais elle nous oblige 
à faire évoluer fortement nos organisations pour en tirer le plus grand bénéfice pour la santé des patients.  

  

                                                                 
 

5 Pour une recherche impliquant des données du SNDS et la personne humaine (réglementation Jardé)Σ ŎΩŜǎǘ ƭŜ /tt όŎƻƳƛǘŞ ŘŜ 
ǇǊƻǘŜŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎύ ǉǳƛ ŀǳǊŀ ǾƻŎŀǘƛƻƴ Ł ǎŜ ǇǊƻƴƻƴŎŜǊ ŀǳ ƭƛŜǳ Řǳ /9w99{Φ [ŀ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜ ŘΩautorisation prévue fait intervenir des 
guichets et comités distincts selon que la recherche implique ou non la personne humaine, ce qui peut entraîner des difficultés lorsque 
les chercheurs veulent apparier des sources impliquant les deux comités de part la juxtaposition des procédures que cela entraîne. 
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Mettre en synergie les moyens techniques et humains et soutenir les initiatives 

prometteuses  

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

territoire. Au-delà des moyens nécessaires à la collecte, les acteurs témoignent de difficultés à rassembler 

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

ƳşƳŜ ǉǳŜ ƭŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ŘΩƛƴƎŞƴƛŜǊƛŜ Ŝǘ ŘŜ ǎŎƛŜƴŎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ tƻǳǊ ǇƻǳǾƻƛǊ ƳŜner des travaux 

ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŀ Ŏƻƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴ ŘΩƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜǎ ǇŀǊŦƻƛǎ 

sous dimensionnées, voire artisanales, faute de moyens. Il semble essentiel de mettre à disposition de ces 

acteurs des capacités technologiques et humaines mutualisées, ŀŦƛƴ ŘΩŀǘǘŜƛƴŘǊŜ ǳƴŜ ǘŀƛƭƭŜ ŎǊƛǘƛǉǳŜ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ 

une industrialisation et une sécurisation des processusΦ {ΩŀƎƛǎǎŀƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ ŎŜǘǘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ 

synergie à travers un « Hub données de santé » offre en outre la possibilité de mieux maîtriser leur circulation 

et de faciliter ƭΩŀǳŘƛǘΣ ƭŀ ǘǊŀœŀōƛƭƛǘŞ Ŝǘ ƭŀ ǘǊŀƴǎǇŀǊŜƴŎŜ ŘŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎ7.  

 

[ŀ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ Ł ŦŀƛǊŜ ŘȅƴŀƳƛǎŜǊŀ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜΦ [ŀ ǇǊƻƳƻǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻǇŜƴ ǎƻǳǊŎŜ, de 

standards ouverts peut renforcer ce phénomène en diffusant plus rapidement la connaissance et le progrès 

ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞΦ [Ŝǎ ƎǊŀƴŘǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴƴŜƭǎ ǇǳōƭƛŎǎ ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ ŘΩŀƛƭƭŜǳǊǎ ǇǊŜƴŘǊŜ Ł ƭŜǳǊ 

compte la responsabilité de créer un élan de cette nature. En effet, la loi pour une République Numérique 

prévoit que tout algorithme produit par une administration est un document public devant être versé à la 

ŎƻƭƭŜŎǘƛǾƛǘŞ Řŝǎ ƭƻǊǎǉǳΩune personne le demande8.  

 

Au-ŘŜƭŁ ŘŜǎ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ Ł ŦŀƛǊŜΣ ŎŜǊǘŀƛƴǎ Ŏŀǎ ŘΩǳǎŀƎŜ ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ōƻǳǘ Ŝƴ 

bout. En effet, assurer des succès rapides contribuerait à la fois à améliorer le système de santé et à diffuser 

la culture de la donnée. 5Ŝǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ŘŞƳƻƴǘǊŀƴǘ ƭΩƛƴǘŞǊşǘ Řǳ ǇŀǊǘŀƎŜ Ŝǘ ŘŜ ƭΩŜȄǇƭƻƛǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƴƻǎ ƎƛǎŜƳŜnts de 

ŘƻƴƴŞŜǎ ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ ŦŀǾƻǊƛǎŜǊ ƭΩƻōǘŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ǇǊŜƳƛŜǊǎ ǊŞǎǳƭǘŀǘǎ ǊŀǇƛŘŜƳŜƴǘ Řŀƴǎ ŘŜǎ ŘƻƳŀƛƴŜǎ ƻǴ ƭŜǎ ŜƴƧŜǳȄ 

Ŝƴ ǘŜǊƳŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ǇǳōƭƛǉǳŜ ƻǳ ŘŜ ǇǊƻƳƻǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŦƛƭƛŝǊŜ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭƭŜ ǎƻƴǘ ŦƻǊǘǎ. La sélection de ces projets 

pourrait ǎΩŜŦŦŜŎǘǳŜǊ via un appeƭ Ł ƳŀƴƛŦŜǎǘŀǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǉǳƛ ŘƻŎǳƳŜƴǘŜǊŀit la valeur intrinsèque de la 

candidature, sa faisabilité et sa contribution à la politique de santé et à la politique de partage de la donnée.  

Cette mise en avant de sujets « phare » pourrait se faire en lien étroit avec la nouvelle feuille de route du 

comité stratégique de filière et les défis Intelligence Artificielle et Santé pilotés par le ministère de 

ƭΩ9ƴǎŜƛƎƴŜƳŜƴǘ ǎǳǇŞǊƛŜǳǊΣ ŘŜ ƭŀ wŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ŘŜ ƭΩLƴƴƻǾŀǘƛƻƴ et le ministère ŘŜ ƭΩ9ŎƻƴƻƳƛŜ Ŝǘ ŘŜǎ CƛƴŀƴŎŜǎ.  

  

                                                                 
 

7 5ŀƴǎ ƭΩŀǾƛǎ ƴϲ мнф ǉǳΩƛƭ ǾƛŜƴǘ ŘΩŞƳŜǘǘǊŜ ǇǊŞŀƭŀōƭŜƳŜƴǘ Ł ƭΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭŀ ǊŞǾƛǎƛƻƴ ōƛƻŞǘƘƛǉǳŜΣ ƭŜ /ƻƳƛǘŞ ŎƻƴǎǳƭǘŀǘƛŦ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘΩŞǘƘƛǉǳŜ 
ƛƴŘƛǉǳŜ ǉǳŜ ζ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ǇƭŀǘŜ-forme nationale sécurisée de collecte et de traitement des données de santé constitue une piste 
ƛƴǘŞǊŜǎǎŀƴǘŜ ǇƻǳǊ ŀǊǘƛŎǳƭŜǊ ŜƴǘǊŜ ŜǳȄ ƭŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ŜƴƧŜǳȄ ŞǘƘƛǉǳŜǎ ŀŦŦŞǊŜƴǘǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞΦ [ŀ ŘŞŦƛƴƛǘƛƻƴ Řǳ ƳƻŘŜ ŘΩalimentation 
de cette plate-ŦƻǊƳŜ ǊŜƭŝǾŜǊŀƛǘ ŘΩǳƴ ƴƛǾŜŀǳ ƭŞƎƛǎƭŀǘƛŦ ǎƛ ƭŜ ŎƘƻƛȄ Şǘŀƛǘ Ŧŀƛǘ ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǳƴ ƳŞŎŀƴƛǎƳŜ ŘŜ ŎƻƴǎŜƴǘŜƳŜƴǘ ǇǊŞǎǳƳŞ 
Řŀƴǎ ƭŜ Ŏŀǎ ŘΩǳƴ ƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎ ǇƻǳǊ ƭŀ ǎŀƴǘŞ Řǳ ǘȅǇŜ ŘŜ ŎŜƭǳƛ ŜȄƛǎǘŀƴǘ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ǇǊŞƭŝǾŜƳŜƴǘ ŘΩƻǊƎŀƴŜǎΦ ¦ƴ ǘŜƭ ŎƘƻƛȄ ǇŜǊmettrait 
Ǉƭǳǎ ŘŜ ƭƛǎƛōƛƭƛǘŞ Ŝǘ ŘΩŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ Řans le fonctionnement du dispositif dans son ensemble. » 
8 [Ŝ ǇǊƛƴŎƛǇŜ Ŝǎǘ ǇƻǎŞ ǇŀǊ ƭΩŀǊǘƛŎƭŜ !ǊǘΦ [Φ омм-3-м Ŝǘ ƭŜǎ ŜȄŎŜǇǘƛƻƴǎ ǇŀǊ ƭΩŀǊǘƛŎƭŜ [омм-5 2° 
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tŜǊƳŜǘǘǊŜ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŦƛƭƛŝǊŜ LƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ !ǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜ όL!ύ Ŝǘ {ŀƴǘŞ 

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

ǎǳǊ ƭΩL! ƧǳǎǉǳΩŁ ŀǳ Ƴƻƛƴǎ нлнр Ŝǘ ǳƴŜ ǘŀƛƭƭŜ ŘŜ ƳŀǊŎƘŞ ŘŞǇŀǎǎŀƴǘ ƭŜǎ мл ƳƛƭƭƛŀǊŘǎ ŘŜ ŘƻƭƭŀǊǎ Ł ƭΩƘƻǊƛȊƻƴ нлнлΦ 

[ΩL! ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŀƛƴǎƛ ŘŜǾŜƴƛǊ ƭŜ ǎŜƎƳŜƴǘ ƭŜ Ǉƭǳǎ ŘȅƴŀƳƛǉǳŜ Řǳ ǎŜŎǘŜǳǊ ŘŜ ƭΩŞŎƻƴƻƳƛŜ ƴǳƳŞǊƛǉǳŜΦ [ŀ CǊŀƴŎŜ 

ƳŀƴǉǳŜ ǘƻǳǘŜŦƻƛǎ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ŘΩŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜǎ ŀȅŀƴǘ ǳƴŜ ŦƻǊǘŜ ƴƻǘƻǊƛŞǘŞ Ŝƴ L! Ŝǘ ŘŜ ǘŀƛƭƭŜ ǎǳŦŦƛǎŀƴǘŜ ǇƻǳǊ avoir 

ǳƴ ŜŦŦŜǘ ŘΩŜƴǘǊŀƛƴŜƳŜƴǘ ǎǳǊ ǳƴŜ ŦƛƭƛŝǊŜ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜ ƻǳ ǎŜŎǘƻǊƛŜƭƭŜΦ [ŀ ǇƭǳǇŀǊǘ ŘŜǎ ƎǊŀƴŘŜǎ ŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜǎ ŘŜ 

ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ ŦǊŀƴœŀƛǎŜǎ ƴŜ ǎŜƳōƭŜƴǘ Ǉŀǎ ŀǾƻƛǊ ŎƻƴǎǘǊǳƛǘΣ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩL!Σ ŘŜ ǎǘǊŀǘŞƎƛŜǎ proactives nécessitant le 

ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜǎ ŀǳǘƻǳǊ ŘΩŜƭƭŜǎΦ /ƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭŜǎ ǎǘŀǊǘǳǇǎ ŦǊŀƴœŀƛǎŜǎ ŘŜ ƭΩL!Σ ŀǳŎǳƴŜ ƴΩŀΣ ǇƻǳǊ 

ƭΩƛƴǎǘŀƴǘΣ ǳƴŜ ǊŀǇƛŘƛǘŞ ŘŜ ŎǊƻƛǎǎŀƴŎŜ ǎǳŦŦƛǎŀƴǘŜ ǇƻǳǊ ŀǾƻƛǊ ǳƴ ŜŦŦŜǘ ŘΩŜƴǘǊŀƞƴŜƳŜƴǘΦ  

 

Il est donc ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜ ŘŜ ǎΩƛƴǘŜǊǊƻƎŜǊ ǎǳǊ ƭŀ ƳŀƴƛŝǊŜ ŘŜ ŦŀƛǊŜ ŞƳŜǊƎŜǊΣ Řŀƴǎ ǳƴ ŎƻƴǘŜȄǘŜ ŎƻƴŎǳrrentiel dominé 

par de grands acteurs étrangers du numérique qui investissent massivement et attirent les talents du monde 

entier, des leaders français en la matière. Il conviendrait a minima de développer, en France, un cadre 

ŦŀǾƻǊƛǎŀƴǘΣ ŘΩǳƴŜ ǇŀǊǘ ƭŀ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŦƛƭƛŝǊŜǎ ŀǳȄ ŜƴƧŜǳȄ Ŝǘ ŀǳȄ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭǎ ŘŜ ƭΩL!Σ Ŝǘ 

ŘΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘΣ ƭŜǎ ŎƻƻǇŞǊŀǘƛƻƴǎ ŜƴǘǊŜ ŀŎǘŜǳǊǎ όǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǇǳōƭƛǉǳŜΣ ǎǘŀǊǘǳǇǎΣ ƎǊŀƴŘŜǎ ŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜǎΣ ƛƴŎǳōŀǘŜǳǊǎΣ 

ƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜǳǊǎΣ ŜǘŎΦύ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩL!Φ Sur le champ de la Santé, le Hub pourrait favoriser la mise en relation de 

ces acteurs, et faciliter la création de consortiums Ł ƭΩƛƴǎǘŀǊ ŘŜ ƭΩƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜ Iǳ-PreciMED pour la médecine de 

précision ou ǇƻǳǊ ǊŞǇƻƴŘǊŜ Ł ŘŜǎ ŀǇǇŜƭǎ ŘΩƻŦŦǊŜ ŜǳǊƻǇŞŜƴǎ ƻǳ ŜƴŎƻǊŜ ŎƻƴǘǊƛōǳŜǊ Ł des projets qui seront 

portés dans le cadre du nouveau comité stratégique de filière.  

 

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

comme privées, dans un espace sécurisé et neutre facilitant la contractualisation de partenariats entre les 

acteursΦ [Ŝ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩL! ŘŞǇŜƴŘ ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘŜ ƭΩŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ƳŀǎǎƛǾŜǎ Ŝǘ ǎƻǳƭŝǾŜ ŘŜ 

multiples questions éthiques, législatives et de valorisation économique auxquelles le Hub entend apporter 

des premières réponses. Sans ce dispositif, associé à des appels à projets, les entreprises iront investir dans 

ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǇŀȅǎΦ /ŜǊǘŀƛƴǎ ǎΩŜƴƎŀƎŜƴǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ activement pour faciliter les partenariats publics-privés en IA 

et santé et deviennent à ce titre très attractifs (Angleterre, Danemark, Israël, etc.). Bien que les données 

ǎƻƛŜƴǘ ŜǎǘƛƳŞŜǎ ŘΩǳƴŜ ƎǊŀƴŘŜ ǾŀƭŜǳǊ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭƭŜΣ ŎŜǘǘŜ ǾŀƭŜǳǊ ƴΩŜǎǘ ƴƛ ŎŜǊǘŀƛƴŜ ƴƛ ƎŀǊŀƴǘƛŜ Řŀƴǎ ƭŀ ŘǳǊŞŜΦ ! 

mesure que les innovations se développeront et exploiteront les données disponibles, les gisements perdront 

de leur valeur. Il y a donc également un enjeu économique fort à être réactif et à dépasser les blocages liés 

Ł ƭŀ ǉǳşǘŜ ŘΩǳƴ ǇŀǊǘŀƎŜ parfaitement juste ŘΩǳƴŜ ǾŀƭŜǳǊ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭƭŜΦ  

 

! ƴƻǘŜǊ ǘƻǳǘŜŦƻƛǎΣ ǉǳΩŀǳ-ŘŜƭŁ ŘŜǎ Ŏŀǎ ŘΩǳǎŀƎŜ permis par une plateforme de cette nature, la transformation 

ŘŜ ƭΩŜǎǎŀƛ ƴŜ ǎŜǊŀ ǇƻǎǎƛōƭŜ ǉǳΩŜƴ prévoyant un réel modèle économique aux innovations en santé. Ce point 

Řƻƛǘ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŜ Řŀƴǎ ƭŀ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴ Ŝƴ ŎƻǳǊǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎƘŀƴǘƛŜǊ « modes de financement et de régulation » de la 

Stratégie de Transformation du Système de Santé (STSS).  
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tƻǳǊ ƭΩŀǘǘŜƛƴǘŜ ŘŜ ŎŜǎ quatre ƎǊŀƴŘŜǎ ŀƳōƛǘƛƻƴǎΣ ƭŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŜ ŘƻƴŎ ŘΩŀŘƻǇǘŜǊ ǳƴŜ ǇƻƭƛǘƛǉǳŜ ŘŜ ƭŀ 

donnée de santé ambitieuse et de se munir de ressources nécessaires à son implémentation au niveau du 

Ministère des Solidarités et de la Santé. Les piliers de cette politique pourraient être :  

- Le principe de partage de la donnée suivant une gouvernance unifiée et garantie par la Loi ;  
- Lŀ ǎŞŎǳǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ƳƻȅŜƴǎ ǇƻǳǊ Ŏƻƴǎƻƭider le patrimoine de données français et les 

initiatives qui structurent ces gisements sur le territoire national tout en conditionnant ces moyens 
Ł ǳƴŜ ǊŜǎǇƻƴǎŀōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ Ŝƴ ǘŜǊƳŜǎ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǉǳŀƭƛǘŞ Ŝǘ ŘΩŀŘƘŞǎƛƻƴ Ł ǳƴ ǇǊƛƴŎƛǇŜ Ře 
partage ;  

- La création ŘΩǳƴ ǘƛŜǊǎ ŘŜ ŎƻƴŦƛŀƴŎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ǎƻǳǎ la ŦƻǊƳŜ ŘΩǳƴŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀƭŜ ǇǳōƭƛǉǳŜ-
ǇǊƛǾŞŜ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŀƴǘ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ Ŝǘ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎΣ ŦŀǾƻǊƛǎŀƴǘ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ƭŜǳǊ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ à 
ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ Ŝǘ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜ Ŏŀǎ ŘΩǳǎŀƎŜ ǇŜǊǘƛƴŜnts. Ses activités reposeraient en 
particulier sur lŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩǳƴ ŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ǊŞǇƻƴŘŀƴǘ ŀǳȄ ǇǊƻōƭŞƳŀǘƛǉǳŜǎ ŘŜ 
sécurité informatique, de confidentialité des données, de non dispersion des moyens et 
garantissant un partage des données en conformité avec le cadre réglementaire9 ; 

- LΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ǇƛƭƻǘŜǎ ǇǊƻƳŜǘǘŜǳǊǎ Ŝƴ ǘŜǊƳŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ǇǳōƭƛǉǳŜ Ŝǘ ŘŜ ǇǊƻƳƻǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ 
filière industrielle ;  

 

/ŜǊǘŀƛƴǎ ƎǊŀƴŘǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴƴŜƭǎ ǎŜ ǎƻƴǘ ŘΩƻǊŜǎ Ŝǘ ŘŞƧŁ ǇƻǎƛǘƛƻƴƴŞǎ ŎƻƳƳŜ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜs et pourront 
être associés ŀǳȄ ŎƘŀƴǘƛŜǊǎ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ, notamment les projets « pilotes » Υ ƭΩInstitut 
National du Cancer (INCa), ƭΩAssistance Publique ς Hôpitaux de Paris (AP-HP), le réseau des centres de 
données cliniques du Grand OuesǘΣ ƭΩInstitut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm), la 
/ŀƛǎǎŜ bŀǘƛƻƴŀƭŜ ŘŜ ƭΩ!ǎǎǳǊŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜ (CNAM), Santé Publique France et la Direction de la Recherche, des 
9ǘǳŘŜǎΣ ŘŜ ƭΩ9Ǿŀƭǳŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜǎ {ǘŀǘƛǎǘƛǉǳŜǎ ό5w99{ύΦ 5ΩŀǳǘǊŜǎ ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ ƭŜǎ ǊŜƧƻƛƴŘǊŜ : Unicancer, les Hospices 
Civils de Lyon (HCL), les futurs Instituts ƛƴǘŜǊŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜǎ ŘΩIntelligence Artificielle (Instituts 3IA), ainsi que de 
nombreux autres producteurs de données et grands organismes et opérateurs de recherche français (INRIA, 
/bw{Σ /9!Χύ voire européens.  

                                                                 
 

9 En lien avec la délibération de la /ƻƳƳƛǎǎƛƻƴ bŀǘƛƻƴŀƭŜ ŘŜ ƭΩLƴŦƻǊƳŀǘƛǉǳŜ Ŝǘ ŘŜǎ [ƛōŜǊǘŞǎ n°2016-316 du 13 octobre 2016 portant avis 
sur le projet de décret Ŝƴ /ƻƴǎŜƛƭ ŘΩ9ǘŀǘ relatif au SNDS, et le rapport de la Cour des comptes sur les données personnelles de santé 
ƎŞǊŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜ rendu le 3 mai 2016 
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4 LE HEALTH DATA HUB 
 

 

[ŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ ǇǊƻǇƻǎŜ ǳƴŜ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ŎƛōƭŜ ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ Ŝǘ ŘŜǎ ǇǊŜƳƛŝǊŜǎ ƘȅǇƻǘƘŝǎŜǎ ŎƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭŜǎ 

ǇǊƛƴŎƛǇŜǎΣ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴΣ ƭŜǎ ƳƻȅŜƴǎ Ŝǘ ƭŜǎ ƳƻŘŜǎ ŘŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƳŜƴǘ Řǳ IŜŀƭǘƘ 5ŀǘŀ IǳōΦ /Ŝ 

ƳƻŘŝƭŜ ǎŜǊŀ ŀƳŜƴŞ Ł ǎΩŀŦŦŜǊƳƛǊ Řŀƴǎ ƭŜs phases de concertation à venir. 

Vision ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ 

[Ŝ IŜŀƭǘƘ 5ŀǘŀ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ şǘǊŜ ƭΩƛƴǎǘǊǳƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩ9ǘŀǘ ŀǳ ǎŜǊǾƛŎŜ ŘΩǳƴŜ ŀƳōƛǘƛƻƴ Υ ƳŜǘǘǊŜ le patrimoine des 

données de santé financées par la solidarité nationale au service du patient et du système de santé dans le 

ǊŜǎǇŜŎǘ ŘŜ ƭΩŞǘƘƛǉǳŜ Ŝǘ ŘŜǎ ŘǊƻƛǘǎ ŦƻƴŘŀƳŜƴǘŀǳȄ ŘŜ ƴƻǎ concitoyens.  

- Moteur et fédérateur, le Health Data Hub représenterait - avant tout - un tiers de confiance dans le 

paysage des acteurs de la donnée de santé, et permettrait de ce fait le partage des données dans le 

respect du droit des patients et en assurant la transparence avec la société civile. Il proposerait, par 

ailleurs, une ambition et des objectifs communs par le biais de son conseil stratégique.  

 

- Il constituerait une vitrine nationale et internationale à travers un patrimoine de données et une 

offre de service lisibles pour tous les acteurs publics comme privés.  

 

- Il constituerait un guichet unique ŀŦƛƴ ŘŜ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩaccès aux données (avec des ǊŝƎƭŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ 

transparentes et non discrétionnaires pour les acteurs publics comme privés, un accompagnement 

Řŀƴǎ ƭŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎŎŝǎ Ŝǘ Řŀƴǎ ƭŀ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜΣ une documentation 

des bases partagées, des échantillons de test, des capacités techniques et juridiques pour réaliser 

des appariements, etc.). 

 

- Il constituerait un garant de la qualité de la donnée partagée : en lien avec les producteurs et les 

utilisateurs, il favoriserait la diffusion de standards de qualité internationaux, et implémenterait des 

circuits de ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜŦŦƻǊǘ ŘŜ ŎƻƭƭŜŎǘŜ Ŝǘ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǉǳŀƭƛǘŞ ŘŜǎ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ. 

 

- Il jouerait un rôle essentiel dans la ǇǊƻƳƻǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ avec le dŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴ 

environnement dans lequel les innovations peuvent prospérer : échantillons de données test, 

ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘǎ ŘΩ!tLΣ ƳƻŘŝƭŜ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŦŀǾƻǊƛǎŀƴǘ ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ όƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜǎ ǉǳŜǎǘƛƻƴǎ ŘŜ 

ǇǊƻǇǊƛŞǘŞ ƛƴǘŜƭƭŜŎǘǳŜƭƭŜ Ŝǘ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜ Řǳ ǊƛǎǉǳŜΧύΣ ŘŞƭŀƛǎ ŎƻƳǇŀǘƛōƭŜǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŎƻƴǘǊŀƛƴǘŜǎ ŘŜǎ ǇŜǘƛǘǎ 

et gros industriels. 

 

- Enfin, il permettrait la mutualisation de ressources technologiques et humaines avec une plateforme 

technologique sécurisée pour le partage des données et des expertises détenues en propre pour 

assurer le lien entre utilisateurs, producteurs et experts de la donnée. Ces expertises ne se 

substƛǘǳŜǊŀƛŜƴǘ Ǉŀǎ Ł ŎŜƭƭŜǎ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ ǉǳƛ ǎŜǊŀƛŜƴǘ ǾŀƭƻǊƛǎŞŜǎ Ǿƛŀ ƭŜ ǊƾƭŜ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ Řǳ IǳōΦ  
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Fonctionnement général 

Pour jouer son rôle de tiers de confiance entre les producteurs10 de données publics et privés (acteurs 

institutionnels, offreurs de soins, organismes et opérateurs de recherche, autorités sanitaires, laboratoires, 

etc.), les acteurs souhaitant les valoriser, et les citoyens et représentants de la société civile, le Health Data 

Hub pourrait admettre ƭŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ décrits ci-après.  

Ce fonctionnement et cette offre de service seraient de nature à répondre aux trois défis traditionnels des 

plateformes de données : le défi technique (sécurité, rapidité, format etc.), le défi légal et éthique 

(autorisations, etc.) et le défi de la confiance, du partage entre les acteurs.  

 

 

 

 

 

 

                                                                 
 

10 Une même entité pourra naturellement êǘǊŜ Ł ƭŀ Ŧƻƛǎ ǇǊƻŘǳŎǘǊƛŎŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ǳǘƛƭƛǎŀǘǊƛŎŜ ŘŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ Řǳ IǳōΦ /ΩŜǎǘ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ƭŜ 

cas des CHU qui ont par leur nature universitaire un rôle de formation par et pour la recherche. 
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Son fonctionnement pourrait ainsi reposer sur :  

- Une gouvernance de la donnée et des principes de collaboration standardisés, lisibles et non 

discrétionnaires, régissant les liens entre les producteurs, le Hub, les structures de gouvernance et 

les utilisateurs de la donnée ; 

 

- Une offre de service à destination des utilisateurs publics, privés et des citoyens autour de quatre 

missions :  

o Donner accès aux données de santé ; 

o Soutenir la collecte et la consolidation des données ; 

o Accompagner la valorisation des données de santé ; 

o {ƻǳǘŜƴƛǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Ŝǘ ŀǎǎǳǊŜǊ ƭŜ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŎƛǘƻȅŜƴǎ Ŝǘ ƭŀ ǎƻŎƛŞǘŞ ŎƛǾƛƭŜ ; 

 

- Un catalogue de données, qui sera enrichi progressivement pour référencer à terme les principaux 

gisements de données de santé financées par la solidarité nationale, et un espace « projets » ; 

 

- Une organisation en réseau, articulant un Hub central et des Hubs « locaux » chargés de mettre en 

ǆǳǾǊŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ, dont un pourrait être dédié à la recherche sur les données de biologie et 

santé ; 

 

- ¦ƴŜ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜΣ ŎƻƴœǳŜ Ŝǘ ŘƛƳŜƴǎƛƻƴƴŞŜ ǇƻǳǊ ŀǎǎǳǊŜǊ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ Řŀƴǎ ƭŜǎ 

conditions requises de sécurité et pouvant être administrées par les Hub locaux sur leur périmètre 

de responsabilité. Cette plateforme présenterait un niveau élevé de sécurité compte tenu de la 

sensibilité des données ;  

 

- Un modèle juridique et économique, qui doit permettre de garantir la soutenabilité du modèle 

ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜΣ ŘŜ ŎƻƳǇŜƴǎŜǊ ǇƻǳǊ ǇŀǊǘƛŜ ƭes coûts supportés pour la collecte des 

données, leur mise en qualité, le fonctionnement du Hub et de traiter de manière transparente la 

question de la propriété intellectuelle. 
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Gouvernance de la donnée 

Les données de santé financées par la solidarité nationale constituent un patrimoine commun. En tant que 

ǘƛŜǊǎ ŘŜ ŎƻƴŦƛŀƴŎŜΣ ƭŜ Iǳō ŀǳǊŀƛǘ ƭŀ ǊŜǎǇƻƴǎŀōƛƭƛǘŞ ŘΩŜƴ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ Ŝǘ ƭŀ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ Ŝƴ ƳŜǘǘŀƴǘ Ŝƴ 

relation les producteurs et les utilisateurs selon un processus standardisé, lisible et non discrétionnaire.  

 

Vis-à-vis des utilisateurs, le Hub constituerait un « guichet unique » auprès duquel ils pourront solliciter 

ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ǘƻǳǘŜǎ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ11. /Ŝ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ ǇƻǳǊǊŀƛǘ Ŝƴ ƎǊŀƴŘŜ ǇŀǊǘƛŜ ǎΩƛƴǎǇƛǊŜǊ de celui mis en 

place avec la création du SNDSΦ !ǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛΣ chaque projet de recherche, étude ou évaluation, mobilisant 

des données du SNDS et ƴΩŜƴǘǊŀƴǘ Ǉŀǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜǎ ŀŎŎŝǎ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘǎ, doit soumettre une demande 

ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩLb5{ όsept jours maximum pour transmettre au CEREES), pǳƛǎ ǊŜŎǳŜƛƭƭƛǊ ƭΩŀǾƛǎ ǎǳǊ ƭŀ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜ 

proposée, entre autres, auprès du CEREES12 όŀǾƛǎ ŘƻƴƴŞ Řŀƴǎ ƭŜ ŘŞƭŀƛ ŘΩǳƴ ƳƻƛǎύΣ Ŝǘ ŜƴŦƛƴ ƻōǘŜƴƛǊ 

ƭΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭŀ /bL[ όǊŜǘƻǳǊ ŀǳ ōƻǳǘ ŘŜ deux mois maximum 

renouvelables une foiǎύΦ {ΩŜƴǎǳƛǘ ǳƴ ŘŞƭŀƛ ŘŜ Ƴƛǎe à disposition des données par la CNAM sur son portail. Les 

ŘŞƭŀƛǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ƻƴǘ ŞǘŞ ŎƻƴǎƛŘŞǊŀōƭŜƳŜƴǘ ǊŞŘǳƛǘǎ Ŝǘ ǎƻƴǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ŘŜ ƭΩƻǊŘǊŜ ŘŜ trois à six mois (cf annexe). 

Bien que ƭΩŀŎŎŝǎ ŜŦŦŜŎǘƛŦ ǇǳƛǎǎŜ ǇŀǊŀƞǘǊŜ ŜƴŎƻǊŜ important pour certains acteurs, les règles présentent 

ƭΩŀǾŀƴǘŀƎŜ ŘΩşǘǊŜ ƭƛǎƛōƭŜs13. Pour les autres sources de données, les procédures sont parfois moins 

transparentes. Chacune dispose de sa propre gouvernance (comité éthique, règles de refus, délai de réponse, 

ǊŝƎƭŜǎ ŘŜ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜΣ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘΧύΦ [Ŝǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ǘŞƳƻƛgnent du ƳŀƴǉǳŜ ŘΩǳƴŜ 

ŎŀǊǘƻƎǊŀǇƘƛŜ ŘŜǎ ōŀǎŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǊŝƎƭŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ.  

 

En cible, il serait souhaitable que les règles dΩaccès aux données de santé convergent, ce qui pourrait se 

concrétiser pas la mise en place dΩun seul14 comité éthique et scientifique (CES), à géométrie variable, 

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

Ŧƻƛǎ ǇŀǊ Ƴƻƛǎ ǇƻǳǊ ǎǘŀǘǳŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ƳƛǎŜǎ ŀǳ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ Řǳ IǳōΦ Il mobiliserait 

un ou plusieurs experts selon la nature du projet (représentant des patients, éthiciens, experts des 

différentes sources mobilisées, experts en intelligence artificielle, etc.) et des représentants des producteurs 

des données visées pour juger de la ŦŀƛǎŀōƛƭƛǘŞ ŘΩǳƴ ǇǊƻƧŜǘ si nécessaire. La composition du comité pourrait 

şǘǊŜ ƻǊƎŀƴƛǎŞŜ ǇŀǊ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊ ŎƘŀǉǳŜ ǎŞŀƴŎŜ Ŝƴ Ǿƛǎŀƴǘ ŘŜ ŎƻƴǎŜǊǾŜǊ ǳƴ ǇŀƴŜƭ ŘΩŜȄǇŜǊǘǎ ǊŞŘǳƛǘΦ {ƛ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ 

ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ƳşƳŜ ƴŀǘǳǊŜ ǇǊƻǾƛŜƴƴŜƴǘ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎΣ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ ǎŞƭŜŎǘƛƻƴƴŜǊ ǳƴ unique 

                                                                 
 

11 /Ŝ ƎǳƛŎƘŜǘ ƴΩŜȄŎƭǳǘ Ǉŀǎ ǳƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ /bL[ ǎƛ ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎŎŝǎ ƴŜ ǎΩƛƴǎŎǊƛǘ Ǉŀǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴŜ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜ ŘŜ 
référence ou une procédure simplifiée. 
12 Le CEREES émet un avis sur la méthodologie retenue, sur la nécessité du recours à des données à caractère personnel, sur la pertinence 

de celles-ci par rapport à la finalité du traitement et, s'il y a lieu, sur la qualité scientifique du projet. 
13 [ŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ Řǳ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ şǘǊŜ ŘŜ ƴŀǘǳǊŜ Ł ǊŞŘǳƛǊŜ ƭŜǎ ŘŞƭŀƛǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳ {b5{ Ŝƴ ŎƻƴǘǊƛōǳŀƴǘ Ł ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ǳƴŜ ǇŀǊǘƛŜ ŘŜ ƭΩŀǾŀƭ 

(conventionnement, extraction, mise à disposition). Le rôle de « guichet unique η ƧƻǳŞ ǇŀǊ ƭŜ Iǳō Řƻƛǘ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘŜ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŀŎŎŝǎ Ł 

ŘŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ƳǳƭǘƛǇƭŜǎΦ Lƭ ƴΩŀ Ǉŀǎ ǾƻŎŀǘƛƻƴ Ł şǘǊŜ ǳƴ ƎǳƛŎƘŜǘ ζ exclusif ». En particulier, la création du Hub ne remet pas en cause le rôle 

de la CNAM Řŀƴǎ ƭŀ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ {b5{Φ 9ƴ Ƴǳǘǳŀƭƛǎŀƴǘ ǳƴŜ ƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜ Ł ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ Ŝǘ ŎƻƴŦƻǊƳŜ ŀǳ ǊŞŦŞǊŜƴǘƛŜl 

ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞΣ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŞǾƛǘŜǊ ŀǳȄ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŞǘŜƴǘŜǳǊǎ ŘΩŜȄǘǊŀŎǘƛƻƴ Řǳ {b5{ όƻǳ ǎȅǎǘŝƳŜǎ Ŧƛƭǎύ ƻǳ ǎƻǳƘŀƛǘant en détenir 

ŘŜ ǇǊƻŎŞŘŜǊ Ł ǳƴŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ŎƻƴŦƻǊƳƛǘŞ ŘŜ ƭŜǳǊǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴΣ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜ ƭƻƴƎǳŜ Ŝǘ ƻƴŞǊŜǳǎŜΦ [ŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ Řǳ Iǳō Ǉourrait, 

enfin, justifiŜǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜǎ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ ǇƻǳǊ ŀŎŎŞƭŞǊŜǊ ŜƴŎƻǊŜ ƭΩŀŎŎŝǎΦ  
14 !Ŧƛƴ ŘŜ ƴŜ Ǉŀǎ ŎǊŞŜǊ ŘΩŜƴƎƻǊƎŜƳŜƴǘΣ ŎŜ ŎƻƳƛǘŞ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŀǾƻƛǊ ǳƴŜ ǊŞǇƭƛŎŀǘƛƻƴ ƻōŞƛǎǎŀƴǘ ŀǳȄ ƳşƳŜs principes au niveau des « Hub 

locaux », référents ǎǳǊ ƭŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ƭƻŎŀƭŜǎ ς voir 4.5.1 Organisation générale en réseau du Hub. 
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représentant compétent. Enfin, la procédure pourrait être adaptée ƭƻǊǎǉǳΩune demande est très proche 

ŘΩǳƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ǎƛƳƛƭŀƛǊŜ ŀŎŎŜǇǘŞŜ précédemment, ǉǳΩŜƭƭŜ ŀƛǘ ŞǘŞ ŘŞǇƻǎŞŜ ǇŀǊ ƭŀ ƳşƳŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ƻǳ ǇŀǊ ǳƴŜ 

autre15.   

 

A court terme, il semble raisonnablŜ Ł ƭŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ ǉǳŜ ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ŘŜǎ ŘƛǾŜǊǎ ŎƻƳƛǘŞǎ ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜǎ Ŝǘ ŞǘƘƛǉǳŜǎ 

organisés par les différents partenaires du Hub se maintienne dans une période transitoire, sous réserve de 

ƭΩŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǊŝƎƭŜǎ ŎƻƳƳǳƴŜǎ Ŝǘ ǘǊŀƴǎǇŀǊŜƴǘŜǎ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻǎǎƛŜrs dans des délais fixés et de la 

justification des refus le cas échéant. Ces règles communes et transparentes seraient élaborées en 

ŎƻƴŎŜǊǘŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ dont certain disposent d'un savoir-faire en la matière16. Le Hub 

pourra accompagner les producteurs dans cette démarche progressive de convergence vers des principes 

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

ŎƻƻǊŘƻƴƴŜ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ Ǿƛŀ ǳƴ ǎŜǳƭ ŎƻƳƛǘŞ ŞǘƘƛǉǳe et scientifique qui correspondrait, dans 

son fonctionnement, au comité prévu en cible et décrit ǇǊŞŎŞŘŜƳƳŜƴǘΦ [ΩƛŘŞŜ Ŝǎǘ ŘŜ ǎŜ ǇǊŞƳǳƴƛǊ ŘΩǳƴŜ 

ŀŎŎǳƳǳƭŀǘƛƻƴ ŘŜ ƎƻǳǾŜǊƴŀƴŎŜǎ Ŝǘ ŘΩŜȄǘŜƴǎƛƻƴ ŘŜǎ ŘŞƭŀƛǎ ŘŜ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ Řŀƴǎ ǳƴ ŎƻƴǘŜȄǘŜ 

où les appariements sont des procédures juridiquement et techniquement complexes. Une évolution 

législative, à mener en concertation avec la CNIL, pourrait être de nature à simplifier ce dernier point.  

 

{ΩŀƎƛǎǎŀƴǘ ŘŜ ƭŀ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŜƴǘƻǳǊŀƴǘ ƭŀ Ƴƛǎe à disposition des données auprès ŘΩacteurs privés, 

ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŦƻǳǊƴƛǊ ǳƴŜ ŀǎǎƛǎǘŀƴŎŜ ǎƻǳǎ ƭŀ ŦƻǊƳŜ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ŘŜ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ƳƻŘŝƭŜǎ ŘŜ ŎƻƴǘǊŀǘ ǉǳƛ 

auraient vocation à faciliter les négociations et à garantir un accès effectif aux données dans des délais 

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

de préfiguration et dans le contexte de projets pilotes.  

 

Pour les données partagées via le Hub en dehors du catalogue et dans le cadre de projets précis, les règles 

pourraient temporairement différer. Pour des contraintes de confidentialité ou de compétitivité de la 

recherche ou industrielleΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ǇƻǳǊ ǳƴ ƧŜǳ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜ ƴΩŀȅŀƴǘ Ǉŀǎ Ŧŀƛǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴŜ ǇǳōƭƛŎŀǘƛƻƴΣ ƭŜ 

chef de projet pourrait demander une fermeture temporaire de la donnée : les données ne feraient alors pas 

ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴ ǇŀǊǘŀƎŜ ǇŀǊ ŘŞŦŀǳǘΣ ǎŀǳŦ ǾŀƭƛŘŀǘƛƻƴ ŜȄǇƭƛŎƛǘŜ Řǳ ŎƘŜŦ ŘŜ ǇǊƻƧŜǘ Ŝǘ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ ǇƻǳǊ ǳƴ ǳǎŀƎŜ ōƛŜƴ 

ŘŞǘŜǊƳƛƴŞΦ /ŜǘǘŜ ŎƭŀǎǎƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŦŜǊŀƛǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴ Ǌéexamen à échéance régulière par la gouvernance du Hub. 

 

  

                                                                 
 

15 Les accèǎ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘǎ ŀǳ {b5{ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴƴŜƭǎ ƴŜ ǎŜǊŀƛŜƴǘ Ǉŀǎ ǊŜƳƛǎ Ŝƴ ŎŀǳǎŜΦ /Ŝǘ ŀŎŎŝǎ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘ ƴΩŜȄŜƳǇǘŜ Ǉŀǎ 

les utilisateurs de documenter les traitements conformément au RGPD. 
16 ! ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜΣ Ł ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ, les CHU mènent égalemenǘ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ŘΩƘŀǊƳƻƴƛǎŀǘƛƻƴ ǎƻǳǎ ƭΩŞƎƛŘŜ ŘŜ ƭŀ ŎƻƴŦŞǊŜƴŎŜ ŘŜǎ 
Directeurs Généraux (GT Données Massives en Santé). 
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[Ŝ ǎŎƘŞƳŀ ǎǳƛǾŀƴǘ ǎȅƴǘƘŞǘƛǎŜ ƭŜ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ ŀǎǎƻŎƛŞ Ł ƭŀ ŎƻƭƭŜŎǘŜΣ ƭΩŀŎŎŝǎ Ŝǘ Ł ƭΩǳǎŀƎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ 

des rôles associé :  

 

 

  

Producteur
de la donnée

Gouvernance Hub Utilisateur 
du Hub

Documente la donnée, 
fournit un échantillon, 
propose les conditions 

de valorisation 
économique des jeux de 

données

Intègre les jeux de 
données au catalogue 

du Hub

Demande accès à des 
jeux de données 

(appariés ou non) et 
fournit les informations 

requises
Instruit la demande et 
fournit un support aux 
utilisateurs et un appui 
aux producteurs pour 

la valorisation 
économique

Est représenté dans le 
comité du Hub

Instruit la démarche en 
application des règles 

définies et propose des 
ajustements en lien 

avec la CNIL

Réalise les 
appariements 

éventuels et donne 
accès aux jeux de 
données sur la 

plateforme

Réalise les traitements 

Apporte un support 
aux opérations de 

valorisation 
[outils, compétences] 

Fournit une expertise 
sur les données
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Principes de collaboration  

Les engagements respectifs dans ƭŜǳǊǎ ǊƾƭŜǎ ŘŜ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ Ŝǘκƻǳ ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ Ŝǘ Řǳ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ şǘǊŜ 

formalisés sous la forme de trois chartes (« Producteur », « Utilisateur » et « Citoyen ») qui seraient établies 

en concertation avec les parties prenantes, incluant notamment la CNIL, et prévoiraient de manière 

transparente et harmonisée ƭŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳ ǎŜǊǾƛŎŜ Řǳ IǳōΣ ƭŜǎ ŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘǎΣ ǊƾƭŜǎ Ŝǘ 

responsabilités de chacun des acteurs et les modes de fonctionnement communs :  

- La charte « Producteur » décrirait notamment la goǳǾŜǊƴŀƴŎŜ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ ŜȄƛƎŜƴŎŜǎ 

communes à toutes les bases en termes de qualité et de structuration des données, de 

ŘƻŎǳƳŜƴǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŀƴǘǎ ŎƻƳƳǳƴǎΣ ŘŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŀǎǎŜȊ ǎƛƳƛƭŀƛǊŜ ŀǳȄ ǇǊƛƴŎƛǇŜǎ ζ FAIR » (Faciles 

à trouver, Accessibles, Interopérables et Réutilisables). Elle indiquerait aussi les ressources et 

services du Hub dont les producteurs pourraient bénéficier pour atteindre ces critères 

(enrichissement de leurs données, hébergement, valorisation économique, information autour de 

ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ƳƻƴŞǘƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǇǊŞǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ 

scientifique des données, mutualisation des compétences rares, etc.). Les avantages compétitifs 

Řƻƴǘ ŘƛǎǇƻǎŜǊŀƛŜƴǘ ƭŜǎ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ ǇƻǳǊ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ōŀǎŜǎ ǉǳΩƛƭǎ ǇǊƻŘǳƛǎŜƴǘ Ł ŘŜǎ Ŧƛƴǎ ŘŜ 

recherche devraient être proportionnés, définis et transparents. 

 

- La charte « Utilisateur η ǇƻǎŜǊŀƛǘ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǇǊƛƴŎƛǇŜǎ ƎŞƴŞǊŀǳȄ ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ 

traitement des données partagées dans le Hub. 9ƭƭŜ ŎƻǳǾǊƛǊŀƛǘ ƭŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ Ŝǘ ǊŝƎƭŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳ 

service, ainsi que les modalités de partage des résultats de recherche et de certains traitements 

opérés (notamment si ces traitements visent à améliorer la qualité des bases de données du 

patrimoine) aprŝǎ ŞŎƻǳƭŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǇŞǊƛƻŘŜ ŘΩŜȄŎƭǳǎƛǾƛǘŞΦ /Ŝ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŀƛǘ 

dans le respect de règles claires ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ Ł ƭŀ ǇǊƻǘŜŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭƭŜǎ ŘΩǳƴŜ ǇŀǊǘΣ Ŝǘ Ł 

la propriété intellectuelle et industrielle ŘΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘ. La charte « utilisateurs » poserait aussi des 

principes de notification des producteurs lors des publications et de crédits relatifs à la donnée, en 

cohérence avec le Plan National pour la Science OǳǾŜǊǘŜ ǉǳƛ ǇǊƻƳŜǳǘ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩƛƴŘƛŎŀǘŜǳǊǎ ŘŜ 

citations autour de la réutilisation des données et non restreints aux seules publications.  

 

- La charte « Citoyen η ŦƻǊƳŀƭƛǎŜǊŀƛǘ ƭŜǎ ŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘǎ ŘŜ ǘǊŀƴǎǇŀǊŜƴŎŜΣ ŘΩŞǘƘƛǉǳŜ Ŝǘ ŘŜ ǊŜǎǇŜŎǘ ŘŜǎ 

ŘǊƻƛǘǎ ŦƻƴŘŀƳŜƴǘŀǳȄ ǉǳŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ Řǳ Iǳō ǇǊŜƴƴŜƴǘ Ǿƛǎ-à-vis des citoyens et de la 

société civile. 
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Offre de service 

Le Hub proposerait aux utilisateurs publics et privés une offre de service standardisée autour de quatre axes :  

- Donner accès aux données de santé ; 

- Soutenir la collecte et la consolidation des données de santé ; 

- Accompagner la valorisationκƭΩŀƴŀƭȅǎŜ des données de santé ; 

- {ƻǳǘŜƴƛǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Ŝǘ ŀǎǎǳǊŜǊ ƭŜ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭŀ ǎƻŎƛŞǘŞ ŎƛǾƛƭŜΦ 

 

/ƘŀŎǳƴ ŘŜ ŎŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ŦŜǊŀ ƭΩƻōƧŜǘ ŘŜ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ǉǳƛ ǎŜǊƻƴǘ ŘŞǘŀƛƭƭŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŜǎ ŎƘŀǊǘŜǎ Producteur et 

Utilisateur du Hub. Les engagements de résultat du Hub vis-à-vis des utilisateurs prendraient la forme 

ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ŘŞƭŀƛǎ ŘŜ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ   

 

En complément de ces services à la demande, le Hub accompagnerait de bout en bout des projets 

prioritaires, sélectionnés pour leur potentiel de contribution à la recherche, à lΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ ƻǳ ŜƴŎƻǊŜ à la 

constitution du patrimoine de données partagées via le Hub.  

 

 

 

 

 

 

 

Accompagner la 
valorisation des 
données de santé 

{ƻǳǘŜƴƛǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ 
et assurer le lien avec 
la société civile

Donner accès aux 
données de santé

Soutenir la collecte et 
la consolidation des 
données

3.1 Mettre à disposition des 
capacités technologiques à 
la demande

4.1 Permettre le partage et 
ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ 
culture de la donnée au sein 
de la communauté

1.1 Explorer et identifier les 
données disponibles

2.1 Appuyer la définition et 
ƭΩƛƳǇƭŞƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜ 
terminologies, formats et 
standards communs

3.2 Mettre à disposition des 
briques documentaires ou 
techniques clés en main

4.2 Soutenir et accélérer les 
initiatives innovantes

1.2 Accompagner les 
ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ 
ƭŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ

2.2 Soutenir le financement 
des démarches de collecte et 
de consolidation du 
patrimoine

3.3 Accompagner à la 
demande des projets de 
valorisation

4.3 Assurer la transparence 
vers la société civile et les 
citoyens

1.3 Mettre à disposition des 
jeux de données appariés et 
documentés

2.3 Garantir la juste 
rétribution des efforts des 
producteurs

Accompagner les projets sélectionnés de bout-en-bout
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DONNER ACCES AUX DONNEES DE SANTE  

Le Hub permettrait aux utilisatŜǳǊǎ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭǎ ŘŜ ƭŀ ŘƻƴƴŞŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ŘΩŜȄǇƭƻǊŜǊ Ŝǘ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ 

ŘƛǎǇƻƴƛōƭŜǎ ŀǳ ǎŜƛƴ Řǳ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭΣ ŘΩşǘǊŜ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞǎ dans ƭŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ 

ŘΩŀŎŎŞŘŜǊ ς ǎƻǳǎ ǊŞǎŜǊǾŜ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ - à des jeux de données (simples ou appariés) 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 données auxquelles je peux avoir accès 

via le Hub pour accélérer mes recherches. » 

[Ŝǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ ŀǳǊŀƛŜƴǘ Ł ƭŜǳǊ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ǇǳōƭƛŎǎ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩŜȄǇƭƻǊŜǊ ƭŜ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ 

ǇŀǊǘŀƎŞŜǎ Ǿƛŀ ƭŜ Iǳō Ŝǘ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘǎ ŀǳ reƎŀǊŘ Řǳ Ŏŀǎ ŘΩǳǎŀƎŜ ŎƻƴǎƛŘŞǊŞΦ  

Lƭǎ ŘƛǎǇƻǎŜǊŀƛŜƴǘ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ Ŝǘ ƭŜ ŎƻƴǘŜƴǳ ŘŜǎ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘƛǎǇƻƴƛōƭŜǎ όpar exemple 

les champs disponibles, couverture, profondeur historique, niveau de qualité, fréquence de mise à jour, 

contrainǘŜǎ ŘŜ ŎƻƴŦƛŘŜƴǘƛŀƭƛǘŞΣ ŘƻŎǳƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŜǘŎΦύ Ŝǘ ŀǳǊŀƛŜƴǘ ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘΩŀŎŎŞŘŜǊ Ł ŘŜǎ ŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴǎ 

ŀƴƻƴȅƳƛǎŞǎ Ŝǘκƻǳ ǎȅƴǘƘŞǘƛǉǳŜǎ όǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ǇƻǳǊ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘŜ ŎƻƳǇǊŜƴŘǊŜ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ōŀǎŜ ŘŜ 

données et ŘΩŞǾŀƭǳŜǊ ǎƻƴ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭ ŀǾŀƴǘ ŘŜ ŦŀƛǊŜ ǳƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ plus complètes). Sur ce 

ŘŜǊƴƛŜǊ Ǉƻƛƴǘ ǉǳƛ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ǎΩŀǾŞǊŜǊ ŎƻƳǇƭŜȄŜΣ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊŀ ƳƻōƛƭƛǎŜǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ǇƻǳǊ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŜǎ 

producteurs dans leurs travaux, en particulier les grands organismes et opérateurs de recherche français 

(Inria, Inserm, CNRS, CEA).  

Le Hub pourra également mettre en relation les utilisateurs qui le souhaitent avec les experts concernés afin 

de les aider à préciser et mieux qualifier leurs demandes. 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ et les demŀƴŘŜǎ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ 

« WŜ ǎǳƛǎ ƳŞŘŜŎƛƴ ŎƘŜǊŎƘŜǳǊ Řŀƴǎ ǳƴ /I¦Σ ƧŜ Ŧŀƛǎ ǇŀǊǘƛŜ ŘΩǳƴ ǊŞǎŜŀǳ ŜǳǊƻǇŞŜƴ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǎǳǊ ǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ 

ǊŀǊŜΣ Ŝǘ ƧΩŀƛƳŜǊŀƛǎ ŀŎŎŞŘŜǊ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŎŜƴǘǊŜǎ ƘƻǎǇƛǘŀƭƛŜǊǎ ǇƻǳǊ ŎƻƳǇƭŞǘŜǊ Ƴŀ ŎƻƘƻǊǘŜ ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎΦ » 

Les utilisateurs du Iǳō ǘǊƻǳǾŜǊŀƛŜƴǘ ǎǳǊ ǳƴŜ ƛƴǘŜǊŦŀŎŜ ǇǳōƭƛǉǳŜ ƭŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ Ŝǘ ƭŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ Ŝǘ 

ŘΩǳǎŀƎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǉǳΩƛƭǎ ǎƻǳƘŀƛǘŜƴǘ ǳǘƛƭƛǎŜǊΦ Lƭǎ ŀǳǊŀƛŜƴǘ ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ŦƻǊƳǳƭŜǊ Ŝǘ ŘŜ ŘƻŎǳƳŜƴǘŜǊ ƭŜǳǊǎ 

ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ Ŝǘ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ǎǳǊ ƭΩƛƴǘŜǊŦŀŎŜ Ŝǘ Ǉƻǳrront suivre le statut de celles-Ŏƛ ŀǳ ƳƻȅŜƴ ŘΩǳƴ 

« workflow » donnant de la visibilité sur le statut et les étapes en cours.  

[Ŝ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ şǘǊŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ŘŜ ƭŀ ŎƻƭƭŜŎǘŜ ŘŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎΣ Řǳ ǎǳƛǾƛ Ŝǘ ŘŜ ƭΩƻǳǘƛƭƭŀƎŜ Řǳ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ 

ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ Ǉƻǳrrait fournir une expertise ciblée à la demande pour accompagner les cas les plus 

ŎƻƳǇƭŜȄŜǎ όŜȄ Υ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜΣ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜΣ ŜǘŎΦύΣ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩŀŎǘǳŜƭ Lƴǎǘƛǘǳǘ bŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ 5ƻƴƴŞŜǎ ŘŜ 

Santé qui incarne ce rôle pour le SNDS. 

Le Hub devrait prévoir dans ce processus une formation à la sensibilité des données de santé. Des ressources 

pourront être identifiées (comme des cours en ligne proposés ǇŀǊ ƭΩ!b{{Lύ ƻǳ ŘΩŀǳǘǊŜǎ contenus 

potentiellement proposés par les producteurs. Des foires aux questions pourraient également être prévues 

et un accent particulier devrait être Ƴƛǎ ŀǳ ƳƻƳŜƴǘ ŘŜ ƭŀ ǎƛƎƴŀǘǳǊŜ ŘŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ƎŞƴŞǊŀƭŜǎ ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ 
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Hub ǇŀǊ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǎǳǊ ƭŀ ǘǊŀœŀōƛƭƛǘŞ Ŝǘ ƭΩŀǳŘƛǘ ŘŜ ses requêtes et les risques encourus si des 

comportements abusifs étaient détectés.  

5ŀƴǎ ƭŜ Ŏŀǎ ƭŜ Ǉƭǳǎ ǎƛƳǇƭŜΣ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊ ǎƻǳƘŀƛǘŜ ŀŎŎŞŘŜǊ Ł ǳƴ ƧŜǳ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇǊŞǎŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŜ ζ catalogue » 

du Hub, i.e. faisant partie de la bibliothèque de données régulièrement actualisées et considérées comme 

ŘΩǳƴ ƎǊŀƴŘ ƛƴǘŞǊşǘ ǇƻǳǊ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞΦ aŀƛǎ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊ ǇŜǳǘ ŀǳǎǎƛ ǾƻǳƭƻƛǊ ǊŀǇǇǊƻŎƘŜǊ ŘŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ǉǳƛ ƴŜ 

ǎŜǊŀƛŜƴǘ Ǉŀǎ ǇǊŞǎŜƴǘŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ Iǳō Ŝǘ ǳǘƛƭƛǎŜǊ ƭŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ Řǳ IǳōΦ 

Dans ce contexte, le Hub pourrait mettre à disposition des expertises juridiques, expertises autour de la 

ǇǊƻǘŜŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭƭŜǎ Ŝǘ ŘŜ ƭŀ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŞŎƻƴƻƳƛǉǳŜ ǇƻǳǊ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊ Řŀƴǎ 

son dialogue avec certains producteurs de données, par exemple les DSI des établissements de santé. Il 

ǇƻǳǊǊŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜǎ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜ όƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭΩLƴǎŜǊƳΣ ƭΩLƴǊƛŀΣ 

le CNRS et le CEA) dans le cas où le porteur de projet ƴΩŀǳǊŀƛǘ Ǉŀǎ ǳƴŜ Ǿƛǎƛƻƴ ǇǊŞŎƛǎŜ de la traduction 

scientifique de la question « métier η ǉǳΩƛƭ ǎŜ ǇƻǎŜΣ Ŝǘκƻǳ des sources de données ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩŀŘǊŜǎǎŜǊ 

celle-ci. Le recours à ces expertises pourrait être consolidé ǇŀǊ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ hub « local » de recherche 

sur les données de santé regroupant les acteurs des divers organismes et opérateurs de recherche cités ci-

dessus.17 

Mettre à disposition des jeux de données appariés et documentés 

« WŜ ǎǳƛǎ ǎǘŀǘƛǎǘƛŎƛŜƴ Ł ƭΩ!b{a όŀƎŜƴŎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞ Řǳ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜǎ ǇǊƻŘǳƛǘǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞύΣ ƧΩŀƛ ǳƴ 

ŀŎŎŝǎ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘ ŀǳ {b5{ Ŝǘ ƧΩŀƛ ƻōǘŜƴǳ ǳƴŜ Ƙabilitation pour accéder à des données hospitalières sur le circuit 

du médicament. Je souhaite réaliser un appariement avec le SNDS pour mener une étude de pharmaco-

épidémiologie et jΩŀƛ ōŜǎƻƛƴ ŘΩŀŎŎŞŘŜǊ Ł ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ŘŜ ƭŜǎ ŎǊƻƛǎŜǊΦ » 

Les utilisateurs ŘƛǎǇƻǎŜǊŀƛŜƴǘ ŘΩǳƴ ŜǎǇŀŎŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭ ƭŜǳǊ Řƻƴƴŀƴǘ ŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎǉǳŜƭǎ 

ils ont obtenu une habilitation via la gouvernance du Hub.  

Si un utilisateur a demandé et obtenu le droit de réaliser un appariement, celui-ci est préparé par le Hub 

Řŀƴǎ ǳƴ ŜǎǇŀŎŜ ŎƭƻƛǎƻƴƴŞ ǇǊŞǾǳ Ł ŎŜǘ ŜŦŦŜǘ Ǉǳƛǎ Ƴƛǎ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊ Řŀƴǎ ǎƻƴ ŜǎǇŀŎŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭΦ  

[Ŝǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ ŀǳǊƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘΩuploader sur leur espace des jeux de données propriétaires 

ǉǳΩƛƭǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ ǳǘƛƭƛǎŜǊ ǇƻǳǊ ŜƴǊƛŎhir les données, dans la limite de ce qui est autorisé par la loi. 

 

  

                                                                 
 

17[ŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ Ƙǳō ζ local » recherche s'inscrit dans une démarche d'approfondissement de l'offre du Health Data Hub vers le monde 
de la recherche. 
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SOUTENIR LA COLLECTE ET LA CONSOLIDATION DES DONNEES 

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

données sont souvent silotées et faiblement normalisées. Décloisonner les données et les harmoniser 

ŎƻƴǎǘƛǘǳŜ ǳƴ ǘǊŀǾŀƛƭ ƭƻǳǊŘ Ŝǘ ŎƻǶǘŜǳȄΣ ŘΩƛƴƎŞƴƛŜǊƛŜ Ŝǘ ǇŀǊŦƻƛǎ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ǉǳŜ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ ǎƻǳǘŜƴƛǊΣ Ŝǘ 

accompagner sur le plan humain et financier.   

Appuyer la définition et ƭΩƛƳǇƭŞƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜ terminologies, formats et standards communs 

En tant que carrefour entre producteurs et utilisateurs, le réseau Hub est idéalement placé pour : 

- MƻōƛƭƛǎŜǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ǇƻǳǊ ǇŀǊǘƛŎƛǇŜǊ ŀǳȄ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ƴƻǊƳŜǎ Ŝǘ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ, de préférence 

internationaux, en lien avec des agences, ǘŜƭƭŜǎ ǉǳŜ ƭΩ!{Lt ƻǳ ƭΩ!b!t, et des acteurs tels que les 

ŎƻƭƭŜŎǘƛŦǎ ŘΩƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎ ŘŜ ǇǊƻƳƻǘƛƻƴǎ ŘŜ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ όLƴǘŜǊƻǇ{ŀƴǘŞ ƻǳ tƘŀǎǘ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜύ ; 

- Inscrire ces réflexions dans un contexte international en prenant contact avec des Hubs étrangers 

qui mèneraient des démarches similaires ; 

- DƛŦŦǳǎŜǊ ƭŜǎ ƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜǎ ǇǊƻƳŜǘǘŜǳǎŜǎ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Ŝǘ ƭŜǎ ŦŀƛǊŜ ǇŀǎǎŜǊ Ł ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ. 

/Ŝǎ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ ŀƭƛƳŜƴǘŜǊ ƭŀ ŘŞŎƛǎƛƻƴ ǇƻƭƛǘƛǉǳŜ ŘΩƛƳǇƻǎŜǊ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ŎŀŘǊŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞΣ 

standards sémantiques ou encore terminologies pour des jeux de données ciblés. Le Hub pourrait se faire 

ƭΩƛƴǘŜǊƳŞŘƛŀƛǊŜ ǇƻǳǊ ǇŀǎǎŜǊ ŘŜǎ ƳŜǎǎŀƎŜǎ vers la puissance publique. Le Hub pourrait apporter son soutien 

auprès des acteurs concŜǊƴŞǎ Řŀƴǎ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ ŘŜ ŦŜǳƛƭƭŜǎ ŘŜ ǊƻǳǘŜ ǇƻǳǊ ƭΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ 

de ces standards.  

Soutenir le financement des démarches de collecte  

Extraire les données des logiciels ς notamment pour les données issues des soins ς, et les mettre dans des 

formats ou des standards communs (cf supra) est long et coûteux. Il faut créer des connecteurs et mettre en 

place des entrepôts pour agréger les différents flux et parfois reconstruire les modèles de données, en 

particulier dans les établissements hospitaliers. Cette étape est un passage obligé pour constituer un 

patrimoine de données plus large et le mettre à disposition des utilisateurs. 

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

données de plusieurs manières : 

- Via ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƻǳ ƭŜ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ de projets sélectionnés, entre autres, pour leur 

contribution à la construction du Hub (patrimoine, outils de collecte mutualisables, etc.) ; 

- 9ƴ ǎŜ Ŧŀƛǎŀƴǘ ƭΩƛƴǘŜǊƳŞŘƛŀƛǊŜ ŀǾŜŎ ƭŀ ǇǳƛǎǎŀƴŎŜ Ǉǳōƭƛque pour que des financements soient prévus 

Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ Ǉƭŀƴǎ ƴŀǘƛƻƴŀǳȄ ǘŜƭǎ ǉǳŜ IƻǇΩEN.  

Tous les financements devraient toutefois être ŀŘƻǎǎŞǎ ŀǳ ǇǊƛƴŎƛǇŜ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ Ł ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ 

des normes communes identifiées par la communauté. 
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{ƻǳǘŜƴƛǊ ƭΩƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ Řŀƴǎ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǉǳŀƭƛǘŞ  

Une fois collectées, rassemblées, accessibles, les données sont utilisables mais leur plein potentiel de 

ǊŞǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴǎ ƴŜ ǇŜǳǘ şǘǊŜ ŀǘǘŜƛƴǘ ǉǳΩŜƴ ƛƴǾŜǎǘƛǎǎŀƴǘ ŘŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴǘŜ Řŀƴǎ la « qualité » de ces 

ŘƻƴƴŞŜǎΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ ǇŀǊ ƭΩŀƴƴƻǘŀǘƛƻƴΣ ƭŜ ǊŜŘǊŜǎǎŜƳŜƴǘΣ ƭŜ ǊŜǘƻǳǊ ŀǳ ŘƻǎǎƛŜǊΣ ŜǘŎΦΦΦ  

Le Hub doit ǎƻǳǘŜƴƛǊ ƭΩƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƳŜƴǘ des producteurs dans la qualité, il pourrait : 

- MƻōƛƭƛǎŜǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ18pour participer aux réflexions sur les normes et standards en matière de 

ǉǳŀƭƛǘŞΣ Ŝƴ ǎΩƛƴǎŎǊƛǾŀƴǘ Řŀƴǎ ǳƴ ŎƻƴǘŜȄǘŜ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭ ; 

- Mobiliser lΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜΣ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎΣ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ όƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭΩLƴǎŜǊƳΣ ƭΩLƴǊƛŀΣ ƭŜ /bw{ 

et le CEA) pour développer des outils pouvant automatiser la mise en qualité et diffuser ces outils ; 

- Mobiliser lΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ et la puissance publique pour participer, pour les bases de recherche, à la 

ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ Řǳ Plan National pour la Science Ouverte. Ce plan prévoit de 

considérer les bases de données comme un asset scientifique devant être cité au même titre que 

les publications scientifiques, et par conséquent, pouvant contribuer au cumul de points (par 

exemple sigaps) des chercheurs/promoteurs de base qui accèdent à des financements et évolutions 

de carrière sur la base de ces scores ; 

- Rétribuer les efforts de mise en qualité à travers le modèle économique du Hub.  

 

 

ACCOMPAGNER LA VALORISATION DES DONNEES DE SANTE 

Le Hub proposerait des capacités technologiques et des compétences à la demande pour accélérer les projets 

ŘŜ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴΦ Lƭ ŘƻƴƴŜǊŀƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŀŎŎŝǎ Ł ǳƴ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ ŘΩŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ Ŝǘ ŘŜ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜǎ ŎƻƴǎǘǊǳƛǘŜǎ 

par la communauté.  

Mettre à disposition des capacités technologiques à la demande 

« Je suis une start-up du monde digital ou un chercheur souhaitant mobiliser des approches de machine 

ƭŜŀǊƴƛƴƎΣ ƧŜ ǎƻǳƘŀƛǘŜ ǘŜǎǘŜǊ ŘŜǎ ƳŞǘƘƻŘŜǎ ŘŜ ǎŞƭŜŎǘƛƻƴ ŘŜ ǾŀǊƛŀōƭŜǎ ǇƻǳǊ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ŞǾƛŘŜƴŎŜ ƭΩƛƳǇŀŎǘ ŘŜ la 

ǇǊƛǎŜ ŎƻƴŎƻƳƛǘŀƴǘŜ ŘΩǳƴ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘ sur la réponse à un traitement dans le cadre de la prise en charge dΩun 

ŎŀƴŎŜǊΦ tƻǳǊ ŎŜƭŀΣ ƧΩŀƛ ōŜǎƻƛƴ ŘŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ŎŀƭŎǳƭ Ŝǘ ŘŜ ƭƻƎƛŎƛŜƭǎ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀŘŀǇǘŞǎ, tel que 

python par exemple.» 

Les utilisateurs du Hub auraient accès dans un environnement sécurisé à des capacités technologiques leur 

ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩŜȄǇƭƻƛǘŜǊ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ƳƛǎŜǎ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ǇŀǊ ƭŜ Iǳō :  

- Capacité de stockage, ressources de calcul (CPU, GPU) ;  

                                                                 
 

18 aƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ /ŜƴǘǊŜǎ ŘΩLƴǾŜǎǘƛƎŀǘƛƻƴ /ƭƛƴƛǉǳŜ ό/L/ύ Ŝǘ ŘŜ C-CRIN notamment, qui ont vocation à faciliter et à promouvoir la mise 
Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜǎΣ ŘŜ ƭŀ ǎǘŀƴŘŀǊŘƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŎƭƛƴƛǉǳŜΦ 
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- [ŀƴƎŀƎŜǎ Ŝǘ ƻǳǘƛƭǎ ŘŜ ǊŜǉǳşǘŜ Ŝǘ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ ǎǘŀǘƛǎǘƛǉǳŜ όǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ : Python, R, Jupyter, RStudio, 

Spark, SAS) ; 

- Outils de visualisation (par exemple : R Shiny, Tableau) ; 

- [ƛōǊŀƛǊƛŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ ŀǳǘƻƳŀǘƛǉǳŜ όǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ : Tensorflow, Keras) ; 

- hǳǘƛƭǎ ŘŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ ό{5Yύ 

Mettre à disposition des briques documentaires ou techniques clés en main 

« Je suis statƛǎǘƛŎƛŜƴ Ł ƭŀ 5w99{ όŘƛǊŜŎǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ŘŜǎ ŞǘǳŘŜǎΣ ŘŜ ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜǎ ǎǘŀǘƛǎǘƛǉǳŜǎ Řǳ 

ƳƛƴƛǎǘŝǊŜ ŘŜ ƭŀ ǎŀƴǘŞύΣ ƧŜ ǎƻǳƘŀƛǘŜ ŞǾŀƭǳŜǊ ƭΩƛƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭŀ ǘŀǊƛŦƛŎŀǘƛƻƴ Ł ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ǎǳǊ ƭŜ ǘŀǳȄ ŘŜ ǊŞŀŘƳƛǎǎƛƻƴ Ł 

30 jours qui peut être, selon les cas, interprété comme un marqueur de non ǉǳŀƭƛǘŞ ŘŜǎ ǎƻƛƴǎΦ tƻǳǊ ŎŜƭŀΣ ƧΩŀƛ 

ōŜǎƻƛƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ ta{L Ŝǘ ŘŜ ŎƻƴǎǘǊǳƛǊŜ ǳƴŜ ǾǳŜ άǇŀrcoursέ ǇƻǳǊ ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ŀŘƳƛǎǎƛƻƴǎ ǎǳŎŎŜǎǎƛǾŜǎ 

ǇƻǳǊ ǳƴ ƳşƳŜ ǇŀǘƛŜƴǘΦ WΩŀƛ ōŜǎƻƛƴ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜ ŘƛǎǘƛƴƎǳŜǊ ƭŜǎ Ŏŀǎ ǇŀǊ ƎǊŀƴŘŜǎ ŦŀƳƛƭles de pathologies et de 

ǘǊŀƛǘŜǊ ŘƛŦŦŞǊŜƳƳŜƴǘ ƭŜǎ ǊŞŀŘƳƛǎǎƛƻƴǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŞŜǎ ƻǳ ƴƻƴ ǇǊƻƎǊŀƳƳŞŜǎΦ WŜ ǎǳƛǎ ŘƻƴŎ ǇǊŜƴŜǳǊ ŘΩǳƴŜ ǾǳŜ 

άǇŀrcoursέ ŘŜ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ŘΩŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ ŘΩƛƴŦŞǊŜƴŎŜ ŘŜǎ ǇŀǘƘƻƭƻƎƛŜǎ ǇŀǊ ǇŀǘƛŜƴǘ ŘŞǾŜƭƻǇǇŞǎ ǇŀǊ ƭŀ /ƴŀƳΦ 

Je construis un indicateur de taux de réadmission à 30 jours, je partage ma requête à 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 accès à des librairƛŜǎ ŘŜ ŎƻŘŜǎ Ŝǘ ŘΩŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŘƻŎǳƳŜƴǘŞǎ ƛǎǎǳǎ Řǳ 

monde de ƭΩƻǇŜƴ ǎƻǳǊŎŜ ou développés par la communauté. A titre illustratif et de manière non exhaustive : 

opérations standards de préparation de données, modélisations et algorithmes de machine learning, 

ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ Řǳ ƭŀƴƎŀƎŜ ƴŀǘǳǊŜƭ Ŝǘ ǎŞƳŀƴǘƛǉǳŜΣ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŘΩƛƳŀƎŜǎΣ ŘŜ ǎƻƴǎΣ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƛƎƴŀǳȄ ǇƘȅǎƛƻƭƻƎƛǉǳŜǎ 

numérisés.  

9ƴ ŎƻƳǇƭŞƳŜƴǘΣ ŎŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ǎŜǊŀƛŜƴǘ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞǎ ŘΩǳƴŜ ŘƻŎǳƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛǾŜ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŘŜ C!v 

dynamiques permettant de solliciter les contributeurs et de partager les meilleures pratiques.  

Accompagner à la demande des projets de valorisation de données  

« Je suis chercheur en data science travaillant sur un projet de prédiction du rejet de greffe en collaboration 

avec une association de patients, je souhaite confronter les résultats de mes recherches auprès ŘΩun panel 

ŘΩŜȄǇŜǊǘǎ ŘŜ ƭŀ ŘƛǎŎƛǇƭƛƴŜ avant publication. » 

Le Hub tiendraƛǘ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ όǾƛŀ ǳƴŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǊŜƭŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Ŝǘκƻǳ ŘŜ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ 

propres) des expertises ciblées pour adresser une problématique ponctuelle :  

- Expertise juridique et de valorisation économique ; 

- Expertises médicales ; 

- Expertises liées à la valorisation de la donnée (data science, data engineering, ŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŜΣ ΧύΦ 

 
Pour certains projets sélectionnésΣ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ ƳŜǘǘǊŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ǘƻǳǘ ƻǳ ǇŀǊǘƛŜ ŘΩǳƴŜ ŞǉǳƛǇŜ 

ǇƭǳǊƛŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜ ǇƻǳǊ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŜ ǇǊƻƧŜǘ Řŀƴǎ ǎƻƴ ŜƴǎŜƳōƭŜΣ ŘŜǇǳƛǎ ǎƻƴ ŎŀŘǊŀƎŜ ƛƴƛǘƛŀƭ ƧǳǎǉǳΩŁ ǎƻƴ 

développement.  
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Au-delà des équipes que le Hub détiendrŀƛǘ Ŝƴ ǇǊƻǇǊŜΣ ƛƭ ǎΩŀǇǇǳƛŜǊŀƛǘ ǎǳǊ ƭŜ tissu ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ 
ǘŜƭ ǉǳŜ ƭΩLƴǎŜǊƳ ǉǳƛ ŀ ŘŞǾŜƭƻǇǇŞ ŘŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ŘΩŀǇǇǳƛ ŀǳȄ ŎƘŜǊŎƘŜǳǊǎ ŀŦƛƴ ŘŜ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ 
leurs appariements19, ou encore le réseau des Centres de Données Cliniques du Grand Ouest qui se déploie 
dans des CHU ou CLCC (centre de lutte contre le cancer).  
 

 

{h¦¢9bLw [Ω9/h{¸{¢9aE ET ASSURER LE LIEN AVEC LA SOCIETE CIVILE 

[Ŝ Iǳō ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŀǾƻƛǊ ǾƻŎŀǘƛƻƴ Ł ŀƴƛƳŜǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇŀǊǘƛŜǎ ǇǊŜƴŀƴǘŜǎ Ŝƴ ŜƴŎƻǳǊŀƎŜŀƴǘ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ Ŝǘ 

ƭΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞΣ Ŝƴ ǎƻǳǘŜƴŀƴǘ Ŝǘ ŀŎŎŞƭŞǊŀƴǘ ƭŜǎ ƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜǎ ƛƴƴƻǾŀƴǘŜǎ Ŝǘ Ŝƴ ǊŜƴŦƻǊœŀƴǘ 

la transparence vers la société civile et les citoyens. 

tŜǊƳŜǘǘǊŜ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ Ŝǘ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ŎǳƭǘǳǊŜ ŘŜ ƭŀ ŘƻƴƴŞŜ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳté  

« Je suis un chercheur, une entreprise ou une startup, je cherche à développer un outil de traitement 

automatique du langage permettant le codage automatique des diagnostics à partir des comptes rendus 

médicaux. Pour réaliser mes travaux, je souhaiterais accéder à des corpus de comptes rendus médicaux 

désidentifiés et être mis en relation avec les collèges des professionnels de santé ou des experts en 

informatique médicale pour préciser mon projet. Une fois ma solution développée, je souhaite la mettre à 

disposition des utilisateurs du Hub de manière payante si je suis un acteur privé ou gratuite. » 

Les utilisateurs du Hub auraient accès à un catalogue de formations thématiques liées à la valorisation de la 

donnée. Certaines de ces formations pourront être animées et proposées par les producteurs de données 

partenaires du Hub.  

En complément, le Hub pourra également collaborer avec les instituts 3IA, les organismes et opérateurs de 

la recherche ǘŜƭǎ ǉǳŜ ƭΩLƴǊƛŀΣ ƭΩLƴǎŜǊƳΣ ƭŜ /bw{ Ŝǘ ƭŜ /9!Σ et les doyens de facultés dans toutes leurs démarches 

visant à former les populations ƳŞŘƛŎŀƭŜǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ŜƴƧŜǳȄΣ ƭŜǎ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ƭƛŞǎ Ł ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 

données de santé.  

tƻǳǊ ŀǳƎƳŜƴǘŜǊ ƭΩŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴΣ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊa également renforcer 

ƭΩŜǎǇǊƛǘ ŘŜ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴΣ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜ Ŝǘ ŘΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ ŀǳ ǘǊŀǾŜǊǎ ŘΩƻǳǘƛƭǎ 

collaboratifs :  

- ¦ƴ ǊŞǎŜŀǳ ǎƻŎƛŀƭΣ ǉǳƛ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛǘ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ όŜȄǇŜǊǘƛǎŜǎΣ ǊŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴǎΣ ǇǳōƭƛŎŀǘƛƻƴǎΧύΣ ŘŜ 

communiquer sur des sujets spécifiques et de mettre en valeur les utilisateurs du Hub et leurs 

réalisations ; 

- Une plateforme collaborative offrant un accès ouvert et gratuit à des études, des publications, des 

résultats de recherches, des algorithmes etc. Cette plateforƳŜ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŀƛǘ Řŀƴǎ ƭŜ ƳƻǳǾŜƳŜƴǘ 

                                                                 
 

19 [ΩLƴǎŜǊƳ ŀ ŞǘŞ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞ ŎƻƳƳŜ « coordinateur national d'infrastructures de recherche utilisant des données de santé » par le décret 

du 26 décembre 2016 pour ǊŞŀƭƛǎŜǊ ŘŜǎ ŜȄǘǊŀŎǘƛƻƴǎ Ŝǘ ƭŀ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎ Ƴƛǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ à des fins 
ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ŘΩŞǘǳŘŜ ƻǳ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ Ŝǘ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴŜ ŎƻƴǾŜƴǘƛƻƴ ŎƻƴŎƭǳŜ ŀǾŜŎ ƭŀ /b!a όcode de la santé publique, art R. 1461-
3).  
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« open science η ǇƻǳǊ ŎƻƴǎǘǊǳƛǊŜ ǳƴŜ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜ Ŝǘ ǎΩƛƴǎǇƛǊŜǊŀ ŘŜǎ ƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜǎ ŜȄƛǎǘŀƴǘŜǎΣ 

telles que OpenFDA ou Open Ontology Repository ; 

- ¦ƴŜ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ŘΩŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭŀǉǳŜƭƭŜ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳe pourraient publier les 

ŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ ǉǳΩƛƭǎ ŀǳǊŀƛŜƴǘ ŘŞǾŜƭƻǇǇŞŜǎ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŀǊǘŀƎŞŜǎ Ǿƛŀ ƭŜ IǳōΣ ŘŞŦƛƴƛǊ ƭŜǎ 

ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩǳǎŀƎŜ όƎǊŀǘǳƛǘΣ freemium, etc.) et collecter les retours de la communauté.  

Soutenir et accélérer les initiatives innovantes 

« Je suis un étudiant, je recherche un sujet de thèse dans le domaine de la santé et de la data science. Je 

souhaiterai participer à un challenge coorganisé par le Hub pour rencontrer la communauté et identifier des 

sujets de thèse intéressants. » 

Pour acŎŞƭŞǊŜǊ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ ǎǳǊ ƭŜǎ ŜƴƧŜǳȄ ǎǘǊŀǘŞƎƛǉǳŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ǇǳōƭƛǉǳŜΣ ƭŜ Iǳō ŀǇǇǳƛŜǊŀƛǘ 

les porteurs de projets. A cet effet, il pourrait :  

- !ŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ challenges et de hackathons ŀǳ ǘǊŀǾŜǊǎ ŘΩǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ ŦƛƴŀƴŎƛŜǊ ƻǳ 

humainΣ ŘŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘǎ ƻǳ ŘΩǳƴ ŀŎŎŝǎ ŦŀŎƛƭƛǘŞ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎΦ [Ŝ Iǳō 

ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŀǳǎǎƛ şǘǊŜ Ł ƭΩƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜ ŘΩǳƴ challenge ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭΣ Ł ƭΩƛƴǎǘŀǊ Řǳ {ƻƭǾŜΩǎ Dƭƻōŀƭ /ƘŀƭƭŜƴƎŜ 

organisé par le Massachussetts Institute of Technology (MIT), pour renforcer son leadership en 

ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ Řŀƴǎ ƭŀ santé ; 

- Lancer, avec le soutien de la puissance publique, des appels à projets sur des thématiques clés 

ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ƭΩL! Ŝǘ ŘŜ ƭŀ ǎŀƴǘŞΣ Ŝƴ ǾǳŜ ŘΩattribuer des subventions publiques à des projets à fort 

ǇƻǘŜƴǘƛŜƭ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ǘǊŀƴǎŦƻǊƳŀǘƛƻƴ. [ΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ƴƻƳōǊŜ ƭƛƳƛǘŞ όǘǊƻƛǎ ƻǳ ǉǳŀǘǊŜ 

apparaît comme un maximum) de priorités nationales fortes avec un horizon de réalisation 

relativement court (trois à cinq ans) semble pertinent ;  

- !ŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ǉǳƛ ǎƻǳƘŀƛǘŜǊŀƛŜƴǘ ǊŞǇƻƴŘǊŜ Ł ŘŜǎ ŀǇǇŜƭǎ Ł ǇǊƻƧŜǘǎ 

européens et internationaux dont les procédures sont souvent complexes. Le Hub pourra faire appel 

au réseau et à ses équipes internes pour appuyer les porteurs de projets dans 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 

ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜ ŘƻƴƴŞΣ ƭŜ Iǳō ƳŜ ǇŜǊƳŜǘ ŘΩŀƭƛƳŜƴǘŜǊ ǳƴŜ ōŀǎŜ ŀǳȄ Ŧƛƴŀƭités précisées, dans des conditions de 

ǎŞŎǳǊƛǘŞ ŀŘŞǉǳŀǘŜǎ Ŝǘ ŀǾŜŎ ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ŎƻƴǎǳƭǘŜǊ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ǉǳƛ Ŝƴ Ŝǎǘ ŦŀƛǘŜ » 

Pour garantir le lien de confiance et la transparence, le Hub communiquerait sur son portail autour de la 

nature des données collectées et de la façon dont celles-Ŏƛ ǎƻƴǘ ǳǘƛƭƛǎŞŜǎΦ !ǾŜŎ ƭŀ ǊŞŘŀŎǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŎƘŀǊǘŜ 

ŎƛǘƻȅŜƴΣ ƛƭ ǎΩŜƴƎŀƎŜǊŀ Ǿƛǎ-à-vis de la société civile sur une utilisation 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 à 

ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ Řǳ ǇŀǊǘŀƎŜ ǇƻǳǊ ŀƭƛƳŜƴǘŜǊ ŘŜǎ ŞǘǳŘŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǇƻǳǾŀƴǘ ŎƻƴǘǊƛōǳŜǊ Ł 

ƭΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ Řǳ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ ŘŜ ƭŀ ƳŞŘŜŎƛƴŜΣ Ł ƭŀ ǉǳŀƭƛǘŞ ŘŜǎ ǎƻƛƴǎΣ ƭŀ ǇǊŞǾŜƴǘƛƻƴΣ ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴΣ Ŝǘc. 

Pour cela, il lancera des actions de communication avec des associations de patients, qui auront également 

ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜǊ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǊŞŎƻƭǘŜƴǘ Ǿƛŀ ƭŜ IǳōΦ ! ƴƻǘŜǊ ǉǳŜ ƭŜ ǇŀǘƛŜƴǘ ǇŜǳǘ şǘǊŜ ƭΩŀŎǘŜǳǊ 
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de la réutilisation de ses données, via les associations de patients qui sont parfois autant utilisatrices que 

ǇǊƻŘǳŎǘǊƛŎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎΦ Lƭ ǇƻǳǊǊŀƛǘ Ł ŎŜ ǘƛǘǊŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Řǳ Iǳō ǇƻǳǊ ƭeur valorisation 

analytique. 

Au-delà deǎ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ƭŜ Iǳō ǇƻǳǊǊŀ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ ǎǳǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ǇƻǳǊ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŜǊΣ 

ŎƻƳƳǳƴƛǉǳŜǊΣ ƻǳ ŀƴƛƳŜǊ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜΦ hƴ ǇŜǳǘ ŎƛǘŜǊ ƭŜ /ƻƴǎŜƛƭ bŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜ ƭΩhǊŘǊŜ ŘŜǎ aŞŘŜŎƛƴǎΣ 

9ǇƛŘŜƳƛǳƳΣ 9ǘƘƛƪ L! ƻǳ ƭŜǎ Lƴǎǘƛǘǳǘǎ ƛƴǘŜǊŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜǎ ŘΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜnce artificielle, etc. 

[ŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ ǊŜŎƻƳƳŀƴŘŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜǊ Řŝǎ ƭŜ ŘŞōǳǘ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ ǳƴŜ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴ ǎǳǊ ƭΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜ ǇƻǊǘŀƛƭ ǾŜǊǎ ǳƴ 

ŀŎŎŝǎ ƴƻƳƛƴŀǘƛŦ ƻǴ ǳƴ ŎƛǘƻȅŜƴ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŜȄŜǊŎŜǊ ǳƴ ŎƻƴǎŜƴǘŜƳŜƴǘ ŜȄǇƭƛŎƛǘŜ ƻǳ ǳƴ ŘǊƻƛǘ ŘΩƻǇǇƻǎƛǘƛƻƴΣ ōƛŜƴ 

ǉǳΩŜƭƭŜ ŀƛǘ ŎƻƴǎŎƛŜƴŎŜ Řǳ ōŜǎƻƛƴ ŘΩŞǘǳŘƛŜǊ ǇǊŞŎƛǎŞƳŜƴǘ ƭΩƛƳǇŀŎǘ Ŝƴ ǘŜǊƳŜǎ ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛǉǳŜ Ŝǘ 

organisationnelle de détenir le lien entre les identités des patients et les données partagées dans le Hub. 

Certains projets de mise à disposition des données à des fins de recherche prévoient ce type de dispositif, 

ŎΩŜǎǘ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭŜ Ŏŀǎ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ vǳŞōŞŎƻƛǎ t!w{ ǉǳƛ décrit différentes catégories de données pour 

lesquelles le consentement peut être demandé ŜȄǇƭƛŎƛǘŜƳŜƴǘ όŘŀƴǎ ƭΩŀōǎƻƭǳ ƻǳ ǎƻǳǎ ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ ŘŞƭŀƛύ ƻǳ 

considéré au coƴǘǊŀƛǊŜ ŎƻƳƳŜ ŘƻƴƴŞ ǇŀǊ ŘŞŦŀǳǘ ǎŀǳŦ ŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ŘΩǳƴ ŘǊƻƛǘ ŘΩƻǇǇƻǎƛǘƛƻƴ όŘŀƴǎ ƭΩŀōǎƻƭǳ ƻǳ 

sous un certain délai)Φ /ΩŜǎǘ ŀǳǎǎƛ ƭŜ Ŏŀǎ Ŝƴ /ƻǊŞŜ où le national disease registry donne accès au patient à 

toutes ses données via une plateforme nationale où il peut exercer son consentement.  

[ΩŀǊǘƛŎǳƭŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜ ǇƻǊǘŀƛƭ ŀǾŜŎ ƭΩespace numérique de santé (préconisé dans le cadre du chantier « virage 

numérique » de la stratégie de la transformation du système de santé pilotée par Dominique Pon et Annelore 

Coury) pour tous les citoyens dès leur naissance, contenant entre autres les données médicales issues du 

DMP (dossier médical partagé) mais prévoyant également la possibilité de verser ces données personnelles 

Ŝǘ ŘΩŀŎŎŞŘŜǊ Ł ŘŜǎ ŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ ŎŜǊǘƛŦƛŞŜǎ. 

 

 

ACCOMPAGNER DES PROJETS SELECTIONNES DE BOUT EN BOUT 

Au-delà des besoins exprimés à la demande par les acteurs porteurs de projet ou utilisant les données du 

catalogue de manière opérationnelle, des séries de projets prioritaires pourraient être régulièrement 

sélectionnées et accompagnées dans leur réalisation de bout en bout. Ces projets seraient retenus selon des 

critères prédéfinis, dans le but de dynamiser les usages, et de tester et enrichir les fonctionnalités du Hub de 

manière itérative. 

Dès son lancement, le Hub accompagnerait chaque semestre trois à cinq projets prioritaires, par exemple, 

pour lesquels les données seraient mises à disposition et appariées. Un financement et/ou des capacités 

(compétences, plateforme, locaux) seraient apportés pour la réalisation de bout en bout de ces projets. Les 

trois à cinq premiers projets à être lancés constitueront également des « pilotes » qui permettront de 

ŎƻƴǎǘƛǘǳŜǊ Ŝǘ ŘΩŞǇǊƻǳǾŜǊ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜƳŜƴǘ ƭŜǎ ƻǳǘƛƭǎ Ŝǘ ƭŜǎ ƳƻŘŜǎ ŘŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƳŜƴǘ Řǳ IǳōΦ Leur sélection 

pourrait se faire en lien avec les premiers partenaires du Hub. 
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En régime pérenne, lΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƛŘŞŜǎ Ŝǘ ƻǇǇƻǊǘǳƴƛǘŞǎ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ǎΩƻǇŞǊŜǊ ŀǳ ƳƻȅŜƴ ŘΩŀǇǇŜƭǎ Ł 

ƳŀƴƛŦŜǎǘŀǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ό!aLύ ǊŞŎǳǊǊŜƴǘǎΦ ! ƭΩƛǎǎǳŜ ŘΩǳƴŜ ǇǊŞ-sélection, les projets pourraient ainsi être 

retenus ǎǳǊ ƭŀ ōŀǎŜ ŘΩǳƴŜ ŀǇǇǊŞŎƛŀǘƛƻƴ ŘŜ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ŎǊƛǘŝǊŜǎΣ ŎƻƳƳŜ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ Υ  

- La valeur intrinsèque - sur le plan de la recherche, du développement du tissu économique, de la 
politique publique de santé, etc. 

- LΩŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛǘŞ Ŝǘ ƭŀ ǉǳŀƭƛté des données requises, la complexité technologique, le niveau de 
mobilisation des acteurs, etc. 

- La valeur contributive à la constitution du Hub : les données annotées, qualifiées et partagées, les 
algorithmes et techniques mises en commun, etc. 

 

Les hubs locaux ont vocation à élargir de manière multi partenariales et multi organismes cette démarche 

d'accompagnement de projet.   

Idéation1 Qualification2
Détail des projets 

shortlistés
3 Cadrage initial4 Prototype5

Processus réalisé tous les 6 mois

Shortlist Sélection Lancement

Entretiens

Appel à 
manifestation 
dôint®r°t

Pré-Sélection
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Organisation, compétences et gouvernance du réseau Hub 

[Ŝǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ Řǳ Iǳō ǎŜǊŀƛŜƴǘ ǇǊƻǇƻǎŞǎ ǎǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ Ǿƛŀ ǳƴ Iǳō ŎŜƴǘǊŀƭ ŀǇǇǳȅŞ ŘΩǳƴ ǊŞǎŜŀǳ ŘŜ 

Hub « locaux ». Ce réseau, piloté par le Hub central, répondrait à une logique de regroupement 

ƎŞƻƎǊŀǇƘƛǉǳŜΣ ǉǳƛ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛǘ ŘΩƻŦŦǊƛǊ ǳƴŜ ƳŜƛƭƭŜǳǊŜ ŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ Ŝƴ ŘŞǎŜƴƎƻǊƎŜŀƴǘ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ 

centrale, tout en facilitant ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ Ŝǘ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ 

 

ORGANISATION GENERALE EN RESEAU 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Hub central ou local, intégrant une 

gouvernance, des compétences et un 

accès à la plateforme technologique 
Utilisateurs du Hub 

Expertise (médicale, juridique, 

ŘƻƴƴŞŜǎΧύ 

Producteurs de données 
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Les Hubs locaux assureraient le lien avec les producteurs de données locaux. Ils réaliseraient à ce titre auprès 

ŘΩŜǳȄ ƭŜ référencement des données au catalogue national et soutiendraient les producteurs dans la collecte 

Ŝǘ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǉǳŀƭƛǘŞ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇǊƻŘǳƛǘŜǎΦ [Ŝǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ǎƻǳǊŎŜǎ ζ locales » seraient instruites 

par un comité éthique et scientifique (CES) local, conformément au paragraphe 4.2 Gouvernance de la 

donnée, et qui associerait les producteurs locaux. !Ŧƛƴ ŘŜ ŦƭǳƛŘƛŦƛŜǊ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ƭŜǎ Iǳō ƭƻŎŀǳȄ 

seraient à ce titre compétents pour administrer les accès au patrimoine local de données.  

[ΩŜƴǎŜƳōƭe du réseau Hub proposerait une offre de service standardisée, présentant les mêmes 

engagements de qualité de service (délais, qualité, etc.) vis-à-vis des utilisateurs. Chaque Hub local serait à 

ce titre compétent et dimensionné pour accompagner le procesǎǳǎ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŜǎ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴǎ ŘŜ 

préparation des jeux de données et d'aide à leur ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴΣ Ŝǘ ŘƛǎǇƻǎŜǊŀƛǘ Ł ŎŜǘǘŜ Ŧƛƴ ŘΩǳƴ ǊŞǎŜǊǾƻƛǊ ŘŜ 

ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ Ŝƴ ǇǊƻǇǊŜΦ Lƭ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŀǳǎǎƛ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ ǎǳǊ ŘŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǇǊŞǎŜƴǘŜǎ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ 

locŀƭΣ ƻǳ ŜƴŎƻǊŜΣ Ł ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜΣ ŀǎǎƻŎƛŜǊ ƭŜǎ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ ǇƻǳǊ ǳƴŜ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǎǳǊ ƭŜǳǊǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ 

 

 5ŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎŎŝǎ Ł ŘŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ 
administrées par le hub local 
uniquement 

Autres demandes  
(par ex. plusieurs sources) 

Guichet unique et accompagnement 
de la demande 

Hub local  
Hub central en lien avec 

ƭΩŞǉǳƛǇŜ locale 

Autorité compétente pour arbitrer sur 
la demande  

CES local20 CES central 

Equipe en charge de préparer et 
mettre à disposition les jeux de 
données 

Hub local 
Hub central en lien avec 
ƭΩŞǉǳƛpe locale 

9ǉǳƛǇŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ  
la valorisation 

Hub local 
Hub central en lien avec 
ƭΩŞǉǳƛǇŜ ƭƻŎŀƭŜ 

 

Les hubs locaux auraient également pour mission de mettre en réseau les compétences et animeraient 

ƭƻŎŀƭŜƳŜƴǘ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ƭƻŎŀƭ Ǿƛŀ ŘŜǎ ǎŜǎǎƛƻƴǎ ŘŜ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǎΣ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜΣ ƭŀ ƳƛǎŜ 

Ŝƴ ǊŜƭŀǘƛƻƴ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ ǘǊŀǾŀƛƭƭŀƴǘ ǎǳǊ ƭŀ ƳşƳŜ ǘƘŞƳŀǘƛǉǳŜΣ ŜǘŎΦ 

En miroir du Hub central, les Hubs pourraient lancer des appels à projets locaux et les faire passer au travers 

ŘΩǳƴ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ ǊŞŎurrent de sélection selon les mêmes critères que ceux observés par le Hub central. Les 

ǇǊƻƧŜǘǎ ǇǊƛƻǊƛǘŀƛǊŜǎ ǎŞƭŜŎǘƛƻƴƴŞǎΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ŀǳ ǊȅǘƘƳŜ ŘΩǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎƛȄ ƳƻƛǎΣ ŦŜǊŀƛŜƴǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴ 

                                                                 
 

20 [Ŝ ŎƻƳƛǘŞ ŞǘƘƛǉǳŜ Ŝǘ ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜ ƴŜ ǎŜ ǎǳōǎǘƛǘǳŜ Ǉŀǎ Ł ƭŀ ŘŞŎƛǎƛƻƴ ŘŜ ƭŀ /bL[Σ ǎŀǳŦ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩǳƴe méthodologie de référence 
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ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŎƛōƭŞ ǎǳǊ ŘŜǎ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜǎ ƳŀƴǉǳŀƴǘŜǎ ƻǳ ŘΩǳƴ accompagnement de bout-en-bout sur toute 

la réalisation du projet. 

!Ŧƛƴ ŘΩŞǾƛǘŜǊ ǳƴŜ ŘƛǎǇŜǊǎƛƻƴ ŘŜǎ ƳƻȅŜƴǎ, de veiller au haut niveau de sécurité requis pour la circulation et la 

valorisation des données de santé, et de fluidifier les interactions entre les Hubs locaux et le Hub central, 

ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŜƴǘƛǘŞǎ Řǳ ǊŞǎŜŀǳ ǇŀǊǘŀƎŜǊŀƛŜƴǘ ǳƴŜ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜ ŎƻƳƳǳƴŜΦ 

[ΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳ Řŀƴǎ ǎƻƴ ŜƴǎŜƳōƭŜ ǎŜǊŀƛǘ ŎƻƴœǳŜ ǇƻǳǊ ǘǊƻǳǾŜǊ ƭŜ ƳŜƛƭƭŜǳǊ ŞǉǳƛƭƛōǊŜ ŜƴǘǊŜ ƭΩŜƴƧŜǳ ŘŜ 

proximité des producteurs et ŘŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ Ŝǘ ƭŀ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜ ƴƻƴ ŘƛǎǇŜǊǎƛƻƴ ŘŜǎ ƳƻȅŜƴǎΦ [ŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ 

nouveau Hub local devrait notamment satisfaire aux prérequis suivants :  

- {ΩŜƴƎŀƎŜǊ Ł ǊŜǎǇŜŎǘŜǊ ŀǳ ƴƛǾŜŀǳ Řǳ Iǳō local les engagements du réseau Hub (y compris les chartes 

producteurs, utilisateurs et citoyens) et les méthodologies associées ;  

- 5ƛǎǇƻǎŜǊ ŘΩǳƴŜ ƳŀǎǎŜ ŎǊƛǘƛǉǳŜ Ŝǘ ŎƻǳǾǊƛǊ ǘƻǳǘŜǎ ƭŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǊŜǉǳƛǎŜǎ Τ  

- 5ƛǎǇƻǎŜǊ ŘΩǳƴ ǇƻǊǘŜŦŜǳƛƭƭŜ ǎǳŦŦƛǎŀƴǘ ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭǎ Ŝǘ ŘŜ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘƛǎǘƛƴŎǘes.  

 

 

ACTIVITES ET COMPETENCES 

tƻǳǊ ŘŞƭƛǾǊŜǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǇǊƻǇƻǎŞǎ ǇŀǊ ƭŜ IǳōΣ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ Řǳ Iǳō ŎŜƴǘǊŀƭ Ŝǘ ŘŜǎ Iǳō ƭƻŎŀǳȄ 

ŘŜǾǊŀƛŜƴǘ şǘǊŜ ŘƻǘŞǎ ŘŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩŀǎǎǳǊŜǊ ƭŜǎ ƎǊŀƴŘŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ǎǳƛǾŀƴǘŜǎ : 

- La collecte et la gestion des données, par des data managers, data engineers, architectes bases de 

données, couvrant le co-développement des connecteurs avec les acteurs producteurs, 

ƭΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴΣ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ ŘƻŎǳƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ όŘŀƴǎ ǳƴ ǎƻǳŎƛ ŘΩƘŀǊƳƻƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 

standards de qualité) Τ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŝƎƭŜǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ Ł ƭΩŀŎŎŝǎ Ŝǘ ƭΩǳǎŀƎŜ ŘŜ ƭŀ ŘƻƴƴŞŜ 

(incluŀƴǘ ƭΩaudit) et la réalisation des appariements ;  

 

- [ΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Řŀƴǎ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ, en tenant à disposition - à la demande ou dans le 

ŎŀŘǊŜ ŘŜ ƭΩŀccompagnement de projets prioritaires - des compétences liées à la valorisation des 

données (data scientists, data engineers, scrum masters, UX designers, développeurs), des 

ŜȄǇŜǊǘƛǎŜǎ ƭƛŞŜǎ Ł ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛǉǳŜ ƳŞŘƛŎŀƭŜ ou plus généralement aux données de santé ;  

 

- La gestion de la plateforme technologique, assurée par des profils architectes et administrateurs IT, 

des développeurs et des spécialistes SSI couvrant la conception et déploiement du socle 

ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜΣ ƭΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ ƳŀƛƴǘŜƴŀƴŎŜ ŘŜ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜΣ Ŝǘ ƭa mise en sécurité des 

ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ; 

 

- [ΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ, Ŝǘ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ƎƻǳǾŜǊƴŀƴŎŜ ƭƻŎŀƭŜΣ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ 

ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜ Ŝǘ Řǳ ǊŞǎŜŀǳ ŘΩŜȄǇŜǊǘǎΣ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩŞǾŞƴŜƳŜƴǘǎ ŀǾŜŎ 

ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ; 

 

- La protecǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭƭŜǎ Ŝǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ, assurée 

par un Data Protection Officer (DPO) appuyé par des compétences juridiques spécialisées dans les 

données de santé.    
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GOUVERNANCE DU RESEAU HUB 

La gouvernance du réseau Hub devra être stabilisée dans des travaux de concertation à venir. La mission 

propose en première hypothèse une gouvernance stratégique composée : 

- 5Ωǳƴ conseil stratégique, réunissant à échéance semestrielle des représentants de l'Etat 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 ; 

- 5Ωǳƴ comité scientifique, ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ sur des personnalités reconnues, notamment dans les 

ŘƻƳŀƛƴŜǎ ŘŜ ƭΩŀƴƻƴȅƳƛǎŀǘƛƻƴΣ Řǳ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜ ƭΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ŘŜ ƭŀ ƳŞŘŜŎƛƴŜΣ Ŝǘ ŘŜ 

ƭΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜǎ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛŜǎΦ /Ŝ ŎƻƳƛǘŞ ǎŜǊŀ ŎƘŀǊƎŞ ŘŜ ŎƻƴǎŜƛƭƭŜǊ ƭŜ Iǳō ŀǳǘƻǳǊ ŘŜǎ ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜǎ ŘŜ 

long terme et des orientations et priorités à donner ; 

- Un ŎƻƳƛǘŞ ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ resserré, se réunissant entre 4 et 6 fois par an pour suivre le budget et 

assurer le pilotage des activités. 

 

La gouvernance opérationnelle sΩappuierait sur :  

- Le comité « donnée », réunirait des représentants des producteurs de données et des utilisateurs 

de données du réseau Hub, et des instances en charge de la protection des droits individuels. Il 

définirait les critères devant être vérifiés par les jeux de données en lien avec les retours utilisateur, 

les évolutions du catalogue, proposerait des conditions de valorisation économique et serait en 

charge du suivi de la conformité des usages ; 

- Le comité « technologies » ǎŜǊŀƛǘ ƎŀǊŀƴǘ ŘŜ ƭΩŀƭƛƎƴŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ des 

ǎƻƭǳǘƛƻƴǎ ŘΩŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŜ ǘŜchnique et définirait la feuille de route technologique. Il réunirait un 

responsable technologique, des experts techniques des principales bases du Hub et des utilisateurs 

ŘŜ ƭΩƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜ. Un accent serait notamment mis sur les questions de sécurité ; 

- Le comité « projets » assurerait le suivi des projets prioritaires : il lancerait les appels à manifestation 

dΩintérêt (AMI), instruirait les dossiers, sélectionnerait les projets, et assurerait le suivi de leur 

réalisation.  

 

Des points de pilotage réguliers ayant lieu 3 fois par an, en présence du directeur du Hub et des responsables 

de comités, ǎŜ ǘƛŜƴŘǊƻƴǘ ǇŀǊ ŀƛƭƭŜǳǊǎ ǇƻǳǊ ŜŦŦŜŎǘǳŜǊ ŘŜǎ ŀǊōƛǘǊŀƎŜǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ǉǳŜǎǘƛƻƴǎ ŘΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ 

ōŀǎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ƭŜǎ ŎŀƴŘƛŘŀǘǳǊŜǎ ŘΩŞǉǳƛǇŜǎ ǇƻǳǊ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜǊ ŘŜǎ Iǳōs locaux, les évolutions du socle 

ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜ ŜǘŎΦ ǎǳǊ ƭŀ ōŀǎŜ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ŘΩƛƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ƳŜƴŞǎ ǇŀǊ ƭŜǎ ŎƻƳƛǘŞǎΦ 

 

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 des agences sanitaires et régaliennes en charge des 

questions médico-économiques. Il représentera la voix des utilisateurs du Hub et constituera un canal de 

remontée de suggestions dΩamélioration, besoins et avis.  
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Plateforme technologique  

PERIMETRE FONCTIONNEL 

 

 

9ƴ ŀǇǇǳƛ ŘŜ ǎƻƴ ƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜΣ ƭŜ Iǳō ŘƛǎǇƻǎŜǊŀƛǘ ŘΩǳƴ ŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜ Ł ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ 

permettant :  

- De collecter, de stocker, et de traiter les données provenant des différentes sources dans un 

environnement sécurisé respectant à la Ŧƻƛǎ ƭŜǎ ƻōƭƛƎŀǘƛƻƴǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ Ł ƭΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ 

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, 

aƛƴǎƛ ǉǳŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŀǳȄ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘŜǳǊǎ ŎŜƴǘǊŀǳȄ ƻǳ ƭƻŎŀǳȄ ŘΩǳƴ ŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ 

fonctionnalités pour administrer le patrimoine de données (« Plateforme de stockage et de 

traitement sécurisée ») ;  

 

- 5ΩƻŦŦǊƛǊ ŀǳȄ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ :  

o Un portail public offrant la possibilité de consulter les informations sur les données 

ŘƛǎǇƻƴƛōƭŜǎ ǎǳǊ ƭŜ IǳōΣ ŘŜ ŦƻǊƳǳƭŜǊ ŘŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ŀǳȄ ǎŜǊǾƛŎŜǎ Řǳ 

Iǳō Ŝǘ ŘŜ ǎǳƛǾǊŜ ƭŜ ǎǘŀǘǳǘ ŘŜ ƭŜǳǊǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ ǎǳǊ ǳƴ ŜǎǇŀŎŜ 

personnel (« Guichet ») ; 

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

Plateforme de stockage et de traitement sécurisée*

Infrastructure certifiée «Hébergeur de données de santé»
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o Un ŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǎŞŎǳǊƛǎŞ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎǉǳŜƭƭŜǎ ƛƭǎ ǎƻƴǘ ƘŀōƛƭƛǘŞǎ 

ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞ ŘΩǳƴ ŜƴǎŜƳōƭŜ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŘŜ ǊŜǉǳşǘŜ Ŝǘ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ ǎǘŀǘƛǎǘƛǉǳŜ όǘȅǇŜ wΣ tȅǘƘƻƴύΣ ŘŜ 

visualisation (type RShiny, Tableau), de développement (SDK, Git), de librairies data & IA 

issues de ƭΩƻǇŜƴ ǎƻǳǊŎŜ pour faciliter leur traitement (« Bureau virtuel ») ; 

o Un espace collaboratif donnant accès à des informations sur le Hub, à la présentation des 

projets et des réalisations, et à des ressources documentaires partagées de type wiki, à un 

réseau social mettant en relation des acteurs de la communauté et un accès aux applications 

réalisées par la communauté (« Espace Collaboratif ») ; 

o 5Ŝǎ !tLǎ ƻŦŦǊŀƴǘ ǳƴŜ ŦŀœŀŘŜ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩŀŎŎŞŘŜǊ Ŝƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘǊƻƛǘǎ ŀǘǘǊƛōǳŞǎ 

aux ressources de la plateforme de stockage et de traitement (« APIs ») ; 

 

- 5ΩƻŦŦǊƛǊ ŀǳȄ ŎƛǘƻȅŜƴǎ ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ǎǳƛǾǊŜ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭƭŜǎΣ ŘŞǘŀƛƭƭŞ ŀǳ 

paragraphe 4.3.4 (« Espace Citoyen ») ; 

 

- 5ΩƻŦŦǊƛǊ ŀǳȄ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŎŜƴtrale et des Hub locaux un portail permettant 

ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŜǊ Ŝǘ ŘŜ ǎǳǇŜǊǾƛǎŜǊ ƭŜ ǎȅǎǘŝƳŜΣ ŘŜ ƎŞǊŜǊ ƭŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ Ŝǘ ƭŜǎ ŘǊƻƛǘǎ ŘΩŀŎŎŝǎΣ ŘŜ ƎŞǊŜǊ ƭŜǎ 

socles applicatifs et les APIs, et de définir et suivre les requêtes et usages facturables (« Portail 

Administrateur »). 

 

 

twLb/Lt9{ 5Ω!w/IL¢9/TURE  

[ΩŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŜ ŘŜ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ŘŜǾǊŀƛǘ şǘǊŜ ŎƻƴœǳŜ Ŝƴ ǘŜƴŀƴǘ ŎƻƳǇǘŜ ŘŜ ǘǊƻƛǎ ŜƴƧŜǳȄ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀƴǘǎ : 

La protection et la maitrise des données de santé  

- La plateforme technologique et les processus associés devront respecter les exigences liées à 

ƭΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ Ŝǘ ǊŜǎǇŜŎǘŜǊ ƭŜ ǊŞŦŞǊŜƴǘƛŜƭ ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞ Řǳ {b5{Φ ! ŎŜǘǘŜ ŦƛƴΣ ŘŜǎ 

ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŀƭƛǘŞǎ ŀǎǎǳǊŀƴǘ ǳƴŜ ŘƻǳōƭŜ ŀǳǘƘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴΣ ƭŀ ǘǊŀœŀōƛƭƛǘŞΣ ƭΩƛƴǘŞƎǊƛǘŞΣ ƭŀ ŎƻƴŦƛŘŜƴǘƛŀƭƛǘŞ Ŝǘ ƭŀ 

disponibilité devront être implémentées. [ΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǎŜ ŦŜǊŀ ǇŀǊ ǳƴ ōǳǊŜŀǳ Řƛǎǘŀƴǘ Ł 

affichage déporté ou par APIs sécurisées. Certains types de données particulièrement sensibles 

ŦŜǊƻƴǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴŜ ǇǊƻǘŜŎǘƛƻƴ ǊŜƴŦƻǊŎŞŜ, cela pourra être le cas des données génomiques par 

exemple. Parmi ces principes, la traçabilité en particulier peut susciter une crainte vis-à-vis de la 

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

ŘŜǾǊŀ ŘƻƴŎ ǎΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ŘŜ ƎŀǊŀƴǘƛŜǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎΣ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜǎ Ŝǘκƻǳ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜǎ ƻŦŦǊŀƴǘ ŘŜǎ 

gages aux acteurs privés ou aux chercheurs utilisant la plateforme.  

- LŜǎ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŀƭƛǘŞǎ ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ Řǳ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜǾǊƻƴǘ Ŝƴ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ǳƴŜ 

traçabilité complète des accès et des opérations réalisées.  

 

[ΩŞǾƻƭǳǘƛǾƛǘŞ Ŝǘ ƭŜ ƳŀƛƴǘƛŜƴ Ł ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ 

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

pouvoir faire face à des volumes et des besoins croissants. Elle doit aussi être à même de répondre 

Řŀƴǎ ƭŀ ŘǳǊŞŜ ŀǳȄ ōŜǎƻƛƴǎ ƭŜǎ Ǉƭǳǎ ŀǾŀƴŎŞǎ Ŝƴ ǘŜǊƳŜǎ ŘΩL! ǎŀƴǎ ƧŀƳŀƛǎ şǘǊŜ ŘŞǎǳŝǘŜ ŀǳ ǊƛǎǉǳŜ ŘŜ ƴe 

pas être utilisée.  
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- [ΩŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŜ ŘŜǾǊŀ ŘƻƴŎ ǊŞǇƻƴŘǊŜ Ł ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘŜ ǎŎŀƭŀōƛƭƛǘŞ όǾƻƭǳƳŜΣ ǇǳƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ŎŀƭŎǳƭΣ /t¦Σ 

Dt¦ύΣ ŘΩŞƭŀǎǘƛŎƛǘŞ όƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ǎΩŀŘŀǇǘŜǊ ŘŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ŘȅƴŀƳƛǉǳŜ ŀǳȄ ŘŜƳŀƴŘŜǎ 

contractualisées au moyen du catalogue de services), et de modularité (pour intégrer de manière 

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

 

[ΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ 

- La plateforme doit pouvoir faciliter la collaboration et la capitalisation sur les réalisations de la 

communauté. Le socle technologique privilégiera les solutions open source. Les librairies open 

sources associées à la data science όǘŜƴǎƻǊŦƭƻǿΣ ǇŀƴŘŀǎΣ ǎŎƛƪƛǘΣ Χ) seront disponibles et tenues à jour 

par les administrateurs. Un outil de gestion de versions type « Git » sera proposé pour partager les 

algorithmes.  

- [ŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ǇƻǳǊǊŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŎƻƳƳǳƴƛǉǳŜǊ Ŝǘ ǎΩƛƴǘŜǊŦŀŎŜǊ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ǘƛŜǊǎ Ǿƛŀ ǳƴŜ 

communication au moyen des APIs, qui donneront accès aux ressources des plateformes, de 

ƎƻǳǾŜǊƴŀƴŎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞΣ Řŀƴǎ ƭŜ ǊŜǎǇŜŎǘ ŘŜǎ ǊŞƎƭŜƳŜƴǘŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩŀŎŎŝǎ 

Ŝǘ ŘΩǳǎŀƎŜ ŘŜ ƭŀ ŘƻƴƴŞŜΦ 

 

 

CYCLE DE VIE DE LA DONNEE 
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Toutes les données financées par la solidarité nationale ƴŜ ǎŜǊƻƴǘ Ǉŀǎ ŎŜƴǘǊŀƭƛǎŞŜǎΦ /ŜǊǘŀƛƴŜǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ ƭΩşǘǊŜ : 

enrichissements en routine du SNDS avec des données complémentaires, appariements pérennes de 

plusieurs bases de données supposant une alimentation régulière, sélection de bases de données jugées 

ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇƻǳǊ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ ŘŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎΦ [Ŝ ŎƘŀǊƎŜƳŜƴǘ ǎΩƻǇŝǊŜǊŀƛǘ ŀƭƻǊǎ ǎŜƭƻƴ ǳƴ ǇǊƻǘƻŎƻƭŜ ŎƻƴǾŜƴǳ 

avec les producteurs à une fréquence régulière (batch de mise à jour) [1]. [Ŝ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛǘ ŘΩŜȄplorer 

l'intégralité du patrimoine de données partagées via le Hub mŀƛǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ şǘǊŜ ƳƻōƛƭƛǎŞŜǎ 

« à la demande », de manière ponctuelle, en lien avec les producteurs de données pour constituer des 

espaces projets temporaires.  

Des fonctionnalités seront mises à disposition des administrateurs centraux et locaux de la plateforme pour 

administrer le patrimoine de données. Elles couvriront le cycle de vie de la donnée, tout au long de la chaîne 

ŘŜ ƎŞƴŞǊŀǘƛƻƴΣ ŘΩŀƭƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ Υ tƭŀƴƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŀƭƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴΣ ŘŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎΣ Řǳ ǎǘƻŎƪage, 

ŘŜ ƭΩŀǊŎƘƛǾŀƎŜ Ŝǘ ŘǳǊŞŜ ŘŜ ǊŞǘŜƴǘƛƻƴ ; Gestion du catalogue de données et des métadonnées, définition des 

règles métier applicables pour chaque attribut : accès, usage, qualité ; Traçabilité au long du cycle de vie : 

ŘΩƻǴ ǾƛŜƴǘ ƭŀ ŘƻƴƴŞŜΣ ǇŀǊ ƻǴ Ŝǎǘ-eƭƭŜ ŜƭƭŜ ǇŀǎǎŞŜΣ ǉǳƛ ȅ ŀ Ŝǳ ŀŎŎŝǎΧΣ Ŝǘ ǇŜǊƳŜǘtra audits et alertes vis-à-vis de 

la conformité aux politiques de sécurité en place ; Gestion des utilisateurs et des règles de sécurité [2].  

[ƻǊǎǉǳΩǳƴ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊ ƻōǘƛŜƴdra ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ǳƴ ƻǳ ŘŜǎ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ, un espace cloisonné logiquement et/ou 

ǇƘȅǎƛǉǳŜƳŜƴǘ ǎŜ ƭƛƳƛǘŀƴǘ Ł ǎƻƴ ōŜǎƻƛƴ ŘΩŜƴ ŎƻƴƴŀƞǘǊŜ Ŝǎǘ ŎƻƴǎǘƛǘǳŞ ǎǳǊ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜΦ [Ŝǎ ŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘǎ 

mobilisant des variables identifiantes seront réalisés sur un espace distinct et cloisonné [3].  

[ΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊ ŀura accès aux données 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 

ŘΩƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜ Ŝǘ ŀǇǇƭƛŎŀǘƛǾŜǎ ό/t¦Σ Dt¦Σ ǎǘƻŎƪŀƎŜΣ ƻǳǘƛƭǎύ ǉǳi lui auront été allouées [4]. 
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TRAJECTOIRE 

9ƴ ŎƛōƭŜΣ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜ ŘŜǾǊŀ ŎƻǳǾǊƛǊ ƭŜ ǎǇŜŎǘǊŜ ƭŜ Ǉƭǳǎ ƭŀǊƎŜ ŘŜ ōŜǎƻƛƴǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜΣ ǉǳŜ 

ce soit pour accompagner le travail quotidien de la statistique publique, des opérateurs et agences sanitaires 

comme pour traiter des cas dΩǳǎŀƎŜǎ ƛǎǎǳǎ ŘŜ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ŘŜ ƭΩƛƴŘǳǎǘǊƛŜ mobilisant des techniques de 

fouille de données ou dΩintelligence artificielle. 

 

La logique de mutualisation des moyens à un niveau national et territorial vise à offrir à l'écosystème des 

producteurs des outils communs de mise à disposition des données à destination d'une communauté 

d'utilisateurs qui va s'accroître. Ces outils présenteront un haut niveau de transparence et une traçabilité 

complète, ce qui représente un important coût qu'il semble raisonnable de mutualiser. Ceci ne remet pas en 

ŎŀǳǎŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ Ŝǘ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝƴ ǇǊƻǇǊŜ ǇƻǳǊ ŀƎǊŞƎŜǊ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ 

les structurer et les mettre en qualité avant de les référencer, le cas échéant, au catalogue du Hub. A cet 

égard, on peut citer ς entre autres ς ƭŜǎ ŜƴǘǊŜǇƾǘǎ ŘŜ ƭΩ!t-HP, des Hospices Civils de Lyon et ceux du réseau 

des centres de données cliniques du Grand Ouest. Les établissements devront, autant que possible, se doter 

de ressources humaines en propre pour réaliser ces activités, grâce notamment à la valorisation économique 

de la mise à disposition des données ou à des financements issus de programmes nationaux tels que Hop'EN. 

Les compétences locales seront également celles qui pourront contribuer à l'offre de service des Hubs pour 

accompagner si nécessaire les porteurs de projet dans leur besoin d'expertise des données. Les Hubs 

centraux et locaux pourront également consolider ces ressources grâce à leur réservoir de compétences pour 

des opérations ciblées. 

 

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

dans le temps pour enrichir et déployer progressivement les capacités demandées. Les premières étapes se 

ŦƻŎŀƭƛǎŜǊƻƴǘ Ł ŎŜ ǘƛǘǊŜ ǎǳǊ ƭΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ζ à froid » (i.e. les sources de données seront rafraichies au 

moyen de « batch » réguliers mais pas en temps réel), qui correspond à la grande majorité des besoins 

ŜȄǇǊƛƳŞǎ ƭƻǊǎ ŘŜ ƭŀ Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇŀǊǘƛŜǎ ǇǊŜƴŀƴǘŜǎΦ /ŜŎƛ ƴΩŜȄŎƭǳǘ Ǉŀǎ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ Řŀƴǎ un second 

ǘŜƳǇǎ ŘŜ ŎŀǇŀŎƛǘŞ ŘΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ en ǘŜƳǇǎ ǊŞŜƭΣ ǾƻƛǊ ƭΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ ŘΩŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ 

ŎƻƴǘŜƴŜǳǊƛǎŞŜǎ ŀƳŜƴŞŜǎ Ł ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜǊ Ŝƴ ǇǊƻŘǳŎǘƛƻƴ ǎǳǊ ƭΩƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜ Řǳ IǳōΣ ǉǳƛ ǎŜǊŀƛŜƴǘ ŘŜ ƴŀǘǳǊŜ Ł 

répondre à des besoins plus avancés.  

 

De lŀ ƳşƳŜ ƳŀƴƛŝǊŜΣ ƭΩŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŜ ǇǊƛǾƛƭŞƎƛŜǊŀ Řŀƴǎ ǳƴ ǇǊŜƳƛŜǊ ǘŜƳǇǎ ǳƴŜ ǎƻƭǳǘƛƻƴ ŎŜƴǘǊŀƭƛǎŞŜΦ tƻǳǊ ƭŜ 

calcul ǎǳǊ ŘΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ƘƻƳƻƎŝƴŜǎ, la piste du calcul réparti au niveau des systèmes 

ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎƘŀǉǳŜ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ ǇŀǊ ŜȄŜmple, nécessiterait pour être opérante des 

développements et des expérimentations, une mise à jour et un alignement long et coûǘŜǳȄ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ 

des systèmes sources et limiterait ƭŜǎ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞǎ ŘΩǳǎŀƎŜǎ ŀǳȄ ŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ Ŏƻƴœǳǎ Ł ŎŜǘ ŜŦŦŜǘΦ 9ƴ ƻǳǘǊŜΣ ŎŜǘǘŜ 

approche ne permettrait pas l'appariement de sources complémentaires, or beaucoup de cas d'usage 

découleront de la capacité à rapprocher différents jeux de données. Evidemment, à long terme, le 

déploiement du DMP et son enrichissement en fera le candidat naturel pour abonder la plateforme du Hub, 

Ŝƴ ŎŜ ǎŜƴǎ ƻǴ ƛƭ ŀǇǇŀǊƛŜ Ł ƭŀ ǎƻǳǊŎŜ ƭŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘ ŘƻƴƴŞΣ Řŀƴǎ ǳƴ ŎŀŘǊŜ 

ŘΩƛƴǘŞǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞ ōƛŜƴ ŘŞǘŜǊƳƛƴŞΦ Les projets Hub et DMP doivent donc être étroitement liés pour que cette 

convergence soit opérationnelle et efficace le moment venu, en particulier les évolutions du DMP doivent 

prendre en compte cette perspective. Certains pays dont une partie des données sont chaînées par 
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ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ όƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇŀǊŎŜ ǉǳΩƛƭǎ ŘƛǎǇƻǎŜƴǘ ŘŜ ŘƻǎǎƛŜǊ ǇŀǘƛŜƴǘ ŘŜ ƭƻƴƎǳŜ ŘŀǘŜ, de grands registres et 

ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŀƴǘǎ ƴŀǘƛƻƴŀǳȄ ŎƻƳƳǳƴǎ ou encore parce que les mêmes acteurs coordonnent différentes activités 

ǘŜƭƭŜǎ ǉǳŜ ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜΣ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭΣ ƭŀ ǘŞƭŞƳŞŘŜŎƛƴŜ) prévoient leur mise à disposition à des communautés 

dΩutilisateurs ciblées Řŀƴǎ ǳƴŜ ƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ŘŜ ŎŀƭŎǳƭ ǇƻǳǊ ǳƴŜ ǊŞǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Ł ŘŜǎ Ŧƛƴǎ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΦ /ΩŜǎǘ 

notamment le cas, par exemple, du Danemark où 30 registres nationaux ont été rassemblés au sein du 

Statens Serum Institut en mars 2012, de la Corée avec son Healthcare Big Data Hub ou du Clalit Research 

Institute en Israël.   

 

[ŀ Ƴǳǘǳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ƛƴŎƻƳǇŀtible avec les outils de faisabilité tels que Consore 

(Unicancer) en oncologie, qui se développent et se déploient dans certains CLCC. Ces outils, aux mains du 

ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊΣ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ Ł ǳƴ ŎƭƛƴƛŎƛŜƴ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ǉǳƛ ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜǊ ǳƴŜ Ŏƻhorte dans le 

ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΦ 5Ŝ ƳŀƴƛŝǊŜ ŘƛǎǘƛƴŎǘŜΣ ŎƘŀǉǳŜ /[// όŘŀƴǎ ƴƻǘǊŜ ŜȄŜƳǇƭŜύ ŘƛǎǇƻǎŜ ŘŜ ǇŜǳ 

ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴǎΦ [Ŝ ŎƭƛƴƛŎƛŜƴ ǉǳƛ ǎƻǳƘŀƛǘŜǊŀƛǘ ŘƻƴŎ ŀƎǊŞƎŜǊ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ƛǎǎǳŜǎ ŘŜ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ /[// ǇƻǳǊ 

constituer une cohorte significative, et 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 les mettre à disposition du porteur de 

projet dans son espace. Le soutien à des projets tels que Consore peut être une manière de favoriser la 

constitution de bases de données hospitalières pour des projets de recherche et de tester la faisabilité et la 

ǇŜǊǘƛƴŜƴŎŜ ŘΩƛƴǘŞƎǊŜǊ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀǳ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ à moyen terme. 
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Modèle économique et juridique  

MODELE JURIDIQUE 

Les missions du Hub seront hybrides ou « à double visage »21 pour reprendre une terminologie habituelle. Le 

Hub cumulera en effet des missions de service public administratif et des missions industrielles et 

commerciales. Les Ƴƛǎǎƛƻƴǎ ǉǳƛ ǊŜƭŝǾŜƴǘ ŘΩǳƴ ǎŜǊǾƛŎŜ ǇǳōƭƛŎ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛŦ sont globalement celles qui se 

rattachent à la mission de mise à disposition des données du patrimoine du Hub. Pour assurer la lisibilité de 

ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎΣ ƭΩŀǊǘƛŎǳƭŀǘƛƻƴ Řǳ Iǳō ŀǾŜŎ ƭΩLb5{ ŘŜǾǊŀ şǘǊŜ ŎƭŀǊƛŦƛŞŜΦ [ΩLb5{ Ŝǎǘ 

ƭΩInstitut National des Données de Santé, créé en 2016 par la loi de modernisation du système de santé et 

est ŎƘŀǊƎŞΣ ŜƴǘǊŜ ŀǳǘǊŜǎΣ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ƭŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ Řŀƴǎ leur processus ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ (cf annexe). 

5ΩŀǳǘǊŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ǎŜ ǎƛǘǳŜƴǘ Ł ƭΩƛƴǾŜǊǎŜ Řŀƴǎ ǳƴ ŎŀŘǊŜ ŎƻƴŎǳǊǊŜƴǘƛŜƭ Ŝǘ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƴǘ ŘŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ƳŀǊŎƘŀƴŘŜǎ 

au regard du droit communautaire22, comme par exemple : ƭŀ ŦƻǳǊƴƛǘǳǊŜ ǇƻǳǊ ŎƻƳǇǘŜ ŘŜ ǘƛŜǊǎ ŘΩŜǎǇŀŎŜǎ 

ŘΩhébergement des données ; la fourniture de technologie ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ; la mise à disposition 

ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩƛƴƎŞƴƛŜǊƛŜ Ŝǘ ƭΩŀƴŀƭȅǎŜ des donnéesΧ 

 

tƻǳǊ ŘƛǎǇƻǎŜǊ ŘΩǳƴŜ ŦƻǊƳŜ ŘŜ ǇŜǊƳŀƴŜƴŎŜ ŘŜ ƳƻȅŜƴǎ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ǾǊŀƛŜ ŎŀǇŀŎƛǘŞ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘΣ ƭŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ 

considère que le Hub devra rapidement être doté de la personnalité morale. Cette solution semble 

ƛƴŘƛǎǇŜƴǎŀōƭŜ ǇƻǳǊ ƎŀǊŀƴǘƛǊ ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜ Ŝǘ ŦƛƴŀƴŎƛŝǊŜ Řǳ IǳōΣ ǇƻǳǊ ǎŞŎǳǊƛǎŜǊ ǎŜǎ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘǎ Řŀƴǎ 

un cadre pluriannuel, pour nouer des partenariats durables et pour accompagner des dynamiques de 

valorisation et la diversification des ressources.  

 

Les modalités envisageables pour créer cette personnalité morale sont potentiellement nombreuses. La 

mission considère que la formule juridique retenue devra bénéficier de trois qualités essentielles : la 

mutabilité, la souplesse en gestion et la sécurité juridique. Elle recommande ainsi de concentrer la réflexion 

autour de deux options :  

- Celle dΩun établissement public : cette option présente lΩavantage de la plasticité au moment de la 

conception du projet, même si cette plasticité ne serait que provisoire ; le Hub constituerait en effet 

une nouvelle catégorie dΩŞtablissement public qui, en vertu de lΩarticle 34 de la Constitution23, 

                                                                 
 

21 ¦ƴ ŀǳǘǊŜ ŜȄŜƳǇƭŜ ŘŜ ŎŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜǎ Ł ŘƻǳōƭŜ ŦŀŎŜ Ŝǎǘ ƭΩhŦŦƛŎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ ŦƻǊşǘǎΣ ŎǊŞŞ ǇŀǊ ǳƴŜ ƭƻƛ ŘŜ мфсп Ŝǘ Ƴƛǎ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ Ŝn 1966, 

ǉǳƛ Ŝǎǘ ŎƘŀǊƎŞ ŘŜ ƭŀ ƎŜǎǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŦƻǊşǘǎ Ŝǘ ǘŜǊǊŀƛƴǎ Ł ōƻƛǎŜǊ ƻǳ Ł ǊŜǎǘŀǳǊŜǊ ŀǇǇŀǊǘŜƴŀƴǘ Ł ƭΩ;ǘŀǘΦ 
22 Ce qui caractérise la notion d'activité marchande, c'est le fait d'offrir à titre onéreux des biens ou des services sur un marché (CJCE, 

18 juin 1998, Commission c/ Italie, aff. C-35/96, R. p. I-3851, point 36). La jurisprudence communautaire est en effet attachée non à la 

ŦƻǊƳŜ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩŜƴǘƛǘŞΣ Ƴŀƛǎ Ł ƭŀ ƴŀǘǳǊŜ ŘŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ǉǳŜ ŎŜƭƭŜ-ci mène. Elle considère ainsi comme une « entreprise » au sens du 

droit communautaire « toute entité exerçant une activité économique indépendamment du statut juridique de cette entité » (CJCE, 23 

avril 1991, Höfner, n°C-41/90). 
23 Selon une formule inchangée depuis 1979 (CC, n° 79-млу [Σ нр ƧǳƛƭƭŜǘ мфтфΣ !ƎŜƴŎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ ǇƻǳǊ ƭΩŜƳǇƭƻƛΣ wΦ ǇΦ прύΣ ƭŜ /ƻƴǎŜƛƭ 

constitutionnel considère que relèvent ŘΩǳƴŜ ƳşƳŜ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜ ŀǳ ǎŜƴǎ ŘŜ ƭΩŀǊǘƛŎƭŜ оп ƭŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ζ Řƻƴǘ ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ǎΩŜȄŜǊŎƛŎŜ 

territorialement sous une même tutelle administrative » et dont la spécialité est « analogue ». Deux critères se cumulent donc pour 

apprécier cette notion de « caǘŞƎƻǊƛŜ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ǇǳōƭƛŎ η Υ ŎŜƭǳƛ Řǳ ŎƻƴǘǊƾƭŜ ŜȄŜǊŎŞ ǎǳǊ ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘΣ Ŝǘ ŎŜƭǳƛ ŘŜ ƭŀ ƴŀǘǳǊŜ ŘŜ 

ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞΦ /Ŝ ǎŜŎƻƴŘ ŎǊƛǘŝǊŜ ǎŜǊŀ ǇǊŞǇƻƴŘŞǊŀƴǘ Řŀƴǎ ƭŜ Ŏŀǎ Řǳ ƘǳōΦ Lƭ Ŧŀƛǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘŜ ƧǳǊƛǎǇǊǳŘŜƴŎŜǎ ŞǾƻƭǳǘƛǾŜǎ Υ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ ƭΩ!ƎŜƴŎŜ 

nationale de ƭΩƘŀōƛǘŀǘ ό!b!Iύ ŀ ŞǘŞ ŎƻƴǎƛŘŞǊŞŜ ŎƻƳƳŜ Ŏƻƴǎǘƛǘǳŀƴǘ Ł ŜƭƭŜ ǎŜǳƭŜ ǳƴŜ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜ Řƻƴǘ ƭŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜǾŀƛŜƴǘ şǘǊŜ ŘŞŦƛƴƛŜǎ 
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devrait voir ses missions, ses ressources et ses règles de gestion24 établies directement par la loi. A 

cette source de rigidité sΩajouteraient les contraintes induites par le principe de spécialité des 

établissements publics, qui leur interdit dΩengager des initiatives en dehors des missions définies 

par son texte constitutif.  

 

- Celle du groupement dΩintérêt public (GIP)25 : le recours à cette forme juridique présente des 

avantages indéniables de souplesse ; elle met dans les mains des autorités constitutives du Hub, 

dans un cadre contractuel ς la convention constitutive du GIP - la responsabilité de définir ses 

missions, ses règles de fonctionnement et ses modalités dΩintervention ; la forme du GIP nΩimplique 

en effet pas le recours à la loi26 ; elle est donc celle qui offre le plus de capacité dΩŞvolution dans le 

temps. La mission alerte néanmoins sur le fait que la souplesse associée au GIP peut se perdre dans 

le temps en lΩabsence dΩune gouvernance adaptée. En présence dΩun grand nombre de partenaires 

et en lΩabsence dΩune gouvernance adaptée du groupement, garantissant des prises de décision 

rapide, la convention constitutive du GIP peut vite devenir très compliquée à modifier. Parce quΩelle 

est souvent trop détaillée, elle peut être source de blocages multiples dans lΩorganisation dΩune 

structure telle que le Hub.  

 

En cohérence avec les options retenues dans le rapport la formule du GIP présente davantage de souplesse, 

mais pour préserver cette souplesse, il faut éviter le travers consistant à multiplier les parties prenantes 

décisionnaires (qui par exemple, peuvent être très nombreux dans la sphère publique)27.   

 

[ŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ DLt ǇŜǳǘ ǎŜ ŦŀƛǊŜ Ŝƴ Řƻǘŀƴǘ ƭŜ ŦǳǘǳǊ Ƙǳō ŘΩǳƴ ŎŀǇƛǘŀƭ ǎƻŎƛŀƭ28Σ Ƴŀƛǎ ŎŜƭŀ ƴŜ ǊŜƭŝǾŜ Ǉŀǎ ŘΩǳƴŜ 

obligation. Le recours à un capital nous paraît de bonne pratique si une partie de la valorisation des activités 

du Hub peut se réaliser sous la forme de prises de participation.  

 

Au-delà du choix de la forme juridique la plus appropriée, les règles de gestion du Hub dépendront du régime 

juridique induit par la nature de son activité. En effet, les règles juridiques ne sont pas directement liées à la 

forme juridique qui sera choisie dans la mesure où le droit communautaire de la concurrence et des aides 

                                                                 
 

ǇŀǊ ƭŀ ƭƻƛ όǎŜŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ǇǳōƭƛŎǎΣ у ƳŀǊǎ нллрΣ ƴϲ отм мууΣ tǊƻƧŜǘ ŘŜ ŘŞŎǊŜǘ ǊŜƭŀǘƛŦ ŀǳȄ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩŀǘǘǊƛōǳǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀides à la 

ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴΣ Ł ƭΩŀŎǉǳƛǎƛǘƛƻƴ Ŝǘ Ł ƭŀ ǊŞƘŀōƛƭƛǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƭƻƎŜƳŜƴǘǎ Ŝǘ ƳƻŘƛŦƛŀƴǘ ƭŜ ŎƻŘŜ ŘŜ ƭŀ ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ƭΩƘŀōƛǘŀǘƛƻƴ). Il en a été de 

ƳşƳŜ ŘŜ ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ŎƘŀǊƎŞ ŘŜǎ ǎƻƴŘŀƎŜǎΣ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎǎ Ŝǘ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ŦƻǳƛƭƭŜ ŘΩŀǊŎƘŞƻƭƻƎƛǉǳŜ ǇǊŞǾŜƴǘƛǾŜΣ ŘƻǘŞ ŘΩǳƴ ƳƻƴƻǇƻƭŜ 

ό!DΣ п ŦŞǾǊƛŜǊ мфффΣ ƴϲ осо мппΣ tǊƻƧŜǘ ŘŜ ƭƻƛ ǊŜƭŀǘƛŦ Ł ƭΩŀǊŎƘŞƻƭƻƎƛŜ ǇǊŞǾŜƴǘƛǾŜΣ 95/9 нллл ǇΦ тсύ  
24 9ƴ ǾŜǊǘǳ ŘΩǳƴŜ ŘŞŎƛǎƛƻƴ ŘŜ мфспΣ ƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘŜǎ ǊŝƎƭŜǎ ǉǳƛ ζ fixent le cadre général de son organisation et de son fonctionnement » (CC 

n° 64-27 L, 17 et 19 mars 1964 Radiodiffusion-Télévision , R. p. 33). 
25 Pouvant avoir une activité de service public industriel et commercial. 
26 La loi n°2011-рнр Řǳ мт Ƴŀƛ нлмм ŘŜ ǎƛƳǇƭƛŦƛŎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǉǳŀƭƛǘŞ Řǳ ŘǊƻƛǘΣ ŘƛǘŜ ƭƻƛ ²ŀǊǎƳŀƴƴΣ a clarifié les choses de 

ce point de vue Υ ŜƭƭŜ ƭŀƛǎǎŜ ƭŜǎ ƳŜƳōǊŜǎ ŎƻƴǎǘƛǘǳǘƛŦǎ ƭƛōǊŜǎ ŘŜ ŎǊŞŜǊ ŎŜ ǘȅǇŜ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎƳŜ Řŝǎ ƭƻǊǎ ǉǳŜ ǎƻƴ ƻōƧŜǘ Ŝǎǘ ŘΩŜȄŜǊŎŜǊ ŜƴǎŜƳōƭŜ 

ŘŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ƎŞƴŞǊŀƭ Ł ōǳǘ ƴƻƴ ƭǳŎǊŀǘƛŦΣ Ŝƴ ƳŜǘǘŀƴǘ Ŝƴ ŎƻƳƳǳƴ ƭŜǎ ƳƻȅŜƴǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜǎ Ł ƭŜǳǊ ŜȄŜǊŎƛŎŜ ŜǘΣ ŘΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘΣ ǇŜǊƳŜǘ 

ǉǳŜ ƭŜ DLt ŀƛǘ ǳƴŜ ŘǳǊŞŜ ƛƴŘŞǘŜǊƳƛƴŞŜ ǎƛ ŎΩŜǎǘ ƭŜ ŎƘƻƛȄ ŘŜ ǎŜǎ ƳŜƳōǊŜǎΦ 
27 /ƻƴǘǊŀƛǊŜƳŜƴǘ Ł ŎŜǘ ŞƎŀǊŘ ŀǳ ƳƻŘŝƭŜ ǊŜǘŜƴǳ ǇƻǳǊ ƭΩLb5{ ǉǳƛ Ŝǎǘ ŀǳǎǎƛ ǳƴ DLtΣ ŀǎǎƻŎƛŀƴǘ мр ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎΦ  
28 Les GIP peuvent être constitués avec capital (article 104 de la loi n°2011-525 du 17 mai 2011).Les personnes morales de droit public 

et les personnes morales 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°2011-525 du 17 mai 2011). La contribution des membres aux dettes du groupement est déterminée à 

proportion de leur part dans le capital (article 108 de la loi n°2011-525 du 17 mai 2011). 

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
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ŘΩ9ǘŀǘ ƛƳǇƻǎŜ ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ ŎƻƴǘǊŀƛƴǘŜǎ ǎǳǇǇƭŞƳŜƴǘŀƛǊŜs. Un enjeu clé à cet égard est de déterminer 

ƭŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩŀǊǘƛŎǳƭŀǘƛƻƴ ŜƴǘǊŜ ǎŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ƎŞƴŞǊŀƭ Ŝǘ ses activités marchandes. Pour les activités 

ƴƻƴ ƳŀǊŎƘŀƴŘŜǎΣ ǳƴŜ ŀǎǎŜȊ ƎǊŀƴŘŜ ƭƛōŜǊǘŞ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǎǘ ƭŀƛǎǎŞŜ ŀǳȄ 9ǘŀǘǎ ƳŜƳōǊŜǎΣ ƭŜǎ ŀŎǘivités 

marchandes sont en revanche strictement encadrées par le principe de concurrence. Des exemples 

dΩentreprises potentiellement concurrentes du Hub sur ces dernières fonctions ont été présentés pendant 

les auditions. La question du positionnement du Huō ǎŜ ǇƻǎŜ ŀƛƴǎƛ ŀǳ ǊŜƎŀǊŘ ŘŜ ƭŀ ǊŞŀƭƛǘŞ ŘΩǳƴ ƳŀǊŎƘŞ ƻǳǾŜǊǘ 

Ł ŎŜǎ ŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜǎΦ [Ŝ ŘǊƻƛǘ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŀƛǊŜ ŘŜ ƭŀ ŎƻƴŎǳǊǊŜƴŎŜ ǎΩŀǘǘŀŎƘŜ Ł ŎŜǘ ŞƎŀǊŘ Ł ŘŞŦƛƴƛǊ ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ 

nombre de règles visant à assurer une étanchéité économique entre activités marchandes et non marchandes. 

/Ŝƭŀ ƛƳǇƭƛǉǳŜ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩŞǾƛǘŜǊ ǉǳŜ ƭŜǎ ōŞƴŞŦƛŎŜǎ ǘƛǊŞǎ ŘŜ ƭΩŜȄŜǊŎƛŎŜ ŘŜ ǇǊŞǊƻƎŀǘƛǾŜ ŘŜ ǇǳƛǎǎŀƴŎŜ 

publique ou de financements publics ne placent le Hub dans une situation qui viendrait fausser la 

concurrence dans le cadre de ses activités marchandes29.  

 

Au-delà de cet effort de séparation, la mission estime quΩil faudrait privilégier les modèles/règles offrant le 

plus de latitudes/flexibilités possibles au Hub, si la formule du GIP était retenue. Les contraintes qui 

ǎΩŜȄŜǊŎŜƴǘ ǎǳǊ ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ DLt ǎƻƴǘ ƛƴŎƻƳǇŀǘƛōƭŜǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŀƳōƛǘƛƻƴǎ ǉǳŜ ƭΩƻƴ ǎƻǳƘŀƛǘŜ ŀǘǘŜƛƴŘǊŜ 

dans ce projet, et qui supposent de : 

- PƻǳǾƻƛǊ ǊŜŎǊǳǘŜǊ ŘŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǉǳƛ ǎƻƴǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǊŀǊŜǎΣ ŎƘŝǊŜǎ Ŝǘ ŎƻƴǾƻƛǘŞŜǎΣ ŎŜ ǉǳƛ ƛƳǇƭƛǉǳŜ 

des contrats de droit privé et des rémunérations cohérentes avec le niveau du marché ; 

- Avoir une souplesse de gestion que les procédures habituellement appliquées (règles de la 

comptabilité publique, contrôle économique et financier) ne favorisent pas. 

 

Sur ces différents aspects, les textes ƭŀƛǎǎŜƴǘ ǳƴ ŜǎǇŀŎŜ ŘŜ ŎƘƻƛȄ Ŝǘ ƭŜǎ ŘŞŎƛǎƛƻƴǎ ǊŜǾƛŜƴŘǊƻƴǘ Ł ƭΩ9ǘŀǘΣ Ƴŀƛǎ ƛƭ 

Ŝǎǘ ŎƭŀƛǊ ǉǳΩǳƴŜ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŜƴǎŜǊǊŞŜ Řŀƴǎ ŘŜǎ ǊŝƎƭŜǎ ǘǊƻǇ ōǳǊŜŀǳŎǊŀǘƛǉǳŜǎ ƴŜ ǎŜǊŀ Ǉŀǎ Ŝƴ ƳŜǎǳǊŜ ŘŜ ǇƻǊǘŜǊ 

ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ŦƛƭƛŝǊŜ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭƭŜ Řƻƴǘ ƴƻǘǊŜ Ǉays a besoin. 

 

 

MODELE ECONOMIQUE 

/ƻƳǇǘŜ ǘŜƴǳ ŘŜ ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ ǎǘǊŀǘŞƎƛǉǳŜ Řǳ IǳōΣ ŘŜ ǎŀ ŎƻƴǘǊƛōǳǘƛƻƴ Ł ƭŀ ǘǊŀƴǎŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞ 

Ŝǘ ŘŜǎ ŜȄǘŜǊƴŀƭƛǘŞǎ ƳǳƭǘƛǇƭŜǎ ǉǳΩƛƭ Ǿŀ ƎŞƴŞǊŜǊΣ ƭŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ ŎƻƴǎƛŘŝǊŜ ǉǳŜ ƭŜ Iǳō Řƻƛǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊΣ ŀǳ-delà de 

cette période de démarrage, ŘΩǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ ǇǳōƭƛŎ ǇŞǊŜƴƴŜ. En effet, le Hub va vendre des services mais doit 

ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴŜ ǇŞǊƛƻŘŜ ŘΩƛƴŎǳōŀǘƛƻƴ, avant de trouver son équilibre économique, en particulier les coûts 

fixes seront importants au départ : cela implique de mettre à profit un soutien public spécifique au démarrage 

ŀǾŀƴǘ ƭŀ ŘŞŦƛƴƛǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ƳƻŘŝƭŜ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘŜ ƭŀ ǾŀƭŜǳǊ Ǉƭǳǎ ǇŞǊŜƴƴŜΦ De plus, le Hub est un intermédiaire de 

valorisation : il a vocation à restituer aux apporteurs de données une part prépondérante de la valeur créée 

à partir de leurs données. Enfin, dans la suite du plan IA, le Hub devrait jouer un rôle actif dans le soutien aux 

                                                                 
 

29 La ƧǳǊƛǎǇǊǳŘŜƴŎŜ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŀƛǊŜ ŀ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞ ŘŜǎ ƘȅǇƻǘƘŝǎŜǎ Řŀƴǎ ƭŜǎǉǳŜƭƭŜǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ŞŎƘŀǇǇŜǊ Ł ƭŀ ǉǳŀƭƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘΩŀƛŘŜ ŘΩ;ǘŀǘ ƭŜǎ 

compensations de charges de service public, sous certaines conditions (CJCE, 24 juillet 2003, Altmark Trans GmbH, aff. C-280/00, Rec. 

p. I-ттптύΣ ƭŀ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭŜ Şǘŀƴǘ ŘΩŞǘŀōƭƛǊ ŘŜ Ŧŀœƻƴ ǇǊŞŀƭŀōƭŜΣ ƻōƧŜŎǘƛǾŜ Ŝǘ ǘǊŀƴǎǇŀǊŜƴǘŜΣ ƭŜǎ ǇŀǊŀƳŝǘǊŜǎ ŘŜ ŎƻƳǇŜƴǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƻōƭƛƎŀtions 

de service public endossées pŀǊ ƭΩŜƴǘƛǘŞ ŎƻƴŎŜǊƴŞŜǎ Ŝǘ ŘΩŞǾƛǘŜǊ ƭŀ ǎǳǊŎƻƳǇŜƴǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎΦ  
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jeunes entreprises innovantes et doit donc şǘǊŜ Ŝƴ ƳŜǎǳǊŜ ŘΩŀǎǎǳƳŜǊ ǳƴŜ ǇŀǊǘ Řǳ ǊƛǎǉǳŜ ǉǳŜ ŎŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ 

comportent. 

 

Marché 

Le potentiel de valorisation des activités du Hub se concentre principalement autour des industriels de santé, 

laboratoires pharmaceutiques et medtech. Ils sont notamment intéressés par ƭΩexploitation des données qui 

seraient partagées via le HubΣ Ł ƭΩƛƴǎǘŀǊ ŘŜ ŎŜ ǉǳƛ ǎŜ Ŧŀƛǘ ŀŎǘǳŜƭƭŜƳŜƴǘ ǎǳǊ ƭŜ ŎƘŀƳǇ Řǳ {b5{Σ ǇƻǳǊ ƳŜƴŜǊ ǇŀǊ 

exemple ς au travers de bureaux ŘΩŞǘǳŘŜǎ ς ŘŜǎ ŀƴŀƭȅǎŜǎ ǎǳǊ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝƴ ǾƛŜ ǊŞŜƭƭŜΣ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǎƻƛŜƴǘ ƻǳ non 

demandées par le régulateur (commission de la transparence ou CEPS) ou des recherches sur la 

personnalisation des traitements. Via une cotisation annuelle, et/ou une contribution au jeu de données, ce 

segment de marché est le plus à même de fournir des revenus concrets et stables au Hub, au-delà des 

financements publics.   

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

.ƛŜƴ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǎƻƛŜƴǘ Ƴƻƛƴǎ ōƛŜƴ ŦƛƴŀƴŎŞŜǎ ǉǳŜ ƭŜǎ ƭŀōƻǊŀǘƻƛǊŜ ǇƘŀǊƳŀŎŜǳǘƛǉǳŜǎ ƻǳ medtech, elles présentent 

ǳƴ ŦƻǊǘ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ǊǳǇǘǳre auquel le Hub pourrait directement contribuer. Les startups ont 

ŘŜǎ ǇǊƻŦƛƭǎ ōƛŜƴ Ǉƭǳǎ ǊƛǎǉǳŞǎ ǉǳŜ ƭŜǎ Ǉƭǳǎ ƎǊƻǎ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎΦ Lƭ ǎΩŀƎƛǊŀ ŘƻƴŎ ŘΩƻŦŦǊƛǊ ŀǳ Ǉƭǳǎ ǘƾǘ ŘŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ Ł un 

nombre substantiel de startups afin de ne pas dépendre trop fortement de leur niveau de risque individuel. 

De manière à 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 

ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ ƘǳōΦ Lƭǎ ŦƻǳǊƴƛǎǎŜƴǘ Ł ƭŀ Ŧƻƛǎ ƭŜǎ ƻǇǇƻǊǘǳƴƛǘŞǎ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ ǊŀǇƛŘŜ Ŝǘ ƭŀ ǘŀƛƭƭŜ ŎǊƛǘƛǉǳŜ ǉǳƛ 

permettrait de pérenniser les différents acteurs. 

 

Offre de valeur  

tŀǊƳƛ ƭŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ǇǊƻǇƻǎŞǎ ǇŀǊ ƭŜ Iǳō Ł ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎΣ ŎŜǊǘŀƛƴǎ sont particulièrement 

ǎǳǎŎŜǇǘƛōƭŜǎ ŘΩƛƴǘŞǊŜǎǎŜǊ ƭŜǎ ŘƛǾŜǊǎ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎ Ŝǘ ŘŜ ƎŞƴŞǊŜǊ ŘŜǎ ǊŜǾŜƴǳǎ ǇƻǳǊ ƭŜ Iǳō : 

- [Ωŀccès Ł ŘŜǎ ōŀǎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ƎǊŀƴŘŜ ǘŀƛƭƭŜ Ŝǘ ŘŜ ǉǳŀƭƛǘŞΦ [Ŝ Iǳō ŘŜǾǊŀ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ 

ǎƛƎƴƛŦƛŎŀǘƛŦ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘŜǎ ŀŦƛƴ ŘΩŀǘǘƛǊŜǊ ǎȅǎtématiquement les industriels français et 

étrangers qui souhaitent manipuler des données en masse. La rétribution des producteurs de 

données doit les inciter à faire évoluer leurs données vers des standards de qualité promus par le 

Iǳō Ŝǘ ǊŜŎƻƴƴǳǎ Ł ƭΩƛƴǘŜrnational. 

- [Ωŀppariement des bases de données partagées via le Hub entre elles, ou avec des données 

ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭƭŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ōǳǘ ŘΩŜƴǊƛŎƘƛǊ ŎŜǎ ŘŜǊƴƛŝǊŜǎ Ŝǘ ŘΩƻǳǾǊƛǊ ŘŜ nouvelles applications (recherche 

clinique, évaluation en vie réelle) pour les industrielsΦ /ŜǘǘŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ŘΩŀƭƛƎƴŜƳŜƴǘ Řǳ 

ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ǇǳōƭƛŎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇǊƛǾŞŜǎ Ŝǎǘ ƎŞƴŞǊŀǘǊƛŎŜ ŘΩǳƴŜ ƎǊŀƴŘŜ ǾŀƭŜǳǊ ŀƧƻǳǘŞŜΦ 

- La protection de la propriété industrielle des clients demandera un effort particulier au Hub et est 

un prérequis indispensable pour certaines applications industrielles. Que ce soit pour des jeux de 

données de grande valeur ou des modèles prédictifs pré-entrainés, le Hub pourra fournir un mode 

de fonctionnement qui garantit la confidentialité complète des échanges sur la plateforme. 

- Le ǇŀǎǎŀƎŜ Ł ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ et la mise en production de certains traitements. Le Hub doit être un moyen 

est non une finalité, il doit permettre à des acteurs industriels innovants de proposer des outils à 
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destination des autres acteurs, à commencer par les professionnels de santé qui contribuent à la 

ŎƻƭƭŜŎǘŜ ŘŜ ƭŀ ŘƻƴƴŞŜ Ŝǘ ǉǳƛ ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ şǘǊŜ ƛƴǘŞǊŜǎǎŞǎ ŘŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŘŜ ōŜƴŎƘƳŀǊƪ ǇŀǊ 

exemple. 

 

/ƘŀŎǳƴŜ ŘŜ ŎŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ Ŝǎǘ ǎǳǎŎŜǇǘƛōƭŜ ŘΩŀǇǇƻǊǘŜǊ ǳƴŜ ǾŀƭŜǳǊ ŀƧƻǳǘŞŜ ǎƛƎƴƛŦƛŎŀǘƛǾŜ ŀǳ Iǳō Řǳ Ǉƻƛƴǘ Ře vue 

ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭΦ [ΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ Řǳ Iǳō ǎΩŀŘŀǇǘŜǊŀ Ł sŜǎ ŘƛǾŜǊǎ Ŏŀǎ ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜǾǊŀ ŦƻǳǊƴƛǊ ŘŜǎ tarifs 

ŞŎƘŜƭƻƴƴŞǎ ŀŦƛƴ ŘŜ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘǊŜ ŀǳ ƳƛŜǳȄ ŀǳȄ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎΦ 5ŀƴǎ ŎŜǘǘŜ ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜΣ ƭŜ ƳƻŘŝƭŜ 

Řǳ Iǳō ǇŜǳǘ ŘƻƴŎ ǎΩƛƴǎǇƛǊŜǊ Ł ƭŀ Ŧƻƛǎ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ Ŝƴ ŎƻǳǊǎ ǇƻǳǊ ƭŀ ǘŀǊƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳ {b5{ Ŝǘ ŘŜǎ 

ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŎƻƘƻǊǘŜǎ ǉǳƛ ŎǳƳǳƭŜƴǘ ǎƻǳǾŜƴǘ ǳƴŜ ŀŘƘŞǎƛƻƴ ǎǳǊ ƭŜ ƭƻƴƎ ǘŜǊƳŜ Řƻƴƴŀƴǘ ƭƛŜǳ Ł ǳƴ ŘǊƻƛǘ 

de tirage associée à une tarification au projet. Le modèle économique devra prendre en considération les 

réflexions menées au niveau national sur la place du marché français et européen dans un contexte 

numérique dominé par les grands acteurs américains et chinois. 

! ŎŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ǎΩŀƧƻǳǘŜǊ ŘŜǎ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴǎ ŀǳǘƻǳǊ Řǳ ǇŀǊǘŀge de la valeur (partage de la propriété 

ƛƴǘŜƭƭŜŎǘǳŜƭƭŜΣ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ŘǊƻƛǘ ŘΩǳǎŀƎŜ ŘŜ ƭƻƴƎǳŜ ŘǳǊŞŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛŜǎ ǇǊƻŘǳƛǘŜǎ Ł ǇŀǊǘƛǊ 

ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ǊƻȅŀƭǘƛŜǎΧύΣ Ŝƴ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊ Řŀƴǎ ƭŜ ŘƻƳŀƛƴŜ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ ŀǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜΦ Les projets sélectionnés 

Ǿƛŀ ŘŜǎ ŀǇǇŜƭǎ Ł ƳŀƴƛŦŜǎǘŀǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇŜǊƳŜǘǘǊƻƴǘ ŘΩŜȄǇƭƻǊŜǊ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ǇƛǎǘŜǎ Řŀƴǎ ǳƴ ǇǊŜƳƛŜǊ ǘŜƳǇǎΣ 

mais la mission insiste sur le fait que le Hub devrait disposer des équipes nécessaires pour instruire et 

construire, en collaboration avec lΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜΣ ŘŜǎ ŎƻƴǘǊŀǘǎ ǘȅǇŜǎ ŀŦƛƴ ŘŜ ǊŞŘǳƛǊŜ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ōƭƻŎŀƎŜ 

entre producteurs et utilisateurs, ŎƻƴǘǊƛōǳŜǊ Ł ŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŀ ƭƛǎƛōƛƭƛǘŞ Řǳ ǎȅǎǘŝƳŜ Ŝǘ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ƭŀ 

donnée30. A court terme, les efforts à consentir sont du côté du partage et du soutien aux usages, et il semble 

ƛƴŘƛǎǇŜƴǎŀōƭŜ ŘŜ ƴŜ Ǉŀǎ ŦǊŜƛƴŜǊ ƭΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ ǇŀǊ ŎǊŀƛƴǘŜ ŘŜ ƴŜ Ǉŀǎ ǎŀǾƻƛǊ ŜǎǘƛƳŜǊ Ł ǎŀ ƧǳǎǘŜ ǾŀƭŜǳǊ ƭŜ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭ 

ŘŜ ǊŞǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴΦ /ΩŜǎǘ Ŝƴ ŦŀǾƻǊƛǎŀƴǘ ƭŜǎ ǳǎŀƎŜǎ ǉǳŜ ƭΩƻƴ ŀŎǉǳŜǊǊŀ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜƳŜƴǘ ǳƴŜ ƳŜƛƭƭŜǳǊŜ Ǿƛǎƛon du 

véritable potentiel économique de la donnée.  

9ƴŦƛƴΣ ƛƭ ǇŜǳǘ şǘǊŜ ǳǘƛƭŜ ŘŜ ǊŀǇǇŜƭŜǊ ǉǳΩŁ ŎƻǳǊǘ-terme, les principales pistes de valorisation économiques du 

Hub sont à trouver dans la réutilisation des données dites « rétrospectives », même si certaines données du 

catalogue seront actualisées de manière régulière. Les études sur les données du Hub, ainsi que 

ƭΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ ŘΩŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ ŘΩƛƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ ŀǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜΣ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƴǘ ŘƻƴŎ ƭŜǎ ǳǎŀƎŜǎ ǇǊƛǾƛƭŞƎƛŞǎ dans un 

premier temps. On peut également imaginer des outils fondés sur les données et valorisables par les 

utilisateurs du Hub (tableaux de bord par exemple). Des outils de même type pourraient être exposés à des 

utilisateurs extérieurs au Hub à condition que les données mobilisées aient été anonymisées ou que les accès 

soƛŜƴǘ ŎƻǊǊŜŎǘŜƳŜƴǘ ǎŞŎǳǊƛǎŞǎ όƻǳǘƛƭǎ Ł ŘŜǎǘƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞύΦ [ΩŀōǎŜƴŎŜ ŘŜ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ 

ǊŜƳƻƴǘŜǊ Ł ƭΩƛƴŘƛǾƛŘǳ ǇƻǳǊ ŘŜǎ Ǌŀƛǎƻƴǎ ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞ ƛƴǘŜǊŘƛǘ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ζ production » de certaines applications 

Ł ƭΩƛƴǘŞǊƛŜǳǊ ŘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ Řǳ IǳōΦ ! ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜΣ ǳƴŜ Ŧƻƛǎ ƭŀ ǇǊŜǳǾŜ ŦŀƛǘŜ ǉǳΩǳƴ ƻǳǘƛƭ ŘΩŀƛŘŜ Ł ƭŀ 

ŘŞŎƛǎƛƻƴ ǇŜǳǘ şǘǊŜ ŜŦŦƛŎŀŎŜƳŜƴǘ ŎƻƴǎǘǊǳƛǘ ǎǳǊ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ IǳōΣ ŎΩŜǎǘ ŀǳ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ 

des établissements hospitaliers, des constructeurs et logiciels des professionnels de santé ou encore du DMP 

ǉǳŜ ƭŜǎ ŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ ǎΩƛƴǘŞƎǊŜǊ ǇƻǳǊ ǳƴ ǳǎŀƎŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭΦ    

  

                                                                 
 

30 [Ŝ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ǇƻǳǊǊŀ ǎΩƛƴǎǇƛǊŜǊ ŘŜ ŎŜ Ǉƻƛƴǘ ŘŜ ǾǳŜ Řǳ Data Trusts Support Organisation (DTSO) mis en place par le 

gouvernement britannique suite au rapport de J Pesenti et W Hall. Le DTSO joue le rôle de « trustee » pour la conclusion 

ŘΩŀƭƭƛŀƴŎŜ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ ƻǇŞǊŀǘŜǳǊǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ ŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜǎ ǉǳƛ ǎƻǳƘŀƛǘŜƴǘ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊ des technologies à partir de ces 

ŘƻƴƴŞŜǎΣ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ Řŀƴǎ ƭŜ ŎƘŀƳǇ ŘŜ ƭΩL!Φ  

https://www.gov.uk/government/publications/growing-the-artificial-intelligence-industry-in-the-uk
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5 PATRIMOINE DE DONNEES 
 

 

±ƛǎƛƻƴ ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ 

La liste qui suit présente des bases de données ou catégories de données régulièrement évoquées par les 

acteurs consultés et ǎǳǎŎŜǇǘƛōƭŜǎ ŘΩƛƴǘŞƎǊŜǊ Ł ǘŜǊƳŜ ƭŜ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŀǊǘŀƎŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜ IǳōΦ tƻǳǊ 

ŎƘŀŎǳƴŜ ŘΩŜƴǘǊŜ ŜƭƭŜs, la mission propose une synthèse des attentes exprimées par les parties prenantes lors 

ŘŜǎ ŀǳŘƛǘƛƻƴǎ ŀƛƴǎƛ ǉǳΩǳƴŜ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ŀǇǇǊŞŎƛŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊ ƴƛǾŜŀǳ ŘΩŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛǘŞ Ŝǘ ŘŜ ƳŀǘǳǊƛǘŞΦ Cette liste 

nΩest toutefois pas exhaustive, les travaux dΩidentification des ressources pertinentes pour le Hub devront 

être poursuivis, certaines données non décrites ici pourraient en effet gagner à être inscrites au catalogue 

rapidement (certaines enquêtes, données de surveillance et de pharmaco-vigilanceΧ).  

 

Système national des données de santé (SNDS) 

 

Données médico-administratives constituées des données du SNIIRAM, du PMSI, et du CépicDc (causes 
médicales de décès). A horizon 2020, le SIMDPH (données relatives au handicap) et un échantillon de 
ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ŎƻƳǇƭŞƳŜƴǘŀƛǊŜ ŘŜǾǊŀƛŜƴǘ ǾŜƴƛǊ ŎƻƳǇƭŞǘŜǊ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ 
[Ŝǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ ŘŜ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǎƻƴǘ ŘŞƧŁ ƴƻƳōǊŜǳȄ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ όǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ŎŜƴǘŀƛƴŜǎύΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ Ł ŘŜǎ 
fins de recherche pubƭƛǉǳŜ ƻǳ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜǎ Ƴƛǎǎƛƻƴǎ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ ǇǳōƭƛŎ ŘŜ ƭΩ9ǘŀǘΣ ŘŜǎ ŀƎŜƴŎŜǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎ 
ƻǳ ƻǇŞǊŀǘŜǳǊǎ Τ ƻǳ Ǉƭǳǎ ǊŞŎŜƳƳŜƴǘ ƭŜǎ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎ ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘŜ ōǳǊŜŀǳȄ ŘΩŞǘǳŘŜΦ aŀƛǎ ŘŜǎ ǳǎŀƎŜǎ 
nouveaux se développent, visant notamment à exploiter la dimension « big data » de cette base de 
plusieurs centaines de téraoctets. Une expérimentation est actuellement en cours via un partenariat 
ŜƴǘǊŜ ƭŀ /b!a Ŝǘ ƭΩ9ŎƻƭŜ tƻƭȅǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ǇƻǳǊ ŎƻƴǎǘǊǳƛǊŜ sur dΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜǎ cohortes des vues « parcours 
de soin » plus facilement grâce à une plateforme technologique expérimentale reposant sur une 
ŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŜ ŘƛǎǘǊƛōǳŞŜ ŘŜǎ ŦƛŎƘƛŜǊǎΦ /Ŝǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ǇŜǊƳŜǘǘǊƻƴǘ ŘΩƛƴǾŜǎǘƛƎǳŜǊ ŘŜǎ ǉǳŜǎǘƛƻƴǎ ŘŜ ŘŞǘŜŎǘƛƻƴ ŘŜ 
ǎƛƎƴŀǳȄ ŦŀƛōƭŜǎΣ ŘŜ ŎƭŀǎǎƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ ǎƻƛƴΧ 
Des start-ups commencent éƎŀƭŜƳŜƴǘ Ł ǎΩƛƴǘŞǊŜǎǎŜǊ Ł ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΦ Une application proposée par la start-
up Sêmeia ǾƛǎŜ Ł ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊ ŘŜǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ƛƴŎƭǳŀƴǘ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ 
modalités (outils numériques, accompagnement par des professionnels de santŞȳ), avec des interventions 
personnalisées en fonction des besoins et des risques de non adhésion au traitement. La start-up 
/ŀƴƻǇȅIŜŀƭǘƘ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƛŘŜ Ł ƭŀ ŘŞŎƛǎƛƻƴ Ŝƴ Ƴƻōƛƭƛǎŀƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řu SNDS chaînées avec 
des données socio-ŘŞƳƻƎǊŀǇƘƛǉǳŜǎ ǇƻǳǊ ǇǊŞŘƛǊŜ ŀǳ ƴƛǾŜŀǳ ŘΩǳƴŜ ǳƴƛǘŞ ƎŞƻƎǊŀǇƘƛǉǳŜ ƭŜ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ 
patients en risque de ré-ƘƻǎǇƛǘŀƭƛǎŀǘƛƻƴǎ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭƭŜƳŜƴǘ ŞǾƛǘŀōƭŜǎΣ ŎŜŎƛ Řŀƴǎ ƭŜ ōǳǘ ŘŜ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ Ł ƭΩ!w{ 
ό!ƎŜƴŎŜ wŞƎƛƻƴŀƭŜ ŘŜ {ŀƴǘŞύ ŘŜ ŘƛƳŜƴǎƛƻƴƴŜǊ ŀǳ ƳƛŜǳȄ ƭΩƻŦŦǊe de soin. 
 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

¢Ǌŝǎ ŦƻǊǘŜǎ ŀǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ǇƻǳǊ ŀǾƻƛǊ ƭŀ 
possibilité de valoriser le SNDS avec des outils à 
ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ. 

Très forte : la base de données et les technologies 
existent, la gouvernance est inscrite dans la loi. 
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Systèmes-fils 

Il existe environ 200 systèmes-fils du SNDS (bases intégrant un échantillon du SNDS). Ces bases sont 
ǎƻǳƳƛǎŜǎ Ł ǳƴ ŎƻƴǘŜȄǘŜ ƭŞƎƛǎƭŀǘƛŦ ƛƳǇƻǎŀƴǘ ǳƴŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ŎƻƴŦƻǊƳƛǘŞ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ƭŜǎ 
hébergeant au référentiel de sécurité du SNDS pour mars 2019. Au-delà du poids en termes 
ŘΩƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƳŜƴǘ ƳŀǘŞǊƛŜƭ Ŝǘ ŦƛƴŀƴŎƛŜǊ ǉǳŜ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŜǊŀƛǘ ǳƴŜ ƳƛǎŜ Ł ƴƛǾŜŀǳ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ŎŜǎ 
ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴΣ ƭŀ /bL[ ǇƻǳǊǊŀƛǘ şǘǊŜ ǎŜƴǎƛōƭŜ Ł ŞǾƛǘŜǊ ǳƴŜ ŘŞƳǳƭǘƛǇƭƛŎŀǘion de ces systèmes ou « 
bulles ». En effet, cette démultiplication rend la traçabilité de la circulation et du traitement de la donnée 
plus complexe. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Très fortes attentes des producteurs/responsables 
de traƛǘŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭŀ Ƴǳǘǳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ 
plateforme sécurisée de mise à disposition des 
données. 

Forte : les bases de données et les technologies 
existent. 
 
 

 

Données issues de la recherche et des grandes cohortes nationales 

Les grandes cohortes nationales rassemblent des données longitudinales sur des échantillons de patients 
ƻǳ ŎƛǘƻȅŜƴǎ όŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ŘΩŜƴǘǊŜ ŜƭƭŜǎ ǎƻƴǘ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ-fils). 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Fortes attentes des promoteurs de cohortes pour 
gagner en visibilité et valoriser économiquement 
des données dont la collecte et la mise en qualité 
sont coûteuses. Fortes attentes autour de la 
mutualisation de plateformes technologiques et de 
ressources juridiques et techniques pour faciliter 
ƭΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƴƻǳǾŜŀǳȄ ŦƭǳȄΦ Fortes 
attentes des utilisateurs pour obtenir davantage 
ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝƴ ŀƳƻƴǘ ŘŜ ƭΩŀŎŎŝǎΣ pour un accès 
ǎƛƳǇƭƛŦƛŞ Ŝǘ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ Ł ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ ǇƻǳǊ ƭŀ 
valorisation des données. Fortes attentes des 
industriels pour renforcer le dialogue précédant la 
conception des cohortes afin, lorsque cela est 
souhaité, de penser ensemble la finalité industrielle 
à venir. 

 
Forte : les bases de données et les technologies 
existent. On peut citer notamment les cohortes 
financées par les Investissements d'avenir 
(Constances, Hope-Epi, i-Share, Coblance, CKD-
REIN, OFSEP, E4N, ELFE, RADICO, CANTO...), qui 
doivent en outre avoir mis en place une procédure 
de partage de données mais dont les 
infrastructures sont peu mutualisées. On peut aussi 
penser à celles qui s'inscrivent dans le plan 
Alzheimer par exemple (MEMENTO) ou sur des 
thématiques comme la nutrition (Nutrinet-Santé). 
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5ƻƴƴŞŜǎ ŘΩƘƻǎǇƛǘŀƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘƻǎǎƛŜǊ ǇŀǘƛŜƴǘ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛǎŞ ό5tLύ ƘƻǎǇƛǘŀƭƛŜǊ Ŝǘ ŘŜ DI¢ 

[Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩƘƻǎǇƛǘŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ǎƻƴǘ ŜȄǘǊşƳŜƳŜƴǘ ǊƛŎƘŜǎ Ŏar elles concentrent plusieurs sources avec les 
DPI : suivis de diagnostic, traitements, échanges écrits entre les professionnels de santé, données de 
ōƛƻƭƻƎƛŜΣ ŘŜ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘǎΣ ŘΩƛƳŀƎŜǊƛŜΣ ŘŜǎ ǳǊƎŜƴŎŜǎ. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Les données hospitalières sont extrêmement 
importantes pour la compréhension des parcours 
de soin, notamment des patients atteints de 
pathologies lourdes. L'imagerie médicale et les 
signaux (ex. ECG) ont par ailleurs un très fort 
potentiel compte tenu des techniques 
d'intelligence artificielle qui existent aujourd'hui. 
Les comptes-rendus médicaux contiennent 
ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎǳǎŎŜǇǘƛōƭŜǎ ŘŜ ǊŜŘǊŜǎǎŜǊ 
des données structurées comme le PMSI et de 
compléter les informations, entre autres sur le 
contexte clinique, les facteurs de risque (alcool, 
ǘŀōŀŎΧύΣ ƭŜǎ ŀƴǘŞŎŞŘŜƴǘǎΧ Les données sont 
également mobilisables pour améliorer le pilotage 
ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎƻƛƴ Ŝǘ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜǊ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƛŘŜ Ł 
la décision. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Très faible à forte : la difficulté provient de la 
multiplicité et la dissémination des systèmes 
d'information hospitaliers. Certaines sources 
peuvent facilement être remontées comme les RPU 
qui sont déjà rassemblées dans le cadre de la 
fédération FEDORU et ont vocation à intégrer le 
{b5{ Ł ƭΩƘƻǊƛȊƻƴ 2020, d'autres sources sont 
relativement structurées comme la biologie ou la 
microbiologie ou encore les données du circuit du 
médicament. Les difficultés rencontrées au niveau 
ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ƘƻǎǇƛǘŀƭƛŝǊŜǎ ǎΩŜȄǇƭƛǉǳŜƴǘ ǇŀǊ ŘŜǎ 
ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ƘŞǘŞǊƻƎŝƴes et ayant 
évolué. De plus, certaines données ne sont pas 
numérisées, des ressources sont nécessaires pour 
collecter puis rassembler ces données. L'imagerie 
médicale (radiologie, ophtalmologie, dermatologie, 
anatomopathologie) et les signaux 
(encéphalogramme, électrocardiogramme, 
magnétoencéphalographie) sont moins 
hétérogènes et pourraient être plus rapidement 
valorisables si les données étaient rassemblées. Les 
historiques cliniques et comptes-rendus médicaux 
sont peu voire non structurés, l'utilisation 
d'ontologie ou de techniques d'intelligence 
artificielle sera essentielle pour les valoriser à leur 
plein potentiel. 
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Registres épidémiologiques et de pratiques 

 

De nombreux registres épidémiologiques (cancers, maladies rares, malformations congŞƴƛǘŀƭŜǎΣ Χύ ƻǳ 
registres de pratiques (interventions chirurgicales par exemple) existent en France. Ils sont alimentés et 
financés par divers acteurs institutionnels ou privés. Santé Publique France, lΩINCa et lΩInserm cofinancent 
notamment une quarantaine de registres pour un montant de 7 millions dΩeuros de fonctionnement. 
 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Les registres représentent un fort intérêt en tant 
que « gold standard » compte tenu de leur 
exhaustivité sur un territoire donné. 
Fortes attentes des utilisateurs pour davantage 
ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝƴ ŀƳƻƴǘ ŘŜ ƭΩŀŎŎŝǎΣ ŘΩǳƴ ŀŎŎŝǎ 
ǎƛƳǇƭƛŦƛŞ Ŝǘ ŘΩƻǳǘƛƭǎ Ł ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ ǇƻǳǊ ƭŀ 
valorisation des données.  
Fortes attentes de certains promoteurs de registres 
à être enrichis par des extractions du SNDS dans 
ǳƴŜ ƻǇǘƛǉǳŜ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ Řǳ ǎǳƛǾƛ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ 
(parfois près de 80% de perdus de vue à un an) et 
ŘŜ ǊŞŘǳŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŎƻǶǘǎ ŘŜ ŎƻƭƭŜŎǘŜ όŁ ƭΩƛƴǎǘŀǊ Řǳ 
registre cancer du Poitou Charentes). Des travaux 
en ce sens ont été lancés par Santé Publique 
France.  
Le rassemblement des registres pourrait faciliter 
lΩƘŀǊƳƻnisation et le partage de bonnes pratiques 
de collecte comme le fait, par exemple, le réseau 
FRANCIM pour les registres sur le cancer. Il pourrait 
également contribuer à sécuriser ce patrimoine en 
en assurant la pérennisation.   
 

Maturité variable. Certains registres 
épidémiologiques sont en place depuis longtemps 
(par exemple sur le cancer). En revanche le 
développement de registres par des sociétés 
savantes ou des conseils nationaux professionnels 
portant sur des activités spécifiques (par exemple 
le registre sur les bioprothèses valvulaires 
aortiques implantées par cathéter - TAVI) sont 
encore peu développés en France.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 

 

Données du Dossier pharmaceutique (DP) 

Le Dossier Pharmaceutique recense, pour chaque bénéficiaire de l'assurance maladie qui le souhaite, tous 
ƭŜǎ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘǎ ŘŞƭƛǾǊŞǎ Ŝƴ ǾƛƭƭŜ ŀǳ ŎƻǳǊǎ ŘŜǎ ǉǳŀǘǊŜ ŘŜǊƴƛŜǊǎ ƳƻƛǎΣ ǉǳΩƛƭǎ ǎƻƛŜƴǘ ǇǊŜǎŎǊƛǘǎ ǇŀǊ ƭŜ ƳŞŘŜŎƛƴ 
ou conseillés par le pharmacien (21 ans pour les vaccins, 3 ans pour les médicaments biologiques). Le DP 
est également accessible aux pharmaciens et médecins exerçant en établissement de santé. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Ces données sont nécessaires pour avoir des 
informations sur les prescriptions de médicaments 
non remboursés (puisque les autres sont déjà dans 
le SNDS).  
 
 
 

Forte : les données existent et sont structurées, 
ŜƭƭŜǎ ǎƻƴǘ ƎŞǊŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩƻǊŘǊŜ ŘŜǎ ǇƘŀǊƳŀŎƛŜƴǎ.  
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Données des laboratoires de biologie médicale 

Les laboratoires de biologie médicale « de ville » transmettent de manière quasiment systématique les 
résultats de biologie aux médecins généralistes équipés de logiciels de dossier patient. Les analyses les 
Ǉƭǳǎ ŎƻƳƳǳƴŞƳŜƴǘ ǊŞŀƭƛǎŞŜǎ Ŝƴ ƭŀōƻǊŀǘƻƛǊŜǎ ŘŜ ōƛƻƭƻƎƛŜ ƳŞŘƛŎŀƭŜ ƛƴŎƭǳŜƴǘ ƭΩIō!мŎ ǇƻǳǊ ǎǳƛǾǊŜ ƭΩŞǉǳƛƭƛōǊŜ 
ŘΩǳƴ ŘƛŀōŝǘŜΣ ƭΩLbw όŘǳ ǘŀǳȄ ŘŜ ǇǊƻǘƘǊƻƳōƛƴŜύ ǇƻǳǊ ǎǳƛǾǊŜ ǳƴ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ŀƴǘƛŎƻŀƎǳƭŀƴǘ Ǉŀr antivitamine 
K, etc. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Ces données sont indispensables car elles 
permettront d'enrichir le SNDS des effets des 
traitements (entre autres) sur un périmètre 
restreint (médecine de ville). 
 
 
 
 

Moyenne à forte : les données sont relativement 
structurées et les éditeurs de logiciels sont 
relativement concentrés (4 éditeurs pour les 
laboratoires de biologie médicale pour 78% des 
professionnels de santé).  
Un alignement terminologique des résultats de 
biologie est tƻǳǘŜŦƻƛǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜΣ [hLb/ ƴΩŞǘŀƴǘ Ǉŀǎ 
encore systématiquement utilisé. 

 

Données des cabinets de médecine de ville 

Les données de médecine de ville regroupent les données collectées par les logiciels de médecine de ville, 
généralistes ou spécialistes. On y trouve par exemple des diagnostics codés selon des terminologies 
ǇǊƻǇǊŜǎ όǳƴŜ ŎƛƴǉǳŀƴǘŀƛƴŜ ŘŜ ŎƻŘŜǎ ǎƻǳǾŜƴǘύΣ ǉǳΩƛƭ ǎΩŀƎƛǎǎŜ ŘŜ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎǎΣ ƳƻǘƛŦǎ ŘŜ Ŏƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴ ƻǳ 
motifs de prescription, des médicaments prescrits, généralement assortis de leurs codes ATC et UCD, des 
ǊŞǎǳƭǘŀǘǎ ŘŜ ōƛƻƭƻƎƛŜΣ ŘƛǊŜŎǘŜƳŜƴǘ ǊŜœǳǎ ŘŜǎ ƭŀōƻǊŀǘƻƛǊŜǎΣ ŘŜǎ ǾŀŎŎƛƴǎ ƛƴƧŜŎǘŞǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀōƛƴŜǘΧ 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Ces données sont nécessaires pour disposer des 
diagnostics et des données de prise en charge en 
ville, Ŝǘ ǎǳƛǾǊŜ ƭŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘΩǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘΦ 9ƭƭŜǎ 
peuvent également être exploitées pour améliorer 
les outils des professionnels de santé. Ces derniers 
ǎƻƴǘ ƛƴǘŞǊŜǎǎŞǎ ŘΩŀǾƻƛǊ ŘŜǎ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ƭŜǳǊ 
permettant de comparer leur patientèle à celle de 
certains confrères, de visualiser simplement et 
rapidement des éléments les plus importants du 
ŘƻǎǎƛŜǊ Řǳ ǇŀǘƛŜƴǘ ǉǳΩƛƭǎ ǊŜœƻƛǾŜƴǘ Ŝƴ ŎƻƴǎǳƭǘŀǘƛƻƴΣ 
ŘΩƻōǘŜƴƛǊ ŘŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ǎƛƳǇƭŜ Ŝǘ ŜǊƎƻƴƻƳƛǉǳŜ ŘŜǎ 
indications issues des recommandations de la HAS 
(Cegedim traǾŀƛƭƭŜ Ł ƭΩƛƳǇƭŞƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜ ǘȅǇŜ ŘŜ 
fonctionnalités par exemple). 
 

Faible : Malgré une forte informatisation de la 
médecine de ville, ces données ne sont pas 
complètement structurées, pas ou peu collectables 
Ł ƭΩƘŜǳǊŜ ŀŎǘǳŜƭƭŜΣ ƭŜǎ ŞŘƛǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭƻƎƛŎƛŜƭs sont 
nombreux (15 éditeurs de logiciels pour les 
médecins généralistes et spécialistes représentent 
80% des parts de marché). 
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5ƻƴƴŞŜǎ ŘΩƛƳŀƎŜǊƛŜ ŘŜ ǾƛƭƭŜ 

[Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩƛƳŀƎŜǊƛŜ ŘŜ ǾƛƭƭŜ ǎƻƴǘ ǇǊƻŘǳƛǘŜǎ ǇŀǊ ŘŜǎ ŎŜƴǘǊŜǎ ŘŜ ǊŀŘƛƻƭƻƎƛŜ ƻǳ ŀǳǘǊŜǎ ŎŀōƛƴŜǘǎ de ville et 
peuvent être disponibles rapidement et facilement. Les examens réalisés incluent des échographies, des 
mammographies, des scanners, des IRM, etc. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Ces données sont très intéressantes pour 
développer des outils d'aide au diagnostic avec des 
méthodologies d'intelligence artificielle. 
L'enrichissement du SNDS avec ces données 
permet d'enrichir la description des effets des 
ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎΣ ŜƴǘǊŜ ŀǳǘǊŜǎΧ 

Moyenne : ces données existent mais sont 
décentralisées, elles sont non structurées mais les 
technologies de valorisation sont mûres. 
 
 
 

 

Données génomiques 

Les données génomiques proviennent des plateformes de séquençage à très haut débit du génome 
humain et ont une visée diagnostique et de suivi thérapeǳǘƛǉǳŜ Ŝǘ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŘΩŀƭƭŜǊ ǾŜǊǎ ǳƴŜ ƳŞŘŜŎƛƴŜ 
de plus en plus personnalisée. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Ces données sont primordiales pour développer 
des prises en charge personnalisées. 
L'enrichissement de ces données avec d'autres 
données du parcours de soin au catalogue du Hub 
sera déterminant pour identifier les profils 
génomiques répondant mieux à un traitement ou 
pour mieux cibler la prévention. 

Moyenne : ces données existent en faibles 
quantités, le plan France Médecine Génomique 
vise à industrialiser les séquençages et à rassembler 
les données pertinentes au niveau d'un "Hub" 
génomique, le CAD (collecteur analyseur de 
données) qui devra être interopérable avec le Hub. 
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5ƻƴƴŞŜǎ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ǇŀǊ ƭŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ 

Les patients sont de plus en plus amenés à remplir des questionnaires de satisfaction (exigences 
ǊŞƎƭŜƳŜƴǘŀƛǊŜǎ Řŀƴǎ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ŎŀǎύΦ hƴ ǇŜǳǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƴƻǘŜǊ ƭΩǳǎŀƎŜ ŘŜǎ ƳŜǎǳǊŜǎ ŀǇǇŜƭŞŜǎ twha όtŀǘƛŜƴǘ 
reported outcome measures - pour la manière dont il évalue son état de santé) et PREM (Patient reported 
experience measures - pour la manière dont il a vécu ses soins) qui seront de plus en plus utilisées pour 
évaluer la qualité des soins. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Il y a un véritable intérêt pour intégrer les 
ƛƴŘƛŎŀǘŜǳǊǎ ƛǎǎǳǎ Řǳ ǇŀǘƛŜƴǘ Řŀƴǎ ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ 
ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ƻǳ ŘΩǳƴŜ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ Ł 
ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀƎŜƴŎŜǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎ ŘŜ ǊŞƎǳƭŀǘƛƻƴΦ [Ŝǎ 
associations de patients récoltent elles aussi parfois 
des données par le biais d'enquêtes auprès des 
patients pouvant renseigner sur leur qualité de vie. 
  

Faible : la collecte de ces données est assez récente 
et non généralisée. 
 
 
 
 
 
 

 

Données contextuelles 

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

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Un certain nombre de données peuvent être 
extrêmement enrichissantes pour l'analyse des 
données de santé notamment dans une optique de 
réduction des inégalités sociales de santé. 
 
 

Variable : les sources sont à identifier, ainsi que 
leurs circuits d'accès, finalités et contraintes 
d'utilisation. /ŜǊǘŀƛƴǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ǎƻƴǘ 
en cours (SNDS et échantillon démographique 
permanent de ƭΩLƴǎŜŜύΦ  
 

 

Données issues de la télémédecine et des dispositifs médicaux connectés 

Les données de santé issues de projets numériques (ex. télémédecine, dispositifs médicaux connectés, 
etc.) peuvent également constituer ŘŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǘǊŝǎ riches. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Les données de télésurveillance, télémédecine et 
plus généralement d'objets connectés sont d'un 
grand intérêt pour décrire la prise en charge en 
ambulatoire, les modes de vie, permettre un suivi à 
doƳƛŎƛƭŜΧ 9ƭƭŜǎ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŀǳǎǎƛ ŘŜ ǊŞŀƭƛǎŜǊ ŘŜǎ 
essais cliniques décentralisés dans des conditions 
plus réelles mais également pour des coûts 
moindres. 

Faible : la difficulté pourra être dans le chaînage de 
ces informations avec les autres sources du 
catalogue. A noter que les dispositifs médicaux 
connectés ne sont pas tous remboursés par 
ƭΩ!ǎǎǳǊŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜΦ 
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Données régionales sur le parcours des patients 

Les ARS sont amenées à collecter des données très riches de parcours, par exemple avec ViaTrajectoire, 
ou les projets pilotes de territoires santé numériques (Auvergne Rhône-Alpes, Bourgogne Franche-Comté, 
Ile-de-France, Nouvelle Aquitaine, Océan Indien). 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Il existe une véritable attente autour de 
ƭΩŜȄǇƭƻƛǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ ǎƻƛƴ ŘΩǳƴ 
patient pour favoriser la coordination de la prise en 
charge des pathologies chroniques par exemple. 

Moyenne : les données de parcours ont un niveau 
de structuration avancée, en revanche, les usages 
restent encore limités. 
 

 

Données du secteur médico-social 

Une partie des données issues du secteur médico-social sera intégré au SNDS à horizon 2020, pour ce qui 
Ŝǎǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇΦ 5Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ƛǎǎǳŜǎ ŘŜǎ 9It!5 ƴŞŎŜǎǎƛǘŜƴǘ ŜƴŎƻǊŜ ŘΩşǘǊŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŞŜǎ ǇƻǳǊ 
être exploitables. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Il y a un enjeu fort autour du vieillissement et de la 
population qui est une thématique prioritaire. 
 

Faible : globalement, les structures médico-sociales 
ǎƻƴǘ Ł ǳƴ ƴƛǾŜŀǳ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛǎŀǘƛƻn moindre par 
rapport aux structures sanitaires. 

 

Données du Dossier Médical Partagé (DMP) 

[Ŝ 5at Ŝǎǘ Ŝƴ ŎƻǳǊǎ ŘŜ ŘŞǇƭƻƛŜƳŜƴǘ Ŝǘ ǎŜǊǾƛǊŀ ŘŜ ŎŀǊƴŜǘ ŘŜ ǎŀƴǘŞ Ł ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǳǎŀƎŜǊǎ Řǳ ǎȅǎǘŝƳŜ 
de santé français. Le chantier « virage numérique » de la Stratégie de Transformation du Système de 
Santé piloté par Dominique Pon et Annelore Coury vise à élargir le DMP à un portail plus large pour le 
patient et le professionnel de santé 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Le DMP pourra à terme se substituer en partie à 
l'alimentation d'un SNDS élargi dans la mesure où il 
rassemblera par construction un certain nombre 
d'informations chaînées p pour un individu donné 
(remboursement de l'assurance maladie, biologie 
de ville, comptes-rendus de consultation, etc...). 
 

Faible : le DMP est en cours de déploiement. 
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Dossier médical en santé au travail (DMST) 

[Ŝ 5ƻǎǎƛŜǊ aŞŘƛŎŀƭ Ŝƴ {ŀƴǘŞ ŀǳ ¢ǊŀǾŀƛƭ ό5a{¢ύ Ŝǎǘ ŎƻƴǎǘƛǘǳŞ ŘΩŞƭŞƳŜƴǘǎ ƻōƧŜŎǘƛŦǎ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀōƭŜǎ όǘŜƭǎ 
que les antécédents médicaux, les résultats ŘΩŜȄŀƳŜƴǎ ƳŞŘƛŎŀǳȄΣ ƭΩƘƛǎǘƻǊƛǉǳŜ ŘŜǎ ǇƻǎǘŜǎ ƻŎŎǳǇŞǎ Ŝǘ ŘŜǎ 
entreprises, etc.) et des éléments subjectifs non communicables (tels que les confidences du salarié et les 
appréciations personnelles du médecin du travail). Informatisé depuis 2010, il couvre aujƻǳǊŘΩƘǳƛ ǳƴŜ 
population de 15 millions de salariés. 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

Les données du DMST pourraient être utilisées à 
des fins de recherche, notamment pour évaluer 
ƭΩƛƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ǎǳǊ ƭŀ ǎŀƴǘŞ 
et la sécurité (stress, travail posté, risques 
ŎƘƛƳƛǉǳŜǎΧύ 

CƻǊǘŜ Υ ¦ǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ƻǳǘƛƭ ǳƴƛǉǳŜ ŜƴǊƛŎƘƛ ǇŀǊ ƭŜǎ 
médecins du travail. Les données donc structurées 
et codées et pourraient facilement être liées au 
DMP.  
 

 

Données en Sciences de la Vie (niveau européen) 

 

Le projet ELIXIR, infrastructure de recherche inscrite sur la feuille de route européenne (ESFRI) depuis 
2006, réunit les principales organisations européennes du secteur des sciences de la vie pour la gestion 
et la sauvegarde du volume croissant de données générées par la recherche financée par des fonds 
publics. Elle coordonne, intègre et maintient les ressources en bioinformatique dans ses États membres 
Ŝǘ ǇŜǊƳŜǘ ŀǳȄ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ ǳƴƛǾŜǊǎƛǘŀƛǊŜǎ Ŝǘ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎ ŘΩŀǾƻƛǊ ŀŎŎŝǎ Ł ŘŜ ƴƻƳōǊŜǳȄ ǎŜǊǾƛŎŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ 
domaine de la donnée et de son exploitation. ELIXIR coordonne le projet EOSC-Life, qui regroupe les 13 
infrastructures de recherche biologiques et médicales (BBMRI ERIC : biobanques, EATRIS ERIC : recherche 
translationnelle en médecine et ECRIN ERIC : réseau de recherche clinique) de l'ESFRI afin de créer un 
espace collaboratif ouvert pour biologie numérique. 
 

!ǘǘŜƴǘŜǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Maturité de la donnée 

 

La gestion et la sauvegarde au niveau européen des 
données générées par l'ensemble des 21 états 
membres de l'infrastructure couvre tous les 
domaines des sciences de la vie (y compris en 
biobanking, en recherche translationnelle et en 
recherche clinique). 

 

Forte : ELIXIR est sur la feuille de route ESFRI depuis 
2006 et en est l'un des projets emblématiques 
totalement opérationnels (Landmark). 
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Version initiale du catalogue de données partagées via le Hub 

/ŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎΣ ǇƻǳǊ ƭŜǎǉǳŜƭƭŜǎ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ƻƴǘ ŜȄǇǊƛƳŞ ŘŜ ŦƻǊǘŜǎ ŀǘǘŜƴǘŜǎΣ ŀǇǇŀǊŀƛǎǎŜƴǘ 

comme suffisamment matures et accessibles pour être référencées au catalogue du Hub dès son lancement.  

 

/ΩŜǎǘ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭŜ Ŏŀǎ Řǳ {b5{Σ Řƻƴǘ ƭŜǎ ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜǎ ŘΩŜƴǊƛŎƘƛǎǎŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ƻǳǾǊŜƴǘ ǳƴ 

ƭŀǊƎŜ ǎǇŜŎǘǊŜ ŘŜ Ŏŀǎ ŘΩǳǎŀƎŜǎ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭǎΦ ! ƴƻǘŜǊ ǘƻǳǘŜŦƻƛǎΣ ǉǳŜ ƭΩŜƴǊƛŎƘƛǎǎŜƳŜƴǘ ǇŞǊŜƴƴŜ Ře ces sources avec 

le SNDS implique une évolution législative. En effet, les accès aux données du SNDS visant à enrichir de 

ƳŀƴƛŝǊŜ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘŜ ǳƴŜ ōŀǎŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ǘŜƭƭŜ ǉǳΩǳƴ ǊŜƎƛǎǘǊŜ ƻǳ ǳƴŜ ŎƻƘƻǊǘŜΣ ƻǳ Ǉƭǳǎ ƎŞƴŞǊŀƭŜƳŜƴǘΣ ǘƻǳǘ 

ǘȅǇŜ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ǇŞǊŜƴƴŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ {b5{ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ όǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ǎƻŎƛŀƭŜǎΣ 

ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘŀƭŜǎΣ ŎƭƛƴƛǉǳŜǎ ŜǘŎΦΦύ ǎƻƴǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ƛƴǘŜǊŘƛǘǎΦ /Ŝ Ǉƻƛƴǘ ƭƛƳƛǘŜ ƭŜ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭ ŘŜ ǊŞǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ 

ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŜǘΣ ƳşƳŜ ǎƛ ƭΩŀŎŎŝǎ ǎǳǊ ǇǊƻƧŜǘ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜ Ŝǎǘ ŀǳǘƻǊƛǎŞΣ ƛƭ ƴΩŜǎǘ ǎƻǳǾŜƴǘ Ǉŀǎ ŎƻƴǎƛŘŞǊŞ ŎƻƳƳŜ 

ǊŜƴǘŀōƭŜ ŘŜ ŎƻƴŘǳƛǊŜ ǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ǳƴŜ ǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ǇƻƴŎǘǳŜƭƭŜΦ 

 

Les « systèmes fils » pourraient également être intégrés - ŘΩŀōƻǊŘ Ł ǘǊŀǾŜǊǎ ǳƴŜ ǎŞƭŜŎǘƛƻƴ ŘŜ ǉǳŜƭǉǳŜǎ ōŀǎŜǎ 

à des fins de test, progressivemeƴǘ ŞǘŜƴŘǳŜ Ł ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ нлл ǎȅǎǘŝƳŜǎ Ŧƛƭǎ. Cela permettrait de 

mutualiser ƭŜǎ ƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǊŜǉǳƛǎ ǇƻǳǊ ƳŜǘǘǊŜ ƭΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ŎŜǎ ōŀǎŜǎ Ŝƴ ŎƻƴŦƻǊƳƛǘŞ ŀǾŜŎ ƭŜǎ 

exigences du référentiel de sécurité du SNDS. 

 

Une sélection de grandes cohortes nationales pourrait également être référencée au catalogue dès le 

ƭŀƴŎŜƳŜƴǘΦ /Ŝ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ şǘǊŜ ƭŜ Ŏŀǎ ŘΩǳƴŜ ǇŀǊǘƛŜ ŘŜǎ grandes cohortes thématiques et en 

population générale, dont certaines sont ŦƛƴŀƴŎŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜǎ ƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ŘΩŀǾŜƴƛǊ et sous responsabilité de 

ƭΩLnserm, ŘŜ ƭŀ ŎƻƘƻǊǘŜ /ŀƴŎŜǊ ŘŜ ƭΩLNCaΣ ƻǳ ŜƴŎƻǊŜ ŘŜ ƭŀ ŎƻƘƻǊǘŜ 9ƭŦŜ ŘŜ ƭΩLNED. En complément, un travail 

ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ǎŞƭŜŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŜƎƛǎǘǊŜǎ ǎǘǊŀǘŞƎƛǉǳŜǎ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŀƭƛƳŜƴǘŜǊ ƭŀ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ǾŜǊǎƛƻƴ 

du catalogue. 

 

Les données hospitalières présentent enfin un potentiel très riche. Si le patrimoine reste fragmenté, certains 

gisements consolidés aux niveaux des « entrepôts » devront intégrer les premiers projets « pilotes » du Hub. 

La visibilité de ces bases et leur valorisation économique permettront de soutenir les efforts des producteurs 

dans la collecte et la mise en qualité nécessaires à leur constitution et leur exploitation. 

 

5ΩǳƴŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ƎŞƴŞǊŀƭŜΣ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘϥƛƳŀƎŜǊƛŜ ƳŞŘƛŎŀƭŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǎƛƎƴŀǳȄ όŜȄΦ 9/Dύ présentent un très fort 

intérêt compte tenu des techniques d'intelligence artificielle qui existent aujourd'hui : en particulier, les 

ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩƛƳŀƎŜǊƛŜ ƳŞŘƛŎŀƭŜ όǊŀŘƛƻƭƻƎƛŜΣ ƻǇƘǘŀƭƳƻƭƻƎƛŜΣ ŘŜǊƳŀǘƻƭƻƎƛŜΣ anatomopathologie) et les signaux 

(encéphalogramme, électrocardiogramme, magnétoencéphalographie). Le projet annoncé par le Conseil 

national professionnel de la radiologie française (G4) pourrait ǎΩƛƴǎŎǊƛre tout naturellement dans la démarche 

ŘŜ ǊŀǎǎŜƳōƭŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǉǳΩŜƴǘǊŜǇǊŜƴŘ ƭŜ Iǳō. A noter toutefois que la valorisation de ce type de 

données est déjà très avancée sur le plan international et se distinguer sur ce segment sera difficile. La 

ŎŀǇŀŎƛǘŞ Ł ǘǊŀƛǘŜǊ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ŀǇǇŀǊƛŞŜǎ Ł ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎΣ ǇƻǳǊǊŀƛǘ şǘǊŜ ǳƴ ŞƭŞƳŜƴǘ ŘƛŦŦŞǊŜƴŎƛŀƴǘΦ   
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tƻǘŜƴǘƛŜƭ ŘŜ ǾŀƭŜǳǊ ŘŜ ƭΩŀppariement de sources de données partagées via le Hub 

Au-ŘŜƭŁ ŘŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ŎŀǘŀƭƻƎǳŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀŎŎŜǎǎƛōƭŜǎ ŘŜ Ŧŀœƻƴ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘŜΣ ǎƻǳǎ ǊŞǎŜǊǾŜ 

ŘΩǳƴŜ ŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴΣ ƭŜ Iǳō ƻŦŦǊirait ŀǳǎǎƛ ƭŀ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜǊ ŎŜǎ ōŀǎŜǎ ŜƴǘǊŜ ŜƭƭŜǎ ƻǳ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

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 est essentielle. Certains acteurs ont développé une réelle expertise en la 

matière, comme la CNAM ou la plateforme de pharmaco épidémiologie (PEPS), mais cela reste très en-deçà 

des possibilités et des besoins. 

 

 

Au cours des auditions menées par la mission, un ƎǊŀƴŘ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ Ŏŀǎ ŘΩǳǎŀƎŜ ǊŞǎǳƭǘŀƴǘ ŘŜ ƭŀ ŎŀǇŀŎƛǘŞ Ł 

ǊŀǇǇǊƻŎƘŜǊ ŘŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ƻƴǘ ŞǘŞ ǇǊŞǎŜƴǘŞǎΦ ! ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜΣ ƴƻǳǎ Ŝƴ dressons ci-dessous une liste non 

exhaustive. Bien souvent, les exemples proposés impliquent les données du SNDS, données pour lesquelles 

ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƻƴǘ ǘŞƳƻƛƎƴŞ ƭŜ Ǉƭǳǎ ƎǊŀƴŘ ƛƴǘŞǊşǘΣ Ƴŀƛǎ ƭŜ ǊŀǇǇǊƻŎƘŜƳŜƴǘ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ représente 

également un important potentiel.  

 

 

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

ŎŜǊǘŀƛƴŜƳŜƴǘ ŘΩƛƳǇƻǊǘantes avancées. Leur chaînage avec des données génomiques et cliniques permettrait 

de mettre en évidence des biomarqueurs et prédispositions génétiques à certains cancers, voire ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ 

des états précancéreux (la start-up VitaDx investit notamment le ŘƻƳŀƛƴŜ Řǳ ŎŀƴŎŜǊ ŘŜ ƭŀ ǾŜǎǎƛŜ Řŀƴǎ ƭΩƛŘŞŜ 

de permettre aux urologues de prendre en charge leurs patients plus précocement pour avoir davantage 

ŘΩƻǇǘƛƻƴǎ thérapeutiques)Φ 9ƴ ŜŦŦŜǘΣ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ {b5{Σ ōƛŜƴ ǉǳŜ ƴƻƴ ƳŞŘƛŎŀƭƛǎŞŜǎΣ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŘΩŀǾƻƛǊ 

une vision plus complète Řǳ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ ǎƻƛƴ ŘΩǳƴ ǇŀǘƛŜƴǘ Ŝƴ ǾƛƭƭŜ Ŝǘ Ł ƭΩƘƾǇƛǘŀƭΦ [ΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ŘŜǎ 

ŘƻƴƴŞŜǎ ǇǊƻŘǳƛǘŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ǊŀǊŜǎ όŎƻƘƻǊǘŜǎΣ .ŀƴǉǳŜ bŀǘƛƻƴŀƭŜ ŘŜǎ 5ƻƴƴŞŜǎ aŀƭŀŘƛŜǎ 

wŀǊŜǎύ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩŀǾƻƛǊ ǳƴŜ Ǿƛǎƛƻƴ Ǉƭǳǎ détaillée de ces maladies qui sont nombreuses 

(plusieurs milliers) et touchent une personne sur vingt dans le monde. Les connaissances ainsi produites 

permettraient aussi de faciliter le pilotage des politiques publiques issues des trois plans nationaux. Ces 

données de consommation de soin, associées à des données cliniques (biologiques, radiologiques), peuvent 

également favoriser la découverte de « nouvelles molécules » Ŝǘ ŎƻƴǘǊƛōǳŜǊ Ł ƭΩŜȄŜǊŎƛŎŜ ŘΩune médecine de 

plus en plus personnalisée. En brassant ceǎ ƎǊƻǎ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ƻƴ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ŞǾƛŘŜƴŎŜ ƭΩƛƳǇŀŎǘ 

de co-médications sur le taux de réponse à un traitement (par exemple la chimiothérapie). Dans un tel 

ŎƻƴǘŜȄǘŜΣ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ {b5{ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŘŜ ŎƻƳǇƭŞǘŜǊ ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ǇŀǊŎŜƭƭŀƛǊŜ ŎƻƴǘŜƴǳŜ Řans les dossiers 

ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘǎ ǉǳΩƛƭǎ ŘŞŎƭŀǊŜƴǘ ǇǊŜƴŘǊŜ ǇŀǊ ŀƛƭƭŜǳǊǎΦ 5Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘƛǊŜŎǘŜƳŜƴǘ ƛǎǎǳŜǎ ŘŜǎ 

patients permettraient également de mieux circonscrire toutes les interactions (et de mieux mesurer 

ƭΩƻōǎŜǊǾŀƴŎŜύ. Des résultats très prometteurs ont été évoqués dans ce sens ǇŀǊ ƭΩLƴǎǘƛǘǳǘ /ǳǊƛŜ. De même, 

certaines recommandations en termes de posologie et dosage de médicaments, pour des typologies de 

patients très particulières, peuvent ne pas être respectées et produire de bien meilleurs taux de réponse. 

[ΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ǎȅǎǘŞƳŀǘƛǉǳŜ ŘŜǎ ǊŜƎƛǎǘǊŜǎ Ŝǘ Řǳ {b5{ autoriserait une meilleure caractérisation des profils 

de patients face à telle ou telle option thérapeutique, notamment via le développement de modèles de 

prédiction du risque de complication (suite à une chirurgie baryatrique dans la prise en charge ŘΩǳƴŜ ŦƻǊǘŜ 

obésité par exemple). [ΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ǎȅǎǘŞƳŀǘƛǉǳŜ ǇŜǊƳŜǘ ŀǳǎǎƛ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŜ ǎǳƛǾƛ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ǉǳƛ Ŝǎǘ 

ŘƛŦŦƛŎƛƭŜ Ŝǘ ŎƻǶǘŜǳȄΦ [ΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǇǊƛǎŜǎ Ŝƴ ŎƘarge de nouveaux nés prématurés fournit 

à ce titre des indications utiles sur les premières années de leur vie.  
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[Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩƛƳŀƎŜǊƛŜ ƻǳ ŘŜ ǎƛƎƴŀǳȄ ǎƻƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀǳ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭ ōƛŜƴ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞ ǇƻǳǊ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ 

ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŘΩŀƛŘŜ ŀǳ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ ƻǳ Ł ƭŀ ŘŞŎƛǎƛƻƴ ǘƘŞǊŀǇŜǳǘƛǉǳŜΦ {Ωƛƭ Ŝǎǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ ŘŞǘŜŎǘŜǊ 

automatiquement, avec un petit ǘŀǳȄ ŘΩŜǊǊŜǳǊΣ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ǘǳƳŜǳǊǎ Ł ǇŀǊǘƛǊ ŘŜ ǎŎŀƴƴŜǊΣ comme le propose par 

exemple Therapixel pour le cancer du seinΣ ŎŜƭŀ ƛƳǇƭƛǉǳŜ ŘΩŀƴƴƻǘŜǊ ŀǳ ǇǊŞŀƭŀōƭŜ ŘΩƛƳportants jeux de 

données pour calibrer (réaliser « ƭΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ ») ŘŜ ƭΩŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜΦ [Ŝ ǊŀǇǇǊƻŎƘŜƳŜƴǘ ŘŜ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ 

ŘΩƛƳŀƎŜǎ ƻǳ ŘŜ ǎƛƎƴŀǳȄ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŎƭƛƴƛǉǳŜǎ ƻǳ Řǳ {b5{ ǇƻǳǊǊŀƛǘ automatiser en partie le travail 

ŘΩŀƴƴƻǘŀǘƛƻƴΣ ǾƻƛǊŜ ǊŞŘǳƛǊŜ ŜƴŎƻǊŜ ƭŜǎ ǘŀǳȄ ŘΩŜǊǊŜǳǊǎ Ŝƴ ǳǘƛƭƛǎŀƴǘ ƭŀ ǎǳƛǘŜ ŘŜǎ ŞǇƛǎƻŘŜǎ ŘŜ ǎƻƛƴ ǊŜƴǎŜƛƎƴŞǎ 

Řŀƴǎ ƭŜ {b5{ ǇƻǳǊ ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ǎǳǊ ƭŜ ǎŎŀƴƴŜǊ ǉǳŜƭǉǳŜ ŎƘƻǎŜ ǉǳΩǳƴ ŜȄǇŜǊǘ ƴΩŀǳǊŀƛǘ Ǉŀǎ ŦƻǊŎŞƳŜƴǘ ǎǳ ŘŞǘŜŎǘŜǊ 

avec certitude. aƻōƛƭƛǎŀƴǘ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩƛƳŀƎŜǊƛŜ Řŀƴǎ ǳƴ ŎƻƴǘŜȄǘŜ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘ (pour mesurer et prédire 

ƭΩŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞ ŘΩǳƴ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜύΣ ƭŀ ǎǘŀǊǘ-up Owkin pourrait également améliorer les performances 

de ses outils en exploitant le SNDS. Le rapprochement des données présente aussi un grand intérêt pour 

automatiser certaines tâches comme la codification des actes. Ainsi pour la facturation hospitalière, des 

médecins renseignent des codes de ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎǎ Ŝǘ ŘΩŀŎǘŜǎ ǇƻǳǊ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎŞƧƻǳǊǎΣ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƴǘ ƭŜ 

PMSI et sont incluses dans le SNDS. Elles sont réputées être en partie biaisées31. La mobilisation des comptes-

rendus médicaux textuels pour automatiser en partie cette tâche constituerait un moyen de faciliter le travail 

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

meilleure qualité pour des réutilisations à des fins de recherche (comme le propose la start-up Sancare par 

exemple)Φ 5ΩǳƴŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ƎŞƴŞǊŀƭŜΣ ƭŜǎ comptes-rendus ƳŞŘƛŎŀǳȄ ŎƻƴǘƛŜƴƴŜƴǘ ŞƴƻǊƳŞƳŜƴǘ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴs 

mais souffrent de leur manque de structure. Il faut donc développer des outils pour extraire et classer 

ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘŜΦ /ΩŜǎǘ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭ ǇƻǳǊ ǘǊŀƛǘŜǊ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ ŘŜ w/t όǊŞǳƴƛƻƴ ŘŜ 

concertation pluridisciplinaire) dans la prise en charge du cancerΦ [ΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜǎ ŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ sont à la 

frontière de la recherche mais pourrait bénéficier du chaînage des textes avec les données plus longues du 

SNDS, via la mise en relation du contenu de ces textes et les épisodes de soin passés ou futurs. A moyen 

terme, lorsque ces outils seront mûrs, ils pourront permettre de réduire le « retour au dossier » manuel 

ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǘǊŝǎ ǳǘƛƭƛǎŞ ǇƻǳǊ ƭŀ ŎƻƭƭŜŎǘŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴs précises sur un patient donné. Ce retour au dossier, et 

ŘΩǳƴŜ ƳŀƴƛŝǊŜ ƎŞƴŞǊŀƭŜ ƭŀ ŎƻƭƭŜŎǘŜ manuelle, expliquent en grande partie pourquoi la production de données 

ŘŜ ǉǳŀƭƛǘŞ Ŝǎǘ ŜȄǘǊşƳŜƳŜƴǘ ƻƴŞǊŜǳǎŜΦ 5ŞǾŜƭƻǇǇŜǊ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŎŀǇŀōƭŜǎ ŘΩŀǳǘƻƳŀǘƛǎŜǊΣ ƳşƳŜ Ŝƴ ǇŀǊǘƛŜΣ ŎŜǎ 

processus et réutiliser au maximum des données existantes comme celles du SNDS dans une logique de 

réduction des multiples saisies, permettraiǘ ŘΩƻōǘŜƴƛǊ Ł ǘŜǊƳŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ƳŜƛƭƭŜǳǊŜ ǉǳŀƭƛǘŞ όŘŀǾŀƴǘŀƎŜ 

ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴs moins biaisées grâce au ǊŜŎƻǳǇŜƳŜƴǘ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴs) pour un coût moindre.  

 

 

tƻǳǊ ƭΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ Řǳ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ǎƻƛƴ Řŀƴǎ ǎƻƴ ŜƴǎŜƳōƭŜΣ ƭŜ ǊŀǇǇǊƻŎƘŜƳŜƴǘ Ře données est tout aussi 

essentiel. Il est, par exemple, indispensable de recueillir de plus en plus de données auprès du patient pour 

évaluer sa qualité de vie et la mettre en regard de la palette de traitements ou prises en charge disponibles. 

Certaines ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ǎΩƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƴǘ ŘŞƧŁ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ Ŝƴ ŎŜ ǎŜƴǎ Ŝǘ ǎŜǊŀƛŜƴǘ ǘǊŝǎ ƛƴǘŞǊŜǎǎŞŜǎ 

ŘŜ ǇƻǳǾƻƛǊ ŀƭƭŜǊ Ǉƭǳǎ ƭƻƛƴ Ŝƴ ŀƴŀƭȅǎŀƴǘ ƭΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ {b5{ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǉǳΩŜƭƭŜǎ 

collectent (Renaloo, le DiabeteLab de la Fédération Française du Diabète par exemple)Φ [ΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ŘŜ 

registres épidémiologiques ou de pratiques ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǎƻƛŜƴǘ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ƻǳ 

socio démographiques, ǊŜƴŘǊŀƛǘ ǇƻǎǎƛōƭŜ ƭΩŞǘǳŘŜ ŘŜ ƭΩŀŎŎessibilité à certaines options thérapeutiques (par 

                                                                 
 

31 Non seulement les données sont renseignées à des fins de remboursement et non à des fins ƳŞŘƛŎŀƭŜǎ Ƴŀƛǎ ǇŀǊ ŀƛƭƭŜǳǊǎΣ ƭΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ 
ŘŜ ƭŀ ŎƭŀǎǎƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜǎ ό//!aύ ƴΩŜst pas assez dynamique pour restituer la réalité des actes. En particulier les nouveaux actes 
chirurgicaux ne disposent pas de code dédié, donc bien que 70 000 patients aient été opérés en France par chirurgie robot assistée, il 
ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘŜ ǎǳƛǾǊe cette prise en charge dans le PMSI à ce jour.  
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exemple la FIV) sur le territoire et fournirait des clés pour réduire les inégalités sociales de santé. 

[ΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ {b5{ ǇŜǊƳŜǘ ŀǳǎǎƛ ŘŜ ǇǊŞŘƛǊŜ ƭŜ ǊƛǎǉǳŜ ŘŜ ǊŜƧŜǘ ŘŜ ƎǊŜŦŦƻƴ Ŝǘ ŘƻƴŎ 

ŘΩƻǇǘƛƳƛǎŜǊ ƭΩŀǘǘǊƛōǳǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜǎ ŘŜǊƴƛŜǊǎ Ŝƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŎƘŀƴŎŜǎ ŘŜ ǎǳŎŎŝǎΦ Lƭ Ŝǎǘ ŞǾƛŘŜƴǘ ǉǳŜ ǇƻǳǊ ƭΩ9ǘŀǘΣ ƭŜǎ 

agences sanitaires et opérateurs, le rapprochement du SNDS avec des données cliniques permettrait de 

ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŜȄŜǊŎƛŎŜ ŘŜ ƭŜǳǊǎ ƳƛǎǎƛƻƴǎΦ ! ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜΣ ƭΩ!b{a ό!ƎŜƴŎŜ bŀǘƛƻƴŀƭŜ ŘŜ Sécurité du 

Médicament) pourrait plus aisément identifier des effets indésirables si elle disposait également de résultats 

ŘΩŜȄŀƳŜƴs cliniques et biologiques, et non seulement des consommations de soin des citoyens. Si elle a pu 

récemment évaluer des effetǎ ƛƴŘŞǎƛǊŀōƭŜǎ ŘŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎ ŘΩŀƴǘƛ-TNF alpha prescrits dans les maladies 

ƛƴŦƭŀƳƳŀǘƻƛǊŜǎ Řǳ Ŏƾƭƻƴ Ŝǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǎǘƛƴ, lŜ ƳşƳŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ƴΩŀ Ǉǳ şǘǊŜ ƳŜƴŞ ǇƻǳǊ ƭŀ ǇƻƭȅŀǊǘƘǊƛǘŜ ǊƘǳƳŀǘƻƠŘŜΣ 

car il faut prendre en considération ƭŜ ŘŜƎǊŞ ŘŜ ƎǊŀǾƛǘŞ ǉǳƛ ƴΩŜǎǘ ŘƛǎǇƻnible que dans les dossiers médicaux. 

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

ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ ǎǳǊ ƭŀ ōŀǎŜ ŘŜǎ ǇǊƛǎŜǎ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ŀȅŀƴǘ ŘŞƳƻƴǘǊŞ ŘŜǎ ōƻƴƴŜǎ ǇŜǊŦƻǊƳŀƴŎŜǎΦ ! ƭΩƘŜǳǊŜ ŀŎǘǳŜƭƭŜΣ ces 

institutions sΩŀǇǇǳƛŜƴǘ ǎǳǊ ŘŜǎ ŀƭƎƻǊƛǘƘƳŜǎ pour inférer les diagnostics posés en ville, comme cette 

ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŘƛǊŜŎǘŜƳŜƴǘ ŘƛǎǇƻƴƛōƭŜ dans le SNDS. Du côté des industriels des produits de santé, le 

ŎƘŀƞƴŀƎŜ Řǳ {b5{ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘΩatteindre un niveau de qualité suffisant pour 

que ces données puissent être considérées comme fiables pour réaliser des études médico économiques 

ŀǇǊŝǎ ǳƴŜ ƳƛǎŜ ǎǳǊ ƭŜ ƳŀǊŎƘŞ ŘΩǳƴ ǇǊƻŘǳƛǘΦ {ΩŀƎƛǎǎŀƴǘ des dispositifs médicaux connectés, de plus en plus 

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

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

exemple les gestes médicaux et chirurgicaux assistés par ordinateur) peut être en effet très dépendant de 

ǎŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴΣ Ŝǘ ƛƭ Ŝǎǘ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ŘŜ ƭŜǎ intégrer à ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊ ŜŦŦƛŎŀŎƛǘŞΦ 

 

 

A noter que les exemples donnés se concentrent souvent sur la réutilisation de données financées par la 

ǎƻƭƛŘŀǊƛǘŞ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ Ƴŀƛǎ ǉǳΩƛƭ ǇƻǳǊǊŀƛǘ şǘǊŜ ǘǊŝǎ ƛƴǘŞǊŜǎǎŀƴǘΣ ǎŜƭƻƴ ƭŜǎ Ŏŀǎ ŘŜ ŎǊƻƛǎŜǊ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇǊƛǾŞŜǎΣ ǇŀǊ 

ŜȄŜƳǇƭŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩŜǎǎŀƛǎ ŎƭƛƴƛǉǳŜǎ plus finesΣ ŀǾŜŎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎ όŎƭƛƴƛǉǳŜǎ ƻǳ {b5{ύΦ A titre 

ŘΩƛƭƭǳǎǘǊŀǘƛƻƴ, cela permetǘǊŀƛǘ ŘΩŞǘǳŘƛŜǊ ƭes conditions de recrutement dans les essais cliniques en 

oncopédiatrie où les enfants en échec thérapeutique ne semblent pas toujours avoir accès de manière 

équivalente aux solutions proposées. De même, le croisement de données cliniques avec des données 

ŘΩƻōƧŜǘǎ ŎƻƴƴŜŎǘŞǎ objectiverait leur impact ǎǳǊ ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ƻǳ permettrait ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ŘŜǎ biomarqueurs 

numériques simples (tels que les données de sommeil) pour comprendre, aiguiller le patient et prédire 

l'évolution de certaines maladies όŘƛŀōŝǘŜΣ !ƭȊƘŜƛƳŜǊΣ ŘΩŀǇǊŝǎ ƭŀ ǎǘŀǊǘ-up Rythm).  
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Interopérabilité des données 

[ŀ CǊŀƴŎŜ ǇǊŞǎŜƴǘŜ ǳƴŜ ŦƻǊǘŜ ŦǊŀƎƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ǎŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Řŀƴǎ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǎŜŎǘŜǳǊǎ 

sanitaires. Si le SNDS actuel est une base de données homogène de grande couverture et ŜƴǾƛŞŜ Ł ƭΩŞǘǊŀƴƎŜǊ, 

elle représente 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, ou Řŀƴǎ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ƘƻǎǇƛǘŀƭƛŜǊǎ presque ǘƻǳǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ŘΩǳƴ 

ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ Ł ƭΩŀǳǘǊŜΦ ! ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜΣ ƭŜǎ ŜƴǘǊŜǇƾǘǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ hospitaliers 

ƻǳ ƭŜǳǊǎ ŘŞŎƭƛƴŀƛǎƻƴǎ Ł ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ ŘŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ όDI¢ύ ǾƛǎŜƴǘ Ł ŘŞŎƭƻƛǎƻƴner ces données de manière à les 

ǊŜƴŘǊŜ ǇŀǊǘŀƎŜŀōƭŜǎ Ŝǘ ŜȄǇƭƻƛǘŀōƭŜǎΦ tƻǳǊ ŀǳǘŀƴǘ ŎŜ ǇǊƻŎŜǎǎǳǎ ŘΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ Ŝǎǘ Ł ƭŀ Ŧƻƛǎ ƭƻƴƎ Ŝǘ ŎƻǶǘŜǳȄΦ 5Ŝ 

plus, les données accessibles sont encore faiblement normalisées et donc peu partageables. La mise en 

cohérence de ces gisements représente donc un défi national.  

 

5ŀƴǎ ŎŜ ŎƻƴǘŜȄǘŜΣ ƻƴ ǇŜǳǘ ƴƻǘŜǊ ƭŜǎ ƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜǎ ŘŜ ƭΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴΣ Ŝƴ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊ ƭŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ Řǳ Ministère des 

Solidarités et de la SŀƴǘŞ Ŝǘ ŘŜ ƭΩ!{Lt ǉǳƛ a une mission de labélisation des logiciels, développe des modèles 

Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴ ǾƻƭŜǘ ζ contenu des données » 32 (modèles de la lettre de liaison par exemple) et va mettre 

en place le centre de gestion des terminologies. Ce dispositif permettra de mieux diffuser les terminologies 

de référence et dŜ ǇǊƻƳƻǳǾƻƛǊ ƭŜǳǊ ǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ǇŀǊ ƭŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ǉǳΩƛƭǎ ǎƻƛŜƴǘ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞΣ 

institutionnels ou, en premier lieu, industriels du logiciel de santé. 

 

Lƭ Ŝǎǘ ǇŀǊ ŀƛƭƭŜǳǊǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜ ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ǳƴŜ ǾŞǊƛǘŀōƭŜ ŦŜǳƛƭƭŜ ŘŜ ǊƻǳǘŜ ŘŜ ƭΩƛƴǘŞǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞΣ Ł ƭΩƛƴǎǘŀǊ 

ŘŜ ŎŜ ǉǳŜ Ŧƻƴǘ ŘΩŀǳǘǊŜǎ Ǉŀȅǎ ǘŜƭǎ ǉǳŜ ƭŜǎ 9ǘŀǘǎ-Unis ou la Suisse. Les Etats-Unis ont, en effet, défini une feuille 

ŘŜ ǊƻǳǘŜ ǇƭǳǊƛŀƴƴǳŜƭƭŜ όŁ ŘŜǳȄ Ŝǘ Ŏƛƴǉ ŀƴǎύ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŀǳȄ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘΩŀŎǉǳŞǊƛǊ ǳƴŜ ŎŜǊǘŀƛƴŜ 

visibilité, Ŝǘ ƛƭǎ ƻǊƎŀƴƛǎŜƴǘ ŘŜǎ ōƛƭŀƴǎ ŀƴƴǳŜƭǎ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ƭΩŞǘŀǘ ŘŜǎ ƭƛŜǳȄ ŘŜ ƭΩŀŘƻǇǘƛƻƴ ŘŜǎ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ ǇŀǊ 

ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜΦ 5ΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ƳƻȅŜƴǎ ǎƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƳƻōƛƭƛǎŞǎ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ƳƻƴǘŜǊ Ŝƴ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜ ƭŜǎ ŞŘƛǘŜǳǊǎ 

pour qui ƭΩƛƳǇƭŞƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ ŘΩƛƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭité toujours en évolution ŜƴƎŜƴŘǊŜ ŘΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ 

coûts. Sans cela, certaines décisions, telles ǉǳŜ ƭΩŀŘƻǇǘƛƻƴ ŘŜ la SNOMED33 comme terminologie clinique de 

référence, entraîneraienǘ ǳƴŜ ōŀǊǊƛŝǊŜ Ł ƭΩŜƴǘǊŞŜ ŘŜ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŦǊŀƴœŀƛǎΦ vǳƻƛǉǳΩƛƭ Ŝƴ ǎƻƛǘ ƭŜǎ 

orientations en la matière, notamment le choix de terminologies pivot qui permettront de mieux partager 

ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ƳŞŘƛŎŀƭŜΣ doivent être claires.  

 

                                                                 
 

32 5ŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ǎŀ Ƴƛǎǎƛƻƴ ŘŜ ǊŞƎǳƭŀǘƛƻƴΣ ƭΩ!{Lt {ŀƴǘŞ ǇǳōƭƛŜ ŘŜǳȄ ǊŞŦŞǊŜƴǘƛŜƭǎ Υ ƭŜ /L-{L{ ό/ŀŘǊŜ ŘΩLƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞ ŘŜǎ {ȅǎǘŝƳŜǎ 
ŘΩLƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ {ŀƴǘŞύ Ŝǘ ƭŀ tD{{L-S (Politique Générale de Sécurité des {ȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩLƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ {ŀƴǘŞύΦ [Ŝ /L-SIS est un recueil de 
ǎǇŞŎƛŦƛŎŀǘƛƻƴǎ ŘΩƛƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞΣ ŀǇǇŜƭŞŜǎ ǾƻƭŜǘǎΣ ǉǳƛ ǎΩŀǇǇǳƛŜƴǘ ǎǳǊ ŘŜǎ ǇǊƻŦƛƭǎ όLI9ύ Ŝǘ ŘŜǎ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ όI[тΣ 5L/haΣ ΦΦΦύ ƛnternationaux. 
Le CI-SIS est découpé en couches : transport, service et sémantique. Au sein de la couche sémantique, chaque « volet de contenu » 
ǎǇŞŎƛŦƛŜ ǳƴ ŦƻǊƳŀǘ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜκǇŀǊǘŀƎŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ όŎƻƳƳŜ ƭŜ /5! ς Clinical Document Architecture) et des terminologies pour coder 
ces données. 
33 La dernière version de la SNOMED CT reprend maintenant la dénomination générique de la SNOMED. 
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La mission recommande ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ƳƻȅŜƴǎ ǇƻǳǊ ƳŜƴŜǊ ǳƴŜ ǾŞǊƛǘŀōƭŜ ǇƻƭƛǘƛǉǳŜ ŘŜ 

ƭΩƛƴǘéropérabilité et en particulier de :  

- wŜƴŦƻǊŎŜǊ ƭŜǎ ƳƻȅŜƴǎ ŘŜ ƭΩ!{Lt ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Řǳ ŎŜƴǘǊŜ ŘŜ ƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜǎ ǘŜǊƳƛƴƻƭƻƎƛŜǎ Ŝǘ ƭŀ 

valorisation de celui-Ŏƛ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ; 

 

- RendrŜ ƻōƭƛƎŀǘƻƛǊŜ Ŝǘ ƻǇǇƻǎŀōƭŜ ƭΩŀŘƻǇǘƛƻƴ ŘŜ ǇǊƻŦƛƭǎ ŘΩƛƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭité du CI-SIS dans les logiciels et 

ƭŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝƴ ǎŀƴǘŞ. Ceux-Ŏƛ ǎΩŀǇǇǳƛŜƴǘ ƭŜ Ǉƭǳǎ ǎƻǳǾŜƴǘ ǎǳǊ ŘŜǎ ǇǊƻŦƛƭǎ 

ŘΩƛƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀǳȄ tels que définis par IHE (Integrating the Healthcare Enterprise). 

tƻǳǊ ŎŜƭŀΣ ƭΩ9ǘŀǘ Řƻƛǘ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ sur ƭŜǎ ŀƎŜƴŎŜǎ ŘΩŞǘŀǘ ό!{LtΣ !b!tΣ ATIH) et ƭŜǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛŦǎ ŘΩƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎ 

ŘŜ ǇǊƻƳƻǘƛƻƴǎ ŘŜ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ όǘŜƭǎ ǉǳΩLƴǘŜǊƻǇ{ŀƴǘŞΣ ƻǳ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛŦǎ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀǘƛŦǎ). Ces profils 

ŘƻƛǾŜƴǘ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŜ Řŀƴǎ ǳƴŜ ŦŜǳƛƭƭŜ ŘŜ ǊƻǳǘŜ ŘŜ ƭΩƛƴǘŞǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞ pluriannuelle offrant de la visibilité 

ŀǳȄ ŀŎǘŜǳǊǎ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎ ŦǊŀƴœŀƛǎ Ŝǘ ŎŜǘǘŜ ŘŜǊƴƛŝǊŜ Řƻƛǘ ǎΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ŘŜ ƳƻȅŜƴǎ 

(financiers, formations) pour accompagner la transition vers ces standards. Le calendrier doit être 

réaliste mais prévoir ƭΩŀǘǘŜƛƴǘŜ ŘŜǎ ƻōjectifs à court (2 ans) et moyen terme (4 ans) ainsi que des 

ōƛƭŀƴǎ ŘΩŀŘƻǇǘƛƻƴ.  

 

- En particulier, dŜǎ ǘŜǊƳƛƴƻƭƻƎƛŜǎ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭŜǎ ŘƻƛǾŜƴǘ şǘǊŜ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞŜǎ Ł ƭΩƛƴǎǘŀǊ ŘŜǎ 

travaux très largement engagés dans le domaine de la biologie où ƭΩǳǘƛƭisation du référentiel LOINC 

fait consensus. [Ω9ǘŀǘ Řƻƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǊŜƴŘǊŜ ƻǇǇƻǎŀōƭŜ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘŜǊƳƛƴƻƭƻƎƛŜǎ ŎƭƛƴƛǉǳŜǎ Řŀƴǎ 

ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎΦ /Ŝǎ ǘŜǊƳƛƴƻƭƻƎƛŜǎ ǎƻƴǘ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ όŎŀǊ ǘǊŝǎ ǳǘƛƭƛǎŞŜǎύ Ith 

et le thésaurus Orphanet pour les maladies rares, ou encore la CISP-2 pour le codage des données 

en soin primaire ou la CIM-O en cancérologie. Elles devront être accessibles dans le serveur de 

terminologies et alignées à la terminologie pivot choisie. Une politique incitative et des moyens 

ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǾǊƻƴǘ şǘǊŜ ǇǊŞǾǳǎ auprès des industriels et professionnels de santé. Les 

sociétés savantes et les collèges de professionnels devront être associés pour définir les cadres de 

ǊŜŎǳŜƛƭ ƴƻǊƳŀƭƛǎŞǎ Ŝǘ ǎǘŀƴŘŀǊŘƛǎŞǎ Ŝǘ ǎΩŜƴƎŀƎŜǊ Ł ƭŜǳǊ promotion. Un label doit être défini également 

ǇƻǳǊ ǉǳŀƭƛŦƛŜǊ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀōƛƭƛǘŞ Ŝǘ ƭΩŜǊƎƻƴƻƳƛŜ ŘŜǎ ǇǊƻƎƛŎƛŜƭǎ ƳŞŘƛŎŀǳȄ. 

  

- Intensifier ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩLb{ ς Identifiant National de Santé - ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ 

des établissements et de la médecine de ville pour que le chainage entre les différentes données du 

patient, quel que soit son contexte de prise en charge, puisse être possible et fiable. 

 

- Rendre obligatoire et opposable sous deux ans la mise à disposition par les éditeurs de logiciels de 

santé de demi-ŎƻƴƴŜŎǘŜǳǊǎ ŀǇǇƭƛŎŀǘƛŦǎ ŘΩƛƴǘŜǊƻǇŞǊŀōƛƭƛǘŞΣ ŎŀǇŀōƭŜǎ ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ des 

clients (établissements et professionnels de santé) ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǇǊƻŘǳƛǘŜǎΦ 5ŀƴǎ ƭŜ Ŏŀǎ 

contraire, rendre obligatoire le plein accès documenté. 

 

[Ωensemble de ces mesures nécessitera des moyens adaptés et un alignement des principales parties 

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

direction numérique du Ministère des Solidarités et de la Santé et de la SantéΦ 9ƭƭŜǎ ǇŜǊƳŜǘǘǊƻƴǘ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊ 

la qualité des données et seront à ce titre bénéfiques à toutes les étapes de leur utilisation (pour le soin, la 

ǇŀǊǘŀƎŜ Ł ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ ŘΩǳƴ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ ƻǳ ǇƻǳǊ ƭŜ 5atΣ ǇƻǳǊ ƭŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ƭΩƛƴƴƻǾation, etc.).  

9ƴŦƛƴ ƭΩŀƭƛƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ƎƛǎŜƳŜƴǘǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ (entrepôts hospitaliers par exemple) et la promotion des 

terminologies dans le domaine de la santé publique (pour les registres par exemple) est un vaste sujet encore 

peu exploré. [ΩEtat peut contrƛōǳŜǊ Ł ƭΩŀŘƻǇǘƛƻƴ ŘŜ ǎǘŀƴŘŀǊŘǎ internationaux (tels que le format OMOP 
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largement adopté dans plusieurs pays ǇƻǳǊ ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǊŞǘǊƻǎǇŜŎǘƛǾŜǎ). Les initiatives dans les 

domaines où cet effort est en cours doivent être en outre être soutenues eǘ ǇǊƻƳǳŜǎ Ł ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ Ŝǘ 

européenne, à ƭΩƛƴǎǘŀǊ ŘŜ ƭΩƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜ h{LwL{ ǉǳƛ ǾƛǎŜ Ł ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǊ Ŝǘ ƴƻǊƳŀƭƛǎŜǊ ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǾƛŜ ǊŞŜƭƭŜ Ŝƴ 

ŎŀƴŎŞǊƻƭƻƎƛŜ ǇŀǊ ƭΩŀŘƻǇǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ŦƻǊƳŀǘ Ŝǘ ŘŜ ǘŜǊƳƛƴƻƭƻƎƛŜǎ ŎƻƳƳǳƴŜs Ŝǘ Ł ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘΦ  
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6  STRUCTURE DU PROGRAMME  
 ET FEUILLE DE ROUTE 

 

 

Structure du programme 

¦ƴ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜ ǇƛƭƻǘŀƎŜ ǊŀǎǎŜƳōƭŀƴǘ ƭŜǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ ǇŀǊǘƛŜǎ ǇǊŜƴŀƴǘŜǎ ǎŜǊŀ ŎƘŀǊƎŞ ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ƭŀ ŦŜǳƛƭƭŜ 

ŘŜ ǊƻǳǘŜ Ŝƴ ǾǳŜ ŘŜ ƭŀƴŎŜǊ ǇǳōƭƛǉǳŜƳŜƴǘ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ Řǳ IŜŀƭǘƘ 5ŀǘŀ Iǳō ŘΩƛŎƛ fin 2019. !ǾŜŎ ƭΩŀǇǇǳƛ Řǳ 

Ministère des Solidarités et de la Santé, il veillera à la cohérence, et Ł ƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǎȅƴŜǊƎƛŜǎΣ ŀǾŜŎ ƭŜǎ 

ŀǳǘǊŜǎ ƎǊŀƴŘǎ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǎ ƴŀǘƛƻƴŀǳȄΦ hƴ ǇŜǳǘ ŎƛǘŜǊ Ł ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜ :  

- Le Plan France Médecine Génomique 2025 ; le Dossier Médical Partagé (DMP) ; le 3e plan national 

maladies rares ; le plan santé ; 

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

- Le Plan National pour la Science Ouverte ; les Instituts InterdisciplinaƛǊŜǎ ŘΩLƴǘŜƭƭƛƎŜƴŎŜ !ǊǘƛŦƛŎƛŜƭƭŜ 

(3IA) ; et les éventuels programmes sur le sujet de la formation en lien avec la stratégie IA ; 

- [Ŝ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜ IƻǇΩ9b ǇƻǳǊ ƭŜ ǎƻǳǘƛŜƴ Ł ƭŀ ǘǊŀƴǎƛǘƛƻƴ ƴǳƳŞǊƛǉǳŜ Řǳ {ȅǎǘŝƳŜ ŘŜ {ŀƴǘŞ ; et la stratégie 

de transformation du système de santé (STSS) ; 

- La réflexion stratégique sur les "Registres et politiques de santé publique" menée par Aviesan. 

 

Feuille de route  

[ŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Řǳ IŜŀƭǘƘ 5ŀǘŀ Iǳō ŘŜǾǊŀ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŜ Řŀƴǎ ǳƴŜ ƭƻƎƛǉǳŜ ŘŜ ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜΣ ƛǘŞǊŀǘƛǾŜΣ 

collaborative et agile. La mission propose en première approche le calendrier suivant :  

- A fin 2018 : cadrage détaillé du modèle opérationnel du Hub, identification des partenaires 

institutionnels, rédaction des chartes utilisateurs et producteurs, cadrage des projets 

expérimentaux à lancer, identification des bases de données clés à ingérer ; 

- A mi-2019 : lancement dΩun produit minimum viable (MVP) de la plateforme avec des premiers 

utilisateurs « tests » issus des projets expérimentaux, mise en ǆuvre de la gouvernance définie, et 

ingestion des premières bases de données ; 

- A fin 2019 : lancement de la première version de la plateforme et ouverture à tous de lΩoffre de 

services du Hub ; 

- A fin 2020 : amélioration de lΩorganisation, des processus et des outils, enrichissement du catalogue 

de données et création des premiers Hub Locaux ; 

- A fin 2021 : déploiement dΩun réseau de Hub locaux sur lΩensemble du territoire. 
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Focus sur le quatrième trimestre 2018 

tƻǳǊ ƛƴƛǘƛŜǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ Řǳ IŜŀƭǘƘ 5ŀǘŀ IǳōΣ ǳƴŜ Şquipe de préfiguration sera montée, 

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 précisées les différentes parties prenantes. Les signataires de cette convention pourront 

notamment être : le Ministère des Solidarités et de la Santé et de la Santé, le MƛƴƛǎǘŝǊŜ ŘŜ ƭΩ9ƴǎŜƛƎƴŜƳŜƴǘ 

ǎǳǇŞǊƛŜǳǊΣ ŘŜ ƭŀ wŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ŘŜ ƭΩLƴƴƻǾŀǘƛƻƴΣ ƭΩ!ǎǎǳǊŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜΣ ǳƴ ƻǳ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ organismes/opérateurs 

de recherche, des rŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘǎ ŘŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎΣ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ 

santé et des industriels. Cette convention pourrait être rédigée au mois de novembre pour être signée au 

mois de décembre. Le directeur de la structure devra également être ŎƘƻƛǎƛ ŘΩƛŎƛ ƭŀ Ŧƛƴ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜΦ Le GIP 

ŘŜǾǊŀ ǇƻǳǾƻƛǊ şǘǊŜ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭ ŀǳ ŘŞōǳǘ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜ нлмфΦ tŀǊŀƭƭŝƭŜƳŜƴǘΣ ƭŜǎ ƛƴǎǘŀƴŎŜǎ ŘŜ gouvernance, 

notamment les divers comités (cf. Organisation, compétences et gouvernance du réseau Hub) pourront être 

préfigurés.  

 

[ΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ǇǊŞŦƛƎǳǊŀǘƛƻƴ devra, en avance de phase, veiller à ce que le délai nécessaire à la mise en place 

ŘŜ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜ ƴŜ ǎŜ ǊŞǇŜǊŎǳǘŜ Ǉŀǎ ǎǳǊ ƭΩŀǾŀƴŎŞŜ Řǳ ǇǊƻƧŜǘΦ 9ƴ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊΣ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ŘŜ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘŜǎ 

natures pourront être enclenchés dès la fin des arbitrages faisant suite à la remise du rapport :    

- [ΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ Řǳ Iǳō ŀǇǊŝǎ ǎŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴΣ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ƻǇǘƛƻƴǎ ǎƻƴǘ ǇƻǎǎƛōƭŜǎ : le GIP pourrait être amené 

Ł ƛƴǘŞƎǊŜǊ ƭΩInstitut National des Données de SŀƴǘŞ ǎƻǳǎ ǊŞǎŜǊǾŜ ŘΩǳƴŜ ŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ƭégislative ; ou 

évoluer ǾŜǊǎ ǳƴ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ǇǳōƭƛŎ ƻǳ ǘƻǳǘŜǎ ǎƻǊǘŜǎ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴǎ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŘΩŀǎǎƻŎƛŜǊ 

ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ Ƴŀƛǎ ƻŦŦǊŀƴǘ ǳƴŜ ŎŜǊǘŀƛƴŜ ǊƻōǳǎǘŜǎǎŜ ;  

 

- Toujours sur le plan juridique, les travaux en cours avec le Ministère des Solidarités et de la Santé 

pour élargir le SNDS aux autres sources de données de santé devront être suivis par cette équipe 

de préfiguration ǇƻǳǊ ǎΩŀǎǎǳǊŜǊ ǉǳŜ ƭŜǎ ŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘǎΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘΣ ŜƴǘǊŜ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ 

pourront bien être réalisables sur un plan juridique lorsque le Hub sera opérationnel ; 

 

- [ΩŞǉǳƛǇŜ de préfiguration ŘŜǾǊŀ ōƻǳŎƭŜǊ ƭŜ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ Řǳ ǇǊƻƧŜǘΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭΩŀƴƴŞŜ нлмф Ŝǘ 

au-delà ;  

 

- !Ŧƛƴ ǉǳŜ ƭŜ Iǳō ǇǳƛǎǎŜ şǘǊŜ ŘƛǊŜŎǘŜƳŜƴǘ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭ Ł ǎŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜΣ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ǇǊŞŦƛƎǳǊŀǘƛƻƴ 

devra ŎƻƳƳŜƴŎŜǊ Ł ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŎƛōƭŜ Ŝǘ ƭŜǎ ǇǊƻŦƛƭǎ ǊŜŎƘŜǊŎƘŞǎΣ ǇǊŞǇŀǊŜǊ ƭŜǎ ŦƛŎƘŜǎ ŘŜ ǇƻǎǘŜ Ŝǘ 

commencer à identifier les candidats potentiels pour les différentes fonctions envisagées ; 

 

- [ΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ǇǊŞŦƛƎǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜǾǊŀ ǇǊŞǇŀǊŜǊ ƭŜ ƳŀǊŎƘŞ ǉǳŜ ǇŀǎǎŜǊŀ ƭŜ Hub à sa création afin de 

construire la première version de sa plateforme technologique pour mi 2019 ; 

 

- !Ŧƛƴ ŘŜ ǇƻǳǾƻƛǊ ǊŞǇƻƴŘǊŜ ŎƻǳǊŀƴǘ нлмф ŀǳȄ ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜǎ 

« systèmes fils » du SNDS (extractions du SNDS soumises au référentiel de sécurité décrit dans 

ƭΩŀǊǊşǘŞ Řǳ нн ƳŀǊǎ нлмт Ŝǘ ŘŜǾŀƴǘ ǎŜ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ŎƻƴŦƻǊƳƛǘŞ ŘΩƛŎƛ ƳŀǊǎ нлмфύΣ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ǇƻǳǊǊƻƴǘ 
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être menés avec la CNIL pour assurer une communication et une visibilité auprès de ces acteurs et 

leur assurer une possibiƭƛǘŞ ŘΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ ŀǾŀƴǘ ƭŀ Ŧƛƴ нлмф Τ  

 

- [ΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ǇǊŞŦƛƎǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜǾǊŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ƭƻŎŀǳȄ Řǳ IŜŀƭǘƘ 5ŀǘŀ IǳōΣ ǎǳǎŎŜǇǘƛōƭŜǎ ŘŜ 

ǇƻǳǾƻƛǊ ŀŎŎǳŜƛƭƭƛǊ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ Ƴŀƛǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜ ǊŞŀƭƛǎŜǊ ǎŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ǊŞǎŜŀǳ ;  

 

- Les attentes de lΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ Şǘŀƴǘ ŞƭŜǾŞŜǎΣ ǎΩŀƎƛǎǎŀƴǘ Řǳ IǳōΣ ǳƴ comité de pilotage devra être mis 

en place par la mission de préfiguration pour le suivi des travaux. Ce comité de pilotage pourra être 

ŎƻƳǇƻǎŞ ŘŜǎ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴǎ ǉǳƛ ƻƴǘ Ŧŀƛǘ ŎƻƴƴŀƞǘǊŜ ƭŜǳǊ ǾƻƭƻƴǘŞ ŘΩşǘǊŜ ǇŀǊtenaire du Hub, ainsi que les 

autres partenaires potentiels qui seront identifiés dans les prochains mois ;  

 

- Ce comité de pilotage pourra contribuer au choix des premiers projets « pilote » qui permettront 

de co-construire sur des cas concrets les services techniques et juridiques du Hub ; de poser les 

questions de la valorisation économique de ces services et de préciser lŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ 

Hub ;  

 

- 5ŝǎ ƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ǇƛƭƻǘŜΣ ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ŘŜǾǊƻƴǘ şǘǊŜ ƭŀƴŎŞǎ ŀǾŜŎ ƭŀ /bL[ ǇƻǳǊ ŀƴǘiciper 

les appariements des sources de données ǉǳΩƛƭǎ ƛƳǇƭƛǉǳŜǊƻƴǘ ; 

 

- Le comité de pilotage et les producteurs de données partenaires pourront poser les premières 

ōǊƛǉǳŜǎ ŘŜ ƭŀ ŎƻƴǾŜǊƎŜƴŎŜ ŘŜǎ ƎƻǳǾŜǊƴŀƴŎŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ et travailler de concert 

Ł ƭΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ǇǊŜƳƛŝǊŜǎ ǾŜǊǎƛƻƴǎ ŘŜǎ ŎƘŀǊǘŜǎ ζ ǇǊƻŘǳŎǘŜǳǊǎ η Ŝǘ ζ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎ η, ainsi que 

travailler à ƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŦƛƴŀƴŎƛŝǊŜǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜǎ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ et la 

mise en qualité de certaines sources jugées de grand intérêt pour la communauté ;  

 

- [ΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ǇǊŞŦƛƎǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜǾǊŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŦŀƛǊŜ ƭŜ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜǎ Ŏonnexes : notamment la 

mise en place du programme du grand défi « IA et santé » dont le program manager devrait être 

identifié en novembre pour le ƭŀƴŎŜƳŜƴǘ ŘΩŀǇǇŜƭǎ Ł ǇǊƻƧŜǘs Ŝƴ ŘŞōǳǘ ŘΩŀƴƴŞŜ нлмфΦ /Ŝǎ ŀǇǇŜƭǎ Ł 

projets, qui ont vocation à faire émerger des champions nationaux dans le domaine, pourront 

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

alimentant la réflexion autour de modèles « type » de partage de la valeur. Ces défis peuvent être 

ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƭΩƻŎŎŀǎƛƻƴ ŘŜ ŦŀǾƻǊƛǎŜǊ ŘŜǎ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴǎ ŀǾŜŎ ƭΩƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭΦ 5Ŝ ƳŀƴƛŝǊŜ ǎƛƳƛƭŀƛǊŜΣ ŘŜǎ 

instituts 3IA spécialisés, entre autres, en santé et intelligence artificielle, seront sélectionnés par un 

ƧǳǊȅ ƛƴǘŜǊƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘΩƛŎƛ ƭŀ Ŧƛƴ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜΦ /Ŝǎ ƛƴǎǘƛǘǳǘǎ ŘƻƛǾŜƴǘ ǘǊavailler au plus près du Hub pour 

valoriser les données qui y seront mises à disposition et participer à la diffusion de travaux de 

recherche mobilisant ces donnéesΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳΩŁ ƭΩŜŦŦƻǊǘ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ. Enfin, le plan France Médecine 

Génomique va lancer un marché en 2019 pour le CAD (collecteur analyseur de données), 

ƭΩinteropérabilité avec les deux infrastructures devrait être assurée ; 

 

- [ΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ǇǊŞŦƛƎǳǊŀǘƛƻƴ ŘŞŦƛƴƛǊŀ Ŝǘ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǳƴ Ǉƭŀƴ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ 

pour garder informés les producteurs de données, utilisateurs et partenaires potentiels ; ainsi que 

le citoyen.      
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Chantiers 2018-2022 

Chantier 1 - Offre de service et modèle opérationnel du Hub 

Au cours du second semestre 2018, le modèle opérationnel et les principes de collaboration avec 

ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ ǎŜǊƻƴǘ ǎǘŀōƛƭƛǎŞǎΦ 9ƴ ǇŀǊŀƭƭŝƭŜΣ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ƧǳǊƛŘƛǉǳŜ ŘŜǾǊŀ şǘǊŜ ǎŞŎǳǊƛǎŞŜΦ 

[ΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ IǳōΣ ŎŀŘǊŞŜ Řŝǎ нлмуΣ ǎŜǊŀ ƛƳǇƭŞƳŜƴǘŞŜ Ŝƴ нлмфΣ ŀǾŜŎ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƛƴǎǘŀƴŎŜǎ ŘŜ 

gouvernance, la mise en place des processus, et le recrutement progressif des compétences clés. Cette 

ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊǊŀ ŜƴǎǳƛǘŜ ŞǾƻƭǳŜǊΣ Řŀƴǎ ǳƴŜ ƭƻƎƛǉǳŜ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ ŎƻƴǘƛƴǳŜΦ 5ŀƴǎ ǳƴŜ perspective 

ŘΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ǾŜǊǎ ƭΩ9ǳǊƻǇŜΣ ƭŜǎ ƭƛŜƴǎ ŞǾŜƴǘǳŜƭǎ ŀǾŜŎ des initiatives étrangères similaires seront également 

étudiés dans le cadre de ce premier chantier.  

Chantier 2 ς Collecte et gouvernance de la donnée 

5ŀƴǎ ǳƴ ǇǊŜƳƛŜǊ ǘŜƳǇǎΣ ƭŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŜȄƛǎǘŀƴǘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ Ŝǘ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜƳŜƴǘ ǎŜǊƻƴǘ ŞǘǳŘƛŞŜǎ Ŝǘ 

ƭŀƴŎŞŜǎ Ŝƴ ǾǳŜ ŘΩƻōǘŜƴir les habilitations nécessaires pour la réalisation des premiers projets expérimentaux. 

Des pistes de simplification devront être rapidement identifiées en co-construction avec la CNIL, par exemple 

ŀǳ ǘǊŀǾŜǊǎ ŘŜ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ ƻǳ ǇŀǊ ƭŀ ƳƻŘƛfication du cadre législatif. 

Les chartes (producteurs, utilisateurs, et citoyens) seront rédigées au cours du dernier trimestre 2018, en 

ŎƻƴŎŜǊǘŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ ƭΩŞŎƻǎȅǎǘŝƳŜ, pour poser une gouvernance, des principes et des modalités juridiques pour 

régir le partage de données. Des travaux devront être prévus pour définir les indicateurs et standards à 

respecter en termes de qualité des données. 

Enfin, après une phase de sélection et de qualification, les bases de données stratégiques pour le Hub, les 

bases de données requises pour les projets pilotes, ainsi que les système fils à héberger seront 

progressivement ingérés. Le catalogue de données sera ensuite alimenté en continu. 

Chantier 3 - Architecture technologique  

5ΩƛŎƛ ƭŀ Ŧƛƴ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜ нлмуΣ ƭŜǎ ŦƻǳǊƴƛǎǎŜǳǊs de solutions technologiques devront être consultés. En parallèle, 

ǳƴ ǘǊŀǾŀƛƭ ŘŜ ŘŜǎŎǊƛǇǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŜ ŎƛōƭŜ Ŝǘ ŘŜ ǎǇŞŎƛŦƛŎŀǘƛƻƴǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ ǎŜǊŀ ŜƴƎŀƎŞ ǇƻǳǊ ƭŀƴŎŜǊ ƭŜ 

marché et contractualiser avec le(s) partenaire(s) en charge du développement de la plateforme. 

Pour accueillir les premiers utilisateurs dès juin 2019, un premier socle technologique offrant un nombre 

ƭƛƳƛǘŞ ŘŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŀƭƛǘŞǎ ǎŜǊŀ ŘŞǾŜƭƻǇǇŞΦ /Ŝ ǇǊƻŘǳƛǘ ƳƛƴƛƳǳƳ ǾƛŀōƭŜ όa±tύ ǎŜǊŀ ǎƻǳƳƛǎ ŀǳȄ ǘŜǎǘǎ ŘΩŀǇǘƛǘǳŘŜ 

et homologué. La première ǾŜǊǎƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ƛƴǘŞƎǊŀƴǘ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŀƭƛǘŞǎ ǇǊŞǾǳŜǎ ǎŜǊŀ 

ensuite développée, sur la base du MVP Ŝǘ ŘŜǎ ǊŜǘƻǳǊǎ ǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳǊǎΣ Ŝƴ ǾǳŜ ŘΩǳƴ ƭŀƴŎŜƳŜƴǘ Řǳ ǎŜǊǾƛŎŜ fin 

2019. De façon itérative, de nouvelles versions de la plateforme seront livrées entre 2020 et 2021. 
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Chantier 4 - Projets expérimentaux 

Après chacune des phases de sélection et de qualification, les projets seront cadrés de façon détaillée durant 

ǘǊƻƛǎ Ƴƻƛǎ ǎǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŘƛƳŜƴǎƛƻƴǎ ǎǳƛǾŀƴǘŜǎ Υ 

- Usages : description détaillée des fonctionnalités et définition du backlog 

- Sources de données : identification, qualification et appariement des données requises 

- Data science : anticipation des analyses et des algorithmes à développer 

- Ressources humaines et financières pour mener le projet 

- Feuille de route détaillée 

A la suite de ce travail et après avoir obtenu les habilitations nécessaires, les jeux de données ciblés seront 

ŎƻƭƭŜŎǘŞǎ Ŝǘ ǇǊŞǇŀǊŞǎΣ Ŝǘ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ǇƻǳǊǊƻƴǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Řǳ Iǳō ǇƻǳǊ ƭa 

réalisation des projets. 

5ŝǎ ƭŀ ǾŀƎǳŜ нΣ ŘŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ ǎŜǊƻƴǘ ǎŞƭŜŎǘƛƻƴƴŞǎ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎƛȄ Ƴƻƛǎ ŀǳ ǘǊŀǾŜǊǎ ŘΩ!ǇǇŜƭǎ Ł aŀƴƛŦŜǎǘŀǘƛƻƴ ŘΩLƴǘŞǊşǘ 

au regard des critères détaillés dans la partie 4.4 Offre de service. 
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Moyens requis 

Une première estimation du coût de développement et de fonctionnement du Health Data Hub a été réalisée 

ǎƻǳǎ ƭΩƘȅǇƻǘƘŝǎŜ ŘΩǳƴŜ ƳƻƴǘŞŜ Ŝƴ ǇǳƛǎǎŀƴŎŜ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜ ŘŜ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦƻǊƳŜ ǘŜŎƘƴƻƭƻƎƛǉǳŜΣ ŘŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎΣ Ŝǘ ŘŜ 

la mise en place de hubs locaux sur le territoire. 

 

Après le développement au premier ǎŜƳŜǎǘǊŜ нлмф ŘΩǳƴ premier MVP permettant de mettre à disposition 

les premières sources du catalogue auprès de 50 utilisateurs tests, la plateforme sera enrichie chaque année 

pour permettre aux 500 utilisateurs cibles ŘΩŀŎŎŞŘŜǊ Ł ǳƴŜ ŎƛƴǉǳŀƴǘŀƛƴŜ ŘŜ ōŀǎŜǎ de données et de disposer 

ŘŜ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ Ŝǘ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ Ł ƭΩŞǘŀǘ ŘŜ ƭΩŀǊǘ. Les capacités de stockage et de calcul (CPU, GPU) seront 

scalables et pourront être augmentées à la demande pour répondre aux besoins des projets. Dans une 

logique de « service à la demande ηΣ ŎŜǘ ƛƴŎǊŞƳŜƴǘ ŦŜǊŀƛǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴŜ ǊŜŦŀŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ Řǳ 

secteurs privés. 

 

LŜ IŜŀƭǘƘ 5ŀǘŀ Iǳō ǎΩŀǇǇǳƛŜǊŀ fin 2018 et début 2019 sur une équipe de préfiguration afin de concevoir, de 

déployer, ŘΩŞǇǊƻǳǾŜǊ Ŝǘ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭΩƻǊƎanisation, les processus et outils mis en place. La mise en place de 

ƭŀ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ǾŜǊǎƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛƴŦǊŀǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ǎŞŎǳǊƛǎŞŜ ǎŜǊŀ ǳƴ Ǉƻƛƴǘ ŎŜƴǘǊŀƭ ŘŜ ƭŀ ŦŜǳƛƭƭŜ ŘŜ ǊƻǳǘŜ ŀǾŜŎ ƭŜǎ 

contraintes juridiques entourant la mise en conformité au référentiel de sécurité des 200 systèmes fils. La 

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

ŞǉǳƛǇŜ ǎŜǊŀ ŎƻƴǎǘƛǘǳŞŜ ŘΩǳƴŜ ǘǊŜƴǘŀƛƴŜ ŘŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎΣ ǊŀǎǎŜƳōƭŀƴǘ ŘŜǎ ŀǊŎƘƛǘŜŎǘŜǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎΣ ŘŜǎ Řŀǘŀ 

engineers, des ressources en charge du pilotage du programme et de la conduite du changement, ainsi que 

des experts sécurité, juridiques et médicaux. Dŝǎ ƭΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ Řǳ Iǳō ŀǳ ǎŜŎƻƴŘ ǎŜƳŜǎǘǊŜ нлмф Ŝǘ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ǎƛȄ 

mois, trois à cinq projets seront accompagnés par une équipe dédiée ƻǳ ŀǳ ƳƻȅŜƴ ŘΩǳƴ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘΣ ŀŦƛƴ 

de dynamiser les usages autour des évolutions du catalogue, et de contribuer à des enjeux de santé publique, 

ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǎŎƛŜƴǘƛŦƛǉǳŜ Ŝǘ ŘΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭƭŜ. 

 

!ǇǊŝǎ ǳƴ ǘŜƳǇǎ ŘΩŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ Ŝǘ ŘŜ ŎƻƴǎƻƭƛŘŀǘion, le réseau des hubs locaux se développera petit à petit. 

[Ŝ ŎƘƛŦŦǊŀƎŜ ǇǊƻǇƻǎŞ ǊŜǇƻǎŜ ǎǳǊ ƭΩƘȅǇƻǘƘŝǎŜ ŘŜ ƭΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŘŜ Ŏƛƴǉ Ƙǳōǎ ƭƻŎŀǳȄ ŜƴǘǊŜ нлнл Ŝǘ нлнмΦ  

 

Le Health Data Hub devra donc ǎŜ ŘƻǘŜǊ ŘΩǳƴ ōǳŘƎŜǘ ŀƴƴǳŜƭ ŘŜ ǇǊŝǎ ŘŜ 40 Ƴƛƭƭƛƻƴǎ ŘΩŜǳǊƻǎ ǇƻǳǊ atteindre le 

ƴƛǾŜŀǳ ŘΩŀƳōƛǘƛƻƴ ǾƛǎŞΦ /Ŝǎ ŎƘƛŦŦǊŀƎŜǎ ǊŜǇƻǎŜƴǘ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǎǳǊ ƭΩƘȅǇƻǘƘŝǎŜ ŘΩǳƴŜ ŞǉǳƛǇŜ ŘΩǳƴŜ ǘǊŜƴǘŀƛƴŜ ŘŜ 

personnes dans le hub central et une quinzaine dans les hub locaux34, correspondant au scénario budgétaire 

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

ƭΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ ǊŞǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘΩŜƴǘǊŜǇƾǘǎ Ł ƭΩǳƴƛǾŜǊǎƛǘŞ ŘΩ9ǊƭŀƴƎŜƴ ό!ƭƭŜƳŀƎƴŜύ Ŝǘ 5ǳƴŘŜŜ 

(Royaume-Uni). 

                                                                 
 

34 Par exemple dans 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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tƻǎǘŜ ŘŜ ŎƻǶǘǎ όŜƴ aϵύ T4 2018 2019 2020 2021 2022 

Nombre de hubs locaux déployés 0   0   2   4   5   

1. Plateforme technologique 0,0   2,8   5,0   6,2   6,4   

2. Compétences et locaux - Hub central 0,3   5,0   3,7   3,4   3,4   

2.1 Equipe technique, sécurité et data management 0,1   2,9   2,0   1,7   1,7   

2.2 Equipe Expertise Juridique 0,0   0,2   0,2   0,2   0,2   

2.3 Equipe Expertise Médicale 0,0   0,1   0,3   0,3   0,3   

2.4 Equipe Pilotage Programme, Valorisation et Change 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 locaux - Hubs locaux 0,0   0,0   2,0   4,6  6,5   

3.1 Equipe technique, sécurité et data management 0,0   0,0   1,1   2,5   3,5   

3.2 Equipe Expertise Juridique 0,0   0,0   0,2   0,4   0,5   

3.3 Equipe Expertise Médicale 0,0   0,0   0,2   0,4   0,6   

3.4 Equipe Pilotage Programme, Valorisation et Change 0,0   0,0   0,5   1,1   1,5   

3.5 Locaux et hébergement 0,0   0,0   0,1   0,2   0,3   

4. Accompagnement des projets 0,0   2,4   6,6   11,4   11,4   

4.1 Hub central 0,0   2,4   4,8   5,4   5,4   

4.2 Hubs locaux 0,0   0,0   1,8   6,0   6,0   

5 Dotations aux producteurs de données 0,0   8,0   10,0   12,0 12,0 

Total 0,3   18,2   27,3   37,6   39,7   
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1 LE SYSTEME NATIONAL DES 
DONNEES DE SANTE (SNDS) 

 

 

[ŀ CǊŀƴŎŜ ŀ Ƴƛǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜΣ Řŀƴǎ ƭŜǎ ŀƴƴŞŜǎ ǉǳŀǘǊŜ-vingt-ŘƛȄΣ ǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŀƳōƛǘƛŜǳȄ ŘŜ Ŏƻƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴ ŘΩǳƴ 

entrepôt de données « médico-ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛǾŜǎ ηΣ ŎΩŜǎǘ-à-dire collectées à des fins de gestion : ce système 

national d'information inter-ǊŞƎƛƳŜǎ ŘΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ό{bLLw!aύΣ ǉǳƛ ŎƻƴǘƛŜƴǘ ƭŜ ŘŞǘŀƛƭ ŘŜ ǘƻǳǘŜǎ ƭŜǎ 

feuilles de soins, a été très vite chaîné avec les données de facturation hospitalière (le PMSI) et permet ainsi 

de retracer, de manière détaillée et exhaustive, les parcours de soins de la totalité de la population française, 

soit 67 millions de personnes, avec des données pseudonymisées.  

  

/Ŝǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ŀǾŜŎ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǳƴ ƘƛǎǘƻǊƛǉǳŜ ŘŜ Ǉƭǳǎ ŘŜ ŘƛȄ ŀƴǎΣ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƴǘ ǳƴ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ǊŜƳŀǊǉǳŀōƭŜ Υ 

elles couvrent une 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 

ƛƳǇƻǊǘŀƴǘǎ ƻƴǘ ŞǘŞ ŎƻƴǎŜƴǘƛǎ ǇƻǳǊ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜǊ ƭΩŜƴǘǊŜǇƾǘΣ ŜƭƭŜǎ ƻƴǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǳƴ ŦŀƛōƭŜ ŎƻǶǘ ŘŜ ŎƻƭƭŜŎǘŜΣ 

ǇǳƛǎǉǳΩŞǘŀƴǘ ƻōǘŜƴǳŜǎ Ŝƴ ǎƻǳǎ-ǇǊƻŘǳƛǘ ŘΩǳƴ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘŜ ƎŜǎǘƛƻƴΦ 

 

{ƛ ŎŜ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŀ ŞǘŞ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜƳŜƴǘ ŘŜ Ǉƭǳǎ Ŝƴ Ǉƭǳǎ ǳǘƛƭƛǎŞΣ ŀǳ-ŘŜƭŁ ŘŜ ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜΣ 

par des équipes de recherche et par des aƎŜƴŎŜǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎ όǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ {ŀƴǘŞ ǇǳōƭƛǉǳŜ CǊŀƴŎŜΣ ƭΩ!ƎŜƴŎŜ 

nationale de sécurité du médicament), le constat a été fait au début des années 2010 que les accès restaient 

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

 

" ƭΩƛǎǎǳŜ de quelques années de débats publics et de réflexions, la Loi de modernisation de notre système de 

santé du 26 janvier 2016 a réorganisé la gouvernance de ces bases de données, clarifié la doctrine et remis 

Ł Ǉƭŀǘ ƭŜ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ŘΩŀŎŎŝǎΦ  
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La base de données 

[Ŝ {ȅǎǘŝƳŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ ό{b5{ύ ŀ ŞǘŞ ƛƴǎǘŀǳǊŞ ǇŀǊ ƭΩŀǊǘƛŎƭŜ мфо ŘŜ ƭŀ [a{{Φ Lƭ ǇǊŞǾƻƛǘ ŘŜ 

ŎƘŀƞƴŜǊ Řŀƴǎ ŎŜ ǎȅǎǘŝƳŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŏƛƴǉ ŦƭǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ Υ 

- ƭŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǊŜƳōƻǳǊǎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩAssurance Maladie (SNIIRAM), 

- les données des établissements de santé (PMSI), 

- les causes médicales de décès, 

- 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 première version du SNDS était constituée du SNIIRAM et du PMSI. Les causes médicales de décès ont 

ŎƻƳƳŜƴŎŞ Ł şǘǊŜ ƛƴǘŞƎǊŞŜǎ ŀǳ ŘŜǊƴƛŜǊ ǘǊƛƳŜǎǘǊŜ ŘŜ нлмтΣ Ŝǘ ƭŜǎ ŘŜǳȄ ŘŜǊƴƛŜǊǎ ŦƭǳȄ ƭŜ ǎŜǊƻƴǘ Ł ƭΩƘƻǊƛȊƻƴ нлмф-

2020. Toutes ces données ont vocation à être chaînées 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 à chaque personne. Ce procédé 

ǇŜǊƳŜǘ ŘŜ ǊŜƭƛŜǊΣ ǇƻǳǊ ǳƴŜ ƳşƳŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜΣ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŎƻƴǘŜƴǳŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ {b5{Φ Lƭ ǇŜǊƳŜǘ 

ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩŀǇǇŀǊƛŜǊ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ŦƛƎǳǊŀƴǘ Řŀƴǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎȅǎǘŝƳŜǎΣ ŀǾŜŎ ƭΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ 

de la CNIL. 

Le ministère chargé de la santé pilote les orientations stratégiques de ce projet, qui est géré 

ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭŀ /ŀƛǎǎŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ ŘΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜ ό/b!aύΦ  

 

Les finalités  

Les finalités prévues par la loi sont : 

- [Ωinformation sur la santé ainsi que sur l'offre de soins, la prise en charge médico-sociale et leur 

qualité, 

- la connaissance des dépenses de santé, des dépenses d'assurance maladie et des dépenses médico-

sociales, 

- l'information des professionnels, des structures et des établissements de santé ou médico-sociaux 

sur leur activité, 

- la surveillance, la veille et la sécurité sanitaires, 

- la recherche, les études, à l'évaluation et l'innovation dans les domaines de la santé et de la prise 

en charge médico-sociale. 
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[Ŝǎ ǇǊƛƴŎƛǇŜǎ Ŝǘ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ  

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

Les jeux de données rendus totalement anonymes (au sens où toutes les possibilités de réidentification ont 

été éliminées, parce que ce sont des données agrégées ou appauvries) ont vocation à être en open data, 

ŎΩŜǎǘ-à-ŘƛǊŜ ƻǳǾŜǊǘǎ Ł ǘƻǳǎΣ ŀǾŜŎ ǇƻǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ǊŞǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴΣ ǎŀƴǎ ƴŞŎŜǎǎƛǘŞ ŘΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ǇǊŞŀƭŀōƭŜΦ 

Pour les données présentant un risque de ré-identification, la loi a prévu : 

- ǇƻǳǊ ŘŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜǎ ǇǳōƭƛŎǎ ƻǳ ŎƘŀǊƎŞǎ ŘΩǳƴŜ Ƴƛǎsion de service public, des accès permanents dont 

ƭŜ ǇŞǊƛƳŝǘǊŜ Ŝǎǘ ŦƛȄŞ ǇŀǊ ǳƴ ŘŞŎǊŜǘ Ŝƴ ŎƻƴǎŜƛƭ ŘΩ9ǘŀǘ35,  

- pour les autres utilisateurs des données ou pour des besoins excédant le périmètre de ces accès 

permanents, des accès autorisés par la CNIL pour des projets spécifiques.  

 

Les accès aux données ne peuvent être autorisés que pour permettre des traitements à des fins de recherche, 

ŘϥŞǘǳŘŜ ƻǳ ŘϥŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŎƻƴǘǊƛōǳŀƴǘ Ł ƭΩǳƴŜ ŘŜǎ ŦƛƴŀƭƛǘŞǎ ŞƴǳƳŞǊŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŀ ƭƻƛ όŎŦ Ŏƛ-dessus), et sous réserve 

de plusieurs conditions : 

1. [ŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ŞǘǳŘŜ ƻǳ ŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ Řƻƛǘ ǇǊŞǎŜƴǘŜǊ ǳƴ ŎŀǊŀŎǘŝǊŜ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎΦ [ΩLƴǎǘƛǘǳǘ ƴŀǘƛƻƴŀƭ 

ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ Ŝǎǘ ŎƘŀǊƎŞ ǇŀǊ ƭŀ ƭƻƛ ŘŜ ǎŜ ǇǊƻƴƻƴŎŜǊ ǎǳǊ ŎŜ ŎŀǊŀŎǘŝǊŜ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎ ŘŜǎ 

ŞǘǳŘŜǎΣ ƭƻǊǎǉǳΩƛƭ Ŝǎǘ ǎŀƛǎƛΣ Ŝǘ ǇƻǳǊ ŎŜ ŦŀƛǊŜ ƛƭ ŀ ŎƻƴǎǘƛǘǳŞ Ŝƴ ǎƻƴ ǎŜƛƴ ǳƴ ŎƻƳƛǘŞ ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǎǳǊ ƭΩƛƴǘŞǊşǘ 

public. 

 

2. Certaines finalités sont par ailleurs interdites : la loi précise que « les données du système national 

des données de santé ne peuvent être traitées pour l'une des finalités suivantes : « 1° La promotion 

des produits mentionnés au II de l'article L. 5311-1 en 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'assurance d'un individu ou d'un groupe d'individus présentant un 

même risque. ».  

 

3. Des garanties doivent être apportées sur le respect de la vie privée des citoyens. Les données du 

SNDS sont en effet des données sensibles à caractère personnel qui exigent un haut niveau de 

sécurité. La loi précise : « L'accès aux données s'effectue dans des conditions assurant la 

confidentialité et l'intégrité des données et la traçabilité des accès et des autres traitements, 

conformément à un référentiel défini par arrêté des ministres chargés de la santé, de la sécurité 

sociale et du numérique, pris après avis de la Commission nationale de l'informatique et des libertés 

». [ΩŀǊǊşǘŞ Řǳ нн ƳŀǊǎ нлмт ǊŜƭŀǘƛŦ ŀǳ ǊŞŦŞǊŜƴǘƛŜƭ ŘŜ ǎŞŎǳǊƛǘŞ ŀǇǇƭƛŎŀōƭŜ ŀǳ {b5{ ǇǊŞŎƛǎŜ ƭŜǎ 

exigences de sécǳǊƛǘŞ Ŝƴ ǾƛƎǳŜǳǊΦ 9ƭƭŜǎ ǎΩŀǇǇƭƛǉǳŜƴǘ Ł ƭŀ /b!aΣ ǊŜǎǇƻƴǎŀōƭŜ Řǳ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘ {b5{ Ŝǘ 

chargé à ce titre de protéger les données de la base, aux gestionnaires des bases composantes du 

                                                                 
 

35 Décret no 2016-1871 du 26 décembre 2016 relatif au traitement de données à caractère personnel dénommé « système national des 
données de santé » 
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{b5{Σ ŀǳȄ ƎŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜǎ ŘŜǎ ōŀǎŜǎ ƘŞōŜǊƎŜŀƴǘ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Řǳ {b5{ Řǳ Ŧŀƛǘ ŘΩǳƴe autorisation CNIL 

et aux utilisateurs du SNDS. Les grands principes de sécurité portés par ce référentiel sont la 

ǇǎŜǳŘƻƴȅƳƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎΣ ƭΩŀǳǘƘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴΣ ƭŀ ǘǊŀœŀōƛƭƛǘŞ ŘŜǎ ŀŎŎŝǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘǎΣ ƭŜ 

contrôle et les sanctions assorties, notamment pénales (des audits sont prévus), la sensibilisation et 

la formation obligatoire des utilisateurs. 

 

4. [ŀ ŎƻƴǘǊŜǇŀǊǘƛŜ ŘΩǳƴ ŀŎŎŝǎ ƭŀǊƎŜ Ŝǎǘ ǳƴŜ ƻōƭƛƎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘǊŀƴǎǇŀǊŜƴŎŜΣ ŘŜ Ŧŀœƻƴ Ł ǊŜƴŘǊŜ ŎƻƳǇǘŜ ŘŜ 

ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜ ǇŀǘǊƛƳƻƛƴŜ ŀǳ ŎƛǘƻȅŜƴ Ŝǘ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎer des éléments de connaissance issus de 

ƭΩŜȄǇƭƻƛǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜǎ ōŀǎŜǎΦ 

 

 

[Ŝǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ  

5ŀƴǎ ƭŜ Ŏŀǎ ŘΩǳƴ ŀŎŎŝǎ ǎǳǊ ǇǊƻƧŜǘΣ ƭŜǎ ǘŜȄǘŜǎ ǇǊŞǾƻƛŜƴǘ ǳƴŜ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜ ŎƭŀǎǎƛǉǳŜ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ 

constituée de trois ou quatre étapes.  

[ΩLƴǎǘƛǘǳǘ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ όLb5{ύ Ŝǎǘ ŘŞǎƻǊƳŀƛǎ ƭŀ ǇƻǊǘŜ ŘΩŜƴǘǊŞŜ ǇƻǳǊ ǘƻǳǘŜǎ ŎŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ 

ŘΩŀŎŎŝǎ ǎǳǊ ǇǊƻƧŜǘ Ł ŘŜǎ ōŀǎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŞƧŁ ŎƻƴǎǘƛǘǳŞŜǎΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ŎŜƭƭŜǎ Řǳ ǎȅǎǘŝƳŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜ 

données de santé (SNDS).  

LΩINDS transmet les demandes à un comitŞȳ dΩexperts (le CEREES, comité dΩexpertise pour les recherches, les 

études et les évaluations dans le domaine de la santŞ) qui émet un avis sur la méthodologie retenue, sur la 

nécessitŞȳ du recours Ł des données Ł caractère personnel, sur la pertinence de celles-ci par rapport Ł la 

finalitŞȳ du traitement et, sΩil y a lieu, sur la qualitŞȳ scientifique du projet.  

[Ŝ /9w99{ ŘƛǎǇƻǎŜ ŘΩǳƴ Ƴƻƛǎ ǇƻǳǊ ŞƳŜǘǘǊŜ ǳƴ ŀǾƛǎ ǉǳƛ Ŝǎǘ ǘǊŀƴǎƳƛǎ Ł ƭŀ /bL[Σ ƭŀǉǳŜƭƭŜ ŀǳǘƻǊƛǎŜ ƻǳ ƴƻƴ ƭŜ 

traitement.  

La CNIL peut saisƛǊ ƭΩLb5{ ǇƻǳǊ ǉǳΩƛƭ ǊŜƴŘŜ ǳƴ ŀǾƛǎ ǎǳǊ ƭŜ ŎǊƛǘŝǊŜ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎΦ [ΩLb5{ ǇŜǳǘ şǘǊŜ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ 

ǎŀƛǎƛ ǇŀǊ ƭŀ ƳƛƴƛǎǘǊŜ ŎƘŀǊƎŞŜ ŘŜ ƭŀ ǎŀƴǘŞ ƻǳ ǎΩŀǳǘƻǎŀƛǎƛǊΣ Ŝǘ Řƻƛǘ ǊŜƴŘǊŜ ŎŜǘ ŀǾƛǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŘŞƭŀƛ ŘΩǳƴ ƳƻƛǎΦ 

[ŀ /bL[ ŘƛǎǇƻǎŜ ŘΩǳƴ ŘŞƭŀƛ ŘŜ ŘŜǳȄ ƳƻƛǎΣ ǊŜƴƻǳǾŜƭŀōƭŜ une fois, pour se prononcer. Au terme de ce délai , si 

ƭŀ /bL[ ƴŜ ǎΩŜǎǘ Ǉŀǎ ǇǊƻƴƻƴŎŞŜΣ ƭΩŀǾƛǎ Ŝǎǘ ǊŞǇǳǘŞ ŦŀǾƻǊŀōƭŜΦ  

Le circuit est différent si la demande fait intervenir un recueil de données auprès des personnes, avec leur 

consentement. La CNIL prend dŀƴǎ ŎŜ Ŏŀǎ ǎŀ ŘŞŎƛǎƛƻƴ ŀǇǊŝǎ ŀǾƛǎ ŘΩǳƴ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜ ǇǊƻǘŜŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ 

(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 ci-dessous récapitule ainsi les procédureǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ ǎǳǊ ǇǊƻƧŜǘ : 

 

 

[ŀ ƭƻƛ ǇǊŞǾƻƛǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǉǳŜ ŘŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ǎƛƳǇƭƛŦƛŞŜǎ ǇǳƛǎǎŜƴǘ şǘǊŜ ƘƻƳƻƭƻƎǳŞŜǎ ǇŀǊ ƭŀ /bL[ : 

décisions uniques permettant à un demandeur de réaliser un ensemble de traitements, méthodologies de 

référence, miǎŜǎ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ǎƛƳǇƭƛŦƛŞŜǎ ŘŜ ƧŜǳȄ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀƎǊŞƎŞŜǎ ƻǳ ŘΩŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴǎΦ 

tƭǳǎƛŜǳǊǎ ŘŞŎƛǎƛƻƴǎ ǳƴƛǉǳŜǎ ƻƴǘ ŞǘŞ ǇǳōƭƛŞŜǎΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳŜ ŘŜǳȄ ƳŞǘƘƻŘƻƭƻƎƛŜǎ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴŎŜ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳ ta{L 

Ŝǘ ǳƴŜ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜ ǎƛƳǇƭƛŦƛŞŜ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ƭΩŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴ ƎŞƴŞǊŀƭƛǎǘŜ Ře bénéficiaires (échantillon au 1/100ème 

extrait du SNIIRAM et du PMSI).  

 

[Ŝ ǊƾƭŜ ŘŜ ƭΩLb5{  

[ŀ ƭƻƛ ƛƴŘƛǉǳŜ ǉǳŜ ƭΩLb5{ ŀ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ǊƾƭŜ ŘŜ ζ ǾŜƛƭƭŜǊ Ł ƭŀ ǉǳŀƭƛǘŞ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ǎŀƴǘŞ Ŝǘ ŀǳȄ 

conditions générales de leur mise à disposition, garantissant leur sécurité et facilitant leur utilisation ».  

[ΩƻōƧŜŎǘƛŦ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭ Ŝǎǘ ōƛŜƴ Ŝƴ ŜŦŦŜǘ ŘŜ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭŜǎ ŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƻƴƴŞŜǎ Υ ƭΩLb5{ Ŝǎǘ ƭŀ ǇƻǊǘŜ ŘΩŜƴǘǊŞŜ Ŝǘ 

ƭΩƛƴǘŜǊƭƻŎǳǘŜǳǊ ǇƻǳǊ ǘƻǳǘŜǎ ƭŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ǎǳǊ ǇǊƻƧŜǘ Ł ŘŜǎ ōŀǎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŞƧŁ ŎƻƴǎǘƛǘǳŞes, 

notamment celles du système national de données de santé (SNDS), il a un rôle de conseil et 

ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜǊ ƭŜǎ ŘƻǎǎƛŜǊǎΦ !ǳ-ŘŜƭŁ ŘŜ ŎŜ ǊƾƭŜ Řŀƴǎ ƭŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎΣ ƛƭ ŀ ǇƻǳǊ 

mission de favoriser le dialogue entre les producteurs et les utilisateurs, qui sont tous membres du 
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ƎǊƻǳǇŜƳŜƴǘ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ǇǳōƭƛŎ36Σ ŀŦƛƴ ŘŜ ŦŀƛǊŜ ǇǊƻƎǊŜǎǎŜǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ ǎȅǎǘŝƳŜ ǇƻǳǊ ǊŞǇƻƴŘǊŜ ŀǳȄ ōŜǎƻƛƴǎ ŘŜ 

ǘƻǳǎΣ Ŝƴ ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ ǎǳǊ ƭŜǎ ǊŜǘƻǳǊǎ ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜΦ /Ŝǎ ǇǊƻƎǊŝǎ ǇŜǳǾŜƴǘ ǇƻǊǘŜǊ ǎǳǊ ƭΩŜƴǊƛŎƘƛǎǎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ōŀses, 

la constitution de nouveaux jeux de données, la qualité des données, leur documentation, les conditions de 

mise à disposition, ... Il est force de proposition pour élaborer avec la CNIL les procédures simplifiées qui 

permettront des accès aux données plus rapides et dans le cadre de ces procédures, en fonction des 

conditions homologuées par la CNIL, il peut jouer un rôle dans la mise à disposition des jeux de données 

ŀƎǊŞƎŞŜǎ ƻǳ ŘΩŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴǎ όŎΩŜǎǘ ƭŜ Ŏŀǎ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ǇƻǳǊ ŘŜǎ ŀŎŎŝǎ ǊŀǇƛŘŜǎ Ł ƭΩŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴ 

ƎŞƴŞǊŀƭƛǎǘŜ ŘŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŀƛǊŜǎΣ ǎŀƴǎ ǇŀǎǎŀƎŜ ǇŀǊ ƭŜ /9w99{ Ŝǘ ƭŀ /bL[Σ ǇƻǳǊ ŎŜǊǘŀƛƴǎ ǘȅǇŜǎ ŘΩŞǘǳŘŜǎύΦ Lƭ ŎƻƴǘǊƛōǳŜ 

ŀǳǎǎƛ Ł ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀƴƻƴȅƳŜǎ όƻǇŜƴ ŘŀǘŀύΦ 

 

Bilan à 1 an 

Le nouveau disǇƻǎƛǘƛŦ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀ Şǘé mis en place le 28 août 2017. Les dossiers de demandes sont déposés de 

ƳŀƴƛŝǊŜ ŘŞƳŀǘŞǊƛŀƭƛǎŞŜ ǎǳǊ ƭŜ ǎƛǘŜ ŘŜ ƭΩLb5{Σ ǉǳƛ ŜƴǎǳƛǘŜ ǎŜ ŎƘŀǊƎŜ ŘŜ ƭΩŀŘǊŜǎǎŜǊ ŀǳ /9w99{ Ǉǳƛǎ Ł ƭŀ /bL[Φ  

{ǳǊ ƭŜǎ рлл ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ Ł ŘŜǎ ōŀǎŜǎ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ37Σ мсу ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ à des données du SNDS ont 

ŞǘŞ ŘŞǇƻǎŞŜǎΦ мму ƴŞŎŜǎǎƛǘŜƴǘ ǳƴŜ ŜȄǘǊŀŎǘƛƻƴ ŀŘ ƘƻŎ ŘŜ ƭŀ ōŀǎŜ ŎƻƳǇƭŝǘŜΣ нл ǳǘƛƭƛǎŜƴǘ ƭΩŞŎƘŀƴǘƛƭƭƻƴ 

généraliste de bénéficiaires (échantillon au 1/100ème de la base totale) ; certaines études ne requièrent que 

des données du PMSI seul (25) ou ne portent que sur les causes de décès (5). 

[Ŝǎ ŘƻǎǎƛŜǊǎ ŘŞǇƻǎŞǎ ǇŀǊ ƭŜǎ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎ Ŝǘ ōǳǊŜŀǳȄ ŘΩŞǘǳŘŜ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŜƴǘ ǇǊŝǎ ŘŜ пл҈ ŘŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ 

ŘŞǇƻǎŞŜǎΣ ŎŜ ǉǳƛ ǘŞƳƻƛƎƴŜ ŘΩǳƴŜ ǊŞŜƭƭŜ ƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŘŜ ŎŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŀǳ ǎŜŎǘŜǳǊ ǇǊƛǾŞΦ 

Sur les 168 demandŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ŀǳ {b5{Σ млр ƻƴǘ ŞǘŞ ǘǊŀƴǎƳƛǎŜǎ Ł ƭŀ /bL[Σ Řƻƴǘ су ƻƴǘ Ŧŀƛǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴŜ 

autorisation. 

[Ŝ ŘŞƭŀƛ ƳŞŘƛŀƴ ŜƴǘǊŜ ƭŜ ŘŞǇƾǘ Řǳ ŘƻǎǎƛŜǊ Ŝǘ ƭΩƻōǘŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ /bL[ Ŝǎǘ ŘŜ тл ƧƻǳǊǎ ƻǳǾǊŞǎ 

(minimum 34, maximum 177). 

Pour les dossiers en attente dΩune autorisation de la CNIL, le délai moyen depuis leur dépôt Ł la 

/ƻƳƳƛǎǎƛƻƴ Ŝǎǘ ŘŜ сн ƧƻǳǊǎ ƻǳǾǊŞǎ όŀǾŜŎ ǳƴ ƳŀȄƛƳǳƳ ŘŜ ммф ƧƻǳǊǎύΦ ¦ƴ ŦŀŎǘŜǳǊ ŘΩŀƭƭƻƴƎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘŞƭŀƛǎ 

est notamment la méconnaissance des utilisateurs des nouvelles conditions de mise à disposition des 

données (qui ne peuvent plus être exploitées que dans des environnements sécurisés respectant les 

exigences du référentiel de sécurité).  

                                                                 
 

36 [ΩLb5{ Ŝǎǘ ǳƴ DLt ǉǳƛ ǊŀǎǎŜƳōƭŜ ƭΩ9ǘŀǘΣ ƭŜǎ ŀǳǘƻǊƛǘŞǎ Ŝǘ ŀƎŜƴŎŜǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎΣ ƭΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ƳŀƭŀŘƛŜΣ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ŝǘ établissements de 
ǎƻƛƴǎΣ ƭŜǎ ǳǎŀƎŜǊǎΣ ƭŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜǎ ŘΩŀǎǎǳǊŀƴŎŜ ŎƻƳǇƭŞƳŜƴǘŀƛǊŜΣ ƭŜǎ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜǎ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜΣ ƭŜǎ ƛƴŘǳǎǘǊƛŜƭǎΣ ƭŜǎ ǎǘŀǊǘ-ups et les bureaux 
ŘΩŞǘǳŘŜΦ 
37 La moitié des dossiers concerne des études sur des collections de dossiers médicaux nécessitant un accord CNIL pour des raisons de 
ŘŞǊƻƎŀǘƛƻƴ Ł ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ ǇŀǘƛŜƴǘ όŎŜǳȄ ǉǳƛ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ ōŜǎƻƛƴ ŘΩŀǾƻƛǊ ŎŜǘǘŜ ŘŞǊƻƎŀǘƛƻƴ ǊŞŀƭƛǎŜƴǘ ƭŜǎ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ Ŏŀdre des 
méthodologies de référence). 
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5ƻǎǎƛŜǊǎ ŘŜ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎŎŝǎ ǊŜœǳǎ ǇŀǊ ƭΩLb5{ ŀǳ мпκлфκнлму ς Répartition par catégorie 

ŘΩǳǘƛƭƛǎŀǘŜǳrs et par source des données 

 Extraction 

SNDS 

Echantillon 

généraliste de 

bénéficiaires 

PMSI seul 
Causes de 

décès seules 
TOTAL 

INSERM-CNRS et autres EPST 6  2  8 

CHU- centres anticancéreux 37 2 3 1 43 

Universités/Ecoles et autres 8 1 1  10 

Total recherche publique 51 3 6 1 61 

      

Industriels de santé 29 12 0 1 42 

Bureaux d'étude 11 2 7  20 

Autres (Ministère, agences, 

ŎƻƭƭŜŎǘƛǾƛǘŞǎ ƭƻŎŀƭŜǎΣ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎΧύ 
27 3 12 3 45 

Total hors recherche 67 17 19 4 107 

      

TOTAL 118 20 25 5 168 
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