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HEALTH
DATA HUB

Le Health Data Hub est une structure
publique dont la mission est de
garantir un acces aisé et unifié aux
données de santé pour les projets
d'intérét général, dans le respect de
la réglementation et des droits des
citoyens. || met a disposition des
porteurs de projet qui le souhaitent
une plateforme technologique a I
état de I'art et hautement sécurisée.
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Nos ambitions pour 2022

Réduire les délais Etre a I'écoute de la Contribuer a
d’accés aux données de société civile et préfigurer I'espace
santé et multiplier les co-construire une culture européen des
projets impactants de la donnée de santé données de santé

R

Intégrer et Consolider une Contribuer a I'élaboration Poursuivre la
enrichir la base plateforme d'une stratégie de structuration
principale et le technologique financement de bases de interne

catalogue respectant un principe données pour promouvoir

de réversibilité et la leur partage et leur
stratégie nationale pour développement

un cloud de confiance
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Intégrer et enrichir la
base principale et le
catalogue
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Aujourd’hui, le Health Data Hub fournit les données projet
par projet...
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Le projet Hydro vise a développer un algorithme de prédiction des crises d'insuffisance
cardiague en croisant des données d’'hospitalisation avec celles des pacemakers connectés.
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... demain, la réplication de la base principale et la mise en
oeuvre du catalogue permettront de passer a I’'échelle.

PLATEFORME SECURISEE DU HEALTH DATA HUB

Stockage catalogue

Copie des bases
référencées au catalogue
Le stockage est chiffré

et sécurisé, 'hébergement
est HDS, des audits et tests
de pénétration sont réalisés,
suivis par I'ANSSI.

Ressources dédiées

pour la préparation

des extractions et la
réalisation d’appariements.

Espace extraction Espaces projet

Mise a disposition sécurisée
(double authentification,
trace des traitements)

Outils d’analyse a I'état de
Part (scala, R, python...)

jo jo |

@ @ 0

\/l Les producteurs de données non .

référencés au catalogue peuvent fournir
des extractions au Health Data Hub

Délai de récupération
des données
plus important

Base de

.\’ données
l\v/l santé
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Le catalogue, évolutif, permettra, dés sa premiére version,
d’adresser de nombreuses questions médicales

SIDEP : Systeme d'information national
de dépistage populationnel de la

BNA : Banque Nationale Alzheimer

Covid-19
DGS DGOS

I-Share : étude multidisciplinaire destinée a

SIVIC : Données hospitalieres relativesa <" " évaluer I'état de santé et a explorer les

I'épidémie de COVID-19 . facteurs de risques de certains problémes
de santé chez les étudiants

Systéme d'information Vaccin Covid Memento : coholrte delpatiehtslayantdes
signes pouvant évoquer une forme
débutante de la maladie d'Alzheimer ou

. une maladie apparentée

Scanner ThOraclque pour le dlagnostic

de la pneumonie liée au Coronavirus 19

(STOIC) UroCCR : Réseau Francais de Recherche sur
le Cancer du Rein

Banqgue Nationale pour les Maladies

R BNDMR N .

aresy| ) OSCOUR : Organisation de la surveillance

coordonnée des urgences

HEPATHER : Cohorte de patients

infectés par le virus de I'hépatite B ou C

DREES MDO : Liste des maladies obligatoires

EPICOV : Enquéte nationale sur
|'épidémie du Covid-19

Base e-sis : S| pour la gestion
dématérialisée compléte du dépistage
des cancers du sein

Base ATU : Base de données collectées
dans le cadre d'un accés précoce

E-must : Recueil prospectif d'informations
concernant les Infarctus Du Myocarde

ESME : Epidémio-Stratégie
Médico-Economique du cancer du sein

CANTO : améliorer la qualité de vie des
femmes porteuses d'un cancer du sein

A DA A . . re
Base liée a I'épidémie de Covid-19 Base principale Catalogue I—‘_‘-l giﬁf:us

™0 HeAuTH
DATA HUB
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Premiére liste de bases pressenties au catalogue du HDH




Réduire les délais
d’acceés aux données
de santé et multiplier
les projets impactants
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En France, un projet d'utilisation de données de santé
peut-étre long et complexe...

Afin d'accompagner les projets, le Health Data Hub
poursuit, avec ses partenaires, la création d'une offre de
service comprenant:
une documentation pédagogique a destination
des utilisateurs, une offre de formations
diversifiée et des outils open-source en
enrichissement permanent
des outils de transparence a destination du
public
la mise en oeuvre d'un plan d’actions avec
I'’Assurance Maladie afin d’accélérer la livraison
des données du SNDS et d'assurer la montée en
compétence des équipes du Health Data Hub
la mise en oeuvre d'un concentrateur pour
industrialiser les opérations de chainage de
données
I'harmonisation des contrats d'utilisation des
données, y compris sur les aspects de valorisation

économique
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... I'enjeu est d’autant plus stratégique que les projets se
multiplient

1 ASSISTANCE HOPITAUX S
I|JII !nsel’m I’UBL[QUEQ DE_PARIS ""rX’l‘As.surance

Maladie

{Assurance
Retraite

Drees

o Santé
-® e publique
o* e France

uuuuuuuuuuuuuuuuu

55 projets accompagnés a début 2022 et de nombreux a venir
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Consolider une
plateforme
technologique en
respectant un principe
de réversibilité et la
stratégie nationale
pour le cloud de
confiance
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En amont de I'analyse, les porteurs de projet doivent
pouvoir facilement identifier les données disponibles...

En 2022, le Health Data
Hub va déployer son
catalogue de
métadonnées pour
faciliter I'exploration des
données disponibles,
leur contenu et leur
qualité, par les porteurs
de projet.
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..une fois les autorisations obtenues et les données
préparées, les porteurs de projet analysent les données
dans l'espace projet.

EQUIPE PROJET

ﬁ
e[ .

Utilisatsur projet 1

g=l

Utilisateur projet 2

A %
= ’

Authentification Contréle de
double factewr sécurite des postes

PLATEFORME TECHNOLOGIQUE DU HEALTH DATA HUB

(vironnomont de controle des accés

Environnement d'espace projet

\

Infrastructure
de bureau virtuel

¢ Sécurisation de l'socés

Sux bureaux virues

¢ Aumhentification des

utisaleurs sur les
bureaux virtuels

[ egap T PR e

/A
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Bureau virtuel
de Futilisateur projot 1

Biblothtques :‘l’,\ .’.-_ P .‘/-J'.
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Env. de

éveloppement ij G v

Outils Big Data q W:
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A

En 2022, le Health Data Hub poursuit la mise en oeuvre de son offre logicielle a destination
des porteurs de projets et le développement des fonctionnalités a destination des
opérateurs ou des citoyens qui voudraient exercer leurs droits.
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Poursuite du plan d’actions de réversibilité en vue de la
migration de la plateforme technologique
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Construction de la plateforme du HDH selon une
logique de réversibilité facilitant ainsi son
redéploiement une autre solution, notamment par sa
programmation dans le langage Terraform

Poursuite de l'identification des
solutions souveraines répondant aux
exigences de sécurité et vérifiant le label
cloud de confiance

Plan d'actions de réduction de I'adhérence aux
services du fournisseur actuel

y -



Etre a I'écoute de la
société civile et
co-construire une
culture de la donnée
de santé
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En 2022, le Health Data Hub multiplie ses actions vis a vis
de la société civile en poursuivant I'’écoute et le dialogue,

Il devrait y avoir une plate-forme unique pour toutes
les données médicales, a laquelle les chercheurs
autorisés devraient pouvoir accéder via des
algorithmes d'anonymisation / pseudonymisation. ,

#Ft si la massification des données de santé
publique faisait I'objet de la rédaction d’un guide
pratique et pédagogique accessible a tous ? o

Conférence de

Barometre
consensus
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... la création de contenus et leur diffusion,

“Quelles opportunités pour les

X . Séminaire VivreCovid19 : retours
plateformes nationales de données

d’expérience et débats sur le

de santé ?” - i
21 mars 2022 partage des données de santé
S Juin 2022
, i
_ 3 vivee<ouibion
Drees|

Ecole d’hiver “Al4Health” Symposium”Promesses et limites
10 au 14 janvier 2022 de I'lA en santé” Juin 2022

Mai 2022

5 de ces événements ont obtenu le label “Présidence Francaise du Conseil de I'Union

européenne”

+120 ¢événements auxquels le Health Data Hub a participé en 2021
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4e édition de notre colloque
“Données de santé et intelligence

collective”
Décembre 2022

Evénement en partenariat avec
I’Ambassade du Royaume-Uni

A
FRANCE22




... €t en initiant une réflexion collective s’inspirant des
premiers résultats concrets.

Poursuite et
multiplication des
partenariats

Identification de
la gouvernance
la plus adaptée

Résultats des premiers
partenariats
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Contribueral’
élaboration d’'une
stratégie de
financement des bases
de données
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Contribuer a financer de maniére pérenne les bases de
données

La loi Organisation et Transformation du Systeme de
Santé a créé le Health Data Hub et élargi le SNDS a
'ensemble des données de santé associées a un
remboursement de I’Assurance Maladie.

Cela signifie que ces données sont partageables suivant
des régles nationales. Certaines sont inscrites dans la loi,
c'est le cas de la gouvernance d'acces. D'autres sont
encore a préciser, dans le cadre notamment du Comité
Stratégique du SNDS créé en juillet 2021, dont le HDH
est membre.

Parmi les sujets gqu'il doit adresser, celui de la politique
nationale de financement des bases de données de
santé. Car pour partager les données le plus largement
possible, il convient de prendre en compte les efforts
consentis par les acteurs qui en sont a l'origine et de

prévoir un juste retour.
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Contribuer a la
préfiguration de
l'espace européen des
données de santé
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En 2022 sera lancé le prototype de I'espace européen des

données de santé
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 HEALTH DATA & EVIDENGE N

@EHDEN

Exploration et identification d'actions
concretes dans le cadre de l'action
conjointe “Towards a European Health
Data Space”

Lancement d'un premier test avec un
homologue du Health Data Hub,
FinData et exploration des standards
internationaux tels gue OMOP

Passage a I'échelle avec I'Espace
Européen des Données de Santé
(EHDS) : appel a candidature financé a
hauteur de 5 millions d'euros auquel le
HDH candidate en tant que leader d'un
consortium incluant une quinzaine de

partenaires européens




Ce sont prés de 100 personnes qui
oeuvreront au sein du Health Data
Hub a 'amélioration de I'accés aux
données de santé fin 2022

Poursuite de la
structuration interne
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Les chiffres clés du Health Data Hub en 2022

90 100 150 5000

Utilisateurs de la Collaborateurs Partenaires Contributions au
plateforme débat public

LD



Health Data Hub - les membres du GIP

L'Etat

Les caisses d’assurance maladie

"
X iassurance
Maladie

Caisse Nationale

Les organismes d'Assurance Maladie complémentaires

FRANCE —
= ASSUREURS unocam
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Health Data Hub - les membres du GIP

La recherche et I'’enseignement

a ﬁ EHESP

Les établissements de santé

Santé Socia - Privé Solideire i I H I e
FEDERATION HOSPITALIERE DE FRANCE ADOM

{OSPITALISATION
ICILE

Les professionnels de santé

nnnnnnnnn
sssssssssssssss

wZs
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Health Data Hub - les membres du GIP

Les usagers

France
Assos
Santé
B Lavoix

des usagers

Les agences

M HAS

ERNEAMS HAUTE AUTORITE DE SANTE
Ao

‘e ® Santé
o e publique EONATIONAL I‘_—Ig?:rggzgec';]e .\.‘ ~ d NunieRiaue ’ cnsa

o e France solidarts ocr Fostaae

Les industriels

les entreprises
du médicament

leem snitem
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| HEALTH
DATA HUB

Suivez-nous sur les réseaux sociaux !



https://twitter.com/HealthDataHub
https://www.linkedin.com/company/health-data-hub/

