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Axes stratégiques

£# Contexte

La feuille de route stratégique pluriannuelle 2023-2025 a fait I'objet d'un travail de concertation et de co-construction

Les 4 axes stratégiques qui en ressortent sont les suivants::

L

I\ ’I
Réduire les délais
d’acceés aux
données de santé
et multiplier les
projets impactants

HEALTH
DATA HUB

~
7
-

Mettre a disposition
les données de la
base principale,
I’enrichir et faciliter
sa réutilisation

090
1

Renforcer les
connexions du HDH
aux acteurs de I
écosystéme

Etre a I'écoute de la
société civile et
co-construire une
culture de la
donnée de santé




Réduire les délais
d’acceées aux donneéees
de santé et multiplier
les projets impactants
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Présentation du premier axe stratégique

” N
| 21 Réduire les délais d’accés aux données de santé et multiplier les projets impactants
~ -~
Objectif 1.1
Contexte

= ; Simplifier et clarifier les procédures de création, d'accés et de
L'attractivité des données de réutilisation de données

santé pour la Franceet = 0000 T T T T T T T T oo oo s o oo mmsmsoo—oes

l'international dépend des délais Objectif 1.2

d’acceés. Le HDH poursuivra les Mettre a disposition des données d'intérét et de qualité

travaux engages aveC SES 0000 @ c e -

partenaires tels que le Ministére de Objectif 1.3

la Santé et de la Prévention et la Soutenir les projets

CNAM.
Objectif 1.4

Mutualiser les connaissances et les expertises

Objectif 1.5
Renforcer 'attractivité du Health Data Hub
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Objectif 1.1: Simplifier et clarifier les procédures de création,
d'acces et de réutilisation de données

2023 4 2024 p 2025 4

Poursuite de la mise en
Organisation d'une oeuvre du plan
consultation de I . d'actions de
Simplifier les procédures  écosysteme sur les ISR TR T simplification des

. . N R e . d'actions de . ) .
relatives au recueil et a principales difficultés el i procédures d'acceés

I'accés aux données de santé | encontrées et les besoins procédures T
en simplification et établir sur les premiers
un plan d’actions résultats avec I
écosysteme
Mise en oeuvre en continu .
. . .ge . En continu
des modalités de tarification
Vulgarisation du Data
Governance Act et mise en
Application des te'xtes apptll'catlon aux données de tSut\(/reElHeE/)c;Iu’?on du e e
européens  2nNte. . exte. eten texte EHDS
Suivre les évolutions du anticiper les impacts

texte EHDS
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Objectif 1.2 : Mettre a disposition des données d'intérét et de

qualité

Mettre a jour le catalogue de
données et de métadonnées

Produire des données
anonymes ou synthétiques
associées aux bases du
catalogue et des data
challenge

Renforcer I'offre de service
aupreés des responsables de
données facilitant leur
inscription au catalogue

HEALTH
DATA HUB

2023 4 2024 p 2025 4

Organisation d'une
consultation de I
écosystéme sur les
principales difficultés
rencontreées et les besoins
en simplification et établir
un plan d’actions

En continu

En continu

Retour d'expérience de
['utilisation du
catalogue

Evolution de la doctrine
de mise a jour du
catalogue et de
'accompagnement

Implémentation des
évolutions
Evolution de l'offre




Objectif 1.3 : Soutenir les projets

Compléter et diffuser le
corpus documentaire

En continu
d’accompagnement en
francais et en anglais
Compléter I'offre de service Analyse des besoins au-dela Siuglz el e certineaion Mise en oeuvre de la

d'outils partagés a la

B certification
communauté

technologique = des projets pilotes
Adapter I'offre de service
aux exigences des acteurs
de I'’écosystéme en matiére
d’utilisation de données de En continu
santé notamment les
agences et autorités
indépendantes
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Objectif 1.4 : Mutualiser les connaissances et les expertises

2023 4 2024 p 2025 4

Renforcer la stratégie open
source et open data en lien En continu
avec 'AMDAC

Enrichir I'outillage a

destination des utilisateurs Recueil des besoins des

des données de santé Recenser les besoins non Utilisateurs plus Poursuite de
couverts des porteurs de P I'enrichissement de

(documentatlon1 projets en lien avec le HDH larg.emer?t I'offre et de la diffusion
programmes, application, Enrichir foffre

etc.)
Compléter la démarche

d’ouverture avec les bases En continu
du catalogue

HEALTH
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Objectif 1.5 : Renforcer I'attractivité du Health Data Hub

Poursuivre
I'accompagnement humain

. . . En continu
et / ou financier des projets
innovants : poursuite des
appels a projets

Lancement l'organisme T ,
. dont le format juridique et Lancement des REllisETtion ef Vi o
Lancer effectivement la N e . d'expérience et
fondati Iinstitut les objectifs auront été premiers programmes &volutions
ondation ou Iinstitu arrétés en 2022

Accompagner un nombre

croissant de projets et En continu

améliorer la qualité de
service
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Mettre a disposition les
donneées de la base
principale, I'enrichir et
faciliter sa réutilisation
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Présentation du second axe stratégique

N
_’_ Mettre a disposition les données de la base principale, I'’enrichir et faciliter sa réutilisation

Contexte Objectif 2.1 . : . -
. . Développer I'expertise du HDH dans la mise a disposition des
I:e SNDS représente un potentiel données
énorme pour larecherche en
France, sa mise a disposition sur la
plateforme constitue un enjeu Objectif 2.2
pour massifier son usage. Son Faciliter I'exploitation de la base principale
exploitation par les acteursde ' o
écosystéme pourrait étre renforcée
par 'intégration de nouveaux Objectif 2.3
périmétres de données. Contribuer a enrichir la base de données de |la base principale
Objectif 2.4

Maintenir la plateforme a I'état de l'art fonctionnellement et en
matiere de sécurité
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Objectif 2.1: Développer I'expertise du HDH dans la mise a
disposition des données

Articuler les travaux de la
Cnam et du Health Data Hub

Mettre a disposition les
données de la base
principale

Compléter I'offre de service
technologique auprés des
référents données

Organiser les accés
permanents

HEALTH
DATA HUB

Définition des réles et
responsabilités cibles
Définition d'un plan
d'actions

Mise a disposition aupres
des porteurs de projets de la
plateforme du HDH
Capacité a mettre a jour les
données

Mise en place d’'une
gouvernance de la donnée

Mise en place des premiers
acces

Mise en oeuvre du plan

d’actions

Mise a disposition
aupres des systéeme
d'information tiers

Optimisation des
opérations de
préparation et des
codts
Industrialisation des
acces

Identification des
besoins propres aux
acces permanents

2023 4 2024 p 2025 4

Optimisation de la mise
a disposition a des tiers

Proposition d'offre de
service pour les acces
permanents




Objectif 2.2 : Faciliter I'exploitation de la base principale

Poursuivre les programmes
BOAS et les actions facilitant
I'ouverture des programmes
d'utilisation du SNDS

Mettre a disposition des
données de la base
principale prétraitées,
standardisées ou simplifiées

Mettre a disposition des
outils d’exploration du SNDS
pour les référents données
ou les utilisateurs avancés

Organiser des formations

avancées du SNDS en
anglais et en francais

HEALTH
DATA HUB

Identification des
prétraitements a opérer sur
la base

Evaluation comparative des
standards

Identification et/ou
développement des outils

Définition d'une stratégie

En continu

Mise en oeuvre des
prétraitements
Application du
standard le plus
pertinent

Production de produits
simplifiés

Mise a disposition des
outils

Construction des
modules de formations

2023 4 2024 p 2025 4

Retour d'expérience sur
l'utilisation du SNDS
standardisé

Retour d'expérience sur
les produits simplifiés

Poursuite de la mise en
oeuvre des outils




Objectif 2.3 : Contribuer a enrichir la base de données de la base

principale

Identifier les évolutions a
apporter aux sources
existantes dans la base
principale

Identifier les nouvelles
sources exhaustives a
remonter dans la base
principale et les modalités
de remontées

HEALTH
DATA HUB

Cartographier les besoins et
les prioriser

Cartographier les sources de
données d'intérét et les
prioriser

Identifier I'effort a
fournir pour effectuer
les évolutions et
proposer un plan
d'actions budgété

Identifier I'effort a
fournir pour remonter
ces sources et proposer
un plan d'actions
budgété

2023 4 2024 p 2025 4

Accompagner la mise
en oeuvre du plan
d’'actions avec les
parties prenantes

Accompagner la mise
en oeuvre du plan
d'actions avec les
parties prenantes




Objectif 2.4 : Maintenir la plateforme a I'état de I'art
fonctionnellement et en matiére de sécurité

Mettre a jour I'analyse de
Maintenir la plateforme risque
technologique a I'état de Renouveler I'nomologation En continu
I'art en matiére de sécurité gﬁ;a plateforme pour trois
Maintenir la plateforme
technologique a I’'état
fonctionnellement,

augmenter sa résilience et =N continy
réduire le besoin
d'opérations
Enrichir les indicateurs
d’utilisation de la plateforme .
En continu

en lien avec le comité
d’audit du SNDS
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Renforcer les
connexions du HDH
aux acteurs de I’
écosysteme
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Présentation du troisieme axe stratégique

?°S% Renforcer les connexions du HDH aux acteurs de I'écosystéme

Contexte Objectif 3.1

Depuis la mise en ceuvre du HDH, Renforcer le travail partenarial avec les acteurs locaux

les premieres briques ont été mises o o e
en place pour favoriser les Objectif 3.2

interactions entre les acteurs. Renforcer la présence du HDH au niveau international et
L'articulation doit maintenant étre européen

davantage renforcée a tous les

niveaux - local, national et européen Objectif 3.3 .
- pour transformer ce premier Réunir les conditions d'un partage efficace en termes de

succes. standards, gouvernance d'acces et de valorisation dans un
contexte national et européen

Objectif 3.4
Réunir les conditions d'un partage efficace en termes de norme
de sécurité, souveraineté dans un contexte national et européen
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Objectif 3.1: Renforcer le travail partenarial avec les acteurs

locaux

Poursuivre le travail
partenarial avec les
établissements : cas d'usage
multicentrique, programme
Unibase

Contribuer et copiloter
I'appel a projets sur les
entrepot de données de
santé

Contribuer a la constitution
d’un observatoire national
de médecine de ville

Renforcer la collaboration
avec les hubs thématiques,
partenaires locaux et acteurs
de l'innovation (PariSanté
Campus, FIAC)

HEALTH
DATA HUB

Réalisation des cas d'usage
Identification des chantiers
transverses

Accompagnement vague 1
et vague 2

Participation a la définition
de la doctrine

Accompagnement et
partage des premiéres
données

Réalisation d'une
cartographie des acteurs

Mise en oeuvre des
chantiers transverses
Initi. de la démarche de
mise au catalogue

Accompagnement
vagueslet?2
Préparation vague 3

Mise au catalogue des
premieres bases

2023 4 2024 p 2025 4

Valorisation des
premieres bases mises
au catalogue

Accompagnement
vagues2et3

Poursuite des travaux




Objectif 3.2 : Renforcer la présence du HDH au niveau
International et européen

Mettre en oeuvre le prototype
d’espace européen des
données de santé et renforcer
la place du HDH dans les
initiatives européennes

Identifier les opportunités
européennes pour le HDH et /
ou ses partenaires et respecter
les engagements pris dans le
cas ou le HDH est retenu seul
ou en consortium

Poursuivre les partenariats
événementiels a rayonnement
international et organiser des
événements réguliers avec des
partenaires internationaux
majeurs

HEALTH
DATA HUB
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Livrer le prototype
(si la candidature est
retenue)

Contribution a I’
élargissement

Poursuite des travaux (si la
candidature est retenue)

En continu

En continu




Objectif 3.3 : Réunir les conditions d'un partage efficace en
termes de standards, gouvernance d'acces et de valorisation
dans un contexte national et européen

Harmoniser les
gouvernances locales pour
faciliter I'appropriation de la
réglementation nationale

Elaborer une doctrine en
matiére de standards pour
les données de recherche en
France et en europe

Elaborer des principes de
valorisation scientifique en
adéquation avec les bonnes
pratiques internationales

Mettre en oeuvre le modéle

de redevance en adéquation
avec les réglementations

HEALTH
DATA HUB

Lancement d’'un groupe de
travail

Elaboration d'une premiere
doctrine avec 'ANS

Elaboration des principes
avec le costrat et
identification des mesures
encourageant leur respect

Poursuivre les travaux de
définition des modeles de
redevance

Accompagnement a la
conduite du
changement

Evaluation des
standards retenus sur
des cas d'usage

Accompagnement a la
conduite du
changement

Accompagnement a la
diffusion des modeles
établis

2023 4 2024 p 2025 4

Evaluation des
conditions d’acces

Mise en oeuvre des
bonnes pratiques dans
le cadre d'appels a
projets ou de mise au
catalogue

Evaluation de
'adhésion a ces
pratiques

Evaluation et impact de
la mise en oeuvre des
modeéles




Objectif 3.4 : Réunir les conditions d'un partage efficace en
termes de norme de sécurité, souveraineté dans un contexte
national et européen

Appuyer le costrat et les
agences compétentes dans
I'accompagnement des
acteurs a la mise en oeuvre
du référentiel de sécurité du
SNDS

Opérer la migration vers une

solution “Cloud de
confiance”

HEALTH
DATA HUB

Appui a la mise en oeuvre
du référentiel de sécurité
SNDS

Contribution ala
clarification des attendus de
la doctrine “Cloud de
confiance” dans le cas des
données de santé
Intégration du HDH aux
travaux nationaux favorisant
I'’émergence d'un cloud
souverain

Appui a la mise en
oeuvre des évolutions
en lien avec le texte
EHDS

|dentification et
sélection

2023 4 2024 p 2025 4

Contribution aupres du
Costrat a la valorisation
des enjeux de sécurité
des données de santé
et des moyens
financiers associés

Mise en oeuvre




Etre a I'écoute de la
société civile et
co-construire une
culture de la donneée
de santé

™) HeauTH
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Présentation du quatriéme axe stratégique

. Etre a l’écoute de la société civile et co-construire une culture de la donnée de santé

Contexte Objectif 4.1 . e .
L'écoute, linformation, la Informe,r largement sur les enjeux de la réutilisation des données
formation et les partenariats avec _d_e_s_a_n_t_e ______________________________________________
les associations d'usagers du

systéme de santé, les Objectif 4.2

professionnels de la santé et de la Ecouter et impliquer la société civile

recherche, les représentants des e
assurés sociaux, les financeurs et les

fournisseurs des données Objectif 4.3

constituent une priorité majeure Développer les partenariats avec les associations d'usagers

pour permettre a l'ensemble de "
écosysteme de s’adapter a la L.

révolution des données et de s'y Objectif 4.4 ) , ‘
impliquer. Accompagner les personnes concernées dans |'exercice des droits

™ _J HeautH
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Objectif 4.1: Informer largement sur les enjeux de la réutilisation
des données de santé

Mettre en oeuvre une
information sur I'impact de
la donnée de santé et sa Définition d'une stratégie

réutilisation pour améliorer incluant I'articulation avec Mise en oeuvre de la Evaluation de la
la qualité du soin et les d'autres projets nationaux stratégie stratégie

bénéfices en termes de (e.g. “Mon espace santé”)
santé publique a destination

des différents écosystémes Implémenter les

évolutions du

Faire évoluer le répertoire répertoire public

Réalisation de I'expression Implémenter les

public des projets de besoin pour intéropérer :,Q:Xa;f’:;;ioonnddee besoin évolutions du
permettant une artlcqlauon le répertoire aux autres R répertoire public
avec les autres portails des répertoire au niveau
responsables de traitement européen

Produire du contenu
pédagogique et des _
formations destinées a I' Slalselnttials
écosysteme

HEALTH
DATA HUB




Objectif 4.2 : Ecouter et impliquer la société civile

2023 4 2024 p 2025 4

Mettre en place une
participation citoyenne et
développer le dialogue entre
les experts - dont ceux issus
des SHS - et les citoyens

Mise en oeuvre de la Mise en oeuvre des recommandations issues de la
gouvernance gouvernance

Renforcer les collaborations
entre les associations
d'usagers et de patients et &N EomiRy
les porteurs de projets, les
responsables de données

Contribuer aux actions du
partenariat pour un
gouvernement ouvert

= Poursuite des actions

HEALTH
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Objectif 4.3 : Développer les partenariats avec les associations
d'usagers

2023 2024 p 2025
Poursuivre les partenariats

avec les acteurs associatifs Poursuite de la cartographie
pgur leur donner les moyens dest?eso!jns dis atctel;rs en Poursuite des Sveallsra‘glon de tretour
d’étre davantage acteurs des ?jtilﬁggtioencgesgoeniées PRI afj:Eteartlﬁanncgjservice
données ma:s aussi p9ur Poursuite des partenariats
encourager l'information
citoyenne

Organiser le service de = passage a I'échelle du

N R . Evaluation du service
requéte a la demande service

HEALTH
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Objectif 4.4 : Accompagner les personnes concernées dans
I'exercice des droits

2023 4 2024 p 2025 4

Mettre en oeuvre le
concentrateur permettant
I'exercice des droits facilités

Proposer a la CNIL un
échange pour faciliter
I'information et I'exercice
des droits

Contribuer a I'animation
d’'une communauté de DPD
de la donnée de santé

HEALTH
DATA HUB

Mise en oeuvre

Proposition d'évolution de la
MROO4 permettant une
dérogation a l'information
dans certains cas

Remontée a la CNIL des
problématiques rencontrées
par les acteurs sur le droit
d'acces et de rectification

Cartographie des acteurs
Diffusion des guides
pédagogiques et recueil des
besoins

Réalisation de retours
d'expériences sur la
premiere année
d'utilisation
Instruction de la
capacité a exercer les
droits d'opposition
projet par projet

Accompagnement a la
mise en oeuvre de la
doctrine de la CNIL sur
les droits d'acces et de
rectification

Réalisation de
nouveaux contenus
Adaptation des guides
avec exigences
européennes

Mise en oeuvre des
adaptations

Mise en oeuvre de la
capacité a exercer les
droits projets par
projets




Indicateurs de

performance de la

feuille de route it
{
.{.
A“,'

™ _J HeautH 8
DATA HUB :
A (s



Les indicateurs de pilotage de la feuille de route pluriannuelle
2023 - 2025 (1/2)

2023 2024 2025

Délais d'acces moyens aux données
pour un projet mobilisant |la base 10 7
principale du SNDS

Nombre de projets utilisant la plateforme

. 2
technologique du Health Data Hub 20 00

N
~ -

121 Axel

Nombre de publications

T 20 30
scientifiques de haut rang

Axe 2

Délais d'acces moyens aux données pour
75} un projet nécessitant un croisement Ll 9
entre sources de données de santé
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Les indicateurs de pilotage de la feuille de route pluriannuelle
2023 - 2025 (2/2)

°%e Axe 3

A

HEALTH
DATA HUB

Nombre de partenariats avec des
infrastructures locales ou mutualisées au
niveau national

Nombre de partenariats avec des
infrastructures locales ou mutualisées au
niveau européen

Nombre d'acteurs de |la société civile
participants / ayant été impliqués a des
actions avec le Health Data Hub

Nombre de visites sur la page du
répertoire public du Health Data Hub

2023

17

18

30
000

2024

25

10

25

35
000

2025

40
000

b‘@@@
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Suivez-nous sur les réseaux sociaux !

L lin



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

