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Le Health Data Hub, un service public de la donnée de santé

Les usages des données de santé se multiplient et accéder aux sources de données dans des
délais les plus courts possibles est essentiel. Le Health Data Hub est une structure publique
créée fin 2019 visant a faciliter I'accés aux données de santé aux projets d’intérét public, dans la
continuité de I'ouverture du SNDS en 2016.
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Contexte et enjeux du partage de données privées

Depuis sa création le Health Data Hub (HDH) s'est fortement mobilisé aupres
des acteurs en charge de bases de données pour leur constitution, leur
enrichissement ou leur partage. Les acteurs privés sont présents aux cotés
du HDH depuis sa création, que ce soit dans sa gouvernance, ou au sein des
’ projets qu'il accompagne, c'est pourquoi le HDH s'est engagé dans une
Le HDH s ,enga.ge dans réflexion plus structurante pour développer des actions a leur destination
&, une réflexion pour s'agissant du partage des données dont ils sont dépositaires.

'29-‘ développer des actions a . . . ) . . e
= Pour contribuer a le dynamiser, le présent appel a manifestation d'intérét vise a

destination des acteurs multiplier des opportunités d'exploration et de réutilisation de données
privés collectées par des acteurs industriels.

Cette initiative permet également de réfléchir aux conditions de partage des
données d'origine privée dans le contexte européen de I'adoption du
réglement relatif a I'espace européen des données de santé (EHDS) et des
travaux de préfiguration en cours, notamment ceux menés par un consortium
d'acteurs européens emmené par le HDH.

Les porteurs de projets pourront - dans les conditions décrites ci-aprés - soumettre un
projet de recherche ou d'innovation en santé utilisant une des sources de données
proposées volontairement par un des partenaires industriels, croisée ou non avec la
base principale du SNDS. Le périmeétre des bases de données partagées est susceptible
de s'étendre dans les prochaines semaines ou mois.
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Appel a manifestation d’intérét - “Partage de données
industrielles”

Le Health Data Hub, accompagné de partenaires industriels, lance un appel a manifestation

d’intérét a destination de projets de recherche.

L'objectif est de réfléchir aux conditions de partage des données d'origine privée
ainsi que d’identifier et d'accompagner les projets d’'intérét public promettant des
résultats rapides et innovants a partir de ces données.

HEALTH
DATA HUB

Pour cela, le HDH propose un accompagnement humain, technique et
financier des lauréats.
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Les bases de données pré-identifiées par les partenaires

Base PRM (remboursement - M E D l PATH

personnalisé) cancer du sein
Médecins pathologistes
indépendants

Cancer du poumon a non petites
cellules et données de biologie
moléculaire associées

Base PRM (remboursement
personnalisé) cancer du poumon
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Le HDH soutiendra les projets lauréats

¢

Les projets lauréats seront financés par le HDH sur une4 w
période de 24 mois a partir de novembre 2024

’ HEALTH
DATA HUB

Un montant
pouvant aller
jusqu’a 100 000<€™

MVoir modalités et colts éligibles dans le
réglement financier du Health Data Hub
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Qui peut candidater ? Les critéres d'éligibilité

ﬁ Dossier ©%% Porteur(s) du projet
| 24

* Formation d'un dossier de * Le porteur ou chef de file doit étre
candidature complet et une personne morale enregistrée
conforme au format imposé. En en France;
particulier, tous les paragraphes, = Les porteurs de projet devront étre
tableaux et onglets devront étre a jour de leurs obligations fiscales
renseignés, et les marges et tailles et sociales.

des polices respectées.

=  Soumission du dossier, dans les
délais, sous forme électronique
sur le site démarches-simplifiées.fr
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Qui peut candidater ? Les critéres d'éligibilité
Projet

=  Projet doit porter sur I'exploitation d’une base de données mise a disposition par un industriel partenaire de
I'appel a manifestation d'intérét chainée ou non a la base principale du SNDS ou a une ou plusieurs autres bases de
données;

= Le projet doit étre d'intérét public;

=  Présentation d'une demande avec un budget d'environ 100 000 euros. Les travaux associés a la demande d’aide ne
doivent pas avoir commencé avant I'annonce des lauréats ;

=  Proposition d'une assiette éligible de travaux qui ne fait pas ou n'a pas fait I'objet de financements publics hors du
cadre du présent appel & manifestation d'intérét : par I'Etat, les collectivités territoriales, 'Union européenne ou leurs
agences;

= Déroulement sur une durée ne dépassant pas 24 mois a compter de la date de la signature de la convention de
collaboration ;

=  Formulation d'une demande d’'accompagnement par le Health Data Hub cohérente

= Prévoir le partage en open source de programmes et de documentations ayant un potentiel de réutilisation. En
contribuant a ce partage, les acteurs participent a la mutualisation des efforts dans le développement d'outils fiables
d’analyse des données de santé, au bénéfice de tous. Le partage se fait via des licences permissives.

= Neutralité du projet de recherche : compte tenu du partage volontaire de ses données par l'industriel partenaire, le
projet de recherche ne doit pas donner lieu au dénigrement de I'industriel ou des fabricants associés, le cas échéant,
ainsi que de leurs activités, produits, services ou recherches, ni avoir pour objectif direct ou intention de chercher a
porter atteinte aux intéréts de 'industriel partenaire (ou de ses fabricants associés) ou de remettre directement en
cause la qualité de ses activités, produits, recherches ou services. Le partenaire industriel concerné est consulté sur ce
critére d'éligibilité.

= Faisabilité scientifique du projet de recherche au regard des données effectivement disponibles dans la base de
données identifiée de I'industriel partenaire concerné et de la qualité suffisante de ladite base. Le partenaire industriel
concerné est consulté sur ce critéere d'éligibilité.
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Les criteres de sélection

Bénéfices attendus,
caracteére innovant

Faisabilité et

Dimensionnement et oo W s ]
pertinence de = =5) réalisme technique
I'accompagnement
demandé
S

Capacité des porteurs de projets,
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Une attention ( 7Q<
particuliére sera -
donnée aux porteurs

de projets pratiquant la
science ouverte et la mise a
disposition en open access
et open source de résultats
(documentations,
algorithmes, programmes et
résultats)




Zoom sur les critéres de sélection (1)

Bénéfices attendus Caractére innovant du projet
[N

m Justification de l'intérét du projet et de m Positionnement et valeur ajoutée par
son livrable (motivation de la recherche, rapport a I'état de I'art
mise en exergue de I'enjeu social et/ou
sanitaire et/ou environnemental m Pertinence de la réalisation d'un
sous-jacent, bénéfices médico / chainage de la base de données de
économiques prévisionnels explicites) I'industriel partenaire a la base principale

du SNDS ou - le cas échéant - a un

m Pertinence du projet vis-a-vis de la entrepo6t de données dans le cadre de ce

catégorie sélectionnée projet.

m Problématique claire : définition de la
pathologie, population ciblée
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Zoom sur les critéres de sélection (2)

o . ' Faisabilité et réalisme technique
AKX Openscience .
: du projet
m Caractére réutilisable des éléments m Vision cible claire et jalonnée
proposés en partage en opensource m Description détaillée de I'approche
avec licence permissive algorithmique et méthodologique

m Pertinence des données mobilisées
en adéquation avec l'objectif

m Réalisme du budget et adéquation
avec les jalons

m Principaux postes de dépenses
clairement détaillés

m Maitrise des risques associés au
projet et mitigations associées
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Zoom sur les critéres de sélection (3)

'i,' Capacité a porter le projet et . Dimensionnement et pertinence

| maturité du projet & de 'accompagnement demandé
m Expérience et implication de I m Pertinence de la demande
équipe projet d’accompagnement et de

financement auprés du HDH
m Adéquation de I'équipe avec
I'ambition du projet (voir diapositive suivante)

m Premiers résultats déja disponibles
attestant de la crédibilité du projet

m Compréhension et avancement
dans les démarches réglementaires
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L'accompagnement proposé aux lauréats

Soutien par le HDH au montage et Appui du HDH a
dépot des demandes d’accés aux I'ouverture des
données de santé (si pertinent) résultats

\F »
Y

Soutien par le HDH a la

Soutien financier du HDH* Mise a disposition par le . . ;
HDH d'une plateforme diffusion des résultats
* selor.1 un échéancier cohérent avec teChnOIOQique pour traiter du prOJEt
les activités et avec un taux de =
rétention, conformément au |e$ donnees en toute
réglement financier du HDH et sous P oa £ .
réserve de la signature d'une securite et avec des OUtIIS
convention d'utilisation type é |'état de Ifart*

*sous réserve de la signature d'une
convention d'utilisation type (si
nécessaire)
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Zoom sur I'accompagnement aux démarches réglementaires
dans I'accés aux données de santé

FH s SES CNIL.
Marie
Données de santé > | Le HDH est le guichet unique pour I'accés aux
‘- données. La demande d'acces aux données est se
@J fait en ligne, sur la plateforme dédiée du HDH.
| s
5=

% b Tous les modeles ainsi que les documents

A

A\ L . . .
'HEE' pédagogiques sont rendus disponibles aux porteurs
de projets dans un starter kit, afin de les guider tout

au long du processus.

=

Le HDH vérifie que le dossier est complet et le
transmet, si nécessaire, au Comité éthique et

scientifiqgue pour évaluation puis a la CNIL

’ml

sans avec
starter kit starter kit
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Zoom sur la plateforme technologique du HDH

Equipe de recherche Plateforme technologique du Health Data Hub

Zone de contrdle d’acces Espace projet
) 1 ] a R 1

Langages

s - ,_:>. A / \ A et IDE jup@aﬁ' @sudis
N _ o ' Virtual desktop :
‘ ‘ [ infrastructure NP o | sparlor
Authentification a Contrdle de sécurité logicielle Y sparkly

Utilisateur 1 deux facteurs de la station de travail Securisation de

5 I'acces via des @ Visualisation
M 0 : bureaux virtuels ) mp  cedonnées OOsuerser
Z. &
S S
- = a o Stockage N,
'v o o de données MySQL PostgresQL
- 3 > 5
Utilisateur 2 @ 9 Imagerie O cytomine

Collaboration 4 git Agh Gittab
\_ /
N

(=
|

Dans l'espace projet, vous pourrez trouver les outils
traditionnels de I'analyse de données.
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Le Health Data Hub accompagne les projets a I'ouverture des

résultats

Communauté
d'entraide

Documentation
collaborative

Discourse

c il
Y

Meetup
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https://documentation-snds.health-data-hub.fr/
https://documentation-snds.health-data-hub.fr/
https://www.meetup.com/fr-FR/Health-Data-Hub/
https://entraide.health-data-hub.fr/
https://entraide.health-data-hub.fr/
https://health-data-hub.shinyapps.io/dico-snds/
https://health-data-hub.shinyapps.io/dico-snds/
https://gitlab.com/healthdatahub/programmes-snds
https://documentation-snds.health-data-hub.fr/formation_snds/donnees_synthetiques/
https://documentation-snds.health-data-hub.fr/formation_snds/donnees_synthetiques/
https://ecosysteme-snds.health-data-hub.fr/
https://ecosysteme-snds.health-data-hub.fr/
https://ecosysteme-snds.health-data-hub.fr/
https://ecosysteme-snds.health-data-hub.fr/

Comment candidater ?

[ Septembre ]
[ 4

¢

Date limite de dépot Jury

des candidatures
Un jury composé de

Vous étes invités a spécialistes établira un
déposer votre classement des
candidature sur la demandes.
plateforme (4 septembre
2024).
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Annonce des résultats

Plusieurs projets seront
retenus. lIs bénéficieront
d’'un financement d'une
durée de 24 mois et d'un
montant maximum de
100 000<€.




Modalités de réponse a I'appel a projets

s::...  Date limite de 4 septembre 2024

:::G candidature

Déposez votre candidature sur le

Plateforme de
portail Démarches Simplifiées

candidature
ami.industriel@health-data-hub.fr

.Ct-

€ Contacts

]|
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mailto:ami.industriel@health-data-hub.fr
https://www.demarches-simplifiees.fr/commencer/ami-partage-de-donnees-industrielles

Q&A

Lien @ venir
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