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Les données de santé
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Les données de santé : 3types de traitements
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Grands enjeux des données de santé

Systeme national

Réglementation Démarche FAIR des données de sante
(SNDS)
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Grands enjeux des données de santé

Réglementation

» Faire au mieux dans un cadre réglementaire complexe et évolutif
* L'ouverture a I'Europe : European health data space (EHDS)
* La sécurité des données personnelles

— Nécessité de support et de simplification de bout en bout
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Grands enjeux des données de santé

Démarche FAIR

- Difficultés fréequentes a la réutilisation des données

« Ethigue de la reproductibilité de la recherche

* Risque de gachis des données

« Gouvernance claire et transparente pour gérer I'accés aux données
» Archivage

— Neécessité de support de bout en bout

_ FAIR : Facile a trouver, Accessible, Interopérable, Reéutilisable



Focus sur le catalogue France Recherche en Santé Humaine

(FRESH)

CENTRALISATION &
CONTRIBUTION F

REUTILISATION

“*.. France recherche
* en santé humaine

Portail d'études
en santé

MISE EN
RELATION

CONSULTATION

Interopérable
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Métadonnées
structurées et avec

un identifiant unique
Interface ergonomique

Acceés libre aux
métadonnées

Modalitées d'accés

Vocabulaires

communs & FAIR
Standard de

meétadonnées

Métadonnéesriches
Outil de mise a
disposition

Sortie prévue fin 2025




Grands enjeux des données de santé

Systeme national

des données de santé
(SNDS)

« Acces permanents : informations #SNDS sur Inserm Pro
E W Insermpro ntormatique | mesoutis 2 secomnecter 8 |

« Appariements / chainages des données

y Nous Appels | E I |
Llnstit
| nstitut | rejoindre | a projets labo sécurité | humaines

« Sécurité des données personnelles = =

— Nécessité de support et d'une simplification de bout en bout
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+ Historique : Trés

A nombreuses bases de
Données de recherche nombreuses bases

en sante @ - Prospectif ; nouvelles

données nécessaires pour
de_ nombreux protocoles
scientifiques

= Efforts toujours
conséquents, d’autant que
la pertinence doit étre
evaluée scientifiguement

De nombreux enjeux a
relever

¢ Autonomie de la recherche

* Les chercheurs ne peuvent (ne
doivent) pas les relever seuls
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Structures de support adaptées aux
besoins et pilotées par larecherche

Connexions avec le reste de
I’écosysteme des données

Faciliter la réutilisation de données s’appuyant sur
des réglementations différentes (ex. international)
Faciliter le chainage avec d’autres données
administratives (ex. stat publique et santé)




Les enjeux portés par France Cohortes

Recueil, stockage,

de données

traitement et partage

Hébergement souverain,
conformes aux exigences de
seécurité

Respect de la
réglementation

Expertise en épidémiologie, santé publique,
recherche clinique et démographie

Démarche de
science ouverte
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Interaction avec le numérique
en santé (SNDS, HDH, ANS,
DREES)




Mutualisation d’un bouquet de services intégrés

& T Ll T gon

Accompagnement Recueil, Communication

réglementaire traitement de animation
données réseau

=

Documentation Accompagnement
& valorisation utilisateurs

* appariement SNDS
* calcul haute performance (HPC)
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Outils informatiques et services transversaux

Outils informatiques

Données
identifiantes
o Collecte N Mise en Partage ) Plateform-e )
Etude o de données Intégration 2 qualité Analyse A IS tierce sécurisée
de recevabilité

Données
collectées

Questionnaires
web

Calcul
statistique

Tragabilité /
Sécurité

Nettoyage
S : Migration
Contractualisation ‘ Gestion gio%mées Traitement
e campagne historiques statistique
Données
externes
Pseudonymisation

-gg-gi

Données

synthétiques Données

= ourésultats
non identifiants

Stockage

108 Ot et rren-versien -

Données

non-structurées

Certification HDS
Homologation SNDS

Données
structurées

Services d'accompagnement transversaux

Accompagnement Communication Documentation

Appui réglementaire e
PP & utilisateurs & valorisation
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Calendrier d’intégration cohortes & projets

. Projet finalisé

En cours

. En programmation

Intégration CKD-Rein

Ql Q2 Q3 Q4 Ql Q2

Intégration HEPATHER

Intégration RaReTiA
Intégration PROGRESS FSHD

Intégration CDE.ai

Intégration RASores
Intégration MITOMICS

Intégration ECYSCO (RaDiCo)

viacro-projetintegration kKabILC o

Intégration TEMPO
Intégration EPICOV

PPR Maladies Rares
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Vers I'ouverture des services de France Cohortes

Fin 2025 : organisation d'un appel a manifestation d’intérét auprés
des cohortes souhaitant bénéficier des services

Cohortes en population générale et cliniques
Trois criteres d'éligibilité principaux :

1. S'appuyer sur les services et les outils de collecte, d'appariement
SNDS, de traitement, et de partage FAIR des données,

2. Etre sous responsabilité de traitement d’une des tutelles de France
Cohortes.

3. Etre financé dans le cadre d'un plan national soutenu par le ministére
de larecherche
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Remerciements ©

e L’équipe de France Cohortes
e L’équipe FReSH
e Le DSI : Maitrise d’ceuvre du Systéme d’Information

» La Délegation ala Protection des Données

) H
e LITSPetlPITTS =a ==
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g‘%‘ ’ SDS;.EE‘PIJESEIGNEMENT
e LaDGRIet’ANR =  ¥@¥ccn
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Et toutes les cohortes qui contribuent au projet !
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