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Le Health Data Hub a été impulsé et soutenu dans le cadre
de politiques publiques d'ampleur

Les usages des données de santé se multiplient et accéder aux

sources de données dans des délais les plus courts possibles Un prOjet impl.“Sé et soutenu par des
est essentiel. politiques publiques d’ampleur

Le Health Data Hub est une structure publique créée fin 2019
visant a faciliter 'accés aux données de santé aux projets

Créé a la suite du rapport Villani
d’intérét public, dans la continuité de I'ouverture du SNDS en -

promouvant la mise en place de grandes

2016. plateformes de partage de données pour
favoriser 'lA
Projet phare et un contributeur actif
Un guichet Une plateforme £ de |la Stratégie Nationale pour
unique sur les sécurisée eta I’ o I'intelligence artificielle
données de état de I'art

Santé en France )
y L'un des grands projets du FTAP et ['un
i des rares auditionnés en mars 2022 par
la Ministre Amélie de Montchalin

Un catalogue de données,

incluant une des plus large base @ L'une des actions de la feuille de route

CIES GEMTIEE MISEIEE Numérique en Santé de |'Etat
administrative au monde
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A quel type de projets bénéficie le HDH ?

@ Constat °

Le projet HYDRO vise a prédire les
crises d’insuffisance cardiaque
menant a une hospitalisation pour
les patients porteurs d'un
pacemaker dans un contexte ou les
solutions existantes ne permettent
en général pas de prédire.

45 000 données de patients issues
des pacemakers

3,8 M données de patients francais
Issues du SNDS
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V) Pacemakers

Création d’'une base de données chainée au SNDS

SNDS Hospitalisations

|

|

4 Algorithme d'lA de prédiction

Détection des |
patients a haut

risque et
intervention

"%, Démarche et premiers résultats o

Appui du HDH et
de la Cnam dans
la réalisation de
l'appariement
(amélioration du
taux de 50% a 85%)

Développement de
I'algorithme dans
la plateforme
technologique du
HDH avec l'appui
du HDH

A



En seulement 2 ans, le Health Data Hub a construit une
structure innovante et fonctionnelle

. ' .\ Crééseulement 4 mois aprés la promulgation de sa loi
. L. | constitutive, le HDH a franchi d’'importants jalons dés ses
* ., 4 premiéres années d’activité

Mise en production d’une plateforme technologique en
seulement un an

¢

Recrutement rapide de collaborateurs pour atteindre ~80
personnes a 'heure actuelle

’a

2004

Accompagnement de 69 projets dont une demi douzaine
sont déja terminés ou ont déja publié des résultats

Développement de liens avec tout I'écosysteme, y compris
la société civile, concrétisés par plus d’'une centaine de
partenariats actifs

Prés de 300 interventions publiques depuis 2021 et des
participations dans de grands projets comme PariSanté
Campus, FIAC, DARWIN
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Les communs humériques :
la théorie




Qu’est-ce qu’'un commun numérique ?

Commun... .. NUMérique

désigne une ressource produite et/ou entretenue Il est dit numérique lorsque |la ressource est

collectivement par une communauté d’acteurs dématérialisée : logiciel, base de données,

hétérogénes, et gouvernée par des régles qui Iui contenu numérique (texte, image, vidéo et/ou son),

. . . etc.
assurent son caractere collectif et partagé.
Exemples connus
4 - N
Logiciels : '{})
Systeme d’'exploitation Linux, navigateur web | . Wl .
. - . op . A . IKIPEDI

Firefox, encyclopédie Wikipédia, etc. @

Bases de données:
OpenStreetMap (données géographiques), Open

; Food Facts (produits alimentaires), etc. é open (el facts
\ y
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https://labo.societenumerique.gouv.fr
https://fr.openfoodfacts.org/
https://fr.openfoodfacts.org/

Un contexte juridique et réglementaire poussant vers une
ouverture la plus large possible

é el LTl Tep”b"q”e @ Mission Bothorel g%ﬂ Amdac sante
— numérique == .

Loi promulguée en 2016 pour Mission a la demande du Publication en 2021 de |a
encourager l'innovation et I Premier ministre en 2020 pour feuille de route du Ministére
économie numérique, livrer des recommandations de la Santé avec sa politique a
ProMouvoir une société en faveur d’une politique mener en matiere de données,
numeérique protectrice et publique de la donnée d'algorithmes et de codes
garantir I'acces de tous au sources (AMDACQ)
numerique “Notre pays a besoin de plus
d’'ouverture sous toutes ses “Renforcer la politique de
“l'ouverture des données formes” partage de la donnée dans la
publiques par défaut, y sphére solidarités et sante”

compris les codes sources”

La tendance est a 'ouverture la plus large possible des données et codes sources de I'administration
publique. Cela concerne également les données sensibles comme les données de santé, a fort enjeu pour
les chercheurs qui ont encore un acceés trop restreint a ces derniéres.
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Les communs humériques :
la pratique




Communs numériques au Health Data Hub :
Les axes stratégiques

=

Connaissance

®

e Données synthétiques
e Data Challenge

e Catalogue métadonnées

¢ Documentation
interactive

¢ ]

Données Programmes

S ¢

e Bibliothéque Ouverte
d’Algorithmes en Santé

e Outils d’interopérabilité
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Animation
e Meetup
e Forum d’entraide

y



Communs numériques au Health Data Hub :
Une logique partenariale

Contributeurs

"
fir Inserm 090 EPI-PHARE gtih X Assurance

CépiDc o (1) o épidemiologie des produits de santé a a ie Cartographie de
Centre d'épidémiologie surles GIS ANSM - CNAM I'écosysteme
causes médicalesdedéces o SE;'EN%;E&%%UE Caisse Nationale
SUR LHOSPITALISATION SNDS
° Données =
) ‘ 4 ouvertes .
REDSIBI I i g ' ® Sante (& venir) .
) Agence Régionale de Santé *® ° p u b l' | q ue BOAS Dataverseg’ B provy o=
SS Résesu pour mieux utliser les Données gence Régionale de Santé ®
du Systéme national des données de santé ® ‘ Fra nce
Direction de la sécurité sociale L4

I IM UNIVERSITE DE% Communauté A4
n

T dentraide o NetworkX
RENNES 1 d'entraide

Données
HAUTE AUTORITE DE SANTE g synthétigues

Documentation
collaborative Discourse V

A

c il Dictionnaire

-5 interactif
v msstup

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/

Communs numériques au Health Data Hub :
Ouverture de la connaissance

Catalogue de
métadonnées

Documentation
du SNDS

HEALTH
DATA HUB

# BASES  OSCOUR ' table-oscour

TABLE (courante)

table-oscour
Gette table n'a pas de description

BASE (parente)

OSCOUR

La base de données OSCOUR
contient fensemble des passages
aux urgences en France
métropolitaine et outre-mer L'objectt
principal de ce systéme estla
detection précoce.

voir plus

& License

(en cours de développement)

Documentation du SNDS

Introduction
Quiest-ce que le SNDS 7

Les bases du SNDS, de Falimentation
ala restitution des données

Comment accéder au SNDS ?

Larecherche avec le SNDS.
Fiches

Glossaire

Se former au SNDS

Pour aller plus loin

Open Data

Evénements passés et a venir
Tables

Contribuer

Apropos

Explorer
aTae O Acvies
table-oscour

Général

Réirence A

Format o

Taie 10425034 ignes

Relations entre les tables

cié primaire pas_t pas_neure

s étrangeres A
Variables

T actes

[0 ] 20

Forum entraide 4 Dico nteractif :  Groupe Meetup

Documentation collaborative du SNDS

Bienvenue sur la documentation collaborative du Systéme National des Données de Santé.

Cette documentation est en construction, via ce dépot GitLab

Attention
Internet Explorer cause des erreurs de navigation sur ce site, et sur GitLab.

Nous conseillons dutiiser un autre navigateur, car Microsoft a arrété le développement
dinternet Explorer depuis quelques années.

Contributeurs

Cette documentation est maintenue par le Health Data Hub.

Elle résulte clune mise en commun de documents et trava par plusieurs organisations, dont

+ Ia Caisse nationale d'assurance maladie - Cnam

+ le Health Data Hub - HDF

+ Le Ministére des Solidarités et de la Santé: a Direction de la Recherche, des études, de Iévaluation

et des statistiques - DREES

« les Agences régionales de santé - ARS

https://documentation-snds.health-data-hub.fr/

HEALTH
DATA HUB
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Gittab

Dictionnaire
interactif du
SNDS

[ — T T

Table Variablo Livello Nomenclature

e 0ER DEEANM
B 0E R 0E £ e
= e R DEEANOM

0e R 0 10 Pt

- e R DEVOLNUM

Cartographie de
I’écosystéeme du
SNDS

. f Clatns dy
bariatric surg &

ery,
rroypis.ener cosE, prevalence
pharmacoepidemiology
hospitalization ;) &Y ™™

€SS hreast  cancer eorope.
Csereening -0 ") gPessenolosie

HH 7 cartographie de I'écosystéme SNDS

elderly dementia

cancer hospita snds,
guidelines health fechnology assessment

epidemiology

adnTnIstrative databaseqiabetes

v france:s

psychiatry

https://ecosysteme-snds.health-data-hub.fr/



https://documentation-snds.health-data-hub.fr/
https://health-data-hub.shinyapps.io/dico-snds/
https://ecosysteme-snds.health-data-hub.fr/

Communs numériques au Health Data Hub :
Ouverture des données

Meetup#7 Données de Synthése - Partie 2 ; Avmeric Floyrac & Gilles Essoki Ndame
1. Approche théorique (2/2)
- N . -
Données - i
Ati Lagr A A A TR
synthétiques du o A — ‘
‘ P e —————————-
. -

SNDS -5 1 & |

De la matrice d’adjacence, un graphe Du graphe, un arbre

https:/ditlab.com/healthdatahub/synthetic-generator

<

Data challenges Data Challenge

Data Challenge en pathologie du col de I'utérus - Société Francaise de
Pathologie - Health Data Hub

https://www.youtube.com/watch?v=UeOl tIRKaAE&t=502s
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https://gitlab.com/healthdatahub/synthetic-generator
https://www.youtube.com/watch?v=Ue0Lt1RKaAE&t=502s

Communs numériques au Health Data Hub :
Ouverture des programmes

/

Programmes SNDS

partager le code source de programmes de travat

Les algorithmes
de ciblages du
SNDS

€O & Notebook pmsi R Labpynd
Fichior Modifer Afichage nsérer Exéoution Outls Ade Db

:I ~ Exercices de déco‘uver!e du PMSI MCO (Version R) - Les a Igo rith mes A/
Notebooks de e A .. :
. - standardisation o
formation sur le
du SNDS sous
SNDS : : T
format : oo
OMOP-CDM = = R e
: E A iaia g, ) A
https:/documentation-snds.health-data-hub.fr/formation_snds/notebook.html (en cours d'ouverture)
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https://documentation-snds.health-data-hub.fr/formation_snds/notebook.html

Zoom sur BOAS : La constitution de la
bibliotheque d’algorithmes de ciblage

I
R )N ¢

Appel a manifestation d’'intérét soutenant et
encourageant le développement, la mise a jour et
la validation d’algorithmes de ciblage SNDS, qui

0as seront intégrés a une bibliotheque ouverte

:
N

Etablir et valider
un algorithme de
ciblage des cas de
Dégénérescence
Maculaire Liée a I’
Age

Centre Hospifaller Universifaire:
Dijon Bourgogne

BORDEAUX DI
POPULATION - 3)-(2%
HEALTH &%, CONSTANCES

HEALTH

I—l:,-l patarue | LLL & INCa : Les communs numériques - 26/09/2022

k
N

Valider différents
algorithmes de
ciblage des
patients atteints
de leucémie
myéloide
chronique (LMC)

: Lo ) EON
BERARD

RCTs

k
N

Développer et
valider un
algorithme de
ciblage des
patients atteints
d’une infection
chronique aux
virus de I'hépatite
BetC

Institut Pierre L idémiologie et de Santé Publique
Pierre Loy miology and Public Health

X
N

Développer un
algorithme de
ciblage des cas
de maltraitance
infantile dans
plusieurs centres
hospitaliers

G W
7T\ = =
Centre Hospitaller Universitaire L n
Dijon Bourgogne u u

nouveaux projets
lauréats en 2022
seront accompagnés
par le HDH

i
N

Développer et
valider des outils
de ciblage des
patients atteints
de maladie
rénale chronique

l agence dela
I biomédecine

N M
ERNAY S
3 D\
EHESP CONSTANCES
°0® Santé —_
-@ e publique
o . France < H U




Communs numériques au Health Data Hub :
Animation de la communauté

=
oA 5. Oscumeraion Do e, [N IR

catégories » || étiquattes » Top  Catégories

Forum -
d’entraide .
0o

(]

©

https://entraide.health-data-hub.fr/

Mastup
Health Data Hub
|-4"_,-| CEALTH e SO
Les meet-ups LR R
HDH e 9
prop Memby Ph o us

https://www.meetup.com/fr-FR/Health-Data-Hub/
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https://entraide.health-data-hub.fr/

Gil LAMPE

Chief Data Officer

gil.lampe @health-data-hub.fr

HEALTH
DATA HUB

Suivez-nous sur les réseaux sociaux !

¥
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https://twitter.com/HealthDataHub
https://www.linkedin.com/company/health-data-hub/
Elodie Desbat
Gil LAMPE

Elodie Desbat
gil.lampe@health-data-hub.fr
�

Elodie Desbat
Chief Data Officer
�


