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Health Data Hub

Bonnes pratiques 
d’ouverture de bases de 
données en Open Data
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Ouvrir une base de données de santé 
anonymisées



Intitulé - Date

I - Pré-requis à l’ouverture
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Le caractère anonyme de la base de données est un prérequis obligatoire pour l'ouverture de la base

Une solution d’anonymisation doit être construite au cas par cas par le partenaire et adaptée aux usages prévus. 
Pour aider à évaluer la bonne anonymisation d’un jeu de données, le G29 a dégagé trois critères :

L’individualisation : est-il toujours possible d’isoler un individu ?

La corrélation : est-il possible de relier entre eux des ensembles de 
données distincts concernant un même individu ?

L’inférence : peut-on déduire de l’information sur un individu ?

● Dans le cas où il n’est pas possible de conclure parfaitement à l’absence de ces trois critères, le responsable 
de traitement qui souhaite anonymiser un jeu de données doit démontrer, via une analyse des risques 
d’identification, que le risque de ré-identification avec des moyens raisonnables est nul.

● Le caractère anonyme des données est sous la responsabilité juridique du partenaire, qui doit être en 
mesure de le démontrer.

Documentation : 

● Qu’est-ce qu’une donnée anonyme en santé ?
● Guide d’évaluation du caractère anonyme d’un jeu de données dans le cadre d’un projet de recherche

https://www.cnil.fr/le-G29-groupe-des-cnil-europeennes
https://www.health-data-hub.fr/sites/default/files/2022-09/20220831%20-%20Open%20data%20-%20Guide%20-%20Donn%C3%A9es%20anonymes%20en%20sant%C3%A9.pptx.pdf
https://www.health-data-hub.fr/sites/default/files/2022-09/Guide%20d%E2%80%99%C3%A9valuation%20du%20caract%C3%A8re%20anonyme%20d%E2%80%99un%20jeu%20de%20donn%C3%A9es%20v2.pdf
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II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Étapes successives pour l’ouverture
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Utiliser des formats de données 
standardisés et largement acceptés 
pour faciliter l'accès et l'utilisation 
des données par le plus grand 
nombre :

● Tabulaires : csv
● Imageries : tiff

Les données peuvent nécessiter des 
manipulations avant ouverture 
garantissant l’homogénéité et la 
lisibilité des formats. 

Garantir l'interopérabilité 
des données
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Garantir 
l'interopérabilité 

des données

La documentation et les 
métadonnées doivent être 
complètes et expliciter : 

● La signification des données, 
● L’origine, le contexte et la 

méthodologie de collecte des 
données,

● La structure et le format des 
données,

● La qualité et fiabilité des 
données (mais aussi les erreurs 
potentielles et les  limites du 
jeu de données),

● Les mises à jour et évolutions.

Fournir une documentation 
détaillée et les 
métadonnées

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Étapes successives pour l’ouverture

Un template de documentation 
standardisé est proposé pour vous 
guider dans la rédaction à cette étape.
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DOI : Digital Object Identifier

● Fournit un lien stable vers un 
objet scientifique et sa 
description 

● Il s’agit d’un identifiant 
numérique unique et pérenne 
pour un objet scientifique que 
l'on souhaite rendre citable 

Un DOI peut être attribué à 
l’algorithme à ouvrir via la 

plateforme fabrica de DataCite sur 
laquelle le HDH a un compte

Attribuer un DOI à la base 
de données pour garantir la 

parentalité

Fournir une 
documentation 
détaillée et les 
métadonnées

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Étapes successives pour l’ouverture

Garantir 
l'interopérabilité 

des données
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La licence définit les modalités de 
réutilisation des jeux de données et 
de distribution des versions 
modifiées.

Nous recommandons l’utilisation 
conjointe de deux licences 
permissives, autorisées aux 
administrations et permettant une 
réutilisation libre, gratuite et sans 
restriction dans le respect de la 
citation des auteurs :

Etalab 2.0 & CC-BY  

Choisir de la licence

Attribuer un 
DOI pour 

garantir la 
parentalité

Fournir une 
documentation 
détaillée et les 
métadonnées

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Étapes successives pour l’ouverture

Garantir 
l'interopérabilité 

des données

Soumettre un contenu à plusieurs licences 
permet de:

✓  élargir les compatibilités

✓ profiter des communautés utilisatrices des 
deux licences

✓ protéger la distribution du contenu dans l’
éventualité où une juridiction nationale 
annule une des deux licences

Soumettre un contenu à plusieurs licences 
permet de:

✓  élargir les compatibilités

✓ profiter des communautés utilisatrices des 
deux licences

✓ protéger la distribution du contenu dans l’
éventualité où une juridiction nationale 
annule une des deux licences

✓Outil de la Commission EuropéenneDocumentation : 

https://www.etalab.gouv.fr/wp-content/uploads/2017/04/ETALAB-Licence-Ouverte-v2.0.pdf
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.fr
https://joinup.ec.europa.eu/collection/eupl/solution/joinup-licensing-assistant/jla-find-and-compare-software-licenses
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II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Plateforme de référencement des bases de données ouvertes - data.gouv.fr
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Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut être 
directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture

Les modalités de dépôt dépendent de la volumétrie de la base de données : 
❑ ≤ 1 Go : le dépôt peut être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
❑ > 1 Go : la base doit être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health 

Data Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’équipe 
Open Science du Health Data Hub
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II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
3. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données :

A titre d’exemple : 

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
3. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
4. Déposer le jeu de données sous cette organisation

Eléments du template 
de documentation 

standardisé 

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
3. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
4. Déposer le jeu de données sous cette organisation

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
3. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
4. Déposer le jeu de données sous cette organisation

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
3. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
4. Déposer le jeu de données sous cette organisation

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

Eléments du template 
de documentation 

standardisé 
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
3. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
4. Déposer le jeu de données sous cette organisation

Le choix des tags est 
important pour que 

la base soit aussi 
référencée lors des 
recherches utilisant 

ces mots clés

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
3. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
4. Déposer le jeu de données sous cette organisation

NB : un membre de l’équipe Open Science peut vous accompagner dans toutes ces 
étapes en tant que co-administrateur

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 1 : la base a une volumétrie ≤ 1 Go : le dépôt peut 
être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr



Intitulé - Date
19

Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit être 
hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health 

Data Hub puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni 
par un membre de l’équipe Open Science du Health Data Hub

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture

Les modalités de dépôt dépendent de la volumétrie de la base de données : 
❑ ≤ 1 Go : le dépôt peut être directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
❑ > 1 Go : la base doit être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health 

Data Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’équipe 
Open Science du Health Data Hub
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II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données
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II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données :

A titre d’exemple : 

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
5. Créer la page de dépôt de la base avec la documentation

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science  du Health Data Hub

Eléments du template 
de documentation 

standardisé 
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
5. Créer la page de dépôt de la base avec la documentation

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science  du Health Data Hub

Le référencement de la 
base de données se fait 

dans un étape ultérieure 
via un lien URL
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
5. Créer la page de dépôt de la base avec la documentation

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub

Eléments du template 
de documentation 

standardisé 
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
5. Créer la page de dépôt de la base avec la documentation

Le choix des tags 
est important pour 

que la base soit 
aussi référencée 

lors des recherches 
utilisant ces mots 

clés

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
5. Créer la page de dépôt de la base avec la documentation
6. Préparer les données en vue de l’ouverture : 

Afin que l’utilisateur n’ait pas besoin de télécharger la totalité de la base pour 
vérifier qu’elle correspond à ses besoins il est recommandé de : 

● Mettre à disposition un échantillon de données
● Scinder la base de données en fichiers selon un critère pertinent

Exemple : Dans le cas d’une base de données sur le thème du mélanome incluant des 
patients avec 4 stades pronostiques, il est pertinent de scinder la base selon les critères 
pronostiques

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
5. Créer la page de dépôt de la base avec la documentation
6. Préparer les données en vue de l’ouverture
7. Référencer le jeu de données sur la page de dépôt via un lien URL

La base à ouvrir étant hébergée sur l’infrastructure mise à disposition par le Health 
Data Hub, le référencement de la base sur la page de dépôt sera réalisé via un lien 
URL fourni par un membre de l’équipe Open Science du Health Data Hub

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub
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1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le rôle des parties dans l’ouverture des 
données

2. Partager la base de données à ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur 
l’infrastructure mise à disposition 

3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
4. Créer l’organisation avec laquelle déposer le jeu de données 
5. Créer la page de dépôt de la base avec la documentation
6. Préparer les données en vue de l’ouverture
7. Référencer le jeu de données sur la page de dépôt via un lien URL

II - Étapes à suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit 
être hébergée sur une infrastructure propre mise à disposition par le Health Data 
Hub, puis être référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de l’
équipe Open Science du Health Data Hub

NB : un membre de l’équipe Open Science peut vous accompagner dans toutes ces 
étapes en tant que co-administrateur



Intitulé - Date

Conclusion
Bonnes pratiques
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● Publier les données sous une organisation préalablement créé et décrite pour gagner en visibilité (ne 
pas en votre nom propre) 
Exemple : “Consortium VisioMel” ou “Société Française de Pathologie” 

● Si la base de données est volumineuse, nous recommandons de la scinder en fichiers et de mettre à 
disposition un échantillon de données 
Exemple : Dans le cas d’une base de données sur le thème du mélanome incluant des patients avec 4 
stades pronostiques, il est pertinent de scinder la base selon les critères pronostiques

● Être exhaustif sur les mots clés à utiliser :

○ Sigles de l’organisation dépositaire : “sfp” ; “sfd” ; “gcc” ; “cnpath” 

○ Health Data Hub avec les nomenclatures suivantes : “health-data-hub” ; “hdh” ; “health data hub”

○ Mots clés sur la thématique et les applications de la base de données 
Exemple : “data-challenge”  ; “melanoma” ; “IA” ; artificial intelligence” ; “relapse” ; “prediction” 
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Avez-vous des questions ?
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Suivez-nous sur les réseaux sociaux !
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Suivez-nous sur les réseaux sociaux !

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

