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09h30 - 09h35 Message de bienvenue
09h35 - 09h50 Ouverture de la journée , Clara Locher (CHU de Rennes)

09h50 -10h20 U, T MéT NA r OdNAON e?WNa&aAN i &ENARecON&E AydBnAoa N
Michel Pohl (Inserm)

10h20 - 10h40 —y! TE! > feAkdBAacegaiir NAQe? cA7f N NA WAAKexdr NE Aye? W
codes , Claude Gissot (DREES)

10h40 - 10h55
Pause

10h55 - 11h15 | 5 Cartographie des pathologies : un outil désormais ouvert au service de la recherche
et de la santé publique , Antoine Rachas (CNAM)

11h15- 11h45 A?W@Q@ KyAQQér A?2i a&Nrre?a&QNr rQdgNAAgRde?Nr 7 AN
Aye? W NaEA? eaN DADOdiK AMolagiizd, (RSB

11h45-12h30 | AAe AQN DANr AA? &nAar DN AA ¢ N WAF?N DN Ay! fu DN
DZ ! At ecdnat BNr NA , NMakike Qaillai HBH) fi U

12h30 - 14h00
Pause
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14h00 - 14h25 The publicly -available Medical Information Mart for Intensive Care (MIMIC) Database:
An Open Data Success Story , Leo Anthony Celi (MIT)

14h25 - 14h50  Les i_nitiatives du Health Data Hub en faveur de 'ouverture de la science ,
Laurie Alla (HDH)

14n50 -18n05 " N naeef €ABBN EAAA >t AKANAFT Nr NA rAAANR QAAAKT r N?

Lauriane Armand (HDH)

15h05 - 15h20 Le Data Challenge CytologlA - Améliorer le diagnostic en hématologie biologique
f el ON &@Dr FagnywDahmani (Algoscope)

15h20 - 15h40 Données ouvertes et IA en hématologie biologique : quelles perspectives apres le
Data Challenge CytologlA ? , Dr Thomas Boyer (GFHC)

15h40 - 16h00
Pause

16h00 - 17h00  Pprésentation des résultats et remise des prix du Data Challenge CytologlA

17h00 - 17h20 L'open data, un catalyseur de I'engagement citoyen au service de la sante :
Augustin Courtier (Latitudes)

17h20 - 17h30  conclusion et remerciements

17h30 - 19h00
Cocktail

o e, [ e?eadN DA AyenNA rQdNAQON NA ¢ AAaD
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Ouverture de la journee

09h35 - 09h50

Clara Locher

Praticien Hospitalier en

s i _% Pharmacologie Clinique
Clara  Locher est  Praticien Hospitalier en
Pharmacologie Clinigue . Elle exerce comme

méthodologiste au CHU de Rennes et est membre
de la Commission de la Transparence de la Haute
Autorité de Santé. Son activitt en méta -recherche
porte sur les conflits entre éditeurs et auteurs, la
qualité et la transparence des essais d'escalade de
dose en oncologie ainsi que sur l'impact du partage
des données des essais clinigues en oncologie .
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Science ouverte appliguée aux

spéecificités de la recherche clinigue
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6 Aucun avec organisme privé CHU
Plusieurs avec organismes publics gette

3 CHU de Rennes : employeur H ﬁ S

3 Haute Autorité de Santé  VCommission de la Transparence

(@]

HAUTE AUTORITE DE SANTE

3 Agence Nationale de la Recherche VRESTORES
3 Union Européenne VSHARE-CTD

Funded by pa
. SHARE -CTD
the Eurﬂpean Unlnn ﬁl Cooperate to share and gain

o . [ e?eAd N DA AyenNA rQdNAQON NA ¢ AAand
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Deuxiéme Plan national
pour la science

Science ouverte

o La science ouverte est la diffusion sans entrave des

resultats, des méthodes, et des produits de la recherche

Question Protocole Autorisa- Analyses Communi
recherche tions stat -cation

Accessibilité
Transparence
Reproductibilité

Efficacité de la recherche

o e, [ e?eAd N DA AyenNA rQdNAQON NA ¢ AAand
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Science ouverte et protocole

fdqA vr 7 &ENFdraAacEeNr DEZNrrAdr OAJAde? Nr

0
- Clinical Trials ClinicalTrials.gov
s Nnnd ek AKdT Ande AN DFONAENT dr A eNBNAA
3 ROle majeur des journaux
3 ICMJE : International Committee of Medical Journal Editors
6 Objectifs

Search Results

3 Aider patients & public a connaitre les essais en cours Viwing 110 out of 263 studies
z 2 h W N /\ do CE A A DZ) rl. A do Q A A do e /\ DZ/ N rr 'ZShowingresultsfor:Covid19|hydroxychlo
+ Synonyms of conditions or disease (6)
3 Prévenir les biais de reporting
) o ) ) Focus Your Search %
3 Prévenir les biais de publication o «

Condition/disease @

‘ Covid19 ‘

Other terms @

Intervention/treatment @

:??CE/\hN DN AyenNA r QdNAQN NA rr AAAN ‘hydroxychloroquine ‘
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Prévenir les biais de reporting

5 MAENTF dr A €ENBNAA r?2cE& ?A &ENFfdraaceN DZFNrrAdr OK(
3 | BnAdqeeN AcEcAArnAeNAQN BAdrr dAr ? RRdr AAA
3 UAANaEen DN Ay NAEN? dgraAEeNBNAA rd nNEereAAN AN WnaEedRdN

September 2 godacre et al. Trials  (2019) 20:118

co m pa‘ https://doi.org/10.1186/s13063-019-3173-2 Tr‘ia |S
Primar lequately

Contro/ I T ved some

CrossMark Ne e n th e

swenietes CO)MPare: a prospective cohort StUdy outcomes

> Author Affiliati

w0032 COFrecting and monitoring 58 misreported
trials in real time

Ben Goldacre'' ®, Henry Drysdale1, Aaron Dale’, loan Milosevic', Eirion Slade’, Philip Hartley1, Cicely Marston?,
Anna Powell-Smith', Carl Heneghan' and Kamal R. Mahtani'

'e?@&AnNN DN AyenNA r QgNAON NA r AAan
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WORLD

Prévenir les biais de publication £V MEDICAL
WAMA ASSOCIATION

WMA DECLARATION OF HELSINKI - ETHICAL PRINCIPLES FOR

5 Les résultats dOivent étre difoSéS MEDICAL RESEARCH INVOLVING HUMAN PARTICIPANTS

3 6?NAKe? N redqn AyeacdNAAAAdeA DNr a&nr ?2AAAAT

3 sans entrave | Results Posted |

Y éNfdr A&eNr D& NrrAdr QAdo/\d{ﬁéEﬂfoiv

Y Serveu r de prépri nt THE PREPRINT SERVER FOR HEALTH SCIENCES

Y Open access 8 $

s Barometre francais de la Science Ouverte

Part d'essais cliniques enregistrés et terminés ayant posté un résultat etfou déclaré une publication scientifique sur les 10 derniéres années
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Prevenir les biais de publication

: : : - : ®

Reporting of interventional clinical trial R =
results in an academic center: a survey
of completed studies

Anne Sophie Alix-Doucet', Constant Vinatier?, Loic Fin', Hervé Léna®, Héléne Rangé*, Clara Locher? and

Florian Naudet™”

Percentage among the 50 studies with answers
20%

o
®
=]
®

100 Lack of time
Logistic difficulties
No answer

75

Refusal of the journal

g Insufficient number of patients included
©
., 89 %
§ Other
)
o
Disagreement on the order of author citations
25 Negative results not consistent with primary endpoint

@ =_ Premature ending of the study
— c— - Duplicate Recent publication
—— e— 0
Avant audit Lack of know-how
BSO

o
ES

10% 20% 30%
Percentage among the 57 studies without primary publication

IJ:,-ISE’;‘;T:UB :g?cz/\hN DN AyenNA r QdNAON NA r AAAnN
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RoOle majeur des financeurs

6 Conditionner le financement au respect des principes de

EX
GOUVERNEMENT
Libersé

science ouverte
< . . . R VIS A S oV a WY
3z Mi dFf N Ay NAEBHprigrr A €NBNAA Assurer le
postage des
résultats de

7~

3 Exiger un plan de gestion des données

3 Exiger la communication des résultats <> Zﬁﬁf;ﬁi.f ::ais
¢ DNGEAde &N AcEAAQt N QeADHAdeAANN nAcr ‘E'a'lciu
KA —re > BgrregeAle pasthg\ dés csufa@ A N (
¢ Financer le temps RH nécessaire au respect des principes de n<>,':m ,

science ouverte

r- o . . . . . . S~ N
o . [ e?eAd N DA AyenNA rQdNAQON NA ¢ AAand
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Données individuelles des patients [IPD] : partage

o Barrieres nombreuses +++ [sans étre insurmontables !

Barrier : L, -
Darrieres Protection de la vie privée | du secret médical
juridiques
Barrieres Pas d'incitations, peur des critiques, désaccord
motivationnelles | compétition sur la réutilisation des données
Barrieres
: . Manque de ressources
financieres
Barrieres Manqgue de normalisation, données manquantes, barriere
techniques linguistique, absence de métadonnées
6 Partages des IPD = condition nécessaire (mais pas suffisante) a leur réutilisation
3 Findable (Facile a trouver)
k1 Accessible (Accessible) Edable Accessible Intemperable Reusable
3 Interoperable (Interopérable) p G aﬁa cl:\
3 Reusable (Réutilisable)

HEALTH
DATA HUB
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En pratique, les IPD sont

JAMA Oncology | Original Investigation

Audit of Data Sharing by Pharmaceutical Companies for Anticancer
Medicines Approved by the US Food and Drug Administration

Natansh D. Modi, BPharm (Hons); Ahmad Y. Abuhelwa, PhD; Ross A. McKinnon, PhD; Alan V. Boddy, PhD; Mark Haseloff; Michael D. Wiese, PhD;
Tammy C. Hoffmann, PhD:; Eric D. Perakslis, PhD; Andrew Rowland, PhD; Michael J. Sorich, PhD; Ashley M. Hopkins, PhD

-elles partagées ?

RESULTS During the 10-year period examined, 115 anticancer medicines were approved by the
FDA on the basis of evidence from 304 pharmaceutical industry-sponsored trials. Of these
trials, 136 (45%) were eligible for IPD sharing and 168 (55%) were not. Data sharing rates
differed substantially among industry sponsors, with the most common reason for not
sharing trial IPD being that the collection of long-term follow-up data was still ongoing

(89 of 168 trials [53%]). Of the top 10 anticancer medicines by global sales, nivolumab,
pembrolizumab, and pomalidomide had the lowest eligibility rates for data sharing

E Top 10 anticancer medicines

Pertuzumab (Perjeta)

(n=4)
Palbociclib (Ibrance)
(n=2)
Osimertinib (Tagrisso)
(n=3)
Abiraterone (Zytiga)
(n=3)
Ibrutinib (Imbruvica)
(n=9)
Atezolizumab (Tecentriq)
(n=10)
Enzalutamide (Xtandi)
(n=5)
Pembrolizumab (Keytruda)
(n=30)
Pomalidomide (Pomalyst)
(n=2)
Nivolumab (Opdivo)
(n=21)

0 20 40 60 80 100

Trials shared, %

o e [t e?2@anN DA AyenNA r Q4ANAQN NA r AAan
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(<10% of trials).

Top 10 des molécules de la liste en sus en montant @ apm
- s news
(au prix d'achat) dans les établissements ex-DG

En millions d'euros de 2018 a 2023

Pembrolizumab 1.289,5
Daratumumab

Nivolumab

Immunor'~,ufine humaine normale
Ocrelizumab

Atézolizumab

Eculizumab

Axicabtagéne ciloleucel

Ravulizumab 110,1 Z 0 ! 3
Nusinersen 106,9
0 200 400 600 800 1.000 1.200 1.400
> °

Source : PMSI MCO 2018-2023. Périmétre : établissements "ex-DG" (dotation globale), c'est-a-dire hépitaux
publics et établissements de santé privés d'intérét collectif (Espic). MCO: médecine, chirurgie, obstétrique.




Comment augmenter le partage des IPD ?

6 Informer| Former

3 Au partage et a la réutilisation

: \ o A
s VNAJdaE Qe BnAN D2 nAcEan AT N DAAr AKAynw ggg;;:‘\q,e/\ C
3 Recommandation de la déclaration de DORA "

65 Rendre la déclaration de partage obligatoire
3 ICMJE

65 Rendre le partage obligatoire ?
3 ye?ANr ANr DZAANNr AeA nAr KA B&BN WAAN? cr

3 Pas nécessairement adapté

N

5 TNr?2caN&E AydBnAQa D2 nAcaAf N

lllustration by David Parkins

r- o . . < - N N < N
o e [t e?2@anN DA AyenNA r Q4ANAQN NA r AAan
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IPD et réutilisation responsable

Former sur les aspects réglementaires

(@]

3 Reéglementation complexe (et variable selon les pays)

6 Former sur les aspects de  securité

3 Minimiser les risques via des plateformes adaptées

6 Former sur les aspects scientifiques

3 Promouvoir des pratiques de recherche reproductible

3z Minimiser les « faux positifs », les biais de publication, le p  -harking , le p-hacking
5 LORIER -y Acf AANdr AndeA ne?c& ?AN éNOt NEOt N uAr N

5 RRFR réseau de la recherche reproductible
REPUBLIQUE Inserm

FRANCAISE o

Libert
Eg 1 La science pour | té
¢ From sc e to health

Ior.er

o . [ e?eAd N DA AyenNA rQdNAQON NA ¢ AAand
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Conclusion

Toutes les etapes de la recherche clinique concernées

(@]

Tous les acteurs de la recherche cliniqgue concernes

(@]

3 Chercheurs, promoteurs, patients,

3 Financeurs, éditeurs, évaluateurs : incitatives SO
Eedan &naceN AAAdOdnn D&r KA nt ArN DN Qe AQNNnA(

Formation | sensibilisation aux enjeux de la SO indispensables

O«

O«

o . [ e?eAd N DA AyenNA rQdNAQON NA ¢ AAand
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Programme de la journée

HEALTH
DATA HUB

~ " - & L/
6 eeceBe?Wedae Aye? Journée de I'open science en santé
MERCREDI & JUIN 2025 DE 09H30 A 17H30
. N A PARISANTE CAMPUS ET EN LIGNE
science aupres de "
09h30 : Accueil des participants
- b a N 4 09h35 : Ouverture de la journée
A y n Q E r r f A e ‘B N f A Clara Locher - Praticien Hospitalier en Pharmacologie Clinique
09h50 : INSERM et science ouverte : renforcer 'impact et l'efficacité
~ 1 de la recherche en santé
o Val O rl Ser IeS travaux Michel Pohl - Directeur Département de la Science ouverte et directeur de

recherche, Inserm

p art ag é S e n O p e n S 0 u rce et 10h20 : 'AMDAC Solidarités-Santé : encourager et valoriser
l'ouverture des données et des codes

Claude Gissot - Directeur de projet AMDAC, Direction de la recherche, des

études, de |'évaluation et de la statistique (DREES)

en open data

10h40 : Pause

10h55 : La Cartographie des pathologies : un outil désormais ouvert
au service de la recherche et de la santé publique

Antoine Rachas - Médecin épidémiologiste et Responsable adjoint du
Département des Etudes sur les Pathologies et les Patients, CNAM

11h15 : Ouvrir I'accés aux ressources scientifiques : les initiatives de
I'INRAE en faveur de l'ouverture de la science

Odile Hologne - Responsable de la Direction pour la science ouverte (DipSO)
d'INRAE

11h45 : Annonce des lauréats de la 8e vague d’appel @ manifestation
d’intérét de la Bibliothéque Ouverte d’Algorithmes en Santé (BOAS)
Maxime Caillet - Responsable du péle Projets Partenaires a la Direction des
Partenariats, Health Data Hub

12h30 - 14h00 : Pause

HoH e |Le?eanN DA AyenNA  Q4NAON
04 juin 2025
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14h00 : The publicly-available MIMIC Database: An Open Data
Success Story

Leo Anthony Celi - MD, Research director and principal research scientist at
the MIT Laboratory for Computational Physiology (LCP)

14h25 : Les initiatives du Health Data Hub en faveur de I'ouverture
de la science
Laurie Alla - Cheffe de projet Open Science, Health Data Hub

14h50 : Le programme Data Challenges en santé, catalyseur
d’innovations ouvertes

Lauriane Armand - Cheffe de projet, Health Data Hub, PharmD

15h05 : Le Data Challenge CytologlA - Améliorer le diagnostic en
hématologie biologique gréce a I'lA
Dr Samy Dahmani - Biologiste médical et co-fondateur d'Algoscope

15h20 : Données ouvertes et IA en hématologie biologique : quelles
perspectives aprés le Data Challenge CytologlA ?

Dr Thomas Boyer - Hématologue et biologiste au CHU d'’Amiens, Secrétaire
adjoint du Groupe Francophone d’'Hématologie Cellulaire (GFHC)

15h40 : Pause

16h00 : Présentation des résultats et remise des prix du

Data Challenge CytologlA :

« 3éme place : Simon Thomine - Ingénieur de recherche, VitaDX

= 2éme place : Xueer Chen - Senior Scientist, Bristol Myers Squibb

= Jére place : Eric Ben Hamou - Senior Software Engineer et Data Scientist

17h00 : L'open data, un catalyseur de I'engagement citoyen au
service de la santé
Augustin Courtier - Co-fondateur de |'association Latitudes

17h20 : Conclusion et remerciements

17h30 - 19h00 : Cocktail




INSERM et science ouverte :
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A S, u, iMéT NA rQdNAQN e?2¥ NeEa N Re &Q
Ay NRRJGOAOQOdAN DN AA &ENOt

09h50 - 10h20

Michel Pohl

Directeur Département de la Science
ouverte et directeur de recherche Inserm

Neurobiologiste, directeur de recherches a Ay u A r Wy=BuRé pendant
plus de 15ans une equipe travaillant sur les mécanismes moléculaires des
douleurs  pathologiques et sur le développement des thérapies
expérimentales innovantes fondées sur le contréle ciblé de Ay Ni ncENe r de A
génes . En 2016 Y y l&jdint la direction générale de Ay u A reN aaBt que

directeur adjoint du Département de Ay uARe cBAentfiqud et
Communication en charge du péle IST. | y ai notamment participé a

définir la politique de Ay u Arendmaflere de science ouverte que |e
continue de porter A? Ye ? eabB@tan® que directeur du Département de

la science ouverte de Ay u Ar N&EB




Renforcer | 0I mpact de | a rech

fal)

HDHTj our n®e de | 0open science en s

Michel Pohl , DR Inserm -’ |nserm PariSanté Campus 04/06/2025




Open Acces 1T Open Science

|l niti ® dans | es ann®es 1990 avec | a notion de | dacc s |QpenAccess x r

* 20031 Déclaration de Berlin; inserm signataire

* 20061 HAL; portail institutionnel T HAL-Inserm

* 20127 San Francisco declaration on Research assessment (Dora); inserm signataire (2018)

* 201671 Loi pour une Républiqgue numérique

* 2018; 202171 Plan national pour la SO  |nserm “
= e

* 2022 17 COARA,; Inserm signataire ; Chapitre Francais ; Inserm copilote

Open Science

2 Inserm




cience Quverte

t

Information scientifique et technique
\ .- Y
P

Portail HAL Inserm

EX !nserm gVA\M Information scientifique et technique

Collections numériques de I'lnserm

Bienvenue sur iPubli, plateforme de publication numérique de Meserm

s documentaires et éditoriales de Minserm, reflets des recherches scientifiques qui ont é1é menées par

ensemble de producto

iPubli recueille, présente et met & dispo
ses chercheurs et experts, en coopération

anismes et associations partenaires.

nstitut sous forme denregistiements interopérables et interrogeables Elle difuse en accés lie fensemble des ressources (publications en

iPubk pécennise ce patnmoine

s la perspective que celles-ci soient réutiksables par étudiants, enseignants et chercheurs de diférentes disciplines et proftables 3 foutes les

Afficher les statistques

pratiques~ Référentiels

HAL-Inserm est le portail Inserm de I'archive ouverte nationale qui permet le dépét en ligne des travaux —
scientifiques et leur consultation. Documents avec texte lntegral
Contact
69 494
Pour répondre au courrier de la Direction Générale, il est de la ilité de chaque Inserm o i .
da: Rapports Les cahiers du Comité _ Archives et
1-Déposer systématiquement les articles publiés a partir de 2020 dans HAL (quelque soit le portail), Notices bibliographiques Expertise collective pour Uhistoire de l'lnserm patrimoine numérique
Y R e

2-Adjoindre obligatoirement au dépét le fichier de I'article (voir I'aide au dépét dans I'onglet "Informations

pratiques™). 17 636

Gestion des services o

portail institutionnel HAL collections éditoriales Inserm

Inserm




Science Quverte

OPEN
RESEARCH

DATA
OPEN
RESEARCH
SOFTWARE
/'/ N\

OPEN (@) ——

INFRA-
STRUCTURE

Open Acces = Open Science

| OPEN
| METHODS

OPEN
EVALUATION
PEN
EDUCATIONAL
'/ RESOURCES

CITIZEN
SCIENCE

cOAlition S

PLAN NATIONAL

™ T~
FENCEFE O
N

4 . ' Making
A Open Access
a reality

A

2 Inserm



Science Quverte

Pourquoi ?
La SO améliore-t-el | e | 6Ii mpact, | dapplicati on,
_ SHARING
INFORMATION
ACCELERATES
OUR IMPACT
e
N
AN .
Comment ? :

“Meéssage de IggEordation Ites

La SO impose une nouvelle facon de concevoir et de pratiquer la recherche

(plan de gestion des données [PGD]; exploitation de données existantes; publications et partage)

2 Inserm



Partage de | o0informati on
Différents modeles féeconomiquesd d e | a poietifiguecceekigtentn
Modele classique Modele Modele Hybride
OF HEPATOLOGY Mokecutar Neurobiotegy
€@ -uire
naue =< X<
COMMUNICATIONS A\
®SAGE choice €\ Springer
- abonnement (lecture) - auteur payeur (APC) - AO - abonnement

- licence ouverte CC -BY

- copyright transfer

2 Inserm

- APC pour AO ; CC-BY

S

X

C



Partage de | 0information sci

LOoi nf o scradifiguepeut étre partagéeendehorsde | a pudassigageat i on 0

I L !nserm [l  Information scientifique et technique

* archives ouvertes « Green »
MAA (Loi sur le numérigue, 2016)

ﬁzu;f&;% [Cjorrm?llUnivelsity [ °
* preprints : O blORX!y

arXiv.org

* plateformes: FC3R Short Notes In & Sight

ais

centre frané

2 Inserm



https://www.fc3r.com/short-notes-FC3R.php

Evolution de dépots sur plateformes «  preprint »

* preprints

Nombre de preprints

1100

1000 4

900

800

700 o

600

ﬁ@’% Cornell University
k???‘»y Library

arXiv.org

bioRxiv

bioRxiv - Evolution des preprints publiés et non publiés

Gates
F1000

b VeriXiv

medRxiv - Evolution des preprints publiés et non publiés

Statut
mmm Publié
MNon publié

Statut
mmm Publié
Non publié




Barometre science ouverte Inserm (BSO Il)

2022

2021

2020

2019

2018

National

Taux d'acceés ouvert des publications scientifiques
francaises, avec un DOI Crossref, parues durant I'année
précédente par année d'observation

P 67 %
I 62 %
I 52 %
I 6 %
I 38 %

Barometre francais de la Science Ouverte - CC-BY MESR, Sources : Unpaywall, HAL, MESR,

$

Inserm

Taux d'acces ouvert des publications scientifiques de
I''Inserm, avec un DOI Crossref, parues durant I'année
précédente par année d'observation

o: R 77 %
o R 74 %
oo I 61 %

s I 57 *

e I 5 %

de la Science Ouverte - CC-BY MESR, Sources : Unpaywall, HAL, MESR, Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale (Inserm)

Inserm




Barometre science ouverte Inserm (BSO Il)

20231 80%

37%

Accés ouvert (5831)
Gold
15 760 o Editeur & Archive ouverte
Ensemble des publications

23%

(3 625)
Hybride

Acces fermé IAn:hi'.'e ouverte uniguement
Bronze .

2 Inserm



BSO national T publications en santé

2021

2020

2019

2018

Taux d'acces ouvert des publications scientifiques
francaises, avec un DOI Crossref, en santé parues durant
I'année précédente par année d'observation

@ Publications francaises en santé @ Publications francaises (tous domaines)

Barometre francais de la Science Ouverte, Sources : Unpaywall, HAL, PubMed, MESR,

2 Inserm



Gesti on des donn®es |/ partage de

Essais cliniques et études observationnelles

Barométre national Science Ouverte (BSO I1)

Part d’essais cliniques enregistrés et terminés ayant posté ou Part des études observationnelles enregistrées ayant
publié des résultats communiqué des résultats sur les 10 derniéres années

Tous types de promoteur

57 % Tous types de promoteur 239%
5 5
2 o
g 3
£ £
g ; ; o . .
a Promoteur industriel _ 76 % g Promoteur industriel _ 39%
3 <
u @
a o
g £
Promoteur académique _ 31% Promoteur académique - 17 %
Inserm
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 9. 0% 10 % 20% 30% 40 % 50 %
@ Type de promoteur @ Type de promoteur
Barométre francais de la Science Ouwverte, Sources : clinicaltrials.gov, EU Clinical Trial Register, MESR, Barométre francais de la Science Ouverte, Sources : clinicaltrials.gov, EU Clinical Trial Register, MESR,

GT ATransparence de |Phlippe Ragahde mat 2028 (htpsmwws.eashighe®ahtsup-recherche.gouv.fr/fr/media/36810)

2 Inserm




Recherche clinigue T quelles solutions ?

* enregistrer les essais cliniques (Inserm ~ 250 essais cliniques, si promoteur 100% enregistrés)

EU Clinical Trials Register DD u.s. National Library of Medicine
@ o s ooy ClinicalTrials.gov
~ 44 000 ~ 450 000
* publier/ poster |l es r®sultats des essais clini

2 Inserm



Recherche clinigue T quelles solutions ?

Loentrep!t de donn®es |l nserm
Pour préserver, partager et ouvrir les données, les équipes de

*  recherche sont invitées a déposer les données de leurs travaux
dans | 6Entrep?!t de donn®es I nserm
ministérielle Recherche Data Gouv.

Rejoindre

}Recherche Data Gouv ol ateform

* Le « cloud » Inserm (certifié HDS)

*  Entrep6t de données de Santé (EDS APHP, HDH, EEDS)

2 Inserm



Covid -19 : prise de conscience ouverture et partage des donnees ?

Sharing research data and findings relevant to the novel
coronavirus (COVH29) outbreak

wellcome ~ 160 organisations

® janvier 2020

« We call on researchers, journals and funders to ensure that research findings and data
relevant to this outbreak are shared rapidly and openly to inform the public health response
and help save lives. »

% open or free access to publications % preprinting % data sharing
® janvier/ mars 2020 « free access@ (| aocpss ndurant la pandémie)
~ 30 editeurs
x facilitating peer review of Covid articles % speeding up publication times of Covid articles

2 Inserm



Covid -19 : prise de conscience ouverture et partage des donnees ?

B c0vio-15 preprines [ non-covID-19 praprints

Illilhln-ﬁ 'o

Jan Feb Mar Apr May Jun Jul  Aug Sep Oct

o
a

8
8

=
g8

Number of COVID-19
preprints published

% of preprints published
b

i=3

COVID-19 prepeints | non.COVID-19 preprints | preprinds 2019

N

=3
w
8

B

8

% of all preprints
°
publication (days)

S
o

o
O

Time from preprint posting to

Time from preprint posting to publication (days)

Fraser N. et al. (2021) The evolving role of preprints in the dissemination of COVID-19 research and their impact on the science communication landscape. PLOS Biology 19(4): e3000959.

2 Inserm



Open ™Research Europe D O R A
e

W

%ﬂ%j% Cornell University

) Sl Re \Aew

COMMONS

arXiv.org

THE PREPRINT SERVER FOR BIOLOGY

RESEARCH — ~ 88% articles Covid (review) ouverts et gratuits ++
o ON RESEARCH

INSTITUTE . .
— / preprints; usage massif et durable +
Scholarly communication in times of crisis:
The response of the scholarly communication ; )
system to the COVID-19 pandemic — —* partage des données lent & partiel 1]

V4

€ . keep calm, science hard & open

2 Inserm
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Codts publications & financements

Dépenses Inserm 2015-2023 m2023 Budgets APC
az2022
hanses ——— €2 024 003
3 €60 278 2021 TOTALAPC , €1804720
= €107133 2020
Non identifiés s (m] . €660 170
g G176 734 02019 INSERM €749 621
- 135317 mpois m—_ €386 535
— €260681 3737
= €274906 2017 ANR
—1 3949653 € 2023
= €324126
Hors APC a1 02016 mm €192411 2022
—— <csss mbo1s FONDATIONS €131054
e yan s S (ARC, FRM, etc..) 2021
//— €2 024008 TS mm €178 061 m 2020
‘ 1 €1804 720 M EUROPE/ERC €136 733
", e a723277 S .
1 €1833 205 - = ™ 2019
TEe=———— €13395039 ____..—=""
ToTAL APC’ B R mm €177789 = 2018
) €1379 732 UNIVERSITES, €159 174
=——————0 <€1082747 HOPITAUX, EPST r
I €953 985
€154 488
mm— €407 286 ASSOCIATIONS ™ . a1
€279 778 (LIGUE,
— €303541 SIDACTION, etc...)
i = €157064
APC Hybride —ribrH DIVERS = €160 507
— €1818%0 v €137 842
= €179945 (CANCEROPOLES,
EE €163992 REGIONS, etc...)
— m €67 220
1 €1€isggas1?1? INDUSTRIE 52 509,00 €
=) €1443499 PHARMACEUTIQUES l
] €1529 664
APC Gold —_——————— 1 €1181975 {46 822
s €373 209 [ |
—————— €1197842 INCA  €34919
—————— es02s02 ’
I £319 993
o€ 1000000 € 2 000 000 € 3 000 000 € €0 €1 000 000 €2 000 000 €3 000 000
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Etude prospective nationale 1 évolution couts APC

2021 —2 03 During the decade, APC cost will

Increase again

— trends continue unchanged 50 M€ in 2030...

—  “rush” scenario

200 | L artic , " current trend of APC
Me ol articles published with APC paid by French institutions

..up to 68 M€...

confidence interval

168,7

150 ] paid by French institutions
e 5143,2 in an alternative scenario
e’ : paid by French institutions if all articles
: (except 10% diamond) had APC
: 68,7
: Subscription expenditures: 875 M€ in
50 : 2020, going up to 975 M€ in 2030
ME

APC: Article processing charges

BSO: Baromeatre de la science ouverte

QOAM: Quality of Open Access Marker

' HybridOA: open access article in subscription journal
. Gold: article in fully open access journal with APC

20014 2016 2018 zg:zg 2022 2024 2026 2028 2030 Diamond: article in fully OA journal without APC

2 Inserm




—y! §EN> fie A-GDE Eq
encourager et valoriser

Aye?dW NEA? EN DANT
des coades




oA e -y! TE! > fe A-Gdik cegoourager et valoriser
Aye? W NEA? &N DANr D2ZAANNT

10h20 - 10h40

Claude Gissot

Directeur de projet AMDAC, Direction
de la recherche, des études, de
AynWAAK?Ande AN NA DN KA raAAndrade?

Claude  GISSOT est Directeur de projet  Administration
ministérielle des données, des algorithmes et des codes (AMDAC)

a la Direction de la recherche, des études, de Ay n W A X 2tAdes] e A
statistiques du ministere de la Santée sur le champ
santé/solidarités . Auparavant, Il a occupé le poste de Directeur de

la Stratégie des Etudes et des Statistigues a la Caisse nationale de

Ay Ar r ? medadieQ N
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[ Q! a5! / {-Sahtd :RhcdlFageSeh valoriser
f Q2 dzOS NI dzNE RS& R2Y VY S
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Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques

M®d® [Ql a5!/ Y | RYAYA&auluN
données, algorithmes et codes sources




EX
REPUBLIQUE -‘ ] )
FRANCAISE Direction de la Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques

Liberté
e R
Fraternict ——

Une politigue de la donnée pour la sphere solidariteanté

Une gouvernance de la donnée renouvelée et enrichie en 2021 Animation
Fédeérer les acteurs de la sphere
Solidarités{ I y G S I dzd 2 dz

communes

[MISSION BOTHOREL]

2020 : Rapport Bothorel
-
pour une politique
o publique de la donnée Mai 2021 : nomination du DREES, administrateur
ministériel des données, algorithmes et codes Communiquer sur les données,
sources (AMDAC) sensibiliser les agents aux enjeux e
encourager la mise en place
Elaboration de la feuille de route en collaboration avec de bonnes pratiques .

f QSyaSYofS RSa RANBOUA2Yya Rdz YAYAaUsSNBE SO asSa LN
opérateurs et établissements
Développer la connaissance du
Septembre 2021 : publication de la lere feuille de patrimoine et la gouvernance autoult
route AMDAC MSS, dans une vision transversale et des sujets données et codes
« complémentaire»

2021 : Circulaire Premiar
ministre du 27 avril
relative a la politique
publique de la donnée

Circulation des données
Faciliter I'exploitation, le partage et
I'ouverture des données et des code

12/06/2025 45
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La déemarche AMDAC : dates clés

Gouvernance, Animation, Sensibilisation, Circulation des données

15 mai 2021

Fabrice LENGLART est
nommeé

AMDAC des ministéres
Solidarité-Santé

Ra;?qportl | Publication de la feuille de route
Bolt. orel sur la AMDAC 2022023
Eﬁéﬁ'igﬂi de la des ministeres
. SolidaritésSanté
donnée

Décembre 2022

Constitution du réseau des référents des
directions et opérateurs et mise en place de
la gouvernance AMDAC

03 juin 2025

de la donnée Solidarités

24 avril 2024
Organisation de la 2journée
de la donnée Solidarités

4 avril 2023

Organisation de la
1¢journée de la
donnée Solidarités
Santé

Fév. 2025
[ FyOSYSyid R
de travail sur
ftQly2yévYAaal

juin 2024

Parution du guide

RQIFO002YLI I3ySYSyid ¢t
Octobre 2023 f Q2 dz@SNI dzZNB RQdzy O2RS

Nouvelle feuille de route AMDAC M8%Urcé

20242026
validée en Comité Stratégique AMDAC

Feuilles de route AMDAC eteuverture »
Viy adz28i | dz OdzdzNJ RSa

LINB 2 OO dzLJl i

Organisation de la Bjournée

Q

g

VijdSaiAazya

RQ2NHIYyAal A2y S RQSOK

24/04/2024
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j#

Une nouvelle feuille de route 2022026

Gouvernance, Animation, Sensibilisation, Circulation des données

@ Les enjeux :

AR AN

C Elaboration avec le réseau des référents, travail collectif

C Continuité Qes trvavagx“dans une Iggiqt{e ge transversalité et de
LI NUF3S RQSELISNASYOSa Y
Groupes de travalil
58yl YAl dzS Rdz LX Y RQ2dzgSNId
Communication et evénements orientéslannées»
Renforcement du role des référents et de la gouvernance

up

C Ancrage métier plus fort, matérialisé par des projets emblématiq |

C Développement du réseau AMDAC : DGS, DGOS, DSS, DGCS, \S,
DNUM, HAS, CNAM, CNAF, CNAV, 8pFFANSM, EFS, ANS, ABM, (

Projets emblématiques

Réduire le nosrecours aux prestations sociales
en utilisant la donnée comme levier

Créer un espace commun de données de
dazt ARFNROUSaAE

Créer un partenariat avelécolab(MTES) et
ARSYUAFTASNI RSa Ol a RQc
pour la santé et pour les solidarités

Simplifier la collecte des données de santé
(notamment ETS)

Mieux maitriser le capital de données, |
RQItf 32ZNAUKYSAaXZ RS O2RS
pour favoriser la mise en place de la
gouvernance de la donnée

24/04/2024
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Les productions du réseau AMDAC
'y T dzZA RS LINY OGAljdzS LI2dzNJ I OO2YLJ) Iy SNI £ Sa

. A Contributeurs volontaires venant ddDH(copilote du GT), deB L b ! a3 f Q! ¢
DU TRAVAIL SpFla CNAM, la CNAF, la DREES et la CNAV

DE LA SANTE
ET DES SOLIDARITES

i
-

) A Une démarche condensée en 6 moisatelier de cadrage et 3 ateliers de trava
La methode autour des enjeux, ddgcences desplateformeset des relations avec la

communauté

d’accompagnement 3 A Livrableconstruit au fil des ateliergt validé le 4 juin 2024

l'ouverture d’un code

source A Destiné aux équipes confrontées & leur premiére opération
. : RQ2dzSNILidzZNE RS O2RS az2dzZNOS
Reéussir son ouverture en 6 fiches
pratiques

A Guide synthétique de 30 pages fondé sur 6 fiches pratiques
P e SYOFRN}IY(d tF RSYFNDKS RQ2dzgS NI dz Le livrable
e AMOA e e Sob e At NBLI NBENJ f Q2 dz8SNIdzZNBE 06202S0i

LI F GSF2NNXVSSE OGN QGFAE adzNJ £ S

W4 - Fi e paainn - s DT

A Une section doite & outils> et compléments

% Télécharger le quide

12/06/2025 49


https://resana.numerique.gouv.fr/public/information/consulterAccessUrl?cle_url=1018721580UjhXNwYKUm5RPARiC2VWdgY4ATwLKgNqVj1Wa108X2YIM1VlAGYBYlZmVGxQYA==

EN
REPUBLIQUE
FRANCAISE
Liberté

Egalité

Fraternité

Les productions du réseau AMDAC

Un groupe de travail expert pour faciliter les démarches geudonymisationde données

Livrable a paraitre
en septembre
2025

WV

A Contributeurs volontaires

La méthode

autour des enjeux

A Livrable en cours de constructiam fil des ateliers

A Une démarche condensée en 6 moisatelier de cadrage et 3 ateliers de trava

A5SaGAYS dzE SljdzALISa O2yFNRYy(GSSa
de leur ouverture en open data

A Guide synthétique, clarifiant la différence entre anonymisation
et pseudonymisation

A Approche pratiques mettant en avant des méthodes employées
RQFy2yeYAalGAzy

RS& 2 LIJSNI

Objectif du

livrable

12/06/2025
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Les productions du réseau AMDAC
NEFTSNBYOS fQSyasSYofsS RSA LINE RGO ATErE

y f AONBI

Les productions du
réseau AMDAC
Santé-Solidarités

Derniére mise a jour : mai 2025

% Télécharger le livret

Aly R20dzYSyid ljdzAi 2FFNB dzy LI y2 NI Y
réseau

[ QF LJLJ A Une mise a jour réguliére au fil des nouvelles productions

A Un document pivot pour découvrir les données et codes sources des acteurs
domaine santé solidarité

Liens vers des ressources utiles

A Boite a outils (vidéos pédagogiques, guides, vadémécum, etc.)

A Replays (journées de la donnée, webinaires thématiques,
amdacafésamdacourriersetc.) L e livrable

Liens vers les plateformes et catalogues de la sphére saoléarités
A Plateformes open data, catalogues de données, plateformes
de partage de code, etc.

12/06/2025
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wSIFftAalFUOAZ2Y RQdzy €t AONBOG OSY (NI €
MSS

MINISTERE

DES SOLIDARITES
ET DE LA SANT!
o

Administration ministérielle des données, algorithmes ot codes sources

Sommaire

x Valoriser les productions du reseau AMDAC (livrables des groupes de
1 GNJF OFAf X FOGA2ya RQI OOdzf GdzNI (A 2

a boite a outils
= Les vidéos pédagogiques (2023)
Les productions du * Le vadémécum Catalogage (2023)

; = Le guide de bonnes pratiques de I'ouverture de codes sources (2024)
resealu AMDA.C' = La grille d'autoévaluation de la maturité de la gouvernance (2024)
Santé-Solidarités

La journée de la donnée

2 .= x Diffusion publique

es webinaires thématiques
= Thématique 1: |A Générative

3 xaAadS bt 22dzNJ YSy adz8MOASourfar LJ- NI I 3

Les AMDACafés et AMDACourriers

= 2022 & 2023
= 2024 & 2025

4

odes et Données ouverts

* Les plateformes / catalogues interministériels
= Les plateformes / catalogues de la sphére santé-Solidarités

26/03/2025 52



n <5. Rendre plus facilement découvrable les jeux de données\er

REPUBLIQUE Open Data de la sphére MSS

y,
%‘i%?fm ree ] . ) Cs i:o 't f 1y Ifev Q2 iz@é NJi dz'NB )
WSEFEAAFGAZ2Y RQdzy fAONBG OSY G NI f
MSS

Focus sur les ouvertures : une approche par les plateformes

Codes et données ouverts

Les ouvertures de données de la sphere ministérielle Santé et Solidarités

Annuaire santé : acces au référentiel RPPS Data.drees
'\.‘ Q ( Plateforme )( Données )( Cartographie) ‘ Caf Data ( Plateforme )( Données )
Shman | Le référentiel FINESS (UPiateforme )(__Bonnées ) (_ visualisation ) (_Cattographie ) DFGES Odin : outil de visualisation
( Catalogue )( Données ) ( Plateforme )( Données )( Visualisation)( Cartographie)
Data.ameli
Répertoire des spécialités pharmaceutigues *ﬁmssurance ( plateforme ) (" Données ) (" Visualisation ) . i
anNsm ( s )( Domees ) Maade _ . m@fs SCORBanté
Liste des données ouvertes oo oo o sonts ( Plateforme )( Données )( Visualisation)
Atlasantée : . Plateforme open data
aﬁrg ( Catalogue )( Données )( Cartograph|e> # | Data.cnav H M ( Plateforme )( Données )( Visualisation)
Datalogue (__catalogue )(__Domnees ) IRATERIERET | Liste des données ouvertes

e

ScanSanté

'.\TIH ( flateforrrie )( Visualisati?nDC CirtographieDCV R:estreint ) 'cnsa ' Portrait des territoires ;:: gﬂ{:‘ltiue
[( Sa O F;é T+ NB %( Of $ é) RS f QK wesmibibm (] |'<f P?at@orlr'neUDK 2Dtgnnées )( Visualisation) * @ france
Plateforme Données Visualisation

Geodes
( Plateforme )( Données )( Visualisation)( Cartographie)

26/03/2025 ‘ | Retour vers le sommaire 53


https://agence-prd.ansm.sante.fr/php/ecodex/telecharger/telecharger.php
https://catalogue.atlasante.fr/geonetwork/srv/fre/catalog.search#/home
https://datalogue.iledefrance.ars.sante.fr/
https://www.scansante.fr/
https://www.scansante.fr/
https://chiffres-cles.scansante.fr/
https://annuaire.sante.fr/
https://finess.esante.gouv.fr/fininter/jsp/index.jsp
https://data.caf.fr/pages/accueil-ods/
https://data.ameli.fr/pages/home/
https://www.assurance-maladie.ameli.fr/etudes-et-donnees/donnees/liste-bases-de-donnees-open-data
https://data.drees.solidarites-sante.gouv.fr/pages/accueil/
https://odin-dataviz-drees.sante.gouv.fr/digdash_dashboard_dataviz_drees/?defaultPage&user=dataviz_sante&pass=dataviz_sante
https://open-snds.has-sante.fr/
https://www.has-sante.fr/jcms/p_3546197/fr/open-data
https://data.cnav.fr/pages/accueil/
https://geodes.santepubliquefrance.fr/#c=home
https://cnsa-apps.shinyapps.io/portraits-des-territoires/
https://geodes.santepubliquefrance.fr/#c=home

Ex 12. Contribuer a faire évoluer la gouvernance de
REPUBLIQUE la donnée dans la sphere ministérielle MSS
FRANCAISE D rees

Egalité e CEVALUATION 1 D STATITBUES
Fraternité I

| 2y RdzZA S RQdzy b3INRAzZLIS RS NBFfSE
f

ASdz RQSOKFY3S &adzNJ £ Sa LINRPoOof SYIFGAldzSa | dz Od:

[ QSljdzZA LIS ! a5! / ¢t HAHpP dzy 3 NP dzLJS
PARTICIPANTS S ORGANISATION =
A Responsabledatadesopérateurs(surla basedu volontariat) A Organiséet animépart Q S ljAZDAGS
A Référents A Formatwebinaire
A Autresparticipantsa définir A Distanciel
A Calendriedesthémeset duréea définir
OBJECTIFS @ CONTENU PROPOSE 8;'
A Partagelespratiqueset lesdifficultés A RETEXt témoignagesy comprisexternes
A IdentifierdesleviersR QI QU A 2 y A Ateliers
A Aideraladéclinaisorde lagouvernance A Thémesabordésissusdesaxesde progrésidentifiés
A Appuyeraréflexionstratégique
LIVRABLES ar
z [ | ,
FREQUENCE == A Supportsdesprésentations
A Trimestrielle | A Compterendus(adhoc) ‘
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L es actions de communication/sensibilisation menéees

Des dispositifs variés a destination des acteurs de la sphere S&ot&larité

AMDACafés

Présentation
Webinaire mensuel
30 minutes en distanciel
Actualités AMDAC et
interministérielle
t NBaASyidlaAazy
la sphére MSS

To o Do Do

Chiffres clés
20~50 participants réguliers
+30 sessions réalisées
depuis 2022

To T

.

Journée de la donnée

Présentation
Evénement annuel
Journée complete (hybride)
Conférences, tables rondes
et webconfthématiques

ZPublickhiméageits dr &
sphere MSS

A

A

A
=JoXs|

Chiffres clés
A 3emeédition le 03/06/2024
A 100~150 participants

Webinaire thématique

Présentation
En fonction des opportunités
et thématiques
Y journée en distanciel
wSi2dz2NBE RQSEL
Atelier collaboratif

To Do o Do

Chiffres clés
Premiere thématique IAGén
50+ participants
3 sessions menées en 2024
et 2025

To I I

IN

AMDACourrier

Présentation
A Synthése des actualités de
fQras!/ 61 @y

projets, actions a venir, etc.)
5 NAFSnyh& Sourriel (plutdt que
pd)
1 occurrence a la rentree
septembre 2024
Envoyé au réseau de référer
Format allégé

A

A
A

(0p))

It

12/06/2025
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DIRECTION DE LA RECHERCHE, DES ETUDES,
DE L'EVALUATION ET DES STATISTIQUES

Contacts AMDAC MSS :
amd@sante.gouv.fr

Direction de la Recherche, des Etudes, de
I'Evaluation et des Statistiques


mailto:amd@sante.gouv.fr

HEALTH
DATA HUB

PAUSE

10h40 - 10h55




e? cEAN

10h55 - 11h15

11h15- 11h45

11h45 - 12h30

o . [ e?ead N DA AyenNA rQdNAQON NA ¢ AAand
4 juin 2025

N DN AyenNA r-ohfarmy NA r AAAD

10h40 - 10h55
Pause

La Cartographie des pathologies : un outil désormais ouvert au service de la recherche
et de la santé publique , Antoine Rachas (CNAM)

A WGQG Ky AQQér A?2i &ENrre?&QNr r QgNAAdRge?Nr 7 AN
Aye? W NeEa? eN DAOdik Bolognd gNRAE) N
WAF?N DN AKy! fu DN

4 N
Ffeaxedat BNr NA , Mine Qaillat FHBH) fi U

g
BR

5
y
ANe AON DANr KA?cnAar DN KA
y !

12h30 - 14h00
Pause

y N



La Cartographie des
pathologies : un outll
desormais ouvert

au service de la recherche
et de la santé publigue




oA e La Cartographie des pathologies :
un outil désormais ouvert au service de la recherche
et de la santé publique

10h55 - 11h15

Antoine Rachas

Médecin épidémiologiste et Responsable
adjoint du Département des Etudes sur
les Pathologies et les Patients a la CNAM

SR

Responsable adjoint du Département des Etudes sur les Pathologies

et les Patients a la Cnam, Antoine Rachas (MD, PhD) est spécialisé
dans la méthodologie des études en santé publique, notamment

I'épidémiologie et les recherches basées sur les bases de donneées
meédico -administratives . Il est Ay ?dAs meédecins référents de la
Cartographie des pathologies et des dépenses, un outll analytique
qui identifie et évalue les dépenses de santé associées a diverses
pathologies en France .|l est par ailleurs membre du réseau ReDSiam
et des comités scientifigues et éthigues de la plateforme des
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Pour mieux comprendre les depenses de sante, il faut les aborder sous une

logigue médicale.

3y Logique comptable
Résilience du systeme de santé OCDE Health at a Glance: Europe 2022 Consultations

- ldentifier les priorités de santé publique Hospitalisations

Médicaments

- Ameliorer son efficience é
- Comprendre les dépenses de santé ‘
Logique médicale C Economic burden of disease Logique medicale
Diabete
La Cartographie décrit les depenses par pathologie. Cancer colorectal
Maternité

General cost-of-iliness study (Rosen 2016)
é
62 %S ’Assurance
AJ Maladie
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https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/state/docs/2020_healthatglance_rep_en.pdf

En 2022, 24 millions de personnes ont consommeé des soins en lien avec une

pathologie chronigue.

Effectifs de personnes par pathologie, traitement chronique et épisode de soins en 2022 (millions ) (N = 68,7 millions)

Maladies cardioneurovasculaires M 4,6
Traitements du risque vasculaire (a) 8,5
Diabéte 4,3
Cancers |l 3,4
Maladies psychiatriqgues I 2,8
Traitements psychotropes (a) G 5,7
Maladies neurologiques [l 1,9
Maladies respiratoires chroniques (b) 3,9
Maladies inflammatoires ou rares ou VIH |l 1,4
Insuffisance rénale chronique terminale | 0,1 ] )
Maladies du foie ou du pancréas (b) ¥ 0,6 Maladies Chronlques :
,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, Autres affections de longue durée () W17 24 Mde personnes (35%)
Maternité (d) 1,2
Hospitalisation pour Covid-19 | 0,2

Hospitalisations hors pathologies repérées (e) NG © .9

Traitement antalgique ou anti-inflammatoire (f) 1,3
Pas de pathologie, traitement, maternit®, hospitalisation o0IB&9
(%> UAssurance
(a) hors pathologies (d) avec ou sans pathologie 1
Champ : tous régimes France entiére (b) hors mucoviscidose (e) avec ou sans pathologie, traitements ou maternité — mg!ﬂiﬂ IpStégerchacun

Source: Cnam (cartographieversion de juillet 2024 (c) dont 31 et 32 (f) hors pathologies, traitements, maternité ou hospitalisations



Selon | es pathol ogi es, | es d®penses s

patients ou par la depense moyenne par patient.

Effectifs, dépenses moyennes par patient et dépenses totales en 2022 pour chaque catégorie de pathologies, traitements chroniques ou
episode de soins

12 000 000

Hospitalisations hors pathologies repérées

10 000 000 -

8 000 000 - .

Traitements du risque CV (a)

Traitements psychotropes (b)

6000 000 -
Maladies CV chroniques

Maladies respiratoires chroniques

Effectifs

4000000 - Diabete _ -
Maladies psychiatriques
Maladies neurologiques
Cancers sous surveillance ALD pour d’autres causes
2000 000 +

Maternité 3
Cancers actifs

Traitements antalgiques/
anti-inflammatoires (c) Mal. inflammatoires ou rares ou VIH
Maladies CV aigues
o Maladies du foie/pancréas Hospitalisation pour Covid-19
T T T T T T T 1
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Pour en savoir plus, rendez

-vous sur Data pathologies !
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Diabéte
Top 10 des comorbidités associées

2400

En France | Pourcentage de l'effectif pris en charge avec au moins une...

Maladie coronaire chronique
I

Maladies respiratoires chronigues (hors mucoviscidose)

e%o

Effectifs en 2022

4331440

Répartition des effectifs en 2022
. Femmes

Prévalence (%) en 2022

6,30%

Dépenses totales en 2022

10 180 millions €

Hommes

Soins de ville

Médicaments remboursés

Autres produits de santé remboursés

Soins infirmiers remboursés

] 1T
10 180 millions €

Soins autres spécialistes remboursés

Soins de généralistes remboursés

https://data.ameli.fr/pages/data-pathologies/

12%

Dépenses moyennes en 2022

2350€

Traitements anxiolytiques (hors pathologies)
I o
Traitements antidépresseurs ou régulateurs de I'humeur (hors pathologies)

I o

Troubles du rythme ou de la conduction cardiaque
10%

Dépenses totales v

Filtrer par poste de dépenses

Par grand poste de dépenses v

Total 2022

Soins de ville
Montant 8 648 370 484 € (35,0%)

Soins de ville
8 648 millions €

Hospitalisations (tous secteurs)
811 millions €

Prestations en espéces
720 millions €
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https://data.ameli.fr/pages/data-pathologies/

Comment ¢ca marche ?

Authentic picture. Designed by Freepik

56 A "} 'Assurance
Maladie

— . ,
Agir ensemble, protéger chacun


https://www.freepik.com/

Qui est concerné et quelles dépenses sont analysées ?

r}p""ﬁf]p =0

A O 1 soin rembour s® da nAsDépehsesiranaursées individualisables

A Tous |l es r®gi mes dbobas shu Bonsde gillerhaspitalidations, prestations
A Exclusions sp®cifiques ?naeslpeOC%s m®di cal e dOEt at,
iIncohérences, etc.) A 26 postes de dépenses

Version G12 : Années 2015-2023

&7 /" ¢ [’Assurance
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3 grandes étapes : repérage des pathologies, extraction des déepenses et

affectation des dépenses aux pathologies.

S N DS—& Données médicales Cartographie des pathologies\

Frequence des
Pathologies* ~ =)  athologies et

K évolution /
1

Dépenses par

Dépenses B Decision

%> UAssurance
AJ Maladie
Agi

ir ensemble, protéger chacun
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*pathologies, traitements chroniques ou épisodes de soins



275 algorithmes médicaux, dont 61 pour analyser les depenses

Maladies cardioneurovasculaires
Traitements du risque vasculaire

Maladies psychiatriques

Traitements psychotropes 17 Catégories
Maladies neurologiques

Maladies respiratoires chroniques
Maladies inflammatoires ou rares ou VIH
Insuffisance rénale chronique terminale
Maladies du foie ou du pancréas

Autres affections de longue durée

Maternité

Hospitalisations hors pathologies repérees
Traitement antalgique/anti-inflammatoire
Pas de pathologie repérée

5 %> UAssurance
AJ Maladie

Agir ensemble, protéger chacun



275 algorithmes médicaux, dont 61 pour analyser les depenses

Cancer du sein actif

Cancer du sein en surveillance
Cancer colorectal actif

Cancer colorectal en surveillance
Cancer bronchopulm. actif

Cancer bronchopulm. en surveillance
Cancer de la prostate actif

Cancer de la prostate en surveillance
Autres cancers actifs

Autres cancers en surveillance

10 algorithmes « cancers » (5 localisations)
pour analyser les depenses

i UAssurance
AJ Maladie

Agir ensemble, protéger chacun
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275 algorithmes médicaux, dont 61 pour analyser les depenses

Cancer du sein actif Col de | 0ut ®
Cancer du sein en surveillance Est omac, 1 so|f
Cancer colorectal actif Voies aérodig. supérieures
Cancer colorectal en surveillance Lymphome hodgkinien
Cancer bronchopulm. actif Lymphome non hodgkinien
Cancer bronchopulm. en surveillance Meélanome de la peau
Cancer de la prostate actif Ovaire

Cancer de la prostate en surveillance Pancreas

Autres cancers actifs '

Autres cancers en surveillance

Foie et voies biliaires
Vessie

Systeme nerveux
Tissus mous

e

114 algorithmes « cancers » .
L 75 A
" (30 localisations) au total 4} Maladie

semble, protéger chacun



Pl usi eurs sources de donn®es m®di c al

Nombre déann®es utilis®es pour chaque algorithme, selon | a source

PMSI MCO PMSI RIM-P PMSI SSR
Pathologies (états de santé et traitements ) ALD Médicaments

DP DA, DP/DR
des RUM des RUM

1

DP DR DP DA MMP AE DA

Syndrome coronaire aigu - - -
Maladie coronaire chronique
Insuffisance cardiaque aigué
Insuffisance cardiaque chronique
Maladie valvulaire

Diabete

Cancer du colon actif

Cancer du cblon sous surveillance

=
|

1

1

1
=
[
[

1

1
G S =

1

1
P
e
B

Cancer bronchopulmonaire actif
Cancer bronchopulmonaire sous surveillance

Troubles psychotiques

Troubl es n®vrotiques
Déficience mentale

Troubles addictifs

1
o1 O IN N DNDNDNPEFE O P
1
1
1
1
1

1 (liés au tabac)
1
1

Sclérose en plagues
Epilepsie

P RPRIPRPRRPRIRPRRERRRRRELEI
P
G AN N J o N 0NN
GaNN O AN aNNO Ok o
1

i7/%> IAssurance

_ _ _ _ _ Maladie
Source : Méthodologie médicale de la cartographie des pathologies et des dépenses, version G11 T agirensemble, protéger chacun
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https://www.assurance-maladie.ameli.fr/content/methode-detaillee-du-reperage-des-pathologies-episodes-de-soins-ou-traitements

Des algorithmes centralisés et standardisés dans un reférentiel medical

| = oU
) . . Date de début de la Date de fin de la . . , .
Nom de la requéte | Libellé . L . L Code cim10 a inclure Code cim10 a exclure
période considérée | période considérée

REQ I label ~ date_deb - date_fin = CIM_in - CIM_out B

|D|.|'ﬂ|._.|'ﬂ|.|_D1 diabete 01/01/Y 31/12/Y E1D|E11|E12|E13|E14
b ALD | MED | BIO | PRS | PMSI_MCO PMSI_S5R PMSI_PSY PMSI_HAD CCAM Population SCRIP
Nombre d
Date de début | Date de fin . om re‘ ? Mot-clef du referentiel de médicaments
5 . . L. L delivrance minimale ) . o
Nom de lo requéte Libelle de la période |de la période . . (refCIP_Gi) associé aux produits a
e L sur la période (a
considerée considérée L rechercher
différentes dates)

REQ T label M date_deb - | date_fin - MED_nbdlv | - kw_comb M

DIA_CAT_MED1 3D antidiabétiques oraux ou injectables spécifiques 01/01/Y 31/12/Y 3 diab_autres|diab_insul|diab_glp_insul|dia
b _glp|diab_sglt
DIA CAT_MEDm1_3D antidiabétiques oraux ou injectables spécifiques I'année n-1  |01/01/Y-1 31/12/v-1 3 diab_autres|diab_insul|diab_glp_insul|dia
b_glp|diab_sglt
DIA_INS MED1_3D insulines 01/01/Y 31/12/Y 3 diab_insul|diab_glp_insul
DIA_AGL_MED1 3D agonistes GLP-1 spécifiques du diabéte 01/01/Y 31/12/Y 3 diab_glp|diab_glp_insul
DIA_SGL_MED1 3D inibiteurs SGLT2 spécifiques du diabéte 01/01/Y 31/12/Y 3 diab_sglt
—
» ...| triplets_labels | Synthese | Combinaisons | ALD | MED || BIO | PRS | PMSI_MCO | PMSI_SSR | PMSI_PSY O ¥




Autres extraits du référentiel médical

MCO
REQ label date_deb | date fin |typeET _OU MCO_DP MCO_DR DP_DR MCO_DA Mmr;DPm Mmr;[mm DA_DPr_DRr
DIA_CAT MCO2_DP_TR diabéte o1/o1/v-1  [31/12/Y¥ ou E10|E11|E12|E
13|E14
DIA_CAT MCOZ2 _DPDADPrDRr TR |DP de complication du o1/o1/v-1  [31/12/¥ ET_SEI L97| G590 | GA32 E10|E11|E12|
diabéte associé & un DA | G730| G930 |H E13|E14
{ou DP/DR de RUM) de 280|H360|1792
diabéte | M142| M146 |
NO083
DIA_CAT_MCO2 DR_TR diabéte 01/01/¥-1  |31/12/Y ou E10|E11|E12|E1
3|E14
DIA_CAT_MCO2_DRDADPrDRr_TR |DR de complication du 01/01/¥-1  |31/12/¥ ET_SEJ L97| G590 | G632 | E10|E11]E12|
diabéte associé & un DA G730|G990|H28 E13|E14
{ou DP/DR de RUM) de 0|H360[1792| M1
diabéte 42| M146| N083
Combinaison des critéres
| J K L

Nom du top (output)

Nom detaille

Combinaison de requétes/tops /sups / combinaison complexes provenant de I'onglet Combinaison /

top a exclure

3 - Scripts -
DIA_CAT_CAT Diabéte DIA_ALD1|DIA_CAT_MED1_3D|DIA_CAT MEDm1_3D|(DIA_CAT_MCO2_DP_TR|DIA_CAT_MCO2_DR_TR)
|(DIA_CAT_MCO2_DPDADPrDRr_TR|DIA_CAT_MCO2_DRDADPDRr_TR)
' DIA_INS_IND Diabéte insulino-traité DIA_INS_MED1_3D&DIA_CAT CAT
Diabéte traité par agoniste du  |DIA_AGL MED1 3D&DIA_CAT CAT

DIA_AGL_IND

» ... triplets_labels

GLP-1 specifique
Synthese

Combinaisons

ALD

MED

BIO

PRS

PMSI_MCO

PMSI_SSR

PMSI_PSY




En dehors des resultats, que mettons -nous a disposition ?

A Donnéesndividuellesannuellessurle SND$4 tables/année)
A Documentatiorméthodologiquesur ameli

A Articlescientifigue: Rachagt al. MedicalCare2022

A Programmesle repéragedespathologiesen opensource
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https://www.assurance-maladie.ameli.fr/etudes-et-donnees/par-theme/pathologies/cartographie-assurance-maladie
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC9365254/
https://gitlab.com/healthdatahub/boas/cnam/cartographie-des-pathologies

Partage des programmes R en open source

A Modifiéspour étre utilisableshors Cartographie

A Touteétapeliée auxdépensesestexclue

A Référentieimédical liste desmédicamentspécifiquesdocumentation
A Référentielexemplepour tester

A Gitdu HDHet BOASsouslicenceGPL3 C republierlesmodifications+++

A Noussommespreneursde retours constructifs!
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ATTENTION |
NE PAS LANCER LES PROGRAMMES SUR TOUS LES ALGORITHMES EN 1
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image : https://www.freepik.com/premiurai-image/servescomputerexplosionwith-fire-smoke_37814761.htm



