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Ouvrir une base de données de santé
anonymisées

. Pré-requis a l'ouverture
Plan | ! Etapes a suivre et modalités d'ouverture

Conclusion
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| - Pré-requis a I'ouverture
n Le caractére anonyme de |la base de données est un prérequis obligatoire pour I'ouverture de la base

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

21 Lindividualisation : est-il toujours possible d'isoler un individu ?

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

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

I . ] . . ~ 1) . . ~ I
I ® Dans le cas ou il n'est pas possible de conclure parfaitement a I'absence de ces trois critéres, le responsable 1
1 . . . . . . . . . . |
i de traitement qui souhaite anonymiser un jeu de données doit démontrer, via une analyse des risques
I ; d’identification, que le risque de ré-identification avec des moyens raisonnables est négligeable. ;
1 1
| |
I |
| |

® Le caractére anonyme des données est sous la responsabilité juridique du partenaire, qui doit étre en
mesure de le démontrer.

Documentation :

e Qu'est-ce gu’'une donnée anonyme en santé ?
e (Cuide d'évaluation du caractere anonyme d’'un jeu de données dans le cadre d'un projet de recherche
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https://www.cnil.fr/le-G29-groupe-des-cnil-europeennes
https://www.health-data-hub.fr/sites/default/files/2025-04/2025%20-%20Open%20data%20-%20Guide%20-%20Donn%C3%A9es%20anonymes%20en%20sant%C3%A9.pptx.pdf
https://www.google.com/url?q=https://www.health-data-hub.fr/sites/default/files/2025-04/Guide%2520d%25E2%2580%2599%25C3%25A9valuation%2520du%2520caract%25C3%25A8re%2520anonyme%2520d%25E2%2580%2599un%2520jeu%2520de%2520donn%25C3%25A9es%2520v2.docx&sa=D&source=editors&ust=1749723349783625&usg=AOvVaw0PngrnnyfQDaIAnSZAGC-D

Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Etapes successives pour l'ouverture

Garantir l'interopérabilité
des données

Utiliser des formats de données
standardisés et largement acceptés
pour faciliter I'acceés et l'utilisation
des données par le plus grand
nombre :

e Tabulaires : csv
e Imageries : tiff

Les données peuvent nécessiter des
manipulations avant ouverture
garantissant '’homogénéité et |a
lisibilité des formats.
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Etapes successives pour l'ouverture

Garantir Fournir une documentation

I'interopérabilité détaillée et les
des données meétadonnées

La documentation et les
métadonnées doivent étre

complétes et expliciter : F-—m -~ — - ——m e mmm——————————— I
o ) ! Un  template de documentation !
e La signification des données, | standardisé est proposé pour vous |
e |'origine, le contexte et la ! guider dans la rédaction a cette étape. 1
méthodologie de collecte desS =~ cmm e mm e e - - I
données,
e La structure et le format des
données,

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

e |es mises a jour et évolutions.

HEALTH H 2
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Etapes successives pour l'ouverture

Fournir une
documentation
détaillée et les
meétadonnées

Attribuer un DOI a la base
de données pour garantir la

parentalité

Garantir
I'interopérabilité
des données

DOI : Digital Object Identifier

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

e |l s'agit d'un identifiant
numérique unique et pérenne
pour un objet scientifique que
l'on souhaite rendre citable

Un DOI peut étre attribué a
I'algorithme a ouvrir via la
plateforme fabrica de DataCite sur
laquelle le HDH a un compte

HEALTH H 2
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Etapes successives pour 'ouverture

Fournir une
documentation
détaillée et les
meétadonnées

Garantir
I'interopérabilité
des données

DOI pour
garantir la

Attribuer un

parentalité

Choisir de la licence

:l Soumettre un contenu a plusieurs licences
permet de:

v élargir les compatibilités

v profiter des communautés utilisatrices des
deux licences

v protéger la distribution du contenu dans I’
éventualité ou une juridiction nationale
annule une des deux licences

FOH S0 | ntituie - Date Documentation :
\

v Outil de la Commission Européenne

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

Nous recommandons ['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



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

Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Plateforme de référencement des bases de données ouvertes - data.gouv.fr

g , Données Réutilisations Organisations Commencer sur data.gouv.fr v Actualités Nous contacter
s

Liberté « Egalité + Fraternité

RépuBLIQUE FRancaise  Plateforme ouverte des
data.gouv.fir  données publiques francaises

Thématiques a la une

Actualités

Réutilisations
Quel suivi des usages des
données ouvertes ?

Données relatives aux

Energies

Données relatives a

la Culture data.gouv.fi

Quel suivi des usages des données ouvertes ?
Données relatives a

I'Education

Publiée le 28 novembre 2023

Venez plonger au coeur des réutilisations de données ouvertes !

(Toutes les actualités >

| Toutes les thématiques >
Sl

12457

Discussions

4235

Organisations

3549

Réutilisations

108715

Utilisateurs

263539

Ressources

46124

Jeux de données
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’'ouverture

Les modalités de dépdt dépendent de la volumeétrie de la base de données :
O =1Go:le dépbdt peut étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
O >1Go:la base doit étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health
Data Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I'équipe
Open Science du Health Data Hub

Cas de figure 1: la base a une volumétrie £1Go : le dépdt peut étre
directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

™ _J HEALTH A
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

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

™ _J HEALTH A
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des

données

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

EX

REPUBLIQUE 5

FRANCAISE data.gouv.jr

St

Pteraint

Données Réutilisations Organisations Commencer sur data.gouv.fr v

Plateforme ouverte des
données publiques francaises

Thématiques a la une

Données relatives aux

Energies

Données relatives a

la Culture

Intitulé - Date
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@A Se connecter ® S'enregistrer

Recherche

Actualités Nous contacter

Actualités

Réutilisations

Quel suivi des usages des
données ouvertes ?

data.gouv.fr

S'enregistrer

Pourquoi se créer un compte? [

Les champs précédés d'une étoile (*) sont obligatoires.

Email Address *

Format attendu : nom@domain.fr

Password

Retype Password

Prénom™*

Prénom

Nom*

Nom

D J'ai lu et j'accepte les conditions générales d'utilisation du service.

(z N
v' -

Saisissez les caractéres de l'image *




Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données:

W N

A titre d’'exemple:

FHH

Health Data Hub

Présentation Jeux de données? Réutilisations ? Informations

Description

Les données de santé peuvent étre utiles pour améliorer le systeme de santé, le rendre plus efficace, plus personnalisé et plus humaniste. Chaque citoyen
le mérite ! C'est par le traitement et le croisement d'un grand volume de données de qualité que les recherches les plus impactantes pourront étre menées
: améliorer le dépistage et le diagnostic d’'une maladie, analyser les effets secondaires des traitements, faire évoluer les essais cliniques ...

Nous proposons un ensemble de services pour accompagner les acteurs qui contribuent a trouver les solutions de demain pour améliorer la santé des
citoyens : accompagner les porteurs de projet, construire et opérer une plateforme technologique pour leur offrir les meilleurs outils, réunir et mettre en
forme les données au plus grand potentiel pour la recherche.

Créé par la Loi du 24 juillet 2019 relative a I'organisation et la transformation du systéme de santé, notre structure est un groupement d’intérét public (GIP)
qui associe 56 parties prenantes, en grande majorité issues de la puissance publique (CNAM, CNRS, Haute Autorité de santé, France Assos Santé, liste
compléte). Nous mettons en ceuvre les grandes orientations stratégiques relatives au Systéeme National des Données de Santé (SNDS) fixées par I'Etat et
notamment le ministére des Solidarités et de la Santé. Notre financement est majoritairement public.

HEALTH H 2
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'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

Prod
Test_20231212 r...s i
- FH Health Data Hub
Eléments du template P b
de documentation Overview Derniare mise  our
t d d' A Melanoma is a cancer of the skin which develops from cells responsible for skin pigmentation. In 2020, 13.decembre.2023
stahdardise y s : i

over 325,000 people were diagnosed with skin melanoma, with 57000 deaths in the same year Licence
Melanomas represent 10% of all skin cancers and are the most dangerous due to high likelihood of O e e e oo

metastasizing (spreading).2

; p— . . . . . [ Qualité des métadonnées
Patients are initially diagnosed with melanoma after a pathologist examines a portion of the

cancerous tissue under a microscope. At this stage, the pathologist assesses the risk of relapse—a
return of cancerous cells after the melanoma has been treated—based on information such as the
thickness of the tumor and the presence of an ulceration. Combined with factors such as age, sex, and

Lire plus

Fichiers(") Réutilisations () Discussions(©) Ressources communautaires (?) Informations

1FICHIER PRINCIPAL

BB bdd-test-melanoma.xlsx . 5
o . v Voir les données
Mis a jour le 13 décembre 2023 — xisx (29.0Ko) — 0 téléchargements
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Déposer le jeu de données sous cette organisation

AW

Test_20231212 rs Producteur

FH Health Data Hub

Description

2 Derniére mise a jour
Overview
Melanoma is a cancer of the skin which develops from cells responsible for skin pigmentation. In 2020, 13 décembre 2023
over 325,000 people were diagnosed with skin melanoma, with 57000 deaths in the same year Licence

Melanomas represent 10% of all skin cancers and are the most dangerous due to high likelihood of
metastasizing (spreading).2

Licence Ouverte / Open Licence version 2.0

; p— . . . . . [ Qualité des métadonnées
Patients are initially diagnosed with melanoma after a pathologist examines a portion of the

cancerous tissue under a microscope. At this stage, the pathologist assesses the risk of relapse—a
return of cancerous cells after the melanoma has been treated—based on information such as the
thickness of the tumor and the presence of an ulceration. Combined with factors such as age, sex, and

Lire plus

Fichiers(") Réutilisations () Discussions(©) Ressources communautaires (?) Informations

1FICHIER PRINCIPAL

BB bdd-test-melanoma.xlsx . 5
S . v Voir les données
Mis a jour le 13 décembre 2023 — xisx (29.0Ko) — 0 téléchargements
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'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

Test_20231212 rs Producteur

FH Health Data Hub

Description

2 Derniére mise a jour
Overview
Melanoma is a cancer of the skin which develops from cells responsible for skin pigmentation. In 2020, 13 décembre 2023
over 325,000 people were diagnosed with skin melanoma, with 57000 deaths in the same year Licence

Melanomas represent 10% of all skin cancers and are the most dangerous due to high likelihood of
metastasizing (spreading).2

Licence Ouverte / Open Licence version 2.0

; p— . . . . . [ Qualité des métadonnées
Patients are initially diagnosed with melanoma after a pathologist examines a portion of the

cancerous tissue under a microscope. At this stage, the pathologist assesses the risk of relapse—a
return of cancerous cells after the melanoma has been treated—based on information such as the
thickness of the tumor and the presence of an ulceration. Combined with factors such as age, sex, and

Lire plus

Fichiers(") Réutilisations () Discussions(©) Ressources communautaires (?) Informations

1FICHIER PRINCIPAL

BB bdd-test-melanoma.xlsx . 5
S . v Voir les données
Mis a jour le 13 décembre 2023 — xisx (29.0Ko) — 0 téléchargements
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Déposer le jeu de données sous cette organisation

AW

Fichiers(? Réutilisations (" Discussions(?) Ressources communautaires©) Informations

INFORMATIONS

Tags

data-challenge  hdh  health-data-hub  melanoma  visiomel

Eléments du template

. Licence ID
de documen:ta’tlon Licence Quverte / Open Licence version 2.0 6578aaf9b29ddfeb445ea50a
standardisé
TEMPORALITE
Création Fréquence Couverture temporelle
12 décembre 2023 Ponctuelle 2012 a 2016

Derniére mise a jour
13 décembre 2023

HEALTH H 2
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Déposer le jeu de données sous cette organisation

AW

. FES——
Fichiers(? Réutilisations (" Discussions(?) Ressources communautaires©) Informations

Le choix des tags est
important pour que

la base soit aussi IMFORMATIONS

référencée lors des Tags
recherches utilisant data-challenge  hdh  health-data-hub  melanoma  visiomel
ces mots clés

Licence ID
Licence Ouverte / Open Licence version 2.0 6578aaf9b29ddfeb445ea50a
TEMPORALITE
Création Fréquence Couverture temporelle
12 décembre 2023 Ponctuelle 2012 a 2016

Derniére mise a jour

13 décembre 2023
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d'ouverture - Cas de figure 1: la base a une volumeétrie £ 1Go : le déepdt peut
étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr
Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données
Déposer le jeu de données sous cette organisation

AW

: Y NB :un membre de I'’équipe Open Science peut vous accompagner dans toutes ces :
: @, étapes en tant que co-administrateur I

HEALTH H 2
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’'ouverture

Les modalités de dépdt dépendent de la volumeétrie de la base de données :
O =1Go:le dépbdt peut étre directement fait par le partenaire sur la plateforme data.gouv.fr
O >1Go:la base doit étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health
Data Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I'équipe
Open Science du Health Data Hub

Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : |la base doit étre
hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health
Data Hub puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni
par un membre de I'équipe Open Science du Health Data Hub

™ _J HEALTH A
l-‘_'-l batanus | Intitulé - Date
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’

equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le réle des parties dans l'ouverture des
données
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le réle des parties dans l'ouverture des

données
2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur

I'infrastructure mise a disposition

HEALTH H 2
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur
I'infrastructure mise a disposition

” o L S' i t
3. Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr enregistrer

Pourquoi se créer un compte? [
Les champs précédés d'une étoile (*) sont obligatoires.

EX @ Se connecter ® S'enregistrer Email Address*

REPUBLIQUE = Format attendu : nom@domain.fr

FRANGAISE data.gouv.fi-

‘E‘”N’:‘ Recherche B
Password

Données Réutilisations Organisations Commencer sur data.gouv.fr v Actualités Nous contacter

Retype Password

Actualités

Plateforme ouverte des
données publiques francaises

Prénom*

Thématiques a la une

Prénom

y & o L]
Réutilisations
Quel suivi des usages des
données ouvertes ?

Données relatives aux

Energies

conditions générales d'utilisation du service.

Données relatives a

la Culture data.gouv.fr




Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur
I'infrastructure mise a 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: HAH
Health Data Hub

Présentation Jeux de données U Réutilisations @ Informations

Description

Les données de santé peuvent étre utiles pour améliorer le systeme de santé, le rendre plus efficace, plus personnalisé et plus humaniste. Chaque citoyen
le mérite ! C'est par le traitement et le croisement d'un grand volume de données de qualité que les recherches les plus impactantes pourront étre menées
:améliorer le dépistage et le diagnostic d’'une maladie, analyser les effets secondaires des traitements, faire évoluer les essais cliniques ...

Nous proposons un ensemble de services pour accompagner les acteurs qui contribuent a trouver les solutions de demain pour améliorer la santé des
citoyens : accompagner les porteurs de projet, construire et opérer une plateforme technologique pour leur offrir les meilleurs outils, réunir et mettre en
forme les données au plus grand potentiel pour la recherche.

Créé par la Loi du 24 juillet 2019 relative a I'organisation et la transformation du systéme de santé, notre structure est un groupement d'intérét public (GIP)
qui associe 56 parties prenantes, en grande majorité issues de la puissance publique (CNAM, CNRS, Haute Autorité de santé, France Assos Santé, liste
HEALTH . . complete). Nous mettons en ceuvre les grandes orientations stratégiques relatives au Systéme National des Données de Santé (SNDS) fixées par I'Etat et
F—-’-I DATA HUB Intitulé - Date notamment le ministére des Solidarités et de la Santé. Notre financement est majoritairement public.




Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur

I'infrastructure mise a disposition

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Créer la page de dépot de la base avec la documentation

SO
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Description

Melanoma is a cancer of the skin which develops from cells responsible for skin pigmentation. In 2020, i i

over 325,000 people were diagnosed with skin melanoma, with 57000 deaths in the same year1 Ll 4024
Melanomas represent 10% of all skin cancers and are the most dangerous due to high likelihood of Licence
Eléments du template metastasizing spreading)2
tially diagnosed with melanoma after a pathologist examines a portion of the () Qualité des métadonnées

.
de documentation
o . erous cells after the melanoma has been treated—based on information such as the
sta nda rd Ise thickness of the tumor and the presence of an ulc on. Combined with factors such as age, sex, and

medical history of the patient, these microscopic rvations can help a dermatologist assess the
severity of the disease and determ ppropriate surgical and medical treatment. Preventative
treatments can be administered to patients with high likelihood for relapse. However, these are costly
and expose patients to significant drug toxicity.

ue under a microscope. At this stage, the pathologist assesses the risk of relapse—a

Lire plus

Fichiers© Réutilisations(®) Di

@%’
I-I:,-I HEALTH Intitulé - Date

DATA HUB

Il n'y a pas encore de fichier pour ce jeu de données.



Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur
I'infrastructure mise a disposition

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Créer la page de dépot de la base avec la documentation
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lly diagnosed with melanoma after a pathologist examines a portion of the [ Qualité des métadonnées
under a microscope. At this stage, the pathologist assesses the risk of relapse—a

return of cancerous cells after the melanoma has been treated—based on information such as the

thickness of the tumor and the p of an ul ion. Combined with factors such as age, sex, and

medical history of the patient, these microscopic observations can help a dermatologist assess the

severity of the disease and determine appropriate surgical and medical treatment. Preventative

B . od o . v
base de données se fait ' '
dans un étape ultérieure

via un lien URL Moo |

I n'y a pas encore de fichier pour ce jeu de données.
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture
Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data

Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des

données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur
I'infrastructure mise a 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 dépot de la base avec la documentation
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artificiakintelli dat. ge hdh  health  health-datahub melanoma pathologie prediction relapse  sfp  visiomel

ID
65a6878feab0c4ddbc95535d

France Pays

ACTIONS
Intégrer sur votre site

<div data-udata-dataset="65a6878feab0c4ddbc95535d"></div><script data-udata="https://demo.data.gouv.fr/

Couverture temporelle

2012 a 2016

" src="https://demo-static.data.gou

vfistaticloembed.is” ¥
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur
I'infrastructure mise a 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 dépot de la base avec la documentation
' Fichiers© Réutilisations © Di: ions(© R es ires(© Informations
Le ChOix des tags T:rg:ﬁcial—in(elligence data-challenge hdh health health-data-hub i iction relapse sfp visiomel
est important pour
que Ia base SOit s ::;a6878feaso<:4ddbc95535d
aussi référencée
lors des recherches TEMPORALITE
utilisant ces mots CréatioIn Fréque‘n:e » Couv(.erturetemparelle
clés ‘lDGJanvlzr:i(:24 Sans régularité 2012 a2 2016

ACTIONS
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur

I'infrastructure mise a disposition

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Créer la page de dépot de la base avec la documentation

Préparer les données en vue de l'ouverture :

o v W

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

e Mettre a disposition un échantillon de données

e Scinder la base de données en fichiers selon un critére pertinent
Exemple : Dans le cas d'une base de données sur le théme du mélanome incluant des
patients avec 4 stades pronostiques, il est pertinent de scinder |la base selon les critéres
pronostiques
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur

I'infrastructure mise a disposition

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Créer la page de dépot de la base avec la documentation

Préparer les données en vue de l'ouverture

Référencer le jeu de données sur la page de dépdt via un lien URL

NOo kAW

| N o e ~ o o < o oy 0
I La base a ouvrir étant hébergée sur l'infrastructure mise a disposition par le Health :
: . Data Hub, le référencement de la base sur la page de dépo6t sera réalisé via un lien I
|
|
I

<=3 URL fourni par un membre de I’équipe Open Science du Health Data Hub
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Il - Etapes a suivre et modalités d’ouverture

Modalités d’'ouverture - Cas de figure 2 : la base a une volumétrie > 1 Go : la base doit
étre hébergée sur une infrastructure propre mise a disposition par le Health Data
Hub, puis étre référencée sur data.gouv.fr via un lien URL fourni par un membre de I’
equipe Open Science du Health Data Hub

1. Contractualisation avec le Health Data Hub pour encadrer le role des parties dans I'ouverture des
données

2. Partager la base de données a ouvrir avec un membre du Health Data Hub pour upload sur

I'infrastructure mise a disposition

Créer un compte administrateur sur data.gouv.fr

Créer I'organisation avec laquelle déposer le jeu de données

Créer la page de dépot de la base avec la documentation

Préparer les données en vue de l'ouverture

Référencer le jeu de données sur la page de dépdt via un lien URL

NOo kAW

I .9 NB:un membre de I'équipe Open Science peut vous accompagner dans toutes ces :
: @, étapes en tant que co-administrateur I
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Conclusion
Bonnes pratiques

e Publier les données sous une organisation préalablement créé et décrite pour gagner en visibilité (ne
pas publier en votre nom propre)
Exemple : “Consortium VisioMel” ou “Société Francaise de Pathologie”

e Sila base de données est volumineuse, nous recommandons de |la seinder en fichiers et de mettre a
disposition un échantillon de données
Exemple : Dans le cas d'une base de données sur le theme du mélanome incluant des patients avec 4
stades pronostiques, il est pertinent de scinder |a base selon les critéres pronostiques

e FEtre exhaustif sur les mots clés a utiliser :
o Sigles de I'organisation dépositaire : “sfp” ; “sfd” ; “gcc”; “cnpath”
o Health Data Hub avec les nomenclatures suivantes : “health-data-hub” ; *“hdh” ; “health data hub”

o Mots clés sur la thématique et les applications de |a 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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https://twitter.com/HealthDataHub
https://www.linkedin.com/company/health-data-hub/
https://twitter.com/HealthDataHub
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