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Engagement « 33 : Construire une culture de la donnée de santé 
 

Date de début et de fin de l'engagement : 

1er septembre 2021 ȟ décembre 2023 

Ministère porteur 

Health Data Hub, Ministère de la santé et des solidarités 

 

Description de l’engagement 

Quel est le problème public que l'engagement réglera ?  

Les données de santé ont un rôle à jouer pour construire un système de santé plus 
efficace, personnalisé et humaniste. Cela passe par le développement de projets 
dȢinW©UªW g©n©Ual, YiVanW lȢam©lioUaWion de la VanW© deV peUVonneV. Cela paVVe aXVVi paU 
lȢadh©Vion deV ciWo\enV. Il faXW peUmeWWUe aX[ ciWo\enV, ainVi qXȢaX[ aVVociaWionV 
dȢXVageUV dX V\VW¨me de VanW© eW plXV laUgemenW   lȢenVemble deV acWeXUV de 
lȢ©coV\VW¨me dȢaYoiU Xne paUW plXV acWiYe danV la compU©henVion eW lȢXWiliVaWion deV 
données de santé.  

La transparence constitue la première marche la plus efficace pour donner les 
compétences nécessaires aux personnes dans le domaine des données de santé. Cette 
WUanVpaUence U©VXlWe noWammenW de lȢapplicaWion dX RGPD qXi en faiW Xne obligaWion 
et en pose les lignes directrices dans ses articles 12, 13 et 14. Elle consiste en particulier 
à mettre à disposition sous une forme claire et aisément accessible des informations 
VXU leV pUojeWV de UecheUche eW VXU leV dUoiWV deV peUVonneV   lȢ©gaUd deV donn©eV.  

ToXWefoiV, ªWUe infoUm© ne VXffiW ni   Ve VenWiU conceUn© paU lȢinfoUmaWion, ni   la 
compUendUe, eW donc ni   adh©UeU. CȢeVW poXUqXoi lȢ©Wape compl©menWaiUe   la miVe   
diVpoViWion de lȢinfoUmaWion eVW lȢaccompagnemenW   Va compU©henVion, donc Xne 
formation dédiée. La co-conVWUXcWion eW la diffXVion dȢoXWilV p©dagogiqXeV dȢiniWiaWion 
aux données constituent une marche complémentaire pour rendre les personnes 
acteurs de leurs données. Elle permet non seulement de se tenir informé, mais aussi 
de rendre les cito\enV eW leV aVVociaWionV dȢXVageUV dX V\VW¨me de VanW©, en capaciW© 
dȢªWUe acWeXUV de la donn©e de VanW©. �WUe acWeXU peXW VignifieU qXe leV ciWo\enV 
pXiVVenW VȢen empaUeU eW d©YeloppeU deV XVageV ciWo\enV : d©poVeU eX[-mêmes des 
pUojeWV dȢ©WXdeV, de meWWUe en place deV iniWiaWiYeV   lȢinVWaU de CoYidTUackeUȪ  

Quel est l'engagement ?  

Le HealWh DaWa HXb VȢaWWache   conWUibXeU   la pUodXcWion dȢXne cXlWXUe de la donn©e 
de VanW© afin de peUmeWWUe aX[ ciWo\enV dȢªWUe danV Xne poViWion pUoacWiYe VȢilV le 
VoXhaiWenW. Il VȢagiW de pUopoVeU deV oXWilV p©dagogiqXeV qXi peUmeWWenW   WoXV leV 
acteXUV, Velon leXU niYeaX de connaiVVance eW dȢe[peUWiVe, de VȢaccXlWXUeU aX[ donn©eV 
de VanW© (aX[ enjeX[ eW aX[ XVageV) eW dȢ\ WUoXYeU deV infoUmaWionV n©ceVVaiUeV   leXU 
projet ; ce sont différents supports visant à vulgariser, à partager les premiers éléments 
peUmeWWanW dȢappU©hendeU le SNDS oX   faciliWeU Von e[ploiWaWion.  
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Une stratégie collaboration avec la société civile sera mise en place. Un lien avec 
FUance AVVoV SanW©, eW VeV 85 aVVociaWionV membUeV, aYec lȢEdXcaWion naWionale, aYec 
lȢaVVociaWion nationale des étudiants en pharmacie de France et le Think Tank 
Renaissance numérique, permettra de toucher 150 000 personnes sur une année.  

Comment l'engagement contribuera-t-il à résoudre le problème public ?  

Les données du SNDS sont aujourd'hui réserY©eV   deV e[peUWV eW lȢobjecWif eVW dȢoXYUiU 
leV donn©eV   deV XVageV ciWo\enV. PoXU qXe ce VoiW U©aliVable, lȢobjecWif eVW 
dȢaccompagneU la Voci©W© ciYile   la U©XWiliVaWion de ceV donn©eV (aVVociaWionV de 
paWienWV, joXUnaliVWeV, ciWo\enVȪ).  

Plusieurs formations seront lancées.  

1. Formation à destination du grand public visant à mieux connaître le cadre et les 
enjeX[ li©V aX[ donn©eV de VanW©, eW noWammenW dX SNDS. CeWWe foUmaWion VȢappXie 
essentiellement sur les questionnements des citoyens vis-à-vis de leurs données de 
santé et des usages qui en sont faits pour la recherche.  

La formation SNDS citoyenne aura une durée de 30 minutes pour chaque module 
contenu dans cette formation.  

Début de la constitution : janvier 2021 

Fin de sa constitution : décembre 2022 

D©bXW de miVe en ligne (leV pUemieUV VXppoUWV miV en ligne aX fil de lȢeaX) : ocWobUe 
2021 

 

2. FoUmaWion   deVWinaWion dȢXn pXblic familieU aYec lȢXVage deV donn©eV de VanW©, et 
Xne app©Wence poXU d©poVeU Xn pUojeW dȢ©WXde. CeWWe foUmaWion lXi appoUtera 
essentiellement des informations sur les données du SNDS (dont celles en open data) 
eW VXU leV d©maUcheV U©glemenWaiUeV dȢacc¨V aX SNDS.  

-> infoUmaWion VXU le SNDS eW modaliW© dȢacc¨V aXUa Xne dXU©e de 2h30 (en Xne VeXle 
séquence) 

Début de sa constitution : Mars 2021 

Fin de sa constitution : octobre 2021 

Début du test de cette formation : Juin 2021 

 

3. Formation visant à former les futurs contributeurs aux outils open source. Cette 
formation est à destination de toute personne souhaitant contribuer via Gitlab à la 
documentation collaborative du SNDS soit en proposant du contenu, soit en signalant 
une erreur par exemple. Des journées de rédactions collaboratives sont également 
proposées pour accompagner les contributeurs  

-> Utiliser Gitlab pour contribuer à la documentation du SNDS - Durée 3h (en une seule 
séquence), Rédaction collaborative de la documentation - Durée 1j 

Début de sa constitution : septembre 2021 



Plan dȢacWion poXU Xn GoXYeUnemenW OXYeUW ȟ Détail des engagements ȟ Décembre 2021 

93 
 

Fin de sa constitution : octobre 2021 

Début du test de cette formation : octobre 2021 

 

4. Formation à destination exclusivement des utilisateurs internes et externes du HDH 
en charge de manipuler les données du SNDS dans le cadre de projet réalisé sur la 
plateforme technologique du HDH. Cette formation est davantage opérationnelle 
aYec : Xne pU©VenWaWion de la VWUXcWXUaWion dX ce V\VW¨me, lȢoUganiVaWion de VeV 
principales bases et les identifiants associés ; une description des principales clefs et 
concepts pour réaliser Xne e[WUacWion ; Xne miVe en applicaWion Yia deV caV dȢXVageV   
partir de jeux de données de synthèse. Une formation pouvant être ensuite ouverte 
en externe au HDH. 

-> formation opérateur technique du HDH - Durée 1 journée 

 

5. Stratégie de diffusion des formations :  

x Stratégie de diffusion de la formation citoyenne : 
o Support en accès sur le site du HDH 
o En diVcXVVion aYec lȢ©dXcaWion naWionale poXU Xne diffXVion danV leV 

lycées (en cours) 
o Présentation à la demande au sein des structures demandeuses dans des 

DU (en cours de discussion) 
x Stratégie de diffusion des autres formations : 

o LoUV dȢ©Y¨nemenWV d©di©V 

 

Pourquoi cet engagement est-il pertinent pour les valeurs de l'OGP ?  

Compte tenu du projet de décret relatif au SNDS qui prévoit le socle minimal 
dȢinfoUmaWionV qXe le HDH eVW WenX de meWWUe   diVpoViWion, lȢXn deV objecWifV dX HDH 
eVW UendUe YiVible eW faiUe compUendUe lȢacWiYiW© dX HealWh DaWa HXb eW deV pUojeWV de 
recherche, et de toucher autant les utilisateurs de données (porteurs de projets de 
recherche), que les responsables de données (les détenteurs de bases de données) et 
leV ciWo\enV (compUenanW leV aVVociaWionV de paWienWV). CȢeVW aXVVi dȢinfoUmeU leV 
personnes sur les droits. Les supports existants sur les données ne sont pas en accès 
libre, et U©VeUY©V   deV e[peUWV. NoWUe d©maUche YiVe   oXYUiU lȢinfoUmaWion,   lȢadapWeU.  
  


