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1% de la population francgaise fait partie d’'une cohorte “Inserm”
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France Cohortes : une ambition

Aider et

pérenniser
les grandes

infrastructures de
recherche que
constituent les
cohortes
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Consolider
encore leur niveau
scientifique,
leur visibilité auprés

des acteurs du monde
de la recherche et de
la santé, et le niveau
de protection des
volontaires.







Un ecosysteme institutionnel ouvert

- Un projet conduit par Plnserm, en relation avec ses partenaires
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- Financé par le MESRI, le PIA : Feuille de route des infrastructures natiokz
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Etapes d’enquétes : exemple de la cohorte

Elfe

Questionnaire face-to-face ,questionnaire,auto-admininstré
relevé du dossier médicabiologie

Naissance

Données du SNDS
2 mois Enquéte teléphonique capteur de poussiére

3/5 mois

Données de ’Assurance 6-10 mois
maladie (SNIIRAM)

Questionnaire diversification alimentaire (internet / courrier)

Enquéte téeléphonique

Enquéte teléphonique quest. médecin traitant
Données de surveillance
environnementales
(pollution air, eau..;)

Enquéte teléphonique Enquéte a domicile:test cognitifbiologie
capteur de poussiére

Questionnaires internet :ludique pour I'enfantemploi du temps
pour les parents

Evaluations scolaires
Ministere de I’Education
Nationale ?

Enquéte teléphonique
Questionnaire enseignant

Examen médical,test psychomoteur biologie
Enquéte téléphonique(parents et enfant),

elle
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Enjeux lies au soutien apporte aux
cohortes
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Outils de traitement conformes

Expertise épidémiologique , Respect de la
aux exigences de sécurité ‘

et statistique réglementation

) : Interaction avec le
Démarche de science numérique en santé

- aal Cuvere (SNDS, HDH, ANS,
Infrastructure informatique de " DREES)
recueil, stockage, partage de
données
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Fortes interactions entre ces différents sujets

> Besoins de multi-disciplinarité, de mutualisation et d’interactions étroites avec les
meétiers
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Reéepartition des roles sur la vie d’une
cohorte

Equipe porteuse de la cohorte
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France Cohortes

CONCEPTION
Support

PIIOtage’ réalisation (réglementation, infrastructure informatique, scientifique)

3

RECUEIL ACTIF, NETTOYAGE

Support/formation

P"Otage’ realisation, epr0|tat|on (infrastructure informatique, data management)

RECUEIL PASSIF, APPARIEMENT, RECETTE

Exploitation Réalisation

DOCUMENTATION (FAIR*), REUTILISATION/VALORISATION

Recueil/validation/expertise Pilotage/Standardisation/Formation
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Services

-  Offre de services complete
- Compeétences, outils et en soutien réglementaire

s & L S

Systeme Recuejl de Traitement de Accompagnement
d’information données données reglementaire

France CohortesPRanels et cohortes statistiques | 18/05/2022

=]

Formation
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Communication et
valorisation



Légende

GT : groupe de travail
SNDS : Systéme national
des données de santé

|| [ ] p
Animation de la communaute oo
UMS : Unité mixte de

services

Unité mixte de services France Cohortes GT lance

GT a lancer

Comité de direction

GT
Documentation

Direction stratégique et
opérationnelle de PUMS

GT
SNDS

Directeur UMS
et équipe de direction

GT
Sl

GT
Statistiques

GT Data
management

GT
Communication

Partage
d’expérience
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Calendrier prévisionnel des migrations

Elfe population d’enfants

(Epipage 2 cohariet prémarures

Légende

ue
Cohortes en population générale Epicov SRAS-COV-2

BB ool parons (schershe i) ‘Basesde données AMI Maladies rares (tipojers)

. Bases données AMI Maladies rares

Migration de données

2022 2023 2024
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en sante l
publique




Attentes

Appariement avec reconstitution du NIR :

Décret 98-37 : rechercher de statut vital (Insee), puis appariement des causes de déces (Inserm)
- Mise en ceuvre par la quasi-totalité des cohortes et registres

= Généralisable a I'extraction du NIR pour chainage a d’autres données (SNDS) ?

EDP-Santeé :

- Mine d’or pour la recherche en santé publique

Point de comparaison statistique avec des cohortes cliniques ou populationnelles spécifiques

KEpiCov : \
- Cohorte statistique publique

- Soutien DREES et Insee

- Chainage aux données de carriere, déclarations fiscales

- Encore peu industrialisée et enjeux réglementaires
k: Extension a d’autres cohortes ? }
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Collaborations

Démarche FAIR
- Inscription dans un processus commun de description des données

-  Format DDI, standards de données
- Deéja en cours avec le CépiDc

Méthodologie
- Risque de réidentification, appariement, echantillonnage

- Analyse de données longitudinales, inference causale
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L’infrastructure nationale
France Cohortes
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Schéema organisationnel

UMS France Cohortes

Cellule centrale 6 services transversaux
(postes majoritairement INSERM)

Infrastructure Gestion, documentation, analyse et
informatique ouverture des données

SNDS Acces + exploitat® SNDS “ Interactions interlocuteurs
nationaux

—

Cellules de site 2 types de services
(postes majoritairement autres tutelles)

Cohort .. Supports transversaux = Zgﬁgggse; t?g.‘;mjg
onortes décentralisés localement — peciiq
non PIA | 1l méthodologies / outils spécifiques

Gouvernance cQ N - DS/
Comité de direction UMIVEISILS 3 wvensire Pans Cit6 - DPO-DAJ
Comité de pilotage 'i Inserm . _ISP-ITS

. tes - Comité des tutelles i b R

éIé Accompagnement (98% Communication et
réglementaire valorisation

], l’Assurance
Maladie

\ ‘ 38ilTlcls:EERIQUE
A1)

EN SANTE

HEALTH
DATA HUB

Infrastructures
nationales



Equipe

Nombre totale d’'ETP en cible : 34

Recueil - Intégration
Coordination

Collecte données
(recrutement en cours)

Intégration données
(recrutement en cours)

— Mise en qualité

Extraction-anonymisation

Méthodes stats
Karim Bounebache

Documentation
(recrutement en cours)

Projet
Joris Thomassin

Maintenance

Sécurité
(recrutement en cours)
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Réponse premier niveau
Alizée Delettre-Chevalier

= Affaires juridiques

Communication

Guillemette Pardoux

—_————— -

—-----

CS UP Saclay (CESP)
Raphaél Martin
Demande SNDS

CS IPLeSP
(Sorbonne U)
Jonathan Bellet

CS U Paris/Ined
Laurence Germany
Demande IE SNDS

——— - -
1

| 20



Gouvernance de France Cohortes

Réseau France Cohortes

Conseil scientifique

Emissions d’avis d’experts
indépendants
1 fois / an

Comité d’orientation
stratégique
Définition des orientations

scientifiques, des services,
et du développement du résea

Directeur UMS, Représentants
des cohortes

1 fois / an

Club cohortes

Informations aupreés
de la communauté

des cohortes 2 fois / an

Unité mixte de services France Cohortes

Comité de pilotage

Participation et suivi des

orientations et du

fonctionnement de PUMS
Directeur UMS, Représentants des

cohortes, Directions ISP et ITS , Experts
invités...

3 fois / an

Assemblée générale

Informer des avancées et
mobiliser autour des

CEHIYAESR France Cohortes

1 fois / an
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Comité des tutelles
Informe

Validation et arbitrage
de la stratégie de moyens
et du fonctionnement

1 représentant / tutelle,
Directeur UMS

2 fois / an

Propose et

rticipe a la définition fe"d;
des orientations compte

Valide
Comité de direction Et décide

Direction stratégique et
opérationnelle de PUMS

Directeur UMS et équipe de direction

1 fois / semaine




	France Cohortes
	Diapo 2
	Notre champ d’action : les études de cohortes
	France Cohortes : une ambition
	Enjeux
	Un écosystème institutionnel ouvert
	Étapes d’enquêtes : exemple de la cohorte Elfe
	Enjeux liés au soutien apporté aux cohortes
	2. Services
	Répartition des rôles sur la vie d’une cohorte
	Services
	Animation de la communauté
	Calendrier prévisionnel des migrations
	3. Relations avec la Statistique Publique
	Attentes
	Collaborations
	L’infrastructure nationale France Cohortes
	Annexe : Organisation
	Schéma organisationnel
	Équipe
	Gouvernance de France Cohortes

