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Problematique

Comment exploiter de facon efficiente
ce gisement de données ?

Développer les méthodes et les outils pour :

-> Dé-siloter et Intégrer ces données multi-domaines, multi-échelles

- Extraire de l'information de ces données massives

-> Générer de nouvelles connaissances

Dans un cadre compatible avec le caractére sensible des données



Accompagner et encadrer l'exploitation des donnees en sante
Les Centres de Données Cliniques

Organisation intra-hospitaliére “guichet unique” :
> Propose une expertise méthodologique

> Des services pour exploiter les données de santé

> S'appuie sur une plateforme technologie : Entrepét de Données de Santé EHOP
> Rassemble des compétences multidisciplinaires
> Structure de confiance

> Centre de recherche et développement en “data sciences”
O Labcom LITIS, partenariats avec des startups (VITADX, Enovacom, SanCare ...)



Les entrepots de donnees biomedicales

Des données produites pour le soin

Une base de données
orientée pour la
réutilisation des données

Extraire
Transformer
Charger

Exemple du CHU de Rennes :
= 1,7 millions de patients
- 52 millions de documents
- 450 millions d'éléments de

Des données cloisonnées données

@II!II




Donnees hospitalieres

Des données structurées :

> Biologie, diagnostic et actes par le PMSI, Prescription/Administrations
médicamenteuses
> Décrites avec terminologies
O Standards : CIM-10, CCAM, ATC
O Ou locales... : biologie,
O formulaires médicaux

Beaucoup de données non structurées : (80 %)

Comptes-rendus (hospitalisation, consultations, urgences, radiologie, etc)
Champs de questionnaires médicaux ou infirmiers
Zones de commentaires de résultats d’analyses

>
>
>
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e H OP Changer d'étude Un probléme? «

P HORMONO (CH24) (135 279 patients, 337 230 docs) +
P MARQUEURS (CH25) (24 137 patients, 44 650 docs) [+
P PROTEINES (CH26) (86 195 patients, 203 695 docs) [+
P CHAP 27 (CH2T) (1 D29 patients, 1 517 docs) [+

P GDS (CH28) (113 085 patients, 445 418 docs) [+

b ASPECT (CH28) (407 725 patients, 2 647 463 docs) [+

W BIO SANG {CH30) (422 054 patients, 2 795 762 docs) +|
P Enz.hépatigues+5nuc (SEH_OBR) (9 patients, 16 docs) [+
P SMucléotidase (SNU_CBR) (30 197 patients, 62 211 docs) |+
B A1 antitrypsine (AAT_OBR) (2 401 patients, 2 626 docs) |+
¥ Ac bil tot (ABIL_OBR) (2 783 patients, § 144 docs) |+
P AJEUN (AJ2_CBR) (187 patients, 292 docs) |+
P Lactate (ALAC OBR) (2 patients, 3 docs) |+
P ALAT (ALAT_OBR) (4 630 patients. 12 532 docs) |+
P Albumine SLCR (ALBR_OBR) (4 patients, 4 docs) [+ M ap p | N g LO I N C
w Albumine (ALE_OBR) (25 523 patients, 241 365 docs) |+
- Albumine (ALE_OBR_ALB, all} (85 523 patients, 241 385 docs) |E|

Type: | Inclure v |
Unité : g/l

Choisir un intervalle ou une valeur hors intervalle
[

Intervalle de valsurs © d‘-E| a |

S| |
T X fois 13 normale supérisure - |I’ois la normale sup
DU valeur anormale basse : LJ

Cu valesur anormale haute - L

Choix: |Tous

Rajout annulé 3 1a demande du madecin

Annulg

Prélgvement defectusux © of répertoire”Service prévenu

+Ajouter | @Annuler

b Amranninm CARRAMIN MBEY F4 127 naotionfe G R0 Ancel (e




Données non structureées : traitement automatique du langage

Rennes@g 25/01/2016

Cher Confrere,

Votre patient, Monsieur Martin Julien (né le 21/06/1945), a été hospitalisé du 3 au 15/01/2016 Extractlon de Concepts dlagnOSuCS, actes

en secteur unité_ du service de Médecine Interne pour chute avec anémie et hypercalcémie.

Antécédents :
«  Medicaux;

9

pertrophie benlgne de pro

e Grampeseenap essserea@ouned | || Contextualisation : antécédents

+ Chirurgicaux:
bdenomectomietransvésicale,

i Datient décrit une altération de I'état général (anorexie asthénie)

avec perte d'autonomie. Ces éléments sont concomitants a |'apparition de rachialgies

d'horaire mixte mais invalidantes selon le patient. H : . H

. fait un'allure mecanique, sans perte de connaissance, en ConteXtu al Isatl O n . Ch ro n O I Og I e
voulant ramasser un prospectus au sol. Le patient n'a pas réussi a se relever et les voisins
ont alerté les secours.

= Aux urgences, on constate des signes d'incurie ainsi gu'une pancytopénie, une
hypercalcémie et des lacunes csseuses au scanner cérébral.

Clinique a I'entrée :
= signesgénéraux:
o OMS2,TA105/66, FC 91, Sat 97 % AA, 36.8°C
o altération de I'état géneral avec perte de poids (59kg pour 70 habituellement)
o [.]
« absence de troubles digestifs, de confusion en lien avec I'hypercalcémie
» adenopathie centimétrigue inguinale gauche

R e T Extraction de concepts : valeurs

Triplet : concept / valeur / unité . . . s .
biologiques, prescription et posologies

|___——| Contextualisation : négation, incertitude

\ 4

Examens complémentaires a l'entree :
* Anemiea 8 g/dL, macrocytaire
thrombopénie a 107 g/L

arégenerative (réticulocytes 44G/L)




Reseau interregionnal des
Centres de Donnees Cliniques
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Données identité/séjour/structure
Comptes rendus Hospitaliers
Comptes-rendus de Consultation
Prescription/administration

Bio banque (CRB)

Dossiers Urgence

Données de Laboratoires
Dossiers infirmier

PMSI|

Anatomo-pathologie

CR Imagerie

Dossier Odaontologie




Quels usages ?

> L'individu
o Médecine personnalisée : Médecine 4P

> La recherche
o Epidémiologique : détection et alimentation de cohortes ou de registres
o Clinique : études de faisabilite, recherche de patients éligibles

> Les collectivités

o Gestion des risques, qualité des soins
o Vigilances, veille sanitaire

> L’organisation des soins
o Pilotage des activités
o Analyse des trajectoire de santé

> L’enseignement
o Ex:lasimulation et les patients virtuels



4 exemples d'applications
mobilisant des donnees de
biologies
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Pharmacovigilance

Contexte : Sous notification des effets indésirables médicamenteux

Hypothése : détection des chocs anaphylactiques médicamenteux a partir d'un entrepét de données
biomédicales

Méthodes :
> Recherche d’information et traitement automatique du langage

59 notifications eHOP

10 notifications PMSI

17 notifications spontanées

> Mise en oeuvre en routine au CRPV de Rennes

> Bouzillé G, Osmont MN et al. Drug safety and big clinical data: detection of drug-induced anaphylactic shocks
(en cours)




survelllance de la grippe

Surveillance épidémique par le réseau Sentinelles

Réseau Sentinelles, Syndromes Grippaux, BRETAGNE
cell
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> Limite : production des indicateurs avec un délai de 1 a 3 semaines




survelllance de la grippe

Alternatives : surveillance basée sur les données du web

Google “

Sentinelles w
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> Limite : indicateurs non fiables a plusieurs reprises




survelllance de la grippe

Alternatives : surveillance associant données Sentinelles

et du données du web :
Modeéle ARGO : Santillana et al.

w— CDC's ILI activity lovel (weighted) / Soaech terms
— ARGO entifed on
H00-06-22

——  GFT (Oct 2014)

- Santlana et al. (2014)
—— GFT+AR(3)
e AR()

T
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Intérét des données massives
hospitaliéres :

> Surveillance de l'activité
épidémique dans des sous
populations (nouveau-né,
personnes ageées)

> Surveillance de pathologiques
ne générant pas d’'activité sur
le web

surveillance de la grippe

Utilisation des données eHOP : Résultats niveau national :

Legend == Sentinelles ILI activity level  « Elastic Net with Google data = Elastic Net with eHOP data
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Moyennes par année | Corrélation de Pearson MSE A Hauteur pic A retard pic
Dataset Dataset Dataset | Dataset | Dataset | Dataset | Dataset | Dataset
eHOP Google eHOP Google eHOP Google eHOP Google

RF 0.90 0.87 6916 9139 -22 -76 1.33 2

SVM 0.96 0.95 2716 3348 6 21 0.83 0.66

Elastic net 0.96 0.95 2664 3352 26 44 0.66 0.83

Poirier C, Lavenu A, Bertaud V, Campillo-Gimenez B, Chazard E, Cuggia M, et al. Real Time Influenza Monitoring Using Hospital Big Data in
Combination with Machine Learning Methods: Comparison Study. JMIR Public Health Surveill. 21 déc 2018;4(4):e11361.



Vedecine Personnalisée : Biomarqueurs de signaux physiologiques
prédictifs de |’élévation de la bilirubine chez le prématuré

Données:

» Signaux physiologiques haute
résolution acquis des moniteurs
(ECG, Ventilation, PA,...)

» 3 CHUs contributeurs

» Données clinico-biologiques de
chaque patient

PHRC
CaressPrémi

—
= 1

Plus de 300 patients inclus avec
des signaux 24/7 pendant 3
semaines.

=» Equivalent de 12 ans de
données.

= s rificial »
= e ntelligence -
7, - =.
)
. J

\ il
Contributeur -~




Vedecine Personnalisée : Biomarqueurs de signaux physiologiques
prédictifs de |’élévation de la bilirubine chez le prématuré

Données:

» Signaux physiologiques haute
résolution acquis des moniteurs
(ECG, Ventilation, PA,...)

» 3 CHUs contributeurs

» Données clinico-biologiques de
chaque patient

Plus de 300 patients inclus avec
des signaux 24/7 pendant 3
semaines.

=» Equivalent de 12 ans de
données.
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Rupture de traitement ambulatoire/hospitalisation
Prédiction des evenement indésirables

Chainage & Integration Données Cliniques - SNIIRAM b:

‘ Integrating and Sharing
th bigdata for REsearch
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Changer d'echelle : L'opportunité du HDH

Mission de préfiguration

Trois pilotes

L'’ensemble de I'écosystéme mobilisé

Marc Cuggia
PUPH Informatique Médicale Biostatistique
Co-pilote de la mission

Dominique Polton
Présidente de I'Institut national des données de santé
Co-pilote de la mission

Gilles Wainrib
Co-fondateur dOWKIN
Co-pilote de la mission

@ & e

1 groupe de travail plénier
Instituts de recherche, assurance maladie, ministéres,
établissements et professionnels de santé, industriels

114 auditions

Etablissements et professionnels de santé, chercheurs,
associations de patients, acteurs institutionnels, start-
ups, représentants de l'industrie des produits de santé
et du numérique, assurances, colléges et sociétés
savantes

5 ateliers thématiques, un benchmark
international et une expertise juridique

Attente des industries de la santé, échanges avec les
éditeurs de logiciels, conditions du partage de la
donnée, architecture technique, échanges avec des
représentants d’agences sanitaires

21



Les attentes de I'écosysteme

Mieux connaitre et pouvoir plus facilement accéder au patrimoine de données de santé,
décloisonner les données et faciliter leur rapprochement, dans le respect du droit du citoyen

Avoir accés a des moyens adaptés et suffisants (technologiques, humains et financiers) pour
consolider et valoriser le patrimoine de données

Fédérer I'écosystéme autour d'un modele économique d’ensemble favorisant le partage et
reconnaissant les efforts de chacun

22



Ambitions

Mettre au service du plus grand nombre les données de santé financées par la solidarité
nationale dans le respect de I'éthique et des droits fondamentaux de nos concitoyens

Pilier #1 Pilier #2 Pilier #3 Pilier #4

Création d'un tiers de e . .
. . Identification des projets
. . confiance national pour .
Partage de la donnée selon une Allocation de moyens pour . . pilotes prometteurs en termes
iy . . Lo accompagner l'accés et offrir . -
gouvernance unifiée et garantie consolider le patrimoine de - de santé publique et de
. i des moyens mutualisés pour A aes
par la loi données . . promotion de la filiere
valoriser des données dans un . )
) . industrielle
environnement sécurisé
Evolution du cadre législatif et Moyens financiers et Health Data Hub, en lien avec Moyens financiers
conduite du changement politique de structuration les acteurs de I'écosystéme (FIl, grands défis ?)

des données




Le Health Data Hub
Vision d’ensemble

Roéle du Health Data Hub

Moteur et fédérateur

Tiers de confiance fixant une ambition et des objectifs
communs, dans le respect du droit des patients et en
assurant la transparence avec la société civile

Vitrine nationale et internationale
Patrimoine de données et offre de service lisibles pour les
acteurs publics et privés de la santé

Guichet unique
Guichet unique pour collecter les données et pour
faciliter l'accés aux utilisateurs : régles d'acces
transparentes, accompagnement dans les procédures de
demande d'accés et dans la valorisation économique,
documentation des bases partagées, échantillons de test,
capacités techniques et juridiques pour les appariements,
etc.

Garant de la qualité

Diffusion de standards de qualité internationaux pour les
données partagées via le Hub et valorisation de I'effort de
collecte et de mise en qualité des producteurs

Mutualisation de technologies et d’expertises
Plateforme technologique sécurisée, expertises en propre,
animation de la communauté et valorisation des
compétences et initiatives existantes.

Promotion de I'innovation

Développement d'un environnement dans lequel les
innovations peuvent prospérer : échantillons de données
test, développements d'APl, modéle économique
favorisant I'innovation (gestion des questions de propriété
intellectuelle et de partage du risque...), délais
compatibles avec les contraintes des petits et gros
industriels

24



Le Health Data Hub
Initiatives existantes

Organisation en réseau

. une approche déconcentrée s’appuyant sur les

Principes clé de I'organisation du Health Data Hub

S\ ~
) (290N
S\

y \

L W[@f Expertise médicale, juridique, data
~\ N Hub central ou local, intégrant une L [

.J/UHQ.‘F\‘- . gouvernance, des compétences et un

] N R ";"j‘.‘l ! Utilisateurs du Hub
{ acces a la plateforme technologique b
v,

g Producteurs de données

Un réseau constitué d'un Hub central et de Hubs
locaux

Une gouvernance, une offre de service, des processus
et un engagement de résultats communs

Une mutualisation des investissements technologiques
a I'état de I'art et a haut niveau de sécurité

25



En conclusion

* NOUVELLES OPPORTUNITES

* Nécessite un Jeu collectif
e Rupture quantitative dans la masse de données disponibles
* La qualité des données reste un facteur clef = NORMALISATION

e ['expertise MULTIDISCIPLINAIRE est indispensable

e Jamais “seul face aux données”
* Emergence de nouveaux métiers
e En proximité I'expertise médicale et pour les patients

e Créer les conditions de la CONFIANCE

e Usages ETHIQUES et DEONTOLOGIQUES dans des conditions de PROTECTION des
données optimales

e Respect du droit des citoyens
e Conduite du changement



