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Preface

Les differentes editions des Joumees francophones d'infonnatique medicale (JFIM)
temoignent des progres et de I'importance grandissante de notre domaine de recherche dans le
champ de la qualite de la prise en charge des malades et dans Ie champ de la sante publique.

Les themes choisis pour ces treiziemes rencontres des JFIM sont au centre des debats sur
l'amelioration continue de la qualite des prises en charge et de la continuite des soins, ainsi
que de la maitrise des risques. De l'importance accordee par les gouvemements et leurs
agences a la transparence et a la qualite des soins jusqu'a I'annonce du dossier personnel de
sante informatise, les enjeux sont clairs. Dans tous les pays, pour tous les decideurs et les
professionnels de sante, il est admis aujourd'hui que ces progres ne pourront se realiser sans
une meilleure utilisation des technologies de l'infonnation et de la communication (TIC)
integrees dans des systemes d'infonnation coherents, Si I'objectifne fait pas de doute, il reste
a preciser les methodes, les moyens, et a developper des experiences significatives pour
progresser dans cette voie. Les progres se construiront sur des applications innovantes basees
sur des fondations scientifiques robustes et des faits probants (<< evidence based
management »), Notre communaute francophone contribue largement a ce mouvement. Le
nombre et la qualite des travaux presentes dans cet ouvrage mais aussi dans les seances de
posters commentes lors des journees Ie prouvent.

Le comite scientifique et les nombreux experts qui ont participe a la selection des articles ont
ete confrontes a une tache difficile. Nous avons recu 49 soumissions darticles de bonne ou de
tres bonne qualite. Tous les articles ont ete relus et evalues par au moins deux experts, Ie plus
souvent trois. Les 28 travaux retenus pour une presentation orale (soit 57% des soumissions)
font l'objet d'une publication dans Ie present ouvrage.

Les travaux presentes concement des thematiques de recherche et de developpement
desormais classiques dans Ie domaine medical et de la sante publique. Le decoupage en
chapitres est toujours un exercice complexe tant les travaux sont riches et presentent de
multiples facettes interessant ala fois des aspects techniques, des resultats d'evaluations, des
contributions organisationnelles ... L'organisation adoptee pour ces journees a retenu un
decoupage en sept sessions que suivent les chapitres de I'ouvrage :
-Le premier chapitre regroupe les articles presentes lors de la session «systemes
d'information hospitaliers et systemes d'information cliniques ». Ils traitent des systernes
d'information et des questions que sous-tendent leurs developpements : leur organisation, leur
architecture, leur evolution et I'interoperabilite des systemes, leur integration au processus de
soins, Ie retour sur investissement.
- Les referentiels, les serveurs de terminologie, les standards dinteroperabilite et de
representation des connaissances sont au cceur de la conception des systemes d'information et
de leur evolutivite, Ce theme fait I'objet notamment du chapitre 2 intitule «SNOMED,
interoperabilite semantique et multiterminologies ».
- La representation des connaissances et la recherche d'information est Ie theme principal du

chapitre 3. Le theme de la representation des connaissances donne un socle solide sur le plan
scientifique et methodologique au developpement des applications innovantes, dediees aux
professionnels comme au grand public, que nous citions plus haut.
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- Le chapitre 4, « Modeles, methodes et outils pour I'amelioration des pratiques » regroupe
des travaux illustrant les problematiques de l'amelioration des pratiques et Ie role pivot que
doivent jouer les TIC dans Ie domaine de la sante.
- Le vaste sujet de l'aide ala decision dans le contexte clinique a toujours ete un domaine de
recherche tres actif. Les benefices concernant la qualite des soins escomptes pour de tels
systemes ont ete percus depuis longtemps. L'evolution des systemes d'information vers des
approches centrees sur les processus permet aujourd'hui dintegrer efficacement les
recommandations et les guides de bonnes pratiques informatises, Le chapitre 5 regroupe des
travaux sur ces aspects.
- L'usage des informations medicales ades fins de sante publique est un theme d'autant plus
important que de nombreux et volumineux entrepots de donnees existent aujourd'hui dans les
etablissements de sante. Qu'il s'agisse de methodes et dapplications de fouilles de donnees
ou d'usages des informations pour la recherche clinique, l'interet de ce theme est bien illustre
par les travaux presentes au chapitre 6.
- Le developpement du Web doit permettre dameliorer la diffusion de I'information et la

connaissance aupres des professionnels comme des citoyens sur les problemes de sante. La
qualite de cette diffusion, I'accessibilite et la credibilite des informations constituent des
enjeux importants. Les applications Web et les informations en ligne dignes de confiance sont
les themes des travaux presentes dans le chapitre 7.

Avec ce 170me numero de la collection « Informatique et Sante », le dynamisme de la
communaute scientifique francophone d'informatique medicale contribue de facon
significative aux reflexions et aux developpements visant au bon usage des technologies de
I'information et de la communication en sante.

M. Fieschi
P. Staccini

O. Bouhaddou
C. Lovis
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L'approche econometriquc pour evalucr l'interet financier
des systemes d'information hospitaliers

13· 23Rodolphe Meyer ' et Patrice Degoulet '

I Hopitaux Universitaires de Geneve, Geneve, Suisse
2 HopitalEuropeen Georges Pompidou, Paris, France

3 INSERM- UMRS872, equipe20, Paris, France

Abstract

Objectives: To review the different techniques used in the quantification of the return on
investment (ROI) ofinformation technologies (IT) in the healthcare sector.

Methods: Papers for this work were obtained directly from their authors or downloaded
via the University ofGeneva and the INSERM bibliographic portals. Choice was based on
Medline results and specific readings in selected journals of both the medical and
economic fields. Focus is made on macroeconomic and microeconomic studies using
techniques that could provide disruptive results for IT ROI impact evaluation in hospitals.

Results: Accounting andfinancial methods do not reveal the global IT investment influence
in hospital although giving interesting data on specific IT projects. Econometric
techniques tend to confirm a positive impact of health care IT (HIT) on hospital
productivity and production. The impact seems to be majored in hospitals whose IT
investments and integration levels are the highest.

Conclusion: The identification of specific IT benefits remains knowing their
interminglement with people and processes. Macroeconomic analyze could provide a new
set of tools to compute IT ROI in health care. All types of investments (inputs) and all the
returns (outputs) can be taken into account by tools enabling the precise measurement of
IT investments impact, breakeven points, and possible threshold levels. These results could
lead to higher levels ofIT governance in hospitals.

Keywords

Econometrics; Return on investment (ROI); Production function, IT productivity.

1 Introduction

Depuis Ie debut des annees 1970, les technologies de l'infonnation et de la communication
(TIC) en sante ont acquis une importance strategique et economique croissante, en
particulier apres la publication d'etudes mettant en evidence leur role possible dans
l'amelioration de la qualite des soins et la reduction des erreurs medicales [I]. Au vingt-et
unieme siecle, les systemes dinformation hospitaliers (SlH) sont devenus si intriques dans
Ie quotidien des soignants qu'il est presque devenu impossible de prendre une decision
sans en tenir compte [2]. Mais, meme si tous les acteurs s'accordent sur leur importance,
ils representent des lignes budgetaires importantes qui n'ont pas encore prouve
indiscutablement leur profitabilite, ce qui provoque toujours de nombreux debats lorsqu'il
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s'agit de justifier les depenses correspondantes. Sur cette base, des taxonomies de
methodes d'evaluation ont vu Ie jour et de nombreuses etudes ont ete publiees dans les
revues economiques et manageriales [3-6]. Malheureusement, trop peu concement Ie
secteur medical et en particulier les benefices que l'ont pourrait attendre des TIC.

L'evaluation des benefices indirects (qualite et continuite des soins, satisfaction des
utilisateurs, optimisation des processus de soins, etc.) du deploiement d'un SIB (aide ala
prescription, aide au diagnostic, archivage d'images (PACS» conceme la grande majorite
des etudes; seulement 6,5 % des evaluations sont des analyses cent-benefice [2, 4, 7-14].
Peu d'etudes visent a evaluer les benefices directs du deploiement des SIH, et presque
aucune etude n'a envisage ces benefices globalement dans un esprit de strategie de type
portfolio. En outre, les resultats contradictoires de certains travaux amenent regulierement
les decideurs du milieu hospitalier a faire des choix bases seulement sur les previsions des
benefices indirects possibles/potentiels [15] et peuvent laisser penser que la notion meme
de benefices associes aux TIC serait un oxymore.

Cet article se focalise sur les approches evaluant Ie retour sur investissement (RSI) qui ont
ete publiees en vue de quantifier les benefices directs des SIB. II passe en revue differentes
approches et methodes disponibles pour aider a la decision en matiere d'investissements en
TIC a l'hopital.

2 Benefices des SIH

Les benefices des systemes d'information hospitaliers sont de trois categories: cliniques,
organisationnels et financiers [9-10, 16-18]. Dans ces trois categories, ils peuvent etre
tangibles (faciles a identifier) ou intangibles (plus difficiles a mesurer). Tous ces benefices
sont a prendre en consideration lorsque I'objectif est de determiner la plus-value d'un SIB.

Les benefices financiers figurent generalement dans I'une de ces categories: reduction des
couts, amelioration de la productivite (qui se traduit en augmentation des revenus) et
amelioration de la competitivite (qui se traduit en generation de revenus). Pour les
comptabiliser, on utilise couramment Ie retour sur investissement (RSI ou ROI en anglais)
qui est Ie rapport de la somme dargent gagne ou perdu lors d'un investissement sur la
somme dargent investie. La somme d'argent gagnee ou perdue est communement
denornmee resultat net ou gain/perte ou encore profit/perte. On se referera a I'argent
investi avec les termes capital ou actif. Le RSI peut representer le retour sur un
investissement passe, en cours ou futur, mais il est calcule generalement sur une base
annuelle calendaire ou fiscale. II s'exprime habituellement en pourcentage afin de
permettre une meilleure vision du gain proportionnel. Par exemple, un investissement de
1 000 € qui rapporte 50 € d'interets genere plus d'actifs qu'un investissement de 100 € qui
rapporte 20 € ; toutefois l'investissement de 100 € possede un meilleur RSI (50 €Il 000 € =

5 % de RSI vs. 20 €1l00 € = 20 % RSI) [19]. Lorsque Ie gain compense Ie capital investi,
on dit que l'cn a atteint Ie seuil de rentabilite,

3 Evaluer Ie RSI des TIC avec des methodes financieres et comptables

11 existe de nombreux modeles financiers pour calculer Ie RSI ou essayer de I'estimer Ie
plus correctement possible. Les methodes les plus repandues sont l'analyse cout-benefice
(ACB) et la mesure de la valeur actuelle nette (VAN). Ce sont principalement des
methodes comptables qui peuvent etre appliquees aux projets d'investissement.
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3.1 L'analyse cofrt-benefice

5

L'analyse cout-benefice correspond au quotient des benefices totaux apportes par un projet
specifique sur la somme des investissements mis en oeuvre pour le realiser, Un rapport
superieur it 1 indique un RSI positif. Mais aussi simple que ce calcul paraisse, les donnees
necessaires it sa realisation sont loin d'etre faciles it reunir,

Une etude recente utilisant l'ACB a ete commanditee par la commission europeenne
(direction generale de l'information de la societe et des medias, Bruxelles) [11]. Dix sites
europeens avec des implementations TIC tres variees (dossier patient electronique local ou
national, aide it la prescription, aide it la decision clinique, dispatching logistique... ) ont ete
evalues au niveau de I'impact des TIC dans leurs benefices. Les couts et les benefices
(ramenes it leur valeur en euros) prennent en consideration tous les acteurs du milieu
hospitalier (citoyens, professionnels, tiers payeurs, debiteurs, prestataires externes, etc.).
Les resultats obtenus semblent montrer que les sites ont obtenus un impact positif, it la fois
des deploiements effectues et de l'utilisation de leurs SIH, sur des periodes parfois tres
courtes (moins de une annee) [11].

Une autre etude interessante utilisant le RCA a ete realisee en 2006 aux Etats-Unis. Le
Brigham and Women's Hospital de Boston (centre universitaire de 720 lits d'adultes) a
voulu evaluer le rapport cout benefices de son systeme d' aide it Ia prescription. Entre 1993
et 2002 ce site a depense 11,8 millions de dollars pour developper, deployer et maintenir
son SIH. Sur ces dix annees, le systeme leur aurait permis d'economiser 28,5 millions de
dollars. Les plus grandes economies auraient ete realisees sur l'adaptation des doses liees it
la fonction renale, sur l'optimisation du temps de travail des infirmieres, sur l'aide it la
prescription de medicaments specifiques et la prevention des effets indesirables. Ces
investissements substantiels ont toutefois mis six annees pour atteindre leur seuil de
rentabilite et les benefices mesures ont ete obtenus par analyse de la litterature et non par
mesure directe [20].

3.2 La valeur actuelle nette (VAN)

La VAN represente la difference entre les cash-flows actualises it la date zero et le capital
investi. On calcule pour chaque periode future (pendant toute la periode d'utilisation
prevue de l'investissement) les recettes et les depenses generees par l'investissement, puis
on determine les flux economiques de I'investissement. On actualise ensuite les flux nets
annuels it la date d'investissement et on compare l'ensernble au montant initial. En d'autres
termes, c'est la somme des benefices nets durant la vie du projet ajustee du cout du capital
[2]. La VAN est done un indicateur de la plus-value qu' apporte un investissernent ou un
projet it l'entreprise, ce qui permet de determiner si un investissement est rentable ou non
[10]. Le secret est detre exhaustif dans l'identification des couts, C'est une methode bien
appropriee aux projets sur le long terme [21]. Peu d'evaluations de projets TIC ayant
utilise cette methode ont ete publiees montrant une VAN positive [22-23]. Toutefois l'une
d'elles, publiee en 2000, a montre que la telecardiologie, en plus dameliorer la qualite des
soins, etait rentable dans le cadre de la neonatalogie sur la region de Washington DC [24].

3.3 Les autres methodes

Tres proche de la VAN, le taux de rentabilite interne (TRI) correspond it la comparaison
entre le montant des fonds investis et la valeur actuelle de l'entreprise rapportee it la duree
de l'investissement. Le TRI est un taux de rentabilite propre it chaque projet
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d'investissement, Ce taux ne permet pas de determiner, dans l'absolu, si un investissement
est rentable ou non pour un investisseur. C'est un outil d'arbitrage entre differents projets
dinvestissement. L'investisseur choisira celui pour lequel Ie TRI est Ie plus eleve [2, 10,
21].

II existe aussi des methodes qui prennent en compte la mesure du risque des
investissements d'un projet. Citons l'analyse de rentabilite [14, 25-27], I'analyse de
sensibilite [26,28, 29], I'analyse de scenario [27], la simulation Monte Carlo [26, 30], Ie
cout moyen du capital pondere [31] et l'approche par option realiste [32-34]. Par ailleurs,
de nombreuses societes de consulting ont developpe leurs propres methodes d'analyse de
limpact des projets TIC. Citons I'economic value added de Stem Stewart & Co [35], Ie
business value index du Hackett Group [36], les balanced scorecards de Palladium [37],
l'information economics methodology du Beta Group [38], I'IT Performance Management
Group Method [39], Ie total economic impact de Forrester Research [40], et la total value
ofopportunity de Gartner Group [41].

3.4 Les limites des methodes comptables et economlques

De par leur nature intrinseque (financiere/economique) les methodes precedentes ne
prennent pas en compte les aspects les moins tangibles de I'impact des TIC. L'amelioration
de la satisfaction des utilisateurs (professionnels et patients) est I'exemple typique.
L'impact potentiel saute aux yeux de tous, mais reste complexe atraduire financierement
[9, 42]. Ces techniques ont aussi tendance a sous-estimer certains aspects du capital TIC.
L'exemple Ie plus evident est represente par les nombreux elements du pare informatique
de l'hopital qui ont depasse leur delai habituel damortissement de 5 ans et qui sont
toujours en activite bien que non valorises. Cette approche aura tendance a biaiser les
etudes qui prennent en compte la production liee aux investissements TIC puisqu'une
partie de la production analysee sera Ie fruit d'actifs invisibles sur un plan comptable. Par
ailleurs, l'acuite des modeles de calcul de RSI se degrade en proportion de leur complexite.
II existe au moins 15 modeles d'analyse RSI que les decideurs peuvent utiliser pour les
TIC. Cela est finalement problematique, car plus la methode et cornpliquee, plus elle est
chronophage ; cela se faisant bien sur au detriment du temps passe sur Ie projet global [41].

Isoler un projet informatique hospitalier pour essayer d'en mesurer la valeur ajoutee n'est
pas toujours pertinent. Ou, comme Steve Ulfeder l'a mentionne dans les colonnes de
Computerworld, « I'idee quil existe des projets TIC doit etre abandonnee, II n'existe que
des projets visant a ameliorer les processus commerciaux, a developper de nouveaux
produits ou services, a ameliorer la prise en charge des utilisateurs ou a ameliorer les
performances» [43]. En outre, tous les outils financiers et comptables decrits
precedemment, lorsqu'ils sont utilises pour evaluer un investissement futur, ont une
tendance nette afreiner les velleites d'innovation. Ou comme l'a dit CM Christensen dans
la Harvard Business Review de janvier 2008, ils detournent les ressources des
investissements dont la rentabilite ne se situe pas dans un horizon immediat [44].

4 L'approche econometrique pour evaluer Ie RSI

L'econometrie est une branche des mathematiques qui s'est developpee afin d'appliquer
des techniques de calcul statistiques aux principes de I'economie modeme [45, 46]. La
mise en application des methodes econometriques au niveau d'une entreprise
(microeconomie) est possible. Dans ce cadre, la mesure de l'efficacite du capital que I'on
nomme RSI se fera grace a l'utilisation des fonctions de cout ou de production [47-50].
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Utilisees depuis la fin des annees 1980 dans I'industrie pour evaluer I'interet des TIC, les
fonctions de production ont demontre leur pertinence dans l'analyse de la contribution des
systemes d'information [51, 52]. Si l'on souhaite les appliquer a l'hopital, les modeles
econometriques doivent etre adaptes pour integrer les specificites du domaine de la sante.
Leur emploi fait ressortir des problematiques classiques quant aux mesures de la
production, de l'efficience et de la productivite [53-55]. Mais il reste essentiel d'etre
capable d'estimer les benefices des TIC dans le domaine medical.

La premiere approche econometrique des TIC en sante a ete effectuee par les ecoles de
commerce de trois universites americaines en 2000 (Texas Tech University College of
Business, the University of Illinois at Chicago College of Business, the University of
Arizona Karl Eller School of Management). Nirup Menon et al. ont analyse 1'impact des
TIC en sante en utilisant des donnees hospitalieres allant de 1976 a1994 [56]. Les donnees
de I'etude (1 130 observations) furent obtenues du departement de la sante de l'etat de
Washington et excluaient les structures tres specialisees (psychiatrie, reeducation, etc.). Le
capital a ete subdivise en trois composantes - capital TIC, capital medical, et capital
medical TIC. Le travail a ete subdivise en deux composantes - travail medical et travail
TIC. Les auteurs ont utilise pour leurs calculs une technique de frontiere stochastique.
Etant donne que cette approche suppose que tous les processus de production sont, par
nature, inefficaces, les parametres de leur modele ont capture les inefficacites des
processus de production au niveau de l'h6pital [57] de facon realiste, Les resultats obtenus
avec cette methode ont indique que les TIC contribuent positivement a la production de
services (output) dans le secteur de la sante des Etats-Unis, Le travail TIC et le travail
medical ont affiche une influence positive sur la production ainsi qu'un impact positif sur
la moyenne des recettes marginales. Toutefois, il apparait que le capital medical semble
etre negativement associe a la production au cours de cette periode, ce qui pourrait
s'expliquer par une volonte de contenir les couts en favorisant les soins ambulatoires au
detriment des hospitalisations [56].

En 2003, Ko et Osei-Bryson ont explore l'impact sur la productivite des TIC dans le
secteur de la sante en utilisant des regressions de type regression spline (RS) avec une
approche fondee sur une fonction de production «translog» permettant la possibilite
d'etudier les interactions entre les variables predictives (capital non TIC, travail non TIC,
capital TIC) [58]. Ils ont utilise les memes donnees que Menon et Lee [56]. Le recours a
des regressions par directions revelatrices leur a permis de comprendre la relation
complexe entre les investissements dans les TIC et la productivite dans le secteur de la
sante [59]. Les resultats de cette etude suggerent que chaque variable d'entree a une
interaction avec d'autres variables d'entree, Les resultats suggerent egalement que, sous
certaines conditions, les investissements en capital TIC ont un impact positif sur la
productivite, et que cet impact n'est pas uniforme, mais est conditionne par le montant
investi dans le capital TIC et les investissements dans le capital non TIC. Ainsi,
lidentification d'un niveau optimal de linvestissement dans chaque variable, pourrait
conduire al'accroissement de la productivite au niveau de l'h6pital.

Sur ces bases nous avons precede, en 2006, aune analyse econometrique sur les donnees
de 17 h6pitaux parisiens parmi les 38 h6pitaux de l' Assistance Publique H6pitaux de Paris
(AP-HP) [16]. L'etude avait plusieurs objectifs : demontrer qu'une fonction de production
econometrique classique etait adaptable a des h6pitaux francais ; caIculer et analyser la
part de chaque variable d'entree dans l'explication des productions des h6pitaux ; mesurer
et d'evaluer I'impact des investissements TIC sur la production; et enfin comparer la part
des TIC dans les resultats de la production sur deux groupes d'h6pitaux separes sur la base
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du niveau d'integration de leur systeme d'information hospitalier (SIH). Les hopitaux ont
ete selectionnes en fonction de leur taille (plus de 350 lits) et de leur activite (soins aigus et
courts sejours), Les donnees utilisees dans cette etude vont de 1998 a 2005. Les
17 h6pitaux ont ete divises en deux groupes selon leur niveau dintegration TIC. Le groupe
1 est compose de 11 h6pitaux ayant principalement un systeme d'information ancillaire
(administratif et de gestion, laboratoire, radiologie, pharmacie). Le groupe 2 est compose
de 6 h6pitaux qui ont installe ou ont commence a installer des sm integres au cours de la
periode detude. En utilisant une fonction de Cobb-Douglas [45, 50] les liens entre la
production et trois differents inputs (capital, quantite de travail, technologies de
l'information) ont ete evalues en supposant leur elasticite de substitution constante [48].
Les resultats ont montre qu'il est pertinent d'utiliser l'analyse econometrique dans des
h6pitaux publics en France. En outre, avec une part de travail dans les hopitaux superieure
a ce qui est generalement admis dans les secteurs industriels et de services en France, les
elements apportes par la fonction de production de Cobb-Douglas ont souligne
l'importance du facteur humain dans I'explication des resultats de production de l'h6pital.
Les resultats semblent egalement confirmer I'impact positif des technologies de
I'information sur la production de l'h6pital au cours d'une periode de huit annees de suivi.
Si l'on compare Ies deux groupes, le calcul tend areveler que la part des TIC expliquant la
production observee est environ I,7 fois plus importante dans les structures ayant un
niveau plus eleve dintegration. Cette tendance augmente au fil du temps.

En 2007, PricewaterhouseCoopers (PwC) et des chercheurs a la Wharton School de
l'Universite de Pennsylvanie ont publie une analyse macroeconomique majeure portant sur
les couts et la qualite des h6pitaux des Etats-Unis [60]. Le double objectif etait de
confirmer les relations entre les investissements TIC et d'autres mesures de performance de
l'hopital a l'aide de statistiques avancees et de techniques econometriques, Ils ont voulu
aussi etablir si de telles relations pouvaient soutenir l'affirmation que les investissements
TIC faits par les h6pitaux ameliorent effectivement leur performance organisationnelle. Ils
ont recueilli les donnees de pres de 6 000 hopitaux des Etats-Unis sur une periode allant de
1999 a 2004. Apres l'exclusion des h6pitaux psychiatriques, des hospices, des petits
h6pitaux « 50 lits), des structures de readaptation et de soins chroniques, ils se sont
retrouves avec pres de 2 000 etablissements. L'echantillon a ete divise en deux parties:
h6pitaux abut lucratif et abut non lucratif. Pour analyser ensuite l'enorme base de donnees
resultante, ils ont utilise des outiIs econometriques standards et des techniques statistiques
avancees, Cela a donne naissance a une fonction de COla, plut6t qu'une fonction de
production utilisee dans d'autres etudes. Les resultats montrent que des niveaux eleves
d'investissement TIC sont correles avec une optimisation des couts et des performances
comptables, bien que parfois legerement, cette amelioration semble augmenter au fil du
temps. Les investissements dans les h6pitaux de soins aigus sont associes aune reduction
des depenses de fonctionnement, mais seulement apres que les h6pitaux aient atteint un
certain niveau d'investissement. En d'autres termes, les premieres etapes d'acquisition des
technologies de l'information sont tres couteuses jusqu'a ce qu'une «masse critique» soit
atteinte; a ce stade, la relation devient neutre sur une periode de temps variable, pour
finalement devenir positive. Un autre resultat interessant est qu'il y a un decalage naturel
entre la mise en ceuvre de la technologie et la realisation des benefices. Des reductions de
couts se sont produites dans la meme annee que l'acquisition des TIC, mais generalement,
il a fallu deux ans pour atteindre Ie seuil de rentabilite. Aucun autre effet de l'introduction
du decalage n'a ete observe. Les h6pitaux abut non lucratif, semblent parvenir aune plus
petite reduction des couts lorsqu'ils implementent des TIC, que les hopitaux abut lucratif
et atteindre leur seuil de rentabilite ades niveaux plus eleves de capital TIC investis [60].
Les h6pitaux ayant des niveaux plus eleves d'investissements en TIC ont tendance aavoir
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un taux de mortalite inferieur (risque ajuste en fonction du case mix). L'effet est
independant des couts par lit. Le taux de mortalite ne represente certainement pas le « gold
standard» du niveau de qualite, mais comme N. Beard l'a declare: « Ie taux de mortalite
est accepte comme faisant partie d'un ensemble stable de mesures qui fonnent un
indicateur raisonnable de la qualite des soins » [60], de sorte que la constatation que les
investissements TIC pourraient correspondre a un plus faible taux de mortalite est une
indication prometteuse de I'amelioration possible de la qualite globale [61].

5 Discussion et conclusion

Bien que la litterature comprenne des resultats encourageants, plus de recherche est
necessaire pour comprendre la relation entre investissements TIC et resultats financiers
d'un point de vue macro-economiquc. Tout d'abord, des etudes devront preciser la duree
de la periode de decalage existant entre la premiere annee de l'investissement et le seuil de
rentabilite. Certaines etudes rapportent un delai de cinq ans ou plus [20], dautres ont
mesure deux ans de decalage [60], tandis que certaines rapportent un retour sur
investissement positif la meme annee que celle du deploiement [10]. Selon notre
experience, il faut environ deux a trois ans pour deployer un systeme d'information
hospitalier et encore plus de temps (un ou deux ans) pour qu'il puisse pretendre avoir
atteint ses objectifs dalignement. Les futures etudes econometriques devraient integrer ce
decalage temporel dans leurs calculs.

Dans les differents travaux econometriques, les variables TIC prises en compte ont ete
construites d'une maniere qui peut etre discutee, La plupart des etudes ont agrege le capital
TIC avec le travail TIC. C'est une approche interessante, mais la granularite des variables
etudiees pourrait etre elargie. L'examen de l'influence du travail TIC et du capital TIC
pourrait etre fait separement ou en subdivisant le travail, en travail TIC, medical et non
medical, afin d'examiner plus en detail I'influence positive ou negative des investissernents
dans chacune de ces dimensions. Les proprietes mathematiques de la fonction de
production pennettent ces extensions.

La notion meme de capital IT merite d' etre analysee. En effet, dans un hopital possedant
un tres haut niveau dintegration, le capital utilise pour acheter un nouveau PET-Scan
pourrait etre assigne aux TIC, compte tenu que l'appareil pourrait etre envisage comme un
nouveau dispositif de production d'images en reseau, situation qui serait moins pertinente
dans un hopital avec un faible niveau dintegration TIC. Cette specification plus detaillee
des variables serait un premier pas vers une meilleure comprehension de la complexite des
relations qui peuvent exister entre les variables au moment de l'investissement. En outre,
les avantages associes aux TIC semblent etre plus eleves lorsqu'ils sont accornpagnes
d'une refonte coherente des processus cliniques. Les effets de ces processus de refonte
seraient interessants acomparer entre des structures dont la politique ace niveau aurait ete
differente [2, 60, 61].

L'identification correcte des h6pitaux est egalement un point adevelopper, Les etudes ne
peuvent agreger des centres hospitaliers abut lucratif et abut non lucratif. A linterieur de
ces deux groupes, il est important de determiner quelles categories de structure poursuivent
les memes objectifs de soins. Les meilleurs resultats de mesure de rentabilite de projets
TIC calcules dans des institutions etrangeres envisagees individuellement ne peuvent pas
fournir le niveau de confiance necessaire aux investisseurs pour souscrire localement aun
projet TIC ambitieux. Des cohortes bien construites seront indispensables. Sur cette base,
I'extension des etudes, principalement faites aux Etats-Unis actuellement, devrait etre
effectuee dans d'autres pays concernes par le meme niveau de TIC afin de fournir des
donnees qui prennent en consideration les specificites des systemes de sante nationaux.
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Dans cette etude, nous avons montre que, contrairement ace que l'on voit encore ecrit trop
souvent, les etudes factuelles qui tendent a demontrer la valeur ajoutee des TIC ne sont
plus rares. La majorite des contributions montrent des resultats positifs provenant des
diverses implementations de TIC, meme si les questions theoriques et methodologiques
demeurent [2, 21, 44, 60, 62, 63]. Les technologies de linformation sont un melange
composite de materiels, de logiciels, de connaissances, de niveau d'integration, d'appui
operationnel et d'infrastructures. Trop d'etudes analysent l'impact de projets TIC unique
sur une periode ou il a ete demontre que le veritable retour sur investissement ne peut se
mesurer qu'en envisageant le projet d'un point de vue global (type portolio) [16, 60]. Ce
faisant, ces hopitaux investissent beaucoup de temps et d'efforts dans des processus de
mesure pour tenter de suivre les rendements de leurs investissements. Certains
commencent maintenant as'interroger sur la valeur d'un tel effort. Dans de nombreux cas,
les technologies de l'information sont si inextricablement Iiees avec les processus et les
personnels que l'identification des benefices d'une technologie specifique ne rendra compte
que des benefices marginaux [1]. En outre, les methodologies financieres utilisees par les
experts ne se sont pas encore revelees posseder une grande precision et un grand nombre
des methodes utilisees renferment des approximations inherentes et des postulats
economiques qui soulevent parfois plus de questions que de reponses [2, 5, 7, 10, 42-44,
64].

La productivite est sans doute, et c'est discutable, la plus importante statistique
economique. Son corollaire, le retour sur investissement, produit l'etalon sur lequel chaque
decision d'investissement futur sera decide, d'ou l'importance de trouver des resultats les
plus proche de la realite de terrain. Pour poursuivre cet objectif, ce travail suggere que de
nouvelles approches economiques, derivees de considerations macroeconomiques, et sur la
base d'outils econometriques, pourraient s'averer plus fiables dans l'evaluation de la valeur
reelle du retour sur investissement des TIC et en particulier dans le domaine de la sante
[16,56,58,60].

Une autre notion en faveur l'interet des outils macro-econorniques, reside dans le fait que,
lorsque l'on utilise des outils financiers, les experts comparent toujours les investissements
potentiels aux situations possibles si l'on ne faisait rien (aucun investissement). C'est une
erreur commune que I'on peut qualifier de meprise entropique. En effet, le fait de ne pas
investir ne garantit aucunement que lc systeme considere restera tel qu'il est au moment de
la prise de decision. Rien n'est moins sur. Lorsque I'on compare un scenario «go» avec
un scenario «no go », il faudrait calculer l'augmentation de l'entropie de la situation «no
go» pour avoir une vrai vision de l'ecart entre les deux. Et pour aller encore plus loin, la
situation d'un hopital pourrait etre pire qu'avant, apres avoir fait un investissement, mais
meilleure que celle qu'il aurait connu s'il n'avait rien fait [62]. Garder cette dimension a
l'esprit lors des discussions sur la pertinence de tel ou tel investissement, pourrait faire
economiser du temps et de I'argent, et aussi faire percevoir que les choix ne peuvent se
faire uniquement sur des criteres de rentabilite positive comptable [60].

Dans les economies avancees, les TIC sont une source prometteuse de croissance de la
productivite, mais elles n'auront que peu de contribution directe sur la performance globale
d'un hopital si elles ne sont pas combinees avec des investissements complementaires dans
le capital humain, les pratiques de travail, et certaines restructurations organisationnelles
[65, 66]. L'evaluation de l'impact des TIC dans les hopitaux doit franchir une etape et
prendre en compte la totalite des «inputs» avec la globalite des «outputs », quelle que
soit la source de chacun d'eux. Les variables contextuelles sont des facteurs importants a
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considerer dans la determination de l'impact des investissements TIC sur la performance
organisationnelle [67, 68], mais peuvent rester tres difficiles it quantifier financierement,
alterant potentiellement toutes les analyses qui cherchent l'exhaustivite, Seule une analyse
du niveau de celle de l'alignement strategique peut etre pertinente dans les cas concrets,
surtout depuis que nous avons identifie que les analyses quantitatives basees sur la fonction
de production possedent le niveau de rigueur necessaire [69]. Dans un contexte general
d'incitations aux economies et Ii la durabilite, on peut dire que le monde de la sante se
deplace progressivement de la medecine factuelle Ii la medecine fructueuse (ou du moins
rentable Ii l'aide de preuves de rapport cout-efficacite eleve) [70]. L'analyse econometrique
ne cherche pas Ii devenir une « theorie unifiee » de l'analyse des TIC mais les outils
econometriques donneront des renseignements utiles pour relever le niveau de la
gouvernance des TIC dans les hopitaux.
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Abstract
This paper reports the integration complexity of a commercial departmental information
system within a global clinical information system.

This integration requires multiple interfaces to implement in order to reach a fully
computerized process management (billing, scheduling, communication with medical
equipments, clinical information exchange with the electronic patient record, product
management, audit trail, user authentication.). This integration implementation takes
benefit of a component-oriented architecture delivering services and messages, mixing
IHE approach and a notification-based middleware. A case illustration is documented in
cardiology with the integration ofa cardiology information system (CIS).
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1 Introduction

Les systemes d'information cliniques (SIC) sont, au mieux, des systemes generalistes qui
couvrent I'ensemble des besoins standards d'un hopital : documentation clinique
structuree, prescription informatisee et, pour les plus avances, gestion de flux et processus
de prise en charge. Tres souvent, les besoins specifiques a tel ou tel service ne sont que
partiellement pris en compte. Des solutions originales et specifiques existent souvent. Elles
sont generalement dediees a une certaine activite et ont ete developpees, pour la plupart,
par des specialistes du domaine considere, Hautement adaptees aux besoins de ce domaine,
ces applications sont en revanche demunies pour les autres besoins d'un SIC. II y a alors
souvent depiques debats sur linteret d'acquerir ces solutions, debats alirnentes par Ie desir
des cliniciens d'utiliser un systeme qui epouse leurs besoins, et par les contraintes des
specialistes de I'informatique clinique ou hospitaliere qui visent a uniformiser les plates
formes et aassurer linteroperabilite des systemes.

La notion dinteroperabilite est souvent comprise comme etant la capacite d'un h6pital a
communiquer avec un reseau de soin communautaire, par exemple des medecins installes,
des laboratoires d'analyses, des pharmacies, des assurances ou d'autres h6pitaux. Ceci est
un element important, mais trop limite. Le premier defi de J'interoperabilite est aI'interieur
meme de I'institution, a savoir la capacite du systeme d'information clinique a
communiquer avec I'ensemble des autres elements du systeme d'information hospitalier.
Ceci comprend bien evidemment toutes les autres parties directement liees au systeme
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d'information c1inique, classiquement Ie systeme de gestion administrative des patients
(ADT), Ie systeme de gestions des laboratoires (LIS), de la radiologie (RIS-PACS), de 1a
cardiologie (CIS) et des autres services c1iniques. Cependant, de tres nombreux autres
systemes doivent pouvoir etre rendus interoperables dans une vision strategique du
systeme d'information : la gestion des ressources humaines, les menus, la gestion des
stocks, la facturation, etc. La prescription d'un examen cardiologique et d'un medicament
peuvent illustrer ce point. Prescrire un examen de cardiologie devrait pouvoir etre connecte
avec la disponibilite des ressources humaines, medecin cardiologue, technicien et
infirmier, et des ressources medico-techniques, a savoir du plateau de cardiologie, de
maniere ace que cette prescription puisse interagir immediatement avec la planification de
l'usage des ressources de cardiologie. De meme, la prescription d'un medicament devrait
etre assujettie a la disponibilite de cette substance dans l'institution. L'administration du
medicament devrait automatiquement se repercuter sur la gestion des stocks disponibles et
permettre la planification des achats. Dans les deux cas, ces actions devraient se repercuter
de maniere automatique sur les couts induits par la prise en charge du patient, y incluant la
charge en ressources humaines que ces actes ont necessitee,

Les deux exemples simples ci-dessus illustrent la complexite des interactions entre les
divers elements du systeme dinformation hospitalier et du systeme d'information clinique.
Une telle complexite ne peut pas etre resolue sans une utilisation stricte de nombreux
standards dinteroperabilite pour tous les canaux concernes. Ceci ne peut pas se resoudre
avec un seul standard et une solution monolithique, mais requiert de nombreux liens entre
des systemes souvent tres heterogenes. De plus, les standards d'echanges du marche ne
couvrent pas tous les besoins attendus par des solutions innovantes adaptees aI'expression
des besoins des utilisateurs. Pour cette raison, les possibilites dintegration entre systemes
sont plus grandes dans Ie cadre de developpements internes meme si l'usage des standards
est favorise. Car c'est au prix de grands efforts qu'un fournisseur accepte de deroger aux
standards ou de developper une nouvelle interface pour ameliorer les fonctionnalites de son
progiciel. Par exemple l'usage d'une authentification unique et forte avec controle par
carte a puce (Single Sign-on) par des progiciels est un challenge lars d'une nouvelle
acquisition.

II faut noter nne complexite supplementaire, En effet, il est necessaire que les systemes
soient fortement communicants, tout en maintenant de tres hauts niveaux de securite et de
protection des donnees.

Enfin les progiciels pouvant fonctionner de maniere autonome embarquent leurs propres
donnees patient, sejour, structure et autres. Par consequent, faire communiquer un systeme
d'information c1inique avec ceux-ci demandent Ie plus souvent a repliquer les donnees du
SIC.

Ce rapport s'attache a illustrer la complexite des interfaces requises pour une integration
fine d'un systeme d'information dedie ala cardiologie (CIS) et dont l'acquisition a ete faite
apres revue du marche,

2 Contexte

Les Hopitaux Universitaires de Geneve (HUG) regroupent les hopitaux publics du Canton
de Geneve repartis sur quatre grands campus et sur de nombreux sites ambulatoires. IIs
couvrent tous les types de soins hospitaliers, primaires, secondaires et tertiaires ainsi
qu'ambulatoires. Les HUG ont un peu plus de 2 000 lits pour plus de 45 000
hospitalisations et 850 000 consultations par an.
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Le systeme d'information clinique des HUG est une solution basee sur lintegration de
produits existants et le developpement de solutions propres, en I'absence de solutions
commerciales satisfaisantes. Ceci est le cas de la plate-forme de prescription. Les
developpements sont faits dans I'environnement Java, sur une architecture fondee sur des
composants metiers, un middleware oriente messages, et l'utilisation massive de standards
d'interoperabilite tels que HL7 et DICOM. Le dossier patient integre (DPI), client
operationnel du SIC, est utilise quotidiennement par plusieurs milliers d'utilisateurs.
Chaque jour, ce sont plus de 65 000 images, plus de 2 500 documents, plus de 15 000
prescriptions qui sont enregistres dans le systeme,

3 Integration

On distingue plusieurs piliers de l'integration :

3.1 Les flux entrants

3.1.1 Les droits d'acces

La gestion des droits d'acces se doit d'etre centralisee, il est done important que toute
application tierce utilise un systeme unifie de gestion des droits dacces. Dans Ie cadre de
la mise en place du single sign-on dans le SIC des HUG, il a ete defini trois niveaux
d'interoperabilite des droits :

• Login/logout: il ya un droit autiliser cette application.
• Profil: le profil (medecin, infirmiere, etc.) est foumi par le systeme centralise.
• Droits fins: en plus du profil, les droits fins associes achaque profil sont foumis.

Ces informations sont mises adisposition par des services Web integrant des mecanismes
comme LDAP et des flux http/xml.

3.2 Les donnees administratives des patients

11 s'agit ici essentiellement de flux entrants de type HL7 et permettant de transferer les
informations didentification des patients et de leur trajectoire. Ceux-ci devront etre
conformes aux recommandations IHE (Integrating the Healthcare Entreprise) en matiere
de transmission des donnees demographiques, C'est-a-dire supporter les
transactions 'Patient Registration' et 'Patient Update'. Soit l'envoi par protocole LLP
(Low Layer Protocol) des messages HL7 de type ADT suivants : ADTJ'AOl, ADT"A02,
ADT"A03, ADT"A04, ADT"A05, ADT"A08, ADT"Al1, ADT"A38, ADT"A40.

3.3 Les interfaces d'importation de I'agenda institutionnel

11 s'agit ici de permettre de recevoir I'ensemble de la planification, rendez-vous crees,
modifies et supprimes et devra etre conforme au standard HL7 en matiere de transmission
des donnees de planification des examens. C'est-a-dire supporter la
transaction 'Appointment notification'. Soit l'envoi par protocole LLP des messages HL7
de type SIU suivants SIU"S 12, SIU"S 13, SIU"S 15.

3.4 Les interfaces d'importation des donnees cliniques

Ce mecanisme sera base sur I'echange de messages HL7 de type ORU par Ie protocole
LLP.
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Ces messages seront transmis par le DPI et contiendront par patient des valeurs
biologiques ou observees. Notamment :

• CK Max. durant l'hospitalisation.
• Creatinine it l'admission.
• Bilan Lipidique durant les 24h qui suivent l'admission.
• HDL Cholesterol durant les 24h consecutives aux douleurs thoraciques.
• Allergies.
• Antecedents.
• Etc.

3.5 Les flux sortants

3.6 Creation d'un patient provisoire dans Ie SIR

Dans certaines circonstances particulieres, notamment lors d'une urgence, un utilisateur
peut etre amene it prendre en charge un patient alors que son identite n'a pas Me
prealablement creee dans le SIR de I'etablissement. Dans ce cas de figure, il est necessaire
de pouvoir creer une identite provisoire dans le SIR. Le mecanisme de communication
avec le systeme d'admission sera base sur un service echangeant un flux HPPT/XML.

3.7 Traeabilite des fichiers de log

Le logiciel devra transmettre it destination du serveur de trace de l'institution les
evenements importants realises dans l'application. L'envoi d'une structure XML via le
protocole syslog sera implemente.

3.8 Interface d'exportation des donnees

Donnees non structurees
Le logiciel devra exporter les rapports d'examen au format PDF (Portable Document
Format) apres validation definitive de l'utilisateur. L'interface doit generer un message
HL7 de type ORU et y associer Ie fichier PDF. Cependant les informations minimales it
transmettre en plus du rapport d'examen sont :

• Identifiant permanent patient (IPP) .
• Identite du patient.
• Date de naissance du patient.
• Numero de sejour (EdS) .
• Numero de l'examen (identifiant unique) .
• Nom de I'examen.
• Date et heure de I' examen .
• Auteur du rapport .
• Medecin valideur du rapport .

II devra integrer un mecanisme permettant d'emettre it nouveau un rapport modi fie apres sa
diffusion dans le DPI. Le numero d'examen transmis devra etre identique it celui de la
premiere diffusion.

Donnees structurees
Le logiciel exportera une liste exhaustive de donnees quantitatives et qualitatives vers le
SIC dans un format XML qui devra etre precise. Les donnees XML seront transmises au
fur et it mesure par protocole http/xmI suivant un delai apres validation du dossier it definir.
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Achaque changement majeur de version du logiciel, cette interface pourra etre completee
par de nouvelles donnees pertinentes.

3.9 Module facturation et interface d'exportation

Le logiciel devra generer quotidiennement des messages HL7 de type DFT decrivant les
elements de facturation des examens realises contenant notamment :

• Detail du patient (IPP , identite, date de naissance, sexe, adresse) .
• N° d' episode de soins .
• Detail des prestations realisees (identifiant unique d'examen, date, medecin

prestataire, matricule du medecin, n° unique de prestation, code facturation HUG,
libelle de la prestation, attribut facturable ou non) .

• Detail des materiels utilises (identifiant unique dexamen, date, medecin prestataire,
matricule du medecin, n? unique de materiel, code facturation institutionnel, libelle
du materiel, attribut facturable ou non) .

Pour cela, chaque prestation/materiel decrit dans le logiciel comportera les codes
facturation institutionnels correspondants ainsi qu'un attribut determinant si la prestation
est facturable. La mise a jour de ces tables pourra etre realisee par l'administrateur du
logiciel sans lintervention de I'editeur. Le protocole de transfert de ces messages HL7
pourra etre effectue par FTP (file transfer protocol) ou par LLP .

3.10 Gestion du materiel et interface d'exportation dans Ie systeme de gestion de
stock

Le materiel utilise en salle devra etre connu dans le logiciel par lintermediaire d'un lecteur
code-barres, eventuellement d'une saisie manuelle. Le materiel sera :

• decremente du stock lors de son utilisation;
• incremente du stock lors de sa livraison ;

Le logiciel devra offrir une vision complete sur le suivi et la tracabilite du stock. Les
mouvements de stock devront etre exportables. Le protocole et le format d'exportation
devront etre http/xml.

3.11 Interface avec les equipements - DICOM Worklist

Le logiciel devra repondre aux sollicitations des equipements DICOM (Digital Imaging
and COmmunications in Medicine) et retoumer le detail des examens en attente de
realisation (patient present) dans la salle abritant cet equipement, En particulier :

• Identite du patient.
• Date de naissance du patient.
• Sexe du patient.
• IPP du patient.
• Accession Number.
• Identite du cardiologue .
• Procedure.
• Study Instance UID .

II devra etre conforme aux recommandations IHE en matiere de reponse aux equipements.
C' est-a-dire supporter la transaction 'Query Modality Worklist '.
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3.12 Interface avec le moteur de notification
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Afin d'offrir dans les unites de soins un tableau de bard presentant le planning et I'etat de
la prise en charge des patients dans les salles, il est demande au logiciel de notifier les
changements d'etat des examens. A savoir par exemple :

• Transport aller demande .
• Examen en cours .
• Examen termine .
• Transport retour demande .
• Rapport diffuse.

Ces notifications seront transmises par protocole http et au format XML.

Le graphique de la figure 1 resume I' ensemble des interfaces requises.

4 Conclusion

Cet article fait un survol rapide de la complexite de l'integration fine d'un logiciel tiers qui
a ete acquis dans le cadre de I'informatisation specifique de lactivite en cardiologie. Un
prerequis etant une forte integration et interoperabilite avec le systeme d'information
clinique en place. Ce rapport demontre le nombre important dinterfaces requises. II
souligne egalement la necessite davoir un systeme d'information clinique tres ouvert base
sur une architecture orientee services (SOA) pour permettre une telle integration. En effet
I'architecture SOA permet de disposer de services ou composants autonomes, non
dependants de services extemes et caracterises par une unite de traitement :

• A couplage faible reduisant les dependances,
• Ainstance unique.
• Localisable.
• Interoperable par la standardisation de sa communication.
• Plate-forme independant,
• Atomique, c'est-a-dire couvrant un perimetre fonctionnel restreint.

Abreviations

ADT
CIS
DFT
DICOM
DPI
FTP
HUG
EDS
HL7
IHE
IPP
LDAP
LLP
LIS
ORU
PACS

Admission, Discharge, Transfer
Cardiology Information System
Detail Financial Transactions
Digital Imaging and COmmunications in Medicine
Dossier patient integre
File Transfer Protocol
Hopitaux Universitaires de Geneve
Episode de soins
Health Level 7
Integrating the Healthcare Entreprise
Identifiant Permanent du Patient
Lightweight Directory Access Protocol
Low Layer Protocol
Laboratory Information System
Observ result/unsolicited
Picture Archiving and Communication System
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PDF
RIS
SIC
SIH
SIU
SOA
XML
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Abstract

De-identification is a growing need in medical informatics, and has therefore recently
been the subject of renewed interest. De-identification needs to be tuned to the local
documents and their specificities, which requires language engineers to work on non-de
identified text. To lower the issues linked to such a situation, we propose a de
identification method which proceeds in two steps. We report experiments on the
adaptation of an American de-identifier to French and on the development of a new de
identifier for French patient reports. The latter, evaluated on a set of23 randomly selected
texts, obtains 85 % recall and 9I % precision.

Keywords

Natural Language Processing; Anonymization.

1 Introduction

Dans les travaux qui portent sur I'analyse automatique de textes en langue naturelle, les
corpus de textes sont un materiau fondamental. Cette observation s'applique au traitement
automatique de textes du domaine medical ou biomedical, qu'il s'agisse d'indexation, de
codage automatique [1], de categorisation de patients', de reperage de genes, de proteines
et de leurs interactions [2]. Un corpus de textes est utile pour etudier les problemes et
mettre au point Ie systeme d'analyse. Un corpus de textes dans lequel on a ajoute des
annotations qui indiquent les resultats attendus [2] permet de plus d'evaluer les resultats
d'un programme en cours de developpement. II permet enfin, s'il est suffisamment grand,
dentrainer automatiquement un systeme fonde sur des mecanismes d'apprentissage.

Le travail sur des textes cliniques pose cependant un probleme : ces textes ne peuvent etre
utilises en dehors du soin des patients que si toutes les marques permettant d'identifier Ie
patient ont ete supprimees. I1s doivent done etre anonymises avant d'etre mis entre les
mains de chercheurs et de developpeurs de methodes de traitement automatique des
langues, ou pour etre inclus dans une publication. Cela cree une contrainte forte qui cause
une extreme rarete des corpus disponibles dans Ie domaine clinique, contrairement par
exemple aux corpus de resumes d'articles scientifiques qui sont utilises dans Ie domaine
biomedical (genomique), Zweigenbaum [3] cite cette contrainte comme I'un des facteurs
cles dans Ie differentiel de developpement des travaux de traitement automatique des
langues en informatique medicale par rapport a ceux effectues en bioinformatique. Ces
besoins ont motive des travaux sur I'anonymisation automatique de comptes rendus
cliniques, que nous decrivons plus bas.

Voir par exemple la categorisation du statut d' obesite d'un patient (https://www.i2b2.orgINLP/).
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Apres une breve revue de travaux proches (section 2) ct de notre materiel de depart
(section 3), nous presentons ici un travail d'anonymisation en trois points (section 4).
D'une part, le travail de mise au point d'une methode d'anonymisation necessite lui-meme
un corpus de developpement dont la disponibilite hors d'un service hospitalier pose elle
meme le probleme de son anonymisation. Nous reduisons cette contrainte en effectuant Ie
plus gros de l'anonymisation a la source, dans le service hospitalier. D'autre part, nous
rapportons une experience de reutilisation d'un anonymiseur realisee aux Etats-Unis pour
traiter les informations identifiantes [4], dont nous avons converti en francais les termes
lies ala langue anglaise. Enfin, nous avons developpe un anonymiseur directement concu
pour traiter des textes medicaux francais, que nous evaluons sur un echantillon de
documents de notre corpus. Nous presentons les resultats de son evaluation (section 5), les
discutons et concluons sur quelques perspectives (section 6)2.

2 Contexte et etat de Part

Des travaux sur l'anonymisation automatique de comptes rendus cliniques ont ete rnenes
dans differents contextes [5, 6]. lIs ont ete recemment dynamises aux Etats-Unis avec la
problematique des «donnees de sante protegees» (Protected Health Information, PHI).
Les Etats-Unis se sont en effet dotes d'une liste officielle de 18 types d'identifiants dont la
suppression dans un document contenant des PHI rend possible la levee des contraintes
pesant sur la transmission de ces donnees et done de ce document (par exemple ades fins
de recherchej": noms et prenoms, toute indication de lieux, dates, age si superieur a
90 ans, nurneros de telephone et de telecopie, adresses de messageries electroniques,
numeros de Securite Sociale, numero d'enregistrement medical, numero de
complementaire sante, numero de compte, numero de cartes didentite et de permis de
conduire, references sur Ie vehicule du patient, URLs, adresses IP, numero de serie ou
identifiant d'appareil implante (pacemaker), identifiants biornetriques, et n'importe quel
autre code ou caracteristique permettant d'identifier un patient tel qu'une photographie du
visage, de cicatrices ou de tatouages specifiques) .

Cette liste a facilite le developpement de travaux d'anonymisation aux Etats-Unis, En
revanche il n'existe pas a notre connaissance en France de criteres clairs definissant les
informations a supprimer d'un texte pour qu'il soit considere comme anonymise, En
Tabsence de ces criteres, nous reprenons les principaux parmi ceux employes aux Etats
Unis, qui sont par ailleurs en coherence avec des criteres retenus apres discussion avec la
CNIL dans un projet passe [7] : noms, prenoms, lieux, dates et ages.

L'interet du partage de donnees medicales est par ailleurs fortement soutenu par diverses
instances publiques, al'image de l'Institut Canadien de Recherches Medicales (CIHR) qui
rend obligatoire, depuis Ie 1er janvier 2008, la mise adisposition des donnees utilisees dans
Ie cadre de publications [8]. A cet effet, l'anonymisation des informations medicales
personnelles n'en est que plus pertinente.

Une competition portant sur I'anonymisation de 220 comptes rendus d'hospitalisation a ete
organisee en 2007 par Ie projet i2b24 [9]. La quasi-totalite des systemes etait fondee sur des
methodes de categorisation automatique (SYM, arbre de decision, etc.) ou d'etiquetage de
sequence (HMM, CRF), travaillant sur des textes generalement pre-analyses a l'aide

Ce travail a ete partiellement finance par le projet Akenaton (ANR-07-TECSAN-001-06).
Office for Civil Rights - HIPAA (http://www.hhs.gov/ocr/hipaa/understanding/summary/) (site visite le

21/1/09).
Informatics for Integrating Biology & the Bedside, http://www.i2b2.org/ (site visite le 21/1 1/08).
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d'outils de traitement automatique des langues (etiquetage morpho-syntaxique, etc). Les
meilleurs systemes ont obtenu une F-mesure superieure a98 %, avec une precision un peu
superieure et un rappel un peu inferieur5

.

Neamatullah et al. [4] remarquent que ces resultats ont ete obtenus par apprentissage sur
un grand corpus etiquete a la main au prealable, et qu'il n'est pas evident que cette
approche soit transportable a d'autres types de textes. Leur logiciel DE-ID (pour « de
identification» ; voir section 3.2) repere les entites a anonymiser aI'aide de dictionnaires
et d'expressions regulieres, Evalue sur un corpus de notes infirmieres, considere comme
plus difficile que les comptes rendus d'hospitalisation d'i2b2, il obtient un rappel de
96,7 % et une precision de 74,9 %.

Friedlin et McDonald [10] s'attaquent a des sources de textes plus variees provenant de
messages HL7 transmis au Regenstriej Medical Record System. Leur systeme, MEDS

6,

emploie egalement des listes et des expressions regulieres. Son evaluation finale sur
7193 comptes rendus d'anatomopathologie a obtenu un rappel de 99,47 % sur les noms
propres et de 96,93 % sur les autres elements (sa precision sur 2 400 documents varies etait
de 92 %). Les auteurs affirment que les resultats obtenus par leur systeme sont similaires a
ceux des meilleurs systemes de la campagne i2b2.

Les listes de MEDS sont constituees a partir de I'UMLS pour les noms propres et noms
d'hopitaux. Les expressions regulieres sont employees pour les entites numeriques. Ses
auteurs ont egalement considere qu'il etait possible dameliorer I'anonymisation en ayant
recourt aI'etiqueteur/lemmatiseur de MetaMap [II], traitement qui se revele efficace pour
traiter les mots qui appartiennent aux listes de noms propres mais qui, dans Ie contexte ou
ils apparaissent, ne sont pas des noms propres (notamment dans Ie cas d'un mot ecrit en
minuscules et precede d'un article ou d'un adjectif: I examined the pal, ou pal designe Ie
patient mais pourrait etre pris pour Ie prenom Pal). Enfin, un demier module etudie Ie
voisinage des noms propres connus de maniere atraiter les eventuelles fautes de frappe.

L'anonymiseur Ie plus connu pour Ie francais [5] n'etant pas de source libre, done pas
adaptable par un tiers, nous nous sommes orientes vers un anonymiseur disponible au
telechargement, en l'occurrence DE-ID. II etait de plus interessant d'examiner dans quelle
mesure un anonymiseur concu pour I'anglais etait adaptable au francais, Lorsqu'ensuite
nous avons Me amenes aconcevoir notre propre anonymiseur, nous nous sommes inspires
de DE-ID et de MEDS.

3 Materiel

Nous decrivons ici nos donnees initiales : un corpus de comptes rendus collecte pour Ie
projet Akenaton et l'anonymiseur DE-ID [4] introduit plus haut.

3.1 Corpus de comptes rendus

L'objectif etant de constituer le corpus Ie plus large possible, nous avons decide de cibler
un ensemble varie d'unites fonctionnelles (UF) appartenant au centre cardio
pneumologique d'un centre hospitalier regional universitaire. Ces UF comprennent des
services d'hospitalisation, des hopitaux de jour, des services de consultation, une unite
d'accueil d'urgence specialisee ainsi que des services medico-techniques et chirurgicaux,

5 Le rappel, ou sensibilite, est la proportion des entites iI anonymiser effectivement reperees par Ie
systeme ; et la precision, ou valeur predictive positive, est la proportion des entites reperees par Ie
systeme qui devaient effectivement etre anonymisees, La F-mesure est la moyenne harmonique du rappel
et de la precision.
MEDS : Medical Deidentification System.
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et couvrent done toute une gamme de prise en charge diagnostique et therapeutique ainsi
que des modes de suivi de patients varies. Trois specialites etaient concemees : la
cardiologie, la chirurgie cardiaque et la pneumologie. Ces specialites traitent de
pathologies thoraciques assez souvent liees sur le plan medical, ce qui signifie une
coherence relative des problemes medicaux principaux dont il est question dans les
comptes rendus crees.

Pour I' ensemble de ces unites, I'integralite des comptes rendus (hospitalisation et
operatoires) et courriers crees entre 2002 et debut 2008 a ete extraite du systeme
d'information hospitalier, a l'aide d'une requete de la base de donnees correspondante.
Pour chacun des documents, un fichier contenant le texte a ete genere, ainsi qu'un fichier
associe, au format XML, qui contient sous forme structuree les metadonnees du systeme
dinformation hospitalier au sujet du patient: donnees d'identification et donnees de
provenance du document. Ces metadonnees seront utiles pour I'anonymisation ala source
de ces documents (voir la section 4.1), sous le contr6le coordonne de medecins du centre
cardio-pneumologique et du departement dinformatique medicale.

3.2 L'anonymiseur DE-ID

L'anonymiseur DE-ID [4], realise par plusieurs equipes du MIT?, se compose d'un ensemble
de scripts Perl. Les types d'informations anonymisees par DE-ID reposent sur les
18 categories specifiques d'informations definies par I'HIPAA.

Les methodes utilisees par DE-ID reposent sur une combinaison de moyens. En premier lieu,
le logiciel mobilise des ressources linguistiques de deux types: des dictionnaires (noms
communs et expressions medic ales) et des listes d'entites nommees (noms, prenoms,
hopitaux, villes, abreviations d' Etats americains, indicatifs telephoniques, pays, gentiles,
etc). Pour un meme type d'entite nommee, une distinction est faite entre les entites
ambigues et les entites non ambigues (a ce titre, le prenom feminin « France» figurera
dans la liste des prenoms feminins ambigus, puisqu'il s'agit egalement d'un nom de pays).

En second lieu, le logiciel exploite des listes de declencheurs qui permettent de detecter
des informations aanonymiser dans le voisinage - les quelques mots qui precedent et qui
suivent - de ces declencheurs, Ces declencheurs sont types pour chaque categorie d'entite
nommee : une liste de particules (De, Me, Van...) et de titres (Mister, Doctor, Professor ... )
pour les noms de famille, des elements precedant un lieu (lives in, resident of, comes from),
etc.

Enfin, le logiciel utilise un ensemble d' expressions regulieres reposant sur une precedente
identification de termes du voisinage (un mot sera anonymise comme nom de famille s'il
ne figure pas dans le dictionnaire des noms communs et que le mot qui le precede a ete
identifie comme un prenom de maniere sure).

En dehors de la trace habituelle des anonymisations realisees, DE-ID attribue un identifiant
numerique unique a chaque nom rencontre dans un texte et affiche cet identifiant dans la
version anonymisee. Ceci permet ainsi de conserver une information de co-reference - le
suivi de la reapparition des differents noms en corpus - sans sacrifier a lirnperatif de
l'anonymisation des informations personnelles.

Un autre aspect de la conservation des informations contenues dans les textes tout en
respectant le devoir de protection des donnees consiste a associer a chaque document un

Laboratory for Computational Physiology, Harvard-MIT division ofHealth Sciences & Technology,
Computer Science and Artificial Intelligence Laboratory
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« decalage dans le temps» distinct 11 chaque document mais qui permet de conserver la
vraisemblance des intervalles de temps exprimes dans les differentes dates d'un document.

Les resultats obtenus par DE-ID sur le corpus d'evaluation de Neamatullah et al. [4]8 varient
selon le type d'entite anonymise : l'anonymisation des noms de cliniciens obtient ainsi un
rappel de 99,5 % et une precision de 72,5 % contre un rappel de 76,1 % et une precision de
71,3 % pour les dates avec annees. Globalement, le systeme DE-lD obtient un rappel de
96,7 % et une precision de 74,9 %. Les auteurs mettent egalement en avant un taux de faux
positifs assez faible (de l'ordre de 19,72 faux positifs pour 100000 mots), avec un taux de
faux positifs etrangement plus eleve pour les dates (7,769 pour 100 000 mots) que pour les
noms (1,494 pour 100000 mots).

4 Methodes

4.1 Anonymisation ala source

Comment mettre au point des methodes d'anonymisation poussee sur des textes reels sans
pour autant travailler sur des donnees fortement identifiantes? Nous n'avons pas trouve de
mention de ce probleme dans la litteraturc sur I'anonymisation de textes cliniques. La
solution que nous avons mise en place consiste 11 effectuer une premiere passe
d'anonymisation reposant sur des methodes simples, qui peuvent etre mises en ceuvre 11 la
source lors de la collecte des textes, mais permettant de supprimer la quasi-totalite des
informations identifiantes fondamentales : le nom, le prenom et la date de naissance du
patient.

Ces informations figurent en effet dans la partie structuree du dossier patient, et ont ete
extraites dans le fichier de metadonnees associe 11 chaque document textuel. Ces
metadonnees contiennent en tout:

• donnees patient: nom, nom marital, prenorn, date de naissance et sexe du patient;

• donnees de provenance du document: identifiant de l'UF, date du compte rendu,
nom de l'auteur.

L'algorithme d'anonymisation 11 la source a ete concu pour realiser les operations
suivantes, au sein de I'entrepot de donnees hospitalier :

• remplacer le texte mentionnant le nom du patient (quelle que soit la casse) par une
balise <Nom patient> ;

• remplacer de facon similaire le texte mentionnant le nom marital et le prenom du
patient;

• remplacer la date de naissance par une balise <Date naissance patient>, d'apres une
identification basee sur trois types de motifs: 01/01/70, 01/01/1970 et 01 janvier
1970.

Pour chaque document, le nombre de remplacements a ete comptabilise et les documents
pour lesquels aucune alteration du nom ou du nom marital n'etait realisee ont ete identifies
et verifies manuellement.

Enfin, dans les fichiers de metadonnees, les noms, prenom et date de naissance du patient
et le nom du medecin ont ete chiffres selon l'algorithme SHA-256, et les autres
informations supprimees, Ces fichiers, foumis avec le corpus, conservent donc une

Ce corpus comprend un ensemble de notes de soins infirmiers anonyrnisees qui ant ete reidentifiees de
maniere plausible; ce corpus est utilise pour le developpement et l'evaluation de DE-ID.
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information permettant de mettre en evidence les documents parlant d'un merne patient,
mais sans possibilite de remonter al'identite du patient. Cette methode est similaire acelle
employee par Quantin et al. [12] pour creer des identifiants familiaux chiffres,

L'ensemble des documents (texte + metadonnees residuelles codees) constitue le corpus a
I'issue de cette premiere passe d'anonymisation ala source. Chaque texte va ensuite faire
I'objet de traitements plus pousses pour prolonger son anonymisation.

Un echantillon de 23 textes a ete aleatoirement extrait du corpus ades fins d'evaluation.
Chacun de ces textes a ete manuellement anonymise pour servir de reference (gold
standard): les expressions de type nom, prenom, date et ville y sont respectivement
remplacees par les balises XML <nom I>, <prenom I>, <date /> et <ville I>.

4.2 Conversion partielle en francais de l'anonymiseur DE-ID

Devant la qualite des resultats obtenus par le logiciel DE-ID et du fait de sa distribution sous
licence GNU autorisant librement sa reutilisation, nous avons essaye de l'adapter au
francais, Son adaptation a une nouvelle langue passe par plusieurs modifications de
difficultes inegales portant sur chacune des trois ressources qu'il utilise.

4.3 Dictionnaires et Iistes

La qualite des anonymisations dependant pour une part non negligeable de la richesse des
dictionnaires et listes utili sees, une attention particuliere doit etre accordee aux ressources
linguistiques utilisees,

Nous avons d'une part employe des lexiques disponibles sur le site de l' Association des
Bibliophiles Universels (ABU), une association de benevoles qui proposent en libre
telechargement depuis son site Internet9 des listes d'entites nommees et de dictionnaires.
Toutes les listes proposees ne sont pour autant pas d'egale qualite ; si le dictionnaire des
noms communs se revele riche et varie (plus de 251 000 formes differentes), la liste des
villes francaises est desaccentuee, tout comme la liste des prenoms qui, de plus, integre une
majorite de prenoms anglo-saxons. Il s'agit cependant de ressources utiles qu'il est
possible dadapter (en tent ant une reaccentuation automatique), ou pour lesquelles il est
peut etre envisage de contraindre les outils de traitement automatique des langues a
s'adapter (en etant insensibles aux caracteres accentues),

Nous avons par ailleurs complete cet ensemble de listes par nos propres ressources, soit en
reprenant des listes precedemment constituees (liste de 33 380 noms de villes), soit en
creant de nouvelles ressources (liste de 2 526 noms dhopitaux, cliniques, centres
hospitaliers francais, constituee apartir d'un annuaire de sante sur Internet'"),

4.4 Listes de declencheurs

Adapter les listes de declencheurs au francais s'est revele etre la tache la plus facile dans Ie
sens ou il s'agit d'une traduction des termes avec une eventuelle completion des listes
utili sees 11. Le logiciel DE-ID reposant sur des listes de declencheurs distinctes selon que Ie
declencheur est attendu avant ou apres le mot a anonymiser, la contrainte de I'ordre des
mots qui differe en anglais et en francais a ainsi pu etre aisement contoumee,

http://abu.cnam.fr/(site visite Ie 21/11/08).
10 http://www.sanitaire-social.com/(site visite Ie 14/02/08).
11 En raison de I' ordre des mots differents en francais et en anglais, certains declencheurs presents dans la

liste des suffixes en anglais ont ete deplaces dans la liste des prefixes en francais : les suffixes anglais
Street, Road, Blvd deviennent les prefixes Rue, Route, Bid en francais,
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4.5 Expressions regulieres

Nous avons constate que modifier les expressions regulieres constituait la tache la plus
difficile dans ce travail d'adaptation du logiciel au francais, En effet, cette adaptation
depend d'une part de la maniere dont le logiciel a ete concu (du point de vue de la maniere
de coder), et d'autre part de l'objectif vise (en I'occurrence, convertir le logiciel pour une
utilisation en francais, sur un corpus de comptes rendus medicaux),

Si l'adaptation des expressions regulieres pour les entites de type numerique (numeros de
Securite Sociale, telephone, dates, etc.) ne pose aucun probleme particulier, il en est tout
autrement des detections d'entites nommees, La realisation d'expressions regulieres etant
fortement contextuelle, il ne nous a guere ete possible dadapter les expressions existantes
sans les reprendre a la base, ce qui est tres chronophage.

4.6 Conception d'un nouvel anonymiseur: Medina

Devant les difficultes rencontrees pour adapter le logiciel DE-lD au francais, nous avons fait
le choix de developper notre propre anonymiseur pour le francais : Medina (Medical
Information Anonymization). Nous nous sommes focalises pour commencer sur les
anonymisations de noms, prenoms, dates et villes.

Etant donne l'experience acquise par les auteurs des logiciels DE-lD et MEDS, nous avons fait
le choix de combiner plusieurs methodes: les expressions regulieres pour les entites
numeriques, les dictionnaires et listes pour les entites nommees, ainsi qu'une seconde
anonymisation fondee sur le voisinage des termes deja anonymises. Dans la mesure du
possible, nous avons essaye de distinguer le programme des ressources utilisees (les
ressources sont deportees dans des fichiers distincts). Nous avons egalement cherche a
simplifier la configuration du logiciel en utilisant un fichier de configuration exteme au
programme.

Nous avons repris les listes et dictionnaires deja realises precedemment lors de la tentative
de francisation du logiciel DE-lD. Nous nous sommes par ailleurs inspires des distinctions
faites entre listes ambigues et non ambigues de DE-lD pour nettoyer les listes de noms,
prenoms et pays. A cet effet, nous avons extrait de ces trois listes tous les termes qui
existent dans le dictionnaire de noms communs'<, de maniere a reduire le nombre de
suranonymisations futures. Les noms ainsi supprimes de ces differentes listes - en
particulier pour les prenoms - se revelent d'autant moins ambigus que les listes utilisees
contenaient une majorite de noms anglo-saxons qui semblent assez etranges a porter en
France (Agace, Dragon, Masculine, Travers, etc).

Ce programme a ete realise pour un type de corpus particulier et entraine sur ce corpus.
Parmi les limites de cet exercice, nous pouvons mettre en evidence le fait que nous avons
utilise les donnees medicales provenant d'un seul hopital, Nous devrions toutefois etre en
mesure d'obtenir prochainement des comptes rendus operatoires en provenance d'un
second hopital, de telle sorte que nous pourrons tester la genericite du programme sur
plusieurs corpus.

4.7 Mode d'evaluaticn

L'evaluation est realisee par comparaison des balises attendues avec celles effectivement
produites. II s'agit ici de donner une representation robuste aux decalages de l'occurrence
mais aussi de la position de chaque balise d'anonymisation inseree dans un texte. Pour

12 Nous avons reduit la liste de noms de families de 3,47 % ill2 994 noms, celles des prenorns l'a ete de
5,4 % ill I 746 prenoms, enfin, celie des noms de villes l'a ete de 2,8 % il32 439 noms.
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cela, nous relevons dans le fichier de reference chaque balise avec son contexte immediat
gauche et droit de maniere ainscrire la balise dans un contexte discriminant. Nous avons
limite le contexte aux quatre caracteres qui precedent et suivent la balise car ils suffisent a
localiser la sequence dans le texte 13

• Dans la phrase « Je vous laisse le soin de demander a
Monsieur <nom /> de bien vouloir prendre un rendez-vous », nous releverons ainsi la
sequence « eur <nom /> de », ce qui nous permet de localiser la balise <nom /> dans le
texte avec son contexte gauche et droit. Al'inverse, prendre plus de caracteres contextuels
n'a pas permis de mettre en evidence des cas d'ambiguite. En revanche, si nous reduisons
le contexte aux deux caracteres qui precedent et qui suivent, des cas de sequences
ambigues apparaissent" - augmentant artificiellement le nombre de balisages corrects 
et l'evaluation s'en trouve alors faussee,

Nous relevons egalement les balises dans le fichier de resultats de I'anonymiseur, Puis
nous avons compare les balises produites avec celles de la reference et avons evalue les
resultats produits en termes de rappel (nombre de balisages corrects rapporte au nombre de
balisages attendus) et de precision (nombre de balisages corrects rapporte au nombre de
balisages produits).

Parmi les limites de ce type d'evaluation, nous pouvons distinguer deux cas. En premier
lieu, cette evaluation repose sur une identite stricte entre balises. Dans le cas d'un nom
compose, si la reference substitue le nom compose par une balise alors que le systeme
d'anonymisation retourne deux balises (une pour chaque nom), I'evaluation considerera
qu'il y a echec du balisage quand bien meme I'anonymisation a ete produite. La seconde
limite se rapporte au typage de I'information anonymisee, Pour une information donnee
(typiquement un nom de famille qui releve d'un prenom15), la reference typera cette
information en qualite de nom alors que l'anonymiseur pourra la typer comme un prenom.
Face acette difference de typage de I'information, I'evaluation considerera qu'il y a echec
du balisage alors meme que l'anonymisation aura ete produite.

5 Resultats

Le corpus constitue comprend 21 749 documents uniques, concernant 11 964 patients
individuels. Comme indique plus haut, un echantillon de 23 textes a servi a nos
evaluations. Nous distinguons dans le tableau 1 levaluation de premier niveau (celle
realisee pour pouvoir sortir ces donnees de leur hopital d'origine) de celles de second
niveau (DE-ID et Medina), ces demieres poursuivant l'anonymisation sur les fichiers semi
anonymises de premier niveau.

Tableau I : Comparaison des balisages des differents outils d'anonymisation.

Rappel Precision Corrects Ramenes Attendus

Premierniveau 0,91 1,00 73 73 80

DE-ID francise 0,63 0,25 103 402 163

Medina 0,85 0,91 139 152 163

L'anonymisation de premier niveau obtient une excellente precision et un bon rappel.
Notre francisation de DE-ID obtient un rappel moyen et une precision tres faible. Le

13 Trois caracteres semblent suffire mais, pour plus de surete, nous avons porte a quatre caracteres ce
contexte.

14 Les deux caracteres renvoient par exemple ala derniere lettre du mot precedent, suivie de l'espace, ce
qui se revele trop imprecis done ambigu.

15 Laurent, Martin, etc.
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programme se declenche dans un grand nombre de cas, ce qui cause mecaniquement un
bruit important (suranonymisation). Medina obtient de meilleurs resultats que la version
francisee de DE-ill avec de bons taux de rappel et precision.

A titre d'illustration du fonctionnement de Medina et des types derreurs commises, Ie
tableau 2 presente quelques exemples d'anonymisations realisees. Les expressions
marquees Entree sont Ie resultat de l'anonymisation de premier niveau, celles marquees
Sortie sont Ie resultat de l'application de Medina sur cet etat initial.

Tableau 2 : Exemples de resultats de Medina. Note: les informations identifiantes de ces
exemples ont ete modifiees manuellement avant d'etre copiees dans le tableau.

Etape Enonee

Anonymisation reussie

Entree J'ai examine en consultation Madame <Nom marital patient> Michele, nee le
13.1.1943, agee de 62 ans, pour le controle annuel de son stimulateur double
chambre.

Sortie J'ai examine en consultation Madame <nom /> <prenom />, nee le <date I>,
agee de <age I>, pour Ie controle annuel de son stimulateur double chambre.

Sur-anonymisation

Entree (le pace maker est actuellement regie en VVI aune frequence de 52/min).

Sortie (Ie <prenom /> maker est actuellement regie en VVI aune frequence de 52/min).

Sur- (Pace Maker) et sous- (PECRESS£) anonymisation

Entree Le Pace Maker avait ete controle au mois de janvier par le PR PECRESSE et ne
montrait pas de signe d'usure.

Sortie Le <prenom /> <nom /> avait lite controle au mois de <date /> par le PR
PECRESSE et ne montrait pas de signe d'usure.

Autres anonymisations reussies, hors evaluation

Entree un episode d'1VG justifiant d'un traitement par Lasilix et la reduction de la
posologie de Soprol a1/jour.

Sortie un episode d '1VGjustifiant d 'un traitement par <medicament /> etla reduction de
la posologie de <medicament /> a1/jour

6 Discussion et conclusion

La qualite de I'anonymisation a la source se revele excellente en precision et son rappel est
bon (sous-anonymisation), Nous sommes partis de cette version anonymisee pour
constituer la reference; a ce titre, il ne nous a guere ete possible de mettre en evidence des
sur-anonymisations, En revanche, nous avons pu pointer les elements n'ayant pas e16
anonymises, En pratique, un examen des balises nom et prenom montre une anonymisation
totale des noms de famille et quasi totale des prenoms, Cela confirme dans notre contexte
la pertinence de la demarche d'anonymisation initiale qui assure deja un bon niveau
d'anonymisation. De plus, les prenoms rates au premier niveau comportent des lettres
accentuees, signe d'un problerne sans doute simple a resoudre,

Deux elements d'appreciation doivent etre pris en compte dans Ie commentaire des
resultats de notre portage partiel de DE-ID au francais, En premier lieu, nous n'avons pas ete
en mesure de produire autant de res sources linguistiques que celles existant en anglais
(nous n'avons pas distingue les prenoms masculins et feminins ni meme effectue une
distinction entre prenoms ambigus et non ambigus ; il en est de meme pour les noms de



32 C. Grouinet al.

famille, d'h6pitaux, de lieux, etc). Pour les ressources qui nous faisaient defaut en francais,
nous avons repris celles existant en anglais s'il s'agit de ressources potentiellement
existantes en francais (par exemple des listes de noms et prenoms complementaires). Nous
avons abandonne les ressources anglaises Ie cas echeant, En second lieu, nous n'avons pas
ete en mesure de modifier efficacement les expressions regulieres utilisees en anglais, ce
qui se revele source de nombreuses suranonymisations. Si les premiers points pourraient
etre ameliores al'aide de ressources cornplementaires, ce demier point est plus bloquant :
il demande de revoir Ie cceur du reperage d'expressions du programme. Cela justifie a
notre avis Ie choix de reconstruire un nouvel anonymiseur, choix globalement plus
efficace.

Pour des raisons de temps, seul un petit echantillon de notre corpus a ete anonymise
manuellement. Un echantillon plus grand est en cours de constitution. En tout etat de
cause, dans la mesure oil notre echantillon a ete tire aleatoirement et oil les resultats
obtenus sont tranches, nous nous attendons ace que l'echantillon plus large confirme nos
premieres mesures.

Avec un investissement jusqu'ici modere dans son developpement, Medina obtient des
resultats honorables comme anonymiseur de second niveau. lei aussi, l'emploi de
ressources complementaires devrait permettre d'augmenter Ie rappel. Par ailleurs,
l'utilisation de composants de traitement automatique des langues (etiqueteur
morphosyntaxique, boite a outils de gestion de transducteurs a etats finis, analyseur
syntaxique, etc.) pourrait aider a ameliorer la precision. Notons cependant que I'usage de
tels outils demande generalement une adaptation'",
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Abstract

This paper focuses on describing the place and functions to be met by a modern clinical
information system. Strongly supporting care processes, modern CIS is highly
customizable to user needs in order to improve efficiency and safety. Organized around
processes and transversal care pathways, it integrates documentation management systems
embedded with order entry and decision support. Knowledge representation is deeply
implemented to support clinical tasks as well as research, teaching and case-based
databases. Improved care processes are tightly connected with the logistics of care,
medico-technical and human resources within a unique and shared framework.
Optimization of these resources can be done in real-time and help prediction of needs.
Clinical information systems are not computerized patient records. The patient record is
part ofthem, amongst many other sources and resources.

Keywords

Clinical information systems; Requirements; Architecture.

1 Introduction

Les systemes d'information clinique sont en pleine mutation. Historiquement construits par
des medecins cherchant Ii ameliorer les outils informationnels Ii leur disposition, ils sont
desormais des systemes d'information complexes, orientes processus, au cceur des
systemes d'information hospitaliers [1-3]. Les systemes d'information cliniques sont nes
de l'mformatisation des dossiers patients, longtemps consideres comme de simples
archives informatisees des donnees medicales du patient. Plusieurs aspects dans I'evolution
de ces systemes peuvent etre identifies, certains etant particulierement illustratifs :

a) Structuration
Ces applications se sont initialement centrees sur la capacite Ii gerer des documents,
generalement peu structures, voire non structures. Elles se sont developpees sur une
vision assez statique, avec une organisation en groupes de documents par patient,
souvent tries de maniere chronologique. Progressivement, Ie contenu est devenu de
plus en plus structure. Actuellement, les systemes les plus evolues s'appuient sur
des representations de la connaissance, telles qu'ontologies, classifications et
nomenclatures. Ces representations, lorsqu'elles sont standards, permettent
I'interoperabilite semantique du contenu [4].
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b) Contenu
Essentiellement organise autour des documents medicaux, rapports, lettres, notes,
plus ou moins structures, les systemes d'information cliniques se sont rapidement
etendus vers d'autres types de donnees. Ceci s'est realise en termes de media
informationnel, vers les images, les sequences animees, le son, divers signaux. Les
systemes actuels permettent de consolider de nombreux medias dans des
environnements integres,

c) Intervenants
Le dossier initialement medical s'est etendu II l'ensemble des intervenants, tout
particulierement les soignants, pour devenir un dossier centre patient.
Actuellement, certains systemes supportent des visions specifiques pour chaque
type d'intervenants et permettent egalement au patient d'interagir avec les donnees
le concernant.

d) Communication
Initialement dossier statique, vision du dossier traditionnel sous forme darchives
des donnees concernant le patient, le systeme d'information clinique s'est
progressivement instaure comme media de communication interactif entre les
partenaires de soins, integrant par exemple la prescription informatisee et I'echange
d'information,

e) Processus
Etendus II de multiples intervenants et devenus media de communication interactif,
les systemes dinformation cliniques les plus modernes s'attachent desormais II
soutenir des processus de prise de charge tout au long du sejour des patients, voire
pour toutes les activites liees II leur probleme de sante. Ce faisant, ces systemes
deviennent la pierre angulaire de l' operationnalisation des soins dans des modeles
multidisciplinaires et de prise en charge longitudinale.

f) Planification
La gestion operationnelle des processus telle que supportee par les systemes
dinformation clinique modemes permet des lors la mise en place d'une strategie
effective de gestion et de planification des ressources humaines et medico
techniques et un cadre de management operationnel et strategique predictif En
outre, une meilleure planification des soins et des ressources a un impact sensible
sur la qualite de la prise en charge et l'image de l' institution.

Ces evolutions se sont accornpagnees d'objectifs plus ambitieux que le simple stockage de
l'information. Ces objectifs peuvent etre resumes en deux grands piliers : amelioration de
la qualite des soins et amelioration de l' efficience de la production des soins.

Les objectifs qualitatifs sont nombreux. Ils incluent la qualite de la decision medicale,
comme dans la prescription, mais egalement de l'application des guides de bonnes
pratiques ; I'application de cette decision avec les itineraires cliniques. Ils incluent aussi la
facilitation des prises en charge multidisciplinaires, avec des dossiers communs partages et
une meilleure transmission de l ' information. La participation du patient II sa prise en
charge, par un meilleur acces II ses donnees et la capacite II interagir avec son dossier, II y
ajouter des informations, s'avere egalement d'importants facteurs qualitatifs,
particulierement dans les maladies chroniques. 11 ne faut pas oublier la recherche clinique
et fondamentale qui beneficient de donnees cliniques, le raccourcissement du temps entre
une decouverte et son application grace II une meilleure communication, l'innovation, pour
ne citer que les principaux. Les avantages qualitatifs sont innombrables et bien decrits dans
la litterature [5-7].

Un des grands espoirs qui reposent sur les systemes d'information cliniques reside dans
leur capacite II ameliorer l'efficience de la production de soins, II savoir une optimisation
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des couts sans sacrifier leur qualite. Ceci est plus difficile a demontrer, mais un nombre
croissant de rapports de la litterature demontrent de tels effets, avec toutefois des delais de
5-10 ans entre Ie debut de I'introduction de systemes d'information cliniques et les
benefices mesurables. II s'agit done d'efforts soutenus et sur Ie long terme [8-11].

11 ne faut toutefois pas negliger la cornplexite de la mise en place d'un systeme
d'information clinique. Les echecs sont nombreux et Ie cout econornique et humain de
l'implementation et du deploiement de tels systemes est tres largement sous-estime, En
particulier, il faut souligner Ie fait que Ie deploiement d'un systeme d'information clinique
doit etre considere comme un changement majeur dans Ie mode de fonctionnement de
I'institution, surtout lorsqu'il s'accompagne d'une refonte des processus de production de
soins. C'est une erreur que de penser qu'un tel deploiement se fait sur la base d'un
changement unique et limite dans un temps court. II s'agit d'un travail continu, de longue
haleine et qui necessite une gestion adequate du changement. Ce type de modification
profonde d'une institution ne peut etre Ie fait d'un service ou d'un departement, 11 doit
s'agir d'une politique globale et institutionnelle, avec des moyens importants et un fort
soutien des instances dirigeantes, organisationnelles soignantes et medicales de
l'institution. L'effort et la charge pour les utilisateurs sont egalement souvent sous-estimes,
particulierement en termes de formation et de temps requis a l'usage du systeme
dinformation. L'activite devient dependante du fonctionnement ininterrompu et fiuide du
systeme dinformation qui devient des lors un element critique de l'institution. Ceci ne
concerne pas seulement les aspects techniques de fonctionnement, mais egalement la
capacite aoffrir un support metier 24/24 h aux utilisateurs [12-26].

2 Enjeux et defis

2.1 Acheter, developper on integrer

Les cinq generations des systemes dinformation cliniques selon le Gartner group:
i) Le« Co11ector »

11 s'agit ici d'une simple archive qui permet de stocker de I'information.
ii) Le « Documentor »

Dans ce systeme, il est possible de documenter de maniere structuree
directement dans Ie dossier.

iii) Le « Helper»
Ce dossier consolide I'information et apporte des aides informationnelles et
utilise des systemes de representation de l'information.

iv) Le « Colleague»
Ce systeme inclut de I'aide ala decision avancee, comme par exemple Ie guide
de bonne pratique ou de I'aide ala prescription.

v) Le « Mentor»
Ce systeme permet la gestion de processus complet de prise en charge, comme
les itineraires cliniques, avec la planification des soins et des ressources.

«To buy or to built» est sans doute devenu un des themes recurrent de discussion
concernant les systemes d'information clinique. La reponse doit etre nuancee et va varier
essentiellement en fonction de la taille et des objectifs de l'institution de soins.

En Suisse actuellement, la majeure partie des hopitaux qui ont un systeme d'information
clinique travaillent avec des systernes commerciaux. Ces systemes sont, toutefois, pour la
majeure partie, de seconde generation. I1s permettent de documenter et d'acceder a la
documentation des cas, ils irnplementent des systemes simples de prescription
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informatisee, souvent limitee aux medicaments, avec des aides a la prescription de base:
information sur les medicaments, groupes d'ordres simples, interactions et alertes initiales.
Ils offrent une interoperabilite limitee avec des systemes externes. Leur support multimedia
est generalement restreint a afficher des types de fichiers externes. Ils ont cependant
l'avantage d'etre disponibles rapidement, d'etre relativement robustes et davoir des
communautes d'utilisateurs.

Certains systemes sont entierement developpes en interne. Ces systemes ont un avenir
assez limite compte tenu des efforts et des competences necessaires a la maintenance. La
tendance, dans ces cas, est a la creation de spin-off qui permettent la commercialisation de
ces systemes et leur viabilisation economique et technique. Il faut relever que de nombreux
systemes commerciaux, en Suisse et de maniere intemationale, sont nes ainsi.

Finalement, certains h6pitaux comme les H6pitaux universitaires de Geneve, ont choisi
une solution intermediaire, Il s'agit essentiellement d'une approche integrative. Cette
approche considere qu'un systeme d'information clinique est trop complexe pour etre un
systeme monolithique, qu'il soit developpe en interne ou commercial. Des lors, la solution
architecturale s'impose comme etant celle dun assemblage de composants interoperables,
certains provenant de solution industrielle et commerciale, d'autres etant developpes en
interne. L'effort a fournir est essentiellement lie a la capacite a imposer aux industriels le
respect des normes dinteroperabilite pour les composants achetes, et a maintenir des
competences internes en matiere dintegration de composants. L'avantage indiscutable est
levolutivite du systeme, son independance vis-a-vis dun constructeur unique et son
respect des standards. De plus, un autre avantage est la capacite a developper en interne
des composants qui ne seraient pas disponibles sur le marche, voire ales commercialiser.

En resume, le cadre et le contexte de l'institution et les objectifs attendus du systeme
d'information clinique doivent dieter la strategic en matiere de choix de la solution. Il n'y a
pas de reponse claire a ce sujet. Il faut souligner cependant que les systemes commerciaux
sont generalement de generation 3 au mieux et ne permettront pas datteindre des objectifs
operationnels d'efficience de maniere aussi marquee que les systemes de cinquieme
generation. Une etude de l'Union europeenne comparant differentes approches et leurs
impacts medico-economiques a ete realisee en 2008 dans le cadre du projet EHRlmpact et
dont les resultats preliminaires peuvent etre obtenus [27-30].

2.2 Couverture fonctionnelle

Une vision complete de la prise en charge d'un patient requiert une large couverture
fonctionnelle. La encore, les choix et les decisions doivent etre nuances. Si les donnees
d'un patient sont uniques, il est illusoire de penser qu'il existe un seul dossier patient en
termes de fonctionnalites pour les utilisateurs. Ainsi, le medecin cardiologue regarde-t-il
les donnees d'une facon radicalement differente de celle du medecin psychiatre. Il en de
meme pour l'infirmiere de soins intensifs ou linfirmiere de dermatologie ou encore
l'assistante sociale pour ne citer que ces exemples. La meme remarque va s'appliquer aux
fonctionnalites disponibles. Il est desormais admis que le radiologue doit disposer dun
systeme d'information adapte a la manipulation de grands volumes de donnees requis par
les images. Toutefois, le cardiologue est dans la meme situation avec les
electrocardiogrammes, le neurologue avec les electroencephalogrammes, le gastro
enterologue avec les endoscopies.

Encore une fois, ce ne sont la que quelques exemples qui illustrent une realite de plus en
plus admise: il n'y a pas de systeme unique de dossier patient qui soit efficacement
utilisable par tous les intervenants. Cette remarque devient dautant plus pertinente
lorsqu'il s'agit de gerer de maniere coherente des dossiers hospitaliers et ambulatoires, des
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dossiers medicaux et de soins, des dossiers sociaux, etc. tout en permettant des vues
consolidees et pertinentes pour chaque intervenant [31-35].

lei encore, les approches integratives par composants apportent des solutions innovantes et
puissantes, permettant de composer des vues adaptees au metier des intervenants mais
basees sur un ensemble unique de donnees partagees concernant le patient. Ceci implique
toutefois 1'usage fort de standards, tant en termes de proto coles de communication entre les
divers composants qu' en termes de representation semantique des donnees, Une telle
approche permet d'utiliser un systeme specifique pour le cardiologue par exemple, ce
systeme etant toutefois assujetti dans un ensemble plus vaste represente par les autres
composants du systeme d'information clinique. L'interoperabilite devient ici un element
majeur et un defi important. Cette interoperabilite ne peut cependant se resumer Ii des
echanges de donnees. Elle doit s'etendre Ii la capacite de faire fonctionner ces differents
composants de maniere synchrone, particulierement si on s'attache Ii gerer des processus
qui impliquent de nombreux intervenants et, par la-meme, de nombreux composants du
systeme,

2.3 Interoperabilite et standards

La notion d'interoperabilite est souvent comprise comme etant la capacite d'un hopital Ii
communiquer avec un reseau de soin communautaire, par exemple des medecins installes,
des laboratoires danalyses, des pharmacies, des assurances ou d'autres h6pitaux. Ceci est
un element important, mais trop limite. Le premier defi de linteroperabilite est Ii linterieur
meme de I' institution, Ii savoir la capacite du systeme dinformation clinique Ii
communiquer avec l'ensemble des autres elements du systeme dinformation hospitalier.
Ceci comprend bien evidemment toutes les autres parties directement liees au systeme
d'information clinique, classiquement le systeme de gestion administrative des patients
(ADT), le systeme de gestions des laboratoires (LIS) et de la radiologie (RIS-PACS).
Cependant, de tres nombreux autres systemes doivent pouvoir etre rendus interoperables
dans une vision strategique du systeme d'information : la gestion des ressources humaines,
les menus, la gestion des stocks, la facturation, etc. La prescription d'un examen
radiologique et d'un medicament peuvent illustrer ce point. Prescrire un examen de
radiologie devrait pouvoir etre connecte avec la disponibilite des ressources humaines,
medecin radiologue et technicien en radiologie, et des ressources medico-techniques, Ii
savoir du plateau de radiologie, de maniere Ii ce que cette prescription puisse interagir
immediatement avec la planification de l'usage des ressources de radiologie. De meme, la
prescription d'un medicament devrait etre assujettie Ii la disponibilite de cette substance
dans l'institution. L'administration du medicament devrait automatiquement se repercuter
sur la gestion des stocks disponibles et permettre la planification des achats. Dans les deux
cas, ces actions devraient repercuter de maniere automatique sur les couts induits par la
prise en charge du patient, y incluant la charge en ressources humaines que ces actes ont
necessites,

Les deux exemples simples ci-dessus illustrent la complexite des interactions entre les
divers elements du systeme d'information hospitalier et du systeme d'information clinique.
Une telle complexite ne peut pas etre resolue sans une utilisation stricte de nombreux
standards dinteroperabilite pour tous les canaux concernes. Ceci ne peut pas se resoudre
avec un seul standard et une solution monolithique, mais requiert de nombreux liens entre
des systemes souvent tres heterogenes, II faut noter une complexite supplementaire, En
effet, il est necessaire que les systemes soient fortement communicants, tout en maintenant
de tres hauts niveaux de securite et de protection des donnees.



40 C. Lavis

Actuellement, la communication et I'interoperabilite dans le cadre de reseaux de soins sont
d'une complexite sensiblement plus faible techniquement, et les defis et enjeux majeurs se
mesurent plus en termes societaux, politiques et legislatifs (voir les liens TA-Swiss et sur
la strategie eHealth en Suisse) [3, 36-45].

2.4 Connaissance

Tout le probleme de la gestion de la connaissance et du savoir ne sera pas aborde dans cet
article compte tenu de sa complexite. Toutefois, il est important de relever que la
plus-value majeure d'un systeme d'information clinique reside dans l'information et la
connaissance qu'il contient. Ceci ne concerne pas seulement les donnees cliniques et
medicales sur les patients, mais aussi et surtout la connaissance de I'institution, de ses
referentiels, Par exemple, la qualite du systeme dalertes sur les interactions
medicamenteuses aura I' efficacite de sa base de donnees. Il en est ainsi concernant les
protocoles de prises en charges, les ordres groupes, les bases d'allergies, etc. Ces bases de
connaissances et ces referentiels sont souvent oublies dans la mise en place d'un systeme
d'inforrnation clinique et requiert de grands efforts, de construction et de maintenance.

Le systeme lui-meme, au fur et a mesure de son enrichissement, devient une base de
connaissance, de contenu de savoir et du savoir-faire institutionnel.

2.5 Gouvernance

Le systeme dmformation clinique est un pilier de l'hopital, Il est un element cle de
transformation et de gestion des processus, il est la pierre angulaire de la capacite de
I'institution a mesurer et aplanifier son activite en temps reel. Il est considere comme un
des facteurs cles de I' amelioration de la qualite et de I' efficience de la production de soins.
A cet egard, il est renversant de constater combien la mise en place d'un tel systeme est
souvent consideree comme un projet annexe et mal represente dans les instances dirigeante
de l'institution. On peut citer Clemenceau qui disait « la guerre est une chose trop serieuse
pour la laisser aux militaires ! ». De meme, le systeme dinformation clinique est une
affaire trop serieuse pour la laisser aux informaticiens. Une nouvelle position devient
proeminente dans les institutions americaines, nommee «CMIO - Chief Medical
Information Officer» 1,2: "The new chief medical information officer title indicates its
growing importance in health-care. Organizations are likely focusing on the necessary
integration of technology and medical applications, which requires significant physician
input and leadership". Ces positions sont des positions dirigeantes au plus haut niveau de
l'institution et permettent d'integrer les aspects technologiques, rnedicaux et informatiques
dans une vision strategique de l'institution, La Suisse est bien en retard dans cette vision de
la gestion des hopitaux, La plupart des systemes d'information clinique sont pilotes par
l'informatique ou ne sont pas pilotes du tout, consideres comme de simples applications
informatiques. Des lors, ces systemes ne sont pas integres dans une vision strategique et
operationnelle de I' institution. Il est indispensable d'avoir un role de medecin
informaticien responsable du systeme d'information clinique implique de maniere
decisionnelle dans les aspects strategiques et operationnels de la gestion de I'institution
[46-48].

1 http://mdsalarics.blogspot.com/2007/0 I/chief-medical-information-officer-cmio.html

2 http://www.fortherecordmag.comlarchivcs/ftr_09182006p40.shlml
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Cet article fait un survol rapide et volontairement subjectif de la place des systemes
dinformation clinique, au cceur des systemes d'information hospitalier et comme elements
strategique central de la gestion et de la gouvemance des hopitaux, Si la vision defendue
est celle de l'auteur et se veut subjective, elle n'est ni isolee, ni universitaire et
academique, ni meme originale ... Elle est celle d'un nombre croissant dhopitaux dans le
monde, confrontes aux memes defis que nos hopitaux suisses. Elle decoule d'un constat
simple et rationnel. Les technologies de l'information sont les seules a meme de
revolutionner en profondeur le fonctionnement des hopitaux. Cette voie se fait aujourd'hui
dans la douleur, sous la pression economique et de I' efficience. 11 n' est reste pas moins que
cette evolution est indispensable et, surtout, inevitable.

Le choix, le deploiement, l'utilisation et la gouvemance d'un systeme d'information
clinique sont des elements critiques au fonctionnement d'une institution. 11s necessitent un
leadership fort et inconditionnel, une vision strategique claire et un investissement
important et sur le long terme. La mise en place d'un tel systeme entraine des
modifications profondes du fonctionnement de l'institution, une revision des processus et,
par la-meme, une redistribution des enjeux de pouvoir. 11 ne peut s'agir d'un projet
purement informatique, au risque d'echouer ou de ne pas permettre d'atteindre les objectifs
esperes en matiere de qualite et d'efficience de production des soins.
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Abstract

In the health sector. there exist practically as many different terminologies as there are
fields ofapplication. Hence, and given the growing need for cooperation between health
players. a new "interoperable" terminology base is now required featuring a shared
semantic frame of reference to enable the various terminologies to interact effectively.
Three groups (LERTIM, CISMeF, and MONDECA) have set up a partnership designed to
incorporate a dozen or so French-language terminologies into a single computer-based
system capable ofprocessing them simultaneously. In the first stage. we designed a model
of the terminologies in question: CIM-lO, CCAM, SNOMED 3.5, CISP, CIF, DRC, MeSH
and CISMeF (an extension ofMeSH). Once validated, this general model was merged with
the ITlYf' model (MONDECA) for implementation. The result is an operational multi
terminology server integrating homogeneously nine of the most frequently-used French
language health-jield terminologies. The next stage is aimed to incorporate other French
language terminologies - LOINC for laboratory data (as the French translation becomes
available), the Orphanet terminology ofrare diseases, and the unified drug thesaurus that
the French medical publishing company Vidal SA is currently constructing.

Keywords

Terminology; Terminologies integration; Information systems.

1 Introduction

II existe dans Ie domaine de la sante pratiquement autant de terminologies que de champs
d'application. Ce sont, pour les plus utilisees d'entre elles :

• SNOMED pour Ie codage des donnees cliniques (meme si la SNOMED International
[I] que la France a acquise est peu utilisee actuellement, la SNOMED Clinical Terms
[2] est maintenant largement acceptee dans Ie monde anglophone) ;

• CIM-IO (Classification Internationale des Maladies, Organisation mondiale de la
sante) [3] et CCAM (Classification Commune des Actes Medicaux) [4] sont
reglementairement utili sees a des fins medico-economiques dans tous les
etablissements francais de soins publics ou prives ;

• CISP [5] est une classification concue pour la medecine de famille et les soins
primaires a l'initiative de la WONCA (World Organization of National Colleges,
Academies and Academic Associations ofGeneral Practitioners/Family Physicians) ;
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• MeSH (Medical Subject Headings) [6] est Ie thesaurus dindexation et de recherche
d'information privilegie dans Ie domaine de la sante dans Ie monde entier (sa version
francophone est maintenue par I'INSERM) ;

• les domaines de la pharmacologie et de la pharmacovigilance utilisent les codes ATC
(Anatomical Therapeutical Chemical, dont la version francaise est maintenue par Ie
CNHIM) [7], MedDRA (Medical Dictionary for Regulatory Activities) [8] et WHO
ART (Adverse Reaction Terminology, Organisation mondiale de la sante) [9];

• LOINC (Logical Observation Identifiers Names and Codes) [10] est un standard
pour enregistrer electroniquement les resultats de laboratoire (I' Assistance Publique
- H6pitaux de Paris collabore asa francisation).

II en existe bien d'autres. Elles sont souvent de conception locale, liees aune institution ou
aun service hospitalier. Cela souleve un autre probleme : celui de la normalisation et de la
standardisation.

Devant ce constat et la necessite grandissante de permettre la cooperation de differents
acteurs de la sante, il apparait necessaire de rendre ces terminologies «{nteroperables ».
Nous entendons par la, la mise en ceuvre d'un referentiel semantique commun permettant
l'interaction efficace, avec un minimum de perte de sens, a la maniere de systemes,
informatiques ou autres, qui s'echangent des informations et se «comprennent» parce
qu'ils partagent des connaissances. Cette necessite est criante lorsque l'on parle du dossier
medical, partage entre differents professionnels de sante et Ie patient, incluant differentes
terminologies de sante, dont celles enumerees ci-dessus. Par ailleurs, I'introduction du
patient et de sa famille, du citoyen en general, dans le systeme dinformation de sante
souleve un probleme de capacite de lecture et de comprehension du contenu auquel
differents auteurs se sont interesses [31, 35-38]. L'interoperabilite semantique necessite a
nos yeux un modele commun de representation des termes, quels que soient leur
terminologie ou leur referentiel d'origine, ainsi que les moyens de mettre en relation les
termes d'une terminologie avec ses equivalents, directs ou indirects, dans dautres
referentiels, Nous illustrerons notre propos al'aide d'un exemple.

Depuis les annees 1980, le projet UMLS (Unified Medical Language System) [II] de la
« National Library ofMedicine» (NLM) des Etats-Unis integre les terminologies de sante
dans un thesaurus unique appele Metathesaurus. Plus d'une centaine de terminologies ace
jour, pour plus de I 400 000 concepts. Malgre tout, Ie Metathesaurus ne rend pas les
terminologies integrees interoperables au sens ou nous I'avons enonce ci-dessus puisqu'il
se contente d'integrer les differentes terminologies telles qu'elles se presentent sans etablir
de liens entre les termes de celles-ci autrement que par le rattachement de termes
equivalents a un meme identifiant du Metathesaurus. A la fin des annees 1990, dans le
monde anglophone, des chercheurs en science de l'information et en informatique
medicale se sont penches sur Ie probleme de la mise a disposition de serveurs de
terminologies dans Ie domaine de la sante [12, 13]. De ces etudes sont nes un certain
nombre de systemes, dont Ie plus celebre est sans doute en Europe Ie systeme GALEN
[14]. Depuis, des projets et initiatives ont suivi cette voie :

• SYMBIOmatics (Synergies in Medical Informatics and Bioinformatics) dans le
domaine des « Information & Communication Technologiesfor Health» [IS] ;

• L'objectif du reseau d'excellence intitule « Semantic Interoperability and Data
Mining in Biomedicine» (NoE) [16] est de faire de l'Europe Ie leader scientifique
international en informatique medicale et biomedicale ;

• Le projet SemanticHEALTH [17] a pour ambition de federer au niveau europeen les
differentes actions en faveur de I'interoperabilite semantique des systemes de sante et
de leurs infrastructures;
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• Le CEN (Cornite Europeen de Normalisation) [18] pour la normalisation en
informatique de sante en Europe.

Pour les entreprises, citons Health Language, Inc. [19] qui delivre actuellement une plate
forme offrant des services facilitant l'acces aux terminologies standards et le «mapping»
entre elles.

On voit done, au travers des initiatives decrites, que la France et le francais sont
pauvrement representes aux niveaux national et international en ce qui concerne les
terminologies dans le domaine de la sante. Le LERTIM, CISMeF et un industriel
(MONDECA), tous trois specialises dans la representation et le traitement des
terminologies et des connaissances se sont associes pour concevoir et realiser un « serveur
multi-terminologies de sante» francophones. Les equipes LERTIM et CISMeF ont
collabore au projet VUMeF 1 qui visait il l'amelioration de la presence du francais dans
l'UMLS. Ces trois partenaires ont realise I'integration d'une douzaine de terminologies
francophones, dont celles citees ci-dessus (a I'exception de LOINC actuellement), dans un
systeme informatique unique capable de les exploiter simultanement, Ces exploitations
sont multiples et correspondent il des services particuliers en rapport avec des taches utiles
dans les systemes d'information en sante: aide au codage de l'activite des professionnels,
communication entre applicatifs utilisant des nomenclatures differentes, integration dans
des entrep6ts de donnees de bases de donnees heterogenes, analyse de donnees dont le
codage a ete realise avec des referentiels ayant evolue dans le temps, ...

2 Le serveur multiterminologies de sante (SMTS®)

La conception et la realisation du SMTS® se sont faites en deux etapes : I) conception d'un
modele general capable de representer chacune des terminologies qui soit compatible avec
le mode de representation des terminologies du logiciel ITM® (Intelligent Topic Manager)
de MONDECA, et 2) developper pour chaque terminologie un logiciel (appele «parser »)
pour I'integrer dans le systeme,

2.1 Modelisation des terminologies

Nous avons concu un modele de chacune des terminologies. La confrontation de ces
modeles a permis de degager un modele general dont chacun des modeles initiaux est un
sous-ensemble (d'un point de vue conceptuel). Une telle approche presente l'avantage de
combiner respect de la structure originelle de chacune des terminologies, et rassemblement
des meta-donnees inherentes il toute terminologie. Ainsi la structure de chaque
terminologie n'etant rattachee qu'en quelques points generaux a l'ensemble, il devient aise
d'en integrer les mises il jour specifiques. On beneficie de surcroit des mecanismes
d'heritage puisque les elements les plus generiques sont conserves, notamment les notions
recurrentes de : "descripteur'', "relation hierarchique (Broader'Term-Narrower'Term)",
"relation voir aussi (RelatedTerm-RelatedTerm)", "libelle (Label)" et "synonyme
(UsedFor)". Les Figures I et 2 presentent les modeles de la CIM-1O et de la CCAM
respectivement. Ces modeles sont decrits en UML (Unified Modeling Language), le
langage standard de modelisation oriente-objet [20]. On y voit, dans Ie cas de la CIM-I0
par exemple (figure 1), qu'un code a un libelle, appartient il un chapitre, ce chapitre est
compose de categories, elles-memes composees de sons-categories. II existe entre des
codes de la CIM-I0 des relations possibles de manifestation (ex : MOO.O Arthrite et
polyarthrite il staphylocoques, MOO.2 Arthrite et polyarthrite il streptocoques) et de

I Vocabulaire Unifie Medical Francophone. Projet RNTS 2004-2005.
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causalite (ex: AI5.l Tuberculose pulmonaire, AI7.0 Meningite tuberculeuse). II existe
aussi une relation possible d'exclusion indiquee dans la pratique du codage (ex : A15.4
Tuberculose des ganglions intrathoraciques, a l'exclusion de AI5.7 Primo-infection
tuberculeuse de I'appareil respiratoire). De maniere analogue (figure 2), un acte fait I'objet
d'une procedure unique, les codes des actes de la CCAM sont organises en sous
paragraphes et paragraphes, puis en sous-chapitres et chapitres. Un acte peut faire I'objet
d'un geste complementaire (ex: EDPA005 Mise a plat d'un anevrisme iliaque avec
remplacement prothetique aorto-iliaque ou aorto-femoral unilateral, par laparotornie,
EDEA003 Reimplantation ou pontage de l'artere iliaque interne, au cours d'une
intervention sur l'aorte) et etre associe medicalement parlant a d'autres actes (ex:
HHFAO 11 Appendicectomie par laparotomie, HMFA007 Cholecystectomie par
laparotomie).
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Figure 1 - Modele UML de la CIM-IO

Le modele general valide a ete confronte acelui d'ITM® afin de l'implementer. Ceci ayant
ete fait, nous avons realise pour chaque terminologie Ie « parser» adapte afin de l'integrer
dans la base de donnees des terminologies d'ITM®. Ce modele n'est pas publie ici pour des
raisons de confidentialite industrielle qui unissent les differents partenaires.

2.2 Les resultats

Ce travail a abouti, en decembre 2007, a un serveur multi-terminologies operationnel, II
integre de maniere homogene neuf terminologies de sante francophones parmi les plus
utilisees, c'est-a-dire : CCAM, CIF (Classification lnternationale du Fonctionnement, du
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Figure 2 - Modele UML de la CLAM.

handicap et de la sante - OMS) [21], CIM-la, C1SP2, DRC (Dictionnaire des Resultats de
Consultation publie par la SFMG) [22], Medline (le langage d'interrogation de MEDLINE)
[23], MeSH, C1SMeF (une extension de MeSH) [24] et SNOMED.

Bien que ces terminologies ne soient pas encore cornpletement interoperables ace jour, au
sens enonce ci-dessus, elles « cohabitent» grace aux elements de connaissances que
chacune d'elles amene et que nous exploitons.

Par exemple, la figure 3 montre une image d'ecran relative au terme « infarctus post
operatoire du myocarde» choisi dans I'axe des maladies cardiovasculaires de la SNOMED
et mis en relation avec un equivalent dans la CIM-l a. En cliquant sur Ie lien propose par le
systeme, nous pouvons consulter les informations concernant I'« infarctus aigu du
myocarde » dans la CIM-l a (I21.9). Entre autres, nous y trouvons tous les termes de la
SNOMED mis en relation avec ce terme de la CIM-la, comme Ie montre la figure 4.

De maniere analogue, l'« infarctus aigu du myocarde » de la C1SP est mis en relation dans
la CIM-l a avec « infarctus du myocarde » (I2l), « infarctus du myocarde a repetition»
(I22) et « certaines complications recentes d'un infarctus aigu du myocarde » (123), comme
le montre la figure 5.
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decrit, describe

• infaretus pcst-cperatolre du myocarde

• infaretus post-nperatoire du myocarde

• infaretus pcst-operetolre du myocarde

linked to SNOMED, lieaSNOMED

• CIMIO [21.9

Figure 3 - Mise en relation d'« infarctus post-operatoire du myocarde » entre la
SNOMED et la CIM-IO.

Comme evoque precedemment, des parseurs specifiques achaque terminologie mettent en
adequation les donnees et Ie modele general. Ils traduisent les differents ensembles de
donnees de leur format initial vers un format uniforme. Le langage adopte en ce sens est Ie
principallangage d'ontologies Web : OWL (Web Ontology Language). Outre son caractere
standard, il offre notamment I'avantage d'etre suffisamment ouvert pour couvrir I'ensemble
de nos besoins en termes de representation des connaissances. Le modele general a ainsi ete
decrit en OWL, de sorte que les differents parseurs terminologiques s'appuient directement
sur celui-ci lorsqu'ils restructurent I'information.

~ S NO MED CI MIO, S NO MED CI MI O

S NO MED!CI MIO, S NO MED!CIMIO

• • rup ture du coeur

• • infarctus aigu du myocarde

• infarctus pos t -cpera tcire du myocarde

• syndrome de necrose du myocarde du a un
medicament

• • rupture d'une ar tere coronaire

• • infarctus du myo carde

Figure 4 - Les termes de la SNOMED mis en relation avec
« infarctus aigu du myocarde » dans la CIM-lO.

Cette derniere etape, que l'on nomme serialisation, consiste a instancier les differentes
classes du modele. Les individus ainsi obtenus contiennent bien l'information des
terminologies d'origine, et sont contraints de respecter Ie modele commun. Ces differents
fichiers d'instances, un par terminologie medicale, ont ensuite servi a alimenter la plate
forme ITM.



SMTS') : un serveur multiterminologies en sante

CISP2 CI HIO. CISP2 O H I O

linked w it h CISP2, lie a CISP2

• • CIM10 121

• • CIM10123

• • CIM I0 12 2

53

Figure 5 - Mise en relation du terme « infarctus aigu du
myocarde » de la ClSP avec des termes de la ClM-lO.

Actuellement, le SMTS integre en tout 198 « classes nommees » (ou classes primitives), et
plusieurs centaines de milliers d'individus. La figure 6 presente la description OWL de la
classe « Descripteur MeSH» comme une sous-classe de la classe « Desciptor ».

<owl:Class rdf:about="#MeSH"
itm:abstract="true">
<rdfs:label xml:lang="fr">Descripteur MeSH</rdfs:label>
<rdfs:label xml:lang="en">MeSH descriptor</rdfs:label>
<rdfs:subClassOf.>
<owl:Class rdf:about=..http://www.mondeca.com/system/publishing#Descriptor"/>
</rdfs:subClassOf.>
</owl:Class>

Figure 6 - Representation OWL de Ia classe « Descripteur MeSH» dans le SMTS.

3 Discussion

Le SMTS n'est pas une simple integration statique de differentes terminologies dans un
meme modele. 11 propose une interoperabilite de ces terminologies enrichie par
l'exploitation de leurs modeles de construction et de leurs structures. En effet, si nous
reprenons l'exemple des figures 3 et 4, nous voyons que le terme «infarctus post
operatoire du myocarde », qui n'a pas d'equivalent direct dans la CIM-IO, est mis en
relation avec le terme «infarctus aigu du myocarde, SAl» de la CIM-lO. Ceci offre, par
exemple, la possibilite de proposer automatiquement un codage CIM-IO medico
economique au vu d'une information clinique codee en SNOMED.
C'est ce type de relations que nous comptons developper encore pour rapprocher la
SNOMED et la CCAM, par exemple, mais aussi tous les rapprochements possibles entre
les terminologies integrees dans la base de terminologies du SMTS. L'integration de
nouvelles terminologies francophones doit se faire dans les prochains mois, acommencer
par LOINC au fur et a mesure de sa traduction en francais, mais aussi la terminologie
Orphanet des maladies rares [25], et Ie thesaurus unifie en cours de construction par Ie
Vidal [26]. Ce dernier doit unifier l'ensemble des terminologies utilisees par le Vidal dans
sa gestion des informations sur les medicaments : les codes ATC, les indications et contre
indications, les interactions, etc.

Le projet InterSTIS2 soutenu par l'appel a propositions TecSan de 2007 par I'Agence
Nationale pour la Recherche (Projet ANR-07-TECSAN-OIO) doit nous permettre d'etablir

2 Ce projet est mene en partenariat avec Vidal SA, LERTIM, CISMeF, Mondeca , Mernodata, DSPIM (CHU
de St Etienne), LIMSI (CNRS Orsay) , LabSTIC (Faculte de Medecine de Nice) et la fondation Health on the
Net (HaN, Geneve)
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definitivement les relations souhaitees entre les termes des terminologies de sante integrees
dans Ie STMS en 2010. L'objectif du projet est de rendre interoperables les terminologies
de sante francophones au sein d'un meme systeme informatique. II est dans la continuite
du SMTS presente ici et ses resultats en seront l'aboutissement. Pour ce faire, nous
exploiterons toutes les sources de connaissances generiques possibles dans Ie domaine
biomedical, dont I'UMLS et la SNOMED Clinical Terms. Le SMTS est actuellement a
l'etat de prototype et n'est done pas accessible librement sur Internet.

SMTS • GESTION DES TERMINOLOGIES

- - -. - --
- 1:-:1::

- - -1:----T-c::r:

POItTAll MEDICAL
MOTEURS DE
RECHERCHE

AJDEA LA
CONPRfHENSIOl't

FOAMATIOH

COOACiE: DOSSIER
PATIENT

Interfaces Utilisate urs, Web Services, API, Exports

~-----1.101:'"IAItEDACTION

SMTS • SERVEUR DE TERMINOLOGIES

Figure 7 - Architecture et services du SMTS.

Les recherches realisees pour rendre Ie contenu des textes medicaux plus facilement
comprehensible par les patients et leurs families sont d'un grand interet. Citons les
reflexions de A.T. McCray [27] apropos de la capacite de lecture et de comprehension de
documents relatifs a la sante des personnes concernees. Ces personnes ont besoin
d'interagir dans une grande variete d'env ironnements incluant les cabinets medicaux, les
cliniques et les hopitaux. Elles sont aussi confrontees a une quantite importante
d'informations relatives a la sante, comme les instructions relatives aux traitements, la
formation al'appareillage, les prescriptions, et l'assurance maladie sous toutes ses formes.
Progressivement, ils seront de plus en plus concernes par leur propre prise en charge de
leur etat de sante. Face acette situation, plusieurs projets se sont interesses aune meilleure
comprehension du langage medical par les citoyens. On peut citer : Ie «Terminology
Server» de la NLM [28] dont I'objectif est de reduire l'ecart de vocabulaire entre celui des
utilisateurs des systemes de sante et celui des systemes d'information cliniques et des
systemes de recherche ; le projet WRAPIN3 [29] dont l'objectif est de mettre adisposition
des citoyens des sites Internet de sante de qualite accreditee.
Ces actions visent a l'mtermediation semantique qui rejoint Ie probleme aborde avec Ie
SMTS. Elles visent a beneficier de I'usage des terminologies standards, sans les faire
devier de leurs objectifs premiers, a des utilisations particulieres. C'est sans doute dans
cette voie que s'orienteront les travaux autour du SMTS pour I'adapter al'usage qu'en font
ses utilisateurs. Dans le cadre du projet InterSTIS, Ie laboratoire LabSTIC en experimente

J Projet europeen1ST-2001-33260.
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l'utilisation it des fins d'indexation et de recherche de documents pedagogiques, la
Fondation HON integre ses fonctionnalites dans le moteur de recherche WRAPIN.

La mise en place du SMTS doit deboucher sur la definition de Web services qui
exploiteront cette plate-forme d'intermediation semantique entre nomenclatures pour
favoriser I'activite des utilisateurs et l'exploitation des donnees recueillies it des fins
eventuellement differentes de celIe de la finalite qui a preside it leur recueil. L' architecture
du SMTS et des exemples de services auxquels il est destine sont presentes dans le schema
de la figure 7. Outre ces applications dediees it des utilisateurs professionnels de la sante, le
SMTS offre les possibilites d'une plate-forme de developpement pour des projets internes:
indexation de documents [30] et recherche d'information [31] multi-terminologiques.
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Abstract

Background: SNOMED is becoming a major health terminology to index electronic
medical records. Most of developed countries have chosen SNOMED CT. France has
chosen SNOMED International which is already translated in French. We developed the
F-MTI tool, a generic automatic indexing tool able to index documentation in several
health terminologies written in French (CCAM, TUV) or translated in French (MeSH,
ICD-I 0, SNOMED International).

Objective: The objective of the paper is to evaluate the discharge summaries indexing in
SNOMED performed by F-MTI and compare it to the one performed by Snocode (a
commercial Canadian product).

Methods: We compared F-MTI and Snocode on a corpus of 100 discharge summaries
from the Rauen University Hospital.

Results: The results showed a Hooper's measure of 32.9% comparing the two sets of
SNOMED codes. With the help ofa SNOMED-ICDIO mapping we could compare in terms
of diagnosis these two sets with a manual coding. We obtained a precision of 6.1% for
Snocode and 4.4%for F-MTI and respectively a recall of24. 7% and 27.0%

Conclusion: Snocode and F-MTI indexing are as close as two manual indexing can be, in
terms ofprecision and recall. They also provided close results in terms ofdiagnosis.

Keywords

Abstracting and Indexing/methods; Algorithms; Information Storage and
Retrieval/methods; Evaluation Study, France; Natural Language Processing; Systematised
Nomenclature of Medicine; Medical records; International classification of diseases.

1 Introduction

Representer les donnees du dossier medical informatise a l'aide de terminologies
standardisees permet de faciliter les pratiques medicales, de rechercher plus facilement de
l'information et de mieux gerer les couts [1,2].

La recherche en informatique medicale a montre que la SNOMED (nomenclature
systematique de medecine humaine et veterinaire) est la terminologie la plus adaptee a
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I'indexation des informations du dossier medical [1,2]. En 2006, la France s'approprie les
droits de la version en francais de la SNOMED International (SNOMED 3.5 VF) avec
I' objectif d' en faire l' outil d'indexation des dossiers medicaux.

Ce choix peut paraitre anachronique alors que plusieurs pays choisissent une version plus
recente, la SNOMED CT (Clinical Terms) [3], mais se justifie par la non-disponibilite
d'une traduction francaise de cette version l

. La SNOMED 3.5 VF beneficie d'une
validation partielle de la traduction grace aux travaux du consortium VUMeF2 (2003-2006)
finance par le programme RNTS. La SNOMED 3.5 et la SNOMED CT sont tres
proches semantiquement (la premiere est incluse a 91 % dans la seconde), et une
compatibilite a rebours existe entre les deux versions: la convergence avec la
SNOMED CT, lorsque celle-ci sera disponible en francais, est par consequent facilement
envisageable.

La SNOMED [4] est, a I'origine, une extension a I'ensemble de la medecine du concept
developpe par le College of American Pathologists avec la SNOP (Nomenclature
Systematique d'anatomie Pathologique, 1965) [5], A ce jour, la version 3.5 contient plus
de 150 000 concepts repartis en 11 axes de description. Un axe regroupe les termes d'un
sous-domaine (par exemple, I'axe D correspond aux diagnostics). Tous les axes peuvent
etre combines pour former un concept SNOMED. La SNOMED 3.5 est traduite en 11
langues, la version anglaise etant incluse dans I'UMLS (Unified Medical Language System
[6]).

Quel que soit le systeme propose, les medecins sont reticents a pratiquer une indexation
precise et exhaustive des dossiers medicaux, essentiellement du fait du grand nombre de
codes a rechercher et de la cornplexite des referentiels proposes. Des systemes d'aide a
I'indexation et au codage sont necessaires,

Certaines solutions existent pour la SNOMED CT utilisant les variations lexicales
anglaises de l'UMLS [7, 8]. Pour la SNOMED RT (Reference Terminology [9]) et 3.5,
dies utilisent les transcodages vers la SNOMED 3.5 [10, II]. Certains produits
commerciaux sont aussi disponibles : Language Engine-Lfi', CoPath Plus", 3M. DialeCT.
EncoderS et Snocode6

.

Anotre connaissance, Ie seul outil existant pour la SNOMED 3.5 VF est Snocode. C'est un
outil dindexation automatique interactif ou autonome destine a I'indexation des textes
cliniques proposant des codes SNOMED 3.5, ainsi que des termes provenant d'autres
terminologies comme la Classification Internationale des Maladies 9c et IOc revisions
(CIM9 et CIMIO [12]), la CCAM (Classification Commune des Actes Medicaux)[13] et la
SNOMED CT. L'outil Snocode est disponible en plusieurs langues, incluant l'anglais et Ie
francais, En France, depuis 2000, Snocode est integre au systeme de gestion des services
d'anatomie pathologique des hopitaux de Colmar et de Mulhouse.

Nos travaux sur I'indexation du dossier medical francais debutent en 2005. Une etude
preliminaire compare les codes CIMIO produits par un systeme combinant un extracteur
MeSH (Medical Subject Heading [14]) et un transcodage entre le MeSH et la CIMIO a
celle produite par Snocode combine avec Ie meme transcodage sur le meme corpus [15].

I Une traduction partielle en francais de la SNOMED CT est en cours au Canada CURL:
http://www.infoway-inforoute.cal).

2 Vocabulaire unifie medical francais.

3 http://www.healthlanguage.com

4 http://www.misyshealthcare.com

5 http://www.3m.com

6 http://www.medsight-info.com
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Les resultats montrent que l'utilisation de la SNOMED avec Snocode a la place du MeSH
aboutit a une precision de 25 % compare a un codage descriptifmanuel (vs. 4 % pour notre
systeme) et un rappel de 46 % compare a un codage descriptif (vs. 68 % pour notre
systerne),

Le developpement d'un systeme appele F-MTI (French Multi-Terminology Indexer'v suit
ces premiers travaux. F-MTI est un outil d'indexation automatique generique capable
dindexer des documents a l'aide de plusieurs terminologies. Nous avons deja implemente
cinq terminologies francaises ou traduites en francais : SNOMED 3.5, CIMlO, MeSH,
CCAM et TUy8

. 11 indexe directement et indirectement un document en utilisant les
transcodages. Nous avons evalue cet outillors de l'indexation de comptes rendus a I'aide
de la CIMlO. F-MTI aboutit a une precision de 3,7 % et un rappel de 32,9 % compare a
une indexation manuelle CIMlO [16].

Le but de ce travail est de confirmer nos objectifs precedents d'indexation multi
terminologique et de montrer que F-MTI peut aussi indexer un document en SNOMED.
Dans ce travail, nous comparons les deux propositions dindexation SNOMED de F-MTI
et de Snocode produites a partir d'un echantillon de 100 comptes rendus d'hospitalisation.
L'indexation manuelle de ces documents est consideree comme la reference.

2 Materiel et methodes

2.1 Snocode

Snocode 3 incorpore les technologies proprietaires de stockage dinformation et
d'indexation en langage naturel de la societe Medsight. 11 utilise des techniques de
transcodage et de synonymie pour comparer des sequences de mots d'un texte clinique aux
termes SNOMED restructures afin de faciliter et de rendre plus rapide les comparaisons.
La strategie de base consiste a ne retenir que les correspondances exactes et les plus
longues. En meme temps, une analyse syntaxique est utilisee pour les transformations
singulier et pluriel. Les resultats peuvent etre parametres. Dans notre etude, nous avons
choisi les options: codes SNOMED et codes CIMlO. Snocode est utilise en mode
autonome (sans action humaine). Le mode «une phrase a la fois » est selectionne, Pour la
comparaison au systeme F-MTI, tous les codes pour chaque phrase sont groupes et les
redondances sont eliminees.

2.2 F-MTI

La premiere version de F-MTI est creee en 2006. Elle indexe un document a l'aide des
terminologies implernentees : MeSH, SNOMED, CIMlO, CCAM et TUY. Puis toutes les
terminologies sont projetees vers les terminologies desirees par l'utilisateur (ici nous
selectionnons la CIMlO et la SNOMED) par le biais des transcodages. La plupart de ces
transcodages proviennent du meta-thesaurus de l'UMLS. Certains sont developpes par
l'equipe CISMeF (transcodage de la CCAM vers le MeSH) ou par la societe Vidal
(transcodage TUY vers la CIMlO). Cette methode permet de retrouver plus de termes en
identifiant plus de formes textuelles pour les termes des differentes terminologies. En effet,
chaque terminologie a ses propres termes, synonymes et variations pour un meme concept,
les concepts equivalents dans differentes terminologies etant relies par des liens de
transcodage. Cette approche multiterminologique a ete definie pour la premiere fois par la

7 En rappel du projet MTI de la US National Library of Medicine [17].

8 TUV :Tenninologie Unifiee du Vidal decrivant les proprietes therapeutiques des medicaments.
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US National Library of Medicine avec MTI (MeSH Terminology Indexer [17]). A notre
connaissance, F-MTI est Ie premier outil multiterminologique developpe pour une autre
langue que l'anglais. Cette realisation est etroitement Me it la presence du francais dans
10 terminologies de sante incluses dans I'UMLS (sans parler d'autres terminologies qui ne
Ie sont toujours pas, comme la CCAM et le TUV).

Nous utilisons l'algorithme du sac de mots implemente dans F-MTI:

• Le document est, dans un premier temps, converti en texte et les phrases sont
extraites avec la rubrique correspondante grace it un transducteur NOOJ [19].

• Ensuite, chaque phrase est normalisee (les accents sont elimines, minuscules ... ) et
decoupee en mots. Les mots vides et non pertinents (car non inclus dans un terme)
sont elimines, Chaque mot est ensuite desuffixe (stemming en anglais). F-MTI est
aussi capable de prendre en compte certains elements du contexte pour une phrase. Le
steme correspondant it la rubrique « antecedents» est ajoute pour les phrases
appartenant it rubrique correspondante dans le compte rendu medical.

• Le sac de mots ainsi obtenu est mis en correspondance independamment de l'ordre
des mots avec les termes des terminologies MeSH, SNOMED, CIMlO, CCAM et
TUV traites de la meme maniere. Les regles pour la mise en correspondance sont :
tous les termes correspondant it au moins un steme du sac sont retrouves et les
correspondances les plus importantes sont privilegiees par rapport aux plus petites.

• Puis, les termes d'indexation candidats sont restreints aux termes SNOMED 3.5 les
plus proches semantiquement en utilisant les transcodages entre concepts. Les
transcodages sont: MeSH->SNOMED 3.5 extrait de l'UMLS2007AA et une version
du transcodage CIMIO vers SNOMED incluant le transcodage de l'UMLS2007AA et
un transcodage francais non valide inclus dans la version en francais de la SNOMED.
Une etude a debute pour Ie valider [20].

• Finalement, tous les termes SNOMED et CIMIO extraits du document sont
groupes, Les redondances sont eliminees, et les termes plus precis sont gardes.

2.3 Comparaison des deux systemes : F-MTI et Snocode

Initialement, l'objectif de cette etude est de comparer les deux systemes it l'aide d'une
indexation manuelle SNOMED realisee par un expert sur un echantillon de comptes rendus
d'hospitalisation. Cette indexation descriptive (hors problemes de codage PMSI) aurait ete
la premiere experience d'indexation manuelle it l'aide de la SNOMED en France.

Toutefois, cette indexation manuelle en SNOMED s'avere trop consommatrice en temps:
un jour de travail est necessaire it l'expert pour indexer un compte rendu de 3 pages. Ce
temps etait partage entre la reformulation du texte original, I'elimination des ambiguites,
la reconnaissance des acronymes inhabituels, l'analyse du contexte, la reconnaissance des
concepts et I'analyse des synonymes SNOMED. Lorsque Ie texte est correctement
structure et formule sans ambiguites et non-dits, Ie temps d'indexation est beaucoup plus
court. La necessite de disposer de documents structures avec une rigueur descriptive est
ainsi reaffirmee !

Apres ce constat, la projection des codes SNOMED vers une terminologie moins complexe
pouvant etre indexee manuellement semble etre une bonne facon de comparer ces
indexations, en termes de diagnostics tout au moins. La terminologie CIMlO, utilisee dans
les hopitaux en France dans un but medico-economique, est retenue pour notre etude. Cette
methode indirecte reproduit la necessite de coder les comptes rendus en CIMlO (figure I)
pour le PMSI en France [21].
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Figure I - Les niveaux de l'information medicale.

Les deux ensembles de codes SNOMED produits par F-MTI et Snocode sont compares
sans aucune reference avec de simples mesures. Puis les deux ensembles resultant de la
projection des codes SNOMED en codes CIMIO sont compares en utilisant une indexation
manuelle descriptive aI' aide de la CIM10 realisee par un expert.

Le processus de projection de la SNOMED vers la CIMIO est different dans les deux
systemes. Snocode utilise un transcodage realise par Ie SFINM (Secretariat Francophone
International de Nomenclature Medicale) et F-MTI utilise une combinaison de celui-ci
avec celui indus dans l'UMLS2007AA. Nous disposons en interne de celui de F-MTI,
c'est done celui-ci qui est utilise preferentiellement dans la suite de ce travail.

C'est pourquoi nous presentons deux evaluations : une pour les differents transcodages et
l'autre en utilisant seulement Ie transcodage de F-MTI.

2.4 Corpus choisi

Un echantillon de 100 comptes rendus rediges par des medecins du CHU de Rouen en
2005 est utilise pour cette evaluation. Cinquante comptes rendus proviennent du service de
cardiologie et cinquante de celui de pneumologie. Ces choix decoulent du fait qu'il s'agit
des domaines de predilection de notre expert en indexation medicale (PM). Les dossiers
sont extraits du systeme de dossier medical electronique du CHU de Rouen (I 080384
patients et 182 808 comptes rendus en 2005). Un compte rendu medical decrit l'histoire de
la maladie, les actes effectues, les examens et la prescription de medicaments. Apres avoir
lu chaque compte rendu, l'expert est invite ales indexer de maniere descriptive al'aide de
la CIMIO pour former notre indexation de reference.

2.5 Mesures d'evaluation

Nous utilisons la mesure de Hooper pour comparer les deux ensembles de codes
SNOMED. Cela mesure la consistance de l'indexation entre deux indexeurs. Nous avons
considere F-MTI et Snocode comme des indexeurs differents [22]. La mesure de Hooper :

H = (I 00*C)IF + S +C) (1)

C = nombre de terrnes extraits par Snocode (S) et F-MTI (F); F = nombre de terrnes extraits par F
rnais pas par S; S = nombre de terrnes extraits par S rnais pas par F.
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Nous calculons aussi la couverture de chaque indexation l'une par rapport al'autre.

Puis, nous mesurons la precision, Ie rappel et la F-mesure afin de comparer les deux
indexations a la reference. La precision et le rappel sont des mesures usuelles en sciences
de l' information. La precision est le ratio du nombre de codes pertinents extraits (codes
proposes par le systerne et par la reference) sur le nombre total de codes extraits (par le
systeme), Le rappel est le ratio du nombre de codes pertinents extraits sur le nombre total
de codes de la reference.

La F-mesure est la moyenne ponderee harmonique de la precision et du rappel [23]. La
formule de la F-mesure est:

F = l/(a*(I (lIP) + a*(lIR))

P = precision , R = rappel , dans notre cas a = I

(2)

3 Resultats

Les resultats de cette etude sont presentes dans les tableaux 1, 2 et 3.

Tableau I - Comparaison des outils Snocode et F-MI'I en ne considerant que les codes SNOMED.

29,9%

51,5 %

31,3 %

Nombre de codesp~-c~1
--------- 54.9 !

100.3
Snocode
-----

F-MTI
Pourcentage de codes extraits par F-MTI et
recouvrant les codes de Snocode
---- - --------;-------::-----;-

Pourcentage de codes extraits par Snocode et
recouvrant les codes de F-MTI --------f----c--~-

Mesurede Hooper ~__~~__~

Le tableau 1 montre que Snocode extrait moitie moins de codes que F-MTI (54,9 versus
100,3). La moitie des codes extraits par Snocode sont aussi extraits par F-MTI.

Les tableaux 2 et 3 presentent les resultats de la comparaison des deux outils apres
transcodage vers la CIMlO.

Tableau 2 - Comparaison des outils Snocode et F-MI'I en ne considerant que les codes CIMIO
produits par differentes projections des codes SNOMED vers les codes CIMIO.

Indexation manuelle
Snocode

Nombre de codes ClM 10par CRH
4,2
6,5

4,4 %

26,5

9,9%
---f-----

17,4%
F-measure %

17,9
4,6

Precision %
15_,0__
2,5

F-MTI
--~---

Pourcentage de codes extraits par F-MTI et
recouvrant les codes de Snocode

-----

Pourcentage de codes extraits par Snocode et
recouvrant les codes de F-MTI

Mesure de Hooper
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Le changement du type de transcodage produit des resultats differents. Le nombre moyen
de codes extraits par compte rendu passe de 7 it 17 codes extraits par Snocode (vs. F-MTI
26,5 codes et 4,2 pour l'indexeur humain).

F-MTI trouve plus de codes que Snocode et que I'expert, ce qui donne une precision tres
faible 2,5 %. Snocode produit une meilleure precision 15 % et 6, I % avec le meme
transcodage. Les scores se rapprochent beaucoup lorsque l'on utilise le meme transcodage.
F-MTI produit un meilleur rappel (30,7 % vs. 22,2 %) et une plus faible precision (4,4 %
vs. 6,1 %) par rapport it Snocode. La F-mesure de Snocode est superieure it celle de F
MTI : 17,9 et 4,6. Ces resultats sont beaucoup plus proches (tableau 3) entre les deux outils
quand on utilise les memes outils de transcodage.

Tableau 3 - Comparaison des outils Snocode et F-MTI considerant les codes CIMJOproduits par
la meme projection des codes SNOMED vers les codes CIMIO

Nombre de codes CIM 10 par CRH
Indexation manuelle 4,2
Snocode 17,1
F-MTI 26,5
Pourcentage de codes extraits par F-MTI et 4,4%
recouvrant les codes de Snocode
Pourcentage de codes extraits par Snocode et 6,1 %
recouvrant les codes de F-MTI

Mesure de Hooper 32,9 %

Precision % Rappel % F-measure %
Snocode 6,1 24,7 12,2
F-MTI 4,4 27,0 7,6

4 Discussion

4.1 Comparaison entre les propositions d'indexation de Snocode et de F-MTI

II n' est pas surprenant que le nombre de codes generes par les deux systemes varie
grandement (moyenne de 55 codes SNOMED pour Snocode contre 100 pour F-MTI ;
moyenne de 17 codes CIMIO pour Snocode vs. 26 pour F-MTI). Ces variations sont dues
au fait que Snocode se fonde uniquement sur la nomenclature SNOMED alors que F-MTI
se fonde sur quatre autres terminologies pour generer des codes SNOMED.

Dans le tableau 1, la mesure de Hooper montre que les deux outils produisent des
indexations aussi differentes que peuvent l'etre deux indexations humaines (31,3 %). A
titre de comparaison it la NLM, les indexeurs humains generent une mesure de Hooper de
39 % pour l'indexation manuelle des articles it inclure dans MEDLINE avec Ie thesaurus
MeSH [24].

D'apres les tableaux 2 et 3, nous pouvons suggerer que les principales differences de
resultats entre les deux outils sont liees aux differences de transcodage SNOMED-CIMIO
utilises. L'application du meme transcodage que celui utilise par F-MTI aboutit it une
diminution de 8,9 % de la precision et une augmentation du rappel de 2,5 % pour Snocode.

La projection des codes SNOMED vers la CIMIO montre que, compare it une indexation
manuelle, Snocode produit une meilleure precision (+ 2 %) et un plus faible rappel (- 6 %)
que F-MTI en termes d'extraction de maladies. Les resultats peuvent etre consideres
comme assez proches alors que nous comparons un systeme mono-terminologique de plus
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de 20 ans d'experience (Snocode) et un systeme multi-tenninologique de seulement 6 ans
et qui peut encore beaucoup evoluer (F-MTI). Sachant que Snocode est un outil deja
commercialise et en place dans certains hopitaux, nous pouvons considerer que les
resultats obtenus par F-MTI sont relativement satisfaisants.

4.2 Analyse des erreurs

L'analyse de I'indexation produite par F-MTI met en evidence quelques difficultes ou
erreurs:

• L'extraction de tennes non pertinents pour l'indexation, par exemple les tennes de
l'axe G de la SNOMED contenant les qualificatifs et tennes de relations qui n'ont
aucun sens lorsqu'ils ne sont pas relies aux autres tennes SNOMED.

• F-MTI, tout comme Snocode, ne pennet pas de post-coordonner des tennes
appartenant a differents axes de la SNOMED lors de leur indexation. II n'existe pas
de regles d'indexation a ce sujet. II est done necessaire d'implementer des regles afin
d'indexer correctement les comptes rendus medicaux. Cette etape devra etre realisee
en post-coordination.

• Certains tennes sont incorrectement retrouves car l'extraction par la methode du
sac de mots ne pennet pas de respecter l'ordre des mots. Des ameliorations doivent
etre apportees dont lrrnplementation de l'analyse semantique des phrases.

• Les transcodages relient generalement des concepts de sens strictement equivalents
mais parfois des degres de precision differents peuvent etre rencontres, Les
transcodages doivent done etre valides afin d'eliminer les transcodages inadequats et
ainsi faire diminuer le bruit genere par F-MTI.

• Les redondances entre tennes extraits : les diagnostics et leurs symptomes ou
differentes formes du meme diagnostic ou bien encore la manifestation et la maladie
initiale. Les relations « symptome de » et « diagnostic de » sont presentes dans la
SNOMED CT qui est reliee par des relations de synonymie ala SNOMED 3.5 dans
l'UMLS (car relies aux memes concepts UMLS - voir plus haut). Un travail realise
par un doctorant de l'equipe CISMeF [25] pennet de transposer les relations
«symptorne de» et «diagnostic de» de la SNOMED CT a la SNOMED 3.5. Une
future version de F-MTI doit integrer ces regles et ces relations.

• L'analyse du contexte: antecedents, autre membre de la famille touchee, negations
etc. Des ameliorations au niveau de l'analyse du contexte, avec par exemple des
transducteurs, sont en cours d'implementation.

• F-MTI ne peut raisonner comme un medecin et, par exempie, associer des
informations provenant de differentes parties du texte. Un systeme de regles peut etre
utile ici.

• La formulation des textes soumis a I'indexation : il existe un manque de precision
des comptes rendus avec, par exemple, des diagnostics non decrits. Les medecins
doivent etre invites a une plus grande rigueur descriptive dans leurs comptes rendus.

4.3 Evaluation

Cette approche d''evaluation consistant a employer un transcodage vers d'autres
terminologies moins complexes produit un biais important. Mais, nous partons de
l'hypothese que, si un code CIMlO est produit par Snocode et par F-MTI, il doit etre issu
d'un (ou plusieurs) codes SNOMED 3.5 equivalents, proches ou semantiquement relies.
Cette evaluation pennet done de comparer en tennes de diagnostics, la proximite (et non
l'equivalence) des indexations produites par les deux outils.
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Une evaluation manuelle par un expert des codes SNOMED 3,5 produits par les deux
outils (sans biais provoque par un transcodage quelconque) est en cours.

Cette approche d'evaluation peut facilement s'appliquer a d'autres evaluations OU
l'indexation manuelle est difficile, par exemple la SNOMED CT qui est beaucoup plus
complexe que la SNOMED 3.5 et qui possede des liens d'equivalences avec la CIMlO
dans l'UMLS.

Un expert n'indexe manuellement pas plus de 5 codes par compte rendu. En revanche, un
outil automatique indexe dix fois plus de codes. Ce qui conduit a s'interroger sur la
pertinence d'un codage exhaustif et sur la selection des informations importantes selon
l'utilisation qui en est faite. Dans sa pratique clinique, le medecin ne souhaite consulter que
les elements importants comme les maladies en cours et les demiers traitements. Dans le
cadre medico-economique, les termes d'indexation sont souvent limites aux codes
classants en vue de la tarification. En revanche, dans un contexte de recherche
d'information, danalyse de donnees ou d'alertes, une extraction complete des concepts
presents dans le compte-rendu et decrits par la terminologie utilisee est preferable.

Dans cet esprit, il est prevu de realiser une evaluation secondaire qualitative des codes
extraits par F-MTI en assignant a chaque code, a dire d'expert, une etiquette associee a sa
pertinence en matiere de recherche d'information dans le dossier patient (« pertinent »,
« non pertinent» et « peu pertinent »).

4.4 Indexation SNOMED : une tache complexe

La nomenclature SNOMED 3.5 VF contient sept fois plus de termes que la CIMlO et son
utilisation est plus complexe du fait de la multiaxialite, Vu le peu de temps qui peut etre
consacre a I' indexation, il est certain que cette derniere ne peut se concevoir sans une
assistance informatique ou une restriction ires severe des termes utilises. Ces observations
se transposent a l'indexation en SNOMED CT, celle-ci renfermant environ 370 000
concepts et 1 000 000 de termes (presque trois fois plus que la SNOMED 3.5) et plus de
1 300 000 relations (dans sa version 2007).

4.5 Perspectives

Plusieurs ameliorations sont prevues pour F-MTI: management des negations,
implementation de dictionnaires et transducteurs. Avec lintegration de F-MTI dans
BIBUS, un outil d'annotation [26J, F-MTI sera capable de souligner manuellement les
parties du texte que l'on desire indexer automatiquement (comme dans Snocode). BIBUS
sera aussi capable d'enregistrer les liens entre les parties du texte original et les termes.

F-MTI est un outil generique capable d'indexer n'importe quelle terminologie en francais a
partir du moment ou sa structure est compatible avec celle de sa base de donnees. Celle-ci
est creee sur un modele generique inspire du meta-thesaurus de l'UMLS. La SNOMED
CT pourra facilement etre integree lorsqu'elle sera traduite en francais,

En pratique, nous envisageons d'exploiter les propositions d'indexation automatique
produites par F-MTI dans un outil d'aide a l'indexation de documents. Le medecin,
indexant son compte rendu d'hospitalisation, pourra etre aide par les propositions deja
effectuees par l'outil. Ce systeme pourrait etre aussi integre sans interaction avec le
medecin mais ceci demande encore que l'outil soit ameliore,

L'outil indexe un compte rendu en 1,8 s en moyenne. Nous envisageons dexperimenter
I'outil en pratique semi-automatique, avec analyse du temps necessaire a I'indexation
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manuelle complementaire et du gain qualitatif.

Le developpement de 1'extracteur multi-terminologie F-MTI fait partie d'un projet plus
important dans I' equipe TIES du laboratoire LITIS portant sur I'univers multi
terminologique. Trois theses ont commence en 2007 et 2008 : deux s'interessent it la
recherche d'information multi-terminologique en contexte [18]9 pour des portails de sante
de l'Internet, comme Ie catalogue CISMeF [14] et pour des dossiers electroniques de
patient. La troisieme these sinteresse it I'interoperabilite inter- et intra-terminologies en
sante lO

.

5 Conclusion

Nous avons developpe un indexeur multiterminologique automatique effectif pour
1'indexation en SNOMED 3.5, CIMI0, CCAM, TUV et MeSH. La comparaison entre
F-MTI et Snocode montre que les outils Snocode et F-MTI produisent des resultats
proches. Ceci est encourageant pour notre projet. Apres certaines ameliorations, nous
esperons voir F-MTI integrer un systeme de dossier patient electronique.
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Abstract

In Canada, SNOMED ct" was identified by Canada Health Infoway as the best choice of
terminology for the clinical content ofthe EHR. Canada is a bilingual country, therefore a
French version of SNOMED CT is needed in order to fully support the EHR
interoperability goals. A first phase oftranslation ofSNOMED ct" is actually carried on
by the Centre d'expertise en sante de Sherbrooke. In this paper the authors present the
methodology and tools used for this project, the results obtained, and discuss the lessons
learned with this project so far. A French version of the SNOMED ct" would be a key
enabler for implementing terminology standards in all countries using French in health
care services.
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1 Introduction

La SNOMED CT (Systematized NOmenclature of MEDicine - Clinical terms) est
consideree comme la terminologie la plus complete dans le domaine de la sante.
Maintenant sous la responsabilite de l'IHTSDO (International Health Terminology
Standard Development Organisation), la SNOMED CT est devenue la terminologie
clinique de reference pour de nombreux pays [1 ].

Le Canada poursuit actuellement un vaste effort dinformatisation de son systeme de sante,
incluant la mise en place d'un dossier sante electronique (DSE) accessible pour tous les
Canadiens dans les prochaines annees, Cet effort est pilote par Inforoute Sante du Canada
(ISC), qui est une organisation abut non lucratif financee par le gouvernement canadien,
dont le but est de favoriser I'elaboration et l'adoption de systemes d'information et de
normes dans le domaine de la sante [2].

Ainsi, le Groupe de Travail sur les Normes d'Inforoute Sante du Canada a identifie la
SNOMED CT comme etant le meilleur choix de terminologie pour l'echange des donnees
cliniques, et a recommande son utilisation pour plusieurs sous-domaines d'information du
DSE.

Le Canada a deux langues officielles, l'anglais et le francais, et l'adoption de la
SNOMED CT pour l'informatisation de son systeme de sante necessite de disposer d'une
version en francais, Dans ce but, Inforoute Sante du Canada a lance un appel d'offres en
aout 2007 pour la traduction d'une premiere tranche de la SNOMED CT pour les annees
2008/2009.
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Le Centre d'expertise en sante de Sherbrooke (CESS) est un organisme it but non lucratif
faisant la liaison entre la faculte de medecine et des sciences de la sante (FMSS), Ie centre
hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS) et Ie Centre de sante et de services sociaux
- Institut universitaire de geriatrie de Sherbrooke (CSSS-illOS). Le CESS se donne
comme mission de soutenir Ie developpement du savoir pratique en sante, d'optimiser la
capacite d'exporter ce savoir et de proposer des strategies d'amelioration du reseau de la
sante et des services sociaux par la mise en application concrete des connaissances en
sante [3].

Reconnaissant l'importance du DSE et la necessite d'avoir une terminologie clinique
bilingue de bonne qualite au Canada, Ie CESS a soumis une proposition pour la realisation
de cette traduction, qui a ete acceptee par ISC. La revue d'un projet de traduction de la
SNOMED CT necessite de bien comprendre les principales caracteristiques de cette
terminologie.

1.1 SNOMED CT

La SNOMED CT resulte de la fusion de la terminologie de reference SNOMED, elaboree
par Ie Dr Roger Cote, professeur it la FMSS de l'Universite de Sherbrooke, et Ie College of
American Pathologists (CAP), et de la version 3 des Clinical Terms (CTV3),
anciennement appeles Read Codes, developpee par Ie National Health Service (NHS) du
Royaume-Uni. Depuis 2005, la SNOMED CT est sous la supervision de l'IHTSDO.

La SNOMED CT comprend trois composants principaux : des concepts, des termes et des
relations (figure 1).

Identlflant concept

Acute hepatitis C (d isorder)

Ac ute hepatitis C

Nom complet prec is

Terme pr lvlleg le

Ac ute Infl ammatory d isease

causative_agent

assoc iated_morphology

Relations

Vira l hepatit is C

Hepatitis C virus

Acu te Infl ammati on

Liver structure

Figure 1 - Composants de la SNOMED CT.

1.1.1 Concepts

Dans la SNOMED CT, un concept est une « unite de sens »clinique et il est represente par
un identifiant numerique unique qui ne change jamais . Les concepts sont definis par les
termes qui leur sont associes et par les relations qu'ils ont avec les autres concepts.
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1.1.2 Termes

Chaque concept est associe aau moins deux termes distincts :

• Le Nom complet precis (Fully Specified Name en anglais), qui est destine a
identifier de maniere unique un concept et a clarifier sa signification sans lui
donner necessairement Ie terme Ie plus communement utilise.

• Le Terme privilegie (Preferred term en anglais), qui est Ie terme couramment
utilise par les cliniciens pour nommer le concept.

II existe aussi des termes synonymes associes a certains concepts. Contrairement aux
Noms complets precis, les termes privilegies et les synonymes ne sont pas necessairement
uniques. Parfois, Ie Terme privilegie pour un concept peut egalement etre un synonyme ou
le Terme privilegie d'un concept different.

1.1.3 Jlefations

Les relations sont de deux types:

• Des relations hierarchiques de generalisation - specialisation (is_a) qui organisent
tous les concepts en une grande taxonomie. Cette taxonomie comprend un concept
« racine », le concept [SNOMED CT], qui subsume tous les autres. Ce concept a
19 concepts enfants formant les 19 hierarchies de la SNOMED CT : [body
structure], [procedure], [disorder], etc.

• Des relations transversales plus variees qui unissent des concepts de hierarchies
differentes. Par exemple, la relation finding_site peut etre utili see pour relier un
concept de la hierarchie disorder avec un autre de la hierarchie body structure.

Apartir des relations de hierarchisation, il est possible de definir le niveau d'un concept
par rapport au concept « racine ». Le concept [SNOMED CT] represente le niveau 1 de la
hierarchie, ses 19 concepts enfants Ie niveau 2, leurs concepts enfants Ie niveau 3 et ainsi
de suite.

Les autres caracteristiques importantes de la SNOMED CT sont d'une part sa taille et,
d'autre part, la grande variete des domaines couverts par ses concepts. La derniere version
a ete publiee en juillet 2008 et comprend plus de 283 000 concepts actifs et plus de
700 000 termes actifs. En plus des domaines classiques des terminologies rnedicales
comme les maladies, les structures du corps humain, les organismes vivants, elle couvre
aussi le domaine veterinaire, I' organisation de la societe et des systemes de sante, les
substances pharmacologiques, ainsi que des notions de base en gecgraphie, ethnographie,
physique, chimie, etc.

2 Materiel et methodes

La methode mise en place pour realiser cette traduction repose sur un processus de
traduction manuelle coordonnee entre Ie CESS et ISC, et base sur une plate-forme Internet.
Ce processus est guide par une serie de principes etablis en prenant compte des
experiences de traductions anterieures, des recommandations de I'IHTSDO et des besoins
identifies par Inforoute sante du Canada.

2.1 Choix des concepts et des termes atraduire

Le choix des concepts a traduire combine deux approches distinctes: une approche
systematique et une approche par priorite,

L'approche systematique consiste a traduire les concepts de la SNOMED CT par ordre
hierarchique decroissant, c'est-a-dire que l'on commence par Ie concept de niveau 1, puis
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tous les concepts de niveaux 2, puis tous les concepts de niveaux 3, etc. Pour chaque
niveau, les concepts de toutes les hierarchies sont traduits.

L'approche par priorite consiste Ii traduire les concepts qui ont ete identifies dans Ie cadre
d'autres projets d'informatisation de sante. Par exemple, les projets de DSE en cours au
Quebec, ainsi que des projets de surveillance de la sante publique en chantier au Quebec,
au Nouveau-Brunswick, en Ontario et au Manitoba ont etabli les differents groupes de
concepts SNOMED CT dont ils avaient besoin.

A I' oppose, certains concepts ne sont pas traduits, notamment les concepts du domaine
veterinaire, De plus, la SNOMED CT contient des termes qui sont specifiques Ii un
contexte national particulier et qui ne s'appliquent pas Ii la realite canadienne. Par
exemple, Ie concept [Patient NHS number] fait reference Ii un numero d'identification de
patient propre au systeme de sante du Royaurne-Uni, et n'a pas d'utilite au Canada. Ces
concepts ne seront pas traduits.

Un concept est associe Ii plusieurs termes, mais seulle Terme privilegie est traduit pour un
concept donne, car celui-ci represente Ie terme considere comme Ie plus adequat du point
de vue clinique. De plus, I'IHTSDO a emis la recommandation que Ie Nom complet precis
demeure en anglais.

Les synonymes anglais ne seront pas traduits, et les synonymes francais ne seront pas
rajoutes afin de ne pas augmenter Ie travail de validation et dassurer une fonction de
normalisation Ii la terminologie.

2.2 Principes de base de la traduction

Le principe fondamental dirigeant la traduction est Ie choix d'une approche
onomasiologique, c'est-a-dire qui se base sur Ie sens du concept plutot que sur Ie terme
associe au concept. En effet, la traduction d'un terme necessite de connaitre Ie contexte
dans lequel ce terme est utilise. Dans Ie cas de la SNOMED CT, Ie contexte est defini
uniquement par la position du concept dans la hierarchie et par ses relations avec les autres
concepts, et il est imperatif de prendre cela en compte dans la traduction.

La langue francaise comprend de nombreuses variations en fonction du pays ou de la
region ou elle est utilisee. Cependant, il a ete decide qu'il n'y aurait qu'une seule version
francaise pour l'ensemble du Canada. De plus, la traduction doit privilegier les termes
francais en usage au Canada par rapport Ii des termes en francais «international ». Par
exemple, des termes comme acetaminophene ou fibrose kystique sont preferes Ii
paracetamol ou mucoviscidose.

De plus, les termes francais candidats Ii la traduction doivent repondre aux exigences
suivantes:

• Non-ambiguite : au sein d'une hierarchie donnee, un Terme privilegie ne doit
correspondre qu'a un concept et un seu!.

• Justesse linguistique : les conventions orthographiques et les regles de syntaxe du
francais doivent etre respectees.

• Transparence : Ie terme doit refleter les caracteristiques du concept qu'il
represente.

• Acceptabilite : Ie terme doit tenir compte du langage en usage dans les milieux
cliniques.

• Uniformite et coherence : des termes de construction semblable doivent etre
utilises pour des concepts de sens similaires.
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Enfin, acote de ces principes directeurs, une serie de regles editoriales et tenninologiques
ont ete definies pour repondre a des questions tres precises concernant par exemple la
traduction de certaines expressions, le respect du genre ou du nombre, I'utilisation des
signes de ponctuation, de caracteres particuliers, etc.

2.3 Processus de traduction

La traduction s'appuie sur la comprehension des concepts de la SNOMED CT a travers
l'analyse de leurs relations. Par consequent, c'est un processus de traduction manuelle qui
a ete privilegie par rapport a une traduction automatique ou semi-automatique. En
revanche, les traducteurs ont acces ades sources tenninologiques bilingues pour faciliter
leur travail, comme la Classification canadienne des interventions (CCI) [4] et les banques
tenninologiques medicales de l'Office quebecois de la langue francaise (OQLF) [5].

Le processus comprend quatre etapes consecutives et deux flux de travail distincts (fig. 2).

CESS
Groupe d'experts

cliniques

-- ---J,..... - - - -.... ~'
ITraduction Revision I. Contr61e

•• qualite "• \•-, .
• .
-, I

•
ISC • I••... ,

Groupe d'experts cliniques Validation
I.. ~

pancanadiens finale

----+ Flux normal !
•••• Flux accelere Concepts traduits

- -~ Rejet distribues

Figure 2 - Etapes du processus de traduction.

Les etapes de traduction sont les suivantes :

• La traduction: il s'agit de la premiere traduction proprement dite, ou un traducteur
propose un tenne francais pour le tenne privilegie du concept atraduire.

• Larevision : Ie tenne francais propose est ensuite revu par un deuxieme traducteur,
qui peut Ie modifier ou Ie renvoyer au traducteur s'il n'est pas satisfait de la
traduction, ou alors l'envoyer al'etape suivante.

• Le controle de la qualite : Ie role du controle de la qualite est de s'assurer que le
tenne francais revise respecte bien le sens du concept, suit les regles editoriales et
correspond aune certaine realite c1inique. Le contr61e de la qualite peut modifier le
terme, le renvoyer au reviseur, ou alors I'envoyer aI'etape suivante pour validation
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finale. II peut aussi demander un avis complementaire aupres d'un groupe
d'experts cliniques.

• La validation finale: la validation finale est faite par ISC pour s'assurer que les
concepts sont prets a etre publies et distribues au Canada. En cas de doute, les
personnes responsables de la validation finale peuvent faire appel aun autre groupe
d'experts cliniques pancanadiens pour s'assurer que le tenne repond bien aux
criteres dacceptabilite pancanadiens.

Les trois premieres etapes sont sous la supervision du CESS alors que la demiere est faite
par Inforoute sante du Canada.

Deux flux de travail sont distingues dans le processus. En plus du flux de travail normal ou
le concept passe toutes les etapes precedemment citees, il existe un flux de travail accelere
ou le concept passe par le traducteur, le reviseur, puis va directement ala validation finale.
Le choix entre les deux flux de travail est determine en fonction de la nature du concept a
traduire. Quand il s'agit d'un concept du domaine general, dont le sens est evident, ou
alors d'un concept qui ne doit pas etre traduit, alors c'est le processus accelere qui est
choisi.

Ce processus a necessite la constitution par le CESS d'une equipe de traducteurs avec une
formation complementaire en sante pour les etapes de traduction et de revision, et d'une
equipe de medecins avec une bonne connaissance de la SNOMED CT pour le controle de
la qualite et pour le groupe d'experts cliniques.

Enfin, un comite editorial a ete mis en place afin d'encadrer le travail de traduction. Le
cornite editorial est compose de membres du controle de la qualite, du groupe d'experts
cliniques et d'Inforoute sante du Canada. Son role est de developper un ensemble de regles
editoriales et tenninologiques pour faciliter et nonnaliser le travail des traducteurs et
d'assurer un controle de la qualite global. Ces regles sont diffusees par le biais d'un guide
linguistique frequemment mis ajour en fonction des problemes souleves par les membres
de I'equipe,

L'ensemble de ce processus de traduction est rendu possible par l'utilisation d'une plate
forme de traduction infonnatique.

2.4 Plate-forme de traduction

La plate-forme utilisee est le logiciel HealthTenn, developpe par la societe danoise
Carecom [6]. Cette plate-forme a ete concue pour la traduction de la SNOMED CT au
Danemark et est aussi utilisee en Suede.

Il s'agit d'une application Web, specialisee dans la gestion des flux de traduction. Son
fonctionnement toume autour de trois modules principaux :

• Un module de gestion de lots: il pennet de selectionner les concepts a traduire et
de les regrouper en lots. Des roles sont attribues a chaque lot, correspondant aux
differentes etapes du processus de traduction, c'est-a-dire traduction, revision,
controle de la qualite et validation finale. Ce module pennet dassigner pour
chaque lot le role que joue un utilisateur donne, avec certaines contraintes. Par
exemple, un utilisateur donne pourra avoir un role de traduction sur un lot, et de
revision sur un autre, mais ne pourra pas avoir deux roles differents sur Ie meme
lot.

• Un module de traduction: a partir de ce module, les utilisateurs ont acces aux
concepts a traduire dans les lots qui leur ont ete attribues, ils peuvent entrer ou
modifier le tenne francais propose en fonction de leur role, et ils peuvent rajouter
un commentaire afin de justifier leur traduction et de donner des references. Ce
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module pennet aussi de voir les relations des concepts a traduire avec les autres
concepts de la SNOMED CT et propose une fonction de recherche de
concordance: pour chaque Terme privilegie anglais a traduire, une liste de tennes
similaires au tenne francais correspondant est proposee, Cette liste est obtenue a
partir des concepts de la SNOMED CT deja traduits et des autres sources
tenninologiques disponibles pour le projet, c'est-a-dire la CCI et le dictionnaire de
l'OQLF (Office quebecois de la langue francaise).

• Un module de recherche: ce module propose divers outils pour naviguer dans la
hierarchic de la SNOMED CT ou pour rechercher des concepts a partir d'un tenne
ou d'un identifiant.

A cote de ces modules, l'application propose des outils d'audit et de statistique ainsi
qu'une base de documents contenant le guide linguistique et les autres references a utiliser
pour la traduction. L'application fonctionne en temps reel, ainsi un concept traduit est
directement accessible a la personne assignee a I'etape suivante.

En plus de cette plate-forme, les membres de l'equipe utilisent le navigateur de la
SNOMED CT CliniClue [7] et la base de donnees tenninologique du bureau de la
traduction Tennium Plus [8].

3 Resultats

Le projet a debute en mai 2008 par une phase pilote de 4 mois pour eprouver la procedure
de traduction. Pour la phase pilote, le CESS a constitue une equipe de 4 traducteurs pour
les etapes de traduction et de revision, 2 medecins pour le controle de la qualite et 2
medecins pour le groupe d'experts cliniques.

A la fin de la phase pilote, cette equipe a ete etendue a 9 traducteurs et 3 medecins au
controle de la qualite, avec pour objectifla traduction mensuelle de 4 000 concepts.

Au 21 novembre, pres de 3 500 concepts ont ete acceptes par ISC, 5 300 concepts sont en
attentes de validation et 13 500 concepts sont en cours de traduction. La traduction realisee
couvre la totalite des concepts des niveaux 1, 2, 3 et 4 ainsi qu'un lot de concepts
prioritaires pour le DSE du Quebec. 11 est prevu de traduire pres de 35 000 concepts.

4 Discussion

Notre projet s'est inspire des expenences danoise et suedoise de traduction de la
SNOMED CT, ainsi que du travail realise par le groupe de travail sur la traduction de
l'IHTSDO [9]. Cependant, ce projet possede des particularites liees a l'utilisation de la
langue francaise d'une part, et aux choix des concepts a traduire en fonction de priorites
cliniques dautre part.

Concernant les principes regissant la traduction, l'approche par concept est l'element cle,
Il ne s'agit pas de traduire des tennes anglais, mais dassocier des tennes francais a des
concepts dont le sens est decrit non seulement par des tennes anglais, mais aussi par leurs
relations avec les autres concepts. Par exemple, le tenne anglais swab se retrouve dans de
nombreux concepts de la SNOMED CT et sa signification change suivant la hierarchie
dans laquelle se trouve le concept auquel il est associe :

• Dans la hierarchie Objet physique (physical object), swab indique un objet utilise
pour faire des prelevements : ecouvillon.

• Dans la hierarchie Intervention (procedure), swab indique l'intervention utilisant
cet objet: prelevement par ecouvillonnage.
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• Dans la hierarchie Echantillon (specimen), swab indique le produit de
I'intervention : echantillon (preleve) par ecouvillonnage. On retrouve parfois dans
cette hierarchie l'expression swab sample qui exprime exactement la meme chose,
sample etant implicite dans les autres termes formes avec swab.

• Dans la hierarchic Constatation clinique (clinical finding), swab indique le resultat
de la procedure: ecouvillonnage positif(ou negatif),

Cette modification du sens des termes anglais en fonction de la hierarchie ou des relations
du concept met en evidence l'avantage d'un processus de traduction manuelle par rapport
it des outils de traduction automatique, bases sur des termes. Cependant, une traduction
manuelle a ses propres limitations.

11 s'agit d'un processus lent et onereux, necessitant de trouver une main-d'ceuvre tres
qualifiee, possedant it la fois une experience en traduction, une connaissance du domaine
de la sante, et une certaine souplesse intellectuelle pour comprendre les particularites de la
SNOMED CT et utiliser une plate-forme internet pour le travail. La formation de I'equipe
a demande beaucoup de temps et d'energie au debut du projet, mais les traducteurs arrives
plus tard ont pu beneficier des lecons apprises et ont eu des temps d'apprentissage
beaucoup plus courts.

Le processus utilise est tres different d'une traduction classique. En effet, la traduction doit
prendre en compte les contraintes liees it la structure logique de la SNOMED CT et aux
habitudes de langage des cliniciens. Les exigences de justesse linguistique, de
transparence, de non-ambiguite des termes, qui sont considerees comme les bases d'une
bonne traduction, entrent souvent en conflit les unes avec les autres lorsqu'il s'agit de
traduire la SNOMED CT. Ainsi, la preference marquee pour les eponymes et les
abreviations dans le langage clinique s'oppose it la transparence ou it la justesse
linguistique d'un terme, et la necessite de representer le sens du concept et de prendre en
compte les autres concepts existants entre souvent en conflit avec tout le reste. La priorite
est le respect du sens du concept et cela impose tres souvent de faire des compromis sur la
qualite de la langue francaise employee, ce qui est contre nature pour des traducteurs
professionnels.

SNOMED CT n'est pas une terminologie parfaite. Des travaux precedents ont montre
l'existence d'erreurs sur le plan conceptuel [10, 11], mais il en existe aussi sur le plan
linguistique (syntaxe, orthographe). Cependant, il ne faut pas tenter d'interpreter la
SNOMED CT, dans le but de corriger une erreur et de proposer un terme francais de
meilleure qualite, Le risque est daller it l'encontre de I'Interoperabilite, avec un terme
francais qui ri'aurait plus le meme sens que le concept anglais. Par consequent, des
concepts ambigus se retrouvent traduits par des termes ambigus en francais, En revanche,
les ambiguites ou les incoherences trouvees par les membres de l' equipe sont documentees
pour etre retournees it l'IHTSDO dans le but dameliorer la qualite de la SNOMED CT.

Le projet exclut 1'ajout de synonyme lors de la traduction, afin de ne pas multiplier la
charge de travail au niveau du controle de la qualite et de la validation finale. Cependant,
les synonymes sont couramment utilises dans le langage medical et le choix d'un terme
par rapport it un autre a un cote arbitraire qui peut retarder l' adoption par les utilisateurs.
Aussi nous avons decide de rajouter les synonymes les plus importants sous forme de
commentaires, afin de les conserver lars de la traduction et d'etre en mesure de les extraire
facilement s'il s'avere necessaire de les rajouter. De plus, l'ajout de synonyme pourra etre
fait au moment de I'integration de la SNOMED CT dans un systeme informatique.

L'utilisation d'une plate-forme internet avec gestion de flux de travail est necessaire pour
un tel travail. Elle permet de s'affranchir de contraintes de lieux et de temps pour le travail
et permet d'avoir un bassin de recrutement plus large pour constituer l'equipe, Cependant,
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cela entraine une certaine rigidite dans Ie processus de traduction. Une fois qu'un
utilisateur a envoye un concept a l'etape suivante, il n'a plus de possibilite pour Ie
modifier. De plus, Ie fait d'avoir une equipe qui n'est pas reunie physiquement peut nuire a
I'uniformisation du travail. Par consequent, si les traducteurs travaillent a domicile,
l' equipe du controle de la qualite est maintenant reunie dans un meme lieu.

Le projet utilise des sources bilingues anglaises francaises pour faciliter Ie travail de
traduction. Malheureusement, la version francaise de la SNOMED International, prevue
initialement dans Ie projet, n'est toujours pas disponible. Des travaux evaluent que pres de
91 % des 150000 termes de la SNOMED International pourraient etre directement
reutilisables pour la traduction d'autant de concept de la SNOMED CT [12]. La non
disponibilite de cette source nous oblige a traduire manuellement ces concepts, ce qui a
entraine une forte reduction de nos objectifs concernant Ie nombre de concepts traduits ala
fin de cette premiere phase, et nous prive de termes c1iniques de grande qualite.

Enfin, la qualite de la traduction est difficile aevaluer, Jusqu'alors les revisions des termes
francais faites par le groupe d'expert c1inique d'lnforoute sante du Canada ont mis en
evidence la pertinence clinique et Ie respect du sens des concepts, mais la qualite finale de
la traduction ne pourra etre etablie qu'une fois ces termes utilises en pratique.

5 Conclusion

La SNOMED CT devient une terminologie incontournable au niveau international dans Ie
domaine de la sante. Parallelement a la traduction, d'autres travaux sont effectues
concernant son integration dans la norme d'echange de message HL7 et son
interoperabilite avec d'autres terminologies comme LOINC ou la CIM-I0.

Ce travail constitue a notre connaissance la premiere traduction de la SNOMED CT en
francais. Ce travail represente un enorme defi, devant la complexite et le nombre de
concepts de la SNOMED CT, et Ie peu d'experience anterieure concernant sa traduction
ou son utilisation. II represente aussi une tres grande opportunite pour apporter au monde
francophone cette terminologie.
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Abstract

Background: The situation of medical coding and medical economics is quite specific in
France. Two specific health terminologies are used: ICDIO and CCAM Another will be
used in the near future SNOMED Int.

Objective: The objective of this study is to define relations between SNOMED
International preferred terms and ICD-I0 preferred terms inherited from the 136
SNOMED Clinical Terms relations.

Methods: We investigated the UMLS knowledge source (UMLS2007AB) to map the
SNOMED CT relations to the two terminologies SNOMED Int. and ICD-IO; we propose
an inieroperability wildcard to achieve this objective.

Results: 2,437,839 couples ofpreferred terms (PT) are in relation in SNOMED CT Each
SNOMED CT PT has at least one relation to another SNOMED CT PT; there is 74% of
SNOMED International PT represented in 183,726 couples ofSNOMED International PT
linked and there is only 46% ofICD-l 0 PT represented in all the 5890 couples ofICD-l 0
PT linked. In the contrary, 70% ofICD-I 0 PT and 13% ofSNOMED International PT are
represented in the 33,097 couples ofICDI0 PT and SNOMED International PT linked by
at least one SNOMED CT relation.

Conclusion: This work should lead to an optimization ofmulti-terminology indexing tools,
multi-terminology information retrieval and navigation among a multi-terminology server.

Keywords

International classification of diseases; SNOMED; Terminology; Vocabulary, Controlled;
UMLS.

1 Introduction

La situation du codage medical est relativement specifique en France. Dans de nombreux
pays, CIM9 ou CIMlO (Classification Internationale des Maladies) [I] et CPT (Current
Procedural Terminology) [2] ou bien meme SNOMED CT (Systematized NOmenclature of
MEDicine Clinical Terms) [3] sont utilisees, En France, deux terminologies specifiques
sont utilisees : CIMIO et CCAM (Classification Communes des Actes Medicaux) [3],
SNOMED International (Systematized Nomenclature Of MEDicine - Nomenclature
systematique de medecine) [4] ont ete recemment acquis par I'Etat francais pour decrire Ie
dossier electronique du patient et notamment Ie futur DMP [5] (Dossier Medical
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Personnel). Ainsi, se pose le probleme de I'interoperabilite entre les differentes
terminologies existantes dans le domaine medical. 11 devient necessaire de proposer
differentes methodes et plates-formes permettant le passage d'une terminologie vers une
autre. Cette interoperabilite est complexe car la plupart des terminologies medicales
existantes different entre elles, que ce soit dans leurs representations (base de donnees
terminologiques, classifications, logique de description ... ) ou bien dans leur contexte
d'utilisation (intention) (domaine clinique pour SNOMED, base de donnees
bibliographiques pour MeSH (Medical Subject Headings), medico-economique pour
CIMIO ou CCAM ...).

Le projet UMLS « Unified Medical Language System» [6], developpe par « US National
Library of Medicine », est le parfait exemple d'une plate-forme proposee pour permettre
l'interoperabilite entre terminologies medicales existantes [7]. Actuellement, l'UMLS est
considere comme la plus large base de donnees terminologiques avec plus de
130 terminologies dans sa version 2007. Le SMTS (Serveur Multi-Terminologique de
sante) [8] est un autre exemple de plate-forme developpee pour permettre une
interoperabilite semantique entre terminologies francophones. Le SMTS utilise une
technologie ITM (Intelligent Topic Manager) [9] et une plate-forme developpee par la
societe MONDECA I pour la representation des connaissances en utilisant les Topics
maps",

D'autre part, differentes methodes de projection (« mapping» en anglais) entre
terminologies ont ete proposees OU l'UMLS est utilise comme source de connaissances
[10]. Ces methodes permettent en general la projection des termes d'une terminologie
specifique vers une ou plusieurs autres terminologies. Par exemple Cimino et al. [11]
proposent une methodologie permettant un passage de la terminologie ICD9-CM vers le
MeSH en utilisant I'UMLS, Bodenreider et al. [12] proposent une autre methode afin
d'exploiter le reseau semantique de l'UMLS pour des projections entre terminologies.

L'objectif de ce travail est de proposer une methode permettant la projection de facon
automatique des relations existantes entre les termes de SNOMED CT vers des couples de
termes preferentiels CIMIO et SNOMED International en utilisant l'UMLS comme source
de donnees pivot. Un terme preferentiel est un terme choisi pour representer un concept au
sein d'une terminologie. Par exemple, dans SNOMED International, le terme
« achondroplasie » est le terme preferentiel pour representer la classe des termes
«achondroplasie de Parrot et Marie », «achondrodystrophie fcetale », «maladie de
Parrot », « nanisme achondroplasique ».
Ce travail contribue au projet InterSTIS (INTERoperabilite Semantique des Terminologies
dans les systemes d'Information de Sante francais), un projet finance par l'ANR (Agence
Nationale de la Recherche) et son programme TecSan (Technologie pour la Sante)",

2 Preliminaires

SNOMED pourrait devenir dans un avenir proche l'une des terminologies majeures dans Ie
domaine de la sante pour l'indexation et la description pragmatique des documents
medicaux, Plusieurs pays anglo-saxons ont choisi SNOMED CT, la France ayant fait Ie
choix de SNOMED International parce qu'elle est deja traduite en francais. La France
pourrait opter pour SNOMED CT lorsque celle-ci sera traduite en francais,

I http://www.rnondeca.com/

2 http://www.topicrnaps.org/

3 Projet ANR-07-TECSAN-OIO
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2.1 SNOMED CT
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La SNOMED CT est une terrninologie clinique qui fournit un contenu clinique et une
expressivite pour la documentation et I'indexation cliniques. Elle peut etre utilisee Ii des
fins dindexations, de recherches et d'analyses des documents cliniques. SNOMED CT est
Ie resultat de fusion de SNOMED RT (Reference Terminology) [13] developpee par Ie
college des pathologistes americains et « clinical terms » version 3 developpee par la
« National Health Service » anglaise. Plus de 310 000 concepts actifs sont presents dans
SNOMED CT organises suivant plusieurs niveaux hierarchiques (tableau 1).

Tableau I - Les concepts de plus haut niveau dans SNOMED CT

Clinical Finding Specimen Social context
Procedure Qualifier value Situation with explicit
Observable entity Record artifact content

Body structure Physical object Staging and scales

Organism Physical force Linkage concept

Substance Events Special concept

Pharmaceuticallbiologic product Environments/geographical locations

Quatre types de relations existent dans SNOMED CT :

Les caracteristiques definies : la relation « ISA » avec les attributs definis sont considerees
comme les «caracteristiques definies ». Les attributs definis relient deux concepts et
etablissent Ie type de relation entre eux. Ensemble avec la relation «ISA », elles sont
considerees comme des «caracteristiques definies » car elles representent d'une facon
forrnelle la definition d'un concept en Ie liant avec d'autres concepts. La definition logique
d'un concept dans la SNOMED CT inclue un ou plusieurs «concepts hierarchiques »
(rnodelises avec la relation «ISA ») et un ensemble dattributs definis pour expliciter la
semantique du concept et aider Ii Ie differencier des autres definitions avec les memes
concepts hierarchiques, Par exemple, Ie concept « fracture du metatarse» est definie par:

• ISA« fracture du pied »,
• Finding_Site_of (Localisation) « Structure osseuse de la cheville ».
• Associated Morphology (Morphologiquement associe a) « Fracture ».

Les caracteristiques qualifiees : ces relations sont utilisees pour creer des concepts plus
complexes (post-cordination'') comme par exemple les relations «severity» et
« laterality ». Par exemple Ie concept «bronchite aigue » peut etre post-cordonne en
utilisant Ie concept «bronchite » et I' attribut qualifie « Clinical_Course » avec la valeur
« aigue »,
Les relations historiques : relient des concepts inactifs Ii des concepts actifs.

Des relations supplementaires (« additional» en anglais) : sont des relations qui ne sont
pas definies mais retenues pour etre compatibles avec SNOMED RT. Les quatre types de
relations definies precedemment sont representes dans les 136 relations.

2.2 SNOMED International

La SNOMED International a ete developpee par Ie «Secretariat francophone des
nomenclatures internationales medicales » du Quebec defini Ii I'origine pour les
pathologistes. Elle est multi-axiale, La France a choisi SNOMED International en 2006

4 Decrire un concept medicalpar la combinaisonde deux ou plusieursconcepts.
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dans sa version 3.5. Cette version est incluse dans I'UMLS et plus de 90 % des tennes de
SNOMED International sont presents dans SNOMED CT.

2.3 CIMIO

L'appellation exacte de la Classification Internationale des Maladies est « Classification
statistique internationale des maladies et des problemes de sante connexes ». La
designation usuelle abregee de «Classification internationale des maladies» est aI'origine
du sigle couramment utilise pour la designer: «CIM ». CIM pennet Ie codage des
maladies, des traumatismes et de I' ensemble des motifs de recours aux services de sante.
CIMlO est une classification mono-axiale, elle a ete publiee en 1993 par I'Organisation
Mondiale de Sante (OMS) [1]. Elle est utilisee a travers Ie monde historiquement pour
enregistrer les causes de morbidite et de mortalite, mais tres majoritairement dans un but
medico-economique (intention epidemiologique),

2.4 UMLS

L'UMLS integre plus de 2 millions de noms pour quelque 900 000 concepts issus des
130 terminologies, ces concepts sont lies entre eux en utilisant plus de 12 millions de
relations.

UMLS est compose de deux composantes principales qui sont :

- Ie Metathesaurus, qui constitue la base unifiee des concepts medicaux. II comprend des
synonymes, des variations lexicales et des concepts associes afin de dresser la liste de tout
Ie vocabulaire des expressions medicales disponibles. Chaque concept dans Ie
Metathesaurus pennet de regrouper differentes expressions des differentes sources qui
expriment Ie meme concept. Par exemple les tennes « Fibrillation auriculaire »,
«FIBRILLATION AURICULAIRE », « FA », « AFib » qui proviennent de differentes
terminologies sont rattachees aun meme concept;

- Ie reseau semantique, qui specifie les types semantiques qui pennettent de categoriser
tous les concepts medicaux definis dans Ie Metathesaurus, II contient egalement les
relations semantiques existantes entre chaque type semantique, II existe 135 types
semantiques dans I'UMLS avec 54 relations semantiques,

3 Methodes

La premiere etape de notre etude a consiste a extraire tous les concepts UMLS lies par au
moins une relation SNOMED CT. Par exemple, les deux concepts UMLS C0004099,
C0004096 sont rattaches aux deux tennes preferentiels SNOMED CT «asthme aI'effort »
et «asthme» respectivement qui sont lies suivant la relation SNOMED CT « ISA ». Le
tableau 2 represente les 10 relations SNOMED CT les plus representees dans I'UMLS.

La deuxieme etape de notre travail a consiste aprojeter les relations SNOMED CT vers les
tennes preferentiels de CIMlO et de SNOMED International, ainsi l'idee consiste aprojeter
les couples de concept UMLS trouves dans I' etape precedente vers les deux terminologies
CIMlO et SNOMED International et ane filtrer que les tennes preferentiels, Au final, les
couples de concepts UMLS sont remplaces par des couples de codes des deux
terminologies liees par des relations SNOMED CT (figure 1). Fonnellement, Ie schema
d'interoperabilite propose est defini ainsi :

Supposons que nous avons quatre tennes SNOMED CT A, B, C et D.

• S'il existe deux tennes CIMlO A' et B' telle que A' et B' correspondent aux tennes
A et B respectivement de SNOMED CT.
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• S'il existe deux tennes SNOMED International C' et D' tels que C' et D'
correspondent aux tennes C et D respectivement de SNOMED CT.

• Le fait qu'une relation SNOMED CT RI existe entre A et H implique que cette
relation sera projetee d'une maniere automatique entre les tennes A' et H' de la
ClMlO. De la meme maniere, l'existence d'une relation SNOMED CT R2 entre les
tennes C et D impliquera automatiquement une projection de cette relation entre les
tennes C' et D' de SNOMED International.

L'extensibilite de schema pennet non seulement une interoperabilite intra-terminologies
entre tennes d'une meme tenninologie mais elle pennet une projection de relations inter
terminologies. Alors, s'il existe une autre relation SNOMED CT R3 entre H et C, la
relation R3 sera projetee pour relier les deux tennes H' et C' qui sont deux tennes CIMI 0 et
SNOMED International respectivement.

Tableau 2 - Les 10 relations SNOMED CT les plus representees dans I'UMLS

Top 10 des relations Nombre de couples
SNOMEDCT en relation

ISA 496784
Finding _Site_of 86358
Associated morphology 80036
Method of 54107
Part of 47810
Compenent_of 9135
Directe--'procedure_site_of 34002
causative~agent_of 23628
indirect jrrocedure~site~of 8925
finding~method of 8419

SNOMED CT

R3

UMLS
Me-t-.. thes .. urus

~----

R3

Figure 1- Schema d'interoperabilite liant termes C1M10 et SNOMED International par des
relations SNOMED CT
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4 Resultats

Un total de 1 051 085 termes de SNOMED CT est indus dans l'UMLS, avec un nombre de
308 893 termes preferentiels. 2437 839 couples de termes preferentiels sont en relation
avec au moins une relation SNOMED CT, par consequent chaque terme preferentiel
SNOMED CT est lie a au moins un autre terrne preferentiel SNOMED CT. De plus,
2 867 568 couples de termes non preferentiels sont en relation via au moins une relation
SNOMEDCT.

Tableau 3 - Le pourcentage des termes preferentiels de SNOMED International et de CIMIO
partageant au moins un concept UMLS avec un terme preferentiel SNOMED CT

Terminologies Nombre de termes Nombre de termes preferentiels
preferentiels dans SNOMED CT

SNOMED
107900 97080 (91 %)

International
CIMIO 9308 7933 (85 %)

Le tableau 3 indique le nombre de termes preferentiels SNOMED International et CIMlO
qui partagent au moins un concept UMLS avec un terme preferentiel SNOMED CT. Pour
ces deux terminologies (CIMIO et SNOMED International), 91 % de SNOMED
International et 87 % de CIMlO ont un equivalent dans SNOMED CT.

Tableau 4 - Les IOpremieres relations SNOMED CT projetees entre les termes de SNOMED
International.

Relation SNOMED CT
Nombre de couples de termes preferentiels

de SNOMED International

ISA 93221

Finding Site of 24661

Associated Morphologyof 18760

Direct Procedure Site Of 11077- - ~

Method Of 7362

Causative~agent~Of 6062

Indirectprocedure_site_of 2883

Component_of 2678

Direct_morphology_of 2421

Active_ingredient_of 2097

Interprets 2090

Procedure site of 1508

Part of 1401

Au sein de SNOMED CT, les 136 relations sont orientecs, donnant lieu a 68 couples de
relation: par exemple « la relation ISA » est representee par deux relations symetriques
dans SNOMED CT, « ISA» et « inverse ISA». Nous considerons dans cette etude
uniquement les 68 relations directes en representant uniquement les relations a
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caracteristiques definies (N = 50). En plus de ces relations, nous representons aussi la
relation supplementaire « PartOf » (Partie de), tres utile en anatomie.

4.1 Projection des relations SNOMED CT vers SNOMED International

Un total de 183 726 couples de termes preferentiels SNOMED International est en relation
avec au moins une relation SNOMED CT. Le nombre de couples de termes SNOMED
International en relation est distribue d'une facon non uniforme suivant le type de relation,
ainsi, nous avons 93 221 couples de termes preferentiels SNOMED International qui sont
en relation via la relation SNOMED CT « ISA» et seulement 1 401 couples de termes
preferentiels SNOMED International qui sont en relation suivant la relation SNOMED CT
« Part Of »,

Le tableau 4 montre les 10 premieres relations SNOMED CT (en nombre) projetees vers
les couples de termes SNOMED International.

Nous avons 74 % des termes preferentiels de SNOMED International qui sont representes
dans les 183 726 couples de termes lies par au moins une relation SNOMED CT.

4.2 Projection des relations SNOMED CT vers CIMI0

Comme presente dans la section precedente pour SNOMED International, un total de 5 890
couples de termes preferentiels CIMIO est en relation avec au moins une relation
SNOMED CT. De meme pour CIMIO, le nombre de couples de termes CIMIO en relations
est distribue d'une facon non uniforme suivant le type de relation. Ainsi, nous avons 5 019
couples de termes preferentiels CIMIO qui sont en relation via la relation SNOMED CT
« ISA », En revanche, nous navons aucun terme en relation via les deux relations
« Method of» et « Part of »,

- -

Le tableau 5 montre les principales relations SNOMED CT projetees vers les couples de
termes CIMIO. Nous avons 48% des termes preferentiels de CIMIO representes dans les
5 890 couples de termes preferentiels qui sont lies par au moins une relation
SNOMEDCT.

Tableau 5 - Les principales relations SNOMED CT projetees entre les termes CIMIO.

Relations SNOMED CT
Nombre de couples de termes

preferentiels de CIMIO

ISA 5019

Associated Morphology Of 834

Definitional manifestation 109

Associated with 74

Due to 49

4.3 Projection des relations SNOMED CT vers des couples de termes CIMlO et
SNOMED International

Comme decrit dans la partie « methodes» de cet article, I'extensibilite de notre schema
permet de projeter les relations SNOMED CT entre deux couples de terminologies
differentes, Ainsi en appliquant ce schema sur nos deux terminologies de references
CIMIO et SNOMED International un total de 33 097 couples de termes CIMIO et
SNOMED International, sont en relation via au moins une relation SNOMED CT. Le
tableau 6 expose toutes les principales relations SNOMED CT projetees entre au moins un
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tenne CIM10 et un tenne SNOMED International, 6 242 des tennes preferentiels de
CIM10 (67%) et 14276 des tennes preferentiels de SNOMED International (13%) sont
lies via au moins une relation SNOMED CT.

Tableau 6 - Les principales relations SNOMED CT projetees entre termes
SNOMED International et CIMlO.

Relation SNOMED CT Nombre de couples CIMIO et SNOMED
International en relation

ISA 17780
Associated Morphology of 6518
Finding Site of 5243
Causative agent of 1258
Associated with 218
Direct morphology of 204

L'exemp1e de la figure 2 demontre bien la creation d'une relation SNOMED CT inter
tenninologique entre un tenne CIM10 et deux tennes SNOMED International. La figure
montre l 'exemple du tenne CIMIO «achondroplasie» qui est lie d'une part avec Ie tenne
SNOMED International «dysplasie congenitale » suivant la relation SNOMED CT
« associated morphology» (Morphologiquement associe a) et d'autre part avec Ie tenne
SNOMED International «Os» via la relation SNOMED CT «Finding Site of»
(Localisation).

Achondroplasie
(CIMIO)

Dysplasie, congenitale
(SNOMED International)

Finding site of
(Relation SNOMED CT) Os, NOS (SNOMED International)

Figure 2 - Exemple d'application d'une projection de relations SNOMED CTentre deux termes
SNOMED International et un terme CIMiO.

5 Discussion

Nous nous sommes limites dans cette etude a deux terminologies (CIM10 et SNOMED
International) qui sont des terminologies tres importantes surtout dans I'indexation des
dossiers medicaux du patient d'un cote et Ie fait que ces deux terminologies font partie
actuellement du serveur multi-tenninologique francophone de sante (SMTS) d'un autre
cote.

Les resultats de cette etude devraient pennettre, entre autres, d'optimiser I'indexation
multi-tenninologique (semi) automatique en utilisant la projection des relations SNOMED
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CT vers les deux terminologies CIMIO et SNOMED International comme un poids
supplementaire dans le processus d'indexation. Le sujet de la prochaine etude sera l'impact
de cette methodologie sur l'extracteur multiterminologique [14] developpe par I'equipe
CISMeF [15].

Nos resultats actuels vont aussi etre exploites dans Ie cadre de la recherche d'informations
multiterminologique [16] afin d'etendre ou bien de restreindre une requete, Par exemple, si
un utilisateur formule dans CISMeF la requete suivante « Achondroplasie », une
proposition d'extension ou de limitation de sa requete lui sera faite :

« Localisation (Finding,Site_Of) Os »,
L'utilisateur pourra ainsi choisir d'etendre sa recherche avec « Achondroplasie ou Os » ou
bien la limiter avec « Achondroplasie et Os »,
La principale perspective sera d'appliquer cette meme methodologie pour d'autres
terminologies puis de l'appliquer a la matrice n x n des terminologies de sante disponibles
en francais dans le SMTS (n = 10 terminologies). Une evaluation est en cours selon ce
meme principe applique a la terminologie MeSH, qui est utilisee dans CISMeF, dans un
contexte intraterminologique uniquement. Cette etude nous a permis detablir des
nouvelles relations entre termes MeSH qui n'existaient pas a I'origine. Par exemple, Ie
terme MeSH «syndrome d'Adams Strockes » sera lie suivant une relation
« Localisation» (Finding_Site_Of ) avec Ie terme MeSH « Ceeur ». Cette etude va
permettre aussi dameliorer la navigation dans Ie serveur multi-terminologique de sante en
integrant ces relations entre les terminologies deja integrees dans le serveur.

6. Conclusion

Cette etude a permis de definir des relations entre termes preferentiels CIMIO et SNOMED
International. La methode mise en ceuvre doit etre etendue a I'ensemble des terminologies
de sante francophones. Cela permettra notamment darneliorer les outils d'indexation
multiterminologiques [14], les outils de recherche d'information multiterminologiques [16]
et la navigation au sein du serveur multiterminologique [8].
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Abstract

The CEN Categorial structure is defined as a minimal set of health care domain
constraints to represent a biomedical terminology in a precise healthcare domain. We
present in this paper the first proposal ofa categorial structure within pharmacovigilance.
This study is based on the analysis and definition of 639 WHO-ART terms and the
construction of an ontological model in an iterative way. Starting from a basic model
based on previous experience, we added new semantic categories, changed the relations
until the schema allowed to represent every term in a consistent way. We plan to
investigate how this lite ontological model can help for better definition ofadverse drug
reactions using knowledge engineering tools such as ontology editors and reasoners.

Keywords
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1 Introduction

La pharmacovigilance a pour objet l'identification, I'evaluation et la prevention du risque
d'evenements indesirables resultant de l'utilisation des medicaments et des autres produits
de sante [1]. Un effet indesirable lie it un medicament (ElM) est defini comme une reaction
nocive et non voulue, se produisant aux posologies normalement utilisees chez l'homme
pour la prophylaxie, Ie diagnostic ou Ie traitement d'une maladie ou la modification d'une
fonction physiologique, ou resultant d'un mesusage du medicament ou produit [2]. WHO
ART (World Health Organisation - Adverse Reaction Terminology) [3] et MedDRA
(Medical Dictionary for Drug Regulatory Activities) [4] sont les terminologies utilisees en
pharmacovigilance pour Ie codage des ElM et l'analyse statistique des donnees. Ces
terminologies sont declarees comme obligatoires par les agences reglementaires nationales
et intemationales.

WHO-ART et MedDRA sont construites sur Ie modele des terminologies traditionnelles
comme la classification intemationale des maladies. Par consequent aucune definition
formelle n'est disponible pour contraindre Ie sens des termes [5]. Dans un precedent
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travail, nous avons mis en evidence l'interet du raisonnement terminologique pour
implementer certaines procedures informatiques dans le domaine de la pharmacovigilance.

• Le logiciel PharmaMiner effectue un pretraitement des donnees de
pharmacovigilance en regroupant les termes qui designent des conditions cliniques
similaires. Plusieurs methodes d'apprentissage sont appliquees sur les donnees
regroupees ainsi et montrent une amelioration des performances de la fouille de
donnees [6].

• Le logiciel PharmARTS permet de construire des requetes complexes afin
dameliorer la recherche dans les bases de donnees de pharmacovigilance [7]. Par
exemple, on peut demander 1'ensemble des termes WHO-ART qui correspondent a
des effets indesirables localises dans la partie superieure du tube digestif et sont
associes aune hemorragie. Ce type de requete est rendu possible par la definition
des termes WHO-ART de facon formelle, c'est-a-dire au moyen d'un langage
informatique approprie.

Dans une premiere etape, nous avons etudie la construction manuelle d'une ontologie [8].
La modelisation de 1'ontologie utilisee dans PharmaMiner a necessite 300 heures de travail
par un specialiste en medecine interne. Cette ontologie est constituee de 390 concepts
primitifs et de 530 concepts definis correspondant ades termes MedDRA. Nous avons
ensuite essaye plusieurs approches pour I'extraction de connaissance en utilisant le
traitement du langage naturel et/ou l'identification de relations dans le reseau semantique
UMLS.

En utilisant 1'UMLS, nous avons considere la mise en correspondance avec Snomed
international [9] et SNOMED-CT [10]. L'alignement avec SNOMED International etait
base sur les axes de la SNOMED. Afin de contraindre les definitions obtenues apartir de la
SNOMED-CT, nous avons filtre les types de relations qui etaient les plus pertinentes pour
le domaine. Alors que 1'approche manuelle etait tres precise et couteuse en temps,
I' extraction de connaissances, bien que basee sur un modele pauvre au niveau ontologique,
etait tres pertinente pour diminuer les couts de developpement.

Avant que nous continuions le developpement des definitions formelles, nous devons nous
assurer d'une representation ontologique consistante qui prend en compte non seulement
les besoins minimaux pour la representation des effets indesirables mais presente
egalement une structure suffisamment simple pour eviter une complexite non necessaire et
une perte de temps comme dans l' approche manuelle.

Le Comite Europeen de Normalisation Technical Committee 251 Working Group 2 (CEN
TC 251 WG2) et plus tard l'Organisation de standardisation internationale ISO TC 215
WG3 ont elabore et developpe une approche standard pour les terminologies biomedicales
appelee structure categorielle [11].

Le Comite europeen de standardisation a etabli qu'il n'etait pas possible de convaincre les
differents pays europeens de se mettre d'accord sur une terminologie clinique de reference
ou de standardiser une ontologie medicale independante du langage. Les deux principaux
arguments soutenant cette these etaient que les pays europeens parlent des langues
differentes et que les professionnels de sante qui utilisent le meme langage ne donnent pas
le meme sens aune terminologie.

La structure categorielle du CEN est definie comme un ensemble minimal de contraintes
pour representer une terminologie biornedicale dans un domaine precis de la sante. Ces
contraintes consistent en 1) I'objectif de la structure categorielle ; 2) une liste de categories
semantiques ; 3) la liste des liens semantiques entre les categories semantiques autorisees
avec leurs categories semantiques associees ; 4) les contraintes minimales qui permettent la
generation et la validation de phrases terminologiques bien formees,
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Notre objectif est de decrire une structure categorielle pour les ElM. Ce travail est limite it
l'etude de WHO-ART. Dans la section suivante, nous expo sons comment les structures
categorielles se positionnent par rapport aux recherches actuelles sur les ontologies et leur
modelisation en logique de description et nous presentons unc liste des structures
categorielles existantes. Dans la troisieme section, nous decrivons notre ensemble de
termes et la methodologie de developpement de la structure categorielle, Dans la quatrieme
section, nous presentons les categories et relations semantiques que nous avons identifiees,
Enfin, nous discutons les limites de ce travail et les perspectives.

2 Etat de Part

2.1 Positionnement des structures categorielles par rapport aux travaux sur les
ontologies

Les termes et les concepts qui leur sont associes sont des elements importants pour la
representation des connaissances en medecine et pour la documentation des problemes
medicaux des patients. Les medecins peuvent naturellement comprendre la signification
des termes et echanger cette signification avec leurs collegues grace it leurs connaissances
medicales, Quand l'information est transferee du dossier papier au dossier electronique, la
signification de l'information peut etre perdue au cours des differents processus
informatiques. Pour donner aux ordinateurs la capacite de representer le sens de
l'information, il est obligatoire de mettre en ceuvre une representation formelle de
l'information medicale, La representation formelle est basee sur un langage formel qui
permet son implementation dans un ordinateur et dont le sens peut etre interprete par un
medecin.

Les logiques de description sont un ensemble de formalismes logiques qui permettent de
verifier la consistance logique d'une ontologie et de faire des raisonnements. Une structure
categorielle est constituee d'une liste de categories semantiques et de relations entre ces
categories mais ne contient pas la liste des concepts qui se rattachent it ces categories. La
structure categorielle est un effort de standardisation pour laquelle lc mode
d'implementation est laisse au choix du developpeur, On peut done utiliser des logiques de
description pour implementer une ontologie it partir de la structure categorielle.
L'implementation d'une structure categorielle en logique de description peut se rapprocher
de la construction d'une top ontology, c'est-a-dire l'architecture de haut niveau d'une
ontologie contenant les principales classes et relations qui servent it partitionner le
domaine.

2.2 Liste des structures categorielles disponibles

11 existe deja six standards complets ISO ou CEN pour les structures categorielles :

• CEN EN 12264 [12] pour la definition d'une structure categorielle ;

• CEN EN 1828 [13] pour les interventions chirurgicales ;

• ISO 1804 [14] pour les terminologies des soins infirmiers ;

• CEN EN 12611 [15] pour les resultats de laboratoire ;

• CEN EN 13 940 [16] pour la continuite des soins ;

• CEN EN 15 521 [17] pour l' anatomie humaine.
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Par ailleurs, cinq structures categorielles sont encore en cours de validation pour les
dispositifs medicaux [18-19], les medicaments ausage humain [20], les signes vitaux [21]
et les signes cliniques des patients [22]. Les six standards complets seront revises dans les
cinq prochaines annees par un effort commun des deux groupes de travail du CEN et de
!'ISO. Cela donnera l'opportunite d'harmoniser les libelles et les definitions et de verifier
leur bon usage au niveau international. Enfin, Ie manuscrit EN 15 521 pour les
terminologies de l' anatomie humaine a introduit des contraintes plus etendues en
prescrivant des categories semantiques et des liens semantiques detailles pour le champ de
connaissance de I'anatomie qui est tres important pour la plupart des terminologies
biomedicales,

3 Materiel et methodes

3.1 Termes WHO-ART

WHO-ART (version 2004) est constitue de 1 857 termes preferes organises dans une
structure hierarchique basee sur 32 classes organes. Nous avons utilise 639 termes
correspondant aux termes preferes WHO-ART choisis pour le codage des cas de
pharmacovigilance dans notre extrait de la base francaise (saisis par Ie centre regional de
pharmacovigilance de l'hopital Pompidou).

3.2 Construction de la structure categorielle

La structure categorielle propose un cadre pour une organisation ontologique minimum
afin d'assurer la standardisation de la representation des connaissances pour la
pharmacovigilance. Apres avoir decrit l'objectif de la structure categorielle dans
I'introduction, nous faisons Ie point ici sur les categories et relations semantiques, et les
contraintes. La structure categorielle doit satisfaire les quatre criteres decrits ci-dessus mais
peut egalement ajouter d'autres contraintes.

Le point de depart etait un modele ontologique destine a representer Ie domaine de la
pharmacovigilance. A partir de ce modele, nous avons identifie les categories et liens
semantiques minimaux et les contraintes qui representent la structure categorielle, Les
categories et liens semantiques, et les contraintes ont ete identifies de facon iterative. Un
premier schema a ete constitue apartir d'une experience precedente dans la modelisation
ontologique des effets indesirables lies aux medicaments [8]. Puis nous avons considere
chaque terme WHO-ART dans notre echantillon en decrivant la signification des termes en
fonction des categories et de liens semantiques dans le schema. Nous avons ajoute de
nouvelles categories semantiques, change les relations jusqu'a ce que le schema permette
de representer chaque terme de facon consistante.

4 Resultats

4.1 Liste des categories semantiques

La figure 1 est notre proposition pour un modele ontologique des effets indesirables, Les
boites grisees et les relations soulignees correspondent aI' ensemble minimal de contraintes
sur la structure categorielle. Nous avons identifie 19 categories semantiques (tableau 1)
dans notre modele ontologique et la structure categorielle est constituee de 8 categories
semantiques aI'jnterieur de ce modele. «Medicament» est Ie nceud principal aI'interieur
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du schema. Quand on considere les terminologies en pharmacovigilance, ce medicament
n'est jamais precise parce qu'il serait impossible de decrire toutes les combinaisons de
medicament et effet indesirable. L'Administration, par exemple « surdosage » peut etre lie
it « Medicament» par la relation A_circonstances. Les categories principales sont
« Examen (resultat anormal de)) (ex. ALAT augmentees, hyperbilirubinemie, etc.),
« Accident» (chute, etc.), et « Trouble» (ex. hepatite, anemie, eruption, etc .), Ces
categories sont reliees it « Medicament» par le lien Relation_Avec. Un « Medicament»
peut etre associe it un second « Medicament» (dans le cas des interactions) et un
« Trouble» peut etre relie it un autre « Trouble» (ex. nephropathie diabetique).

Un trouble est associe it d'autres categories semantiques : « Etre vivant» (quand le
medicament est associe it un effet immunosuppresseur), « Modalite » (par exemple au site
d'injection, local, ou au site d'application), « Morphologie» (ex. ulcere, hemorragie),
« Gravite » (benin, grave, etc.), « Anatomie» (cellule, foie, etc.), « Evolution» (aigu,
chronique, etc.) et « Fonction anormale » (physique et mentale). II y a plusieurs types de
troubles : « Trouble structurel », « Trouble fonctionnel », et « Trouble mixte » (structurel
et fonctionnel). Un « Syndrome» est constitue de plusieurs troubles (par exemple
Syndrome de Lyell).

Un « Accident» (ex. une chute) peut avoir un « Trouble» comme consequence (ex.
fracture). Les « Examens» sont relies par Ie lien est_test_diagnostique-pour avec
« Trouble» et un « Trouble» peut etre un test diagnostique pour un autre « Trouble ». Les
« Resultats d'examen» sont decrits au moyen de trois categories semantiques : « Milieu»,
« Mesure» et « Valeur». Par exemple « EEG anormal » a_mesure « EEG » et a_valeur
« anormale ».

Figure 1 - Proposition pour un modele ontologique des effits indesirables. Les categories
semantiques sont affichees en grise et les relations sont surlignees.

Dans la figure 1, le terrne « medicament» n'est pas un exemple mais la seule valeur
autorisee pour cette categorie semantique :

• Quand on considere les terminologies en pharmacovigilance, ce medicament n'est
jamais precise parce qu'il serait impossible de decrire toutes les combinaisons de
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medicament et effet indesirable, On peut par exemple citer les termes suivants de
WHO-ART: Drug eruption, Drug addiction ou Drugfever.

• Si on considere un cas de pharmacovigilance, le medicament est connu mais la
representation correspondante est un modele du cas de pharmacovigilance et pas un
modele de la terminologie des ElM. La figure 2 est un exemple d'un cas de
pharmacovigilance qui associe amoxicilline et acide clavulanique, et trois ElM:
deux troubles (hepatite cholestatique aigue et ictere) et un examen
(hyperbilirubinemie), Cette figure illustre done une utilisation complementaire de la
structure categorielle ne correspondant pas it l'objectif declare de cette structure.

Tableau 1 - Liste des categories semantiques.

Categoric semantique Exemple

Accident Chute

Administration Surdosage

Evolution Chronique

Trouble Hepatite

Medicament Medicament

Fonction (anonnale) Tachycardie

Trouble fonctionnel Hallucinations

Resultat dexamen EEG anonnal

Etre vivant Escherichia coli

Localisation Foie

Mesure EEG

Trouble mixte Hepatite cholestatique

Modalite Au site dinjection

Morphologie Inflammation

Gravite Grave

Milieu Sang

Trouble structure! Dicere gastrique

Syndrome Syndrome de Lyell

Valeur Anonnale

4.2 Liste de liens semantiques

Nous avons identifie 16 liens semantiques Consiste en, A_Circonstances,
A_consequence, A_evolution, A_anomaliejonctionelle, Est_localise_dans, A Mesure,
A_Modalite, A_Morphologie, A_gravite, A_milieu, A_valeur, Est_associe_avec, Est_un,
Est_test_diagnostique-pour, et Relation_avec.

4.3 Contraintes minimales

L'ensemble des contraintes minimales etait le suivant :

1) L' effet indesirable peut etre classe comme un trouble, un accident, un examen ou
un syndrome.



Definition d 'une structure categorielle pour les effets indesirables... 97

2) Un trouble structurel est defini par au moins une localisation et une morphologie .

3) Un trouble fonctionnel est defini par au moins une fonction anormale.

4) II y a au moins un lien semantique Relation_Avec et une categorie semantique
« Medicament »,

AJlleslJre __-+--1 Hyper-
bltirubjnemle

AJlIorphoioOi. -1lnflammatiOnI

ReJal191l Avec

Sang I- AJ""'"

Augmente I- A..ValelJr

Amoxlcl llln er Re!aljoa Ayec - + clavul. acid

Hepatite
Cholestatlque

tctere F':;,:::. -l cholestase I

Figure 2 - Exemple d 'un cas de pharmacovigilance avec hepatite cholestatique
aigue, hyperbilirubinemie, et ictere.

5 Discussion et conclusion

Ce travail est une etape preliminaire vers la proposition d'une structure categorielle pour
les ElMs. La modelisation des ElMs est differente de la modelisation d'autres
terminologies dans des domaines plus precis, par exemple les interventions chirurgicales. II
existe plusieurs categories semantiques arepresenter : Troubles, Examens, Accident, etc.

La relation causale presente une signification speciale en pharmacovigilance. D'apres
Meyboom et al., «I'evaluation de la causalite n'elimine ni ne quantifie Ie caractere
incertain mais, au mieux, Ie categorise de facon semi quantitative» [23]. Des methodes ont
ete proposees pour l'imputation des ElMs [24]. Quand on considere un effet indesirable,
les circonstances d'administration (ex. un surdosage) ou la modalite (la lesion est proche
du site d'administration) sont importantes pour I'imputation de I'EIM au medicament.
C'est la raison pour laquelle il etait important d'introduire les categories semantiques
« Administration» et «Modalite : dans Ie modele. Cependant d'autres criteres sont
importants pour l'imputation tels que la relation temporel1e mais n'ont pas ete introduits
dans Ie modele parce qu'ils ne faisaient pas partie des concepts WHO-ART dans notre
echantillon.

Nous avons decide d'utiliser Ie lien Relation_avec entre «Medicament» et les principales
categories (« Trouble », «Examen », et «Accident ») plutot que A_cause pour deux
raisons :

1) On ne peut jamais etre sur de la relation causale entre un medicament et un effet
indesirable.

2) II existe plusieurs types de relations entre un medicament et un effet indesirable . On
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etablit une relation temporel1e quand un patient presente un choc anaphylactique
quelques minutes apres I'injection d'un medicament. Une relation statistique peut
etre observee : par exemple Ie risque de chute est augmente chez les patients traites
avec certains medicaments par rapport aux autres patients [25].

5.1 Limites

Nous avons etudie un echantillon de termes WHO-ART utilises pour Ie codage des cas
dans un seul centre de pharmacovigilance. Certains termes specifiques pourraient etre
absents et necessiter une representation ad hoc. Par exemple l'inefficacite therapeutique est
un type special d'EIM [26]. Nous avons trouve plusieurs cas d'heparine qui etaient codes
en « thrombose» plutot qu'avec Ie terme « inefficacite therapeutique ». II n'est pas certain
que la categorie semantique « Modalite » englobe de tel1es observations ou si une nouvel1e
categorie semantique est necessaire.

Par consequent, Ie modele peut evoluer quand de nouveaux termes sont definis et une
evaluation complete est necessaire pour prendre I' ensemble de la terminologie en compte.
Cette evaluation devrait beneficier de la classification des termes au moyen d'un
raisonneur afin de verifier si Ie modele est consistant. Nous prevoyons de considerer des
categories semantiques tel1es que « Fonction anormale » afin de faire la difference entre la
fonction physiologique (par ex. rythme cardiaque) et I'anomalie (ex. tachycardie). Les
maladies et les signes ou sympt6mes sont en general separes dans les autres ontologies et
eela peut etre necessaire dans Ie modele final afin dassurer I'interoperabilite.

Ce travail etait limite a l'etude de WHO-ART et necessite des recherches supplementaires
afin de mettre a jour les caracteristiques supplementaires necessaires pour la representation
des termes MedDRA. Contrairement a WHO-ART, MedDRA inclut des classes organes
specifiques aux examens et au contexte social alors que les maladies et les examens sont
regroupes a linterieur de la meme classe organe dans WHO-ART.

Certaines parties specifiques ne sont pas developpees et pourraient beneficier de structures
categorielles deja publiees, Par exemple il existe une « Structure categorielle des
terminologies danatomie humaine » qui pourrait completer la categorie semantique
« Localisation» [17]. La structure categorielle sur « Representation des types de proprietes
dedies aux examens de laboratoire » pourrait completer la categoric semantique « Resultats
d'examens » [15].

5.2 Perspectives

La 11e revision de la Classification Intemationale des Maladies (CIM) est un projet
important pour l'Organisation mondiale de la sante dans Ie domaine terminologique et sera
basee sur une structure categorielle ou un modele similaire. WHO-ART qui est developpe
par un centre de I'OMS necessite ce type de modele afin d'assurer linteroperabilite avec la
future version de la CIM-ll.

Ce travail fait partie du projet VigiTermes qui a pour objectif de construire des methodes et
des outils pour une meil1eure detection du signal en utilisant des methodes d'ingenierie des
connaissances. L'outil PharmARTS permet la recherche de cas de pharmacovigilance dans
une base de donnees en fonction de criteres semantiques [6]. II contient deja des definitions
formel1es sur les effets indesirables extraits a partir de SNOMED-CT qui incluent de
I'information sur la localisation anatomique, la morphologie, la fonction et l'etre vivant.
Nous proposons d'implementer dans PharmARTS les categories semantiques decrites dans
cet article pour augmenter Ie nombre et la performance des requetes disponibles dans une
base de pharmacovigilance au moyen de cet outil.
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Abstract

Background: Information retrieval becomes more relevant thanks to document (semi)
automatic indexation with terminologies adapted to the domain. Being interested in the
medical domain, we used the main health terminologies available in French in two
different contexts: (a) during the health resource indexation process and (b) during the
information retrieval. Methods: Within the CISMeF catalog (French acronym of
Catalogue et Index des Sites Medicaux Francophones). we have evolved from a mono
terminological world (based on the MeSH thesaurus) to a multi-terminological universe
(based on ICDlO. CCAM, SNOMED terminologies and ATC classification). This new
structure allows us to make the information retrieval in two different contexts: to retrieve
(a) reports from the electronic health record (EHR) ofpatients and (b) resources from a
health portal (such as CISMeF). Results: Both contexts share the same representation
meta-model, however, they differ during the in/ormation retrieval, according to the size
and the nature of the corpus, the role of dates and the query, which can include both
structured and unstructured elements in EHR. Conclusion: In 2008, the information
retrieval has already become multi-terminological in the Drug Information Portal and will
become available in the catalog CISMeF at the beginning of2009.

Keywords

International Classification Diseases; Medical Subject Headings; SNOMED; Information
storage and retrieval; Terminology; Controlled vocabulary; UMLS.

1 Introduction

L'avancee des recherches sur le traitement automatique du langage naturel (TAL) et
I'extraction et l'indexation automatique de termes (semantic mining) a fait evoluer le
traitement de linformation et des connaissances. Differentes approches ont ete utilisees
pour obtenir une couverture du domaine medical [1] (terminologie, ontologie, base de
connaissances). Pour ce faire, un nombre tres important de vocabulaires (thesaurus,
classification, nomenclature, etc.) ont ete developpes en sante : ainsi, a titre indicatif,
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l'UMLS (Unified Medical Language System), meta-thesaurus developpe a la US National
Library of Medicine, en recense plus de 130, dont 10 seulement sont traduits en francais,
Certaines de ces terminologies standardisees et normalisees ont permis de representer et de
decrire les contenus des documents dans un but de recherche d'information (RI). La
finalite de construction et les types d'utilisation de ces terminologies sont nombreux et
dependent du contexte [1].
Notre objectif est detudier la recherche d'information multi terminologique dans un
double contexte, d'une part le contexte de connaissance dans un portail d'information de
sante (en l'occurrence le catalogue CISMeF [2]) et d'autre part le contexte de soins dans
un dossier electronique du patient (DEP). Deux doctorants travaillent sur ce sujet (AD &
SS).
Ce papier met en relief le passage d'un monde mono terminologique a un univers multi

terminologique sur la recherche d'information et explicite les avantages de la projection de
ces terminologies sur ces deux contextes selon plusieurs axes (finalite, type d'utilisation),
Le principal resultat attendu est la maximisation du rappel en s'appuyant sur plusieurs
terminologies et des liens semantiques entre elles. En effet, plusieurs terminologies de
sante disponibles en francais seront utilisees dans le cadre de nos travaux : le thesaurus
MeSH, les classifications CIMIO et CCAM et la nomenclature SNOMED International et
d'autres qui seront integres prochainement (Orphanet, LOINC, Who-Art). L'ensemble de
ces terminologies seront utilisees pour indexer des ressources de sante en langue francaise
ou les documents principaux d'un DEP (compte-rendu d'hospitalisation ou compte-rendu
d'actes medicaux, comme un scanner, etc).

Nous allons decrire l'architecture de notre systeme de recherche d'information (SRI) dans
cet univers multi terminologique et presenter la recherche d'information en contexte sous
differents points de vue.

2 Materiel et methodes

2.1 Passage d'un monde mono terminologique Ii un univers multi terminologique

2.1.1 Catalogue CISMeF - mono terminologique

CISMeF (acronyme de Catalogue et Index des Sites Medicaux Francophones, URL :
http://www.chu-rouen.fr/cismef) [2] est un catalogue decrivant et indexant les principales
sources d'information institutionnelles de sante francaises (N ~ 64 000), ayant egalemcnt
un systeme de recherche d'information medicale (Doc'CISMeF). CISMeF est destine aux
professionnels de sante, aux etudiants mais aussi aux patients, leur famille, et d'une facon
encore plus large au cyber-citoyen.

Le systeme Doc'CISMeF a ete longtemps fonde exclusivement sur un monde mono
terminologique, en se basant sur le thesaurus MeSH (Medical Subject Headings). Celui-ci
a ete cree par la US National Library of Medicine et est utilise pour indexer les articles
scientifiques de la base de donnees bibliographiques MEDLINE. Chaque ressource du
catalogue est indexee par son contenu utilisant plusieurs ensembles de meta-donnees et par
son contenant en utilisant les types de ressources de la terminologie CISMeF [3]. Les
meta-donnees se referent aux informations descriptives des ressources Web et ont pour
finalite de faciliter et d'ameliorer la recherche d'information. Dans CISMeF, elles sont
essentiellement sous la forme du Dublin Core (DC) [4] ; CISMeF utilise 11 champs parmi
les 15 du DC: auteur, site editeur, description, langage, mots cles, type de ressources...

La terminologie CISMeF encapsule la version francaise du thesaurus MeSH [3] dans la
mesure ou elle represente une extension des concepts deja existants, d'une part, et elle
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emploie de nouveaux concepts, d'autre part . Dans le but de generaliser le MeSH aux
ressources de sante sur Internet, des ameliorations ont ete realisees depuis la creation du
catalogue en 1995. En plus des descripteurs (termes qui permettent l'indexation des
ressources ; plus de 25 000 descripteurs dans Ie MeSH 2009) et des qualificatifs MeSH au
nombre de 83 (qui permettent de preciser Ie sens d'un descripteur, et d'en souligner un
aspect particulier), les notions de meta-termes et de types de ressources ont ete ajoutees, La
paire (descripteur/qualificatif) decrit Ie centre d'interet de la ressource. Les types de
ressources sont une extension des types de publication de MEDLINE et sont utilises afin
de categoriser la nature du contenu de la ressource (N = 293) . Les meta-termes (MT) sont
des super-concepts, qui ont ete initialement definis pour agreger entre eux un ensemble de
termes MeSH qui appartiennent a la meme specialite medicale (par exemple la
cardiologie), ou des types de procedures (par exemple la neurochirurgie) ou differents
aspects generaux de la sante (comme le diagnostic ou la therapeutique). Les meta-termes
ont ete selectionnes manuellement par le conservateur des bibliotheques de l'equipe
CISMeF (Benoit Thirion) qui a cree manuellement des liens semantiques entre les MT et
un ou plusieurs termes MeSH, qualificatifs et types de ressources. Une etude recente de
notre equipe a montre que l'utilisation des MT ameliorait la recherche d'information [5]
Par exemple, introduire Ie terme « psychiatrie » comme meta-terme constitue une strategie
plus efficace pour avoir plus de resultats : au lieu d'exploser une seule hierarchie MeSH
correspondant au terme MeSH «psychiatrie », on peut obtenir une expansion automatique
de la requete en explosant les hierarchies de tous les termes semantiquement relies ace MT
« psychiatrie », comme Ie terme MeSH «hopital psychiatrique » ou Ie type de ressource
« dispensaire de sante mentale ».

2.1.2 Univers multi terminologique

Dans un objectif d'une recherche d'information plus exhaustive et plus efficace, l'equipe
CISMeF a pris la decision strategique de passer d'un monde mono terminologique a un
univers multi terminologique. Cet objectif doit prendre en compte la disponibilite de
plusieurs terminologies, classifications, thesaurus et nomenclatures medicaux disponibles
en francais', et la mise en pratique des interactions existantes entre ces derniers (figureI).

Figure 1 - Relations existantes entre les terminologies medicales.

En effet, grace aux relations terminologiques, on peut amel iorer la recherche d'information
et mieux repondre ala requete de I'utilisateur et ce via l'expansion ou la reformulation de
la requete . On peut chercher toutes les liaisons possibles entre les termes de la requete
appartenant aune terminologie donnee et tous les termes des autres terminologies qui ont
une correspondance avec les termes en question. Cette procedure permet d'elargir Ie

I Rappelons que 130 terminologies de sante existent en anglais contre une dizaine en francais .
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champ de la recherche de l'utilisateur selon son contexte, sans neanmoins mettre en cause
la pertinence thematique de l'information ni le degre de precision du systeme, Par
exemple, grace it la correspondance entre le terme MeSH « appareil correction auditive» et
le terme SNOMED « prothese auditive », on peut enrichir notre resultat et retrouver toutes
les ressources indexees non seulement par le terme « appareil correction auditive» mais
aussi par le terme « protheses auditives ».

2.2 Serveur multi terminologique de Sante (SMTS)

Le passage it un univers multi terminologique se traduit par la mise en place d'un serveur
multi terminologique de sante (SMTS) [6], developpe par ClSMeF, LERTIM et la societe
Mondeca puis poursuivi dans le cadre du projet InterSTIS (Interoperabilite Semantique des
Terminologies dans les Systemes d'lnformation de Sante Francaisj'', Ce serveur repose sur
un logiciel de gestion de terminologies et d'ontologies (ITM). Grace aux parseurs generant
le format OWL developpes specifiquement pour ce projet, les terminologies de sante en
francais sont integrees : MeSH, SNOMED (Systematized NOmenclature of MEDicine),
ClM-IO (Classification lntemationale des Maladies, versionI 0), CCAM (Classification
Commune des Actes Medicaux), ClSP2 (Classification lnternationale des Soins Primaires,
deuxieme edition), DRC (Dictionnaire des Resultats de Consultation), ClF (Classification
lnternationale du Fonctionnement, du handicap et de la sante). Ces parseurs prennent en
compte ces terminologies quelles que soient leurs formes d'origine (forme SQL, fichiers
texte, bases de donnees ... ) et les regroupent dans une meme structure (figure 2). Les
relations inter et intra terminologiques permettent d'assurer la navigation entre les
terminologies.

L'outil F-MTI (French Multi-Terminology Indexer) [7] [8] a ete developpe pour indexer
automatiquement et generiquement les ressources medicales, qu'elles soient des comptes
rendus medicaux ou des ressources Web. Cet outil s'appuie sur les terminologies de sante
parsees pour le SMTS (figure 2). F-MTl fonctionne en deux temps: une extraction des
concepts des terminologies etudiees, puis une restriction vers les terminologies choisies.
Cette restriction s'effectue via les relations de transcodage (relations de correspondance
entre les terminologies).

2.3 Le modele generique

Pour faciliter I'acces it toutes ces terminologies, nous allons developper un Portail de
Terminologies de Sante (PTS) qui represente une porte d'entree it ces dernieres,
neanmoins, sans se soucier ni de la gestion ni de la mise it jour (ce qui est le cas pour le
SMTS) (figure 2).
Pour reunir dans une meme structure des terminologies, des thesaurus, des nomenclatures
et des classifications de natures differentes ayant chacun des specificites particulieres, il a
fallu, d'abord, modeliser chacune de ces terminologies. Dans un second temps, nous avons
cree un modele generique qui tient compte de toutes ces particularites, et qui est assez
generique pour avoir la possibilite d'integrer d'autres terminologies. Pour ce faire, le
modele generique obtenu est decrit ci apres (figure 3).

2 Projet finance par l'ANR (appel d'offres TecSan 2007)
mrs.fr/recherche/projets-recherche/INTERSTISI

URL http://cybertim.timone.univ-
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Figure 2 - Architecture de notre SRI.

Pour implementer dans CISMeF la recherche d'infonnation multi tenninologique, il est
necessaire d'integrer tous ces modeles dans Ie back-office de CISMeF. Cette
implementation pourra utiliser les outils semantiques d'Oracl e, notamment Ie langage
SPARQL, avec gestion des triplets RDF.
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Figure 3 - Le modele generique dans Ie cadre de la recherche d 'information multi terminologique.

Ce modele est centre sur l'ent ite Descripteur. Celle-ci inclut tous les tennes , les mots des,
les qualificatifs, les types de ressources, les meta-terrnes, les elements, les noms de
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categories, les groupes, les blocs, les chapitres qui peuvent exister au niveau des
terminologies. Cette classe definit les attributs communs aux differentes terminologies. Les
attributs specifiques sont representes par l'entite DescripteurAttribut, ce qui permet
d'etre plus generique et plus souple lars de la mise ajour du modele. Les definitions des
descripteurs sont multilingues et de types differents (DRC, MeSH, Vidal...) et sont
decrites par l'entite Descripteur_Definition. Les synonymes sont illustres par l'entite
Descripteur_UF. N'etant pas consideres comme des termes dindexation, les synonymes
permettent de representer un terme de plusieurs facons et par la suite un enrichissement de
la requete de I'utilisateur lars du processus de recherche d'information.

Un descripteur peut avoir plusieurs synonymes. Chaque descripteur appartient a une des
terminologies integrees, Ces demieres sont representees par I'entite
DescripteurTerminologie, dont la structure est definie par l'identifiant de la terminologie
(id_Terminologie) et le nom de la terminologie (nom_Terminologie). La relation
Descripteur_BT_NT est definie entre deux descripteurs et reservee pour les relations
hierarchiques au sein d'une meme terminologie, a I'inverse de l'association
Descripteur_Relation qui decrit les relations non hierarchiques intra-terminologiques (si les
deux descripteurs appartiennent a la meme terminologie) et les relations inter
terminologiques (si les deux descripteurs appartiennent ades terminologies distinctes). Ces
demiers types de relations permettent de relier des terminologies entre elles, inspiration
faite du reseau semantique et du meta-thesaurus d'UMLS. L'entite
Descripteur_Nature_Relation a pour but de definir les types de relations non
hierarchiques, elle contient les noms et les types des toutes les relations existantes entre
deux descripteurs quelconques appartenant ala meme terminologie ou non telles que: ne
pas confondre, voir aussi, inclusion, exclusion ... Cette classe substitue la classe Relation du
modele generique du fait qu'elle definit le lien entre deux autres entites.

3 Resultats

3.1 Recherche d'information multi terminologique (RIMT) en contexte

De maniere generale, un processus de RI est constitue de 3 elements : I'utilisateur, Ie
corpus et un systeme de recherche d'information (SRI). L'utilisateur pourra etre tout acteur
intervenant dans le domaine medical. Cet utilisateur veut acceder par le contenu a une
ressource de notre corpus laquelle pourrait etre une ressource Web (catalogue CISMeF) ou
une ressource clinique (dossier electronique du patient). Dans le cas du dossier patient, ces
ressources sont indexees par une ou plusieurs des terminologies francophones disponibles
qui constituent notre modele d'indexation. Le but du SRI est de foumir a l'utilisateur un
ensemble de ressources jugees pertinentes en reponse a la requete de l'utilisateur. Ce
systeme integre un moteur de recherche qui se fonde sur un algorithme d'appariement qui
fait correspondre les concepts de la requete utilisateur avec les concepts d'une ou de
plusieurs terminologies indexant les ressources du corpus.

L'algorithme dappariement utilise dans notre RI est l'algorithme de sac de mots. II a ete
implemente dans l'outil MAIF [9] puis ameliore et optimise pour un environnement
multi terrninologique dans l'outil F-MTI [8]. Le principe de l'algorithme consiste en une
simple comparaison syntaxique entre des termes normalises par une methode de
lemmatisation ou de desuffixation, Ces termes correspondent d'une part a des termes
extraits de la requete de l'utilisateur et d'autre part aux elements desuffixes (« stems ») ou
lemmatises des concepts du modele d'indexation.

Techniquement, les avantages sont nombreux avec une recherche dinformation plus
efficace en termes de rappel [8]. Le rappel mesure la proportion de documents pertinents
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restitues par Ie systeme relativement a l'ensemble des documents pertinents contenus dans
la collection de documents. Dans cet univers multi terminologique et avec les differentes
methodes d'expansion de requetes [10], de nouvelles requetes seront construites par le
moteur de recherche a partir des concepts de la requete de l'utilisateur. Par exemple,
actuellement dans CISMeF, la requete «Wyburn Mason» n'est pas reconnue comme un
terme appartenant a la terminologie CISMeF (essentiellement le MesH). Depuis janvier
2009, cette meme requete est reconnue comme un terme appartenant a deux terminologies
du SMTS : Orphanet d'une part et MedDRA d'autre part. Ainsi, avec ce principe et dans Ie
cadre de la recherche documentaire multi terminologique, on peut acceder aux ressources
indexees par « Wybum Mason », un resultat qui ne pouvait etre detecte dans la base mono
terminologique grace aux descripteurs MeSH «Wyburn » et « Mason ». Cependant, une
base multi terminologique et une indexation avec le terme en complet (cooccurrence des
termes) offre la possibilite d'acceder, en premier lieu, a la bonne ressource, ensuite, a la
definition du terme dans sa terminologie d'origine et par consequent naviguer entre ses
relations hierarchiques et inter terminologiques si elles existent. Ainsi, on peut faire une
recherche complementaire vers d'autres sites tel que PubMed.

Un exemple en recherche documentaire deja operationnel de RIMT autour du projet
CISMeF est la realisation d'un Portail d'Information sur le Medicament (PIM) [11] en
collaboration avec la societe Vidal, dans le cadre du projet Europeen PSIP [12]. Ce portail
permet un acces par nom commercial, par denomination commune internationale, par le
thesaurus MeSH (y compris les Supplementary Concepts (SC)3), les codes ATC, les codes
CAS et les differents codes sur les medicaments utilises en France (CIS, CIP, UCD). Notre
portail constitue, ainsi, un service dedie aux utilisateurs du domaine medical pour acceder
aux donnees medicarnenteuses disponibles sur Internet. II s'agit d'un portail d'information
bilingue (francais/anglais) sur Ie medicament, dans un contexte multi terminologique et qui
est relatif a des informations emanant d'institutions ou de societes savantes permettant
d'ameliorer la recherche dinformation de I'utilisateur sur le medicament.

Cependant, la RIMT peut etre presentee differemment dans ce double contexte (soins au
sein du DEP, ressource Web au sein d'un portail comme CISMeF), et a plusieurs niveaux:
(a) au niveau de la taille du corpus (plusieurs millions de comptes-rendus dans la base des
DEP du CHU de Rouen a opposer aux 64 000 ressources de CISMeF) ; (b) au niveau des
utilisateurs : au sein de CISMeF, il est possible de definir des sous-ensembles pour Ie
patient, pour l'etudiant ou pour le medecin (grace aux types de ressources respectifs :
patient, materiel enseignement et recommandation). II existe egalement des differences
importantes en termes de recherche d'information suivant le double contexte: DEP ou
portail. Au sein d'un DEP, la recherche dinformation repose a la fois sur des donnees non
structurees a priori, comme un concept medical extrait d'un compte-rendu par I'outil F
MTI (structuration a posteriori) et des donnees structurees a priori (comme un resultat
biologique). 11 faut souligner limportance des dates dans un DEP. Enfin, il est important
pour I'utilisateur de differencier si l'indexation d'un concept medical a ete realisee
manuellement par un medecin ou automatiquement (par l'outil F-MTI pour ce travail).
Voici un exemple de requete possible au sein du DEP : infarctus du myocarde[CIM
IO][manuel} ET bilirubine > 20 ET (meme hospitalisation -meme identifiant
d'hospitalisation-). Cette requete se traduit en langage naturel : rechercher les patients qui
ont un infarctus du myocarde code manuellement en CIM 10 et dont un examen biologique
de bilirubine est superieur a 20 lors de la meme hospitalisation. Cet exemple illustre
l'interet de ce travail pour ameliorer l'inclusion de patients dans des essais cliniques.

3 Les SC representent les substances chimiques, ils sont non hierarchises, relies Ii des mots clefs et
interviennent dans I'indexation.
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3.2 Espace de representation (ou d'indexation)

De maniere generale, l'objectif de la recherche dinformation reste Ie meme dans les deux
contextes. Ceux-ci partagent Ie meme modele de representation (ou d'indexation). En effet,
Ie modele d'indexation, pour indexer les ressourccs Web dans CISMeF ou pour coder les
informations cliniques dans Ie dossier medical du patient, se fondent sur les memes
terminologies francophones.

Dans Ie domaine medical, les informations sont de differentes sources et done plusieurs
terminologies sont appropriees suivant Ie besoin de I'utilisateur, Done, les objectifs et les
types d'utilisation different selon Ie contexte. En effet, Ie codage des donnees cliniques
permet une evaluation medico-economique de l'activite hospitaliere et de la qualite du soin
du patient. Comme par exemple la classification CCAM faite pour coder les actes
medicaux et utili see dans Ie cadre de la tarification a l'activite (T2A) et la classification
CIMIO pour les diagnostics dans un objectif d'etude epidemiologique et de sante [13].
Nous pouvons egalement citer la SNOMED pour un codage descriptif du DEP, Ie MeSH
pour l'acces a la documentation scientifique, MedDRA et WHO-ART pour les effets
secondaires des medicaments.

Le tableau I decrit dans les deux contextes (DEP ou Portail) si les principales
terminologies francophones ont Me utili sees manuellement (par un indexeur ~

documentaliste pour Ie MeSH, medecin pour la CCAM ou la CIMIO) ou automatiquement
(par I'outil F-MTI pour ce travail).

Tableau 1.' Type d'indexation des terminologies de sante francophones dans notre modele RlMT.

Terminologies \\ Contexte Documentaire (Portail) Soins (DEP)

MeSH Manuel OU EXCLUSIF Auto Auto

CIM-IO Auto Manuel OU Auto

CCAM Auto Manuel OU Auto

SNOMED IT Auto Auto

4 Discussion

Nous avons presente dans ce travail les principes de la recherche d'information multi
terminologique dans differents contextes. Nous proposons notamment un modele
generique qui inclut les principales terminologies de sante en francais, Ce modele ne
devrait que peu varier avec l' apport de nouvelles terminologies planifiees dans un avenir
proche (LOINC, MedDRA, WHO-ART).

Pour le cas du dossier medical, Ie codage en texte libre est plus apprecie (car il rend
possible de s'exprimer en langage nature!. Cependant, plusieurs etudes ont montre l'interet
du codage structure des donnees en comparaison avec le codage en mode textuel lequel est
plus simple mais presente des inconvenients comme I'illisibilite, l'incompletude et
l'accessibilite [8]. Les applications specialisees pour Ie codage structure des donnees
facilitent la RI [15-17] si bien que dans certains systemes, les deux codages sont utilises
pour profiter des avantages des deux methodes [18]. Toutefois, les inconvenients du
codage structure (en I'occurrence l'expressivite) sont compenses par une representation
plus efficace dans Ie traitement automatique des donnees [18]. Ce qui implique une
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structuration de I'information pour mettre aI'aise I'utilisateur dans sa tache. En effet, de la
problematique entre la representation de la connaissance et son utilisabilite resulte un
conflit entre Ie besoin de l'utilisateur et Ie systeme [19].

4.1 Selection et presentation de l'information

Vu Ie grand volume d'information a manipuler dans un dossier medical, acceder a
I'information clinique sous une forme rapide et synthetisee devient impossible car Ie
surplus d'information reste un probleme majeur dans Ie milieu medical. Si bien que Ie
partage d'information et la presentation des elements du dossier medical dans un objectif
d'amelioration de la qualite du soin du patient a ete sujette a de nombreuses discussions.
D'un point de vue fonctionnel, un medecin aura besoin pour suivre un patient d'une fiche
de synthese recueillie a partir des donnees se trouvant dans Ie dossier electronique du
patient (DEP). D'ou la problematique qui se pose: quelle est I'information pertinente pour
un cardiologue ou un medecin generaliste dans Ie DEP ?
Plusieurs approches ont ete implementees pour une presentation structuree permettant de
clairement identifier, capturer I'information pertinente dans I'historique du patient et ainsi
aider Ie praticien dans son travail. En effet, la structuration de I'information facilite la RI.

Trois typologies de presentation sont utilisees dans un systeme electronique :

• La typologie chronologique : la plus simple et la plus utilisee ou I'ensemble des
documents d'un dossier medical est represente par date. Cette vue est tres interessante
lorsqu'on manipule des dossiers de faibles volumes (moins de vingt comptes-rendus)
mais la RI devient difticile au-dela de cette limite (20 % des dossiers a Rouen, mais
sans doute les plus consultes car ils incluent les maladies chroniques).

• L'approche Problem Oriented Medical (POM) : les dossiers medicaux orientes
problemes (chaque element du dossier est lie aun probleme medical) apparaissent en
1978. Cette approche permet d' avoir des vues conceptuelles en comparaison a
l'affichage chronologique. Ces vues se fondent sur un « Gold Standard» des problemes
medicaux [20J.

• La vue orientee concept dans laquelle la majorite des solutions implementees ont utilise
des ontologies comme base de connaissances [21J- [22J. Le DEP du CHU de Rouen
[23J a beneficie du savoir-faire de I'equipe CISMeF, en utilisant les meta
termesErreur! Source du renvoi introuvable. issus de la terminologie CISMeF
(MeSH) pour les adapter ala CIMI0 et ala CCAM. L'objectif d'utilisation de ce super
concept a ete de voir comment il ameliorerait la RI dans un dossier medical et que
seraient les avantages d'une vue conceptuelle basee sur les specialites medicales par
rapport ala vue chronologique utilisee precedemment, Nous souhaitons dans un proche
avenir etendre encore nos super-concepts ala terminologie SNOMED pour categoriser
autant que faire se peut les concepts extraits des differents compte-rendus.

Dans la meme optique, d'autres solutions ont vu Ie jour et se resument ades techniques de
synthese automatique de documents ou a I'utilisation des annotations pour representer les
relations entre les donnees dans un dossier medical [25-26J. Cela dit, toutes ces solutions,
pour presenter Ie DEP dans un objectif d'aide au codage, se fondent sur une liste de
problemes medicaux pour filtrer etlou classer les informations cliniques et ainsi obtenir une
vue conceptuelle ou une synthese structuree. Une liste exhaustive (propose par Campbell
98), existe et a ete implementee avec succes dans les DEP [27].

4.2 Integration des donnees textuelles (non structurees) et des donnees structurees

Plusieurs travaux [28-29J ont ete realises sur l'integration des donnees structurees et des
donnees non structurees, La premiere approche etait d'implementer un SRI utilisant un
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systeme relationnel [30]. Par ailleurs, les fonctionnalites avancees de la Rl (recherche
booleenne, recherche par proximite, recherche par classement, etc.) ont toujours utilise Ie
langage SQL standard [29]. L'efficience des systemes de base de donnees relationnels pour
les donnees structurees est deja connue et ils sont moins couteux que des systemes
specialises RI. Done plusieurs implementations de cette approche ont ete realisees sur
certains modeles de representation RI (Modele Booleen, Modele probabiliste avec l'algebre
relationnel) et etendues vers des systemes relationnels supportant les inferences et les
agregations [31] qui sont des methodes importantes dans la RI. Mais l'inconvenient est que
cette approche pose un probleme de stockage connu dans les systemes relationnels [28].

5 Conclusion

En collaboration avec la societe Oracle dans Ie projet PSIP, nous etudions I'interet
d'integrer Ie langage d'interrogation SPARQL dans notre algorithme de recherche
d'information, Ce travail necessitera l'export des terminologies en OWL pour creer un
ensemble de triplets RDF.

Au premier trimestre 2009, la recherche d'information deviendra multi terminologique au
sein du catalogue CISMeF, en incluant toutes les terminologies du SMTS, egalement
incluses dans l'outil F-MTI (figure 2).
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Abstract

The characterization of biomedical knowledge, taking into account the degree of
confidence expressed in texts by authors themselves or given by other external hints
carried out by the impact factor of the journal, or the study type for example, is an
important issue in the biomedical domain. The authors ofscientific texts use grammatical
and lexical devices to qualify their assertions, voluntarily or not. We named these markers
ofqualification "confidence markers". We present here the results ofour efforts to collect
confidence markers (often associated to epistemic modality) from full texts and abstracts,
to classify them on the basis of semantics, and their use within a knowledge extraction
system. We propose in this study, an implementation of these confidence markers for
functional annotation ofthe human gene Apolipoprotein (APOE) thought to be involved in
Alzheimer's disease. As a result, we obtain, through the extraction system, triplets: (G, F,
PM/D), in which G is the gene APOE, F is its function found in texts and the PMID ofthe
article from which this knowledge was extracted. Moreover, a multidimensional projection
space is proposed for representing the extracted knowledge depending on confidence
criteria associated with it.

Keywords

Linguistics; Artificial Intelligence; Confidence Intervals; Semantics: Computational
Biology; Medical Informatics Computing

1 Introduction

La maitrise des techniques de sequencage du genome et les manipulations genetiques ont
ouvert de nouvelles perspectives en biologie et conduisent actuellement it une explosion de
donnees et de connaissances. Plusieurs initiatives visent it formaliser et it structurer ces
donnees et connaissances en se focalisant sur differents aspects de la biologie, par exemple
: SwissProt' (description de proteines humaines), GOA2 (description de fonctions et
localisations de genes et de proteines dans des organismes modeles), OMIM 3 (association

I http://www.expasy.org/sprotl (accede le 22 novembre 2008).

2 http://www.ebi.ac.uklGOA/ (accede le 22 novembre 2008).

] http://www.ncbi.nIm.nih.gov/omim/ (accede le 22 novembre 2008).
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entre les genes et leurs produits et les maladies hereditaires humaines), HGMD 4 (mutations
des genes humains), Ingenuity' (interactions entre genes/proteines).

Parmi les sources de donnees et connaissances qui nourrissent les bases biologiques citees
plus haut, la litterature scientifique est la plus importante. Le travail assure par les
annotateurs (professionnels, postdocs, etc), qui extraient et interpretent ces connaissances,
est essentiellement manuel et se trouve limite par le volume d'informations qu'il faut
analyser. En effet, chaque annee, environ I million de nouvelles publications sont
enregistrees dans Pubmed6

. Cette base de donnees bibliographiques propose, en juin 2008,
l'acces a plus de 16,5 millions de publications?

Malgre ces initiatives, il a ete recernment estime que la majeure partie (80 % en 2005) des
donnees et des connaissances biologiques restent aujourd'hui encore disponibles
uniquement dans un format textuel [1]. D'une maniere generale, aussi bien pour les
biologistes que pour les annotateurs (egalement biologistes mais dedient leur activite a la
tache d'annotation), la recherche d'information dans la litterature est une procedure longue
et fastidieuse. Dans ce contexte, plusieurs methodes se developpent pour permettre
l'extraction automatique de connaissances biologiques a partir de la litterature scientifique.
Ces methodes, basees sur des approches d'analyse syntaxique et semantique de corpus
textuels et des techniques de traitement automatique des langues, sont nombreuses [2-4] et
evaluent comparativement leurs resultats au cours de competitions telles que BioCreAtlvE
(Critical Assessment ofInformation Extraction Systems in Biology) [5] et TREC [6]. Dans
notre laboratoire, nous avons propose une approche par patrons lexico-syntaxiques pour
retrouver de l'information sur les fonctions des genes dans les textes [7].

Que ce soit pour les annotateurs ou pour les systemes informatiques, I' acces aux
publications et leur analyse sont rendus difficiles par le manque d'homogeneite dans
l'ecriture et la designation des entites manipulees, Cela se reflete d'une part dans l'accord
moyen entre les annotateurs, qui reste faible, environ 30 % pour l'annotation en
proteomique fonctionnelle [8] et d'autre part les mesures de sensibilite, specificite ou
precision encore peu elevees qui sont obtenues par les approches informatiques [5].

La perte du contexte est une limite de l'extraction d'informations sur les genes, comme
leurs fonctions, les maladies qui leur sont associees, leurs interactions. Par exemple, si la
connaissance provient d'une procedure experimentale ou d'une reference a un autre article,
alors le contexte permettant a la personne qui recoit la connaissance extraite de I' associer a
une certaine fiabilite et confiance est perdu. Aucune des approches citees precedemment ne
prend en compte le contexte ou ne delivre d'informations sur la fiabilite de la connaissance
extraite.

Afin de pallier ces limitations, nous nous sommes interessees a l'identification et a la
formalisation de cette information additionnelle avec pour objectif de ponderer la
connaissance extraite et d'associer une quantification de la fiabilite aux connaissances
explicitees dans les bases existantes. Notre objectif a long terme est de detecter
automatiquement les marqueurs de confiance dans les textes qui constituent une trace du
contexte et de les integrer aux patrons lexico-syntaxiques que nous avons deja developpes,
L'indice de fiabilite calcule en fonction du contexte permettra d'apporter une
homogeneisation (inter-annotateurs et inter-bases) des annotations des genes et des

4 http://www.hgmd.cf.ac.uklac/index.php (accede Ie 22 novembre 2008).

5 http://www.ingenuity.coml(accede Ie 22 novembre 2008).

6 http://www.ncbi.n1m.nih.gov/pubmed!

7 NLM Technical Bulletin - June 26, 2008 MLA 2008: NLM Online Users' Meeting Remarks
http://www.nlm.nih.gov/pubs/techbull/mj08/mj08_mla_dg.html(last visited on Nov, 19th 2008).
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proteines, de meme que des informations pour juger de la fiabilite des informations
proposees. La decision finale sur Ie statut et la validite de ces informations reviendra aux
utilisateurs biologistes.

Dans cet article, nous proposons une etude sur I'utilisation de marqueurs de confiance dans
la litterature biologique. Apres un etat de I'art sur les travaux autour des notions de
« nuanceur » et « modalite » dans les textes biologiques, nous presentons une etude qui, a
partir d'un corpus textuel, nous a permis d'elaborer une classification des marqueurs de
confiance dans Ie domaine. Nous avons teste ce modele au contexte de la maladie
d' Alzheimer et, plus precisement, a la recherche de connaissances concernant Ie gene
apolipoprotein E (APOE) qui est soupconne par les biologistes d'etre lie a la maladie
d'Alzheimer chez I'Homme. Nous presentons et discutons les resultats de cette etude.

2 Etat de Part

Les connaissances concernant les genes/proteines dans les textes de biologie ne sont pas
toujours exprimees de maniere categorique et irrefutable. En effet, les auteurs de ces textes
ont assez souvent recours a des formulations linguistiques exprimant Ie doute ou tout au
moins exprimant la distance qu'ils instaurent entre leur enonce et leur opinion propre.

1. Our results prove that GRKI is involved in phototransduction
2. Our results suggest that GRKI might be involved in phototransduction

Dans les exemples ci-dessus, pour Ie cas 1, I'extraction involve(GRKl 7
phototransduction) est justifiee car il n'y a pas de doute sur I'information presentee, elle
est meme renforcee par I'utilisation d'un marqueur ayant un fort degre de certitude
«prove », Pour Ie cas 2, la meme extraction involve(GRKl 7 phototransduction) ne
saurait etre justifiee, puisque I'utilisation de marqueurs de faibles degres de certitude est
faite « suggest» et « might ».
La perte du contexte lors de I' extraction de la connaissance est donc problematique dans
ces cas.

Ces dispositifs linguistiques representent ce que plusieurs auteurs ont deja evoque dans la
litterature linguistique et nomment «hedges », ou «qualifiers », ou «modifiers », ou
« downtoners », ou «boosters ». Ils peuvent prendre diverses formes grammaticales
(verbes lexicaux, adverbes, noms, adjectifs ...) et sont souvent assimiles a la modalite
linguistique, mais pas toujours.

2.1 La notion de modalite

En linguistique, on s'accorde generalement a definir la modalite comme un domaine
semantique qui englobe un ensemble de valeurs (eventuelle, hypothetique, probable,
possible, necessaire ... ) exprimant l'opinion, l'attitude ou Ie jugement de I'enonciateur par
rapport au contenu propositionnel de I' enonce. Le domaine modal est generalement divise
en deux sous-domaines : Ie deontique, qui englobe I'obligation et la permission et
I'epistemique qui s'applique a la possibilite, Coates [9] indique que la modalite
epistemique est en rapport avec les suppositions de I' auteur ou avec son estimation des
possibilites et, dans la plupart des cas, elle indique la confiance de l'auteur (ou Ie manque
de confiance) dans la veracite de la proposition exprimee. L'opposition entre deontique et
epistemique se revele cependant insuffisante compte tenu de la complexite des
phenomenes modaux. Certains auteurs suggerent des modalites alethiques, appreciatives,
intersubjectives (ordre, conseil, reproche...), bouliques (volonte), implicatives (condition,
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consequence...), ternporelles ; ou encore incluent la negation dans cette categorie, Les
differents types de modalites prises en compte le plus souvent, dans les travaux de
linguistiques, sont definis precisement dans la reference [10]. La modalite retrouvee le plus
frequemment dans les textes de biologie est de nature epistemique et c'est celle-ci qui va
nous interesser,

Les marqueurs de la modalite epistemique presents dans les textes de biologie sont divers.
IIs peuvent etre de nature lexicale (verbes modaux, adverbes modaux, proposition en
incise) ou morphologique (modes verbaux).

2.2 La notion de « nuanceur »

Le premier a avoir evoque la notion de nuance dans les textes est Lakoff [11], il nomme
ces marqueurs «hedges) (« esquives » en francais) et les decrit comme etant «des mots
dont le role est de rendre les choses plus ou moins floues », Cette definition a ete reprise
par la suite pour faire reference a tous les dispositifs linguistiques utilises par les auteurs
dans les textes pour nuancer leurs expressions.

Hyland [12] a recherche ces marqueurs dans 26 articles scientifiques de biologie cellulaire
et moleculaire (75 000 mots). Hyland indique que ces marqueurs signalent une anticipation
de la part de l'auteur d'une possible opposition a sa declaration et que la fonction de ces
marqueurs est de trois types: 1) « X may cause Y»: specifie I' etat actuel des
connaissances, 2) «These data indicate that .... », «the model implies ... », «it was
assumed that ... »xpecifient le desir de l'auteur d'anticiper des consequences negatives
possibles que serait l'invalidation de ses resultats, 3) «We propose that ... », «1 believe
that ... » contribuent au developpement de la relation auteur-lecteur. Dans cette etude, un
marqueur (« hedge ») est reieve tous les cinquante mots.

Presque une decennie plus tard, Light [13] mime une etude sur I'utilisation du langage
speculatif dans les abstracts de Medline. II focalise sa recherche sur I' expression des
niveaux de croyance et prend en compte l'importance du contexte de l'abstract. Pour cette
etude, les auteurs considerent les annotations au niveau de la phrase; ils definissent une
phrase «speculative» comme etant une phrase qui contient au moins un fragment
«speculatif' ». Selon eux, il y aurait 11 % des phrases des abstracts de Medline qui
contiennent des fragments «speculatifs ». Enfin, cette etude ne presente qu'une
categorisation (faite manuellement par quatre personnes) des abstracts, selon que la phrase
est: «tres speculative» (« high speculative »);« peu speculative» (« low speculative ») ou
« forrnelle » (« definite »).

Mercer [14] presente une methodologie pour le developpement d'un outil d'indexation des
citations dans les articles scientifiques prenant en compte le contexte de la citation. L'etude
menee a montre que les « nuanceurs » (appeles « hedging cues» par les auteurs) sont plus
utilises dans des contextes de citation qu'ailleurs dans les textes. Plus tard, autour de la
meme idee, Ie travail de Mizuta [15], base sur l'article de Teufeul et Moens [16], presente
un systeme automatique pour resumer des articles du domaine informatique. L'etude se
focalise sur des textes du domaine de la biologie. Vingt articles selectionnes au hasard sont
annotes, a l'aide d'un arbre de decision. Les annotations sont, par exemple, Outline
(exposition des grandes lignes de l'article), Method (methode), Insight (apercu, idee),
IMP (implication), etc. Pour detecter les differents segments dans les textes, des indices
linguistiques sont utilises. Par exemple, si le fragment « Our results support the hypothesis
that ... » est detecte dans la phrase, la zone sera identifiee comme Insight. Si un contexte
modal est detecte (introduit par «might », «may», «could », etc. ou des adverbes
«probably», «perhaps », etc.), alors la zone sera reconnue comme Ilv/P.
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Rizomilioti [17] adopte une vue etendue de la modalite, en sinteressant ace qu'il appelle
les « downtoners» (dispositif lexical qui signale le manque de confiance du locuteur
comme «might », «maybe ») et a leurs opposes, les «boosters» (tels que « obviously»,
« clear »), 11 sinteresse egalement a ce qu'il nomrne «les indicateurs de certitude» tels
que «show» et «demonstrate» (verbes lexicaux), «finding» et « conclusion» (noms).

En resume, la notion de nuanceur etend celle de la modalite en incluant les
« approximateurs » tels que «somewhat », «a number of», les clauses en «if»,
I'utilisation de la voix passive, la position personnel du locuteur « according to », « in my
opinion », « to our mind », et des conditions experimentales limitees proposees par Hyland
[12], telles que «we do not know whether ... », «viewed in this way the concept ...becomes
obsolete ».
Comme le suggere cet etat de l'art, les notions d'« hedge» et de «rnodalite epistemique »
ont ete beaucoup etudiees dans la communaute linguistique. Toutes les etudes menees et
citees plus haut sont de nature qualitative. Les auteurs n'ont pas modelise les marqueurs, ni
integre leur utilisation pour la ponderation dinformations dans des systemes d'extraction
de connaissances.

2.3 Synthese

La definition de la modalite epistemique et par elargissement des nuanceurs, que nous
prenons en consideration dans notre travail, est celle de Coates [9]. C'est-a-dire que sont
pris en compte les cas ou l'assertion est peu certaine mais aussi ceux ou elle est tres sure.
Nous y ajoutons cependant les cas ou l'assertion est affirmative, sans marqueurs
particuliers, et represente une proposition vehiculant un haut degre de confiance.

A cote des nuanceurs et de la rnodalite, nous distinguons egalement d'autres types
d'elements pouvant donner des indices sur la confiance que l'on peut accorder a une
connaissance extraite d'un texte. Ces elements concement un niveau global de confiance
accorde a la connaissance extraite et qui s'appuient sur une meta connaissance exterieure
au texte (comme par exemple, la notoriete des auteurs).

C'est I'ensemble de ces marques que nous regroupons sous le nom de «marqueurs de
confiance ». Ils representent tout type delement intrinseque ou extrinseque it I' article,
pouvant vehiculer implicitement ou explicitement une information servant adocumenter la
fiabilite de la connaissance extraite. On distingue done :

les nuanceurs (« hedges ») ;
la modalite linguistique et grammaticale ;
le facteur d'impact (« impact factor ») du journal dont provient l'article ;
le type d'etude menee dans l'article (etude experimentale, theorique, essai clinique,
rapport ...) ;
l'affiliation des auteurs de l'article ;
la date de I' article;

Dans I'etude menee, nous ne considerons que les trois premiers types de marqueurs.

3 Materiel

Nous utilisons trois corpus constitues apartir de Pubmed" que nous avions prealablement
constitues lors de notre travail sur les patrons lexico-syntaxiques [18].

8 http://www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez
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• CaRPI est obtenu avec une liste de 160 genes humains candidats, suspectes d'etre
lies a la maladie d'Alzheimer [19]. Ce corpus est une collection de 355 resumes,
contenant 817 phrases, 213 618 mots et a une taille de 1 Mo.

• CORP2 est compose de 68 textes entiers en relation avec les resumes de CaRPI,
disponibles dans Pubmed Central9

. Il contient 27912 phrases, 1 123 873 mots et a une
taille de 2,4 Mo.

• CORP3 est une collection de 348 resumes collectes de Pubmed grace a une requete
contenant une liste de 160 genes du nematode identifies par les biologistes comme
etant lies ala maladie d' Alzheimer. CORP3 contient 825 phrases, 201 753 mots et a
une taille de 1 Mo.

WordNet® [20] est une importante base de donnees lexicales de l'anglais : des noms, des
verbes, des adjectifs et des adverbes sont regroupes par synonymie, chacun exprimant un
concept distinct. Cette base de donnees a ete utilisee dans notre etude pour enrichir les
marqueurs de confiance extraits manuellement, en permettant lidentification de leurs
synonymes.

4 Methode

Notre methode consiste a collecter manuellement le plus grand nombre possible de
marqueurs de confiance (a partir de CaRPI, CORP2 et CORP3), en les enrichissant de
leurs synonymes grace a WordNet®. Nous proposons une classification de ces marqueurs
et nous definissons d'autres criteres de confiance susceptibles de modifier le degre de
confiance des connaissances extraites (par exemple, I'impact facteur de la revue). Ainsi,
nous avons pu etablir un modele pour les marqueurs de confiance. Nous avons applique ce
modele a l'extraction de connaissances a un gene particulier susceptible d'etre lie a la
maladie d' Alzheimer chez 1'homme.

4.1 Collecte des marqueurs de confiance

En nous appuyant sur l'etat de l'art, nous avons collecte les marqueurs de confiance
manuellement, retenant chaque dispositif linguistique suggerant que l'auteur etait en train
de nuancer son assertion, la presence de l'auteur dans le texte, les indices de la presence
d'un contexte particulier de I'information presentee dans Ie texte, etc.

4.2 Enrichissement de la liste des marqueurs de confiance

Les marqueurs collectes sont les traces des dispositifs linguistiques utilises par les auteurs
dans les documents analyses. IIs ne foumissent qu'une vue partielle de la diversite
d'expression des marqueurs. II est done necessaire d'etendre ces dispositifs a leurs
variantes morphosyntaxiques et a leurs synonymes. Nous avons utilise les ressources de
WordNet® pour une extension manuelle des marqueurs a leurs synonymes.

4.3 Classification des marqueurs de confiance et definition d'autres marqueurs de
confiance

Les marqueurs doivent etre classes en classes homogenes pour faciliter leur utilisation au
sein d'un outil d'extraction automatique de connaissances et dans le but de ponderer ces

9 http://www.pubmedcentral.nih.gov/
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memes connaissances. Ces classes sont ensuite graduees en fonction de la confiance ou de
la defiance que le marqueur ajoute a la connaissance a laquelle il se rapporte. Nous
proposons deux types de classification qui sont presentes dans la partie resultat,

Dans le cadre de cette etude, et atitre experimental, nous avons fait le choix de prendre en
compte un critere additionnel pour ponderer l'information extraite: l'impact facteur (IF)
du journal. L'IF d'un journal est calcule sur une periode de trois ans, et peut etre considere
comme etant le nombre moyen de fois que les papiers publies dans ce journal sont cites,
deux ans apres leur publication. Le choix de ce facteur est discutable comme representation
de la confiance associee aune connaissance mais c'est une information facile aobtenir, qui
est utilisee ici a titre experimental. II est de plus tres apprecie par les biologistes, car il
donne une « valeur» supplementaire aux connaissances presentes dans les articles publies
dans des journaux ahaut facteur d'irnpact.

4.4 Modele pour les marqueurs de confiance

La derniere etape de la methode implique d'etablir un modele pour l'ensemble final des
marqueurs. Ce modele de marqueurs de confiance doit etre utilise au sein d'un outil
d'extraction automatique de connaissances fonctionnelles sur les genes, a partir de textes
scientifiques, ainsi que les informations concernant la confiance qui les accompagnent.
Nous avons decrit dans un article precedent la methode des patrons lexico-syntaxiques,
basee sur les expressions regulieres et les graphes, qui permet d'extraire des connaissances
a partir des textes [7]. Nous avons utilise la meme approche pour definir le modele des
marqueurs de confiance. II a ete construit manuellement.

Enfin, nous avons applique ce modele au contexte de la maladie d'Alzheimer et, plus
precisement, a la recherche de connaissances concernant le gene apolipoprotein E (APOE)
qui est soupconne par les biologistes d'etre lie a la maladie d'Alzheimer chez l'Homme.
Nous avons construit un corpus specifique (CORP _APOE) pour l'application de ce
modele. Ce corpus a ete obtenu en questionnant Pubmed avec le gene APOE et ses
synonymes. Nous considerons toutes les fonctions biologiques d'APOE que nous
extrayons avec notre systeme d'extraction de connaissances pour obtenir des triplets (G, F,
PMID) , ou G est le gene APOE, F est sa fonction et PMID est l'identifiant Pubmed de
larticle a partir duquel la connaissance est obtenue. Ensuite, nous detectons tous les
marqueurs de confiance qui pourraient nuancer la connaissance extraite, nous ponderous
cette connaissance en fonction des classes auxquelles les marqueurs appartiennent.
Finalement, nous representons la confiance associee achaque connaissance extraite dans
un espace multidimensionnel selon les criteres de confiance exposes precedemment,

5 Resultats

Dans cette section, nous detaillons les resultats obtenus pour chaque etape de la methode
proposee.

5.1 Collecte des marqueurs de confiance

Une liste de 250 marqueurs de confiance collectes manuellement a ete etablie. Ces
marqueurs peuvent etre des auxiliaires modaux (must, will not, etc.), des adverbes modaux
(possibly), de maniere (clearly), de temps (often), de degre (largely), de lieu (here), des
informations de contexte (in our case), des informations sur la source (on the basis of),
certains verbes (assume, confirm, appear, etc.), etc.
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Une fois collectes, nous avons etendu manuellement les marqueurs a leurs variantes
morphologiques. Cette recherche s'effectue a partir des lemmes des marqueurs de
confiance. Par exemple, nous avons etendu Ie marqueur de confiance : "previous study" a
"previous studies" (ajoutant ainsi les formes plurielles ou singulieres), et "remain
unknown" a"remains unknown" (forme flexionnelle du verbe). Cet enrichissement nous a
permis de construire pour les 3 corpus etudies, une liste de 478 marqueurs.

Nous avons egalement mene un deuxieme type d'extension pour lequelles synonymes des
marqueurs de confiance extraits ont ete pris en compte. Par exemple, nous avons etendu Ie
marqueur de confiance "we anticipate" a "we expect" (expect etant Ie synonyme de
anticipate dans WordNet®), "previous study" a"previous work:' et "previous report" (work
et report sont des synonymes de study). II y a un debat concernant I'utilisation,
I'exhaustivite, la precision et la pertinence linguistique de WordNet® mais cette ressource
est consideree comme appropriee pour Ie contexte dans lequel nous travaillons. En effet, Ie
processus d'extension base sur les synonymes utilises pour ce travail ne modi fie en rien les
resultats finaux, il augmente juste Ie nombre de marqueurs de confiance a 700. Notons
qu'ignorer cette etape d'acquisition des variantes et des synonymes des marqueurs de
confiance nous aurait fait perdre des informations pour la ponderation des resultats,
puisque la liste des marqueurs dont nous disposions n'aurait pas ete assez exhaustive.

5.3 Classification des marqueurs de confiance et definition des autres criteres de
confiance

La necessite de classer les marqueurs de confiance en fonction de leur semantique a
emerge afin de donner differents poids a la facon dont ils caracterisent la connaissance.
Nous avons retenu quatre categories differentes, decrites ci-dessous dans un ordre de
confiance ascendante :

1. Interrogation ou tatonnements de I'auteur. Cela correspond a une connaissance
qui est encore non prouvee et qui requiert une demonstration. Cette connaissance
peut aussi correspondre a une interpretation de l'auteur en l'absence de preuves
concluantes dans l'article.
ex. : "remain to be confirmed", "has yet to be identified", "?"

2. Distance suggeree par I'auteur par rapport a son assertion ou a une
connaissance presentee dans Ie texte. Cette subtile distinction a ete suggeree par
Hyland [12]. Cela peut aussi correspondre a une restriction de la connaissance a un
certain contexte (ex.: Ie contexte de l'article ou d'une experience en particulier).
ex. : "our findings suggest that", "in this case we conclude that", "it is possible
that"

3. Etudes d'autres chercheurs, references ad'autres travaux, articles ou methodes.
Ces connaissances sont associees aun haut niveau de confiance, car nous partons du
principe que si un article est cite, les informations qui y sont presentes sont
considerees comme vraies par I' auteur, ou au pire supposees vraies. Ces
connaissances n'ont done pas besoin de plus amples demonstrations dans l'article
dans lequel elles sont rapportees.
ex.: "previous observation ", "it is now believed that", "it has been proposed that"

4. Demonstration ou preuve faite par I'auteur. Cela correspond aux travaux de
l'auteur presentes dans son article. Cela implique I'utilisation de marqueurs associes
ades connaissances auxquelles on accorde un tres haut niveau de confiance car elles
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sont basees sur des demonstrations presentees dans l'article considere,
ex. : "we reveal that ". "we show here that ". "our results indicate that" ...

Ces quatre categories regroupent les marqueurs de confiance de Type 1. Sur les
478 marqueurs detectes initialement et etendus a leurs variantes morphologiques, 56 se
trouvent dans la classe 4,65 dans la classe 3, 214 dans la classe 2 et 134 dans la classe 1.
Les 9 marqueurs restants concernent la negation (no, not, unable, etc.) et ne sont pas pris
en compte en tant que classe de Type 1.

Nous avons egalement distingue des marqueurs qui modifient Ie niveau de confiance a
l'interieur des quatre classes presentees precedemment. Ces marqueurs caracterisent la
subjectivite dans les textes, decrivant des choses ou des evenements qui sont possibles
mais pas observes ou pas certains. Ces marqueurs sont de Type 2. Ils sont representes dans
la figure I, allant de la negation a laffirmation, c'est-a-dire du moins probable au plus
probable.

Affirmation! declarative
sentence

o

Negation
on the verb!
Cannot!
Could not!
Will not

1

May not

6 8 9 10

Must not

Figure 1 - Graduation des marqueurs de confiance de Type 2.

La negation (poids 0) indique que l'auteur presente une assertion negative, i.e. l'auteur
considere que la connaissance presentee est fausse. Par exemple, si l'auteur presente
l'information suivante: « le gene A n'est pas lie a la fonction B» alors nous aurons la
connaissance sous forme de couple (gene A, fonction B) avec le poids 0, car la
connaissance est sous la forme negative. Ce genre de connaissance a done Ie poids de
confiance Ie plus faible ("unable ", "not ", "neither ...nor" ...). Must not, should not, may
not et might not traduisent plus de confiance qu'une negation claire. Might, could, can/may
et should expriment des probabilites croissantes. Enfin, must/will et les phrases
affirmatives expriment Ie plus haut degre de confiance.

Atravers l'utilisation du critere de l'impact facteur (IF), nous faisons l'hypothese que l'IF
du journal est en relation avec la fiabilite des informations biologiques et medicales qu'il
publie. Cela n'implique pas que les journaux a faible IF publient des experiences
biologiques erronees, mais simplement que les biologistes ont I'habitude de plus se fier aux
informations provenant de journaux a fort IF. Le journal de publication d'un article peut
etre retrouve assez aisement grace a son numero ISSN (international standard serial
number), disponible au format XML dans le resultat de recherche Pubmed, dans la balise
<ISSN IssnType="Print">0003-2697</ISSN> (Ie numero en gras correspond al'ISSN du
journal de parution). La liste des IF des journaux peut etre utili see ensuite pour ponderer
les connaissances issues de ces journaux.

5.4 Modele de critere de confiance pour I'extraction automatique de connaissances

Dans un travail precedent, nous avons utilise I'approche des patrons lexico-syntaxiques
(expressions regulieres) pour l'extraction d'informations a partir de textes en biologie.
Nous reutilisons ce modele pour les marqueurs de confiance. Tout d'abord, les lemmes de
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chaque marqueur de confiance sont definis, afin de detecter toutes les formes possibles du
mot. Ensuite, les synonymes des marqueurs ont ete collectes it I'etape d'enrichissement de
la liste des marqueurs de confiance. Par exemple, des marqueurs de confiance comme "we
anticipate" et "we expect" forment I'expression we<have>*«anticipate>+<expect» , ou
les mots entre < > correspondent it la forme canonique du mot, + correspond au au
logique et * correspond it 0 ou n occurrences. Quand certains marqueurs sont identifies
comme etant synonymes dans WordNet®, nous les incluons dans la meme expression.
C'etait Ie cas pour "we hypothesise" et "we suspect", et, avec l'extension avec leurs
synonymes, cela a cree l'expression reguliere suivante :

we<have>*«hypothesise>+ <speculate>+ <expect>+<predict>+<suspect>) .

Des noms, adjectifs, adverbes, ainsi que des verbes, peuvent etre etendus avec la ressource
WordNet®, comme dans I'expression suivante :

<have> *<be>(previously+now) *(largely+widely+extensively+generally) *<confirm> qui
recupere les phrases "have been previously confi rmed " ainsi que "is now largely
confirmed" ou "is widely confirmed". A travers ces exemples, nous pouvons observer la
capacite des expressions regulieres it identifier des evenements linguistiques cibles.

...
"0-
>
I-

I.

1 (ApoE epsilon4 allele, vascular depression, 17337010)
1.\ 2 (APOE, arteriosclerosis, 17132969)

... 3 (Apolipoprotein E, aggressive behavior, 17077632)
I " 4 (ApoE, differentially regulated, 17077142)
~ 5 (APOE4 allele, lateonset AD, 17069783)

15 6 (ApoE, cognitive impairment, 16764677)
7 (ApoE, pupil response, 16764677)
8 (apolipoprotein E(APOEI epsilon4 allele, sporadic AD. 16741934)
9 (Apolipoprotein Eepsilon 4, increased vulnerability tocell death,

16736246)
10 (ApoE4, HSV.llatency,166990181
11 (apolipoprotein Eepsilon4 allele, lateonset AD, 16681804)
121ApoE, repairing injured neurons, 16585500)

Figure 2 - Visualisation graphique des triplets extraits selon leurs degres de confiance.

5.5 Application au contexte du gene apolipoprotein E

Nous avons utilise Ie systeme developpe dans Ie cadre d'un travail anterieur [7] pour
extraire 650 elements de connaissances it partir du corpus CORP_APOE. Ces elements
sont extraits sous la forme de triplets (G, F, PMID) , ou G est Ie gene, F sa fonction et
PMID I'identifiant Pubmed de l'article d'ou l'annotation fonctionnelle provient. Nous
appliquons les expressions regulieres construites pour les marqueurs aux phrases qui sont it
I'origine des triplets ce qui nous a conduit it I'extraction de 12 elements de connaissances
associes it des marqueurs de confiance. Pour chacun des 12 triplets, Ie type 1, Ie type 2 et
I'IF sont explicites. La connaissance biologique extraite est placee dans un espace 3D selon
son niveau de confiance de Type 1, son niveau de confiance de Type 2 et de l'IF dujoumal
source (figure 2).
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Le travail decrit dans cet article consiste a integrer l'identification de marqueurs de
confiance dans un systeme automatique dextraction de connaissances a partir de la
litterature en biologie [7]. Les marqueurs ont ete detectes manuellement apartir de corpus
d'abstracts et de textes entiers tires de Pubmed. Ces marqueurs ont ete etendus grace a
WordNet® et classes en quatre classes de type 1, et 10 classes de type 2 selon leur
semantique et la force avec laquelle ils modifient la confiance que I' on porte a
I'information.

L'extraction et la caracterisation de connaissances concernant la fonction biologique de
genes et leurs produits, bases sur un systeme de ce type, ameliorent notre comprehension
de la fiabilite de ces informations, particulierement si la connaissance extraite est projetee
dans un espace multidimensionnel. Nous travaillons actuellement avec des experts
biologistes pour evaluer l'efficacite d'une telle presentation.

Nous planifions de travailler sur la detection automatique de nouveaux marqueurs de
confiance. En effet, la detection manuelle des marqueurs de confiance, dans Ie cadre de
cette etude, a ete realisee sur 3 corpus de tailles relativement modestes, une detection
automatique sur un corpus plus large permettrait de completer de facon plus exhaustive
notre liste actuelle de marqueurs.

Notons que dans I'etude qui est presentee, nous ne tenons pas compte du style de I'auteur
ni de son milieu culturel ou institutionnel. Nous avons egalement remarque que ces
marqueurs pouvaient etre parfois regroupes au sein d'une meme phrase avec une
semantique particuliere, De plus, une autre dimension possible serait la prise en compte du
type darticle etudie (article de revue, essai clinique, etc.). A long terme, l'objeetif de
recherche de notre projet consiste a proposer des outils automatiques qui faciliteront
l'acces aux informations disponibles dans la litterature scientifique. Ces informations
seront ponderees par un indice de leur fiabilite, calcule en fonction des contextes et des
donnees de reference.

Les marqueurs de confiance presentes dans ce travail peuvent egalement etre retrouves
dans des articles du domaine medical. La biologie ne consiste finalement qu'a un champ
applicatif des travaux realises et evoques dans cet article sur I' extraction de connaissances
apartir de textes et leurs valeurs de confiance qui y sont associees,
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Abstract
Semantic interoperability, a prerequisite to eHealth projects, relies on sharing both
information and knowledge models between information systems. Two of the standards of
information models are HL7 v3 and the European norm, EN/3606/0penEHR. The paper
compares both standards on afragment ofthe prenatal medical record, the APGAR score.
The HL7v3 perinatology DMIM specification and the OpenEHR APGAR archetype were
used. HL7v3 appears to be more formal than OpenEHR and able to represent in an easier
way the clinical context. For both standards, the binding to reference terminologies such
as LOINe is poor.
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1 Introduction

Depuis moins d'une decennie, grace au developpement des technologies de l'information
et de la communication, un certain nombre dactivites medicales basculent dans Ie nouveau
paradigme de l'e-sante. Eysenbach definit I'e-sante comme l'mtersection de la medecine,
de l'informatique medicale, et de la sante publique. L'e-sante correspondant a «un
ensemble de services de sante, base sur les technologies de linformation et de la
communication, capable de foumir et valoriser I'information medicale »,

La connexion de l'ensemble de ces services aussi divers soient-ils (dossiers medicaux
partages, messageries securisees, prescriptions connectees, etc.) supposent que les
systemes dinformation qui les supportent soient interoperables.

Une voie de resolution de linteroperabilite consiste en ce que les systemes partagent des
modeles dinformation capables de capturer les donnees, et des modeles de connaissance
(ou terminologiques comme SNOMED, LOINC) permettant de coder de facon non
ambigue les donnees [1].

II existe actuellement plusieurs normes (de jure et de facto) concurrentes de modele
d'information susceptibles d'etre utilisees par les industriels. En particulier pour Ie dossier
medical electronique, on trouve d'une part Ie Clinical Document Architecture (CDA)
defini dans la version 3 d'HL7 [2], et la norme europeenne EN 13606 [3]. Cette derniere
est fortement inspiree du standard OpenEHR [4]. La question du choix du modele se pose.

Quels en sont les apports et les inconvenients respectifs ?
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Nous proposons ici de comparer la representation d'un fragment du dossier medical
perinatal, en l'occurrence le score d'APGAR dans les formalismes HL7V3 et
EN13606/0penEHR et en particulier la representation de l'information et le lien etabli
avec les terminologies de references. Cette etude s'inscrit dans le cadre d'un projet de
faisabilite d'un dossier medical perinatal partage breton.

2 Etat de I'art

2.1 Le score d'APGAR

Le score invente en 1952 par Virginia Apgar [5] est utilise pour evaluer la sante d'un
nouveau-ne ala naissance. Il est compris entre 0 (arret cardiaque) et 10 (normal). Le calcul
du score est base sur l' observation de parametres cliniques pour chacun desquels on donne
une note de 0 a 2. Le score global est la somme de ces notes. Le tableau 1 presente les
differents criteres et leur cotation.

Tableau 1 - Details du score d'Apgar.

Parametres 0 1 2
Battementscardiacues Absents < 100 / minute > 100/ minute

Mouvements
Absents Lents, irreguliers Reguliers, vigoureux,

respiratoires avec cri

Tonus musculaire Nul, flasque Faible : legere flexion Fort: quadri-flexion,
des extremites mouvementsactifs

Reactiviteala Nulle
Faible : leger Vive : cri, toux

stimulation mouvement, grimace

Coloration Globalementbleue ou Corps rose, extremites Totalementrosepale bleues

Le score d' Apgar est evalue classiquement it differents moments (juste apres l'extraction, a
1 minute, 5 minutes, voire 10 minutes apres la naissance). Ce score va conditionner la prise
en charge immediate du nouveau-ne, en particulier par des manoeuvres de reanimation. La
modelisation du score d' APGAR est disponible dans les normes HL7 V3 et
OpenEHRlEN13606.

2.2 Les standards de modele d'information

2.2.1 HL7 version 3

Apartir de 1996, HL7 a developpe une nouvelle generation de standards, regroupes sous la
denomination « version 3» dont la caracteristique est qu'ils reposent et derivent
totalement d'un modele de classe formel appele RIM (Reference Model Information). Le
RIM est une representation graphique des donnees cliniques. 11 s'agit d'un modele it partir
duquel est determine de maniere explicite les messages echanges au sein ou entre les
systemes d'information. La methodologie de derivation apartir du RIM s'appuie sur un
formalisme proche d'UML [6]. La specification des classes it partir du RIM identifie
d'abord les elements generiques du domaine amodeliser puis, par iterations, va aux plus
specifiques.

Les liens entre les classes du RIM et la selection et/ou la completion des classes
correspondantes dependent des conditions techniques, legales et organisationnelles du
domaine dans lesquelles on se trouve. Pour ces raisons, la definition des messages s'appuie
sur un clonage des classes du RIM dans un sons-modele (appele Domain Message
Information Model ou (DMIM)) specifique au domaine.
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A partir du DMIM, Ie processus de specification des messages se poursuit par I'extraction
dans des Refined Message Information Models (RMIM) des sous-ensembles des classes
necessaires a la specification des messages. Enfin, la definition operationnelle des
messages, cest-a-dire utilisables et implementables par les industriels, s'effectue au sein
du Hiearchical Message Description (HMD).

II convient de preciser que I'appellation D-MIM et R-MIM viennent recemment de
changer au profit respectivement de DIM (Domain Information Model) et CIM
(Constrained Information Model).

Comme on Ie voit, il s'agit d'un processus complexe. Dans Ie cas OU certaines classes sont
communes aI' ensemble des domaines, HL7N3 prevo it de formaliser des messages trans
domaines appeles Common Message Element Type (CMET). Cette approche permet a la
fois de respecter les specificites d'un domaine, tout en reutilisant ce qui peut l'etre,

2.2.2 OpenEHR

L'originalite de GEHRJOpenEHR est davoir introduit la notion d'archetype [4, 7]. Cette
approche dissocie Ie modele d'information en deux niveaux: Ie modele de reference et les
archetypes proprement dits.

Le modele (de classes) de reference

C'est I'equivalent du RIM d'HL7. Mais bien quil soit specifique au domaine medical, il
reste relativement general. Ce modele contient un nombre restreint de classes (par
exemple COMPOSITION, SECTION, DATA_STRUCTURE, ENTRY, etc. Les 2 premieres classes
citees permettent de representer la structure ou Ie decoupage d'un dossier medical. Par
exemple, un compte-rendu operatoire sera typiquement derive de la classe COMPOSITION.

La partie decrivant I'histoire de la maladie d'une observation sera de type SECTION. La
classe DATA_STRUCTURE decrit Ie type de structuration syntaxique des donnees (par exemple
un element de donnees isole, une liste ou un tableau).

Le decoupage de I'observation medicale (antecedent, histoire de la maladie, examen
clinique, etc.) reposera sur I'utilisation de la classe SECTION. La classe ENTRY est
particuliere puisqu'elle permet de representer les informations medicales proprement dites.
ENTRY possede 4 sous-classes (OBSERVATION, EVALUATION, INSTRUCTION et ACTION).

La classe OBSERVATION est utilisee pour representer une observation, I'etat clinique ou
paraclinique du patient. OBSERVATION sera utilisee pour representer par exemple I'histoire
de la maladie, la tension arterielle du patient ou sa numeration formule sanguine.

La classe EVALUATION est aprendre au sens d'une hypothese formulee par Ie clinicien. Elle
permet de representer les hypotheses diagnostiques ou les risques potentiels encourus par
Ie patient devant des facteurs de risques. INSTRUCTION et ACTION permettent
respectivement de representer les prescriptions au sens large et les actions rnenees en
reponse aux prescriptions. Ces classes permettent de representer Ie detail des etapes d'un
workflow.

Les archetypes

Dans Ie deuxieme niveau, les concepts medicaux et de soins tels que la pression arterielle,
les resultats de laboratoire, un score d'APGAR, sont modelises en tant qu'archetypes, Un
archetype est done une modelisation de concepts du domaine, exprimes par I'utilisation de
contraintes sur les structures sous-jacentes d'un modele de reference. L'exemple d'une
contrainte est de restreindre la classe generique du modele de reference « Observation» a
celle par exemple de larchetype « Pression Arterielle ». L'archetype possede 3 parties
distinctes :
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• des donnees descriptives ;

• les regles de contraintes ;

• et une section dite « definitions ontologiques ».

Les donnees descriptives contiennent I'identifiant unique de l'archetype, un code machine
decrivant le concept (generalement clinique) et enfin diverses metadonnees decrivant
l'auteur, la version, le sujet ou I'objectif de I'archetype. Enfin est specifie si un archetype
est une specialisation d'un autre archetype. Les regles de contraintes sont au cceur de
I'archetype et definissent les restrictions sur les classes du modele de reference. Ces
restrictions seront par exemple la cardinalite, Ie type syntaxique, des valeurs min-max, etc.

Dans les archetypes, I'expression des regles de contraintes s'effectue grace it un langage
dedie de type objet: l' Archetype Definition Langage (ADL) [8], derive du langage Object
EIFFEL [9].

Enfin, la troisieme partie, appelee selon nous abusivement «Ontology», contient les
definitions textuelles des elements de donnees utilises dans l'archetype, ainsi que Ie
vocabulaire utilise dans les elements de donnees traduits dans differentes langues. Ce
vocabulaire d'interface est aligne (on parle de biding) avec un ou plusieurs vocabulaires de
reference (tel que Snomed ou LOINC).

3 Resultats

3.1 Analyse de la representation du score Apgar en HL7N3

Nous avons reutilise la modelisation publiee par Goosen [10]. II s'agit d'un D-MIM
developpe pour ce domaine dans Ie cadre du projet national du dossier medical informatise
neerlandais [10]. Notons que ce modele n'a pas it ce jour ete implemente, Au sein de ce
D-MIM, on trouve la modelisation du score d'APGAR (figure I).

On remarque que Ie score d'Apgar derive de la classe ACT [x_Apgar_score] O. L'attribut
class_cd<==OBS ajoute une contrainte it la classe ACT et permet de specifier qu'il s'agit
d'une observation. Le mood_cd (ou mood code) exprime Ie contexte de la classe. II s'agit
ici d'une mesure ponctuelle (attribut EVN pour evenement), Les pointilles modelisent la
notion de choix exclusifs (« check box» en anglais), c'est-a-dire que Ie score d' Apgar est
un acte qui peut etre effectue au choix it I minute, 5 minutes et 10 minutes.

Le score d'APGAR [x_Apgar_Score] est relie au dossier de naissance [A_birth_Data] via
une relation recursive du RIM (Act relationship) @, en I'occurrence
[AR_Has_apgar_score] qui ici est de type composition «== COMP). Dans cette
modelisation, on dissocie la classe [X_Apgar_score], relative it une mesure it un moment
donne, de la classe [A_Apgar_score] @), qui represente Ie score proprement dit. Cette
derniere classe est liee it la premiere par une relation de derivation (DRV).

On retrouve les contraintes au niveau des attributs permettant d'exprimer Ie score: par
exemple la valeur bornee de 0 it 10 et l' expression mathematique de son calcul. La classe
A_Apgar_score derive elle-meme de classes specifiques, modelisant les parametres
cliniques mesures, la frequence cardiaque par exemple O.

La cardinalite figure pour chaque relation entre classes. Le score d' APGAR est derive
d'une et une seule classe observation [A_Heart_Frequency_score].

En ce qui concerne I' alignement, seules deux classes sont reliees it un referentiel
semantique, en I'occurrence LOINC 0. II existe unc alternative it la modelisation de la
classe [x_Apgar_Score] et de la classe [A_Apgar_score]. Une seulc classe aurait pu etre
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produite, dont l'attribut CD aurait ete valorise par un code LaINe correspondant au temps
de I'observation (I, 5, 10 minutes).

o

idem

l em

A_Apgar_score
lass_cd<=OBS

mood_cd<=EVN
alue<=O..10
erivat ion_expr

<=($1+$2+$3+$4+$5)t-:::::::;~~=~
ffective time I- ~====:;==:======~-~ t::::~~=---~~~~~~

AR Has
Apgar _score

Type_cd
<= COMP

birth data
lass cd<=OBS
ood_cd<=EVN

:IA_Apgar_score_5min I:

tI~~~~g_a~~s~r~=~O_~~ lj

Figure I - Detail de /a modelisation du score d 'APGAR dans /e DMIM de perinatologie
modelise par Goossen et a/.

On aurait egalement pu ne pas detailler le score, en ne gardant que le total, mais on a choisi
de representer les differentes composantes du score. Cette information est utile au
c1inicien, lorsqu'il veut connaitre I'origine de la perturbation du score.

3.2 Analyse de la modelisation du score APGAR en OpenEHRlEN13606

Comme la plupart des archetypes « c1iniques», I'archetype decrivant Ie score d'Apgar
[openEHR-EHR-OBSERVATION.apgar.vl] derive de la c1asse OBSERVATION qui,
elle-meme, derive de la c1asse ENTRY.
On retrouve les quatre parties de modelisation d'un archetype (Description, Data, Protocol,
Event Series). La partie «Description» contient un texte de definition de I'Apgar; la
partie «Protocole» contient sous forme textuelle la procedure de mesure du score ; la
partie «Data» regroupe les items c1iniques a examiner (heart rate, breathing etc.); la
partie « Event Series» modelise la temporalite du recueil de l'Apgar (I, 2, 5,10 minutes).
Pour comprendre la modelisation de l'archetype, il faut retourner a son codage en ADL.
Apgar Score derive bien de la c1asseOBSERVATIONCD. Apgar est une mesure historisee
(History)aJ, de type mesure ponctuelle (POINT_EVENT)Q) . Par defaut, la mesure se fait a
une minute (argument IPTMII pour Point Time 1 minute)®.

Puis sont definis les items arecueillir. Les elements de donnees sont organises dans une
structure de type ITEM_ L1ST~, chaque element est associe a une cardinalite (par
exemple, pour le rythme cardiaque, e1le est de 0 ou I), aun identifiant permanent au sein
de l'archetype qui servira eventuellement a I'alignement (par ex: [atO005]) ®, enfin a un
ensemble de valeurs (value) associees egalement aun identifiant.
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I
"'-t. E (

(3)IT I1t_ LIS T (n OOOl l E ( -- st.ructure
!.t~.!' c ardinali t y e { 1 .. 6: ordered} e {

® &1~~:t.~O O{S ] eeewe eeee.. E to .. 1) E , -- He.ut rate

Vll lo~ 1 : : at0006 l , -- No hQOIIct b$at.
<Z>1 1 1 1oca ~ : : at 000 7 1. •• Le55 than 100 beats par Minute

2 111ocd : :u0008l -- Cre.loter ~n Qr equ.al t.o 100 be.lh per minute

Par exemple, la valeur 0 est attribuee it l'identifiant [AT006]<V, qui lui-meme sera defini
plus loin, d'abord textuellement comme « pas de battement cardiaque » et eventuellement
relie it un concept d'une terminologie de reference, ce qui n'est pas Ie cas ici.

Le score total est egalement defini mais, contrairement it la modelisation HL7, il est mis au
meme niveau que les autres elements de donnees . De plus, ne figure pas d'expression
mathematique permettant de Ie calculer (simplement les bornes de 0 it 10).

ELEMENT [ a t 0 0 2 :>J E { -- To tal
value E (

DV_COUNT E {

magnitude E (10 .. 101 }

Pour exprimer les differents temps de mesure du score (1, 2, 5, 10 minutes), les elements
de donnees ne sont pas redefin is pour chaque temps . Un adressage (use_node) interne
permet de renvoyer it 1adefinition de la mesure.

POINT EVENT [ a t 0 0 2 6 ] occu r rence s E {O . . l} E { - - 2 minute
offset E {

DV DURATION E {
- value E { IPT2M I }

}
data E (

use node ITEM_LIST /data[at0002 ] /events[at0 0 03j/data (at0001 )

Dans 1a partie dite « ontologique » de l'archetype, on retrouve l'identifiant [atxxx] de
chaque element de donnee, associe it un libelle et it une definition textuelle.
[n at0006 nj - <

description ;; < "No he art beat 1 s presen t - p a l pa t i o n of the base of umbilical c o r d ">
text ;; <"No heart bea t" >

Enfin, concernant le lien avec les terminologies externes, comme nous l'avons vu, seuls
deux elements de donnees sont relies it LOINC.
termbIii<lrng - <

T nLNC20s nj = <
items;: <

[n /data[at0002j /evonts[at0003 J/data [atOOOlj /itoms[at002Sj I " J = < [LNC20S: :9272 -6j>
(" /data [at0002) /events [at0028 J l da t a/ ite.rns [a t 00 2S j I n ) = < ( LNC20S: : 9271-8 J>

A partir de l'editeur d'archetype distribue par la societe Ocean Informatics', nous avons
genere automatiquement un formu1aire qui permet de mieux se representer comment les
differents elements de donnees sont organises dans l'archetype Apgar.

I https ://wiki.oceaninforrnatics.com/confluence/displayrrTUArchetype+Edito r+Releases
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4 Discussion

4.1 Le formalisme des modeles :

131

Sur Ie plan du formalisme, HL7V3 presente une coherence bien superieure a OpenEHR.
En effet, Ie modele HL7 du score APGAR s'integre dans la modelisation globale d'un
domaine (ici Ie OMIM sur la perinatalogie), Nous avons vu plus haut que Ie OMIM lui
merne derive du RIM. Cette structure, en un seul tenant, donne une tres grande coherence a
l'ensemble. Encore faut-il que soient respectees les regles de bonne pratique de derivation
du RIM en OMIM, c'est-a-dire se basant sur la notion de domaine fonctionnel et non sur
d'autres criteres.

Le formalisme OpenEHR est plus « lache ». Si Ie lien avec Ie modele de reference est
formel , ce lien est semantiquement pauvre : d'une part, parce que Ie modele de reference
d 'OpenEHR est beaucoup moins fourni que Ie RIM et d'autre part, parce qu 'il n'y a pas de
modelisation globale d'un domaine.

Ce manque de formalisme se retrouve au sein meme des archetypes : les elements de
donnees sont regroupes « en vrac », II n'y pas, par exemple, de hierarchisation entre Ie
score total d' Apgar et les differents parametres permettant de Ie mesurer. HL7 introduit
non seulement la relation de derivation entre score global et parametres du score , mais en
plus specifie I'expression mathematique permettant son calcul.

4.2 La semautique vehiculee

L'archetype Apgar contient de nombreuses informations descriptives (objectifs, protocoles,
partie « ontologie » definissant les elements de donnees, etc .). Cette documentation est
superieure au modele HL7, mais malheureusement elle est textuelle et peut difficilement
etre exploitable par les machines. Les deux modeles encapsulent des elements de donnees,
les regroupent et les structurent, generant de fait une semantique contextuelle. Par
exemple, dans l'archetype Apgar, nous avons un element de donnee [at0014]
correspondant al'atonie (Limp=mou) (Figure 2).

ELEMENT:a-:':'::5: ccc:.:==e::ce~ E (0 .. 1 1 E -- Huscle tone
value E (

'" :': ==a: : : a t : _:.;: ,
::~ca: : : a~ : ~ : ; :,

Limp
Some f lex i nQ of arms and l eQ s
Active moti on

Figure 2 - Representation du tonus musculaire dans I 'archetype APGAR

Cet element de donnees ne peut etre interprete correctement qu 'en contexte avec
I'ensemble des autres elements de donnees. II s'agit de l'atonie, comme etat du tonus
musculaire, mesure pour Ie calcul du score d' Apgar. Le OMIM nous indique de plus que
cette mesure est un composant du dossier de perinatalite. Ainsi, les archetypes ou les
OM1M modelisent des contextes.

4.3 Un faible taux d'alignement

Les deux exemples montrent un faible lien avec des terminologies de reference. Pour
chacun des modeles, seuls 2 elements de donnees ont ete codes en LOINC. Le choix de
cette terminologie n'a jamais ete justifie, L' Apgar etant un score base sur des observations
c1iniques, la Snomed CT aurait ete sans doute la bonne terminologie de reference.
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4.4 Le telescopage des modeles d'information et de connaissance.

..-tcee - tndrog •u_
Concept Status Current
~DescnptlOns

I
t~flnd. Ing of muscle tone (findIng)
tlilmuscle tone - f,ndlng
(;I flnd,ng of muscle tone

- DefimtlOn. Fully defined by ...
!.is a

~ rn muscle f,ndlng
~rn f,nd lng by site

~ 'll c ~lllc al f,ndlng
rn Stl OMED CT Concept

- finding srte
I:rn muscle structure-Codes

~ Ongtnal Snomedld F· l 1190
[Read Code(Ctv31d) XM03x

• musc e one
(;'Iobservationof toneofskeletal muscle

- DelirntlOn PnmdlVe
!IS a

~ rn musc le observable
~ l;!) rnJSCUIoS eletalobservable
, rnctilllcal h1sta<y!examonatlon observable

~rn observable en y
l rnSNOMED CTConcep

I~musc le tone(observable entily)

.- odes
~Onginal Snom edld F·11101
[ Read Code(Ctv31dj XUTl3

Nous illustrons notre propos par un exemple : dans I'APGAR, nous retrouvons I'element
de donnees « tonus musculaire ». Que ce soit pour HL7 ou OpenEHR, cet element herite
de la classe OBSERVATION.

Or, comme Ie montre la Figure 3, Snomed CT presente deux concepts tonus musculaire
[ 6 91 800 2 : muscl e tone ] et [ 691 8 00 2 : mu s cle t on e fi ndi ng ] heritant de classes
strictement differentes [3 637 87 0 02 Observabl e enti ty ] et [ 404684003 : c linical

finding] .
IIIJ$CIO lore •Uetnb:ln

Concept Status Current
~ Descn tJOllS

o

Figure 3 - Double representations du concept tonus musculaire dans Snomed CT.

II s'agit bien achaque fois du tonus musculaire, mais dans Ie premier cas, il est considere
comme un phenomene potentiellement observable (on peut imaginer une question « tonus
musculaire ? »), dans l'autre cas il s'agit du phenomene reellement present, c'est-a-dire du
signe (finding) que l'on a recueill i (Ie tonus musculaire du patient). Les deux concepts sont
lies par une relation formelle « interprets »,
On voit done que modeles d'information et de connaissance representent des concepts
identiques de deux facons differentes. Des lors, comment realiser sans ambiguite
I'alignement? Pour l'archetype Apgar, on peut considerer que I'element de donnees
[atO013] constitue une question « Que1 est la tonicite du bebe ? ». II pourrait de fait etre lie
au concept observable [ 6 91 8 002 : muscle tone ] .

Les reponses possibles pourraient etre codees avec des fils du concept semiologique
[ 6 91 80 02 : muscle t o n e f indi n g ] et, s' ils n'existent pas, avec de nouveaux concepts
post-coordonnes,

Le telescopage entre modeles d'information et de connaissance a ete identifie par Qamar et
Rector [11, 12]. Avec I' alignement, nous nous trouvons precisement a mettre en liaison
deux modeles forme1s, ce1ui du modele d'information et ce1ui de connaissance. Nous
considerons en effet Snomed CT comme structure et ressource de representation formelle
des connaissances du domaine medical.

Ce probleme, bien connu des ontologistes, pourrait etre resolu par deux approches
complementaires et qui ont pour objectif de reunifier les deux modeles,
La premiere consiste a realigner les 2 modeles avec un troisieme dit de haut niveau, on
parle ici d 'upper ontology. Par exemple, il s'agirait ici de realigner Ie RIM d'HL7 et les
19 classes primitives de la Snomed CT, en utilisant une des ontologies de haut niveau
actuellement disponible, comm e I'ontologie Dolce par exemple [13].



Interoperabilite semantique : comparaison de la representation... 133

L'autre methode dite de mapping ou ontologique vise a trouver des equivalences de classes
directement entre les deux modeles, Un travail exploratoire recent [14] a entame le
mapping entre HL7 et Snomed CT.

4.5 Le probleme de la modelisation du contexte

Comme nous I'avons vu, le modele d'information genere une semantique contextuelle qui,
de fait, rend les elements de donnees decrits a la fois dependants et indissociables. Cette
semantique contextuelle apporte une nouvelle connaissance operationnelle qui n'est pas
forcement presente dans les modeles de connaissance ontologiques.

Par exemple, dans l'archetype APGAR, on trouve la procedure pour la mesure du score,
ainsi que les differents elements de recueil. Lorsqu'on examine la modelisation du score
APGAR en Snomed CT (figure 4), on constate qu'elle consiste en une taxonomie des
differentes valeurs du score aux differents temps. Cette structuration permet de classer les
scores, mais ne contient aucun concept relatif ala facon de le mesurer.

Figure 4 - Representation conceptuelle du score d'APGAR en Snomed CT.

Les modeles d'information apportent done de nouvelles connaissances contextuelles
operationnelles du domaine. L'interoperabilite sernantique necessite la prise en compte de
ces connaissances.

4.6 Le probleme du vocabulaire propre au modele d'information

Les modeles d'information ne sont done pas uniquement des modeles de structuration
syntaxique de I'information, mais modelisent de fait une semantique, On a vu que cette
semantique est theoriquement apportee par le modele de connaissance, via l'alignement.



134 M Cuggia et al.

En realite, ce n'est pas systematiquement le cas. Que ce soit pour HL7 ou
OpenEHR/EN13606, les deux normes ont developpe leur propre vocabulaire du domaine.

Par exemple, les classes filles de ENTRY du modele de reference d'Open EHR sont
appelees Observation, Evaluation, Instruction, Action avec un vocabulaire propose par la
norme. Dans les archetypes, un vocabulaire plus specialise est defini de facon non
formelle.

C'est egalement Ie cas pour HL7. Les classes situees tres haut dans la hierarchie du RIM
possedent des attributs deja semantiquement tres specifiques et qualifies, avec un
vocabulaire propre a la norme : par exemple, la classe « entity» du RIM possede l' attribut
« numero de telephone ».

4.7 La gouvernance de Ia production des modeles

Cette question est aujourd'hui essentielle et conditionne directement Ia capacite a
communiquer des systemes d'information en sante de la prochaine decennie, Comment
coordonner la production des modeles d'information et des referentiels semantiques a
grande echelle ?
II s'agit de couvrir I'ensemble du domaine medical par la construction de milliers
d'archetypes et/ou de centaines de DMIM, de Templates, de CMET, etc. Les referentiels
terminologiques devront egalement evoluer vers plus de formalisme et integrer de
nouveaux domaines, comme la genomique ou Ia medecine translationnelle.
Cette tache colossale sera entravee par plusieurs facteurs que nous enumerons ci-dessous.

4.8 La recherche d'un consensus

La connaissance medicale presente ceci de particulier qu'elle est complexe a modeliser,
Les pratiques et les points de vue varient en fonction des pays, des specialites medicales,
voire des individus. Par consequent, la recherche d'un consensus, a un niveau national ou
international, pour structurer l'mformation dans un des deux modeles, semble etre une
gageure.

4.9 L'evolution des connaissances

La connaissance biomedicale evolue de facon importante. De nouveaux domaines, tels que
la genomique, apparaissent et introduisent de nombreux nouveaux concepts qui modifient
les representations anterieures que nous avions du vivant. Comment alors faire evoluer les
systemes pour qu'ils puissent vehiculer ces nouveaux concepts?

5 Conclusion

Les systemes d'information connaissent un essor de plus en plus important dans Ie monde.
Les projets e-sante developpes dans la plupart des pays industrialises aboutiront a plus ou
moins long terme a des dossiers electroniques partages, alimentes par les differents
systemes d'information. Pour atteindre ces objectifs, il faudra lever les verrous poses par
I'interoperabilite. L'adoption d'un ensemble de normes et de standards par les industriels
est la condition sine qua non pour aboutir a une integration a grande echelle.

HL7V3 et OpenEHR/ENI3606 sont les deux normes qui se degagent actuellement d'un
paysage normatif encore trop complexe. L'apport des archetypes d'openEHR/EN13606 est
indeniable, mais il persiste des problemes lies a leur formalisme et a leur production. II est
done raisonnable de penser qu'HL7 s'imposera a terme, d'une part en raison des moyens
considerables qui lui sont consacres et d'autre part, du fait que l'on observe une
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convergence generalisee des autres normes et standards vers la V3.

Les nouveaux cadres normatifs (modeles d'information ou terminologiques) se
caracterisent par leurs structures formelles. Nous avons pu illustrer au travers de ce travail
que de nombreuses interrogations persistent quant aleur mise en ceuvre. Nous pensons que
l'adoption de ces standards va impacter en profondeur les systemes d'information et
demandera aux editeurs de logiciels un effort tres consequent de reingenierie posant alors
la question du rapport benefice/coat.
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Abstract

The amount of the health information on Internet is constantly growing although little is
done to guide users towards documents which are the most appropriate to their expertise
level. One of the distinctions is concerned with the specialization and technical level of
documents: indeed documents differently specialized are co-existing while this difference is
not explicitly indicated to users. The objective of this work is to propose clues for the
automatic distinction between scientific and popularized medical content. Particularly, we
propose to study the morphological level: morphological units, like bases and affixes,
considered through their lexemes and morphological families. We apply the NLP tools,
which provide access to the morphological content of documents. Our experiments and
results highlight that this level may indeed provide clues for the distinction of the
specialization of documents, and that they appear to be significant and stable across
medical fields studied. Our work is done with French documents within three medical
fields (cardiology, pneumology and diabetes).

Keywords

Medical Informatics; Access to Information; Language; Natural Language Processing;
Documentation.

1 Introduction

Une analyse recente de l'utilisation de I'Intemet [1] montre qu'environ 80 % des requetes
effectuees sont liees a la sante. Ce chiffre souligne la preoccupation que manifestent les
citoyens vis-a-vis de leur sante. II montre egalement que l'Internet propose des volumes
d'infonnation de sante extremement importants. La qualite de ces documents n'est pourtant
pas egale, Les initiatives comme CISMeF [2] ou HON [3] se concentrent sur la qualite et la
transparence ethique des pages de sante: les documentalistes et experts du domaine
medical effectuent une analyse des pages a indexer ou a certifier. Mais par ailleurs, les
documents de sante montrent aussi une difference quant a leur specialisation et technicite.
Ainsi, les documents scientifiques specialises (crees par des professionnels de sante a
destination des professionnels de sante) et les documents vulgarises (crees a destination des
usagers non experts en medecine) co-existent. A ceci s'ajoutent aussi les documents
medicaux de type didactique qui s'adressent aux etudiants en medecine, En fonction de la
technicite des documents, qui se traduit souvent par les tennes et les mots employes et les
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contextes ou ils apparaissent, les documents peuvent etre plus ou moins difficiles a
comprendre par des utilisateurs non experts en medecine, Cette heterogeneite technique
n'est pas transparente aux usagers, alors qu'il pourrait etre utile de I'indiquer de maniere
explicite.

II a ete ainsi constate que Ie niveau de technicite peut avoir un impact sur la comprehension
des informations de sante par les non-specialistes et, par la suite, sur la communication des
patients avec les professionnels de sante et la reus site des soins medicaux qui leur sont
administres [4-5]. Afin de guider les utilisateurs non experts vers des sources
d'information qui leur sont plus appropriees, les moteurs de recherche pourraient faire la
distinction entre les documents specialises et vulgarises, Notons que les portails medicaux
comme HON [3], CISMeF [2] ou Ie moteur de recherche general Googlef'oopsante [6],
proposent cette distinction mais elle est essentiellement basee sur une categorisation
manuelle de pages et de sites Internet. Dans la situation actuelle, ou Ie volume
d'information augmente sans cesse sur l'Internet, il est souhaitable de chercher a faire la
distinction entre les documents scientifiques et vulgarises automatiquement. Pour cela, il
faut tout d'abord determiner les criteres sur lesquels cette distinction peut etre basee,

Nous faisons l'hypothese qu'une description et une analyse detaillees de differents niveaux
linguistiques des documents scientifiques et vulgarises peuvent fournir des criteres
complementaires pour la detection des niveaux de specialisation des documents. Dans ce
travail, notre interet porte plus specifiquement sur Ie niveau morphologique, qui de plus ne
semble pas avoir ete etudie dans la litterature, L'objectif que nous poursuivons concerne
donc une etude des caracteristiques morphologiques des documents medicaux, vulgarises
et experts, et leur utilisation pour l'emergence et la selection de criteres morphologiques
qui pourraient servir pour la distinction automatique de discours medicaux. Une telle etude
se presente en effet comme une etape prealable a une classification automatique de
discours. Nous utili sons les outils du traitement automatique de langues.

Dans la suite de ce papier, nous presentons d'abord l'etat de l'art, ensuite Ie materiel et les
methodes appliquees, Nous presentons et discutons les resultats et terminons avec des
perspectives sur ce travail.

2 Etat de l'art

II existe plusieurs travaux en distinction automatique du niveau de specialisation dans Ie
domaine medical. Les formules linguistiques de lisibilite [7-9] prennent en compte les
criteres comme la longueur moyenne de mots ou de phrases. Ainsi, plus les mots sont
longs, plus ils sont consideres comme savants. Ces formules peuvent etre cornbinees avec
le vocabulaire specialise (ie, MeSH [10]), ce qui permet de prendre en compte la
dimension medicale des documents du domaine, ou les mots courts peuvent aussi etre
difficiles acomprendre [11]. Les approches qui appliquent les algorithmes d'apprentissage
sont egalement tres repandues et se basent sur differents types de descripteurs (n-grams de
caracteres [12], ponderation manuelle [13] ou automatique [14] des termes MeSH, criteres
stylistiques [15] ou discursifs [16] des documents, leur niveau lexical [17]). Ce domaine
d'activite est extremement actif actuellement et, de plus en plus, I'accent est mis sur la
combinaison de differents descripteurs [18-20]. En revanche, des etudes approfondies d'un
type de descripteurs restent rares. A cet effet, citons par exemple l'alignement de
vocabulaires scientifiques et vulgarises [21, 22] ou l'etude assez detaillee du niveau
syntaxique [23].
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3 Materiel et methodes

Dans les sections 3.1 a 3.3, nous presentons la maniere dont nous avons constitue et
selectionne Ie materiel morphologique qui nous servira de base ace travail. Nous decrivons
ensuite (sec. 3.4) les methodes proposees pour l'etude contrastive des discours medicaux
specialises et vulgarises, Nous utilisons les outils du traitement automatique de langues et
des outils et programmes Perl.

3.1 Corpus de documents scientifiques et vulgarises

Notre travail est effectue sur les documents en francais. Ces documents sont collectes au
travers du portail CISMeF, qui propose des res sources satisfaisant les criteres de qualite de
I'information de sante. Nous exploitons deux types d'informations sur chaque ressource
recensee par CISMeF: (1) leur caracterisation selon les domaines medicaux effectuee
grace a I'indexation avec les mots-des MeSH. Nous nous interessons a trois specialites
rnedicales : cardiologie, pneumologie et diabete ; (2) leur caracterisation selon les types de
discours et les types de pratiques sociales distinctes : grand public, professionnels de sante,
et etudiants en medecine, Les ressources indexees sont proposees par CISMeF sous forme
d'adresses URL telechargeables, Les documents ont ete telecharges automatiquement a
partir des listes d'URL, a I'aide d'un «aspirateur de Web» wget, parametre pour
telecharger les URL et les URL filles (par exemple, pour acceder aux documents
fractionnes en plusieurs pages). Les documents ainsi telecharges ont ete ensuite filtres pour
selectionner les documents au format HTML ou XML, que l'on peut convertir en texte plus
facilement, Grace a l'annotation CISMeF, ces documents ont ete regroupes en des
ensembles differencies en fonction de leur specialisation medicale et de leur etiquetage
comme expert, etudiant et vulgarise, Au total, nous disposons des trois corpus:
cardio1ogie, pneumologie et diabete, dont chacun se compose de trois parties: expert,
etudiant et vulgarise,

Tableau 1 - Taille des trois corpus etudies.

Domaine Discours Nombre de
documents

Nombre d'occurrences

942409

449765

1583

205

e----__---=- I_c_xp"--c_rt _

etudiant

ICardiologic

I

96559

181 039

44847

600524

213379

157382

910462

I 549556

213

23

985

143

724

127

134

1931total
f-------

etudiant
f-------

total
e-----------

e----------'=------ _c_xp"--c_rt +- ---------~

vulgarise
e-----------

vulgarise
e-----------

52 29817

236 255703
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chaque ensemble. Nous pouvons voir que la taille des corpus varie d'une specialite
medicale a l'autre et d'un type de discours a 1'autre. Le corpus cardiologie est Ie plus
volumineux de tous, et le corpus diabete est Ie plus petit. Par ailleurs, en general, les textes
« expert» sont les plus nombreux dans chaque specialite, Les documents «etudiant»
viennent en deuxieme position et, derniers en termes de volume, arrivent les textes
vulgarises.

Ce materiel, constitue au travers le portail CISMeF, nous sert de gold standard dans notre
etude. Les differences dans la taille des corpus correspondent sans doute a la realite
Internet, mais peuvent eventuellement introduire des biais dans les resultats que nous
pourrons obtenir. Nous supposons par contre que la caracterisation des documents selon les
types de ressources (article de periodique, rapport technique, recommandation, brochure
pedagogique pour les patients, information patient et grand public, cours, cas clinique,
etc.) ou l'indexation avec les mots-des MeSH, etant effectuee par des professionnels du
domaine, est fiable.

3.2 Acces au niveau morphologique des documents textuels

Afin dacceder au niveau morphologique de textes de nos corpus, nous appliquons des
outils du traitement automatique de langues : (1) I'etiqueteur TreeTagger [24] assigne a
chaque mot des documents une etiquette morpho-syntaxique et effectue une lemmatisation.
Par exemple, angioblastiques est etiquete comme adjectif (AD.!) et lemmatise en singulier
angioblastique/ADJ, antiinflammatoire est etiquete comme pronom (PRO), etc. ; (2) Ie
lemmatiseur Flemm [25] reprend la lemmatisation proposee et la corrige ou bien ajoute des
traits morphologiques supplementaires, Ainsi, grace a Flemm, l'etiquetage de
antiinflammatoire/PRO est corrigc en adjectif; (3) enfin, l'analyseur morphosemantique
Derif [26] effectue l'analyse des termes en fonction de leur structure morphologique et
semantique. II fonctionne en quatre etapes, que nous illustrons sur l'exemple de
angioblastique/ADJ:

1. Calcul de l'arbre d'analyse d'un lemme etiquete :

[[angi N*} [blast N*} ique ADJ}

2. Reprise de l'arbre sous forme de famille ordonnant l'ensemble des bases
successives reconnues par l'analyseur :

(angioblastique/ADJ, [angi,N*]:blast/N*)

3. Representation en langage naturel de la relation semantique entre Ie lemme et ses
bases (glose semantique) :

" Qui est en relation avec cellule embryonnaire et vaisseau "

4. Description d'autres traits semantiques acquis automatiquement :

Constituants ~ /angi/blast/ique

Type = anatomie

Relations possibles = (eql:ang/blast, eql.ange/blast, eql.angeio/blast, eql:vas/blast,
eql:vascul/blast, isa:ang/cyt, isa:angi/cyt, isa.ange/cyt, isaangeio/cyt, isa:vas/cyt,
isa:vascul/cyt, see.ang/breph, see.angi/breph, see.ange/breph, see.angeio/breph,
see.vas/breph, see.vascul/breph)

La partie de la methode qui suit exploite cette analyse morphosemantique pour Ie choix des
bases qui seront analysees et pour la constitution de familIes morphologiques.
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Nous avons ainsi considere qu'un des criteres de differentiation au niveau morphologique
entre le discours des specialistes et celui du grand public conceme l'usage qui est fait des
bases: d'une part les lexemes qu'elles permettent de former, d'autre part la systematicite et
la frequence avec laquelle ces unites sont utilisees dans les documents analyses.

3.3.1 Selection de bases

Nous avons selectionne, pour chaque type de discours et pour chaque specialite medicale,
des bases specifiques a ces corpus et representant les plus grandes familles
morphologiques. Ainsi par exemple la base cardio, appartenant au sous-domaine de la
cardiologie, forme un nombre de lexemes parmi les plus eleves dans Ie corpus cardio
etudiant : 57 lexemes, Sur ce critere nous avons retenu cardio et compare sa productivite
dans les corpus cardio-expert et cardio-vulgarise (respectivement, 26 et 20), de la rneme
maniere qu'au travers des corpus de pneumologie et diabete, qui nous servent de donnees
temoins pour cette base.

3.3.2 Constitution de familles morphologiques

Une famille morphologique regroupe I' ensemble des lexernes relies par des relations
formelles et semantiques au travers des regles de formation de lexemes. Dans notre cas,
chaque famille morphologique est formee autour d'une base. Nous nous basons pour ceci
sur l'analyse morphosemantique du lexique par Derif. L'analyse morphosemantique de
chaque lexeme est pris en compte, comme la notation entre les crochets dans ces
exemples:

angioblastique/ADJ: [[angi N*} [blast N*} ique ADJ}

cardiogenique/N'Obd: [[[cardio N*} [gene V*} ique ADJ} NOM}

electrocardiographie/NOM: [[electr N*} [[cardio N*} [graphie N*} NOM} NOM}

echocardiographie/NOM: [[echo N*} [[cardio N*} [graphie N*} NOM} NOM}

cardiovasculaire/ADJ: [[cardio N*} [vascul N*} aire ADJ}

angiocardiographie/NOM: [[angi N*} [[cardio N*} [graphie N*} NOM} NOM}

Les lexemes composes, comme angioblastique dans les exemples presentes, appartiennent
a autant de familles que le nombre de bases qu'ils comportent. Ainsi, angioblastique
enrichit deux familles (angi, blast), et cardiogenique enrichit aussi deux familles (cardia,
gene), etc.

3.4 Methodes pour I'etude contrastive des discours

Afin de faire emerger des caracteristiques morphologiques saillantes, nous abordons
l'analyse contrastive des discours medicaux de deux points de vue : au travers de la taille
de familles morphologiques et au travers des frequences que les bases selectionnees
montrent en corpus. Nous pensons en effet que les criteres, issus de ces deux types
d'observations, peuvent etre detectes automatiquement en corpus et montrer une specificite
suffisamment importante pour la distinction automatique de discours.

La taille de familles morphologiques est etudiee au travers du nombre de lexemes que
chaque base etudiee forme. Ainsi, plus une base est productive, plus sa famille
morphologique sera grande. Nous prenons en compte deux valeurs pour mesurer la taille
de familles: brute et normalisee, La taille brute correspond exactement au nombre de
lexemes formes. La taille normalisee represente une valeur normalisee par la taille des
corpus.
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Les frequences de lexemes en corpus sont etudiees sur les donnees etiquetees et
lemmatisees par Flemm (pour eviter Ie biais de la variation des lexemes). De la meme
maniere, les frequences des lexemes sont observees au travers des valeurs brutes et
normalisees,

4 Resultats et discussion

4.1 Materiel morphologique selectionne

Les bases selectionnees a partir des donnees de Derif appartiennent a deux categories
morphologiques : les bases dites suppletives ou savantes, qui n'apparaissent pas de maniere
isolee dans la langue mais toujours couplees avec d'autres elements morphologiques (p.
ex : gastr(a) qui se realise par exemple au travers gastrique) et les bases autonomes (par
ex. : branches, bacteriey. Nous avons ainsi 37 bases suppletives (pulmon, vasculto), vas (0),
muscul, sera, arteria, angi(a), atherto), endo, uro, mya, cardia, ite, patho, pharynga,
gastrto), glyc(a), graphie, hepauo), nephrio), phlebto), psych(0), lip(a), neur(a),
thramb(a), as/era), pneum(a), cyt(a), gene, rhin(a), hem (0), ose, ectomie, lamie, scapie,
ame, aide) et 7 bases autonomes (lipide, diabete, insuline, veine, branche, bacterie,
therapies. Ces bases sont differemment representees dans les corpus (specialites, discours)
etudies : certaines sont repandues dans tous les corpus, d'autres restent specifiques (en
termes d'occurrence) aune specialite ou un discours.

Lors de la selection des bases, nous nous sommes rendus compte de quelques limites dans
l'analyse morphosemantique de Derif', mise a part l'incompletude de son lexique de
reference (par rapport auquel I'existence des lexemes et des bases est identifiee) et la
couverture partielle des bases et affixes (comme -eux) du francais analyses par Derif.
Ainsi, Derif propose parfois une analyse morphosemantique erronee, comme dans
I'exemple du lexeme gymnase/NOM, analyse comme 1'«enzyme du nu » :

gymnase/NOM: [[gymna A *] [ase N*] NOM]

" (Partie de -- Type particulier de) enzyme caracterise par la propriete : nu "

Constituants = /gymna/ase/

Type = praduit chimique

Une autre limite, qui avait plus de repercussion sur notre travail, conceme la notation des
bases reconnues. Derif identifie et regroupe les bases selon leur forme (chaine de
caracteres). Par exemple, les quatre bases suivantes (hem (0), hema, hemauo) et em)
proviennent du meme mot grec haima, signifiant «relatif au sang ». Derif les segmente
correctement mais continue de les differencier formellement. Ainsi, trois bases sont
distinguees dans l'analyse morphologique des lexemes : [hem] (hem (0), hemai, [hemato] et
[em]. Un regroupement de families morphologiques effectue sur Ie critere formel va
inevitablement former trois families morphologiques distinctes, alors que Ie sens vehicule
par ces bases est le meme, D'ailleurs, la glose semantique associee reste la meme (relatif
au sang, liee au sang). Cet etat de choses suggere que Ie regroupement de families
morphologiques devrait etre base autant sur la segmentation de lexernes effectuee par Derif
que sur la glose semantique qu'il en propose.

4.2 Families morphologiques

Nous avons constitue un ensemble de 46 families morphologiques. La plupart de ces
families apparaissent dans tous les corpus. De maniere generale, ces families sont les
mieux representees dans les corpus cardiologie et pneumologie, ce qui n'est pas surprenant
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car ces corpus sont beaucoup plus grands que Ie corpus diabete . Par ailleurs, certaines
families morphologiques occurrent dans les corpus d'une specialite medicale parmi les trois
qui sont etudiees et, par consequent, peuvent etre absentes d'autres corpus. Par exempIe, la
famille de la base ather, que l'on peut associer au domaine de cardiologie, est absente des
corpus vulgarises de diabete et de pneumologie, mais apparait dans les discours expert et
etudiant de ces specialites, Notons que trois families (rhin, tomie et phleb) sont ~totalement

absentes dans Ie corpus diabete (ce qui pourrait etre explique par la petite taille de ce
corpus).

Le nombre total de lexemes que regroupent les 46 families est de 2 295. Mais tous ces
lexemes n'apparaissent pas dans tous les corpus . Par exemple , dans le corpus cardio-etu, la
famille angio comporte 19 lexemes (macroangiopathte. angiocardiographie,
angioneurotique, microangiopathie, angiocoronarographique, angiocardiographique,
cineangiographie, angiopneumographie, angiomatose, angiographique, angiopathie,
angiome, angioscopie, telangiectasie, angioscanner, angiographie, angioplastie,
angiographique, angioplasticien), alors qu'elle en comporte 15 dans Ie corpus cardio
expert. Notons que angiomateux n'est pas indus dans cette famille : Ie lexeme n'est pas
segmente en bases et affixes ni analyse car I'affixe -eux n'est pas traite dans la version
actuelle de l'outil . Ceci correspond it une limite de notre materiel, mais comme la situation
est la meme pour toutes les bases, nous supposons que cela relativise cette limite.

4.3. Etude comparative de la taille des families morphologiques

La taille de chaque famille morphologique correspond it la productivite de la base qui
permet de la fonder. Plus une famille est grande, plus la base est utilisee dans Ie corpus
(par les locuteurs qui ont produit les documents), plus elle permet de former des lexemes et
plus son lexique est diversifie.

• 22.02
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Figure 1- Taille moyenne desfamilles morphologiques : brute et normalisee.

La figure 1 indique la taille de families morphologiques: brute (fig.I gauche) et
normalisee (fig.1 droite). Nous pouvons en effet observer une variabilite selon les
specialites et les discours . Nous n'allons pas nous arreter sur les resultats observes sur Ie
corpus diabete, car ce corpus est relativement petit, mais surtout sur les deux autres corpus.
Nous pouvons ainsi remarquer que les documents etudiants montrent toujours des families
morphologiques plus grandes que les deux autres discours, que ce soit avec les resultats
bruts ou normalises . En effet, les corpus etudiants reunissent des documents didactiques
pour I'enseignement de la medecine. Compte tenu de leur destination, ces textes sont
generalement plus precis et traitent des sujets avec plus de details, ce qui explique la
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diversite du vocabulaire medical, et done la taille de familles morphologiques plus grande
que dans les autres discours.

Nous avons ainsi constate que, dans toutes les trois specialites, la taille norrnalisee de
familles en corpus expert est inferieure it celle de textes vulgarises (fig. 1 droite), alors que
les valeurs brutes indiquent Ie contraire (fig. 1 gauche) . L'observation d'une diversite plus
grande du vocabulaire medical dans les corpus expert a ete faite par un autre travail [11],
ou les auteurs etudient Ie langage medical suedois dans Ie domaine de maladies
cardiovasculaires. Comme dans notre travail, une comparaison est effectuee entre les
documents proven ant des portails professionnels et les sites web grand public . Si nos deux
travaux arrivent it des conclusions similaires, la difference quant au materiel utilise
persiste : nous positionnons notre travail au niveau de la morphologie (et unites lexicales
correspondantes), alors que Kokkinakis et al. [11] etudient l'usage (et reconnaissance) des
termes MeSH. Par ailleurs, lorsque nous analysons les valeurs normalisees, nous
constatons que la taille de familles morphologiques normalisee est plus grande dans les
textes vulgarises que dans les textes expert. Ce cas de figure n'a pas ete envisage dans Ie
travail cite. Justement, ce que les valeurs normalisees montrent c'est que, parmi toutes les
occurrences des corpus, la proportion des bases etudiees , et du lexique correspondant, est
plus grande dans les corpus vulgarises. Une des raisons de cette situation est que la taille
de corpus expert est la plus importante (tableau I) : la normalisation de la taille des
familles par la taille des corpus va inevitablement faire baisser cette valeur plus qu'elle ne
Ie fait pour les corpus vulgarises. En effet, les corpus vulgarises sont en moyenne 6 fois
moins volumineux que les corpus expert . II est possible qu'une analyse de la taille de
familles morphologiques dans des corpus de tailles comparables aurait aboutit it des
resultats differents ,

4.4 Etude comparative de I'utilisation de families morphologiques en corpus

La figure 2 presente les frequences normalisees d'apparition des familles morphologiques
(au travers de leurs lexemes) dans les corpus .
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Figure 2 - Frequence normalisee des families morphologiques en corpus.

Dans les trois specialites medicales, cette utilisation est la plus elevee dans les corpus
etudiant (0,84 en diabete, 0,73 en cardio , 0,70 en pneumo) . Dans la section precedente,
nous avons vu que dans Ie discours etudiant les familles etaient les plus foumies .
Maintenant, nous pouvons voir de plus que dans ce discours la repetition est egalement
importante. En deuxieme position, viennent les corpus vulgarises (0,36 en cardio , 0,25 en
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pneumo). Enfin, l'utilisation et repetition, une fois normalisees, sont les plus basses dans
les corpus expert (0,28 en cardia, 0,13 pneumo). Les documents expert sont certainement
consacres a des questions ciblees et precises et, par ailleurs, la grande taille des corpus
expert semble penaliser les valeurs normalisees,

La plus grande difference, quant aux frequences et repetitions, se creuse entre les textes
etudiant et expert, ensuite entre les textes etudiant et vulgarises. Voila quelques exemples
de familles morphologiques qui montrent des frequences elevees. La famille diabete est
tres frequente en corpus diabete (expert et vulgarise) ; la famille hem en corpus diabete
etudiant ; la famille pulmon en corpus pneumologie. Le corpus cardiologie se distingue par
trois bases vascul dans les documents expert, cardio dans les documents etudiant, et
graphie dans les documents vulgarises, En effet, ces familles morphologiques sont
etroitement liees aux trois specialites medicales : diabetologie (diabete. hem), cardiologie
(vascul, cardio, graphie) et pneumologie (pulmon).

5 Conclusion et perspectives

Dans Ie travail presente, l'objectif poursuivi concerne la distinction automatique des
discours vulgarise, expert et etudiant dans Ie domaine medical. Plus particulierement, nous
effectuons une etude detaillee des caracteristiques du niveau morphologique de ces
documents. L'etude est faite de maniere contrastive: nous analysons les corpus expert,
etudiant et vulgarises en parallele et ensuite nous effectuons une comparaison de leurs
specificites, Les documents du corpus sont collectes au travers du portail CISMeF, leur
annotation par les documentalistes de ce portail sert done de « gold standard» pour cette
etude. Ce travail mise sur l'utilisation des outils du traitement automatique de langues qui
permettent d'acceder au niveau morphologique de la langue.

Nous avons aborde les objectifs de deux points de vue. Tout d'abord, nous avons etudie la
productivite de 46 bases morphologiques. La productivite des bases correspond au nombre
de lexemes qu'elles forment. L'etude a ete faite separement dans chaque discours. Ensuite,
nous avons observe les frequences d'utilisation de ces bases en corpus, egalement
separement dans chaque discours.

Ces deux analyses montrent qu'il existe en effet des caracteristiques morphologiques
specifiques a chacun des trois discours: scientifique (expert), didactique (etudiant) et
vulgarise, Les resultats obtenus corroborent dans une certaine mesure. Ainsi, nous avons
constate que les textes didactiques destines a I' enseignement de la medecine se
caracterisent par la plus grande redondance de termes medicaux, ceci dans les trois
specialites etudiees (cardiologie, pneumologie, diabete), En effet, la repetition fait partie
integrante du processus de l'apprentissage. Si l'on ajoute a cela la taille de familles
morphologiques plus elevee que dans d'autres discours, nous voyons que les textes etudiant
se distinguent a la fois par la diversite (taille de familles morphologiques) et la densite
(frequences) du vocabulaire medical. De part de ces deux caracteristiques, les textes
didactiques se distinguent largement des textes destines au grand public ou aux
professionnels. Concernant les discours vulgarise et expert, notre etude montre que la
redondance du vocabulaire est plus elevee en textes vulgarises qu'en textes expert, tandis
que sa diversite est plus grande dans les textes expert lorsque I' etude est faite avec des
donnees brutes. Une fois normalisees, les donnees montrent que les textes experts sont
proportionnellement moins redondants que les textes vulgarises,

La perspective principale de notre travail concerne l'utilisation des criteres
morphologiques pour la distinction automatique de discours. En effet, les resultats obtenus
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dans le present travail suggerent que la distinction automatique pourra fournir des resultats
assez fiables. Dans cette etude, nous nous sommes concentres sur 46 familIes
morphologiques, alors que l'ensemble de familIes morphologiques pourrait etre pris en
compte. Toutefois, le succes de cette piste depend de l'efficacite des outils du traitement
automatique de langues et nous avons vu que l'analyse morphosemantique, bien
qu'efficace pour de tres nombreux lexemes, montre encore quelques limites (i.e., analyse
erronee des lexemes, manque de normalisation des bases, analyse incomplete). Au travers
de la taille des familIes morphologiques, nous avons aborde la notion de productivite des
bases. II serait interessant d'explorer plus en detail la productivite morphologique de nos
corpus en appliquant des approches proposees Ii cet effet [27]. Notons que la productivite
des bases et affixes semble etre en effet specifique des discours et des genres [28]. Cette
etude pourrait etre etendue Ii des documents provenant d'autres sources (i.e., Sante Canada)
et Ii d'autres specialites medicales.

References

[1] Fox S. On line Health Search 2006. Most Internet users start at a search engine when
looking for health information online. Very few check the source and date of the
information they find. Technical report, Pew Internet & American Life Project, 2006;
Washington DC

[2] www.chu-rouen.fr/cismef

[3] www.hon.ch

[4] AMA. Health literacy: report of the council on scientific affairs. Ad hoc committee on
health literacy for the council on scientific affairs, American Medical Association.
.lAMA, 1999; 281(6): 552-7.

[5] McCray A. Promoting health literacy. Journal of American Medical Informatics
Association, 2005; 12: 152-163.

[6] www.google.com/coop

[7] Flesch R. A new readability yardstick. Journal of Applied Psychology, 1948; 23:
221-233.

[8] Gunning R. The art ofclear writing. New York, NY : McGraw Hill, 1973.

[9] Bjornsson & Hard af Segerstad, Segezstad B. Lixpa franska och tio andra sprak.
Stockholm:Pedagogiskt centrum, Stockholms skolforvaltning. 1979.

[10] Medical Subject Headings. National Library of Medicine, Bethesda, Maryland.
http://www.nlm.nih.gov/mesh/meshhome.html.

[II] Kokkinakis D, Gronostaj MT. Comparing lay and professional language in
cardiovascular disorders corpora. In A. Pham T., James Cook University, Ed., WSEAS
Tran sactions on BIOLOGY and BIOMEDICINE, 2006; 429-437.

[12] Poprat M, Marko K, Hahn U. A language classifier that automatically divides medical
documents for experts and health care consumers. In MIE 2006; 503-508.

[13] Zheng W, Millos E, Watters C. Filtering for medical news items using a machine
learning approach. In AMIA 2002; 949-53

[14] Borst A, Gaudinat A, Boyer C, Grabar N. Lexically based distinction of readability
levels ofhealth documents. MIE 2008.

[15] Grabar N, Krivine S, Jaulent MC. Classification of health web pages as expert and non
expert with a reduced set of cross-language features. In AMIA 2007; 284-8.

[16] Goeuriot L, Grabar N, Daille B. Caracterisation des discours scientifique et vulgarise
en francais, japonais et russe, TALN 2007



Etude contrastive des documents vulgarises et scientifiques de sante 149

[17] Miller T, Leroy G, Chatterjee S, Fan J, Thoms B. A classifier to evaluate language
specificity ofmedical documents. In HICSS, 2007; 134-140.

[18] Wang Y. Automatic recognition of text difficulty from consumers health information.
In IEEE, Ed., Computer-Based Medical Systems 2006; 131-136.

[19] Zeng-Treiler Q, Kim H, Goryachev S, Keselman A, Slaugther L, Smith CA. Text
characteristics of clinical reports and their implications for the readability of personal
health records. In MEDINFO 2007; pp.1117-1121.

[20] Leroy G, Helmreich S, Cowie J, Miller T, Zheng W. Evaluating Online Health
Information: Beyond Readability Formulas. InAMIA 2008; pp. 394-8.

[21] www.consumerhealthvocab.org

[22] Deleger L, Zweigenbaum P. Paraphrase acquisition from comparable medical corpora
of specialized and lay texts. InAMIA 2008; 146-50.

[23] Zeng Q, Tse T. Exploring and developing consumer health vocabularies. JAMIA 2006;
13 : 24-29.

[24] Schmid H. Probabilistic part-of-speech tagging using decision trees. In Proceedings of
International Conference on New Methods in Language Processing 1994; 44-49.

[25] Namer F. Flemm: Un analyseur Flexionnel de Francais a base de regles. Traitement
automatique des Langues 2000; 41(2) : 523-47.

[26] Namer F. Automatiser I'analyse morphosemantique non affixale: le systeme Derif'.
Cahiers de Grammaire 2003; 28, 31-48.

[27] Bayen H. Quantitative aspects of morphological productivity. Yearbook ofMorphology
1991; 109-149.

[28] Baayen H. Derivational productivity and text typology. Journal of quantitative
linguistics 1994; 1(1) : 16-34.

Adresse de correspondance
Natalia Grabar

SPIM,UMRS Insenn 872 eq. 20

Centre de Recherchedes Cordeliers

15, rue de l'Ecole de Medecine

75006 Paris, France

E-Mail: natalia.grabar@spim.jussieu.fr



Informatique et Sante, 2009 (/7) : 151-162
© Springer - Verlag France

Un service Web pour l'annotation semantique
de donnees biomedicales avec des ontologies

Clement Jonquet, Nigam Shah, Mark A. Musen

Centerfor Biomedical Informatics Research, StanfordUniversity SchoolofMedicine, USA

Abstract

The range ofpublicly available biomedical data is enormous and is expanding fast. This
expansion means that researchers now face a hurdle to extracting the data they need from
the large numbers of data that are available. Biomedical researchers have turned to
ontologies and terminologies to structure and annotate their data with ontology concepts
for better search and retrieval. However, this annotation process cannot be easily
automated and often requires expert curators. Plus, there is a lack ofeasy-to-use systems
that facilitate the use of ontologies for annotation. This paper presents the Open
Biomedical Annotator (DBA), an ontology-based Web service that annotates public
datasets with biomedical ontology concepts based on their textual metadata. The
biomedical community can use the annotator service to tag datasets automatically with
ontology and terminology terms (from UMLS and NCBO). We have used the annotator
service internally to index several online datasets (e.g., ArrayExpress, PubMed,
ClinicaITrial.gov). The index is directly queriable in the NCBO BioPortal ontology
repository (www.bioontology.org). Such semantic annotations facilitate translational
discoveries by integrating annotated data.

Keywords

Medical Informatics Applications; Information Storage and Retrieval; Controlled
Vocabularies; Unified Medical Language System; Terminology; Semantics; Knowledge
(from MeSH) + Ontology; Annotation; Semantic Annotation (not in MeSH).

1 Introduction

La richesse et la diversite des donnees biomedicales aujourd'hui accessibles au public
permettent l'integration translationnelle de multiples etudes bioinfonnatiques (translational
bioinformatics research) [1-[2]. Cependant, les decouvertes qui pourraient etre realisees
par la fouille des donnees biornedicales sont limitees car la plupart des ressources
publiques ne sont generalement pas decrites a l'aide de terminologies et d'ontologies. Un
chercheur qui etudie les variations alleliques d'un gene voudrait connaitre toutes les voies
metaboliques qui sont touchees par ce gene, les medicaments dont les effets pourraient etre
modules par les variations alleliques de ce gene, les maladies qui pourraient etre causees
par ce gene. 11 peut egalement etre interesse par les essais cliniques qui ont etudie ces
medicaments ou ces maladies. La connaissance necessairc pour repondre a ces questions
est aujourd'hui publique et disponible dans les ressources de donnees biomedicales en
ligne, le probleme est desormais de trouver cette information, La communaute biomedicale
reconnait d'ores et deja limportance des terminologies et des ontologies pour faciliter
l'integration de donnees et pour pennettre de nouvelles decouvertes [3]. Cependant, la
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variete des donnees est tres importante et celles-ci sont rarement annotees a l'aide de
concepts decrits dans des ontologies biomedicales. 1 Le plus souvent, les elements d'une
ressource (e.g., recueil de donnees experimentales, diagnostics, maladies, echantillons,
descriptions d'essais cliniques, publications, images) sont annotes avec des metadonnees
textuelles qui decrivent cet element. Le probleme est que ces descriptions textuelles sont
rarement structurees et que Ie plus souvent elles ri'utilisent pas des termes definis dans des
ontologies biomedicales, II existe donc un challenge qui consiste a produire pour ces
descriptions textuelles des annotations (ou labels, tags) qui utilisent des termes
d'ontologies et faciliteront la recherche et I'indexation de ces donnees ainsi que leur
integration [4, [5]. Par exemple, une recherche des essais cliniques pour Ie concept
carcinoma doit considerer egalement les elements indexes avec les termes Malignant
epi thelial tumor et Epithelial Neoplasm car I'ontologie SNOMED-CT nous
precise que Ie premier terme est un synonyrne du concept carcinoma et l'ontologie NCI
Thesaurus nous precise que ce concept est un sous-type (is_a) de Epithelial
Neoplasm. II existe quelques exemples pour lesquels l 'annotation semantique (i.e.,
lannotation aI'aide de concepts definis dans des ontologies) des donnees s'est averee tres
utile. Par exemple, Gene Ontology est largement utilisee pour decrire les fonctions
moleculaires, les composants cellulaires et les processus biologiques des produits de genes.
Gene Ontology permet, entre autres, d'integrer ces descriptions dans plusieurs bases de
donnees, en gardant un formalisme commun. Autre exemple, quand une nouvelle citation
PubMed est creee, Ie titre et Ie resume de l'article correspondant sont indexes (grace ades
annotations manuelles) avec des termes de MeSH ameliorant significativement la
performance des recherches d'articles. Toutefois, en dehors de certains bons exemples,
I'annotation semantique de donnees biornedicales reste encore marginale. C'est pourquoi
les succes mentionnes servent de motivation anotre travail.

L'annotation semantique de donnees biomedicales n'est pas une pratique courante pour
plusieurs raisons [6] :

• Les annotations ont Ie plus souvent besoin d'etre creees manuellement par des
experts ou directement par les auteurs des donnees.

• Le nombre d'ontologies biomedicales disponibles est important. En outre, ces
ontologies changent regulierement et se chevauchent les unes les autres. Elles sont
dans des formats differents et ne sont pas toujours accessibles via des interfaces de
programmation (API) qui permettent aux utilisateurs de les utiliser
« programmatiquement »,

• Les utilisateurs ne connaissent pas toujours la structure des ontologies pour faire les
annotations eux-memes, Parfois, ils ne connaissent pas l'existence des ontologies
qu'ils pourraient utiliser.

• L'annotation est souvent une tache supplementaire ennuyeuse et sans retour
immediat pour I'utilisateur.

Dans Ie cadre du projet National Center for Biomedical Computing (NCBO), nous
travaillons sur un systeme d'indexation de ressources biomedicales appele Open
Biomedical Resources (OBR) [1][2]. Dans cet article, nous presentons brievement les
resultats de ce travail. Nous presentons principalement un service Web d'annotation,
appele Open Biomedical Annotator (DBA), qui permet aux chercheurs d'utiliser les
ontologies biomedicales pour annoter leurs donnees automatiquement. L'annotateur traite

I Dans Ie reste de I' article, nous utilisons seulement I'expression "ontology", pour terminologie et ontologie.
Pour Ie travail presente ici, les deux modeles peuvent etre consideres equivalents puisque Ie niveau
semantique necessaire (i.e., nom, synonyme, alignement, relations is_a) existe dans les deux modeles.
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les metadonnees textuelles brutes pour les taguer avec des concepts definis dans des
ontologies biomedicales et utilise la connaissance representee dans les ontologies pour
etendre ces annotations. Les annotations sont ensuite renvoyees aux utilisateurs.

2 Materiel et methodes

Le processus d'annotation du service OBA est compose de deux etapes principales
(figure 1). Tout d'abord, Ie texte brut de I'utilisateur est traite par un outil de reconnaissance
de concept qui detecte la presence d'un concept par reconnaissance syntaxique. Cet outil
utilise un dictionnaire (ou lexique). Ce dictionnaire est une liste de termes qui identifient
des concepts definis dans des ontologies.' 11 est construit en recuperant a partir d'un
ensemble d'ontologies biomedicales tous les noms ou synonymes qui identifient
syntaxiquement les concepts. Le choix de I'ensemble d'ontologies a utiliser pour creer Ie
dictionnaire depend du type de donnees biomedicales que l'annotateur doit traiter. Par
exemple, si un utilisateur veut annoter des expressions genetiques avec des noms de
maladie, les ontologies SNOMED-CT et NCI Thesaurus peuvent etre utilisees. Le resultat
de cette premiere etape du processus est un ensemble d'annotations directes.

L' ensemble d' annotations directes est ensuite traite par un ou plusieurs composants
d'expansion semantique qui creent de nouvelles annotations a partir des annotations
directes et en utilisant la connaissance representee dans les ontologies. Par exemple :

• Le composantfermeture transitive is_a traverse la hierarchie parent-enfant (ou type
sous-type) des ontologies afin de creer de nouvelles annotations avec les concepts
parents d'un concept constituant une annotation directe. Par exemple, si un texte est
annote directement avec un concept de NCI Thesaurus, melanoma, ce composant
d'expansion semantique peut generer une nouvelle annotation avec Ies concepts
skin tumor et neoplasms car NCI Thesaurus specifie les relations: melanoma
is a skin tumor et skin tumor is a neoplasms. Le niveau maximum dans
la hierarchie aconsiderer pour l'expansion est parametrable.'

• Le composant distance semantique utilise la notion de similarite semantique" [7-[9]
afin de creer de nouvelles annotations avec les concepts similaires d'un concept
constituant une annotation directe. Par exemple, si un texte est annote directement
avec un concept de MeSH, melanoma, ce composant d'expansion semantique peut
generer une nouvelle annotation avec les concepts Apudoma et Neurilemmoma car
MesH specifie ces trois concepts comme freres, La distance maximum aconsiderer
pour I' expansion est parametrable.

• Le composant mapping utilise les alignements (ou mappings) [10] entre ontologies
afin de creer de nouvelles annotations avec les mappings d'un concept constituant
une annotation directe. Par exemple, si un texte est annote directement avec Ie
concept NCI!C0025202 (melanoma dans NCI Thesaurus), ce composant
d'expansion semantique peut generer une nouvelle annotation avec les concepts
SNOMEOCT/C0025202 (melanoma dans SNOMEDCT) et 38865/0010: 1909

2 Un concept est unique dans une ontologie (i.e., classe). Un terme est une chaine de caracteres possible qui
identifie un concept. Habituellement, un concept a plusieurs termes (e.g., nom, synonymes, label).

3 Ce composant d'expansion semantique assume la transitivite de la relation is_a pour toutes les ontologies et
terminologies utilisees, Cependant, si un utilisateur considere que cette transitivite n'est pas valide, le niveau
maximal aconsiderer dans la hierarchie peut alors etre parametrer il 1.

4 Les distances semantiques sont generalement basees soit sur la structure de I'ontologie, soit sur un corpus
de donnees, au les deux.
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(melanoma dans Human Disease) parce que I'UMLS Metathesaurus et NCBa
BioPortal fournissent ces alignements. Le type d'alignements a considerer pour
I'expansion est parametrable.

L'annotateur est concu de facon a pouvoir selectionner et parametrer les composants
d'expansion semantique a la demande. Les performances du service sont liees aux
parametres choisis par l'utilisateur. Par exemple, la fermeture transitive is_a prend
beaucoup de temps a traiter, meme avec une hierarchie pre-calculee. A la suite de la
deuxieme etape, les annotations directes ainsi que les annotations expansees sont classees
par ordre de pertinence et renvoyees aI'utilisateur. Les annotations creees par I'annotateur
ont pour semantique : ces donnees concernent (ou traitent de) ces concep ts. Cette
semantique peut etre exploitee pour diverses applications comme la recherche ou
l'Integration de donnee.
,'------------------ - ------------------------------ - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - - ~ ,
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Figure 1 - Processus d 'annotation du service DBA.

Les identifiants de concepts utilises par l'annotateur proviennent soit de I'UMLS (Unified
Medical Language System) Metathesaurus et sont formes par la concatenation des
ABbreviated Source name (SAB) et des Concept Unique Identifier (CUI) ,5 soit ils
proviennent des Uniform Resource Identifier (URI) definis par Ie National Center for
Biomedical Ontology (NCB0).

Chaque annotation possede un contexte qui precise si l'annotation est directe ou expansee
et detaille I'origine de I'annotation. Par exemple, pour une annotation directe, Ie terme qui
a ete reconnu est precise ainsi que sa position dans Ie texte . Dans Ie cas d'une annotation
expansee, Ie concept a partir duquel I'annotation a ete creee est precise. Les annotations
peuvent etre renvoyees aI'utilisateur dans differents formats (texte , tab-delimited, XML ou
OWL). La description des resultats renvoyes par I' annotateur est disponible [11].

3 Resultats et evaluation

3.1 Service Web d'annotation (OBA)

Notre implementation de l'annotateur utilise toutes les terminologies dans UMLS
(anglaises seulernent, soit 94) ainsi que toutes les ontologies (completement utilisables et
fonctionnelles) de BioPortal (132 ontologies au moment de l'ecriture). Ces ontologies nous
donnent un dictionnaire contenant 2 608 228 concepts et 5 186 484 termes, ce qui en fait

s Voir 1adocumentation de UMLS : http://www.nlrn.nih.gov/research/urnlslrneta2 .htrnl
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un des plus gros dictionnaires disponibles aujourd 'hui.

Dans la premiere etape du processus d'annotation, Ie service utilise Mgrep [12], un outil de
reconnais sance de concept developpe par Ie National Center for Integrative Biomedical
Informatics (NCIB!) it l'Universite du Michigan qui rapporte un degre de precision eleve
(> 95 %) pour la reconnaissance de noms de maladie [13]. Mgrep utilise une structure de
radix-tree qui permet une reconnaissance rapide et efficace de texte it partir d'un
dictionnaire. Nous avons realise une evaluation comparat ive de Mgrep avec MetaMap
[14], I'outil de reconnaissance de concept qui sert de reference dans Ie domaine
biomedical. Dans cette evaluation , nous avons utilise quatre ressources de donnees et
quatre dictionnaires differents pour evaluer les deux outils en termes de precision, rapidite
d'execution, et de passage it l'echelle. Le tableau I reporte certains de ces resultats pour
deux des dictionaires . Mgrep s'est montre tres rapide avec une precision plus elevee pour
la plupart des ressources de donnees traitees et pour les quatre dictionnaires. Par exemple,
Mgrep obtient 88 % de precision par rapport it 75 % pour MetaMap dans Ie traitement
d'expressions genetiques de GEO. En outre, Mgrep est ouvert it tout type de dictionnaire et
n'est pas limite, comme MetaMap, it UMLS. Nous avons done pu utiliser Mgrep pour
traiter les ontologies NCBO qui sont generalement disponibles dans les formats OBO
(Open Biomedical Ontology) et OWL (Web Ontology Language). Pour plus de detail sur
cette evaluation comparative, voir la reference [15].

Tableau 1 - Precision de Mgrep et MetaMap avec deux dictionnaires.
Ressource de donn ees Disease d ictionary (Concepts Biological processes (Gene

biomCdicales d ' U lLS avec comme type Ontology) dictionary
semanliquc « disease or
svndro mc »

Mgrep MelaMap Mgrep Merastap

Publ\led (subset) 0.23 0,09 1 0.77 0.76
www .nchi .nlm .nih.zo v/Publvled

Clluicnl'I'r ials.gov 0.87 0.7 1 0.6 0.63
httn :/Icl inical trial s.eo v

Gene Expression Omn ibus 0.88 0.755 0.93 0.73
www.ncbi.nlm .nih.eov/eco
ARRS Goldl\liner (subset) 0.73 0.548 0.58 0.33
IttlO:/1roldm iner .arrs.oru

Dans la deuxieme etape du processus d'annotation, Ie service fait actuellement appel it un
composant fermeture transitive is_a et un composant mapping . Le service Web est deploye
avec une interface SOAP (Simple Object Access Protocol) et une interface REST
(REpre sentational State Transfer) - http://obs .bioontology.org.

3.2 Index de ressources biomedicales (ORR)

Nous avons utilise I'annotateur pour creer un systeme d'indexation de ressources
biomedicales appele Open Biomedical Resources (OBR) [1][2]. Nous avons traite : (1) les
donnees d'expression genetiques de ArrayExpress et Gene Expression Omnibus (GEO) ;
(2) les descriptions d'essais cliniques de Clinicaltrials.gov ; (3) des legendes et descriptions
d'images de ARRS Goldminer ; et (4) des titres et resumes de citation PubMed. Le
tableau 2 presente it la fois Ie nombre actue! d'elements annotes et Ie nombre d'annotations
cree pour chaque ressource (ces chillies ont ete produits avec une version plus ancienne du
dictionnaire). L'index foumit des annotations (au moins I) pour 99 % des elements de
PubMed et 100 % des elements des autres ressources traitees. Le nombre moyen
d'annotations est situe entre 359 et 824 par element, avec une moyenne de 27%
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d'annotations directes. L'index est interface par une API services Web (REST).

Tableau 2 - Ressources annotees dans I 'index ORR

Ressource de donnees Nombrc Taille de Nombrc Nombre total Nombrc

biom edicales d'clemerns la d' unnotarions d'annotations moyen
ressource directcs d'nnnotations/
(Mbl (Mereo) eh!ment

Pu bMed (subset) 1050 000 146. 1 30822 190 174840027 160
www.ncbi.nhu. nih.zov/Publvlcd
ArrayExpress 3371 3.6 502 122 1 849 224 525
www.c bi.ac.uk/arravcxnrcss
Clinica lTrials.gov 50303 99 16 108 580 4879650 1 824
hllp:llclinicaltrials.gov

Gene Expression Omnibus 2085 0,7 165 539 772 608 359
www. ncbi.nlm.nih.eov/eeo
ARRS Gol(lMiner (subset) I 155 0,5 134 229 662 687 564
hlln:llooldmincr .arrs.oro

TOTAL I 1069 14 249,9 47 732660 226921047 (mov) 486,4

Cet index de ressources pennet it un utilisateur de rechercher des donnees biomedicales
annotees pour un concept donne. II pennet egalement, pour un identifiant d'un element
d'une ressource (e.g., PubMedID, GEO datasetID), d'obtenir toutes les annotations qui ont
e16 creees pour cet element. La creation d'un tel index favorise l'integration translationnelle
de differentes ressources de donnees biomedicales,

3.3 Integration dans BioPortal

NCBO [15] developpe et maintient une application Web appelee BioPortal qui permet
d'acceder et d'utiliser des ontologies biomedicales (http://bioportal.bioontology.org)
[16-17] . Le portail contient une grande collection d'ontologies, telles que Gene Ontology,
National Cancer Institute Thesaurus, International Classification of Diseases, Foundational
Model of Anatomy. Les utilisateurs peuvent consulter, rechercher et commenter la
collection d'ontologies soit en ligne, soit via une API de services Web (REST).

L'index de ressources OBR est directement accessible dans BioPortal. Lorsqu'un
utilisateur visite un concept donne, il a acces (lien Web) it I'ensemble des elements annotes
avec ce concept comme I'illustre la figure 2.

4 Discussion

4.1 Scenarios supportes par I'annotateur

II existe de nombreux cas d'utilisation pour Ie service d'annotation autre que la creation de
l'index de ressources biomedicales presente precedemment, Le service est actuellement en
cours d'evaluation dans plusieurs projets exterieurs qui illustrent certains de ces cas
d'utilisation :

(1) Les chercheurs travaillant sur Trialbank (www.trialbank.org) it l'Universite de
Californie, San Francisco, creent des annotations d'essais cliniques sur Ie VIH/sida
afin de developper une application Web pour visualiser et comparer les essais. Ils
evaluent notre service d'annotation pour traiter les champs « health condition »,
' intervention' et 'outcomes' d'essais cliniques de ClinicaITrials.gov.

(2) Les chercheurs de l'Universite de I'lndiana evaluent l'integration de I'annotateur
dans leur systeme de gestion de recherche scientifique appele Laboratree
(http://laboratree.org), de sorte que toute annotation textuelle creee dans Laboratree
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puisse etre completee d'annotations semantiques.

(3) Les developpeurs de ColIabrx (http://colIabrx.com) utilisent I'annotateur dans leur
plate-forme Rex pour traiter Ie contenu genere par les utilisateurs, de facon a
determiner quels dictionnaires (i.e., quelIes ontologies) sont les plus appropries
pour leur contenu.

(4) Les chercheurs du Jackson Lab (www.jax.org) evaluent l'utilite de l'annotateur pour
trier des articles it I'aide de concepts reconnus dans les titres et les resumes de ces
articles.

Chacun de ces groupes beneficie d'une meilleure interoperabilite de leurs donnees it I'aide
des annotations creees avec l'annotateur.

EWnenlI :8

E'-'*'II:29

1- - - - - - - - -1
INumber of resourcel
lelements annotated1
I with lhis concept 1
~-- _. I

I
I

NCI Thesauras

1-- - - - - -
1OBR·s results :
1 tab 1
~ I,,

PLbMed Il • service 01 (hi u.s. NaliOnllLbary 01Uo<kint tNt inclL..ll»l
ovtr 17 mAon c:ilatiOnSlromUEOt.INE andOlhetk1. K tent. jOurnIb lor
tli(ltnecICai attIC'" bK k 10tht 1t501 . PlbMotdlnetudM ...... 10 fLilI••'
M i(:'" and Ol'" ,.taItd rwcuc:ft .

:E;;'~~o f-;e-;OOree"
1 (with name and I
1 d~_cri_pti_on_) __ I,

M ......~(lH1'I.fOl~OH1'Ol.OG.T _

<;·""BioPortal /
~_---- SeMe. I /

Figure 2 - Interface utilisateur dans Biol'ortal.

4 .2 Etat de l'art

Dans Ie domaine biomedical, I'annotation automatique et l'indexation de ressources est un
sujet important. II existe plusieurs outils de reconnaissance de concept qui permettent
d'id entifier des entites d'ontologies (concept ou relation) it partir de texte. Par exemple,
IndexFinder [18], MetaMap [14], CONANN [19], SAPHIRE [20], Baud et al. [21] et
Mgrep [12-13]. MetaMap, qui identifie des concepts de UMLS Metathesaurus, est
generalement utilise comme reference en termes d'evaluation. Notre choix pour Mgrep a
ete fait sur la base de criteres tels que la flexibilite, la rapidite, l'ouverture et Ie passage a
l'echelle comme decrit precedemment. CONANN est tres similaire it I'annotateur que nous
proposons et est egalement disponible en ligne en tant que service. CONNAN identifie les
meilleures correspondances possibles entre un texte et un ensemble de concepts, tandis que
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Mgrep identifie le plus grand nombre de concepts (de facon agenerer le plus grand nombre
d'annotations possible). Toutefois, CONNAN est limite aUMLS et n'effectue pas I'etape
cruciale d'expansion semantique. De maniere assez generale, la connaissance representee
dans les ontologies est rarement utilisee pour l'expansion d'annotations, ce qui donne a
notre service un avantage important.

Nous pouvons egalement noter que l'usage de telles pratiques d'expansion est plus frequent
dans le domaine de la recherche d'information. De nombreux projets utilisent les
annotations semantiques pour ameliorer les performances de moteur de recherche. Par
exemple, MedicoPort [22] utilise la semantique de UMLS pour faire de l'expansion de
requete, Moskovitch et al. [5] utilisent des annotations semantiques (concept-based search)
et demontrent l'importance du contexte (context-sensitive search) lors de l'annotation de
documents structures. lIs utilisent les relations is_a lors de leur etape d'expansion
semantique, De facon similaire, Essie [23] montre qu'une combinaison judicieuse de la
structure des documents et de l'expansion semantique de concept est une approche utile
pour la recherche d'information. HealthCyberMap [24] utilise des ontologies et des
distances semantiques pour visualiser le contenu de ressources biomedicales. La plupart de
ces outils sont limites aUMLS ou aun petit nombre d'autres ontologies. Cette limitation,
donne a notre service un avantage important car il utilise, en plus de UMLS, toutes les
ontologies (utilisables) de NCBO BioPortal.

Khelif et al. [25] presentent un travail similaire a l'index de ressources OBR. Les auteurs
ont annote la GeneRIF en utilisant la plate-forme GATE [26] qui leur permet d'extraire
non seulement des concepts, mais des relations. lIs utilisent une application a base de
graphes conceptuels appelee Corese [27] pour faire l'expansion semantique. Neveol et al.
[28] presentent egalement un travail sur l'indexation de ressources biornedicales avec des
termes de MeSH.

4.3 Perspectives

Les travaux futurs se concentreront sur trois grands axes: (l) I' amelioration de I' etape de
reconnaissance de concepts grace ades techniques de traitement automatique des langues.
En outre, il serait interessant de reconnaitre egalement des relations; (2) l'amelioration de
la personnalisation du service (parametres utilises pour les composants d'expansion
semantiques et selection des ontologies a utiliser); (3) l'amelioration de l'etape
d'expansion semantique par la composition de composants existants et par Ie
developpement de nouveaux composants." Par exemple, une distance semantique peut etre
extraite de l'index OBR et utilisee par I'annotateur,

La plupart des ontologies disponibles etant en anglais, nous ne travaillons pour le moment
qu'avec des ressources en anglais. Cependant, la methodologie decrite precedemment est
parfaitement valide pour d'autres langues.

5 Conclusion

L'annotation semantique de donnees biomedicales avec des ontologies joue un role crucial
pour l'interoperabilite et l'integration des donnees ainsi que pour favoriser les decouvertes
translationnelles. Cette situation est vraie de maniere generale dans Ie domaine des
e-sciences. La necessite de passer du Web actuel a un Web semantique pourvu d'un
contenu riche annote al'aide d'ontologies a clairement etait identifie [29]. Repondre a ce

6 Les composants utilises actuellement (relations isa et alignements) sont les plus faciles et evidents a
utiliser.
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besoin exige la mise a disposition de services (utilisables aussi bien par des humains et que
par des agents logiciels) qui peuvent etre facilement integres dans les processus actuels de
curation et d'annotation de donnees.

Nous avons presente un service pour l'annotation semantique de donnees biomedicales.
Notre annotateur se distingue des precedents efforts pour plusieurs raisons:

• II s'agit d'un service Web qui peut facilement etre integre dans des processus et des
programmes (vision architecture orientee service).

• II utilise des ontologies a la fois pour creer des annotations directes et pour l' etape
d'expansion semantique.

• II utilise une des plus grandes collections d'ontologies biomedicales publiques
disponibles (UMLS Metathesaurus et NCBO Biol'ortalj.'

L'annotateur est actuellement utilise au sein du projet NCBO afin d'annoter un grand
nombre de ressources biomedicales, Le service d'annotation et l'index cree a partir de
celui-ci sont tous les deux accessibles via une API de services Web
(http://obs.bioontology.org). L'annotateur est disponible et est, d'ores et deja, utilise par la
communaute, Des retours d'experience interessants sont a prevoir sous peu et motiveront
les evolutions et ameliorations futures.
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Abstract

Les experiences de telemedecine en termes de formation medicale continue (FMC) et de
teleexpertise prouvent qu 'elle joue un role important dans I 'amelioration de la qualite des
soins surtout dans les pays vastes et en developpement. Cependant la coordination
organisationnelle et logistique de ces activites devient un enjeu majeur pour eviter la
demotivation des professionnels de la sante s 'agissant du delai de reponse it leurs
demandes d'ou la mise en place du Centre d'Expertise et de Recherche en Telemedecine et
E-Sante (CERTES) sous la forme d 'un projet de recherche sur deux ans.

La methodologie utilisee est la valorisation du role des intermediaires entre les
professionnels demandeurs d'expertise et les experts qui semblent tres surcharges pour
repondre directement via les plates-formes de telemedecine.

Les resultats en cours demontrent que nos travaux pourraient permettre it terme de valider
un modele potentiel d'organisation logistique de la telemedecine. Ce modele doit etre
valide par une evaluation plus complete it la fin du projet.

Keywords

Telemedecine ; FMC; Tele-expertise ; CERTES.

1 Introduction

II convient en premier lieu de definir la Telemedecine, qui ne fait pas aujourd'hui l'objet
d'un consensus absolu. Cependant le point commun de toutes les definitions est qu'elle
permet des pratiques medicales adistance grace aux Technologies de l'Information et de la
Communication (TIC). Ces pratiques sont multiples et variees, allant de la formation
medicale continue, des teleconsultations, jusqu'aux applications complexes comme la tele
chirurgie. Les moyens technologiques utilises sont aussi varies, avec des environnements
asynchrones et a temps reel, tels que les plates-formes interactives directes et les
visioconferences.

D'une maniere generale, les applications de la telemedecine deviennent de plus en plus
incontoumables dans tous les pays du monde pour lutter contre la desertification medicale
de certaines zones, en particulier rurales. La telemedecine constitue a ce titre un puissant
vecteur d'equite d'acces aux soins et a la formation medicale continue [1-2].
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Les pays du Sud particulierement, de par leurs enormes geographies et leur nombre limite
de personnel medical, eprouvent sans doute un besoin naturel de collaboration adistance
dans le but d'equilibrer leurs systemes sanitaires deficients. Le refus des professionnels de
la sante d'aller servir a l'mterieur de ces pays, par peur d'isolement personnel et
professionnel, reste une cause importante de ce desequilibre.

Incontestablement, la telemedecine grace aux nouvelles technologies peut jouer un role
moteur dans ce cadre, en diminuant le sentiment d'isolement des professionnels de la sante
et en leur offrant la possibilite de mise a jour de leurs connaissances par une formation
medicale adistance [3].

Depuis les annees 1960, le monde de la formation medicale a connu plusieurs applications
informatiques allant des bases de donnees d'images, des outils de simulations, jusqu'aux
systemes experts mais dont la lourdeur de gestion et la convivialite n'ont pas ete favorables
aleur developpement [4].

Devant la complexite et le cout des processus de soins, on assiste de plus en plus aune
reelle dynamique de mise en reseau des professionnels de la sante, dans un but
d'amelioration de la qualite des soins et d'optimisation des depenses afferentes [5].

En France, on assiste aun developpement tres rapide des reseaux de teleformation dans les
facultes et les hopitaux, Un des exemples est celui du reseau des matemites du Nord-Pas
de-Calais avec des reunions multidisciplinaires hebdomadaires entre le CHU de Lille,
referent, et plus de 20 maternites. Selon les donnees du ministere de la Sante, on constate
une augmentation remarquable a la fois des acteurs en particulier des etablissements de
sante et des applications de telemedecine concernant le partage d'informations medicales
dans le cadre de reseaux « ville- hopital », la visioconference et le partage des equipements
dans les structures hospitalieres [2]. En outre, selon le meme rapport en 2004, on comptait
426 applications de telemedecine avec 1 117 etablissements echangeant a distance des
informations medicales multimedia. A cette panoplie, il faut ajouter la mise en place du
Reseau de Telemedecine Regional Midi-Pyrenees en 1993 par le gouvernement francais,
apres la creation de l'institut europeen de telemedecine aToulouse [6].

En Amerique du Nord, plusieurs projets denseignement adistance depuis deux decennies
ont ete inities dans le cadre de la formation medicale continue adistance [7- 9].

En 2001, l'Organisation mondiale de la sante (OMS) elabore une strategie regionale de
teleenseignement pour les pays du Pacifique occidental, dans le but de surmonter les
contraintes geographiques et d'ameliorer les performances du personnel de la sante dans
les petites iles et les communautes rurales eloignees [10].

En Afrique Francophone depuis 2001 existe le Reseau de Telemedecine pour l'Afrique
Francophone (RAFT) [11] qui relie actuellement 15 pays d'Afrique Francophone et qui
depuis quelque temps s'etend peu apeu aux pays anglophones et ceux arabophones [12].

Au Mali, depuis 2001, on assiste a une explosion des initiatives sous forme de projets
pilotes dans le domaine de la telemedecine, principalement celui du Reseau Informatique
Malien d'Information et de Communication Medicale appele « Keneya Blown» (vestibule
de la sante en langue vernaculaire bambara) [13].

Force est de reconnaitre que si ces applications de telemedecine sont fortement appreciees
par les professionnels de la sante, il manque aujourdhui un modele organisationnel et
logistique adapte pour reduire les delais d' attente des demandes.

L'objectif de notre travail est done dexperimenter dans le cadre du projet CERTES un
modele organisationnel base sur la notion d'intermediaire actif qui fera le lien entre les
demandeurs d'expertises et les experts via les plates-formes de telemedecine,
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2 Materiel et methodes

2.1 Materiels

2.1.1 Plate-forme deformation medicate continue Ii distance « Dudal» [14/

« Dudal» signifie en langue peuhl Ie foyer autour duquel les eleves coraniques se
reunissaient autrefois pour reciter les lecons a leur maitre coranique. Ce foyer degage une
lumiere qui peut syrnboliser Ie savoir ou la science et il est alimente par du bois cherche
pendant la journee par tous les eleves coraniques, d'ou egalement un sens de partage. Cette
plate-forme developpee dans Ie cadre du Reseau en Afrique Francophone la Telemedecine
tire done son nom de toutes ces significations.
Techniquement il s'agit d'un outil adapte aux faibles bandes passantes avec un debit
minimum variant entre 16 et 30 kbit Is.
I! est completement implemente en langage Java TM, ce qui assure au systeme sa securite,
sa transportabilite et I'independance de la plate-forme. L'acces au systeme se fait depuis
une page Internet ou a travers un lien permettant de telecharger le logiciel et de l'executer
sur la machine locale de l'utilisateur de maniere automatique, grace a la technologie Java
Web start [15], qui permet en meme temps la mise a jour permanente.

L'architecture de la plate-forme a ete voulue double pour garantir une securite maximale
vis-a-vis de la connexion Internet, dans le but d'assurer sa compatibilite avec les faibles
bandes passantes des pays du Sud et garantir son fonctionnement instantanement par un
relais en cas d'instabilite locale du reseau de communication au moment des cours. I!
fonctionne du cote serveur, done selon deux modes : le mode local ou la machine locale
sert de serveur a condition qu'elle possede une connexion avec une adresse IP publique
pour permettre la diffusion web (figure 1) et Ie mode relais avec un serveur distant situe
aux Hopitaux Universitaires de Geneve (figure 2).

,....,......,.....,....-----.... ~." - - - - --
Em ission: Java W eb St art - Servle-ts - Serv eur Web

/ Client' :j av a We b Srrt - S pe ex · ~rvlet.

Figure 1 - Architecture « Dudal » : mode serveur local.
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Figure 2 - Architecture « Dudal II : mode serveur relais.

II faut aussi noter que la transportabilite physique de « Dudal » est tres pratique par le
nombre reduit de materiels informatiques necessaires. Avec uniquement un ordinateur
recent et une webcam, il est possible de produire et de suivre les cours partout avec un
acces Internet bas debit (figure 3).

TElEMEDECINERURALE
ENJEUX

&
PERSPECTIVES

Figure 3 - Environnement de « Dudal », et son interface conferencier.

2.1.2 Plate-forme de teleconsultation asynchrone « iPath »/16/

C'est une plate-forme de telemedecine open source, notamment utilisee pour la
teleconsultation asynchrone (figure 4). Cet environnement est surtout tres important dans
les domaines comme la neurochirurgie, ou les cas sont decrits avec des images
radiographiques ou de scanner au format « jpeg », Une discussion est ainsi menee autour
du cas en vue de poser soit le diagnostic, soit le meilleur protocole therapeutique. La figure
ci-apres illustre un cas de teleconsultation asynchrone.
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Figure 4 - Environnement « iPath II pour la teleconsultation.

2.2 Methodes

L'organisation de notre travail est surtout basee sur l'equipe (« dream team ») de
CERTES.

11 s'agit d'une equipe pluridisciplinaire constituee de medecins, d'informaticiens, des
specialistes en infonnatique medicale et des stagiaires internes en medecine,

La methode est surtout basee sur la valorisation de la notion d'« intermediaire actif ». Ce
role est joue surtout par les stagiaires au sein de I'equipe qui font leurs theses sur les
differentes applications de la telemedecine. l1s jouent en effet l'interface entre les
demandeurs des zones isolees dans Ie pays d'enseignement it distance et de second avis
diagnostiques et/ou therapeutiques et les experts le plus souvent concentres dans les
capitales et dont la charge du travail ne leur pennet pas souvent de se connecter
directement aux plates-formes utilisees.

Ces intermediaires s'appuient sur les medecins operateurs de la salle de controle qui les
infonnent des qu'une nouvelle demande arrive et les dirigent vers le medecin referent le
plus approprie qu'ils soit au niveau local au Mali ou au niveau international. Le medecin
referant sera ainsi contacte soit physiquement soit par d'autres moyens comme le telephone
en vue de garantir les delais d'attente.

3 Resultats

Les resultats en cours du projet sont tres encourageants.
Concernant la production des contenus pour la formation medicale continue, du mois de
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mai a septembre, quinze cours ont ete produits par les experts de la capitale du Mali en
direction des professionnels de la sante des zones les plus eloignees de la capitale et
d'autres professionnels des pays d'Afrique francophone atravers Ie reseau RAFT.

Figure 5 - Auditeurs de FMC adistance dans un couloir du centre de sante de la commune IV de
Bamako , Mali.

II faut ajouter acela une mobilisation sans precedent des professionnels de la sante, toutes
categories confondues, pour suivre les formations continues a distance de maniere
hebdomadaire (tous les jeudis matin) sur Ie reseau RAFT.

Dans Ie domaine de la teleconsultation asynchrone pour les avis medicaux secondaires
diagnostiques et/ou therapeutiques, de mai a septembre, 19 cas ont ete traites avec
satisfaction. Les demandes etaient adressees par les professionnels de la sante du Mali et
d'autres pays d' Afrique francophone via la plate-forme « iPaht ». Les experts ayant
repondu sont les medecins referents nationaux ou internationaux de CERTES. Ces cas
concernaient surtout les domaines de la cardiologie, la neurochirurgie, la medecine interne,
la dermatologie, la traumatologie, l'ORL, la chirurgie et la proctologie. II est surtout
important de noter que les delais d'attente etaient plus ou moins raisonnables variant de
23 minutes a8 jours selon Ie degre d'urgence des cas.

Outre ces deux grandes applications de la telemedecine, Ie dynamisme des « intermediaires
actifs » a permis d'etendre les activites de telemedecine ad'autres centres de la capitale et
a l'interieur du Mali. Un exemple phare de ce dynamisme est l'accord de collaboration
entre CERTES et la federation nationale des centres de sante communautaires du Mali
(FENASCOM). Ces centres constituent la medecine de premiere ligne done, logiquement,
les plus necessiteux en termes de services de telemedecine,

4 Discussion - Conclusion

Si les resultats de nos travaux en cours semblent encourageants il existe tout de meme
quelques difficultes organisationnelles qui ont ete fortement reduites par la mise en place
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du mecanisme d' «jntermediairea actifs ».11 s'agit notamment de la non-disponibilite des
experts pour produire des contenus de formation medicale continue et repondre aux
demandes d'expertise adistance, et du retour d'information des praticiens demandeurs. Ce
dernier aspect a fait que sur quatre-vingt-dix (90) demandes d'expertise, seulement 19 cas
ont pu etre traites avec satisfaction. En effet un cas traite avec satisfaction est celui dont la
demande a ete traitee par un expert avec un retour d'information du demandeur notifiant sa
satisfaction. 11 faut ajouter a cela le manque d'infrastructure qui fait que le local de
reception des cours de formation continue est souvent receptionne pour dautres activites
des structures de sante. La figure 5 illustre cette difficulte tout en demontrant
l'enthousiasme et le besoin des professionnels de la sante qui suivent les activites jusque
dans les couloirs des services.

Par ailleurs, aucune difficulte technique n'a ete signalee, du fait que les plates-formes
utilisees sont adaptees au contexte du terrain et surtout aux faibles bandes passantes.

En conclusion, cette etude a une nouvelle fois prouve I'enorme potentialite qu'offrent les
services de telemedecine pour pallier au probleme de desertification medicale surtout en
Afrique. Le temps n'est done plus a la demonstration des avantages de la telemedecine
mais plutot aune reflexion profonde sur les enjeux lies au respect des delais dattente des
differents services. Dans ce sens, les experiences a terme de CERTES et son evaluation
complete permettront de valider un modele organisationnel et logistique de la
telemedecine plus efficace.
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Abstract

In order to help physicians to meet the compulsory evaluation ofprofessional practices as
regards blood transfusion, the French National Blood Transfusion Institute and the
University of Nice imagined a structured and accompanied eportfolio available on the
Internet. This innovative system, faced up problem ofthe approval ofan implement ofnew
technology intended for a specific professional environment. This article offers to analyze
conditions of approval of system and actions to implement so as to increase its
performance and to optimize its use. The chosen methodology is that of questionary of
contentment based on the evaluation of the performance ofan information system offered
by DeLone and McLean. The main results show that the eportfolio and its organizational
system meet the physician's expectations. Indeed, the technological device and the
provided information make the implementation of their EPP easier. Besides the notion of
accompaniment by tutor has been shown as indispensable to the appropriation ofthis step.

Keywords

Electronic portfolio; Evaluation of professional practices; Blood transfusion; Information
system; Evaluation.

1 Introduction

Assurer la qualite des soins et de la prise en charge est un objectifmajeur. La diversite des
soins et la complexite de leurs processus ainsi que la variabilite des pratiques constatees et
la mise it jour continuelle des connaissances permettent de comprendre que I' atteinte de cet
objectif doit passer par une demarche structuree d'evaluation et de formation. 11 en est de
meme avec l' amelioration des technologies medicales et la necessaire maitrise des risques
des pratiques. Connaissances et pratiques sont indissociables et contribuent conjointement
aux competences des praticiens. L'exercice professionnel quotidien amene le praticien it
constater, dans sa pratique, de possibles carences de sa formation initiale, en particulier au
regard de levolution rapide des connaissances, des techniques et des textes reglementaires.
La mise en place de systemes plus ou moins complexes et contraignants de mesure de la
qualite des soins et de verification des connaissances des professionnels est en cours, sous
la double contrainte de l'amelioration de la qualite, liee it des influences et aux exigences
societales (usagers, payeurs, assureurs) et de «tendance it perimer » des connaissances
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academiques et techniques. Face a ce1a, la notion d'evaluation des pratiques
professionnelles (EPP) apparait. Elle est definie par la Haute Autorite de Sante (HAS)
comme «l'analyse de la pratique professionnelle en reference a des recommandations et
selon une methode validee comportant la mise en ceuvre et le suivi d'actions
damelioration des pratiques. Ces pratiques concernent les activites diagnostiques,
therapeutiques ou preventives» [1]. Les modalites de satisfaction a l'obligation d'EPP sont
definies par la HAS. Celle-ci a fixe la participation a au moins une action d'amelioration
des pratiques pour une premiere periode de 5 ans.

L'EPP s'inscrit dans la demarche globale de Formation Medicale Continue (FMC). A
I'origine, la FMC est une obligation du code de deontologie medicale : «Tout medecin
doit entretenir et perfectionner ses connaissances ; il doit prendre toutes les dispositions
necessaires pour participer a des actions de formation continue. Tout medecin participe a
l'evaluation des pratiques professionnelles.» Cette demarche est inspiree du «formative
assessment» des Anglo-Saxons. L'evaluation des pratiques se traduit par un double
engagement des medecins : premierement, ils s'engagent a fonder leur exercice clinique sur
des recommandations et, deuxiemement, ils mesurent et analysent leurs pratiques en
reference a celles-ci. Globalement, pour l'hospitalier, il s'agit essentiellement de formaliser
ce que la plupart des medecins faisaient de longue date, tant du point de vue de la
formation continue que de l' evaluation, par exemple lors des « staffs» ou de concertations
pluridisciplinaires. Le but est de repondre le mieux possible a la mission hospitaliere ;
formation continue et EPP, individuelles et collectives, sont orientees vers cet objectif,
e11es ne peuvent s'envisager, dans leurs modalites pratiques, qu'integrees dans le quotidien.

A ce titre, TInstitut National de la Transfusion Sanguine (INTS) est identifie comme
organisme agree EPP en technique et medecine transfusionnelles (TMT) et collabore avec
le laboratoire STIC Sante de l'Universite de Nice Sophia-Antipolis pour mettre en place le
systeme qui permet aux praticiens de remplir leur obligation d'EPP en transfusion. Ce
partenariat donne naissance au portfolio electronique structure et tutore : eEPP, qui agit
pour la gestion et le suivi personnalise des dossiers d'EPP en TMT. La conception de ce
portfolio s'est inspiree des travaux nord-americains OU lc principe est plus developpe qu'en
Europe. D'apres la Northwest Evaluation Association, un portfolio est «une collection
finalisee et raisonnee de documents temoignant de la qualite et de la progression du travail
d'un etudiant au travers de certaines de ses realisations» [2]. Ce portfolio aide notamment
les medecins a gerer leur EPP et les aide a assurer la tracabilite de leurs actions. II se veut
simple et ludique; de plus, il est defini pour impacter au minimum l'activite
professionnelle des praticiens et il doit etre disponible sur I'ensemble du territoire afin de
repondre ala demande en transfusion. A ce titre, la plate-forme est disponible grace a une
connexion Internet. Enfin, la demarche d'un praticien au sein de ce processus est
accompagnee grace a la presence d'un tuteur qui intervient pour un groupe de 10 praticiens
au maximum, tant au niveau metier qu'au niveau humain.

Fin 2008, la plate-forme a cloture sa phase pilote. Il est essentiel d'evaluer la satisfaction
de ses utilisateurs, au niveau technique et organisationnel. L'evaluation du eportfolio sera
la transition entre la phase de lancement et I' amorcage de son premier cycle de vie.

La mise en place d'un outil de mesure de la satisfaction a pour objectif de fournir les
elements d'un diagnostic precis des satisfactions et des insatisfactions des utilisateurs. Ce
diagnostic se traduit logiquement par des actions concretes pour maintenir ou accroitre le
niveau de satisfaction. Toute recherche de l'amelioration passe par le constat et l'analyse
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de l'existant. L'enquete de satisfaction sinscrit dans la logique damelioration continue de
l'organisme selon les principes du Plan-Do-Check-Act, aussi nomme «Roue de Deming ».
en place d'un systeme dinformation (SI), il est a specifier que de nombreuses etudes
existent Quant a la definition d'un modele d'etude de ces systemes et de I'evaluation de
leur performance.

Ainsi Ie present article propose et teste Ie modele de William DeLone et Ephraim R.
McLean pour evaluer Ie succes d'un portfolio electronique pour I'evaluation des pratiques
professionnelles en technologie et medecine transfusionnelles aupres des praticiens
utilisateurs et definit les perspectives d'amelioration du eportfolio pour etre en adequation
avec les resultats de satisfaction obtenus.

2 Materiel et methodes

2.1 Objectifs de l'enquete

La mesure de la satisfaction des usagers du dispositif « eportfolio pour l'EPP en TMT »
vise a evaluer l'ensemble du systeme electronique et son environnement organisationnel,
deploye depuis deux ans. Au travers de I'opinion des utilisateurs et de leur satisfaction sur
les differents niveaux du processus, il a ete juge necessaire d'identifier et d'apprecier les
points aameliorer, dans Ie but de mettre en place Ie plan d'action adequat al'amelioration
du eportfolio et de son systeme environnant, en adequation avec les besoins exprimes.

2.2 Methode de I'enquete

2.2.1 Choix du modele d'evaluation

L'etude des principaux cadres et modeles conceptuels presentes dans la litterature permet
didentifier les principaux concepts proposes par les auteurs et les relations qui les
unissent. Ainsi, les principaux concepts qui interviennent dans la relation entre les
nouvelles technologies de I'information et de la communication (NTIC) et leur succes
sont:

les caracteristiques (techniques et economiques) des technologies de I'information;

les caracteristiques des utilisateurs ;

les caracteristiques de l'utilisation des technologies de I'information ;

la satisfaction des utilisateurs ;

les caracteristiques du processus relatifs aux technologies de I'information [3].

Parmi les modeles theoriques les plus repandus dans la litterature pour I'etude de
l'adoption d'un SI innovant, deux modeles sont apparus comme incontoumables: Ie
modele d'acceptation de la technologie (Technology Acceptance Model (TAM)) de Davis
decrit en 1986 et Ie modele DeLone et McLean etabli en 1992. Ces modeles de recherche
sont reconnus au sein de la communaute scientifique et largement commentes par les
chercheurs en systeme dinformation.

Le TAM etudie l'adoption en termes de facilite d'utilisation percue et d'utilite percue sur
la base des intentions de comportement et les croyances relatives au systeme, Le TAM
pose Ie principe que les perceptions qu'ont les utilisateurs de l'utilite et de la facilite
d'utilisation agissent sur les attitudes d'utilisation des systemes d'informations qui
influencent aleur tour les intentions d'utilisation [4].
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Une autre approche theorique considere que «I'utilisateur cherche d'abord aoptimiser sa
satisfaction et voit ainsi, dans I' evaluation subjective de la satisfaction durant l'usage, une
cause determinante du succes d'une technologie et done de son utilisation ». II s'agit du
modele decrit par DeLone et McLean. Au travers de ce modele, deux nouvelles dimensions
importantes sont nouvellement prises en compte pour I'acceptation des systemes par
rapport au Modele TAM: I' acceptation des systemes, a savoir la qualite du systeme et la
qualite de l'information [5].

Ainsi, Ie modele de DeLone et McLean (D & M) soutient que la reus site d'un systeme
d'information est un phenomene dynamique et non un etat statique [6]. Le modele D & M
identifie les parametres qui contribuent a la reussite d'un systeme d'information, Ces
facteurs sont au nombre de six:

La qualite de l'information

La qualite du systeme

L'utilisation

La satisfaction de I'utilisateur

L'impact individuel

L'impact organisationnel

L'ensemble de ces facteurs sont interdependants temporellement et causalement [4], et
permettent de mesurer la satisfaction des utilisateurs pour un systeme d'information mais
aussi pour les benefices organisationnels adjacents. Ainsi la qualite du systeme et la qualite
de l'information agissent conjointement sur I'utilisation mais aussi la satisfaction de
l'usager pour un systeme, Parallelement, l'utilisation du systeme agit directement sur la
satisfaction individuelle de l'utilisateur et inversement. Aussi le nombre d'utilisation et la
maniere que l'utilisateur a d'interagir avec le 81, ont une incidence directe sur la
satisfaction de ce demier. La satisfaction du 81 est done interdependante de la qualite du
systeme d'information, de la qualite de I'information mais aussi de l'utilisation en elle
meme. Par ailleurs ces interconnections decrites ont une incidence directe sur I'impact
individuel du 81 qui influencera l'impact organisationnel global (cf. figure I) [7].

Oualrte ---. Utilisation rdu svsterne

I
Impact

I----
Impact

Individuel Organisationnel

LJOueute Satisfaction
de --" de

I'information I'usager

Figure 1 - Le modele de DeLone et McLean pour la reussite d'un systeme d'information.

Le modele D & M incorpore differentes thematiques d'etudes issues de I'instrument
semantique du modele de Bailey et Pearson, mais aussi des etudes proposees par Chin en
1988 [8] et Davis en 1989. En effet, en 1983, 39 thematiques d'etudes de I'acceptation
d'un systeme d'information ont emerge dun examen de differentes etudes ciblees sur 1es
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systemes informatiques, les interfaces et les utilisateurs. Cet instrument semantique et les
etudes anterieures definissent les associations suivantes :

Pour la qualite du systeme : les thematiques suivantes sont aetudier : la commodite
d'acces, la flexibilite du systeme, l'integration du systeme, Ie temps de reponse, Ie
langage et l'apparition d'erreur.

Pour la qualite de l'information: les thematiques suivantes sont proposees : la
completude, la precision, la fiabilite, la concision, Ie format et la pertinence [9].

Pour l'impact individuel : it est a envisager que l'utilisation du systeme facilite
l'accomplissement d'un travail, et la realisation plus rapide d'une tache.

Pour la mesure de la satisfaction globale : elle ne s' etudie pas avec des thematiques
mais directement avec des items qualificatifs (ex: systeme Inadequat/Adequat),

Pour I'utilisation actuelle du systeme : elle se pondere avec I'utilisation joumaliere
et la frequence d'utilisation.

Pour chacune des thematiques, a I' exception de I'utilisation actuelle du systeme, quatre
items d'evaluation sont associes. Ainsi Ie modele D & M va evaluer une thematique avec,
pour chaque niveau de description, deux qualificatifs opposes semantiquement afin que
l'utilisateur identifie sa satisfaction sur une echelle allant d'un terme a celui qui lui est
totalement oppose dans I'interpretation (cf. figure 2).

S'il vous plait evaluez Ie temps de reponse et d'execution
du systems

Lent

Mauvais

lnadapte

Rapide

Bon

Adapte

Exagere ------------------------ Raisonnable

Figure 2 - Extrait du systeme de mesure propose par Livari J [9}.

2.2.2 Transposition du modele de recherche D & M al'evaluation du eportfolio pour
l'EPPen TMT

Afin d'appliquer ce modele d'evaluation global d'un SI lie aux NTIC anotre plate-forme
electronique, nous sommes partis du postulat que, dans Ie modele de D & M, la dimension
« qualite du systeme » mesure I' efficacite technique du eportfolio ; dans un second temps,
la dimension «qualite de l'information» apprecie son succes semantique ; et enfin, les
dimensions « d'utilisation, de satisfaction de l'utilisateur, et d'impact individuel », refletent
la mesure de la globalite du succes du portfolio electronique.

Nous nous sommes inspires des thematiques et des items proposes par les auteurs pour
chaque dimension. Chaque item se voit attribue une echelle allant de 0 a5 (exemple : pour
la qualite d'une information, Ie 0 correspond aplutot « Mauvais » et 5 aplutot « Bon»).
En outre, nous nous sommes appuyes sur une analyse complete du processus et de la
problematique de l'EPP pour adapter notre questionnaire a chaque dimension. Ainsi,
I'evaluation de l'impact individuel s'est axee sur l'impact du dispositif global, ainsi que sur
I' amelioration de leur pratique. Enfin les frequences d'utilisation ont eteproposees apartir
d'une etude interne sur le temps moyen d'utilisation du portfolio chez les usagers.
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2.2.3 Qualite du dispositij

La dimension de la qualite du dispositif se decompose en deux sous-dimensions d'etude :
« Ie dispositif administratif et Ie dispositif technique ». Dans Ie second cas, nous repondons
tout a fait au modele D & M. Cependant, dans Ie processus, la partie administrative
demeure importante car les praticiens interagissent au premier abord avec la plate-forme
pour la gestion de leur dossier. Par ailleurs, cette premiere etape dispense aussi Ie premier
contact avec la partie organisationnelle et humaine du dispositif, d'ou I'interet de I'evaluer
de maniere a part entiere dans la qualite du dispositif. La sous-dimension «dispositif
technologique » s'evalue au travers des thematiques inspirees du modele de Bailey et
Pearson, asavoir : Ie temps de reponse du systeme, I'evaluation de l'interface utilisateur et
les dysfonctionnements de la plate-forme.

2.2.4 Qualiti de l'information

L'etude de la dimension de la «qualite de I'information» se definit grace aquatre sous
dimensions directement liees au processus du eportfolio pour I'EPP en TMT:

- La qualite des echanges :

o Elle vise a evaluer en premiere instance les reponses octroyees par Ie « secretariat
EPP ». En effet, ces personnes sont les interfaces humaines du dispositif pour les
problematiques d'ordre logistique et bien entendu technique.

o Dans un second temps, la qualite des echanges doit etre evaluee pour la relation
tuteur-praticien. En effet, la fonction de tuteur a ete definie pour valider en premiere
intention Ie processus d'EPP en TMT pour un praticien ; cependant, son role ne se
limite pas a cette action. II doit aussi orienter ses missions vers un role de pair, de
conseil methodologique et d'expertise metier mais surtout vers I'accompagnement et
la motivation. Cette relation au meme titre que celle etablie par Ie
« secretariat EPP », intervient dans la rupture du processus d'apparition de
sentiments d'eloignement et de delaissement que peut generer cette plate-forme.

o Dans un troisieme temps, la qualite des echanges est etudiee via les outils d'echanges
mis en place sur la plate-forme electronique comme la boite a outil, les rubriques
d'informations ou encore les alertes mails automatiques receptionnees,

La qualite du referentiel de pratique: elle est evaluee grace aI' appreciation des criteres
du referentiel et du systeme de cotati on, ce document servant a I'une des etapes
majeures dans Ie processus damelioration des pratiques. Son evaluation fait l'objet
d'une thematique distincte.

La qualite de la boite a outils : ce dossier rassemble des documents methodologiques
pour mener a bien une demarche d'EPP mais aussi des documents orientes vers les
metiers de la transfusion pour aider les praticiens amettre en place leur action dans leur
etablissement respectif. L'interet de I'evaluation de cet entrepot d'informations reside
notamment dans son utilite et son adaptabilite achaque metier.

La qualite du manuel utilisateur: pour ce processus d'evaluation electronique a
distance, il est mis en place un manuel utilisateur pour les praticiens. Ce manuel
comporte a la fois des descriptifs techniques pour Ie eportfolio mais aussi pour des
rappels sur les manipulations informatiques et les parametrages a effectuer pour tirer
parti au mieux des fonctionnalites de la plate-forme. Les praticiens etant autonomes et a
distance dans la gestion de leurs interactions avec Ie eportfolio, le manuel demeure le
support le plus adapte pour les aider au quotidien. Aussi son evaluation pourra etre
correlee avec leur acceptation du systerne informatique.
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2.2.5 Avis personnel

Cette notion regroupe it la fois la satisfaction personneIIe pour Ie dispositif infonnatique et
son systeme d'accompagnement mais aussi I'impact individuel de leur entree dans Ie
processus tant sur la facilitation de la realisation de leur EPP via Ie systeme, que sur
l'amelioration de la performance de leur EPP et l'amelioration de leur pratique au
quotidien.

2.2.6 Frequence d'utilisation

L'evaluation de la frequence d'utilisation cible it la fois Ie nombre de connexions et aussi
la duree moyenne de ces connections. Ces donnees seront it mettre en rapport avec la
dimension de qualite du dispositif et de la satisfaction generale, et ainsi peut etre definir
s'il existe dans notre systeme une correlation entre la frequence d'utilisation et I'adaptation
et Ie succes de la plate-forme,

2.2.7 Deploiement du questionnaire

Ce questionnaire a ete diffuse it l' ensemble des praticiens effectuant leur demarche au sein
du systeme EPP depuis une periode superieure it six mois. En effet, l'ensemble des groupes
de praticiens debute leur EPP via Ie eportfolio lorsqu'au moins 8 personnes sont inscrites
dans Ie meme programme et lorsqu'un tuteur peut leur etre attribue, Le questionnaire est
distribue anonyrnement; cependant, I'etude pennet d'identifier la periode depuis laqueIIe
ils demeurent dans notre processus. Ceci est indispensable, notamment pour etablir des
correlations entre Ie temps dans Ie processus, Ie temps d'adaptation et de manipulation du
systeme et la satisfaction pour Ie dispositif technique et la structure organisationneIIe
attenant. Ainsi Ie deploiement du questionnaire s'est effectue aupres de cinq groupes de
praticiens ayant adhere it notre processus pour realiser leur EPP dans Ie programme oriente
« hemovigilance et securite transfusionneIIe dans les etablissements de sante ».

3 Resultats

L'etude diffusee pendant quelques mois a obtenu 62 % de retour au mois de juiIIet 2008.
Les resultats sont representes en pourcentage pour chacun des items (tableau 1). Les
nombres presentes dans les colonnes de gauche representent les pourcentages de non
reponse par item.

Dans la dimension «qualite du dispositif », Ie dispositif administratif semble etre apprecie
par les utilisateurs. Concernant Ie dispositif technologique, les resultats sont globalement
moyens. Les utilisateurs jugent les items caracterisant Ie temps de reponse de maniere
mitigee, Les resultats pour cette sous-dimension seront done it etudier de maniere plus
detaillee. Les resultats osciIIent entre «3 et 4 » pour I'interface utilisateur alors que les
dysfonctionnements sont evalues quasi inexistants, anodins et insignifiants.

Pour la dimension «qualite de I'information », les resultats sont tres satisfaisants.
Cependant, il est it noter que les relations avec Ie tuteur sont considerees comme plutot
rares. Par aiIIeurs, les items « utilite et efficacite » des outils d'echanges demeurent
majoritairement au niveau «3 ». Les pourcentages, pour les items qualifiant la boite it
outils, sont essentieIIement au niveau « 4 » it I' exception de la pertinence. Enfin, dans cette
dimension, Ie manuel utilisateur obtient des resultats mitiges,

Pour la dimension « Avis personnel », les resultats sont de maniere generale satisfaisants.
Pour 53 % des praticiens questionnes, Ie systeme est « stimulant»; 5I % optent pour une
certaine «rigidite », Concernant «T'irnpact individuel», 61 % sont «entierement
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daccord » pour dire que l'utilisation du dispositif global facilite la realisation de leur EPP
et 50 % pensent que le dispositif ameliore la performance de leur EPP. Cependant,
uniquement 25 % jugent le dispositif comme ameliorant leur pratique au quotidien.

Enfin, dans la dimension « Frequence d'utilisation », il est a constater que 67 % des
praticiens se connectent ala plate-forme une fois ou moins par mois et que le temps moyen
d'utilisation par connexion ne depasse pas 30 minutes pour 68 % des utilisateurs
interreges.

L'ultime element d'etude du questionnaire repose dans la partie « Commentaires », A
propos du dispositif dans sa globalite, il est apparu qu'il s'agit d'une formule innovante et
interessante avec la garantie de l'agrement de l'INTS. L'efficacite et l'impact du systeme
demeurent non percues pour certains des praticiens car I'avancement dans le processus
n'est pas suffisant pour pouvoir correctement en juger. Concernant I'outil eportfolio, il est
apparu 1'existence d'une sensation de ne pas toujours savoir « ou le systeme mene le
praticien », en contre-partie, I'utilisation de la plate-forme reste pour certains trop
irreguliere pour I'evaluer. L'informatique ne remplace pas les partages d'experiences et les
echanges, constructifs et stimulants, qui sont au demeurant estimes comme tres
enrichissants lors des sessions de rencontres organisees, Les problemes techniques ou
logistiques sont quasi inexistants. Enfin, le questionnaire doit etre rediffuse, apres quelques
mois d'utilisation et des items qualifiant les thematiques sont areformuler et aexpliciter.

Lorsque I'on etudie les liens entre les differentes dimensions, il apparait tout d'abord que
les praticiens evaluant plutot negativement le systeme informatique sont aussi ceux qui
utilisent peu la plate-forme ou qui 1'utilisent peu de fois mais avec des connexions tres
longues. Ainsi, il est necessaire de comprendre grace a d'autres etudes s'il s'avere que
I'utilisation impacte directement sur l' evaluation du systeme ou si le systeme est juge peu
fonctionnel et interfere sur 1'utilisation globale. De plus, il est demontre que la qualite du
systeme agit dans notre dispositif davantage sur la satisfaction des participants que sur
l'utilisation. Par ailleurs, le temps de connexion diminue lorsque le nombre de connexion
augmente; ceci doit etre identifie car I' etude demontre par ailleurs que la satisfaction
globale et 1'impact individuel augmente positivement aupres des utilisateurs ayant un
nombre de connexion plus eleve. En outre, il est aconstater que le temps de connexion est
d'environ 30 minutes pour une satisfaction interessante du systeme. Aussi I'etude des cas
de connexion longue permettra de savoir si le temps passe sur la plate-forme est lie aun
attrait pour la technologie ou si, au contraire, il y a une non-appropriation du systeme, Ceci
pourra permettre d'identifier des liens plus cibles avec I'accompagnement ou la qualite du
systeme, Enfin il existe un lien etroit entre l'utilisation et la satisfaction de 1'utilisateur, par
ailleurs ces deux parametres influencent directement l'impact individuel de la plate-forme.

4 Discussion

L'application du modele de DeLone et McLean a I'evaluation du dispositif a legitime la
classification des etapes du processus mis en exergue lors de l'analyse effectuee durant la
phase pilote.
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Tableau I - Resultats de I 'enquete de satisfaction sur Ie dispositif electronique et organisationnel
d'EPP en TMT, exprimes en pourcentage de reponses par items (juillet 2008).

I.QUALITEDU DISPOSITIF
A. Dlsposttif administratif

1.Comment evaluez-vous laoestionadministrative devotre dossier?
0 I 2 3 4 5

lente 0 11 25 28 25 11 Rapide
Mauvaise 0 0 3 29 36 28 Bonne14
lnadaotee 0 0 0 24 43 29 Adaprne 14
Inefficace 0 0 4 29 43 20 Efficace/ 4

2. Comment evaloez-vous Iesmodalites deconlact avec Iesecretariat ?
lnadaptees 0 0 0 21 36 43 Adaptees

Desagreables 0 0 0 14 43 39 Agreables 14
lnefficaces 0 0 4 25 32 35 Efficaces/4

Incommodes 3 0 4 18 36 35 Pratiaues/ 4
B.Dispositif technolcaiaue(plate-Iotme deaes/ionadistanceeEPP

1. Comment evaluez·vous Ietem sdereoosedusvsleme ?
lent 4 11 14 25 29 15 Raoide /4

Mauvais 0 0 7 39 29 25 Bon
lnadaote 0 0 4 43 32 14 Adaote l7
ExaQlire 0 0 7 39 32 18 Raisoonable I 4

2. Comment evatuez-vous finlerlaoeulilisateur dusvsteme ?
Complexe 4 7 11 29 29 9 Simple I 4

Inoomprehensible 0 7 18 43 24 4 Intuitive14
Diffiale 0 4 11 36 38 7 Facile

Mal srueturee 0 4 7 . 5'1.1 21 4 Bienoroanisee 17

3. Comment iuaez·vous lesdvsfonctionnemenls dela lale-forme EPP?
Recurrenls 0 7 11 14 43 21 lnens tants14
Differenls 4 11 7 18 31 4 Identiaues 125

Serieux 7 7 7 18 40 7 Anod",s/ 14
Handicaoanls 4 4 11 32 32 10 Insionifianls17

III. AVIS PERSONNEL
A. Satisfactionpersonnelle
1. Donnez votre sentiment global quant audispositif EPPetII son systeme
d'aOOlmDaQnernet1l er Intemel

0 I 2 3 4 5
Insatisfaisanls 0 4 10 11 50 25 Satisfalsanls

Inadoouals 0 0 18 11 46 20 Adeauals/ 4
Deoouraaeanls 0 0 14 29 42 11 Stimulanls/4

Rioides 0 4 18 29 38 7 Flexibles 14
B. Impactindividuel ReOf senffl en% r eat oories

1. L'utilisation dudisoositif dans saolobaliteracilite larealisalion demen EPP
0 I 2 3 4 5

Pasdaceord 0 0 18 21 29 32 Entierementd'acco<d

2. L'utilisationdudispositifdans saglollalileameliore laperlormance deman EPP.

Paso'accord I 0 I 0 I 21 I 25 I 36 I 14 I;~tierement d'accard

3. Ledisoositifdanssaalobalifeameliare maoratiaue auauatidien
Pasd'aooord 0 11 25 39 18 I 7 I Entierementd'acco<d

IV. FREQUENCES D'UTILISATION
A. Frequenced'utilisation

1. OtJelleest votre freauenee d'utilisation delaalate-forme eEPP ?
Mains d'une fois oarmcis I 21 I Une loisparsemaine I 4

Une fois parmeis I 46 I Plusieursfoisparsemaine I 0
P1usielJrs fois parmois I 29 I Unelois par joor I 0

B. Utilisation en connexion

1. Quelleestvotre duree mevenne d'ulilisatian II chaque ccnnexion ?
Moosde10minutes I o I Entre 1heure et 2heures I 7

Mo",s d'une demi-heure ~. Entre 2heures et3 heures 0
Entreune demi-heure el l heure 25 Plusde3heures 0

II. QUALITE DEL'INFORMATION
A. Echanqes
1, Commenl evaluez·vous lesreponses foomiesparIesecretariat EPP, II vas
auestions I difficuMs d'ordre technlaue?

0 I 2 3 4 5
Inapprppriees 0 0 4 11 29 38 Appropr;ees / 18

Lentes 0 4 7 25 14 32 Rapides /18
Vaques 0 0 7 18 25 32 Precises /18

Inefficaces 0 0 4 25 18 39 EffiC3ceS / 14
2. Commenl evaloez-vous lesreponses foomies parIesecretariat EPP II vas
Questions I difficuttes d'ordre la<1istiQue ?

Rares 0 0 0 25 25 21 Freauenles 129
lnadaotees 0 0 0 11 29 39 Adapllies /21

Indisoonibles 0 0 0 11 32 36 Disoonibles 121
Insatisfaisantes 0 0 0 11 29 42 Satisfaisantesl18

3, Commenl evaluez·vous lesrelalions avec votre tuteur ?
Desaoreables 0 0 0 7 21 68 Aareables I 4

lnsahsfasantes 0 4 0 4 39 ~a Satisfaisantes
Rares 0 18 18 29 14 14 Fri!<luenles 17

Inefficaces 0 4 4 13 36 36 Efficacesl7
4, Commenl evaluez·vous lesootils d'echanges misII dispositionvialaplate·
forme fboitesdecommentaires, rubriaues d'informations, alertes mails..:l ?

lnadaotes 0 0 4 21 .-s4II 14 Efficaeesl7
Inutiles 0 0 4 39 29 21 Utiles/7

ComPlexes 0 7 14 14 46 14 Simples 14
Inefficaces 0 0 4 50 25 14 Efficacesl7

B.Referentiel

1, Commenl evaluez·vous lescriteres dureferentielde boones oratiQues?
Peepertinents 0 11 4 14 50 17 Trespertinenll4

Inoomplels 0 7 14 11 46 21 Complels
lnadequets 0 7 11 14 46 18 Adeauals /4

Imorecis 0 4 7 39 39 7 Precis 14

2, Commenl evaluez·vous Iesvsterne deoolation?
Inadaplli 4 7 14 39 28 4 Adaplli /4 ,
Imprecis 4 11 21 32 18 7 Precis 17

Inoomplel 4 7 21 25 29 7 Complell7
Inadequat 4 4 21 39 18 7 Adequat /7

C. Boite II outils

1. Commenl evaluez·vous laboiteacutils II disposition surlaelate-forme ?
Inutile 0 0 0 25 50 25 Utile

Peu oertinente 0 0 7 50 28 11 Ires oertinenlel4
Inadaotee 0 0 7 32 46 11 Adaotee/ 4
Obsolele 0 0 4 29 46 17 Actualisee 14

D. ManueldeI'ulilisateur

1, Commenl evaluez·vousIemanuel ulilisateur ?
Inutile 0 0 11 18 50 21 Utile
lona 7 11 21 32 21 4 Court /4

Austere 4 4 11 36 28 13 Convivial14
Inadaple 4 0 4 32 38 18 Adaple /4

V.COMMENTAIRES
Merci de noes faire part de loutes remarques 00 demandes quevous jugez
utiles aI'amelioratian deoette demarche.
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Nous avons mis en place un systeme d'evaluation reproductible ceuvrant pour
l'amelioration de l'acceptation de notre systeme par ses utilisateurs. En effet le
questionnaire analyse I'ensemble des processus, mais aussi les documents accompagnant le
praticien et implementant son portfolio individuel, et l'ensemble des interfaces
indispensables au bon deroulement d'une EPP dans Ie dispositif, a savoir Ie tuteur qui a un
role d'accompagnement et de pair et Ie secretariat EPP qui demeure I'un des processus
supports du praticien. Les resultats cette etude sur Ie eportfolio et de son dispositif
organisationnel environnant demontrent des axes dameliorations a definir et a prioriser.

En ce qui conceme les points a ameliorer sur la redaction des referentiels, ces demiers ont
deja Me mentionnes avant Ie deploiement de I'enquete de satisfaction. Aussi des experts
ont realise une version 2 du referentiel dernierement. II n'a ete propose qu'a un seul groupe
qui n'a pas beneficie de ce questionnaire de satisfaction, et sera a evaluer prochainement.
En outre, certains points a modifier vont engendrer des developpements informatiques
qu'il faudra definir avec l'equipe informatique afin de les hierarchiser dans Ie temps.

Par ailleurs, il est essentiel de comprendre que Ie principal atout de ce dispositif est
paradoxalement l'un de ses points critiques: Ie tutorat. En effet, l'intervention de ces
personnes octroie au processus sa credibilite aupres des instances et du praticien realisant
son EPP. Ce facteur est « humain » dependant, aussi a-t-il ete teste un questionnaire
d'evaluation du comportement d'une personne face a la gestion de groupe. Ce
questionnaire a ete en adequation totale avec les points a ameliorer pour certains tuteurs
qui sont apparus lors d' entretiens avec les praticiens en demarche. Ce questionnaire
pourrait ainsi etre «la de de voute » du recrutement des tuteurs pour les prochains
groupes.

En parallele de cet aspect de gestion de groupe, il est apparu une lacune quant aux outils
mis a disposition aupres des tuteurs pour Ie suivi d'un groupe. Des travaux sont en cours,
avec des tuteurs volontaires, pour etablir un ensemble d'outils de suivi. L'ensemble des
resultats de satisfaction devront etre, en outre, compares ulterieurement avec les frequences
d'utilisation, la date d'insertion dans Ie systeme et les relations avec leur tuteur pour
comprendre s'il s'agit davantage de problematiques liees a l'informatique (systeme trop
rigide ou connaissance des NTIC inadaptee pour participer a une telle demarche autonome)
ou de l'impression deloignernent et d'isolement dus au systeme, qui impactent sur les
resultats globaux de satisfaction. Des etudes plus approfondies sur les relations d'un
praticien a l'informatique et aux NTIC, et des etudes ciblees sur Ie tutorat pourront nous
aider a comprendre ce phenomene et ainsi apporter les mesures adequates pour ameliorer
les relations avec ce systeme,

En effet, si les utilisateurs sont satisfaits des NTIC, ils utilisent pleinement ces
technologies et vont done etre encore plus performants dans ce domaine. En outre,
plusieurs chercheurs ont demontre que le succes des NTIC ne depend pas seulement des
gains d'efficacite et d'efficience et done de l'augmentation attendue de la performance, mais
plutot de l'acceptation de la nouvelle technologie [10]. Par ailleurs, si les utilisateurs des
NTIC ne parviennent pas ales admettre ou n'exploitent pas lensemble de ses capacites, il
y aura pas ou peu d'impact sur la performance [II].

Dans cette logique, des simplifications des interfaces informatiques sont en cours
d'elaboration. Le primo objectif est de regrouper au maximum les fonctionnalites sur
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quelques onglets de navigation afin d'eviter la multiplication des possibilites de navigation
pour des intemautes qui ne sont pas obligatoirement familiers avec ce type de systeme.
Afin d'optimiser I'acceptation de la plate-forme, il est necessaire d'augmenter les temps et
les frequences de connexions des utilisateurs. Nous proposons de mettre en place des outils
ludiques d'echanges en ligne tels que des forums ou une messagerie instantanee
(clavardage).

L'adoption du systeme passe par des phases d'apprentissage qui pourraient etre deployees
via des outils utiles et adaptes pour Ie quotidien du praticien qui a une charge de travail non
negligeable. Ceci va done devoir integrer le deploiement et la restructuration de la boite a
outils qui permettra aux praticiens d'interagir avec la plate-forme pour rechercher des
elements indispensables al'amelioration de leur pratique au quotidien.

Enfin, meme si la creation de cette plate-forme d'evaluation a distance est Ie premier
avantage pour l'accessibilite de ce systeme agree, an'importe quel praticien en France et
dans les DaM-TOM, il est important de mentionner que lessentiel du travail du praticien
va se faire de facon autonome et solitaire. En effet, « I'instrumentation informatique ne
vient qu'en support de ce dispositif pour ameliorer la synchronisation des etapes, assurer
leur tracabilite et faciliter la communication et les echanges entre les acteurs » [12]. Aussi,
le tutorat et la presence du secretariat EPP sont les seuls liens humains qui relient Ie
praticien ala mise en place de I'EPP dans leur etablissement,

Aussi, si nous avons pu constater que des actions sont deployees pour ameliorer la relation
« tutorale », les echanges avec le secretariat EPP ne sont pas anegliger. En ce sens un suivi
davantage programme se met en place peu apeu. La possibilite d'echanges telephoniques
et/ou en face a face, lorsque cela est realisable, est etudiee pour chaque praticien, pour
chaque groupe mais aussi aupres des tuteurs, qui, demeurant le maillon essentiel de ce
processus, ne doivent en aucun cas etre delaisses au point de vue relationnel.

5 Conclusion

L'ensemble du dispositif mis en place conjointement par I'INTS et I'Universite de Nice
Sophia Antipolis a debute sa phase de lancement il y a environ un an et demi. Ce portfolio
imagine en 2005, demeure un projet novateur dans le secteur medical. En effet, si des
systemes similaires se sont peu a peu mis en place dans Ie secteur medical et plus
precisement pour la formation continue, seul ce projet vise aaider les praticiens aremplir
leur obligation d'EPP en TMT via un organisme agree, l'INTS. Cet agrement a de ce fait
approuve Ie systeme du portfolio electronique comrne outil de validation et de tracabilite
de cette evaluation. L'enquete et les resultats presentes ont clairement demontre que Ie
systeme doit encore s'ameliorer mais repond aux attentes principales de ses utilisateurs.
Les actions mises en place pour repondre a la logique de I'amelioration continue de la
qualite du systeme tendent a permettre au eportfolio et a son systeme environnant de
repondre a des objectifs plus etendus d'EPP notamment par I'intermediaire de la mise en
place devaluation via des « staffs protocoles », initiee dans Ie secteur de la medecine du
don. La simplification du processus et les developpements de nouvelles fonctionnalites de
communication via la plate-forme laissent entrevoir une adaptabilite du systeme deploye a
de nouveaux metiers atravers 1'hexagone,
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Abstract

Computer-based physician order entry has become a key component of electronic health
record systems and the topic of many scientific publications. The importance of a global
prescription platform, that includes drugs but also the other aspects ofpatients care, is
often undervalued. So is the ability to create order sets targeted at common clinical
problems, which will translate common clinical practice a lot more efficiently that single
basic orders. This logic can be pushed further by developing clinical pathways that will
fully realize the potential ofe-prescribing as far as security, quality and efficiency.

Keywords

Clinical Pathways; Order Entry.

1 Introduction

La National Library of Medicine definit un itineraire clinique comme «Schedules of
medical and nursing procedures, including diagnostic tests, medications, and consultations
designed to effect an efficient, coordinated program oftreatment », generalernent traduit en
«critical pathways» ou encore «clinical pathway» dans la litterature anglo-saxonne.
Cette definition met l'accent sur l'organisation globale de la prise en charge d'un patient, en
termes operationnels, Un itineraire clinique va au-dela des soins medicaux et infirmiers en
englobant toutes les activites impliquees directement ou indirectement dans les soins.

De maniere generale, on distingue trois niveaux de conception d'itineraires cliniques :

1) les itineraires cliniques standardises, visant une population homogene de patients;

2) les itineraires cliniques specifiques, s'adressant a des patients dont on ne peut
anticiper a priori tous les aspects de la prise en charge, au niveau d'un groupe, mais
qui, une fois leurs specificites connues, suivront un itineraire adapte ;

3) le case management, qui sinteresse a l'optimisation de la concertation
interdisciplinaire, dans la prise en charge de groupes de patients peu previsibles,

Ce travail s'attache adecrire le premier type en relation avec la prescription informatisee,
Les itineraires cliniques standardises sont utilises pour un processus de soins bien
previsible au niveau d'un groupe de patients avec des caracteristiques comparables et
connues. Un exemple en est l'intervention pour la cataracte, la periode post-pactum apres
un accouchement par voie basse ou encore une intervention pour une cholecystectomie
laparoscopique. Dans ces itineraires cliniques, Ie deroulement est previsible, les
interventions et objectifs sont standardises au niveau de la population de patients. De tels
itineraires ont des impacts importants, tant sur la qualite que sur les couts, notamment en
contr6lant la variabilite de la prise en charge [1-3].
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Un itineraire clinique est done construit sur les connaissances issues de la medecine
factuelle, l'experience clinique, les attentes des patients, les possibilites et les limites de
I'organisation en particulier en termes operationnels. Ce qui caracterise done la mise en
place d'un itineraire clinique reside dans Ie fait que I'on ne commence pas avec un dossier
patient vierge, mais que Ie deroulement escompte des soins et de leurs effets est deja etabli
a I'avance, ce qui permet la planification des soins pour Ie patients, mais aussi des
ressources dans l'h6pital. Une discussion plus complete sur ce sujet depasse Ie cadre de cet
article, en particulier concernant les aspects lies a l'evaluation, pour lesquels Ie lecteur
pourra se referer aux publications de I'equipe de l'universite de Louvain [4, 5].

2 Contexte

Les Hopitaux Universitaires de Geneve (HUG) regroupent les h6pitaux publics du canton
de Geneve repartis sur quatre grands campus et sur de nombreux sites ambulatoires. Ils
couvrent tous les types de soins hospitaliers, primaires, secondaires et tertiaires ainsi
qu'ambulatoires. Les HUG ont un peu plus de 2 000 lits pour plus de 45 000
hospitalisations et 850 000 consultations par an.

Le systeme d'information clinique (SIC) des HUG est une solution basee sur l'integration
de produits existants et Ie developpement de solutions propres, en I'absence de solutions
commerciales satisfaisantes. Ceci est Ie cas de la plate-forme de prescription. Les
developpements sont faits dans l'environnement Java, sur une architecture fondee sur des
composants metiers, un middleware oriente messages, et l'utilisation massive de standards
d'interoperabilite, Le dossier patient integre (DPI), client operationnel du SIC, est utilise
quotidiennement par plusieurs milliers d'utilisateurs. Chaque jour, ce sont plus de 65 000
images, plus de 2 500 documents, plus de 15 000 prescriptions qui sont enregistrees dans Ie
systeme,

3 PresCo, la Pres cription Co nnectee

La plate-forme de prescription (PresCo) est concue pour permettre de prescrire tous les
types de soins necessaires a la prise en charge des patients. La liste du tableau I illustre
certains des types utilises, de maniere non exhaustive:

Tableau 1 - Types de prescription.

Attitude therapeutique

Mobilisation

Regime

Surveillances

Soins infirmiers

Medicaments

Laboratoire

Radiologie

Consultations specialisees

En outre, de nombreux outils d'aide a la decision ou de facilitateurs pour la prise de
decision, sont implementes. Le systeme perrnet d'avoir des rappels, par exemple la
necessite de documenter les mesures de precautions infectieuses ; des alertes, par exemple
en cas d'interactions medicamenteuses, ou de regles complexes de prescription comme
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pour les dosages pediatriques. Le systeme supporte des regroupements d'ordres simples,
comme par exemple l'INR et les anticoagulants ou plus complexes comme I'ensemble des
ordres necessaires it la prise en charge d'une patiente apres accouchement par voie basse.

Tableau 2 - Fonctionnalites majeures.

Rappels (attitude, surveillance, etc.)

Alertes (interactions, traitement deja fait, dosages, etc.)

Informations (laboratoire utile, descriptiondexamens, indications, etc.)

Notes de prescriptions automatiques

Ordres groupes(admissionmedecine, post-accouchement, etc.)

Gestionde flux (itineraires cliniques)

4 Itineraires c1iniques et dossier informatise

L'architecture du SIC des HUG se prete particulierement it la mise en place des itineraires
cliniques. Construit sur une approche par composants orientes services et un middleware
pilote par des messages, les fonctionnalites du SIC peuvent etre comparees it autant de
musiciens pour lesquels litineraire clinique va jouer le role de partition. A chaque
itineraire, sa partition. Acet ensemble, il a ete decide de mettre en place un moteur de flux
pour jouer le role de chef d'orchestre, permettant ainsi it l'ensemble des fonctionnalites,
documentation clinique, laboratoire et autres resultats d'investigations, ordres de toute
sortes, etc. d'etre organises et pilotes de maniere coherente dans Ie cadre d'un processus
complet de prise en charge, de l'admission it la sortie. Notre choix c'est porte sur JBoss
jBPM, qui est un systeme de gestion de flux permettant de coordonner des applications et
des services dans Ie cadre de processus. II facilite la description et la gestion de flux
d'information ainsi que la coordination entre actes, objets et acteurs. jBPM est un logiciel
libre ecrit en Java et sintegre parfaitement dans I'architecture du systeme dinformation
clinique des HUG. En plus du moteur de flux, jBPM fournit des interfaces de
developpement simple et permet de poser graphiquement les differentes etapes qui
composent un processus [6].

Un itineraire clinique est constitue de phases qui se suivent ou se superposent. Le passage
d'une phase a l'autre, qui correspond a des etapes de prises en charge, est dicte par des
regles qui varient en fonction de litineraire clinique. Ceci peut correspondre a un temps
ecoule, ades resultats d'investigation, ou encore aI'etat clinique du patient, par exemple. II
s'agit souvent d'une association de divers elements. A une phase de I'itineraire clinique va
correspondre des elements lies aux soins, aux investigations et egalement a la
documentation de la situation, entre autres. De meme, pour chaque phase comme pour
l'entierete de I'itineraire, il y aura divers elements dont on mesurera la variance. II faut
souligner que les itineraires peuvent etre complexes. Ainsi par exemple, litineraire
clinique developpe aux HUG concernant l'embolie pulmonaire associe un itineraire
diagnostic et un itineraire therapeutique, Les deux itineraires se chevauchent et
s'influencent mutuellement, jusqu'a ce que Ie diagnostic soit definitivement retenu ou
rejete,

Sans trop entrer dans les details de ces aspects, nous illustrons ici un itineraire clinique
developpe dans Ie cadre de la prise en charge de l'insuffisance cardiaque gauche.
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Figure 1 - Vision dujlux et documentation medicate .

La figure 1 illustre la vision globale de l'itineraire, son debut ainsi que celui de chaque
phase, la date de sortie prevue du patient. L' ecran permet egalement de faire la
documentation specifique it chaque phase et de prescrire I'ensemble des ordres specifiques
it chaque phase.

La zone graphique temporelle permet au medecin de visualiser facilement comment se
deroule la prise en charge et son adequation avec ce qui etait prevu. La documentation
clinique de l'evolution du patient sera deterrninante pour les regles de transition it une
phase suivante de la prise en charge. Si les elements cliniques releves ne permettent pas de
passer it une phase suivante, par exemple en cas d'aggravation de la dyspnee, alors les
elements graphiques passeront au rouge, indiquant ainsi que I'evolution ne se passe pas
comme prevu. Ceci devrait permettre une reevaluation plus rapide de la situation,
accompagnee d'une correction plus rapide de la prise en charge.
I ltineraire Clinlque pour rlnlul'fiSince cardlaque - phase II
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Figure 2 - Ordres groupes d 'une phase de l'itin eraire.

La figure 2 illustre les ordres specifiques it la prise en charge d'un patient dans une des
phases. II faut noter ici que l'ensemble des soins, surveillance et investigations peuvent
etre prepares. Tout en etant guide, Ie prescripteur peut neanmoins adapter de maniere
precise I'ensemble des ordres .

Base sur le modele de l'rtineraire en cours, la documentation clinique est guidee et generee
pendant la prise dans l'Itineraire (figure 3).
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Figure 3 . Generation de fa documentation.

5 Evaluation

La realisation ditineraires cliniques est une entreprise complexe, engageant des partenaires
de multiples disciplines, cliniques, paracliniques et techniques. Face a l'effort mis en
ceuvre, il est logique de se poser la question de l'evaluation, surtout lorsque la plate-forme
utilisee est un systeme d'infonnation pennettant une totale tracabilite des interventions sur
les patients par les soignants. Une discussion detaillee des problematiques d'evaluation de
l'impact de limplementation des itineraires cliniques sur des indicateurs, tels que la duree
de sejour, les couts hospitaliers et Ie devenir des patients, depasse Ie cadre de cet article, de
notre experience naissante dans Ie domaine et peut etre trouvee ailleurs. II est cependant
indeniable que, au fur et amesure que l'offre en tennes d'itineraire s'etoffera dans notre
institution, il nous faudra suivre de pres differents elements tels que Ie taux d'utilisation
des itineraires, dont l'utilisation, il faut Ie souligner, reste facultative.

Les differents indicateurs relatifs a la qualite de la prise en charge pourront etre compares,
soit de maniere historique, soit de maniere prospective mais la validite des observations
ainsi generees ne passe que par I'existence d'une offre suffisante, tant quantitative que
qualitative, en tennes ditineraire, afin de ne pas tomber dans un biais de selection des cas
les plus simples, se pretant naturellement plus facilement al'mclusion dans des itineraires
standardises,

A noter que les indicateurs varient pour chaque itineraire. Un certain nombre d'entre eux
sont actuellement en mode d'evaluation pour litineraire clinique de l'insuffisance
cardiaque et un outil pennettant de les suivre en temps reel est adisposition des medecins
cadres des services concernes,

6 Conclusion

La mise en place d'itineraires cliniques pennet l'amelioration de I'efficience dans la prise
en charge des patients, une optimisation de la qualite et de l'economicite, dans un souci
aussi d'ameliorer la surete des soins [7, 8]. Cette amelioration passe principalement par la
standardisation des pratiques, qui limite les variations inutiles dans la prise en charge des
pathologies, souvent generatrices de couts ; par une meilleure planification et coordination
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des differents acteurs de sante, pennettant d'eviter les joumees d'hospitalisation
inappropriees, et par une dimension didactique, interessante dans un hopital universitaire.

Le developpement des itineraires cliniques est un defi pour les multiples partenaires
impliques, medecins, soignants, patients, entres autres dans une vision de standardisation
des processus de prise en charge, c'est un nouveau paradigme. En outre, Ie passage de la
vision theorique d'une prise en charge a son operationnalisation pratique et la description
fine de chaque action a entreprendre, chaque resultat attendu, necessitent egalement une
profonde remise en question.

Pour les sciences de I'information, Ie defi est au moins aussi grand. Tant Ie besoin
d'abstraction que Ie besoin de formalisation sont necessaires a la description d'un
itineraire, La prise en compte des contraintes en ressources humaines, medico-techniques
et logistiques sont indispensables. En ce qui conceme un systeme d'infonnation clinique,
sa capacite aetre entierement pilote par un moteur de flux, tant pour les ordres que pour les
actes, la documentation, et l'ensemble des actions possibles est un element critique et
absent de tous les systemes commerciaux a quelques rares exceptions pres. En outre, la
plate-forme de prescription, pierre de voute d'un tel systeme, doit pennettre la gestion de
I'ensemble des actions requises pour la prise en charge d'un patient, de son admission asa
sortie. La planification et Ie suivi de ces actions doivent pouvoir etre integre dans un
agenda patient unifie,
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Abstract

The constant evolution ofmedical knowledge requires clinical practice guidelines (CPGs)
to be regularly updated. Clinical decision support systems based on computerized CPGs
have thus to be revised as their knowledge sources evolve. We propose a formal
characterization of recommendations evolution between two successive CPG versions.
Each atomic recommendation is represented as a rule linking a clinical situation with a
recommended action plan. Using subsumption functions on recommendation components,
we identified 7 evolution patterns of recommendations. The method has been applied on
the knowledge bases of the 2002 version of the French bladder cancer guidelines and its
2004 revision. Surprisingly, despite similar coverage, only 54% of the 2002 version was
formally reused in 2004 and 36% of the 2004 version were considered new
recommendations. Evaluation ofCPG update on actual patient medical records from the
Urology Department of the Bichat-Claude Bernard Hospital showed a significant fall of
physician decisions compliance with guidelines as a side-effect ofthe CPG revision.

Keywords

Computer decision support systems; Clinical practice guidelines updating; Clinical
practice guidelines computerization; Bladder cancer

1 Introduction

II est encore frequent d'observer des variations de pratiques cliniques entre les medecins,
En effet, il n'est pas rare de constater qu'un meme patient ne se voit pas proposer la meme
prise en charge selon Ie praticien quil consulte, ce qui met en question la qualite des soins
qu'il recoit, Si certains traitements sont « seulement » sous-optimaux, de nombreuses
erreurs medicales sont de plus en plus souvent rapportees dans la plupart des
etablissements de soins. Ainsi, la mise en ceuvre de la « medecine factuelle » ou
« medecine fondee sur les preuves » (ou encore evidence-based medicine) constitue
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aujourd'hui un enjeu majeur dans les pays developpes, Celle-ci consiste it utiliser, dans les
prises de decision, de maniere rigoureuse et judicieuse, les meilleures donnees
scientifiques etablies lors d'etudes cliniques valides. Dans ce contexte, les
recommandations de pratiques cliniques (RPC) ou guidelines representent des outils
permettant dameliorer la qualite des soins.

Initialement produites sous la forme de documents textuels, les RPC sont classiquement
structurees sous la forme d'un catalogue de situations cliniques auxquelles sont associees
les prises en charge recommandees, Si l'objectif est que les recommandations s'appuient
sur les « preuves » scientifiques issues de l'etat de l'art, en l'absence d'evidence, elles
resultent le plus souvent d'accords professionnels.

De nombreuses etudes ont montre que la simple diffusion des RPC, sur support papier ou
numerisees, n'avait que tres peu d'impact sur les pratiques des medecins [1]. Au contraire,
les systemes d'aide it la decision medicale (SADM), permettant, au moment de la decision,
la diffusion des recommandations dans une approche centree patient, ont permis
dameliorer I'observance des RPC par les medecins [2, 3]. Derives des anciens systemes
experts, les SADM reposent actuellement sur des modeles formels construits it partir des
RPC textuelles. Pourtant, la traduction des RPC textuelles en bases de connaissances (BC)
structurees est aujourd'hui encore une tache complexe qui mobilise de nombreuses equipes
[4,5,6].

Par ailleurs, du fait de I' acceleration de la production de nouvelles connaissances
medicales, l'etat de l'art est une notion relative qui evolue au cours du temps. Ainsi les
RPC sont des documents impliques dans un cycle de vie et elles doivent etre regulierement
actualisees, Ce processus est pris en charge par les instances it I' origine de leur production
avec une frequence qui peut etre fixee a priori (de I'ordre de 3 ans) ou bien lorsque de
nouveaux resultats scientifiques, remettant en' question les pratiques cliniques
recommandees jusqu'alors, sont publies (cf. Ie « NICE guidelines manual» [7]). En
France, la Haute Autorite de Sante (HAS) est responsable de I'elaboration, de la diffusion
et de la reactualisation des RPC. La methode de reactualisation des RPC generalement
utilisee capitalise rarement sur les versions precedentes des documents, et les versions
reactualisees sont souvent de nouvelles RPC totalement reecrites. En consequence, lors de
la reactualisation des RPC, les BC structurant Ie contenu semantique de la version
precedente ne peuvent pas etre reutilisees et de nouvelles BC doivent etre developpees
pour modeliser la nouvelle version des RPC. Ainsi, la reactualisation des BC au fur et it
mesure de la publication des versions des RPC reste un probleme it resoudre,

Nous avons etudie la reactualisation d'une BC au cours de deux revisions successives de
RPC. Le travail a porte sur les RPC pour la prise en charge des tumeurs de la vessie
developpees par l' Association Francaise d'Urologie (AFU) dans leurs versions de 2002 et
2004. Pour chaque document, nous avons construit une representation formelle des
connaissances sous la forme d'un arbre de decision utilise comme BC du SADM UroDoc.
L'objectif est de comparer les deux BC construites afin de proposer une caracterisation
formelle des types d'evolution resultant de la reactualisation et den evaluer la distribution
sur le cas particulier de la prise en charge des tumeurs de vessie. Par ailleurs, une etude sur
dossiers (service d'urologie, h6pital Bichat-Claude Bernard) nous a permis d'evaluer
l'impact de l'actualisation des RPC sur les taux de conformite des decisions aux RPC de
2002 et 2004.
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2 Contexte

2.1 La prise en charge des tumeurs de la vessie

193

Avec plus de 10 000 cas par an, le cancer de la vessie est, en France, le 4e cancer masculin
et Ie 8e cancer feminin, Les tumeurs de la vessie couvrent une grande variete de
pathologies allant des tumeurs superficielles relativement benignes aux adenocarcinomes
au pronostic pejoratifpour lesquels des traitements radicaux sont necessaires,

Le traitement des tumeurs superficielles de la vessie repose principalement sur la resection
transuretrale de vessie (RTUV). Des instillations adjuvantes de mitomycine C ou de BCG
peuvent etre indiquees afin de prevenir les recidives ou les metastases chez les patients
presentant des facteurs de risque. Une surveillance stricte et prolongee est dans tous les cas
indispensable. Le traitement standard des patients presentant des cancers invasifs est la
cystectomie. Pourtant, les taux de guerison suite a la chirurgie ne sont que de 10 a30 %
dans les cancers de vessie localement avances. Actuellement, de nombreux profils
cliniques restent sans schema de prise en charge recornmande ce qui explique pourquoi la
prise en charge des cancers de la vessie est un domaine de recherche tres actif.

Fondee en 1896, I' Association Francaise d'Urologie est une instance nationale qui
represente la majorite des urologues francais, Le comite d'oncologie est constitue d'un
groupe d'experts responsables de la publication des RPC sur la prise en charge des cancers
urologiques et de leur reactualisation afin de diffuser a l'ensemble des professionnels les
nouveaux standards de prise en charge, et d'ameliorer ainsi la qualite des soins et les taux
de survie. Dans Ie cas particulier du cancer de la vessie, les RPC ont ete regulierement
reactualisees, L'objet de cette etude a porte sur I'evolution des RPC sur la prise en charge
des cancers de la vessie entre les versions de 2002 et de 2004.

2.2 La modelisation des RPC pour les SADM

2.2.1 Les approches classiques

Les SADM reposent sur des BC structurees qui implementent une modelisation formelle
des RPC textuelles dont la traduction reste une tache complexe.

La plupart des outils permettant la modelisation des RPC considerent que les textes des
RPC sont les documents sources apartir desquels le travail de traduction sous la forme de
BC doit etre realise. II existe d'une part des approches centrees sur les documents (telles
que GEM, DeGel [6], Stepper [5]) qui mettent en ceuvre un processus graduel
dannotations du document permettant sa reecriture progressive en BC. La plupart du
temps, ces outils de marquage utilisent des DTD XML pour associer des descriptions
textuelles ades modeles semi-structures des RPC. La relation entre le modele semi-formel
des portions de texte balisecs et le texte d'origine est ainsi preservee,

D'autre part, dans les approches centrees sur les modeles, un expert du domaine est
sollicite pour construire le modele formel de la RPC apartir du texte d'origine. Ainsi, c'est
lui qui choisit le point de vue interpretatif permettant de lever les ambiguites du texte et les
modalites d'explicitation de l'implicite, voire de completion des incompletudes,

Dans les deux types d'approches, la demiere etape consiste a traduire Ie modele formel de
la RPC dans un formalisme approprie (GLlF, Asbru, PROforma, etc.) pour construire la
BC. La BC finale est alors integree dans un SADM. Dans la grande majorite des cas, ces
SADM sont executes automatiquement sur les donnees patient disponibles (dossier
medical informatise, systeme d'information hospitalier) et produisent des alertes (ou
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rappels) a destination du professionnel de sante lui rappelant les bonnes pratiques
recornmandees adaptees au patient qu'il devrait, sauf cas particulier, mettre en ceuvre,

2.2.2 L'aide aLa decision documentaire

Le succes des SADM bases sur les alertes n'est pas systematique [2]. La pertinence et
l'exactitude des conseils generes automatiquement sont en effet souvent approximatives :
d'apres Judge et al. [8], seule une petite moitie des alertes proposees par les systemes
d'aide a la prescription medicamenteuse serait appropriee ce qui pourrait conduire les
praticiens a ne plus tenir compte des alertes dans 49 % a 96 % des cas [9]. De plus, Ie
manque de flexibilite des approches automatisees est souvent critique: si la reduction de la
singularite d'un patient aun ensemble de data est une etape necessaire pour documenter le
dossier patient informatise, le raisonnement medical implique dans le processus
decisionnel necessite une interpretation flexible et contextuelle de notions.

C'est pourquoi, d'autres approches, dans lesquelles les connaissances des RPC sont
structurees de maniere a permettre a un utilisateur de retrouver des recommandations
centrees patient plus facilement que dans les textes, tout en gardant la flexibilite de
I'interpretation des notions, ont ete proposees pour aider les praticiens [10, 11]. Ainsi, la
BC est bien sur structuree, par exemple sous la forme d'un arbre de decision, mais elle
ri'est pas automatiquement executee et, au contraire, parcourue de maniere hypertextuelle.
Le medecin joue alors le role d'un mediateur foumissant les informations caracterisant le
patient sans qu'elles aient besoin d'etre codees et interpretant dans le contexte de son
patient les informations qui lui sont proposees en retour. A chaque etape du parcours, un
critere decisionnel est affiche avec la liste des modalites possibles (exhaustives et
exclusives). L'utilisateur choisit la valeur qui instancie au mieux le critere decisionnel et
controle ainsi la caracterisation du profil patient jusqu'a obtenir les meilleurs traitements
centres-patient recommandes.

Le systeme OncoDoc [11] applique ala prise en charge therapeutique du cancer du sein a
ete developpe selon ces principes, le mode guide d' ASTI [12], applique a la prise en
charge de l'hypertension arterielle, du diabete, des dyslipidemies, de la fibrillation
auriculaire, etc., egalement. Nous avons developpe un systeme comparable, UroDoc [13],
pour la diffusion des RPC sur la prise en charge des cancers de la vessie de I'AFU.

2.3 Le probleme de l'actualisation des RPC

Lors d'une mise a jour des RPC, Ie processus delaboration des nouvelles
recommandations est souvent entierement reconduit sans necessairement capitaliser sur les
versions precedentes, ce qui aboutit a la publication de textes totalement nouveaux, sans
relation avec les versions precedentes, De recentes recommandation anglo-saxonnes pour
la mise ajour des RPC suggerent, sous certaines conditions, de ne modifier que les parties
concernees et de conserver aI'identique les parties qui n'ont pas change [7, 14].

Apres l'actualisation d'un texte de RPC, la mise a jour des BC qui s'appuyaient sur la
version precedente du texte doit egalement etre effectuee, Dans les approches centrees sur
les modeles, selon la quantite de modifications, la mise a jour peut etre simple ou
compliquee allant jusqu'a la reconstruction complete d'une nouvelle BC. C'est une tache
complexe qui requiert du temps de developpement. Toutefois, il existe des editeurs de BC
permettant la gestion des versions et facilitant la reutilisation de composants existant dans
les versions anterieures [15, 16].

Dans les approches centrees sur les documents, lorsqu'une RPC est reactualisee,
l'actualisation de la BC qui lui est associee est censee etre guidee par les evolutions du
document. Cependant, detecter ces evolutions n'est pas trivial. Meme en mettant en ceuvre
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des techniques de traitement du langage naturel, l'identification des portions de textes
correspondant a un contenu semantique nouveau est une tache difficile. Par consequent, il
est frequent que la BC modelisant la nouvelle version des RPC soit totalement reconstruite.
Aussi, les BC utilisees dans les SADM devraient etre reactualisees plus frequemment, en
continu, au fur et a mesure de la publication des preuves. Pour pallier ce probleme, des
auteurs [17, 18] ont propose la notion de RPC « vivantes » ou living guidelines afin de
faciliter les mises a jour. En effet, Ie texte de RPC vivantes est construit de facon
incrementale a partir des versions precedentes de facon a mettre en evidence les
informations qui ont ete changees : les modifications de chaque revision sont annotees,
datees et mises en relief. Dans ce cas, les differences entre deux versions successives d'un
document sont facilement identifiables. Au niveau de la reactualisation des BC, les
portions inchangees du texte correspondent a des parties deja modelisees dans la BC et
sont done conservees telles quelles. Seules les nouvelles portions du texte doivent etre
modelisees, Actuellement, les RPC francaises, entre autres, ne sont pas elaborees de cette
maniere,

3 Materiel

Pour etablir, sur Ie plan formel, les differences entre les deux versions des RPC, il est
necessaire de disposer des BC correspondantes. Pour construire ces BC, nous avons etudie
les deux textes des recommandations de prise en charge des tumeurs de vessie dans I' ordre
chronologique de leur elaboration, celui de 2002 puis celui de 2004. Pour chaque RPC, Ie
travail de modelisation a ete conduit de facon independante ; Ie meme processus de
construction a ete applique afin de garantir la comparabilite des deux formalisations et ne
pas biaiser I'evaluation des differences.

En suivant les principes d'encodage des RPC proposes par Shiffman [4], nous avons tout
d'abord precede a l'etape d'atomisation visant a extraire les concepts elementaires du texte
ecrit en langage naturel (hematurie microscopique, grade, instillations endovesicales, etc.).
Puis, nous avons realise une etape de desabstraction afin dabaisser Ie niveau de generalite
utilise dans les RPC pour decrire les variables de decision et d'action au niveau necessaire
a leur operationnalisation en pratique clinique (« recidive precoce » a ete traduit en
« recidive aun plus haut stade ou au meme stade que la tumeur initiale dans un delai de
3 mois »). Enfin, I'etape de desambiguisation a permis d'etablir I'axe semantique
d'interpretation a adopter pour les formules ambigues (« suspectes » dans « des biopsies
seront realisees dans les aires suspectes »). L'etape la plus importante est la verification de
la completude qui permet d'assurer que les criteres decisionnels implicites et les modalites
implicites de criteres decisionnels explicites ont ete explicites sous la forme de variables de
decision et d'action identifiees, et qu'il y a une attitude therapeutique (que ce soit une
recommandation ou un accord professionnel selon la disponibilite des preuves) pour toute
combinaison logique de criteres, ce qui garantit que I' ensemble de toutes les situations
cliniques decrit par l' expansion de l' arbre de decision est couvert. Ainsi, deux arbres de
decision differents ont ete construits, un pour les RPC de 2002 et un pour les RPC de 2004.
Ces arbres de decision sont les BC du systeme UroDoc qui se decline en consequence en
deux versions: UroDoc-2002 et UroDoc-2004.

4 Methode

Nous proposons une methode permettant de comparer deux BC construites a partir de deux
versions successives d'une meme RPC. Au-dela de simplement mettre en relief les
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differences existant entre les deux BC, la methode foumit une caracterisation formelle des
dimensions de I'evolution des connaissances des RPC.

4.1 Notations

Une fois modelisees, les RPC peuvent etre considerees comme equivalentes aun ensemble
de recommandations atomiques, notees {R}; Classiquement, chaque recommandation R,
est constituee d'un couple (S" PJ et correspond aune regie de production telle que S, ::::::>
P" signifiant qu'un plan d'actions P, (prescriptions, examens, surveillance, etc.) est
recommande dans la situation clinique S, (caracterisant un profil patient). Une situation
clinique S, est definie par une conjonction de criteres consideres comme des variables de
decision: S, = {C"n}n' Un plan d'actions P, est defini par une sequence ordonnee d'actions :
Pi = (a"m)m.

4.2 Definitions

Deux recommandations R, et RJ sont identiques si et seulement si leurs situations cliniques
sont identiques et leurs plans d'actions sont identiques. Deux situations cliniques sont
identiques si leurs ensembles de variables de decision sont identiques ; deux plans sont
identiques si leurs sequences d'actions sont identiques (meme ordre).

(R, = Rj ) ¢:::> (S, = Sj A P, = PJ)

Utiliser I'identite comme fonction de comparaison conduit adeux statuts, « identique » ou
« different », sans tenir compte d'aucune similitude. Nous avons utilise des methodes de
subsomption pour pouvoir comparer les recommandations ades niveaux plus abstraits.

Une premiere transformation possible est I'abstraction « ontologique ». Sans considerer
une veritable hierarchie ontologique, Ie principe consiste a decider qu'il existe deux
niveaux: Ie niveau « haut » dont les concepts ne sont pas abstraits, et Ie niveau «bas », a
priori celui de la representation, dont les notions sont generalisees dans les concepts du
niveau «haut », L' elaboration du niveau «haut» a ete manuellement effectuee et une
fonction, notee abst a ete construite entre des elements de la representation et des concepts
abstraits qui les subsument. L'abstraction est vue ici comme un moyen de considerer
apparentees des notions differentes tout en evitant le probleme de la sur-generalisation,

L'abstraction s'applique sur les variables de decision et sur les actions. Par exemple,
abst(gemcitabine) = abst(cysplatine) = chimiotherapie ; ainsi la gemcitabine et le
cysplatine, molecules distinctes, sont considerees comme des chimiotherapies, mais non
comme des radiotherapies ou des chirurgies. Dans le cas ou, lars de l'evolution des RPC,
une notion disparait sans avoir de notion proche dans la nouvelle version, on considere que
son abstraction est nulle. Par extension, les situations cliniques et les plans d'actions
peuvent egalement etre abstraits en substituant chacun des composants par son abstraction,
les valeurs nulles etant eliminees,

On considere que deux plans d'actions, qui sont des sequences, ont le meme contenu s'ils
sont constitues du meme ensemble d'actions, done independamment de I'ordre. On utilise
done la fonction booleenne samecontent pour comparer deux plans d'actions. Elle
correspond en pratique al'egalite au sens ensembliste :

samecontenttP; PJ) = (P,~ PJJ A (Pj s:PJ

Les situations cliniques peuvent etre comparees en utilisant une fonction de subsomption
basee sur la structure, notee subsumes, qui pour deux arguments S, et Sj retoume vrai quand
SJ est plus specifique que St. Une maniere simple d'implementer une telle fonction est
d'utiliserl'inclusion:
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subsumestS; 8) = (S, s:8)

Ces fonctions de comparaison de contenu et de subsomption sont etendues en les
combinant avec la fonction d'abstraction, Nous introduisons les deux fonctions Similar et
Derives definies comme suit:

SimilartP; P) = samecontenitabstiPi), abst(P))

Derives(S; 8) = subsumes(abst(8J, abst(8))

4.3 Patrons d'evolution entre deux recommandations

On se place dans un contexte ou I' on dispose de deux ensembles de recommandations
(R,)/ et (Rj}/c l

, correspondant respectivement aux versions v et v + 1 d'une BC.

On considere 2 recommandations, R,v et Rt I issues de chacun des 2 ensembles et I'on se
place dans l'hypothese ou R/+ I est une evolution de «: Sous cette hypothese, les deux
recommandations devraient partager une certaine similarite. On distingue 7 « patrons
d'evolution » possibles caracterisant I'evolution de R/v a RJ vii lors de la mise ajour de la
RPC. Ces patrons sont identifies par I'algorithme de comparaison decrit en figure I :

1. Si 8/ = 8/+1

2. alors si P/ = P/+ I

3. alors Identite
4. sinon si Similar/P] , p/ ' I)

5. alors Revision du plan d'actions
6. sinon Nouveau plan d 'actions
7 . . D . (0 v 0 v+ 1). smon Sl ertvests; , C'j f
8. alors si Pi

v = P/+
9. alors Revision de la situation clinique
10. sinon si Similartl'[; P/+ I

)

11. alors Revision de la recommandation
12. sinon Nouvelle pratique

13. sinon Pas de correspondance

Figure 1 - Algorithme d'identification des patrons d'evolution de R/ asr'.
1. Identite : la recommandation R/ reste inchangee dans la nouvelle version v + 1.

P. ex. R/002 = R/004 = ({cystectomie anterieure, pas de tumeur, TUR recente, Tl, grade
1, recidive, recidive precoce, recidive apres instillation de BeG, cystectomie contre
indiquees, (instillation de mitomycine, surveillance haut risque».

2. Revision du plan d'actions : les 2 situations cliniques sont identiques mais Ie plan
d'actions a ete revise tout en etant similaire au precedent.

P. ex. 8/002
= 8/004

= {resection incomplete, tumeur invasive, non metastatique, N2,
chimiotherapie non contre-indiquees avec p/002

= (chimiotherapiei et p/004
=

(chimiotherapie adjuvante).

3. Nouveau plan d'actions : les 2 situations cliniques sont identiques, mais leurs plans
d'actions ne sont pas similaires, c.-a-d, R/+ I recommande un nouveau plan d'actions
pour la merne situation.

P. ex. 8/002
= 8/004

= {resection incomplete, tumeur invasive, non metastatique. N2,
T4b, chimiotherapie non contre-indiquees avec p/002

= (radiotherapie) et p/004
=

(surveillance). Ici, les plans d'actions sont differents meme apres abstraction.
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4. Revision de la situation c1inique : la situation clinique S/ I 1 a ete derivee de S,", c-a-d.
R/-1 est plus restrictive que R;v, mais Ie meme plan d'actions est recommande.

P. ex. S/002 = {resection incomplete, tumeur superficielle, RTUV realisee, cystectomie
non contre-indiquees et S/004 = {resection incomplete, tumeur superficielle, RTUV
realisee, Ta, Grade 1, cystectomie non contre-indiquees avec p/002 = p/004= (nouvelle
RTUV). lei, 2 criteres (Ta et grade I) ont ete ajoutes, sans modification des plans
d'actions.

5. Revision de la recommandation : dans ce cas, les 2 composants de la
recommandation ont subi des transformations, S/+I est derivee de S,V et leurs plans
d'actions sont similaires.

P. ex. S/002 = {cystectomie anterieure, tumeur, tumeur residuelie, tumeur actuelle
superficielle, seconde reprise chirurgicale, cystectomie non contre-indiquee,
uretrectomie non indiquee, Ta, Grade 3} et S/004 = {cystectomie anterieure, tumeur,
tumeur residuelle, tumeur actuelle superficielle, seconde reprise chirurgicale, Ta,
Grade 3, cystectomie non contre-indiquee, uretrectomie non indiquee, sexe masculin}
avec p/002 =(curage ilio-obturateur, cystectomie, enterocystoplastiei et p/004 =
(prostato-cystectomie, curage, enterocystoplasties. lei, 2 criteres (Ta et grade 3) ont ete
deplaces et un nouveau critere (sexe masculin) a ete ajoute, Les 2 plans d'actions sont
similaires, ils ont Ie meme contenu (samecontent) apres abstraction, en considerant que
abst(curage ilio-obturateur) = curage, et que abst(prostato-cystectomie) = cystectomie.

6. Nouvelle pratique: S/+I est derivee de sr, mais leurs plans d'actions ne sont pas
similaires.

P. ex. S/002 = {cystectomie anterieure, tumeur, tumeur residuelle, tumeur actuelle
superficielle, seconde reprise chirurgicale, cystectomie contre-indiquee, uretrectomie
indiquee, Tis, CIS diffus} et S/004 = {cystectomie anterieure, tumeur, tumeur
residuelle, tumeur actuelle superficielle, seconde reprise chirur~icale, Tis, cystectomie
contre-indiquee, uretrectomie indiquee, sexe fiminin} avec p/ 02 =(RTUV) et p/004 =
(pelvectomie, curage, Bricker). On note ici que CIS difJus est un critere devenu
obsolete en 2004. S/004 derive de S/002 apres avoir elimine CIS difJus et en ajoutant
sexe feminin. Les 2 plans d' actions sont totalement differents.

7. Pas de correspondance : R;vet R/+ 1 n'ont rien en commun.

4.4 Comparaison de deux ensembles de recommandations

La methode decrite ci-dessus permet une comparaison des recommandations deux adeux.
Pour comparer deux ensembles de recommandations {R,}," et {R;}/' I, chaque R/- 1 est
comparee a chaque R," pour determiner si un patron d'evolution est pertinent pour ce
couple de recommandations. Ala fin du processus, les recommandations R/+ 1 qui restent
classees Pas de correspondance sont considerees comme de Nouvelles recommandations
de la version v + I. De la meme maniere, les recommandations R," sans correspondance
avec aucune des recommandations de l'ensemble v + I sont considerees comme des
Recommandations obsoletes de la version v.

5 Resultats

5.1 Comparaison des bases de connaissances

Pour chacune des deux versions des RPC, on dispose de la BC correspondante. Chaque BC
a ete expansee en un ensemble de recommandations. Puis l'algorithrne d'identification des
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evolutions a ete implemente et les resultats ont ete automatiquement produits par l'analyse
comparative informatisee des BC correspondant aux deux versions. Le resultat d'une
premiere comparaison quantitative des BC figure dans le tableau 1.

Dans la version 2004, de nombreuses variables de decision ont ete introduites (+70 %). 11
en a ete de meme pour les actions (+80 %). Certaines variables de decision et actions de
2002 ne sont en revanche plus utilisees en 2004. L'etape d'abstraction reduit cet effet, mais
ne l'annule pas, indiquant ainsi l' emergence de nouveaux concepts.

Tableau 1 - Recommandations, variables de decision et actions en 2002 et 2004.

Recommandations

Variables de decision

Actions

Specifiques de 2002

526

6

8

Communes

51

33

27

Specifiques de 2004

1030

22

22

Lorsque l'on considere les deux arbres de decision construits, on trouve 366 situations
cliniques (c'est it dire chemins) en 2002 et 584 en 2004. La longueur moyenne des chemins
est de 10 en 2002 et de 11 en 2004. Quant aux recommandations, il yen a 577 en 2002, et
1 081 en 2004. Le tableau 2 donne la distribution des patrons d' evolution identifies lars de
la comparaison de {R,j/002 et {Rj}/004 issues des 2 BC.

Tableau 2 - Distribution des patrons d'evolution entre les recommandations 2002 et 2004.

Patrons (n) 0/0

Recommandations obsoletes (2002) 206 36,0% (Ref 2002 .. total = 577)

Identite 51 4,3% (Ref 2004 .. total = 1 081)

Revision du plan d'actions 8 0,7%

Nouveau plan d'actions 39 3,6%

Revision de la situation clinique 80 7,4%

Revision de la recommandation 170 15,7 %

Nouvelle pratique 339 31,4 %

Nouvelle recommandation 394 36,4%

On constate que la version 2004 de la BC ne couvre strictement que tres partiellement celIe
de 2002 avec seulement 5I recommandations identiques. Celles-ci representent 8,8 % des
recommandations de 2002 et 4,3 % de celle de 2004. Un tiers de la BC de 2002 est
consideree obsolete. Un tiers de ccllc de 2004 est constituee de nouvelles
recommandations, indiquant que les deux tiers representent des transformations de
recommandations de 2002.

5.2 Effet de la reactualisation sur les pratiques

Du point de vue pratique, nous avons analyse un echantillon tire au sort de dossiers de
patients atteints d'une tumeur de la vessie et suivis en 2004 dans lc service d'urologie de
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l'hopital Bichat-Claude Bernard, a Paris. Pour chacune des 97 decisions therapeutiques,
nous avons compare les traitements effectivement administres aux patients a ceux
preconises par les recommandations de 2002 et de 2004. II est a noter que I'analyse sur
dossiers a ete realisee de facon retrospective, les decisions de prise en charge consignees
dans les dossiers ayant ete realisees independamment de I'utilisation du SADM UroDoc.

Nous avons observe des taux de conformite des pratiques cliniques de 67 % lorsqu'elles
etaient comparees aux RPC de 2002, et de 46 % lorsque ces memes pratiques etaient
comparees aux RPC de 2004 (tableau 3). Une analyse plus fine nous a permis de constater
que la chute significative du taux de conformite des pratiques aux recommandations de
2004 ne provenait pas d'une « mauvaise » prise en charge des patients avec une tumeur
invasive ou un envahissement ganglionnaire, non detecte en 2002 (puisqu'il n'y avait pas
de recommandations pour ces profils) mais de la specialisation d'un plan d'actions qui
representait 49 % des decisions, transformant une instillation endovesicale optionnelle en
2002, et done conduisant a une pratique conforme meme si elle n'etait pas realisee, en
recommandee en 2004 et done conduisant a une pratique non conforme dans le meme cas.

Tableau 3 - Taux de conformite des pratiques vis avis des RPC de 2002 et 2004.

n= 97

2002

2004

Non conformes

32

52

Explicables

4

5

Taux de conformite

67%

46%

6 Discussion et conclusion

Quand on considere I'evolution des RPC sur la prise en charge des tumeurs de la vessie
entre 2002 et 2004 et qu'on analyse les deux ensembles de recommandations {R,}/1J1J2 et
{Rj}/1J1J4, ce qui frappe en premier lieu, c'est l'augmentation du nombre de situations
cliniques pour lesquelles il existe des recommandations en 2004. Cette conclusion
apparaissait deja des I'analyse comparative des textes au niveau du nombre de pages
allouees aux differentes parties des documents ou on s'apercevait que la prise en charge
des tumeurs invasives et des tumeurs avec envahissement ganglionnaire etait plus
developpee en 2004 qu'en 2002. Le document passe de 10 a 25 pages, hors annexes et
bibliographie.

Du point de vue formel, en adoptant la methode de comparaison proposee dans ce travail,
Ie nombre de recommandations a pratiquement double, alors que seulement 8,8 % des
recommandations de 2002 ont ete reutilisees telles quelles en 2004. En tenant compte des
derivations possibles, c'est 54,0 % des recommandations de 2002 qui sont, directement ou
indirectement reutilisees, S'il ri'est pas surprenant que de nouvelles recommandations
soient apparues en 2004, representant 36,4 % de la BC, il est en revanche tres etonnant que
plus d'un tiers des recommandations de 2002 n'ait pas d'equivalent derive alors meme que
Ie guide 2004 est cense couvrir (et etendre) celui de 2002.

Les demarches de modelisation et de capitalisation des connaissances ont toujours
considere l'evolution des connaissances comme un reel probleme, Des outils incluant des
modules de gestion des versions fournissent des informations sur les evolutions des BC.
Les classes de changement sont typiquement : « obsolete », « identique », « nouveau ». La
presence de fonctions de similarite ou de suivi de l'edition permet d'ajouter une classe
« modi fie ». Ces outils s'appliquent aux ontologies, comme PromptDlFF [15, 19] ou a des
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descriptions plus completes comme des cas dans le contexte d'un SADM en oncologie
[20]. Dans notre approche, la classe « modifie » se divise en 5 sous-classes pertinentes
dans le contexte de I'evolution de RPC (plus precisement de regles) : « revision du plan
dactions », « nouveau plan d'actions », «revision de la situation clinique », «revision de
la recommandation » et « nouvelle pratique ».
L'experience relatee dans ce papier s'est focalisee aun niveau plus eleve de representation,
celui des RPC qui sont des regles, Toutefois, sans I'avoir etudie tres en detail, il est certain
que I'evolution des ontologies sous-jacentes achaque RPC (qui couvrent le meme domaine
d'expertise) est en partie responsable du peu de recouvrement entre les versions 2002 et
2004, en plus de I' evolution des strategies de prise en charge, les deux etant
necessairement liees, Les resultats obtenus nous conduisent aquestionner deux notions
souvent mobilisees : (i) la reutilisation en tant que methode d'actualisation de BC, et (ii) la
possibilite d'une interoperabilite semantique et/ou ontologique dans une perspective
chronologique.
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Abstract

Medical decision making and health care management is more and more a
multidisciplinary approach especially in the field ofoncology. Multidisciplinary meetings
have to be supported in order to improve decisions taken and patients care. To meet this
objective, supporting the various decisions making processes andfacilitating the use ofthe
best medical knowledge is essential. We have identified and explained six decision making
processes to assist multidisciplinary committees in oncology. We are offering a conceptual
framework aiming at pointing the means to be used for decision making in order to
improve this process. Support for structuring and carefully presenting each patient's case,
support for the selection of the most appropriate treatment using both computable
guidelines and computable clinical trials is the core ofour proposition.
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1 Introduction

La prise de decision medicale tout comme les processus de prise en charge des patients
sont de plus en plus des approches multidisciplinaires en particulier dans les cas
complexes, sagissant de pathologies malignes ou, plus generalement encore, lorsque Ie
pronostic vital ou fonctionnel est une preoccupation de premier plan.

La prise en charge en oncologie est un exemple type de la multidisciplinarite necessaire a
I' optimisation des soins. Dans de nombreux pays, des comites de concertation
multidisciplinaires en oncologie ont ete mis en place afin de discuter des cas des patients,
afin d'elaborer pour chacun d'eux un plan de soins optimal prenant en compte les
connaissances et les techniques des differents specialistes du domaine (chirurgiens, radio
oncologue, anatomopathologiste, chimiotherapeute... ). En France, un plan national a ete
lance pour imposer la consultation obligatoire de Comites de Concertation
Pluridisciplinaires (CCP) charges de preconiser la decision optimale concernant la mise en
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ceuvre du traitement oncologique adapte au cas de chaque patient. Ces comites ont recours
a des Reunions de Concertation Pluridisciplinaires (RCP). I1s s'appuient sur des
referentiels, des guides de bonnes pratiques cliniques valides, sur des protocoles
standardises afin de proposer aux patients des soins conformes aux meilleures pratiques.
L'usage et Ie respect des guides de bonnes pratiques et des standards de prise en charge
sont des criteres de qualite explicitement mentionnes dans Ie plan cancer national francais
et doivent etre regulierement evalues par les CCP.

II y a deja une quinzaine d'annees, Hammond et al. [1] avaient suggere que, dans Ie
domaine de la cancerologie tout particulierement, Ie nombre et la diversite des guides de
bonnes pratiques et des protocoles d'essais cliniques potentiellement utili sables, ainsi que
la quantite de donnees cliniques qu'il est necessaire de prendre en compte pour mettre en
place un traitement adapte au cas de chaque patient pourraient beneficier d'une aide
apportee par des outils informatiques specialises [2-3]. De nos jours, parce que la masse de
donnees cliniques et de connaissances est encore plus importante, I'usage de systemes
informatises d'aide a la decision est obligatoire. L'amelioration du recrutement des patients
dans les essais cliniques doit en beneficier egalement. Les systemes d'aide a la decision,
bases sur les guides de bonnes pratiques informatises notamment, peuvent ameliorer
I'efficience des CCP. Nous presentons dans cet article un cadre conceptuel ayant pour
objectif de rendre doublement efficace ce dispositif en termes damelioration des prises en
charge des patients et en termes de production et d'enrichissement des connaissances
medicales utiles a cette amelioration.

2 Organisation des Comites de Concertation Pluridisciplinaires

Habituellement, plusieurs CCP interviennent dans un etablissement de soins (generalement
2, il existe un CCP par domaine oncologique : neurologie, hematologie, gynecologie ... ).
Ces CCP suivent des processus similaires et ont souvent une organisation et une
planification des taches comparables. L'organisation typique d'un CCP en oncologie a ete
analysee et detaillee par Castel et al. [4]. Les principes operationnels de fonctionnement
des CCP et Ie processus' des cas de patients sur lesquels ils doivent se prononcer peuvent
se resumer et se schematiser ainsi :

• tous les cas de patients atteints de cancer pour lesquels la mise en route ou la
modification d'un traitement oncologique est requise doivent etre enregistres par Ie
secretariat du CCP ;

• Ie CCP organise regulierement des RCP a l'issue desquelles, pour chaque cas analyse,
un avis concernant la conduite a tenir therapeutique est donne;

• chaque cas enregistre donne lieu a la constitution d'un document de synthese clinique
qui sert de base d'information lors des RCP pour determiner la conduite a tenir. II
convient de preciser que les cas repondant a une procedure standard de prise en
charge, ayant fait l'objet d'un accord pluridisciplinaire, traduite par un referentiel de
pratique clinique valide et actualise, ne sont pas obligatoirement presentes et discutes
lors des RCP. En effet, dans certains CCP, un expert coordinateur en relation directe
avec les membres du comite pluridisciplinaire intervient pour proposer une conduite a
tenir adaptee et conforme aux referentiels approuves par Ie CCP. L'intervention de
I' expert permet ainsi de diminuer la charge de travail lors des RCP qui peuvent alors
consacrer plus de temps aux cas complexes et/ou atypiques ;

I En anglais, Ie workflow.
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• tous les cas (qu'ils soient discutes lors des RCP ou resolus par l'expert) font l'objet de
preconisations therapeutiques ecrites et etayees par des referentiels de pratique etlou
des arguments precisant les motifs de non-conformite aux referentiels existants ;

• enfin, les preconisations therapeutiques des RCP sont consignees et le medecin traitant
est informe de la conduite a tenir dans le cas du patient qu'il prend en charge.

Les CCP doivent organiser et controler la qualite de I' ensemble du processus de decision et
verifier l'application effective des avis therapeutiques qu'ils ont donnes, L'utilisation et
l' etude de la conformite des decisions avec les referentiels de bonnes pratiques et la
compliance des soins veritablement dispenses sont done des points essentiels. La mise en
place de procedures de controle, de suivi et damelioration est cruciale pour verifier
I'adequation des avis donnes avec les guides de bonnes pratiques approuves par la CCP. Le
taux dadequation des avis avec les standards de pratique est dailleurs un des indicateurs
qualite du rapport d'activite reglementairement demande aux CCP.

Cette description du processus typique d'un CCP doit etre completee lorsqu'il s'agit de
CCP impliques dans des essais therapeutiques, En effet, dans certains etablissements de
soins, les CCP veillent egalement a proposer aux patients des alternatives aux traitements
standards en leur indiquant I'existence d'un essai therapeutique potentiellement prometteur
dont ils pourraient beneficier, L'amelioration de l'inclusion des patients dans les essais
therapeutiques en cours est une preoccupation importante qui complete I' offre de soin et
les alternatives standards qui peuvent etre proposees aux patients.

3 Cadre conceptuel : objectifs et caracteristiques

L'analyse du workflow des CCP permet de degager plusieurs processus dans lesquels la
mise en ceuvre de systemes d'aide a la decision peut etre efficace pour optimiser
l'organisation et ameliorer les prises en charges des patients (figure 1) :

1. aide a la structuration du document de synthese presentant Ie cas du patient. Le
contenu de ce document est important pour le processus de decision puisque c'est
principalement sur la base des informations qu'il contient que les choix therapeutiques
seront etablis, 11 doit done contenir les criteres decisionnels pertinents et
rigoureusement renseignes afin de permettre la prise de decision. Celle-ci est centree
sur des criteres explicites [5]. La nature de ces criteres varie evidemment en fonction
du type de la tumeur (volume, ganglions, recepteurs hormonaux, deletion
chromosomiques, etc.), mais un certain nombre d'items communs doivent figurer dans
tous les documents de ce type (recommandation de l'INCa). Dans le cadre de prises de
decisions medicales collaboratives, Christensen et al. [6] ont montre l'importance du
formatage et de la presentation des informations objectivant le probleme a resoudre
dans un tel document. Classiquement, ce document prend la forme d'une fiche papier
ou electronique qui est completee en amont des RCP. L'objectif principal d'un systeme
d'aide a la structuration du cas du patient est de colliger, de presenter de maniere
adaptee et de permettre le partage entre tous les membres de la reunion des
informations pertinentes sur le patient en vue de prendre une decision eclairee, Les
informations pertinentes decrivant le cas du patient doivent etre issues: I) des criteres
decisionnels presents dans les guides de bonnes pratiques et les protocoles
standardises ; 2) des cas deja resolus ; et 3) des criteres d'inclusions/exclusions des
essais therapeutiques en cours.
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Figure 1 - Organisation et processus des CCP - Place des systemes d 'aide ala decision.

2. aide a la selection des cas qui doivent imperativement etre discutes lors des RCP.
Pour cela il est necessaire de mettre en place un systeme d'aide ala decision base sur
les guides de boones pratiques approuves par le CCP. L'objectif principal de ce
systeme est de proposer des recommandations applicables au cas du patient. Par
exemple, lorsqu'un tel systeme propose une conduite a tenir standard sans alternative
possible, I'expert peut alors enteriner la proposition du systeme et decider de ne pas
soumettre le cas ala RCP pour discussion.

3. aide pour prendre et argumenter les decisions lors des RCP . Un tel systeme doit
utiliser l'ensemble des bases de connaissances disponibles afin de proposer des
alternatives therapeutiques issues : 1) des guides de boones pratiques et des protocoles
standards ; 2) des essais cliniques dans lesquels Ie patient peut eventuellement etre
indus ; 3) de la base de cas afin de rechercher des cas similaires pour lesquels une
reponse therapeutique favorable a ete constatee. L'utilisation d'une base de cas
suppose que les informations appropriees concernant I'application effective de la
therapeutique preconisee par la CCP et son effet chez Ie patient soient disponibles et
colliges. Rossille et al. [7] ont propose un systeme ayant pour objectif d'apporter une
aide lors des RCP pour resoudre les cas « hors standard» (cas pour lesquels il n'existe
pas de guide de bonnes pratiques adapte). Techniquement, ce systeme utilise ala fois
un dispositif abase de regles d'inferences et un mecanisme de raisonnement abase de
cas. Un tel systerne pourrait etre ameliore en integrant une base d'essais cliniques
informatises afin de proposer pour chaque cas de patient analyse une selection des
essais dans lesquels Ie patient pourrait etre indus. II faut noter que I'utilisation d'un
systeme d'aide ala decision complet aurait egalement pour interet de servir de support
aux discussions lors des RCP et pennettrait ainsi d'etayer et d'argumenter la decision
sur la base des propositions du systeme.

4. amelioration des guides de bonnes pratiques et adaptation locale. Sauvagnac et
al. [4] ont montre que les reunions multidisciplinaires sont particulierement indiquees
pour la promotion et I'adapt ation des protocoles et des guides de boones pratiques dans
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Ie but d'en faire des outils pragmatiques, facilement applicables et tenant compte des
particularite locales (equipement rnedicaux disponibles, contexte social et culturel,
etc.). Acette fin, nous devons garder it I'esprit que ces referentiels de soins doivent etre
explicitement exprimes de maniere it etre clairement cornprehensibles et sans ambiguite
pour tous les specialistes. L'informatisation des guides de bonnes pratiques est une
solution qui amene une explicitation rigoureuse des connaissances que contiennent ces
guides. Les guides de bonnes pratiques deviennent operationnels et peuvent etre
verifies et renforces, De meme I'utilisation des criteres de decision peut etre precisee
lors de leur informatisation et de leur utilisation dans les RCP. Ainsi, un cercle
vertueux peut se constituer : les guides de bonnes pratiques ameliorent les decisions de
comites multidisciplinaires ; les comites multidisciplinaires contribuent it ameliorer la
qualite des guides de bonnes pratiques.

L'amelioration des guides de bonnes pratiques et leurs eventuelles
specialisations/adaptations locales doivent utiliser les connaissances issues des
decisions des RCP et les informations apportees par le suivi du patient (efficacite du
traitement, disponibilite des therapeutiques, effets indesirables, qualite et duree de
vie ... ). Ainsi, l'analyse des cas pour lesque1s une conduite it tenir conforme aux
recommandations d'un guide de bonnes pratiques a ete retenue lors de la RCP d'une
part et l'analyse des actions (et de leurs effets) qui ont ete reellement mises en ceuvre
pour ces patients d'autre part, sont extremement utiles pour ameliorer Ie
fonctionnement des structures qui soignent ces patients et juger de I' adaptation des
guides et des recommandations it la realite clinique.

5. facilitation du eontrfile qualite, 11 est indispensable de disposer d'outils adaptes pour
analyser de facon constructive les cas pour lesque1s Ie comite a opte pour une decision
en dehors des standards. La constitution de bases de cas, de tables de decisions et de
guides de bonnes pratiques informatises facilite le controle qualite des decisions. En
effet, un systeme base sur des guides de bonnes pratiques informatises peut etre utilise
it la fois: 1) de maniere prospective afin d'aider I'expert ou Ie cornite dans la recherche
de la solution standard la plus adaptee au cas du patient ; 2) de maniere retrospective
afin de reperer puis d'analyser les cas pour lesque1s une solution non standard a ete
recommandee par le CCP.

6. enseignement et formation. La constitution et la mise it disposition des bases de
connaissances peuvent permettre I'elaboration d'outils de formation et d'entrainement
pour les medecins, En effet, ces bases peuvent etre utilisees pour alimenter des
environnements d'apprentissages et permettre aux praticiens en formation d'examiner
les regles de decision, de verifier leur domaine d'application et d'en cemer les limites.

4 Implementations pilotes

Nous avons mis en ceuvre certaines des fonctionnalites decrites precedemment dans des
CCP de notre etablissement, Ces implementations pilotes sont basees sur la reutilisation et
la specialisation de notre plate-forme de developpement, de diffusion et d'utilisation de
guides de bonnes pratiques dans un processus de decision, decrite par ailleurs [8].

4.1 Informatisation de guides de bonnes pratiques (domaine de la neuro-oncologie)

Nous avons travaille avec Ie CCP de neuro-oncologie afin de mettre en place un systeme
informatise utilisant des guides de bonnes pratiques « executables » (c'est-a-dire inferes
automatiquement en fonction des donnees du patient) pour faciliter la recherche des
traitements eprouves applicables au cas de chaque patient. Dans ce CCP, les cas qui
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doivent etre exammes lors des RCP sont saisis via un formulaire informatise et sont
enregistres dans une base de donnees dans le systeme d'information hospitalier (SIH).

Nous avons developpe un prototype focalise sur le traitement des gliomes. Des guides de
bonnes pratiques (publies sous forme textuelle par une des organisations faisant autorite
dans le domaine de la neuro-oncologie [9]) ont ete informatises en utilisant l'editeur
specialise de notre plate-forme de developpement . Un composant logiciel a ete elabore
pour coupler la base de donnees du 8IH et les guides de bonnes pratiques informatises, Ce
composant est base sur les fonctionnalites du XSLT qui permettent de transformer les
donnees extraites du SIH en un document XML ayant la structure attendue pour etre
correctement interprete par le moteur d'inference de notre plate-forme. Le resultat produit
par le systeme est, pour chaque cas, un document synthetique et structure sur lequel les
donnees du patient sont resumees sur la partie gauche et les recommandations adaptees au
profil du patient sont transcrites sur le partie droite (figure 2). Ce document est destine a
etre imprime afin d'etre utilise par l'expert du CCP et par le groupe multidisciplinaire lors
de la RCP pour faciliter la prise de decision.
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Figure 2 - Resultat produit par Ie systeme d'inference automatisee des guides de bonnes pratiques.

L'implementation pilote a porte sur quatre guides de bonnes pratiques concernant la prise
en charge des differents grades du glioblastome.

4.2 Essais cliniques (domaine de l'oncologie thoracique)

Le systeme a ete developpe en collaboration avec le CCP d'oncologie thoracique. II a pour
objectif d'amel iorer le taux d'inclusion des patients dans les essais therapeutiques en cours.

Pour atteindre cet objectif, nous avons realise des developpements additionnels afin
d'enrichir et de modifier les fonctionnalites de notre systeme d'aide a la decision et d'en
faire un outil de gestion et d'alerte concernant les essais therapeutiques en cours pour
lesquels les patients peuvent etre eligibles. Cela revient a determiner les criteres
d'inclusion et d'exclusion des differents essais therapeutiques et ales traduire dans le
formalisme que nous utilisons dans notre systeme d'aide a la decision. Les criteres
d'inclusion correspondent aux « rule-in» et les criteres d'exclusion aux « rule-out» d'un
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systeme classique de guide de bonnes pratiques executables, La encore nous utilisons un
composant logiciel pour coupler les essais therapeutiques informatises avec la base de
donnees patient utilisee par Ie CCP (il s'agit d'une base de donnees au format MS
Access'"). Cette application, installee sur un ordinateur portable, est destinee a etre utilisee
en temps reel lars des RCP. L'ecran presentant les donnees du patient et les protocoles
dans lesquels Ie patient pourrait etre inclus est projete aux participants de la RCP
(figure 3). Pour chaque patient, Ie systeme mentionne s'il peut etre inclus ou pas dans les
essais therapeutiques (en haut de I'ecran), Ie nombre et les motifs de non-inclusion dans
chaque essai (en bas et a droite de l'ecran), et les principales donnees du patient (en bas et
a gauche de l'ecran),
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Figure 3 - Copie d'ecran du systeme automatise d 'aide ala selection des essais cliniques.

5 Discussion

Dans Ie domaine de l'oncologie, les CCP fournissent un cadre organisationnel et
permettent de formaliser en partie les prises de decision. Leur objectif ultime est
d'ameliorer la qualite des soins et de reduire les disparites injustifiables dans les prises en
charge. Pour atteindre cet objectif, il est indispensable de soutenir au mieux les differents
processus decisionnels et de faciliter I'utilisation des connaissances validees, Nous
proposons un cadre conceptuel afin de caracteriser les moyens d'aide a la decision
utilisables pour ameliorer Ie processus decisionnel des CCP. L'aide a la structuration et a la
presentation minutieuse du cas du patient, I'aide a la selection du traitement Ie plus
approprie en utilisant a la fois des guides de bonnes pratiques informatises et la detection
automatique des essais c1iniques en cours pour lesquels Ie patient est eligible sont au cceur
de notre proposition.
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L'utilisation de systemes d'aide a la decision bases sur des guides de bonnes pratiques
et/ou des bases de cas valides dans les CCP permet d'eviter des derives dans le choix des
options therapeutiques, Lors des RCP, les guides de bonnes pratiques peuvent ainsi jouer le
role de garde-fous. Ils permettent Ie questionnement qui elimine une part de la subjectivite
dans le choix des traitements conformes aux donnees de la science et adaptes aux patients.
Par exemple, l'utilisation de guide de bonnes pratiques peut contribuer a relativiser des
avis et des jugements d'experts qui pesent parfois plus qu'il ne faudrait sur la decision
finale. En effet, le poids du savoir d'un expert lors d'une RCP peut etre deletere sil ri'est
justifie que par une autorite empreinte de regles propres acet expert [5]. Il faut egalement
eviter que le jeu social, toujours present dans les debats lars de RCP, devienne preeminent
et que la discussion ne devienne qu'une « bataille d'experts » s'eloignant des
connaissances standards, validees et partagees [10]. A ce titre, cet outil peut contribuer a
eviter ces derives en recentrant la discussion sur les donnees tangibles, validees et
explicites. Finalement, l'utilisation plus rigoureuse des donnees issues de la litterature et
des guides de bonnes pratiques doit etre facilitee car elle contribue arenforcer et a etayer
les decisions prises lors des RCP en les basant sur les donnees actuelles et validees [11].

Un autre argument justifie la mise en ceuvre d'un tel outil dans les CCP: la necessite
d'optimiser le processus de gestion des cas de patients pour lesquels un avis est requis.
Bien que cette utilisation n'ait pas fait l'objet d'une evaluation quantifiee, suite aun usage
suffisamment long et intensifde notre outil, c'est ce qu'il ressort de cette experience. Il est
en effet crucial d'optimiser les temps de traitement des dossiers tout particulierement dans
le domaine de I'oncologie OU tout retard de prise en charge therapeutique est synonyme de
perte de chance pour le patient. Il ya des cas pour lesquels la discussion lors de la RCP est
pleinement justifiee car aucun referentiel de pratique n'est rigoureusement applicable ou
bien le desir d'un patient peut amener a revoir une attitude protocolaire, en pesant les
risques engendres par une derogation ala conduite recommandee. Mais de nombreux cas,
soumis a discussion lors de la RCP, relevent de protocoles standards [5]. Ils peuvent etre
identifies, comme nous le proposons, par un systeme d'aide a la decision base sur
I'informatisation de ces protocoles. Il s'agit done de reperer les dossiers standards pour
accelerer leur traitement, et pour consacrer plus de temps aux dossiers complexes.

L'utilisation des guides de bonnes pratiques informatises dans le cadre des CCP est
egalement benefique pour I'evolution et l'adaptation des guidelines eux-rnemes. En effet,
les guidelines nationaux ou intemationaux sont rarement o prets a l'emploi » et necessitent
un travail des medecins pour les rendre plus facilement utilisables (leur informatisation
aide a ce travail), pour les actualiser en fonction des dernieres publications ou pour preciser
une strategie, Ils doivent bien souvent etre adaptes localement avant d'etre operationnels,
Les RCP sont propices a l'amelioration des guides de bonnes pratiques car elles peuvent
les faire evoluer non plus simplement a partir des nouvelles connaissances disponibles,
mais aussi a partir des usages effectifs qui en sont faits [5]. Pour que cette amelioration soit
possible, le simple enregistrement de la decision prise a l'issue des RCP ne suffit pas. Il
convient denregistrer et d'analyser les caracteristiques des cas traites et surtout les
elements qui permettent de comprendre les raisons de la decision. Ainsi, la trace des
deliberations doit etre riche et ne peut se limiter a la decision finalement retenue, elle doit
inclure ses justifications, les autres hypotheses envisagees, les raisons ayant conduit ales
eliminer, les savoirs non partages par tous (c'est-a-dire surspecialises) qui ont ete portes a
la connaissance de tous a l'occasion de la discussion. Tous ces elements doivent enrichir la
base de cas si l'cn souhaite par son analyse mettre a jour de nouvelles connaissances qui
viendront enrichir les standards de prise en charge. Il s'agit de mettre en place un cercle
vertueux. Cela suppose de formaliser les pratiques des CCP et de disposer d'outils adaptes
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qui beneficieront a la fois a la prise de decision de ces comites et a la construction de la
connaissance.
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Abstract

The most important part ofalarm systems is the rules set that allows triggering alerts. We
propose a generic rule design framework which can support the design and the
implementation of alerts for drug prescriptions or their pharmaceutical validation. Our
approach takes into account two important criteria, which represent two real challenges
for the system designers. First, the developer needs to identify and model both users'
requirements and business processes in which the alarm system works. Second, the
developer needs to model the knowledge associated with the decision rules with an
appropriate language. We show how the Unified Process helps to model the business
process for pharmaceutical validation. Knowledge representation benefited from use of
SBVR, a language dedicated to rule representation within an object oriented framework.
After a successful implementation ofa prototype we plan to integrate such system within
the hospital information system ofthe Georges Pompidou hospital.
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1 Introduction

De nombreuses publications evaluant les erreurs de prescription justifient l'utilisation de
systemes daide ala decision au moment de la prescription [1-3]. L'efficacite des systemes
d'aide a la decision depend de plusieurs facteurs et notamment de la participation du
medecin prescripteur. Van der Sijs et al. [3] montrent que les medecins prescripteurs
passent outre les alertes des systemes d'aides a la decision dans 49 % a96 % des cas. La
presence d'un autre garde-fou est done necessaire,

Dans une revue clinique par Moyen et al. [4], les auteurs citent les principales
interventions qui peuvent ameliorer la securite du circuit du medicament. Dans cette etude
[5], les systemes daide a la decision sont, entre autres, associes a l'intervention des
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pharmaciens valideurs. En France et depuis 1991, la reglementation francaise a rendu
obligatoire I'analyse et la validation des prescriptions medicamenteuses par les
pharmaciens dans les hopitaux [5, 6]. Les pharmaciens sont efficaces dans la prevention
des evenements medicamenteux indesirables [7], la prevention des erreurs induites par les
systemes de prescriptions informatisees [8] et la reduction des couts induits par ces erreurs
[9].

A l'Hopital Europeen Georges Pompidou (HEGP), la prescription est informatisee a l'aide
du systeme «Dx-C@re®» [10]. L'ensemble des prescriptions d'examen de biologie ou de
radiologie est informatise mais ce n'est pas encore Ie cas pour les medicaments. L'HEGP
dispose d'un systeme de contr61e des prescriptions avec declenchement d'alertes pour les
medecins mais ce systeme ne dispose pas de toutes les fonctionnalites necessaires a une
securisation complete des prescriptions. Actuellement, 300 lits sont informatises pour la
prescription des medicaments et l'objectif est d'atteindre 650 !its en 2009. Afin de
conserver une securite maximale, il n'est pas envisage de prescription informatisee sans
validation pharmaceutique. L'etape de validation pharmaceutique devient done un facteur
limitant de la montee en charge, puisquil n'est pas envisage d'augmenter Ie nombre de
pharmaciens pour cette tache (i.e. quatre pharmaciens a temps plein). L'introduction d'un
systeme d'aide a la decision (SAD) pour l'aide a la validation pharmaceutique semble etre
la solution ideale pour faciliter Ie travail des pharmaciens et de fait ameliorer la securite du
circuit du medicament.

La majorite des etudes publiees sur les systemes d'aide a la decision concement des
associations entre des systemes d'aide a la decision et des systemes de prescriptions
informatisees, DoseChecker [11] est l'un des rares systemes experts introduit a l'hopital
cote pharmacien pour le controle des dosages de prescriptions de medicaments. Dans cette
etude et dans la majorite des etudes publiees sur les systemes d'aide a la decision, les
auteurs se concentrent plus sur l'evaluation de I'impact du systeme et ne donnent que tres
peu d'informations sur la methodologie qui a conduit a la conception et la mise en ceuvre
du systerne.

Les processus de conception et dimplementation de systemes informatiques sont a la fois
des processus sociaux et techniques [12]. Les concepteurs et les developpeurs du systeme
doivent pouvoir comprendre et modeliser les processus metier (aspect social, notions de
workflows) et les relier aux aspects techniques de la conception (notion de gestion de
processus de developpement) [12, 13]. Le systeme implemente doit ainsi pouvoir repondre
aux besoins de l'utilisateur final mais ce demier doit aussi etre pret a s'adapter aux
changements metier inities par l'introduction du systeme dans l'organisation [12]. Dans un
systeme d'aide a la decision a base de regles, les regles metier qui declenchent les alertes
sont le composant le plus important du systeme, Nous proposons un processus generique
de conception de systeme dalerte permettant d'encadrer la specification des regles metier
implementees au sein de ce type de systeme, Notre approche prend en compte deux criteres
importants qui representent deux reels defis pour les concepteurs de systemes a base de
regles [12, 13].

Premierement, les concepteurs doivent identifier et modeliser les besoins utilisateurs et les
processus metier de I'activite metier pour laquelle le systeme d'alerte va etre mis en ceuvre.
II existe de nombreux formalismes pour la modelisation des besoins utilisateurs et pour la
modelisation des processus metier. Le plus repandu est UML (Unified Modeling
Language). L'utilisation d'UML pour la conception de systemes informatiques a deja fait
l'objet de nombreuses publications [14, 15]. Dans ces etudes, il n'est pas specific si
l'utilisation d'UML etait encadree par un processus de conception qui couvre tout Ie cycle
de vie d'un systeme informatique (de l'etude de faisabilite a la maintenance). Les auteurs
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d'UML insistent sur Ie fait d'encadrer l'utilisation d'UML comme langage de conception
par un processus de conception et recommandent l'utilisation du Processus Unifie (Unified
Process, UP) [16].

Deuxiemement, les concepteurs doivent modeliser les connaissances necessaires a
I'ecriture des regles metier avec un formalisme approprie. Plusieurs formalismes ont ete
proposes pour la modelisation des guides de bonnes pratiques cliniques (GBPC) [17]. Ces
formalismes ne sont pas adaptes au contexte de notre etude car ils sont dedies a la
modelisation de connaissances provenant des guides de bonnes pratiques cliniques. Leur
mise en ceuvre dans des systemes d'alerte est susceptible d'entrainer une complexite inutile
lors de la modelisation des regles metier. La syntaxe Arden presente de nombreux
inconvenients, Le modele de donnees n'est pas oriente objet, il est atomique et ne permet
pas I'expression de relations temporelles [18]. GELLO (object-oriented query and
expression language) comble les lacunes de la syntaxe Arden, cependant il est base sur un
langage destine aux informaticiens, ce langage presente une grande complexite pour
l'utilisateur final dans l'ecriture et la lecture des regles metier produites [18]. Idealement,
Ie formalisme choisi doit s'articuler avec Ie processus de conception utilise et doit
permettre d' ecrire des regles metier faciles a lire et a ecrire pour I'utilisateur final. Ceci
permettra dincorporer l'utilisateur final dans le cycle de conception du systeme. La
participation de I'utilisateur final au processus de conception permet de concevoir un
systeme qui repondra mieux aux besoins de I'utilisateur et permettra aI'utilisateur final de
comprendre comment l'introduction du systeme changera les processus metier de son
activite, C'est Ie cas du formalisme SBVR : Semantics of Business Vocabulary and
Business Rules [19].

Notre hypothese de recherche s'articule autour de deux points principaux : (1) Ie Processus
Unifie et la notation UML sont adaptables pour permettre la specification de regles metier
a partir de la modelisation des processus metier concernes par l'introduction du systeme,
(2) SBVR permet la modelisation des connaissances necessaires pour l'ecriture des regles
metier. Nous avons evalue I'efficacite de notre methode en implementant les regles
produites sous forme d'alerte gerees par un systerne de gestion de regles metier (Business
Rule Management System, BRMS) issu du commerce, en I'occurrence : ILOG JRules® et
nous avons evalue la valeur ajoutee de la combinaison Processus Unifie, UML, SBVR
dans le contexte applicatif de la pharmacie centrale de I'HEGP.

2 Materiel et methode

Notre methode s'articule autour des differentes phases et activites du Processus Unifie,
Nous proposons et justifions une adaptation du Processus Unifie a notre contexte
applicatif. Le Processus Unifie est un processus de developpement logiciel qui encadre la
conception et Ie developpement de systemes informatiques. Le Processus Unifie gere le
cycle de vie de conception suivant differentes phases: creation, elaboration, construction et
transition. Chaque phase est composee d'un ensemble dactivites (expression et analyse
des besoins, conception... ) dont I'importance depend du contexte applicatif et de la phase
dans laquelle le projet se situe. Nous decrivons dans ce qui suit uniquement les adaptations
que nous avons apportees aux phases d'elaboration et construction.

2.1 Phase d'elaboration : expression et analyse des besoins

Le principal objectif de lexpression des besoins est « I'elaboration d'un modele du
systeme aconstruire» [16]. L'emploi des cas d'utilisation systeme constitue un excellent
moyen de proceder a la creation de ce modele, car les besoins fonctionnels sont
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naturellement structures comme des cas d'utilisation. La specification des regles metier
doit etre associee a I' activite d' expression des besoins [20, 21]. Les auteurs du Processus
Unifie ne precisent aucune etape dans I'activite d'expression des besoins pour specifier les
regles metier. Nous preconisons done d'introduire la specification des regles metier a ce
niveau du processus de developpement i.e. a la phase d'elaboration et a l'activite
d'expression des besoins.

La demiere etape de I'activite de formulation des besoins de la phase d'elaboration est la
structuration du modele de cas d'utilisation systeme, Cette activite permet de faire ressortir
les relations d'extension « Extend» et dinclusion « Include» ainsi que des relations de
generalisation entre cas dutilisation. Cette activite permet aussi de mettre en evidence des
cas dutilisation dits « abstraits », Ces cas d'utilisation prennent en charge des
enchainements d'actions qui se repetent dans d'autres cas d'utilisation dits «concret »,
L'objectif etant de reorganiser Ie modele de cas d'utilisation pour qu'il n'y ait pas de
repetition dans les descriptions. Les enchainements d'activites suivants permettent de
mettre en lumiere les premieres ebauches de regles metier et ce en partant de la
specification des cas d'utilisation systeme et metier faite dans les activites precedentes,

La specification des regles metier et leur introduction dans Ie cycle de developpement ne
sont pas decrites dans Ie cycle de conception du Processus Unifie, II est done necessaire
d'introduire une nouvelle etape qui complete l'activite de formulation des besoins dans la
phase d'elaboration [20, 21]. Cette etape commence par identifier quelles sont les regles
metier qui auront Ie plus d'impact sur Ie travail des pharmaciens dans Ie contexte de la
validation pharmaceutique.

Pour cela, nous avons interroge la base de donnees de Dx-C@re® afin de connaitre la
proportion des medicaments concernes par les alertes par rapport au nombre total de lignes
de prescription et ce pour chaque departement concerne par la validation pharmaceutique.
Apres avoir determine les regles metier les plus importantes dans l'activite de validation
pharmaceutique, nous avons etabli des ebauches de regles metier appelees modele de
regles ecrit designees par BRx (Business Rule numero x) [20].

Ces modeles de regles ecrits doivent orienter la description des cas d'utilisation qui leur
correspond. Suivant ces modeles de regles, nous avons redige des regles du type
«si / alors » sous forme de tables de decision que nous avons validees avec les
pharmaciens. Ceci a permis de lister les molecules, les marqueurs biologiques et les
situations cliniques pour lesquels ces regles declencheront des alertes. L'adaptation du
Processus Unifie par l'introduction de cette activite va se repercuter sur toutes les activites
des differentes phases du Processus Unifie qui suivront cette activite.

2.2 Phase de construction: conception, implementation et tests

Le passage du projet de la phase delaboration a la phase de construction marque un
changement d'optique : «Ies phases de creation et d'elaboration regroupent des activites
de recherche, la phase de construction s'apparente, die, au travail de developpement. »
[16]. A ce stade, les besoins des utilisateurs et l'architecture du systeme sont stables. On
commence par identifier les nceuds et les configurations reseaux de l'architecture de notre
systeme et on les represente en utilisant Ie diagramme de deploiement d'UML.

Plusieurs solutions sont possibles pour relier nos regles metier aux modeles UML au cours
de l'activite de conception pour garantir une homogeneite des documents de specification
ainsi que pour avoir une base formelle pour I' expression de nos regles, Dans notre cas,
nous avons decide de respecter la «jracabilite » avec les cas d'utilisation precedemrnent
identifies. Nous avons done associe pour chaque cas d'utilisation une «realisation 
conception de cas d'utilisation », Cela passe par l'identification de classes de conception
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formalisees par le diagramme de classes d'UML. Le diagrarnme de classes de conception
associe aux modeles de regles ecrits est dit : modele objet metier (Business Object Model,
BOM).

Avant de pouvoir instancier nos regles metier apartir du modele objet metier, nous avons
decide de completer la structure de donnees de notre modele objet metier en le mappant sur
un modele generique pour la prescription [22]. Ceci nous a permis de gagner du temps par
rapport au nombre diterations qui etaient normalement necessaires pour completer la
structure du modele objet metier. Ceci nous a egalement permis de generer des regles
metier plus en adequation avec les attentes des pharmaciens en termes de vocabulaire et de
semantique metier. Le modele de prescription generique de Sene [22] est base sur un
formalisme oriente objet different d'UML, appele formalisme de Coad-Yourdon. Nous
avons done dil definir des regles de correspondances entre les elements graphiques du
formalisme de Coad-Yourdon et ceux d'UML afin de reecrire le modele de Sene suivant la
syntaxe d'UML. Pour effectuer la transformation du modele de Sene vers la version UML,
nous avons considere le modele de Sene comme un patron de conception (design pattern)
[23]. Nous avons egalement pro cede aquelques modifications sur la structure de donnees
du modele de Sene pour qu'il soit compatible avec les contraintes de notre application
[23].

Apres avoir identifie les relations pertinentes entre classes, on instancie une regle metier en
utilisant les regles de correspondance entre la syntaxe SBVR et le modele objet metier [24,
25]. Par exemple, le nom d'une classe du modele objet metier correspond a un «nom de
concept» dans la syntaxe SBVR et le nom d'une relation entre classes dans le modele
objet metier correspond a une relation de type: <Rolel>Verbe<Role2> appelee «Fact
type» dans la syntaxe SBVR. On repete cette procedure pour chaque medicament
appartenant ala liste des medicaments etablie avec les pharmaciens pour chaque modele de
regles ecrit BRx en prenant en compte la denomination commune intemationale des
medicaments. On obtient ainsi toutes les instances de regles,

Nous avons genere un test unitaire pour chaque modele de regles imjlemente dans JRules®
en utilisant l'outil de generation automatique foumi par JRules . Nous avons simule
I' execution de notre systeme dans des conditions reelles avec un programme permettant
d'injecter des donnees en entrees (le nom du medicament prescrit, l'age du patient, le taux
de potassium... ) a nos regles, Le test unitaire est reussi si le systeme fait appel a la regle
correspondante qui declenche l'alerte adequate pour des conditions anormales telles qu'un
taux de potassium anormal, un debit de filtration glomerulaire anormal, etc.

3 Resultats

Les resultats que nous presentons suivent les enchainements d' activite et les phases
precedemment definies, Pour illustrer la «tracabilite » entre les differents artefacts
produits dans cette etude (diagrammes UML et regles metier), nous deroulons toutes les
etapes de notre methode pour un cas d'utilisation systeme : «Valider les prescriptions »,

3.1 Modele metier et modele systeme

Apres avoir interviewe les pharmaciens en charge de la validation pharmaceutique, nous
avons identifie 7 acteurs metier et deux cas d'utilisation metier. Le cas d'utilisation metier
« Valider les prescriptions» comprend un scenario principal et 14 scenarios altematifs.
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3.1.1 Specification des regles metier

Le choix des !ignes de prescription que le systeme doit controler a ete justifie par l'analyse
des prescriptions des 300 lits informatises aI'HEGP. Les pharmaciens ont selectionne les
classes de medicaments qui peuvent faire l'objet d'alerte, i.e . Ies medicaments dont
l'adaptation posologique est parfois necessaire suivant les parametres biologiques du
patient. Nous avons ensuite interroge la base de donnees de DX-C@re® afin de connaitre la
proportion de ces medicaments par rapport au nombre total de prescriptions faites dans Dx
C@re®. Les medicaments listes dans cette etape sont Ie point de depart pour I'ecriture de
nos regles metier, tel que chaque regie metier doit etre liee aun cas d'utilisation systeme.
Suivant les resultats de l'interrogation du systeme d'information de l'HEGP, les modeles
de regles ecrits choisis sont :

• BRI: « Adaptation de posologie pour les medicaments responsables de
l'hyperkaliemie en fonction du taux de potassium du patient» ;

• BR2 : « Adaptation de posologie de medicaments en fonction du debit de filtration
glomerulaire (DFG) » ;

• BR3 : « Adapatation de posologie de medicaments en fonction de l'International
Normalized Ratio (INR) et / ou l'activite anti-Xa et la situation clinique du patient ».

Les lignes de prescription correspondant aux modeles de regles BRx representent 5,74 %
(8 584 Iignes de prescriptions) du nombre total de prescriptions dans les services validees
par les pharmaciens au cours de l'annee 2006 . Par rapport ala charge de travail journaliere
des pharmaciens valideurs, Ia pre-validation de 5,74 % des lignes de prescriptions est
consideree comme satisfaisante par les pharmaciens.

Tableau 1 - Table de decision representant une regie de type « Si Alors » correspondant au modele
de regie ecrit BR3.

Colonnes con di tio ns: co ntro le de 1'1 R et ou de I' activite AntiXa C olonne
ac tio ns

C lass e Mode d 'i njection Sit ua tion Para metre blologlque
thera peut ique c1inique
(med ica me nts)

Hcparine 2 a3 injections Traiterncn t TCA entre 1,5 et 2 fois Le systerne
Ca lciq ue par jour cura tif'thrombose le temoin ou anti Xa val ide la

vc ineuse ent re 0.15 ct 0,3 prescription
profonde IUlmL

Heparine 2 a3 injections Tr aitement Ano rmal : soi l le TCA Le systerne
Ca lciq ue par jour cura tif thrombose est anormal, so il a lene les

vei ncuse l' activ ite Anti Xa soi t pharmaciens
profondc les deux

En partant des trois modeles de regles ecrits BRx et de la description detaillee des cas
d'utilisation systemes qui y sont lies, nous avons ecrit des regles de type « si / alors » sous
forme de table de decision avec des colonnes conditions et des colonnes actions
(tableau 1). Chaque entree du tableau est un medicament appartenant a la liste de
medicaments etablie avec les pharmaciens. Les items des colonnes sont directement pris
des descriptions de cas d'utilisation systemes correspondants.

3.1.2 Expression des besoins des pharmaciens

En partant de la modelisation metier basee sur Ie modele de cas d'utilisation metier et en
prenant en consideration les evaluations des pharmaciens durant les differentes iterations,
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nous avons identifie trois cas d'utilisation systeme et trois acteurs systemes lies au cas
d'utilisation metier « Valider les prescriptions» et aux trois modeles de regles ecrits BRx :

• Cas d'utilisation : « Valider la posologie des medicaments prescrits responsables de
l'hyperkaliemie en fonction du taux de potassium du patient », qui inclut un scenario
principal et 9 scenarios altematifs.

• Cas d'utilisation : « Valider les prescriptions des patients insuffisants renaux traites
avec des medicaments qui doivent etre adaptes au Debit de Filtration Glomerulaire
DFG », qui inclut un scenario principal et 8 scenarios altematifs.

• Cas d'utilisation : « Valider la posologie des anticoagulants prescrits en fonction de
I'lntemational Normalized Ratio (INR) etJou de I'activite Anti-Xa et de la situation
clinique du patient », qui inclut un scenario principal et 8 scenarios altematifs.

Les modeles de regles ecrits doivent guider la description du ou des cas d'utilisation
systemes qui leur correspondent. La structuration des trois cas d'utilisation concrets lies
aux trois modeles de regles BRx donne lieu a un nouveau cas d'utilisation dit Abstrait
(figure 1). Nous utilisons Ie cas d'utilisation abstrait « Valider les prescriptions» pour
illustrer les artefacts UML produits dans les etapes suivantes.

D. Ca,e

+Iniliateur ~

' ""',, ". """",,,,".~~p,eSC"Pleur

POint L:>
d'extensicn
E)ltenslon
point: Moteur d'aide a la prescription

Caplopril: (MAP)
Caplopril,
Captola...

Valide' la posologie des
anticoagulanlsprescrits...

Validar la posologie des rnadcts
/ hyper1<aliemiants en fct du K+~

~-{
Pharmacien en cha,ge de la Valider les prescriptions de~

validal ion pharmaceutique patisnts Insuffisa~t s renau. trai...

-. i« elden.d»

b
Patient

Figure 1 - Structuration du modele de cas d'utilisation systeme.

3.2 Modele de conception et instanciation des regles

L'analyse des cas d'utilisation lies aux modeles de regles ecrits BRx nous a permis
d'instancier les premieres ebauches de classes de conception : medicament, message,
prescription, mode d'injection, patient, donnees de validation. Ces classes nous ont permis
de construire une premiere version de notre diagramme de classes . Nous avons ensuite
consolide la structure du diagramme de classes grace au modele de Sene [22]. Nous avons
etudie en detail les classes de ce modele et change Ie nom de certaines classes afin de se
conformer a la semantique et au vocabulaire metier de notre contexte dapplication. Par
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exemple, les pharmaciens ont prefere garde le nom de classe «Medicament» pour la
classe «Preparation Medicamenteuse » proposee initialement. Nous avons egalement
modifie certaines relations entre les classes [23]. Par exemple, la relation entre la classe
«Administration Prescription» (PrescriptionAdministration) et la classe «Evenement »
suivant les regles de transformation que nous avons etablie du formalisme de Coad
Yourdon vers UML, est une relation de generalisation/specification. Cependant nous
avons prefere avoir une relation d'association entre ces deux classes car une classe
administration de medicament peut avoir 0, un ou plusieurs evenements declencheurs.
Meme chose pour la relation entre la classe «Administration Prescription»
(PrescriptionAdministration) et la classe «Phase posologique » (DosageRegimenPhase
class).

si Ie nomSpccialitc du Mcdicamcnt de la Prescription est Hcparinc sodiguc ct Ic
\ crbeAdministration de la Prescription est Perfusion en Continue et la situationCliniquc de
la LJonnccValidation du Paticnt concerne par la Pn: ·c ription cst Tmitement curative
thrombose veineuse pro fonde ct (le TeA du RcsultatBiologic du Paticnt est entre 1.5 loi s
Ie tcmoin et 2 fois Ie tcmoin ou l'aciiv itc anti-Xa du RcsultatBiologie du Patient es t entre
0.15 ct 0.3 ) alors lavisl'harmacicn du Message affichc pour la Prescription est prescription
valide

Figure 2 - Instance de regie SBVR correspondant au modele de regie ecrit BR3.

La figure 2 illustre l'instanciation d'une regle SBVR en utilisant les regles de
correspondances entre les elements graphiques de notre modele objet metier et les elements
syntaxiques de SBVR. En reiterant cette procedure pour chaque modele de regles ecrit
BRx et pour chaque medicament appartenant it la liste des medicaments etablie avec les
pharmaciens dans la phase precedente, nous avons instancie :

• 247 regles pour le modele de regles BRI ;

• 156 regles pour le modele de regles BR2 ;

• 24 regles pour le modele de regles BR3.

GilPharfMCieR~ssRt.Ae U1' PharmacieRegeT~e

"li ~~az z 0 " " •• D

A~sullal de bIok:J . Ac livile a ..

H~ine todq.te En continue [PSE) Tr_ errM!f'll ClMalif thrombose ve~ .. 2 lois h lemor. 0 .4 0 .6 Pte-scription "'~I A

tout@~ ~@~ condition~ 8U1vant~8 sont vrS1@8 :

- ( 1..: nol'n d e =pec~l..1.te d u mi!odicamenl e ee · ){~ II cu: i ne s o dique"
- ( Le l..1.h@l.l.~ tlu mode d ' i n j e c t i o n e ac ME n c o n ti n u e (PSE) " )
- ( Le !!l.1.tul!!lt.l.on c La.na.que d e- la donne e e tie val.idalion eec " Tr a i t eme n t curat if

thrnndJo:J~ :~~':7:-=-~II:~~::~~i ~~~ ..:t-~~_t"n iJ(_IfL- t.l"IDn i n~\ (::.

Figure 3 - Exemple de table de decision implementant une regie du modele de regie BR3.
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3.3 Implementation et tests

221

Nous avons implemente chaque classe de notre diagramme de classes sous forme de
classes Java sous Eclipse et genere Ie modele objet metier correspondant grace it ILOG
JRules®. Le modele objet metier ainsi implemente nous permet d'ecrire les regles
correspondant it nos modeles de regles metier BRI, BR2, BR3. La figure 3 illustre
I'implementation de la regle metier de la figure 2 dans ILOG JRules® sous forme de table
de decision.

Les tests unitaires effectues ont ete concluants. Par exemple, nous avons injecte les
donnees suivantes it la regle metier de la figure 3 :

• L'attribut « nom'Specialite » de la classe « Medicament» recoit la valeur « Heparine
sodique »,

• L'attribut « verbeAdministration» de la classe « Prescription» recoit la valeur
« Perfusion en Continue ».

• L'attribut « situationClinique» de la classe « DonneeValidation » recoit la valeur
« Traitement curative thrombose veineuse profonde' ».

• L'attribut « TCA »de la classe « Resultatlsiologie »recoit la valeur « 1,6 ».

• L'attribut « activite AntiXa» de la classe « Resultatlsiologie » recoit la valeur '0,2'.

JRules® declenche la regle correspondante et assigne it I'attribut « avisPharmacien» de la
classe « Message» la valeur « Prescription valide » que Ie systeme affiche it I'utilisateur.

4 Discussion et conclusion

L'objectif de ce travail est de proposer un framework generique pour la conception et
limplementation d'alertes sous forme de regles metier implementees dans un systeme
daide it la decision pour l'aide it la validation pharmaceutique.

L'adaptation du Processus Unifie que nous proposons consiste it introduire une nouvelle
activite : la specification des regles metier. Cela nous a permis de conserver la
« tracabilite » entre les differentes phases et activites de conception du Processus Unifie
mais aussi entre les differents artefacts UML produits dans chaque etape de conception.
Les cas d'utilisation sont toujours Ie fil d'Ariane du processus de conception (comme c'est
Ie cas dans la mise en ceuvre traditionnelle du Processus Unifie) mais ils sont maintenant
lies it des rnodeles de regles metier qui guident leur description dans Ie contexte applicatif
courant.

Le choix de SBVR comme formalisme de specification des regles metier nous a permis
d'ecrire des regles metier qui respectent Ie vocabulaire metier des pharmaciens. De plus
SBVR permet d'instancier des regles en partant d'un diagramme de classes de conception.
Cela implique qu'il n'y a pas de dichotomie entre I'adaptation du Processus Unifie que
nous proposons et l'utilisation de SBVR dans Ie cadre de cette adaptation.

Le choix d'inclure un systeme de gestion de regles metiers dans I'architecture de notre
systeme, en l'occurrence ILOG JRules® semble etre strategique, Une etude comparative
entre differents systeme de gestion de regles metiers prenant en compte differents criteres :
la capacite du systeme it s'integrer avec des systemes externes, la performance et la
scalabilite du systeme, I'environnement d'edition des regles ... a conclu au fait que ILOG
JRules® est Ie systeme qui reunit Ie plus de criteres decisifs [26]. JRules® nous a permis de
reproduire la meme simplicite de vocabulaire pour I'implementation des regles que celles
ecrites avec SBVR dans I'etape de conception. L'utilisation d'un systeme de gestion de
regles metiers dans I'architccturc d'un systeme dalerte dans Ie cadre applicatif de la
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validation phannaceutique est necessaire tant Ie nombre de regles produites ~eut etre
important. La maintenance de ces regles est tres frequente et ILOG JRules permet
d'inclure les pharmaciens dans cette activite en utilisant son module de developpement
collaboratif Bog Rule Team Server.

Les regles que nous avons implementees dans notre systeme sont destinees au controle
d'adaptation de posologie en fonction de resultats de biologie. L'extension du systeme a
d'autres categories de regles notamment celles qui traitent des contre-indications
(interactions medicament - maladie) est nne perspective importante [27].

Afin de realiser des tests plus precis, les regles implementees dans ILOG JRules®devraient
etre integrees dans le SIH de I'HEGP pour exploiter les donnees issues de DX-C@re®. Un
developpement informatique supplementaire est souhaitable pour coupler Ie systeme a base
de regles avec nne base de connaissance du commerce. Pour anticiper l'extension du
systeme d'alerte a des categories de regles qui traitent des interactions medicamenteuses,
nous avons inclus une base de connaissances sur les medicaments en tant qu'acteur dans la
description de nos cas d'utilisation systeme, De nombreuses sources dans la litterature
insistent sur la necessite d'inclure une base de connaissances medicamenteuse issue du
commerce pour Ie controle des interactions, des posologies et des dosages et reduire de ce
fait les risques pour les patients. Cependant ces memes sources insistent aussi sur
l' adaptation de celles-ci a la realite du contexte local de chaque organisme de sante
[27,28]. A I'HEGP, les pharmaciens peuvent effectuer un controle des interactions
medicamenteuses des prescriptions. Le systeme de prescription informatise Dx-C@re®
s'appuie sur la base de connaissances VIDAL®pour effectuer Ie controle en question. Les
regles irnplementees au sein de cette base de connaissances pour mettre en ceuvre Ie
contr6le des interactions sont de simples tables de mapping entre la liste des medicaments
transmise par Dx-C@re® et les donnees presentes dans VIDAL®. La majorite des messages
affiches par ce controle sont consideres comme peu precis par les phannaciens. Les
messages d'alerte affiches sont tres souvent de haut niveau et non justifies. Ceci peut
s'expliquer par la non-prise de risque intentionnelle du foumisseur. La non-pertinence des
messages d'alerte et leur manque de precision se traduit generalement par un phenomene
de perte de confiance des praticiens vis-a-vis des systemes d'aide a la decision connu sous
le nom de «Wolf Cry Syndrome» [29]. Dans le cas de Dx-C@re®, les messages affiches
sont tres souvent redondants. Par exemple: le controle d'interaction entre deux
medicaments A et B conduit a l'affichage de deux alertes par DX-C@re®: une fois pour
l'interaction entre A avec B, puis une deuxieme fois pour I'interaction de B avec A. La
modification de la logique metier qui effectue les controles d'interactions dans DX-C@re®
necessiterait de modifier Ie code source de cette application ce qui rend l' etablissement
dependant de son foumisseur pour ces modifications. Les regles implementees au moyen
d'un systeme de gestion de regles metier peuvent etre adaptees facilement au contexte
local d'un etablissement en modifiant uniquement la base de connaissanees. B s'agit done
de la solution la plus appropriee pour les etablissements qui ont ehoisi dimplementer leurs
regles en fonction de leurs besoins.
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Abstract

Integrating clinical research data entry with patient care data entry is a challenging issue.
At the G. Pompidou European Hospital (HEGP), pulmonary function testing reports are
captured twice, first in the Electronic Health Record (EHR) and then in Clinical Data
Management System (CDMS). Statuary requirements and data standards are different for
EHR and clinical research. So, this work has for object to suggest an integration solution
between EHR and CDM5;. This object can be divided in two steps: the first consists in
modeling clinical research workflow in a university hospital environment in order to
investigate the possible use ofher in this context. The second step consist in conceiving,
implementing and assessing an integration solution between EHR and CDMS taking into
consideration standardization efforts and statuary requirements. The REUSE demonstrator
showed that automatic transfer of data reduces errors risk, and enables to preserve
collected data during clinical trials in the EHR that may be useful. We proposed the
integration profile "Retrieve and Integrate Form for Data Capture ". Beyond syntactic
interoperability, a perspective is to implement this integration profile in the REUSE
demonstrator in order to address the issue of semantic interoperability between both
domains.

Keywords

HL7; CDA; CDISC; ODM; IHE profile; RFD; Electronic Health Record; Clinical Data
Management System; Biomedical Research; Clinical trial; Pulmonary function testing.

1 Introduction

Dans un contexte d'acceleration du processus d'informatisation des h6pitaux et de mise en
place de dossiers medicaux personnels, la collecte de donnees cliniques presente un interet
important dans un cadre de recherche clinique. Parfois, Ie monitoring des donnees de
recherche peut egalement permettre la correction d'erreur dans Ie DP!. Les donnees d'un
Dossier Patient Informatise (DPI) peuvent etre utiles dans un contexte de recherche
clinique aplusieurs titres. Ces donnees peuvent contribuer notamment aameliorer Ie taux
d'inclusion des patients dans des essais cliniques, a optimiser Ie recueil de donnees
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cliniques et a ameliorer la securite du patient. Par ailleurs, les DPI peuvent beneficier des
resultats de la recherche clinique en integrant des systemes ayant la charge de comparer les
pratiques de soins et les resultats de la recherche.

Actuellement, les systemes d'information de soin et de recherche clinique sont totalement
deconnectes y compris dans les Centres Hospitalo-Universitaires (CHU) OU pourtant on
trouve les implantations les plus abouties de Dossier Patient Informatise (DPI). Dans l'etat
actuel du fonctionnement des CHU, les cliniciens sont confrontes a un double recueil de
donnees d'abord au sein du DPI puis ensuite dans un Systeme de Gestion de l'Essai
Clinique (SGDC). Des etudes ont mis en evidence que 30 % a50 % des items du dossier
de soins etaient pertinents dans un contexte de recherche clinique [I]. La saisie multiple
des memes donnees au sein d'applications differentes est une perte de temps au cours du
processus de mise en ceuvre d'un essai clinique et egalement a l'origine d'erreurs
aboutissant aun recueil de donnees incoherentes entre applications.

Dans ce contexte, il est possible, et interessant, d'ameliorer I' efficacite du recueil de
donnees d'essais cliniques dans les etablissements de sante disposant de DPI. Les facteurs
limitant la mise en ceuvre de solutions operationnelles d'interoperabilite entre les DPI
irnplantes dans les hopitaux et les SGDC des unites de recherche clinique sont de deux
ordres : (i) d'une part d'ordre organisationnel, puisque les processus de soins et de
recherche clinique etant differents, le traitement informatise des donnees est realise de
maniere differente dans ces deux contextes. 11 doit de plus se conformer ades imperatifs
reglementaires differents dans les deux cas ; (ii) d' autre part d'ordre technologique,
puisqu'il existe des standards differents de codage de l'information dans le domaine des
systemes d'information de sante (standards HL7) [2] et de la recherche clinique (standards
CDISC) [3].

L'objectif de notre travail est de proposer une solution d'integration entre DPI et SGDC et
de I'evaluer dans le contexte hospitalier de l'HEGP. Cet objectif se decompose en deux
sous-objectifs. La premiere etape consiste a modeliser le deroulement des activites de
recherche clinique dans un environnement hospitalo-universitaire afin d'investiguer
l'utilite du DPI pour le processus de recherche clinique. La deuxieme etape consiste, en
s'appuyant sur cette analyse de processus, a concevoir, mettre en ceuvre et evaluer une
solution dintegration entre les DPI et les SGDC tenant compte des efforts de
standardisation intemationaux, des contraintes reglementaires internationales et nationales
et des contraintes techniques locales.

Dans cet article, nous presentons tout d'abord l'etat de I'art concernant les contraintes
reglementaires de mise en ceuvre de SGDC, les efforts d'harmonisation des standards
internationaux des systemes d' information de sante (HL7) et de recherche clinique
(CDISC) et une solution dintegration DPI/SGDC exploree au niveau international dans le
cadre de I'initiative IHE (Integrating the Healthcare Entreprise). Puis, nous exposons
dans un premier temps la methodologie que nous avons utilisee pour le developpement de
la solution integree DPI/SGDC de l'HEGP. Cette methodologie s'appuyant sur les
principes du Processus Unifie (Unified Process) de l'OMG comporte des etapes de
modelisation de processus, d'analyse et de conception et dimplementation et de test [4].
Enfin, nous presentons les modeles d'analyse et de conception du demonstrateur REUSE
(Retrieve in EHR Useful data and knowledge for Secondary Exploitation) mis en ceuvre a
I'HEGP, discutons les resultats obtenus et presentons les perspectives dexperimentation
dans un contexte d'essai clinique multicentrique.



Projet REUSE: utilisation du dossier patient informatise ...

2 Etat de Part
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Dans un contexte de promotion institutionnelle, un essai clinique peut etre decompose en
trois grandes phases: la phase de soumission et d'appel d'offre consistant it definir un
protocole de recherche et it le soumettre au promoteur ; la phase d'instruction consistant it
preparer tous les outils pour gerer les donnees des cahiers d'observations et it achever les
taches reglementaires et financieres et la phase de mise en ceuvre OU sont geres les
consentements des patients, la collecte des donnees de I'essai clinique et les analyses
statistiques.

Des travaux recents ont investigue le role que pouvait jouer le DPI dans un contexte de
recherche clinique lors de chacune de ces phases et egalement en amont et en aval de
I' essai clinique [I, 5]. Le tableau I resume une partie des resultats de ces travaux.

Tableau 1 - Le role eventuel du DPI lars de chacune des etapes de I 'etude clinique.

Etape de I'etude Role du dossier patient informatise

Formulation de I'hypothese de • Faciliter l'acces aux donnees cliniques pour aider a
recherche generer des hypotheses de recherche

Configurationde I'etude • Interroger la base de donnees du DPI pour connaitre le
nombre de patients concernes par I'etude

'" Recrutement et inscription • Mettre en a:uvre des parametres didentification de0

"u patients eligibles
g • Informer les professionnels de sante de l'eligibilite de
'".5 patients dont ils ont la charge

• Contacter les patients par l'intcrmediairc du
professionnel de sante

Gestion des donnees de • Integrer la saisie des donnees specifiquesaI'etude dans
I'etude le cadre des activites de soins

• Mettre en ceuvre des regles et des alertes afin de respecter
Il) les exigences de la collecte des donnees pour l'etude
!;: Soumissiondes donnees de • Foumir les donnees de I'etude aux agences;::l
B I'etude reglementaires (par exemple) en utilisant les standards
'"Il)Il)

'" Rapport devenements Foumir les rapports des effets indesirables:§ •
indesirables
Soumissiondes conclusions • Fournir les conclusions de I'etude (promoteur)
de l'etude • Aux agences reglementairesen utilisant les standards

• Aux investigateurs et aux patients
Integration des resultats de • Mettre en ceuvre des conclusions de l'etude dans le DPI
I'etude aux pratiques cliniques (documentation,protocoles, alertes)

• Evaluer la coherence entre les resultats de I'etude et la
pratique actuelle

• Surveiller lirnpact de l'aide a la decision sur l'evolution
des pratiques et sur I'etat de sante

L'utilisation du DPI dans un contexte de recherche clinique necessite d'examiner
attentivement le contexte reglementaire et technique de la mise en ceuvre des SGDC qui est
different de celui des systemes d'inforrnation dans le domaine du soin.

En ce qui concerne le respect de la confidentialite et de la securite des donnees, comme
tout projet de recueil d'informations individuelles, la gestion informatisee des donnees
d'un essai clinique doit etre soumise it la Commission Nationale de l'Informatique et des
Libertes (CNIL) qui veille au respect de la loi Inforrnatique et Liberte, instituee par la loi
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78-17 du 6 janvier 1978. Un des objectifs de cette loi est que les personnes concernees
soient informees du fait que leurs donnees personnelles vont etre traitees, Cette obligation
d'information du patient a ete rappelee dans la recommandation n? 58 du CCNE du 12 juin
1998 et plus recemment dans la loi du 4 mars 2002 [7]. Enfin, Ie Conseil National de
l'Ordre des Medecins (CNOM) [8] joue un role important lors des essais cliniques, en
particulier en ce qui conceme Ie controle des conventions conclues entre les medecins et
les promoteurs [9]. En principe, les recherches dans Ie domaine de la sante mettant en
oeuvre des traitements de donnees nominatives ne peuvent se faire qu'apres avis d'un
comite consultatif institue aupres du ministre de la Recherche, prealablement a tout depot
de dossier aupres de la CNIL (CCTIRS). Cependant, Ie legislateur a introduit une
simplification des demarches de declaration, ainsi lorsque Ie responsable du traitement des
donnees s'engage arespecter une methodologie de reference (MROOl) et n'a plus adeclarer
I'ensemble de ses recherches. En cas de changement de finalite du traitement, c'est-a-dire
d'utilisation pour la recherche de donnees recueillies dans Ie cadre des soins, Ie patient doit
etre informe de leur transmission et de leur utilisation pour la recherche. La MROOI ne
s'applique plus et l'avis du comite consultatif ainsi qu'une demande d'autorisation
specifique ala CNIL sont requis [10-12].

En ce qui conceme les aspects techniques de la gestion informatisee des essais cliniques,
I'organisation de standardisation CDISC (Clinical Data Interchange Standards
Consortium), a ete mise en place en 1997 par la FDA (Food and Drug
Administration) [13], afin de developper des standards independants des plates-formes
pour I'acquisition, l'echange, la soumission et l'archivage des donnees des essais cliniques.
Parmi ces standards figure Ie modele de donnees operationnel ODM (Operational Data
Model) qui est distribue par CDISC depuis 2001 [14]. Ce modele definit de facon tres
precise les differents types d'information en rapport avec un essai clinique : les meta
donnees de I'essai clinique (definition d'un protocole et des items), les donnees de
reference de l' essai clinique (par exemple les valeurs normales des examens de
laboratoire), les donnees administratives (droits d'acces et profils utilisateur) et cliniques de
l'essai, ainsi que Ie suivi des modifications des donnees (audit trail). En ce qui conceme Ie
DPI, les efforts de standardisation de la structuration et de la communication des
informations medicales sont conduits au sein d'organismes differents de CDISC,
europeens (CEN TC 251) [15] et intemationaux (HL7, Health Level 7). HL7 propose
notamment un Modele d'Information de Reference (RIM) sur lequel sont bases les
modeles de messages et egalement les modeles de partage de documents cliniques (CDA,
Clinical Document Architecture) [16].

Afin de faciliter l'integration des systemes dinformation de soin et de recherche clinique,
des efforts d'harmonisation ont ete inities entre HL7 et CDISC au sein du comite technique
RCRIM (Regulated Clinical Research Information Management) d'HL7. Le NCI
(National Cancer Institute) [17] et la FDA participent activement a ces efforts. Dans Ie
cadre de ces efforts, Ie projet BRIDG a pour objectif la realisation d'un modele
d'information de reference couvrant I'ensemble du domaine de la recherche clinique et
permettant de developper une semantique commune aux differents acteurs (hopitaux,
promoteurs d' essais cliniques, autorites de sante, etc.) [18- 20].

Enfin, nous avons identifie des initiatives proposant des solutions d'integration de
systemes d'information de sante et de recherche clinique ayant fait I'objet de
demonstrateurs [21, 22]. En particulier, dans Ie cadre de I'initiative IHE (Integrating
Healthcare Enterprise), Ie profil d'rntegration RFD (Retrieve Formfor Data-capture) [23]
a pour objectif de foumir une methode de collecte de donnees au sein d'une application
utilisee (par exemple un DPI) pour satisfaire les exigences d'un systeme exteme (par
exemple un SGDC). La methodologie d'IHE consiste en ce que des groupes de travail
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(utilisateurs et industriels) specifient des « profils d'integration », qui sont des situations
reelles decrivant des echanges d'informations appeles « transactions », de differents
composants d'un systeme d'information de sante distribue, appele « acteurs ». IHE foumit
des guides de mise en ceuvre de ces « transactions », en utilisant des standards
informatiques etablis tels que HL7 ou DICOM. Le profil RFD specifie une solution
d'integration de DPI et de SGDC. Si, moyennant certains accords contractuels, un
organisme exteme a besoin de collecter des donnees cliniques dans le cadre d'un essai
clinique, le profil RFD permettra a l'utilisateur du DPI (medecin investigateur, par
exemple) d'acceder au cahier d'observation clinique electronique (eCRF, electronic Case
Report Form) de l'essai clinique sans quitter le DPI, de saisir les informations requises afin
qu'elles soient collectees par l'organisme exteme. Dans ce profil RFD, un composant du
SGDC de l'organisme exteme foumit des formulaires de saisie de donnees dans un format
defini par le profil. Le profil minimise l'effort que l'application d'affichage (le DPI) doit
faire en foumissant des formulaires entierement fonctionnels qui transportent avec eux les
instructions necessaires au composant de saisie de donnees (<<Form Filler») du DPr. Le
profil assure le lien entre le formulaire d'affichage et le systeme gerant la collecte des
donnees (« Form Receiver ») afin de traiter les situations de saisie d'une serie de
formulaires, de saisie partielle de formulaires ou de retour a des formulaires partiellement
remplis dans les sessions anterieures, RFD soutient egalement l'archivage d'une copie du
formulaire dument rempli.

Par ailleurs, une extension du profil RFD propose une solution de pre-remplissage des
donnees du formulaire par des donnees deja presentes dans le DPr. En effet, lorsque le
profil RFD est complete par le profil de capture de donnees de recherche clinique (CRD,
Clinical Research Data Capture), ce demier decrit le contenu et le format a utiliser
pendant la transaction de pre-remplissage des donnees du formulaire. De plus, ce profil
(CRD) assure la capacite de convertir les donnees dans un standard de cahier d'observation
clinique (ODM) [24].

Les limites de cette solution RFD sont liees d'une part a la technologie standard adoptee
pour ce profil (XForms) qui n'est pas prise en compte par toutes les plates-formes, ce qui
pose un grand probleme d'interoperabilite et de mise en ceuvre. Par ailleurs, la solution de
pre-remplissage du cahier d'observation electronique par les donnees cliniques pre-existant
dans les dossiers repose sur une definition prealable et generique (independante d'un essai
clinique en particulier) d'un ensemble de donnees communes au soin et a la recherche
clinique. Cet ensemble de donnees ne constituera qu'une part tres limitee des donnees
collectees dans le cadre de I' essai clinique et ne resoudra done pas, selon nous, la
problematique de double saisie.

3 Materiel et methodes

Nous adoptons une methodologie s'appuyant sur les principes du Processus Unifie
(Unified Process) de l'OMG afin d'analyser et de concevoir la solution dintegration du
Dossier Patient Informatisee (DPI) et du Systeme de Gestion des Donnees Cliniques
(SGDC) de l'HEGP. Nous decrivons ici les etapes de modelisation de cette solution
appelee «REUSE» realisees au sein d'une iteration de developpement ainsi que le
prototype developpe a l'issue de cette iteration.

3.1 Analyse, conception et implementation du module REUSE

Les taches d'analyse et de conception ont ete realisees en tenant compte a la fois des
contraintes fonctionnelles et techniques de l'HEGP mais en integrant egalement des
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artefacts de connaissance du domaine issus des travaux de standardisation realises par HL7
ou CDISC. Nous avons utilise l'outil de modelisation UML Entreprise Architect pour
realiser les modeles [25].

L'analyse de processus de recherche clinique permet de definir Ie perimetre fonctionnel du
module « REUSE» en precisant les etapes du processus de mise en ceuvre d'essais
cliniques qui peuvent etre simplifiees et automatisees grace it une utilisation du DPI. Nous
avons conduit une sene d'entretiens avec les acteurs de l'Unite de Recherche Clinique
(URC) afin de realiser les modeles de processus decrivant l'activite de mise en ceuvre d'un
essai clinique dans un contexte de promotion institutionnelle. Nous avons integre aux
modeles de processus realises des informations issues de l'analyse des modeles
dynamiques du projet BRIDG.

Nous avons defini l'architecture du module REUSE comme etant une extension de celle
decrite dans Ie cadre du profil dintegration RFD permettant d'importer un cahier
d'observation electronique et les informations necessaires it la mise en correspondance des
items cliniques de ce cahier d'observation electronique avec ceux du DPI.

Dans Ie cadre de l'analyse du module REUSE, les interactions entre les acteurs de la
recherche clinique et REUSE ont ete representees graphiquement par des diagrammes de
sequence UML pour exprimer la chronologie des transactions.

Tout comme pour l'etape de modelisation des processus, la realisation des modeles
statiques de REUSE (modeles d'information du domaine) a tenu compte des contraintes
fonctionnelles et techniques du projet ainsi que de I'analyse d'artefacts de connaissance de
domaine foumis par HL7 ou CDISC. Nous nous sommes notarnment appuyes sur I' analyse
du format ODM de CDISC.

Une implementation partielle du module REUSE a ete realisee sous forme d'un mediateur
CDISC ODM mettant en ceuvre l'export au format ODM de donnees cliniques du DPI
pertinentes dans Ie cadre d'un essai clinique et leur integration dans un SGDC. Nous avons
utilise I' API (Application Programme Interface) JDOM [26] de JAVA pour sa simplicite
par rapport au parseur SAX [27] et DOM [28] et pour la richesse de ses fonctionnalites. Le
mediateur CDISC ODM interroge une copie de la base (Oracle) de production du DPI et
reformate les resultats des requetes au format XML tout en respectant Ie standard CDISC
ODM. Le parametrage du mediateur est stocke dans un fichier XML. Le message ODM de
sortie et importe par la suite dans Ie SGDC (MARVIN) afin de generer Ie cahier
d'observation electronique et de stocker les donnees instanciees dans la base de donnees de
I' essai clinique.

3.2 Experimentation de REUSE dans Ie cadre de Petude « Dyspnee »

Notre experimentation a ete menee it I'HEGP qui dispose de l'application DxCare de la
societe MedaSys© [29] pour gerer Ie DPI et de l'application MARVIN de la societe
XClinical [30] en tant que SGDC it I'URC. MARVIN comporte un outil d'elaboration des
cahiers d'observation electronique appele ODM Study Composer.

Le domaine d'application de cette experimentation concemait les epreuves fonctionnelles
respiratoires (EFR). Dans ce service, les cliniciens collectent les donnees cliniques
relatives it ces examens d'EFR dans Ie DPI (DxCare). Une partie de ces donnees sont
pertinentes dans Ie contexte de I'etude de recherche clinique « Dyspnees » geres par I'URC
en utilisant MARVIN comme SGDC.

Apres une premiere etape d'analyse comparative des items necessaires pour Ie soin et pour
I' etude « Dyspnee » ainsi que de leurs formats de representation, un formulaire mixte
soin/recherche clinique du service EFR a ete parametre au sein de I'application du DPI
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(DxCare).

Le mediateur CDISC ODM de la solution REUSE a Me utilise pour extraire du DPI
(DxCare) les items choisis pour l'etude Dyspnee et les aligner au format CDISC ODM afin
de pouvoir les partager avec un SGDC tel que MARVIN.

4 Resultats

4.1 Module REUSE

4.1.1 Modeles de processus

La modelisation du deroulement des activites actuelles de la recherche clinique de
promotion institutionnelle dans un environnement hospitalo-universitaire nous a permis
danalyser les differentes etapes d'essai clinique et de preciser I'avantage et les limites
d'integration du DPI dans chaque etape.

Un essai clinique peut etre decompose en trois grandes phases: la phase soumission OU
l'investigateur principal et l'URC travaillent a la redaction du protocole de recherche et a
sa soumission au promoteur ; la phase instruction ou 1'URC prepare tous les outils pour la
gestion des cahiers d'observations et acheve les taches reglementaires et financieres ; et la
phase mise en ceuvre ou sont geres les consentements des patients, la collecte des donnees
et les analyses statistiques.

Les diagrammes d'activite realises ont permis de mieux identifier le role des acteurs
principaux lors de chaque activite du processus de mise en ceuvre d'essai clinique
(medecin investigateur, methodologiste, coordonateur de la structure, Coordonateur des
Etudes Cliniques (CEC), statisticien, Data-Manager, Technicien d'Etude Clinique (TEC),
Assistant de Recherche Clinique (ARC), Responsable de la Gestion Administrative et
Financiere (RGAF) et promoteur). Le diagramme de processus a une structure
hierarchique : chacune des phases modelisee est decoupee en plusieurs activites
composites, elles-memes constituees de sous-activites, Il comporte au total 15 diagrammes
d'activite, Cette structure permet de naviguer selon l'ordre des activites et d'avoir ala fois
une vision globale et detaillee des differentes phases.

Nous avons identifie au sein du diagramme d'activite les activites et les taches susceptibles
d'etre simplifiees et automatisees grace aune utilisation du DPI. La majorite de ces taches
conceme la gestion des donnees. Par exemple, dans la phase d'instruction de I'etude et en
particulier pendant I'etape de gestion des donnees, les taches d'elaboration de la base de
donnees de I'essai et du plan de data-management pourraient etre autornatisees al'aide du
DPI (figure 1).

La solution dintegration REUSE permet d'effectuer certaines taches des processus
analyses en utilisant Ie DPI. Les diagrammes de sequence ont ete realises afin de preciser
les interactions des acteurs utilisant la solution REUSE lors du deroulement des cinq etapes
suivantes: « Elaborer les eCRF », « Reporter des donnees existantes dans Ie DPI »,
« Modifier des donnees administratives des patients », « Modifier des donnees de
recherche clinique », « Monitorer les donnees »,

4.1.2 Architecture de REUSE

L'architecture de la solution REUSE est une extension de celle decrite dans Ie cadre du
profiJ dintegration RFD. Nous integrons a la solution REUSE les composants « Form
Manager », « Form Filler» et « Form Receiver» definis dans le profiJ RFD mais
definissons un nouveau composant « Form Mapper» permettant d'importer un cahier
d' observation electronique ainsi que les informations necessaires a la mise en
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correspondance des items cliniques de ce cahier d'observation electronique avec ceux du
DPI. Cette fonctionnalite repose sur la definition d'une nouvelle transaction utilisant Ie
message ODM (MetaData) pour transferer les metadonnees du cahier d'observation
electronique du « Form Manager » vers Ie « Form Mapper », Nous avons appele
«Retrieve & Integrate Form/or Data-capture» (RIFD), ce profil d'integration qui permet
de generer Ie cahier d'observation electronique de I'essai clinique au sein du DPI
(figure 2). Ce dernier etant integre entierement dans Ie DPI, Ie pre-remplissage des
donnees cliniques preexistant dans Ie DPI est realise grace ades mecanismes de report des
donnees propres au DPI. Ces mecanismes de report de donnees reposent sur Ie resultat
d'un travail de mise en correspondance au sein du DPI entre les items de differents
formulaires.
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Figure I - Exemple d'activites du processus de mise en ceuvred 'un essai clinique pouvant
beneficier de I'utilisation du DPI : « Elaborer la base de donnees de I 'essai clinique II et

« Proposer un plan de data-management II .

Dans l'etape de collecte de donnees, Ie profil RIFD se base sur un message ODM pour
transferer les donnees et les metadonnees correspondantes via une transaction « Submit
Form» du « Form Filler/Mapper» au « Form Receiver ». La validation des donnees se
fait dans Ie SGDC, c'est-a-dire dans une application dont la gestion ne depend ni de
l'investigateur, ni du promoteur (« Trusted Third Party »),

4.1.3 Mediateur CDISC ODM de REUSE

Une implementation partielle du module REUSE a ete realisee sous forme d'un mediateur
CDISC ODM. Le mediateur CDISC ODM interroge une copie de la base (Oracle) de
production du DPI (DxCare®, MEDASYS~ et reformate les resultats des requetes au
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format XML tout en respectant le standard CDISC ODM. Le parametrage du mediateur est
stocke dans un fichier XML. Le message ODM de sortie est importe par la suite dans le
SGDC (MARVIN, XClinical) afin de generer le cahier d'observation electronique et de
stocker les donnees instanciees dans la base de donnees de l'essai clinique . Le message
ODM genere par le mediateur CDISC ODM est produit it l'issue de I'etude clinique, il peut
done contenir plusieurs visites pour plusieurs patients concemes par le meme essai
clinique . Le patient est reference par un identifiant unique.

Query Form Manager Retrieve Forms
ODM-based transaction
(Metada ta of the comPleter2fo

::r=m::::::::::::,

Form
.. ....., Manager

Reuse an lor Enter all

Pharma
corporation

Trusted
Third Party

Submit Form
ODM-based transact ion (meta data + data

/ 1--I~::+--I-------------+1 Form
Rece iver

Review and sign all lata
Hospital

non-validated
environment

validat ed
environment

validated
environment

Figure 2 - Acteurs et transactions impliques dans Ie profil d' integration propose « Retrieve &
Integrate Formfor Data Capture » (RIFD). base sur Ieprofil d 'integration IHE RFD.

Les medecins identifies sont des investigateurs et co-invest igateurs (et non plus les
medecins responsables comme c'est le cas dans le DPI). Le schema XML du message
ODM se compose de trois rubriques principales :

• Study:
~ GlobaIVariables : reference de l'essai clinique.

~ BasicDefinitions : unites de mesure necessaires it l'essai clinique.

~ MetaDataVersion et ReferenceData : references et definitions des donnees
(exempIe: libelles, types , contraintes, codage , etc).

• AdminData : references des investigateurs et des sites.

• ClinicalData : patient (anonyme), visites , fonnuIaires, groupes d' items, items .

4.2 Utilisation de REUSE dans Petude « Dyspnee »

Dans le cadre de l'etude « Dyspnee », l' experimentation a consiste it exporter les donnees
d'observation d'Epreuves Fonctionnelles Respiratoires du DPI (DxCare , MEDASYS~
vers Ie SGDC (MARVIN, XClinical).

La figure 3 met en evidence comment le mediateur CDISC ODM permet de transferer une
partie des donnees cliniques saisies dans le DPI dans le cadre d'une activite de soins vers Ie
SGDC.
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Figure 3 - Export des meta donnees et des donnees cliniques d'un essai clinique depuis Ie
DPI (DxCare) vers Ie SGDC (MARVIN) en utilisant Ie mediateur CDISC ODM de la
solution REUSE.

5 Discussion-Conclusion

Nous avons modelise Ie processus de mise en ceuvre d'essais cliniques de promotion
institutionnelle dans un Centre Hospitalo-Universitaire afin de concevoir, developper et
experimenter une solution d'integration entre Dossier Patient Informatise (DPI) et Systeme
de Gestion d'Essais Cliniques (SGDC). Nous avons montre qu'il est possible d'exploiter
les donnees cliniques du DPI dans Ie cadre de la recherche clinique grace au transfert
automatique de donnees administratives et medicales du DPI pertinentes pour la recherche
clinique vers un SGDC. Les benefices pour Ie professionnel de sante consistent en
l'econornie d'une double saisie consommatrice de temps et generatrice d'erreur. Les
benefices pour Ie patient sont lies it la conservation dans Ie DPI des donnees cliniques
recueillies dans un contexte de recherche clinique susceptibles d'etre necessaires it la prise
en charge diagnostique et therapeutique du patient tels que les evenements indesirables des
traitements delivres dans Ie cadre de l'essai clinique . Les benefices pour I'URC consistent
it faciliter Ie controle de la qualite des donnees dans les cahiers d'observations cliniques.
Le transfert automatique des donnees diminuant Ie risque derreur, Ie monitorage concerne
essentiellement les donnees non issues du DPI.

L'architecture de la solution REUSE repose sur une extension du profil dintegration IHE
« RFD» que nous proposons et qui permet d'etendre les possibilites de reutilisation des
donnees du DPI dans un contexte de recherche clinique.

L'obligation reglementaire concernant les SGDC impose que la validation des donnees
cliniques du DPI saisies dans Ie cahier d'observation electronique s'effectue toujours au
niveau du SGDC (independant de I'investigateur et du promoteur) et non du DPI. Ainsi, la
solution REUSE doit fournir un appel contextuel de I'application du SGDC it partir du DPI
au moment de la validation des donnees .

Une des limites actuelles de notre travail est d'assurer uniquement I'interoperabilite
syntaxique entre deux applications (DxCare et MARVIN). En effet, dans Ie contexte de
notre experimentation, Ie formulaire de soin (des explorations fonctionnelles respiratoires)
et Ie cahier d'observation electronique ont ete parametres de maniere simultanee en veillant
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a ce que les items de l'etude « Dyspnee » soient definis de maniere rigoureusement
identique a ceux de DxCare (Iibelleis), types de donnees, lien vers le dictionnaire de
concepts medicaux), Ce materiel experimental particulier a done facilite la mise en ceuvre
de la solution d'alignement realisee par le medicateur CorSC-ODM. En realite, dans deux
contextes differents (soin et recherche clinique), des items similaires sont souvent exprimes
en utilisant des vocabulaires differents specifiques du contexte. Dans une iteration
ulterieure de developpement de REUSE, nous implementerons dans le mediateur corsc
ODM une solution d'alignement semantique entre les items des formulaires de soin et de
recherche clinique. Par ailleurs, nous poursuivons I'implementation de la solution REUSE
en completant l'Implementation des transactions du profil RIFD que nous proposons. Nous
allons notamment developper le module dintegration de cahier dobservation electronique
ODM dans DP!.
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Abstract

The study compares the effictiveness of Bayesian networks versus Decision Trees for
predicting access to the renal transplant waiting list in a French healthcare network. The
data set consisted in 809 patients starting renal replacement therapy. The data were
randomly devised in a training set (90 %) and a validation set (10 %). Bayesian networks
and CART decision tree were built on the training set. Their predictive performances were
compared on the validation set. The Age variable was found to be the most important
factor for predicting registration on the waiting list in both models. Both models were
highly sensitive and specific: sensitivity 90.0 % (95 % CI: 76.8-100), specificity 96.7%
(95 % CI: 92.2-100). Moreover, the models were complementary since the Bayesian
network provided a global view ofthe variables' associations while the decision tree was
more easily interpretable by physicians. These approaches provide insights on the current
care process. This knowledge could be used for optimizing the healthcare process.

Keywords

Bayesian network; Decision tree; access to the renal transplant waiting list.

1 Introduction

L'insuffisance renale chronique (IRq, definie par une clairance de la creatinine (Clcr)
inferieure a 60 mLimin, est due a une destruction irreversible du rein par une maladie
chronique. Le degre de I'IRC est correle a l'mtensite des lesions renales, Sa progression
s'etale sur plusieurs mois ou annees. L'expression clinique de la maladie est tardive,
puisqu'elle apparait au stade preterminal (Cler < 30 mLlmin). Le stade terminal
( Clcr < 15 mL/min) correspond a la destruction totale des reins. Afin de prolonger la vie
du patient, il faut alors avoir recours aux techniques de suppleance de la fonction renale :
hemodialyse, dialyse peritoneale et transplantation renale,

Par rapport ala dialyse, la transplantation renale permet au patient de recuperer un etat de
sante proche de la normale avec une reinsertion sociale optimale, Ie tout amoindre cout.
Elle represente la strategie therapeutique la plus performante et la plus efficiente[l, 2]. En
particulier, Ie transplante beneficie d'une diminution rapide et significative du risque de
morbi-mortalite [3]. Cependant, la reussite de la transplantation renale necessite une
logistique complexe et l'enjeu est de pouvoir I'offrir au plus grand nombre de patients dans
Ie contexte de penurie des greffons. De plus, en France, comme dans I'ensemble des pays
industrialises, I'incidence et la prevalence de l'IRCT sont en augmentation [4].
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Avant de pouvoir beneficier d'une transplantation renale, il faut avoir ete inscrit sur une
liste d'attente. L'inscription sur la liste a des determinants specifiques. Une fois inscrit sur
la liste, le patient attend plus ou moins longtemps la transplantation it laquelle il n'accedera
pas forcement.
Les etudes sur l'acces it la liste ont montre qu'il existe des variations importantes d'un pays
it l'autre, voire d'une region it l'autre au sein d'un meme pays [5-9]. Une recente
comparaison europeenne a demontre que le risque relatif d' acces it la transplantation renale
dans un delai de 4 ans apres le debut de l'IRCT (apres ajustement sur l'age, le sexe,
l'annee du debut de traitement de suppleance et les pathologies associees) varie de 0,23 en
Italie it 3,86 en Norvege [8]. Cette variation peut provenir du manque de referentiel
consensuel pour le choix des candidats potentiels it la greffe renale. Des recommandations
europeennes, canadiennes et americaines sur les criteres d'inscription sur liste ont ete
publiees [10-12] ; mais elles ne sont pas appliquees [8-13]. Ceci s'explique it la fois par
leur imprecision, par la faiblesse des preuves scientifiques ayant conduit it leur elaboration,
mais surtout par les differences importantes dans I'organisation des soins des differents
pays.
Plusieurs etudes ont ete menees, pour la majorite d'entre elles, dans les pays anglo-saxons
afin d'identifier les facteurs limitants de l'acces it liste d'attente et it la transplantation
renale. Elles ont identifie deux types de facteurs : ceux d'ordre strictement medical (l'age
eleve, Ie diabete, les maladies associees graves) et ceux non medicaux (Ie sexe feminin, la
distance entre Ie domicile du patient et le centre de transplantation, la prise en charge par
les cliniques privees et l' orientation tardive vers un nephrologue) [14-19].

AI'echelle de la France metropolitaine, il n'y a pas de recommandations sur Ie choix des
candidats potentiels it la greffe renale, Une etude restreinte it 3 centres hospitaliers
universitaires en Rhone-Alpes a mis en evidence que les diabetiques et les personnes agees
de plus de 60 ans ont moins de chance d' etre inscrits sur liste [18]. En 2005, nous avons
mene une etude sur une cohorte de I 495 adultes ayant demarre un traitement de
suppleance au sein de I'ensemble des structures nephrologiques du reseau de soins
NEPHROLOR (region Lorraine). Cette etude a demontre Ie role defavorable pour
l'inscription sur liste de l'age eleve et de certaines caracteristiques medicales : diabete,
maladies cardio-vasculaires, denutrition ... mais aussi du suivi nephrologique initial dans
une structure ne pratiquant pas l'activite de transplantation renale [IS]. Ces determinants
ont ete identifies en appliquant les methodes biostatistiques classiques ainsi que les
methodes de fouille de donnees [20].

Apres avoir identifie les determinants de l'acces it la liste, l'objectif de cette etude est de
predire I'acces it la liste d'attente de transplantation renale au sein de NEPHROLOR avec
deux methodes de fouille de donnees: les reseaux bayesiens et les arbres de decision et de
comparer leur performance,

2 Materiel et methodes

2.1 Reseau de soins NEPHROLOR

Le reseau de soins NEPHROLOR a ete cree autour des besoins du patient insuffisant renal
chronique dans la region Lorraine en 2002. II reunit les nephrologues exercant dans
13 structures distinctes, reparties dans 5 hopitaux publics, 2 cliniques privees,
3 etablissements du secteur participant au service public hospitalier et 2 associations. Le
seul service de transplantation de la region est situe au CHV de Nancy [21].
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Les donnees etudiees sont issues des systemes d'infonnation du reseau NEPHROLOR et
de l'Agence de la Biomedecine (CRISTAL) [22]. Le reseau NEPHROLOR dispose de
deux systemes d'infonnation complementaires fonctionnant en permanence sur la region
Lorraine: le Registre REIN (Reseau Epidemiologic et Information en Nephrologie) [4] et
DIVAT (Donnees Informatisees, Validees en Transplantation). Ces bases de donnees sont
nominatives suite aux autorisations CNIL obtenues.

2.2.1 Registre REIN

Le systeme d'infonnation principal du reseau NEPHROLOR est le registre REIN qui a pris
la suite de l'etude EPIREL (El'idemiologie de l'Insuffisance REnale en Lorraine). EPIREL
etait une etude prospective dont I'objectif etait d'evaluer le traitement de 1'insuffisance
renale chronique tenninale en Lorraine. Tous les patients consecutifs presentant une IRCT
et ayant commence un traitement de suppleance de la fonction renale, du 15 juin 1997 au
1er janvier 2001, ont ete inclus dans l'etude EPIREL [23].

Le registre REIN est un registre national de 1'IRC tenninale traitee par dialyse ou par
transplantation renale preemptive. Initie en 2001, il s'etend progressivement sur les
differentes regions francaises pour couvrir I'ensemble du territoire. REIN a pour finalite de
contribuer a I'elaboration et a I'evaluation de strategies sanitaires visant a ameliorer la
prevention et la prise en charge de 1'insuffisance renale chronique.

Le dossier d'inclusion des patients dans REIN comporte des informations sur [4-23] :

• les caracteristiques socio-demographiques des patients;

• la periode relative a l'initiation du traitement : cause de l'insuffisance renale
(maladie initiale), donnees biologiques et activite du patient au debut du
traitement ;

• l'etat du patient: donnees bio-cliniques, co-morbidites, handicaps, modalites de
traitement, inscription sur la liste d'attente de transplantation.

Les patients sont egalement suivis, au moyen de l'enregistrement continu d'un certain
nombre d'evenements (changements de methode ou de modalite de prise en charge en
dialyse, transferts entre structures, sevrage, greffe renale, deces) et d'un point annuel.

La jonction des bases de donnees EPIREL et REIN pennet ala region Lorraine de disposer
d'un systeme d'information comportant un enregistrement exhaustif des patients atteints
d'IRCT debutant un traitement de suppleance, ainsi que de leur evolution depuis juillet
1997 [21].

2.2.2 Base de donnees DIVAT

La collaboration du centre de transplantation de Lorraine a DIVAT pennet au reseau
NEPHROLOR de disposer d'infonnations tres detaillees sur les patients transplantes. La
base de donnees DIVAT a ete creee en 1990 a 1'initiative du service de nephrologie du
CHU de Nantes afin de regrouper les informations medicales des patients beneficiaires de
greffe renale etJou pancreatique, Actuellement, les CHU de Nantes, Nancy, Montpellier,
Limoges, Toulouse et l'hopital Necker sont relies au systeme d'information DIVAT.
DIVAT contient les informations sur le receveur, le donneur, les parametres
immunologiques, les traitements d'induction, les infections/complications post-greffe ainsi
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que la survie du patient et du greffon. De plus, les parametres de suivi sont recueillis a
3 mois, 6 mois et 1 an apres la greffe puis tous les ans.

2.2.3 Systeme d'information CRISTAL

CRISTAL est le systeme d'information de l'Agence de la Biomedecine portant sur
l'activite de transplantation realisee sur le territoire francais, Le patient est enregistre dans
CRISTAL des son inscription sur la liste d'attente de transplantation renale. CRISTAL
contient les informations suivantes : bilan medical du receveur a l'inscription sur la liste,
suivi annuel avant la greffe, rapport de greffe (compte rendu des evenements peri
operatoires), suivi annuel post greffe ainsi que les informations sur le donneur et sur
l' allocation des greffons [22]. Ainsi, CRISTAL nous permet de disposer des donnees sur le
deces, la mise en contre-indication temporaire et la sortie de liste des patients en attente de
greffe.

2.3 Population de Petude

II s' agit de patients:
ayant debute le traitement de suppleance de la fonction renale entre le 1er juillet
1997 et le 30 juin 2003 (cas incidents) ;
ages de plus de 17 ans ;
residant dans la region Lorraine;
et ayant ete pris en charge au sein de NEPHROLOR.

Ces patients ont ete extraits du registre REIN. Pour identifier ceux d'entre eux inscrits sur
la liste d'attente, avant ou apres le debut du traitement de suppleance, nous avons extrait de
la base de donnees DIVAT et du systeme dinformation CRISTAL la totalite des residants
lorrains inscrits sur la liste entre le 1er janvier 1996 et le 31 decembre 2004. La jonction des
3 fichiers extraits de ces 3 bases de donnees nous a permis didentifier les patients inscrits
sur la liste.

2.4 Donnees recueillies

Nous avons etudie 3 categories de variables:

• les caracteristiques socio-demographiques : sexe, age, distance entre le lieu de
residence et le centre de transplantation;

• les donnees bio-cliniques au 1er traitement de suppleance : pathologies associees
(maladies cardiovasculaires, diabete, insuffisance respiratoire, cirrhose, antecedent
de cancer, trouble severe du comportement, handicap physique), Indice de Masse
Corporelle (IMC) (en 3 classes: < 20; 20-24,99 et ::>: 25kglm 2

) , albuminemie
(en 3 classes: < 3; 3-3,49 et ::>: 3,5g1L), hemoglobine (en 2 classes: <11 et
::>: l l g/dl.) ;

• les caracteristiques de prise en charge au sein de NEPHROLOR : prise en charge
par le centre pratiquant la transplantation versus les autres centres et l' organisation
de la prise en charge (publique versus privee).
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Les patients ayant des donnees manquantes nont pas ete indus dans cette analyse.

Nous avons done realise cette etude sur 809 des 1495 patients indus initialement dans
I'etude. Cependant, les caracteristiques des 686 patients ayant des donnees manquantes et
les autres patients ont ete cornparees, II n'y avait pas de difference significative entre les
caracteristiques sociodemographiques (sexe, age, distance entre Ie lieu de residence et Ie
centre de transplantation) et les modalites de prise en charge au sein de NEPHROLOR
(prise en charge par Ie centre pratiquant la transplantation, Ie statut public/prive de
structure de prise en charge) des deux groupes. Toutefois, excepte le diabete, toutes les
pathologies associees etaient plus frequentes chez les patients n'ayant pas de donnees
manquantes. Enfin les taux d'inscription sur la liste etaient similaires dans les deux
groupes.

II faut signaler que la majorite des donnees manquantes sont dues a un defaut
d'exhaustivite des enregistrements (taille, poids ...) durant l'etude EPIREL et avant la mise
en place du registre REIN en 2001. Depuis I'exhaustivite des enregistrements s'est
amelioree d'annee en annee.

Les patients ont ete repartis aleatoirement dans 2 ensembles: 90 % dans I'ensemble
d'apprentissage (les donnees servant a batir les modeles de prediction) et 10 % dans
I'ensemble de validation afin d'evaluer les performances des modeles de prediction sur un
echantillon independant [24]. Nous avons effectue une analyse avec Ie test de X2 pour
verifier la comparabilite de ces deux groupes.

2.5.1 Reseaux Bayesiens

Un reseau bayesien est un graphe oriente acyclique dans lequel les nceuds representent les
variables aleatoires et les fleches entre les nceuds representent les relations entre les
variables [25]. Ces fleches n'impliquent pas une relation causale. La signification intuitive
d'une fleche entre Ie nceud parent et Ie nceud enfant est que Ie nceud parent influence
directement Ie nceud enfant, ces influences sont quantifies par des probabilites
conditionnelles. Ainsi Ie graphe est associe a la distribution des probabilites
conditionnelles des variables qu'il contient [26-28]. Une fois qu'un reseau bayesien a ete
construit, il peut etre utilise pour calculer la probabilite de survenue d'un evenement
connaissant d'autres evenements (inference).

L'analyse du reseau bayesien a ete realisee en 3 etapes avec Ie logiciel BAYESIALAB
Software (version 3.3 ; Bayesia SA) :

1. Decouverte des associations entre les variables.

2. Analyse des associations afin de caracteriser la variable d'interet : I 'inscription sur la
liste d'attente (Ie nceud cible).

3. Inference pour etudier l'importance des nceuds en termes d'apport d'information sur la
connaissance du nceud cible.

Le reseau obtenu a ete ensuite utilise pour predire l'inscription sur la liste d'attente dans
l'ensemble de validation. Le seuil de probabilite retenu pour classer les patients dans les
groupes inscrits/non inscrits etait de 0,50.

2.5.2 Arbres de decision

Un arbre de decision est ala fois un outil daide ala decision et d'exploration des donnees.
C'est une methode de classification et de prediction representee sous la forme d'une
arborescence. L'arbre de decision est construit en partitionnant recursivement et Ie plus
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efficacement possible I'ensemble dapprentissage en sous-groupes les plus hornogenes
possibles, par des tests definis sur les variables descriptives. A chaque nceud ou test, une
variable descriptive est selectionnee parce qu'elle classifie au mieux les individus selon un
critere de separation donne. La construction de I'arbre est stoppee quand les conditions
d'arret sont rencontrees, De par I'algorithme de construction, l 'arbre permet d'identifier les
variables descriptives les plus pertinentes pour la classification des individus,
correspondant aux variables effectivement retenues achaque nceud de l'arbre.

Les arbres de decision sont populaires, en particulier dans Ie domaine medical, car ils sont
simples aconstruire et a interpreter du fait que tout arbre est equivalent aun ensemble de
regles decisionnelles, Toutefois les arbres sont sensibles a toute variation de I'ensemble
d'apprentissage et ils se construisent de maniere sequentielle sans remettre en cause les
tests precedemment choisis.

Plusieurs algorithmes de construction darbres de decision ont ete proposes, les plus
connus etant CHAID, CART, C5.O. Dans cette etude l'analyse est realisee avec
I'algorithme CART (Classification And Regression Tree) [29, 30] qui construit un arbre
binaire base sur l'indice de Gini. De plus, la construction de I'arbre s'arrete quand la
profondeur maximale de 5 est atteinte (nombre maximal de niveaux entre le nceud racine et
les feuilles). L'analyse par methode CART a ete realisee avec Ie logiciel SPSS Clementine
(version 10.1).

Les performances des modeles de prediction (reseau bayesien et arbre de decision CART)
sur le groupe de validation ont ete mesurees en termes de sensibilite, de specificite et de
valeur predictive positive. Nous avons effectue Ie test de McNemar pour etudier la
concordance de ces 2 modeles de prediction.

3 Resultats

3.1 Caracteristiques des patients

L'agc moyen des 809 patients inclus dans l'etude etait de 62,1 ± 14,2 ans. Six patients sur
dix etaient des hommes (59,6 %). 279 (34,5 %) patients etaient atteints de diabete, 90 (11,1
%) d'insuffisance respiratoire et 358 (44,2 %) de maladies cardiovasculaires. 114 (14,1 %)
patients avaient un antecedent de cancer, 19,5 % souffraient d 'un handicap physique et
5,9 % d'un trouble severe du comportement. 212 d'entre eux (26,2 %) ont ete inscrits sur
la liste d' attente.

Les 809 patients inclus ont ete repartis aleatoirement dans 2 groupes : 90 % (729 patients)
dans l'ensemble d'apprentissage et 10 % (80 patients) dans lensemble de validation. II n'y
avait pas de difference significative entre les caracteristiques de base des patients des
2 groupes.

3.2 Reseaux bayesiens

La figure 1 montre Ie reseau bayesien construit a partir du groupe apprentissage.
L'inscription sur la liste d'attente est associee directement avec Ie diabete, les maladies
cardiovasculaires, I'insuffisance respiratoire, I'age, l'albuminemie et la prise en charge par
Ie centre pratiquant la transplantation. L'importance relative des variables en termes
d'apport d'information sur la connaissance de « Inscription sur la liste dattente » est la
suivante: age: 1,000; maladies cardiovasculaires: 0,3582; diabete : 0,2287;
albuminemie : 0,1221 ; insuffisance respiratoire: 0,0815 ; prise en charge par Ie centre
pratiquant la transplantation: 0,0749; handicap physique: 0,0413; IMC: 0,0138;
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distance entre Ie lieu de residence et Ie centre de transplantation: 0,0108 ; structure de
prise en charge (publique/privee) : 0,0037.
Le reseau a ete evalue sur I'ensemble de validation. Parmi les 80 patients du groupe
validation, 20 avaient ete inscrits sur la liste. Le reseau bayesien a predit correctement
18 inscriptions sur 20 et 58 non-inscriptions sur 60. La sensibilite, la specificite et la valeur
predictive positive du modele pour la prediction de I'inscription sur la liste etaient
respectivementde : 90,0 % (IC it 95 %: 76,8-100),96,7 % (lC it 95 %: 92,2-100) et
90,0 % (IC it 95 % : 76,8-100).

Cirr hose

Hem oglobine

Antecedent de cancer

~ .-Insuffi sance respiratoire

Prise en charg e par Ie centre de transp lantatio n

Maladies card iouasculaires Age

Troubl e du comp orte me rrt

Sexe

Figure J - Reseau bayesien construit apartir du groupe apprentissage.

3.3 Arbre de decision

La figure 2 montre I'arbre de decision CART genere it partir du groupe apprentissage.
L'age etait la variable la plus discriminante pour la prediction de l'inscription sur la liste
d'attente . Le modele CART a predit correctement 18 inscriptions sur 20 et 58 non
inscriptions sur 60. Les performances de I'arbre de decision ont ete evaluees sur
I'ensemble de validation. La sensibilite, la specificite et la valeur predictive positive du
modele pour la prediction de I'inscription sur la liste d'attente etaient respectivement de :
90,0 % (lC it 95 %: 76,8-100), 96,7 % (lC it 95 % : 92,2-100) et 90,0 % (IC it 95 % : 76,8
100).

Le test de McNemar n'a pas mis en evidence de difference significative entre les
predictions du reseau bayesien et de I'algorithme CART. Les predictions des deux modeles
etaient discordantes pour 2 patients. L'indice Kappa de concordance entre les predictions
du reseau bayesien et de I'arbre de decision CART etait de 0,93.
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Figure 2 - Arbre de decision CART construit apartir du groupe apprentissage (MCV: maladies cardiovasculaires).
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Cette analyse montre que Ie reseau bayesien et l'arbre de decision CART sont deux
approches interessantes et performantes pour predire I'acces a la liste d'attente de
transplantation renale au sein de NEPHROLOR. Pang et al. ont compare les performances
de differentes methodes de fouille de donnees incluant les reseaux bayesiens et les arbres
de decision pour predire Ie pronostic des patients atteints d 'un trauma cranien [29- 31].
Cette etude menee sur 513 patients a demontre la meilleure performance des arbres de
decision. Chapman et al. ont compare la performance des reseaux bayesiens et des arbres
de decision avec les regles definies par les experts dans la cadre du diagnostic de
pneumonie sur 292 patients. Par rapport au reseau bayesien, l' arbre de decision etait moins
sensible et plus specifique [32]. Contrairement a ces etudes, les predictions faites par les
deux modeles etaient tres concordantes dans notre etude. L' age etait la variable la plus
importante pour la prediction de l'inscription sur la liste d'attente dans les deux modeles,
Toutefois, les modeles different sur les facteurs discriminants selectionnes pour la
prediction de I'inscription sur la liste dattente. Les variables communes aux deux modeles
sont: les maladies cardiovasculaires, Ie diabete et I 'albuminemie. Le reseau bayesien
integrc en plus l 'insuffisance respiratoire, et la prise en charge par Ie centre pratiquant la
transplantation, tandis que I' arbre de decision CART utilise I' fMC et la distance entre le
lieu de residence et Ie centre de transplantation.

Janssens et al. ont montre que Ie reseau bayesien est plus performant que I'arbre de
decision. Dans notre etude, le reseau bayesien et larbre de decision CART ont des
performances elevees et similaires. Janssens et at. ont egalement montre que Ie reseau
bayesien est plus adapte aux situations complexes d'aide a la decision [33]. II peut
notamment prendre en compte toutes les relations dinterdependance entre les variables.
Dans notre etude, le reseau bayesien a permis de visualiser de nouvelles associations entre
les variables, telles que l'association entre la distance entre Ie lieu de residence et le centre
de transplantation, la structure publique/privee de prise en charge et la prise en charge
par le centre pratiquant la transplantation. Cette association peut etre expliquee par le fait
que la majorite des patients habitant pres du centre de transplantation sont pris en charge
par ce centre qui est par ailleurs une structure publique. Cette association montre que bien
que deux variables different entre les modeles du reseau bayesien et de I' arbre de decision:
la prise en charge par Ie centre pratiquant la transplantation et la distance entre Ie lieu de
residence et Ie centre de transplantation, ces variables sont en fait fortement liees.

Neanmoins, Ie reseau bayesien peut associer plusieurs variables, directement et
indirectement, d'une facon complexe, ce qui rend I'jntcrprctation difficile. Par exemple,
dans notre etude, Ie diabete et les maladies cardiovasculaires sont associes entre eux ainsi
qu'avec l'inscription sur la liste d'attente. De plus ils sont egalement associes au handicap
physique et a I 'fMC, influencant indirectement I'inscription sur la liste d'attente. En
comparaison, les regles decisionnelles derivees de I' arbre de decision sont simples et
facilement interpretables par les cliniciens. Pour cette raison, les arbres de decision sont
populaires dans le milieu medical.

Les resultats des deux modeles peuvent etre utilises pour optimiser Ie processus
d'inscription sur la liste d'attente au sein de NEPHROLOR. L'integration de ces
algorithmes dans Ie systeme d'information REIN permettrait de calculer la probabilite
d'inscription sur la liste d'attente de chaque nouveau patient au moment de son
enregistrement. Ceci pourrait inciter les nephrologues a informer les patients sur la
transplantation et a commencer les evaluations pre-greffe plus tot. Le processus de
selection des candidats potentiels ala greffe renale pourrait etre ainsi homogeneise.
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5 Conclusion

Nous avons utilise deux methodes de fouille de donnees afin de predire l'acces it la liste
d'attente de transplantation renale au sein du reseau de soins NEPHROLOR. Les deux
modeles etaient tres perfonnants et leurs predictions proches. II est important de noter que
ces deux approches sont tres complementaires, Le reseau bayesien produit une vue globale
des associations entre les variables etudiees tandis que les regles de decision extraites de
l'arbre de decision sont simples et plus faciles it interpreter.

Ces approches pennettent de calculer la probabilite d'inscription sur la liste d'attente, en
fonction des caracteristiques de base du patient. Leur utilisation au moment de
l'enregistrement initial du patient dans le systeme d'information de l'insuffisance renale
chronique tenninale traitee, i.e. Ie registre REIN, pourrait dynamiser et optimiser Ie
processus d'inscription sur la liste d'attente et ameliorer I'acces it la greffe renale.
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Abstract

The overall objective ofthe eu-ADR project is the design, development, and validation ofa
computerised system that exploits data from electronic health records and biomedical
databases for the early detection of adverse drug reactions. Eight diffirent databases,
containing health records of more than 30 million European citizens, are involved in the
project. Unique queries cannot be performed across different databases because of their
heterogeneity: Medical record and Claims databases, four different terminologies for
coding diagnoses. and two languages for the information described in free text. The aim of
our study was to provide database owners with a common basis for the construction of
their queries. Using the UMLS, we provided a list of medical concepts, with their
corresponding terms and codes in the four terminologies, which should be considered to
retrieve the relevant information for the events ofinterest from the databases.

Keywords

Terminology; UMLS; Semantic Interoperability ; Database extraction.

1 Introduction

Les informations medicales recueillies dans Ie cadre du suivi clinique peuvent etre
reutilisees pour une grande variete de finalites annexes: medico-economique,
epidemiologique [I], generations d'alertes [2, 3]. Ces informations, colligees a toutes les
etapes du processus de soin, souvent exprimees en texte libre, sont souvent codees dans
une ou plusieurs terminologies medicales specifiques [4]. La selection d'un code approprie
pour representer une information medicale donnee est chronophage et a l'avantage de
preciscr sans ambiguite le sens de cette information. Le codage de I'information pennet
son traitement autornatise et facilite I'interoperabilite semantique entre systemes
d'information. Les informations medicales dont la semantique a ete precisee par un codage
approprie peuvent etre transmises, interpretees et traitees par differents systemes, pennettre
ainsi un partage et une reutilisation des donnees entre systemes d'infonnation.
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Prenons I'exemple de la declaration d'effets indesirables medicamenteux en France. Elle
est spontanee et basee sur Ie volontariat des cliniciens. Elle est transmise aux centres de
pharmacovigilance pour etre codee dans des terminologies concues pour decrire les effets
indesirables de medicament: MedORA [5] ou WHO-ART [6]. Ce processus de recueil est
loin d'etre optimal puisqu'on estime que seulement 4 % des effets indesirables sont ainsi
declares [7-10]. La recherche de tels evenements, en scrutant les bases de donnees
rnedicales disponibles au sein d'une institution (locale, regionale, nationale, voire
internationale), est une solution envisageable pour ameliorer Ie taux de recueil des effets
indesirables, Des travaux anterieurs, dans un cadre different, ont explore Ie regroupement
des effets indesirables similaires grace a des definitions formelles issues de SNOMED CT
[11]. Les experimentations existantes n'explorent qu'une seule source a la fois [12, 13]. Or
les informations pertinentes pour la detection d'effets indesirables nouveaux ou deja
connus peuvent provenir de sources de nature differente pour un meme patient et peuvent
etre recherchees chez de multiples patients au travers de bases situees dans des pays
differents qui, assemblees, permettent d'augmenter la puissance de la detection.

C'est dans ce cadre que s'inscrit Ie projet europeen eu-ADR. Son objectif est la conception,
Ie developpement, et la validation d'un systeme informatise qui exploite les donnees de
dossiers de sante electroniques et de bases de donnees biomedicales pour la detection
precoce de vingt-trois effets indesirables de medicaments [14]. Chacune des bases de
donnees utilisees comporte des informations codees dans des terminologies specifiques et
possede des caracteristiques propres dependant de l' objectif initial et de la fonction locale
qu'elle assure (medico-economique, soins, audit, etc.). Du fait de cette heterogeneite
(structurelle et semantique) des bases en presence, la construction d'une requete unique et
reutilisable in extenso sur les differentes bases pour effectuer la meme recherche d'effets
indesirables est impossible.

L'objectif de ce travail est de fournir une methode pour extraire les informations
pertinentes concernant les effets indesirables etudies et les medicaments associes au sein de
differentes bases de donnees. Le projet eu-ADR explore 8 bases de donnees provenant de
differents pays. Notre travail inclut la recherche d'une coherence du processus
damelioration de notre methode d'extraction entre les differents acteurs du projet.

2 Materiel et methodes

Des terminologies differentes sont utilisees pour coder les evenements dans les differentes
bases de donnees, un socle commun a ete necessaire afin d'harmoniser les requetes,
L'objectif etait de fournir aux administrateurs de bases de donnees la liste des concepts et
des termes associes qu'ils devraient imperativement utiliser afin de recuperer les
informations pertinentes concernant les evenements d'interets,

2.1 Les bases de donnees

Les huit bases de donnees utilisees dans Ie projet eu-ADR contiennent des informations
issues de dossiers medicaux de plus de 30 millions de citoyens europeens, Les
caracteristiques de ces huit bases sont differentes a plusieurs niveaux (Tableau 1). En
particulier, divers types de donnees sont stockes : donnees cliniques, donnees de
prescriptions, etc. Selon les bases, les donnees medicales peuvent concerner des adultes ou
des enfants ou encore rassembler indifferemment les deux populations. Par ailleurs, chaque
base de donnees utilise ses propres terminologies pour coder les evenements rencontres et
les medicaments prescrits lors de la prise en charge du patient dans leur structure medicale,
Enfin, certaines bases stockent ce type d'information en texte libre.
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11 existe differents types de systemes terminologiques (notamment les classifications, les
nomenclatures) [15]. Pour simplifier, nous parlerons par la suite de «terminologie ».

2.2.1 Terminologies des evenements

Les terminologies rnedicales sont structurees sous forme de listes de concepts',
generalement organisees en hierarchic. Un concept peut etre designe de multiples facons,
puisque les termesi Ie designant peuvent provenir de differentes langues. Chaque langue
peut utiliser des termes distincts synonymes ou quasi synonymes pour Ie meme concept.

Dans Ie projet eu-ADR, quatre terminologies sont utilisees (Tableau I).

La «classification statistique internationale des maladies et des problemes de sante
connexes » est developpee et maintenue par I'Organisation mondiale de la sante (OMsi.

- La ge revision, ou ICD9 [16], aI'origine peu appropriee pour Ie codage en general et plus
particulierement pour certaines specialites [17, 18], a ete completee par Ie Centre americain
des statistiques medicales (USNCHS). La version finale, denommee ICD9-CM [19], est
composee de 19 chapitres et contient plus de 21 000 concepts hierarchises.

- La io' revision ou ICDI0 [20] est la derniere revision de la classification internationale
des maladies, composee de 21 chapitres. Elle contient plus de 12 000 concepts egalement
organises de maniere hierarchique, Les codes associes a chaque concept sont differents
dans les revisions ICD9-CM et ICDlO.

Tableau 1 - Description des huit bases de donnees.

Database Terminology Text Type de Patien
Iibre donnees" tst

Event Drug

Pedianet - Italia (ITA) ICD9-CM ATC
oui

DPI E(ITA)

Health Search (ITA) ICD9-CM ATC oui
DPI AlE(ITA)

LombardyRegional DB (ITA) ICD9-CM ATC non RSS,D AlE

Tuscany Regional- ARS (ITA) ICD9-CM ATC non
RSS,D,

AlE
L,M

IPCI - Netherlands (NL) ICPC ATC oui
EHR AlE

(NL)

PHARMO(NL) ICD9-CM ATC non
RSS, AlEP,L,M

QRESEARCHUnited Kingdom (UK) RCD BNF/ DPI AlE
ATC

non

Aarhus UniversityHospital DB (DK) ICDlO ATC non RSS,D, AlEL,M

'DPI: Dossier Patient Informatise, RSS : Resumes Standardises de Sortie, 0: dispensation, L:

Laboratoire, M : Mortalite, P : Prescription; t E : Enfant, A : Adulte

- La classification internationale des soins primaires ICPC [21] a ete publiee en 1987 par
I'organisation mondiale des medecins de famille (WONCA). Elle permet Ie classement des
donnees concernant les patients et l'activite clinique dans les domaines de la medecine

1 Un concept est une unite de pensee [ISO 5963].
2 Un tenne est la designationd'un concept defini dans une langue par son expression

linguistique[ISO 1087].

3 http://www.who.int/en/
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generale et des soins de sante primaires. L'ICPC contient pres de 7400 concepts et a une
structure bi-axiale avec 17 chapitres sur un axe, et 7 composantes sur I'autre:
1) symptomes et plaintes ; 2) depistage et prevention; 3) traitements ; 4) procedures et
medicaments; 5) resultats de tests de laboratoire ; 6) administration; 7) diagnostic et 8)
maladies et autres.

- La classification READ CODE ou RCD [22] est un standard de classification des
donnees de medecine generale qui contient plus de 82 000 concepts. Cette terminologie
decrit non seulement les maladies mais aussi l'histoire clinique et les sympt6mes, les signes
et examens cliniques, les procedures, les medicaments et les appareils, ainsi que les
activites et les informations sociales. Elle est exclusivement utilisee au Royaume-Uni.

2.2.2 Terminologies utilisees pour les medicaments dans le projet eu-ADR

Sept bases de donnees utilisent la classification Anatomical Therapeutic Chemical ou
ATC4 [23]. Le principe de l' ATC est de classer les medicaments en differents groupes
selon I'organe ou Ie systeme sur lequel ils agissent et selon leurs proprietes chimiques,
pharmacologiques et therapeutiques, Cette classification est un standard international pour
Ie codage des medicaments.

Dans la derniere base, QRESEARCH, les medicaments sont codes en British National
Formulary (BNF) [24]. II faut noter qu'il existe des correspondances, realisees par cette
equipe, entre les codes ATC et BNF.

Ainsi, pour interroger les huit bases de donnees, il est possible d'utiliser la classification
ATC sans qu'il soit necessaire d'effectuer un travail de mise en correspondance particulier
comme cela sera Ie cas avec les classifications codant les effets indesirables.

2.3 Un systeme d'unification des terminologies medicales : I'UMLS

L'Unified Medical Language System" (UMLS)® [25, 26] est un systeme d'integration de
terminologies biomedicales integrant plus de 150 terminologies. Les quatre terminologies
utilisees dans Ie projet eu-ADR sont incluses dans I'UMLS. Le Metathesaurus'",
composant principal de I'UMLS, est un vocabulaire central, une base de donnee [26, 27],
constitue d'environ 1,5 million de concepts relies par plus de 3,75 millions de relations
hierarchiques, Un concept UMLS, identifie par un identifiant unique (Concept Unique
Identifier, CUI), decrit une notion medicale unique qui peut etre exprimee avec differents
synonymes (termes) dans des langues differentes. Par exemple, Ie concept UMLS
Haematemesis (CUI: C0018926) a pour code « 578.0» dans la CM-ICD9,« K92.0» dans
la ICDlO, «D14 » dans la CIS? et «J680 » dans la RCD. Certains termes en texte libre
sont les suivants : «Ematemesi/vomito sanguinolento » en italien, «Bloed; braken » en
neerlandais, «Haematemesis/vomiting blood» en anglais, etc. La figure I illustre la
hierarchie entre les concepts de I'UMLS, et presente la representation du concept Kidney
Failure", Acute (insuffisance renale aigue), et I'un de ses « fils» dans la hierarchie Kidney
Tubular Necrosis, Acute (necrose tubulaire aigue).

4 http://www.whocc.no/atcddd/

5 Cette police de caracteres sera utilisee pour I'ecriture des concepts UMLS
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2.4.1 Creation de La liste des evenements

Une liste de vingt-tro is evenements, identifies comme ceux principalement impliques dans
les reactions indesirables aux medicaments, a ete creee. Les evenements inclus dans cette
liste fermee seront ceux utilises pour la suite du projet eu-ADR. Parmi ces 23 evenements,
cinq ont ete identifies comme devant etre etudies en priorite [14] : eruption cutanee
bulleuse, choc anaphylactique, infarctus aigu du myocarde, rhabdomyolyse et insuffisance
renale aigue . L'elaboration de la methode et des procedures employees pour la projection
des concepts dans les terminologies dans Ie cadre du projet eu-ADR a ete realisee par
I'etude de ces 5 evenements. Pour tester et ameliorer la methode, nous avons egalement
etudie I'evenement « hemorragie digestive haute» (UOlB) dont la definition medicale
complexe amene des difficultes pour sa recherche dans les bases de donnees.

Kidney Failure, Acute
COO22660

IC0 10 N17 AcLCe renal failure
IC09C M 584 Acute renal failure

584 .9 Acute renal failure . unspeci fied
ICPC U99005 Failure·renal--acute
RCO K04.. AclAe renal failure

K04z. Acute renal fail ure. NOS

1ch~d of

Kidney Tubular Necrosis, Acute
COO22672

IC010 N17.0 Acuterenalfailure "Mth tubular necrosis
Acute nierinsuffici!ntie mel tubulusnecrose

IC09C M 584.5 Lower nephron nephrosis
RCO K040. ATN - Acute tubular necros is

Figure I - Representation du concept KidneyFailureAcute et un de ses fils KidneyTubular
Necrosis, Acute dans I 'UMLS.

Apres avoir decrit la methode proposee pour effectuer la projection d'un evenement, nous
exposons en detail les differentes etapes pour effectuer la projection des concepts
definissant I'UGIB dans les quatre terminologies.

2.4.2 Principe de creation d'un socle semantique commun pour realiser les requetes

Une requete unique n'est pas realisable pour extraire des informations des bases de
donnees utilisees car, nativement, 4 terminologies differentes sont presentes, Nous avons
elabore un socle semantique commun identique pour les huit bases. Les elements de ce
socle commun sont des concepts de I'UMLS (regroupent les termes de differentes
terminologies ayant Ie meme sens medical) et non des termes .

La definition precise de chaque evenement doit tenir compte de son expression dans les
differentes sources et doit etre validee par des experts . Pour chacun des evenements, nous
avons recherche tous les concepts UMLS sous-tendus par les differents termes de la
definition. Le socle commun des requetes est ainsi constitue par les concepts de I'UMLS et
leur projection dans les quatre terminologies, et ce dans les differentes langues employees
dans les bases de donnees etudiees,
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2.4.3 Processus pour realiser La projection des concepts dans Les terminologies

Un groupe de travail a Me constitue, n comprenait des experts en informatique medicale,
des experts en pharmacologie et pharmacovigilance, et des administrateurs des bases de
donnees. Six phases distinctes ont ete identifiees pour realiser cette tache:

1. Elaboration d'une fiche definissant l'evenement d'interet (construite it partir
des criteres cliniques et biologiques de diagnostic de l'evenement).

2. Creation d'une premiere projection des concepts dans les terminologies par
recherche des concepts UMLS representant I'evenernent d'interet it partir de la fiche.

3. Presentation des concepts UMLS (ainsi que les codes dans les terminologies
associees) pour examen par tous les partenaires impliques dans eu-ADR.

4. Harmonisation des avis au sein du groupe de travail sur les mises en
correspondance des concepts dans les differentes terminologies.

5. Creation d'une seconde version de la projection des concepts dans les
terminologies, soumis pour validation it tous les partenaires.

6. Diffusion de la version finale de la projection des concepts dans les
terminologies it tous les administrateurs de bases de donnees.

3 Resultats

3.1 Elaboration d'une fiche deflnissant l'evenement par les experts
en pharmacologie

Pour la recherche dinformation et afin dameliorer la sensibilite des extractions, nous
avons retenu une definition « large» pour l'elaboration de la fiche de definition de
I'evenement UGIB. Cette definition a ete etablie en fonction de manuels de reference
clinique et validee par des specialistes en gastro-enterologie. La definition etait composee
de criteres d'inclusion, lies it des sympt6mes ou des diagnostics associes it l'evenement et
de criteres d'exclusion.

Suite aux commentaires des administrateurs des bases de donnees, la structure de la fiche
de definition de I'evenement (EDF) a ete simplifiee et les criteres d'exclusion ont ete
supprimes car pouvant conduire it l'elimination d'evenements potentiellement interessants,
Ainsi, la definition finale de l'EDF pour UGIB est uniquement fondee sur l'inclusion de
criteres : Upper gastrointestinal haemorrage, Oesophagal haemorrage, Gastrointestinal
haemorrhage, Bleedingfrom peptic ulcer, Haematemesis/blood vomiting et Melaena.

Ces criteres ont ete explores au cours de la projection des concepts dans les terminologies.

3.2 Creation d'une premiere projection des concepts dans les terminologies

Pour chaque expression litterale (ou libelle) correspondant aux criteres d'inclusions de la
definition de I' evenement, nous avons effectue une recherche automatisee, it l'aide du
Knowledge Source Server (UMLSKS)6 et les installations locales de l'UMLS (version
2008AA), pour identifier le concept UMLS (figure 2) et tous les codes relies au concept
dans les terminologies du projet : ICD9-CM, ICDlO, ICPC et RCD.

Lorsque cette recherche automatisee ne permettait pas d'identifier un terme correspondant
it un concept dans l'une des terminologies etudiees, nous avons effectue une recherche
manuelle dans la terminologie concernee afin d'identifier les termes qui pourraient etre
correctement lies it ce concept. Les termes identifies par le biais de cette procedure

6 http://kswebp2.nlm.nih.govIUMLSKS
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manuelle ont ete rajoutes it ceux qui avaient ete produits par la recherche automatisee afin
de completer la liste des termes pertinents.

Cette liste de termes a permis aux administrateurs des differentes bases de donnees
d'executer des requetes syntaxiquement differentes mais ayant un sens identique, en
utilisant les termes appropries pour coder/exprimer les concepts UMLS communs
recherches dans chacune des differentes bases . Toutes les observations faites apres la
constitution et l'execution de leur premiere requete (sur UGIB) ont ete prises en compte
pour affiner la liste des concepts et reiterer les requetes au sein des differentes bases .

Fiche de definition Concepts UMLS
de I'evenement

Upper GIH
- UGIB
- Hematemes is I ( Hematemesis )
blood vom it ing
- Oesophageal H ( Esophageal B )
- Melaena
- GIH ( Melaena )

( GIH )

Evenement

Figure 2 - Identificationdes concepts UMLS pour l 'evenement « hemorragie digestive haute Ii

(UGIB).

3.3 Processus de critique et d'amelioration

Le forum Internet mis en place dans Ie cadre du projet (acces restreint aux membres du
consortium) a ete un outil tres utile pour discuter de la pertinence des concepts proposes it
l'etape precedente. Chaque evenement avait sa propre section sur Ie forum. Le forum
permet facilement l'affichage de toutes les discussions sur une meme page Internet pour
chaque evenement, garantissant ainsi une visualisation plus globale et une meilleure
interactivite (superieure it celie qui est obtenue par l'usage du courrier electronique) entre
les membres . Plus de 300 messages ont ete postes sur Ie forum en moins de 6 semaines.

Ainsi, par exemple, de nouveaux concepts, recherches in fin e dans l'UMLS, ont ete
proposes et discutes : Acute gastric ulcer with hemorrhage, Acute gastric ulcer with
hemorrhage AND perforation, Acute duodenal ulcer with hemorrhage, Acute duodenal
ulcer with hemorrhage AND perforation, Acute peptic ulcer with hemorrhage, Acute peptic
ulcer with hemorrhage and perforation, Acute gastric mucosal erosion, Atrophic gastritis ,
with haemorrhage, Other specified gastritis, with hemorrhage, Unspecified gastritis and
gastroduodenitis, with hemorrhage. L'ajout de concepts correspondant aux codes ICD9
CM 531-4.1* (i.e. Gastric ulcer, Duodenal ulcer, Peptic ulcer, site unspecified,
Gastrojejunal ulcer: Acute "with perforation* (with or without obstruction) : soit les
concepts UMLS : Acute gastric ulcer with perforation, Acute duodenal ulcer with
perforation, Acute peptic ulcer with perforation) a egalement ete propose.

L'examen final de la pertinence de chacun de ces concepts potentiels a ete realise par le
groupe de travail sur la base des discussions postees sur le forum. L'harmonisation a ete
realisee par le biais de conferences telephoniques et de reunions plenieres, Concernant
l'evenement UGIB, tous les nouveaux concepts suggeres ont ete conserves.
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3.4 Diffusion de la version finale de la projection des concepts dans les terminologies
it tous les administrateurs de bases de donnees

Afin d'hannoniser les requetes, nous avons etabli un tableau de tous les concepts UMLS
lies aux criteres d'inclusion proposes dans l'EDF. Les codes et libelles des termes
correspondants dans les quatre terminologies utilisees par les huit bases de donnees ont
egalement ete foumis (un extrait est presente dans Ie tableau 2).

Tableau 2 - Extrait de la projection des concepts dans les quatre
terminologies pour l 'evenement hemorragie digestive haute.

C0041909
RCD
COOl8926
ICDIO
ICD9C 1
ICI'C
ICI'C2EDUT
ICI'C2EE G
ICI'C21CD10DUT
ICI'C21CDIODUT
ICI'C21CDIOENG
ICI'C21CDIOE G
ICI'C21CDIOE G
ICI'C21'
ICI'C21'
ICI'C21'
ICI'C21'
ICI'CDUT
ICI'CITA
RCD
RCD
C0025222
ICD9CM
ICD IO
ICI'C
ICI'C2EDUT
ICI'C2EE G
ICI'C21CD10ENG
ICI'C21'
ICI'C21'
ICPC2P
ICI'C21'
ICI'C21'
ICI'C21'
ICI'CDUT
ICI'CITA
RCD
RCD
RCD
RCD
RCD
RCD
RCD

X30Bc

K92.0
578.0
DI4
DI4
DI4
MTlI UOl 1334
MTiI 0 12496
MTi I 0 11334
MTiI 0 12496
MTIIU033134
0 1400 1
DI4001
0 14003
DI4003
0 14
DI4
J680.
J680.

578.1
K92.1
0 15
DI5
DI5
MTl IU048082
DI5003
D15003
DI 5004
DI5004
D15005
DI5005
DI5
DI5
X76lM
XEObl
XEObl
XEObl
XEObl
XEObl
XEOrl1

ppe r gastrointes tinal
Upper uastrointcst hacmorrhauc
Hemat ernesis
Hacmatcmcsis
Ilcmatcmcsis
Hcmatcmcsis/vomiting blood
Haematemesis
l laernatemesis/vomiting blood
ble ed; brakcn
braken; bloed
blood; vomiting
vomiting: blood
hernatemesis
vomiting oUI blood
Vomiting: blood
Hacmatcmcsis
l lernatemesis
Ilacmalcmcsislblocd braken
Ematcmesi/vomito
l laematemesis
Vomiting blood
Melena
Melena
Melaena
Melena/black tarry stools
Melaena
Melaena
melena
Melaena
Melena
Stoo lts) ; larry
larry stool
black stool
51001(s); black
Mclacna/zwarte outlasting
Melena/feci nere picee
Black faeces symptom
Alt blood passed per rectum
Altered blood in stool
Altered blood passed pcr
Black, tarry stool
Melaena
Black faeces

La creation des requetes a fait I'objet de recommandations aux administrateurs des bases
de donnees : chaque concept liste devait obligatoirernent etre present dans leur requete par
I'intermediaire des codes etlou termes (libelle associe au code) issus des differentes
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terminologies, Les codes et/ou tennes choisis devaient etre separes par l' operateur booleen
« OR » afin de recuperer tous les dossiers ayant trait aau moins un des criteres d'inclusion.
Les tennes en anglais, italien et neerlandais sont fournis en plus des codes car certaines
bases de donnees stockent une partie de l'mformation en texte libre.

La liste des codes et des tennes que nous avons fournie n'etait pas restrictive: les
administrateurs des bases de donnees etaient libres d'y ajouter tous les tennes qu'ils
jugeaient pertinents pour retrouver l'evenement "UGIB" dans leur base de donnees, a
l'unique condition que ces tennes soient une nouvelle facon de decrire les concepts
selectionnes, En particulier, meme si nous n'avons pas inclus dans la liste tous les concepts
affilies a un concept d'interet, les administrateurs de bases devaient le faire si cela leur
paraissait necessaire. Ainsi, lorsqu'un code donne a des fils (c'est-a-dire une description
plus precise), la requete devait egalement inclure les descendants de ce code juges
pertinents pour recuperer les donnees.

Un exemple de requete effectuee (avant harmonisation et done rajout d'autres concepts)
pour rechercher les hemorragies gastro-intestinales superieures est:

(Oesophageal haemorrhage OR Upper gastrointestinal haemorrhage OR
Haematemesis/blood vomiting OR Melaena OR Gastrointestinal haemorrhage)

4 Discussion

Le processus mis en place a pennis d'aboutir a un consensus concernant les concepts
choisis pour la projection dans les terminologies des cinq evenements d'interets juges
prioritaires. Ceci a pennis de proposer une liste de tennes incluant leurs codes et leurs
libelles pour unifonniser les requetes et done les extractions a partir des huit bases de
donnees participant au projet eu-ADR. Dans le cadre de I'evenement hemorragie digestive
haute (DGIB), une premiere version a conduit aproposer 5 concepts identifies initialement.
Le processus de discussion et d'harmonisation a pennis de rajouter de nouveaux concepts a
cette liste pour aboutir aun total de 21 concepts potentiellement utilises pour le codage de
cet evenement dans les bases de donnees.

Ces bases de donnees etaient heterogenes de par la tennino\ogie utilisee, de par la presence
ou non de donnees en texte libre (utilise dans deux langues : italien et neerlandais), et de
par le type de donnees qu'elles contiennent (medico-administratives et dossier patient
informatise), L'UMLS pennet la mise en relation des bases de donnees heterogenes [20] et
participe ala realisation d'une interoperabilite semantique entre ces differentes bases.

Plusieurs limites du processus ont cependant ete mises en evidence au cours de l'etude des
cinq autres evenements selectionnes, La premiere concerne I'utilisation des resultats des
tests de laboratoires, disponibles dans certaines bases de donnees, pour l'identification de
certains evenements (par exemple, une insuffisance renale aigue), II s'agit la de
l'identification d'un concept non par sa denomination ou sa place dans une description
nosologique mais par sa signature dans des resultats biologiques. Notre approche ne
repond pas acette question. La seconde concerne les differences de regles de codage entre
les differentes classifications. Chaque base peut definir une granularite differente de
codage. L'ATC peut, par exemple, etre code par I'utilisateur avec 5 ou 7 caracteres en
fonction de degres de precision souhaitee, Le niveau d'infonnation saisi n'est done pas
toujours identique. L'analyse des resultats de l'extraction des bases de donnees devra tenir
compte de ces elements.
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5 Conclusion

La projection des concepts UMLS dans les terminologies et les ajustements manuels ont
ete valides dans les quatre terminologies utili sees dans notre etude. Ces terminologies sont
toutes les quatre integrees it l'UMLS. Ceci a permis de foumir un socle semantique
commun pour l'elaboration des requetes adaptees aux huit bases de donnees heterogenes
que nous avons exploitees. La liste des concepts accompagnee de la liste de codes associes
et leurs libelles en texte libre a Me utili see par les administrateurs des bases de donnees
pour construire les requetes afin d'interroger leur base en utilisant la terminologie adaptee,
Cette methode a ete utili see avec le meme succes pour les 5 autres evenements et sera
utilisee pour les 17 evenements restants du projet. Les extractions des memes concepts
medicaux, dans les huit bases, ont permis aux biostatisticiens du projet, de disposer de
bases de donnees comparables quant it la definition des evenements recherches malgre la
grande heterogeneite entre les bases.
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Abstract

Because giving a code to something is a non-intuitive operation, it leads us towards
committing mistakes, which may have some bad consequences. In medicine, physicians and
such have to assign a code for everything they do and they are not spared with these kinds
oferrors. This report is about a way to help the medical coding task in order to minimize
error without losing time by giving some codes that may occur in consequences ofwhat the
practionner is doing and of his patient characteristics. It describes different medical
information sources in order to have these predicted codes and tries to determine which
one is better. In order to achieve this objective, a method based on the probability to have
a diagnostic given a specific medical information (which is already presents in the pmsi)
has been developed.

Keywords

PMSI; coding prediction; Medical Informatics.

1 Introduction

Durant ces demieres decennies, avec Ie developpement d'outils informatiques de plus en
plus performants, les predictions ont pris une part de plus en plus importante dans la vie de
I'Homme, car pouvant etre realisees a I'aide de methodes rigoureuses et scientifiques done
reproductibles et relativement fiables. La prediction comportementale peut aider le
domaine medical notamment dans Ie codage des maladies. En effet, depuis la reforme des
hopitaux (ordonnance du 24/04/1994 sur la reforme de I'hospitalisation), chaque acte et
chaque diagnostic se doivent d'etre codes et associes a un patient. Cependant, a la vue des
ressemblances existantes dans ces codes et des innombrables autres origines possibles de
mauvais codage si aucune aide n'est proposee au medecin codeur, chaque h6pital se voit
expose a de nombreuses erreurs pouvant conduire a des statistiques completement faussees
et, plus grave, a des defauts de credits Ie menant a un bilan deficitaire,

Le projet presente dans cet article propose d'aider les medecins codeurs a coder les
differents diagnostics en predisant des codes probables a partir de connaissances issues
d'une base de codage regionale anonymisee et d'informations contenues dans le resume
standardise de sortie de leurs patients (age, sexe, actes deja codes ... ). Ce travail recouvre
un aspect du projet TECSAN/ANR intitule Medldex qui se propose de developper une
plate-forme d'aide au codage combinant plusieurs modules specifiques utilisant chacun
une source d'information medicale et une methode d'aide adaptee.
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Apres avoir presente le contexte de cette etude, la methode developpee qui a permis de
predire les codes diagnostics sera introduite. La conclusion sera precedes des resultats
obtenus.

2 Contexte

2.1 Presentation

Cet article s'inscrit dans le cadre de la creation d'outils d'aide au codage des actes et des
pathologies. Le but des travaux presentes ici est d'indiquer au medecin une liste ordonnee
de codes (avec leurs libelles) de diagnostics classes selon leurs pertinences respectives en
fonction des diagnostics, actes, unite medicale, sexe, age et autres caracteristiques du
patient contenues dans le RUM. Le medecin choisit parmi ces codes ceux qui
correspondent aux diagnostics qu'il desire coder.

2.1.1 Rappel sur le PMSI

Le Programme de Medicalisation des Systemes d'Information ou PMSI est un dispositif
faisant partie de la reforme du systeme de sante francais qui permet de mesurer l'activite et
les ressources des etablissements grace ades informations quantifiees et standardisees [1].
Dans I'optique de ce travail, une seule partie du fonctionnement du PMSI est consideree: la
partie Medecine Chirurgie Obstetrique (MCO). Cette partie se base sur deux constituantes :
Le Resume de Sortie Standardise (RSS) et le Groupe Homogene de Malade (GHM).

Le RSS correspond au sejour d'un patient a l'hopital. 11 est constitue d'un (ou plusieurs)
Resume d'Unite Medicale (RUM) qui contient obligatoirement les informations du patient
(age, sexe...) ainsi qu'un diagnostic principal qui a fait l'objet de la plus importante
consommation de ressources. II peut aussi contenir un diagnostic relie ainsi qu'un ou
plusieurs diagnostics associes. Lorsque l'on synthetise le RSS a partir de ce ou de ces
RUM, un diagnostic sera etabli comme principal, sur la meme regie explicitee
precedemment, avec le diagnostic relie associe sil existe puis des diagnostics associes qui
seront designes sur la base des autres RUM avec un ajout de qualificatif: « significatifs »
s'ils ont consomme des ressources ou « documentaires » dans le cas contraire. Le tableau 1
decrit le format du RUM. Enfin, les RSS sont anonymises et deviennent alors des Resumes
de Sortie Anonymises (RSA) pour transmission al'Agence Regionale de I'Hospitalisation
(ARH) et ce en conformite avec la Commission Nationale de I'lnformatique et des Libertes
(CNIL).

La CCAM (Classification Commune des Actes Medicaux) est une nomenclature francaise
destinee a coder les gestes pratiques par les medecins, gestes techniques dans un premier
temps puis, par la suite, les actes intellectuels cliniques. Cette classification sert aetablir :

• en medecine liberale, les honoraires des actes techniques realises lors des
consultations;

• dans les cliniques privees, les honoraires pour les interventions realisees ;
• dans les hopitaux publics, le PMSI et sa tarification des sejours hospitaliers transmis a

I' assurance maladie dans le cadre de la tarification al'activite (T2A).

Le codage CCAM se fait selon un code compose de quatre lettres suivies de trois chiffres
(figure 1). Chaque lettre possede une signification permettant ainsi de connaitre un
minimum le contexte de I'acte technique effectue par le medecin,

Chaque serie de 3 chiffres, quant aelle, permet de singulariser chacun des actes ne pouvant
etre differencies par les quatre lettres du codage [2, 3].
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Tableau 1 - Description duformat du RUM

265

Intitule position taille
Numero FINESS 1-9 9
Version du format du RUM (011) 10-12 3
N° deRSS I (Equivalent de HOSP-PMSI sauf si 13-19 7
N° Administratiflocal de seiour I IPP) 20-39 20
Date de naissance 40-47 8
Sexe 48-48 1
Numero de l'unite medicale 49-52 4
Type d'autorisation de l'unite medicale 53-54 2
Type d'autorisation du lit dedie 55-56 2
Zone reservee 57-57 1
Date d'entree dans l'unite medicale 58-65 8
Mode d'entree dans l'unite medicale 66-66 1
Provenance (si mode d'entree est mutation, transfert ou domicile) 67-67 1
Date de sortie de l'unite medicale 68-75 8
Mode de sortie de l'unite medicale 76-76 1
Destination (si mode de sortie est mutation, transfert ou domicile) 77-77 1
Code postal de residence (ou 99 suivi du code Insee du pays pour les
patients residant hors de France) 78-82 5
Poids du nouveau-ne it l'entree de l'unite medicale (en grammes) 83-86 4
Nombre de seances 87-88 2
Nombre de diagnostics associes significatifs (nOAS) dans ce RUM 89-90 2
Nombre de donnees it visee documentaire (nDAD) dans cc RUM 91-92 2
Nombre de zone d'actes (nZA) dans ce RUM 93-94 2
Diagnostic principal (DP) 95-102 8
Diagnostic relie (DR) 103-110 8
IGS 2 111-113 3
Zone reservee 114-128 15
DAS n" I 8
..... *8
DAS n? nDAS 8
DAD n? I 8
..... * 8
DADn°nDAD 8

Date de realisation 8
CodeCCAM 7
Phase I

Zone d'acte
Activite I

n° I
Extension documentaire I
Modificateurs 4
Remboursement exceptionnel I
Association non prevue I
Nombre d'cxecutions de I'acte n? I pendant Ie sejour 2

...... *26
Date de realisation 8

Zone d'acte
CodeCCAM 7

n? nZa Phase I
...... 8
Nombre d'executions de I'acte n? nZA pendant Ie sejour 2
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Codificationalphaoumerique

Figure 1 - Structure hierarchique et codification de la CCAM

L'appellation complete de la CIMIO est « Classification statistique intemationale des
maladies et des problemes de sante connexes » et il s'agit de la io' revision [4]. La CIM
permet Ie codage des maladies, des traumatismes et de l'ensemble des motifs de recours
aux services de sante. Elle est publiee par l'Organisation mondiale de la sante (OMS) et est
utilisee a travers le monde principalement pour enregistrer les causes de morbidite et de
mortalite ainsi qu'organiser les services de sante. La CIMlO rassemble pres de 15 000
entrees reparties dans 22 chapitres. Les affections (symptomes, maladies, lesions
traumatiques, empoisonnements) et les autres motifs de recours aux soins y sont repertories
avec une precision qui depend de leur importance. Le codage d'un diagnostic depend
directement du chapitre auquel il appartient mais chaque caractere du code ne possede pas
une signification donnee cornme pour la CCAM. Les codes diagnostiques sont composes
d'une lettre suivie de 2 a 4 chiffres. Ce sont particulierement les codes CIMIO que l'on
ambitionne de predire pour aider Ie medecin codeur.

2.1.2 Problematique

L'utilisation de plusieurs milliers de codes differents via la CCAM ou la CIMIO codant
chaque fait et geste d'un medecin et de son patient conduit inevitablement a des erreurs de
codage non negligeables. Ajoute a cela que de telles erreurs sont courantes et peuvent
representer plus de 20 % (voire jusqu 'a 50 %) des codages effectues, il apparait done
urgent de trouver un dispositif permettant de limiter ces erreurs afin d'ameliorer la qualite
du codage. II faut aussi preciser que ces erreurs de codages sont plus souvent du cote du
diagnostic que du cote de I'acte lui-meme. C'est done dans cette optique de correction
d'erreur qu'est nee l'Idee de creer un outil aidant Ie medecin a coder les diagnostics qu'il
constate.

La methode d'aide au codage presentee ici s'appuie uniquement sur les informations deja
codees dans Ie RUM et sur une base de Resumes de Sejour Anonymises regionale
regroupant un peu plus d'un million de RSA (tableau 2) a partir de laquelle il a ete extrait
une base de connaissance qui nous permet de predire les codes diagnostics les plus
pertinents.

Une telle base de cas peut sembler plus que consequente mais il faut savoir qu'il existe
7 619 actes differents dans la CCAM, 18 794 diagnostics differents dans la CIMIO. En
ajoutant quelques elements tels que l'age, Ie sexe, l'IOS2 ou encore la duree de sejour, cela
fait plus de 1 000 milliards de combinaisons differentes !

Afin de reduire Ie nombre de combinaisons, l'age a ete regroupe en une vingtaine de
tranches d'ages, Ie code CCAM a ete reduit aux sous-paragraphes, et seules les trois
premieres lettres de diagnostics issus de la CIMIO (famille diagnostique) seront predites,
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La reduction a la famille diagnostique a ete demandee par notre expert codeur qui voulait
que le codeur fasse son choix sur l'ensemble des diagnostics d'une famille diagnostique.
Merrie avec cette reduction, le nombre de combinaisons differentes est superieur a 500
millions.

Afin de predire les differents diagnostics possibles, il a ete choisi, apres discussion avec l'
expert codeur, d'utiliser l'age, Ie sexe, la duree du sejour, le service ou l'unite
fonctionnelle ou se trouve le patient, les actes codes et les diagnostics deja codes.

Tableau 2 - Etude du nombre de RSA, du nombre de diagnostics et d'actes par RSA dans la base
regionale utilisee.

Nombre de RSA 1068449

Diagnosticscodes 3052079

Nombrede diagnosticspar RSA 1 a50

Moyenne et ecart type par RSA 2,86 ± 2,24

Actes codes 2769008

Nombre d'actes differentspar RSA oa132

Moyenne et ecart type par RSA 2,63 ±3,90

3 Etat de Part

La problematique de ce projet s'inscrit done dans le domaine de la prediction ou le nombre
d'attributs predictifs et a predire varie suivant le cas etudie. Ce paragraphe dresse un bref
etat de l'art des methodes de prediction existantes.

Abraham B. et Ledolter J [5] divisent les methodes de prediction en deux categories: les
methodes quantitatives et les methodes qualitatives.

Les methodes qualitatives sont intuitives et reposent pour l' essentiel sur nne supposition
subjective qui peut dependre de donnees passees ou non. Habituellement, ce type de
methode ne peut etre reproduit par quelqu'un d'autre que celui qui effectue la prediction
car ce demier ne specifie pas explicitement comment sa prediction se fait. Bien que ce
genre de prediction s'avere relativement peu rigoureux, elle peut se reveler assez
appropriee dans certains cas, mais elle ne l'est clairement pas dans le notre car c'est
precisement ces methodes subjectives qui entrainent des erreurs de codage de diagnostic
chez les medecins, Le deuxieme type de methode, les methodes quantitatives, est base sur
des modeles statistiques ou/et mathematiques [6] . Une fois le modele sous-jacent choisi,
les predictions correspondantes sont automatiquement determinees et sont done
completement reproductibles par ri'importe qui.

D.A. Zighed et al. presentent dans [7] differentes methodes d'explication et de prediction.
Ils indiquent que ces methodes ont pour objectif de trouver un modele qui perrnet de faire
le lien entre des attributs predictifs et des attributs a predire, Ce modele est produit pas le
biais d'une base de donnees (dit base dapprentissage), dans notre cas, une base de RSA
regionale, On distingue alors nne phase «inductive» ou d'apprentissage qui etablit le lien
entre attribut suivie d'une phase «predictive» qui indique la (ou les) valeur(s) prediters)
[7] presente de maniere synthetique les principales familles de methodes d'explication et
de prediction comme par exemple les graphes d'induction, les reseaux de neurones, les
methodes de regression, l'analyse discriminante, les reseaux bayesiens, les regles
d'association ainsi que d'autres approches predictives (CN2 ou SVM).
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Soit une population dindividus ou d'objets, notee Q concernes par le probleme
d'apprentissage. A cette population est associe un attribut particulier appele « attribut
endogene» note C. A chaque individu ? peut etre associee sa classe c(.l C peut prendre
ses valeurs dans un ensemble quelconque pouvant etre discret ou continuo

c. .0-+ r
OJ ? C(OJ)

Dans notre cas, nous associons a OJ non pas une seule classe mais un ensemble de classes
qui correspond a I'ensemble des diagnostics. Achacune des classes, il est associe un degre
de pertinence qui permet de la classer par ordre dimportance.

Le choix d'une methode s'avere ici difficile car d'une part, le nombre d'actes codes dans le
RSA et utilise dans le processus d'aide au codage varie et d'autre part, le nombre de codes
diagnostiques a coder depend de la complexite du cas et du medecin codeur.

4 Methode d'aide au codage proposee

4.1 Theorie

Pour rappel, il faut trouver un moyen detablir une liste de resultats, du plus plausible au
moins plausible, afin de donner un choix facile a l'utilisateur pour diminuer des eventuelles
erreurs de typographie ou autre. Avec cette approche probabiliste, les resultats sont classes
en fonction de leur probabilite d'apparition.

4.1.1 Estimation d'une probabilite conditionnelle

La methode utilisee est basee sur des probabilites conditionnelles avec la probabilite
dapparition d'un evenement sachant qu'un autre, lie, s'est deja produit. Soit E un
evenement et R un autre evenement, la probabilite d'apparition de E sachant que R j , .•• , R;
se sont deja produits est donnee par la formule suivante :

t. } peRl n ...n RJ. E) (2)
P\E1R, . .J'" P(Rjn ...nR

n
)

Comme precise dans l'etat de l'art, avec une base de donnees consequente, il est possible
d'utiliser cette methode, les probabilites etant estimees a partir d'une base de donnees de
reference.

Comme la base de donnees foumie est consequente, il est done possible d'approcher cette
probabilite conditionnelle grace a la formule (3). En effet, en comptant les occurrences de
chaque evenement E et de chaque couple d'evenements (E, Ri, ..., Rn ) , on peut trouver une
valeur s'approchant de la probabilite P(E1R)]5 (FIR) comme suit:

prE } oee(E,IR,,···,Rn ) (3)
'-: IR,•...•R" oee" Tl R)'l..L'1' ...' n

oee(E,R j,...,Rn) : definit l'occurrence du triplet (E,Rj, ...,Rn) , c'est-a-dire Ie nombre
de fois OU le couple (E, R j , ••• , R,J est present dans la base de reference.

Bien entendu, cette methode n'est pas parfaite et comporte plusieurs limites :

• Premierement, il s'agit d'un estimateur et, comme tout estimateur, il est soumis aun
degre d'erreur. Ainsi, si la base de donnees d'apprentissage s'avere trop peu peuplee ou
meme possede des cas isoles avec un nombre d'occurrences trop faible, l' erreur s'en
retrouvera augmentee. Dans un cas extreme, si cette base ne possede pas certains cas, il
sera impossible de predire ces cas.
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• Deuxiemement, si la base de donnees possede beaucoup de bruit, l'erreur d'estimation
sera egalement augmentee, On peut toutefois esperer qu'avec une base de donnees
d'apprentissage assez importante, ce bruit se compensera assez pour faire ressortir les
bons resultats,

4.1.2 Fusion de probabilite

Imaginons deux sources d'information (ou capteurs) (resp. C, et C2 ) donnant chacun une
information probabiliste de l'avenement d'un diagnostic D, (note resp. Pc, (Dl ) et Pc, (Dl ) ) ,

il est necessaire de fusionner ces deux informations afin de prendre une decision.

[6] nous indique plusieurs methodes permettant de realiser cette fusion. La premiere
methode est de considerer le resultat du capteur qui donne la probabilite la plus importante.

P(D l )=max (pc, (Dl ) Pc, (Dl ) ). La deu1ieme approche est de considerer que chaque capteur
a la meme importance d'ou p(~)=-rPr,(~)+Pr',(~)lLa derniere approche consiste a
combiner la probabilite de chaque capteur en fonction de sa performance intrinseque et
P(D l )=a l . Pc, (Dj )+«. .Pc, (Dl ).

4.2 Methode proposee

11 n'est pas possible d'estimer directement la probabilite du diagnostic D, sachant l'age, le
sexe, la duree de sejour, IGS2, I'unite medicale/unite fonctionnelle (UMUF), les actes et
les diagnostics deja codes. C' est pourquoi il a ete decide de distinguer quatre sources
d'informations medicales :

(1) age, sexe, duree de sejour, IGS2 ;
(2) unite medicale / unite fonctionnelle (UMUF) ;
(3) actes;
(4) diagnostics deja codes.

D'autre part des contraintes technologiques sur le projet pour lequel est effectue cette etude
imposent que les estimations de probabilite soient stockees dans une base de type
Microsoft Access et que le temps necessaire pour retrouver les estimees (pour un cas
donne) soit tres court.

Pour chacune de ces sources dinformations, nous estimerons la probabilite d'avoir chaque
diagnostic. Ensuite, ces probabilites seront fusionnees en tenant compte de la performance
relative de chaque source.

• Probabilite du diagnostic selon la source (1) avec classement personnalisable

Suivant l'avis de notre consultant, 4 elements a prendre en compte ont ete determines pour
pouvoir mieux predire l'occurrence d'un diagnostic: l'age du patient, le sexe du patient,
l'Indice de Gravite Simplifie II (IGS2) du patient et la duree de sejour du patient. Afin de
reduire l'explosion combinatoire, I'age a ete decoupe en 22 intervalles, nous distinguons
les cas ou la valeur de l'IGS2 est superieure a 5 ou non, de meme pour la duree du sejour,
nous considerons les sejours de plus de 24 heures et les autres.

Ceci a done conduit ala formule ci-dessous pour le caIcul de probabilite :

"( I ',) ',). )- occ(piagJ,age,sexe,dur?edes?jour,IGS2)l\D
J

age,sexe,dur. edes. Jour,lGS2 - ( ) (4)
. occ\age, sexe, dur?edes?jour, IGS2

L'estimation de cette probabilite est effectuee pour l'ensemble des diagnostics, des
tranches d'age, sexe, duree de sejour et IGS2. Cet estimateur a ete calcule a partir de la
base regionale (Bretagne) de RSA 2006.
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(5)

(6)

• Probabilite du diagnostic selon la source (2)

Dans un second temps, c'est l'estimee de la probabilite d'un diagnostic en fonction de
l'endroit ou se trouve le patient dans I'hopital, c-a-d l'unite medicale/ unite fonctionnelle
(UMUF) qui a ete calculee par :

P{D IUMUF)= occ(piagJ,UMUF)
J occ(UMUF)

La composition des unites medicales/unites fonctionnelles est propre a chaque hopital.
C'est la raison pour laquelle nous avons fait nos calculs a partir des probabilites calculees
au sein du CHU de Brest.

• Probabilite du diagnostic selon la source (3)

Dans un troisieme temps, I'ensemble des actes codes est utilise pour estimer les
probabilites des diagnostics. Le nombre d'actes code varie de aa N. 11 ri'est pas possible de
verifier I'independance entre les actes (d'un point de vue statistique, il est fort
vraisemblable que certains actes sont dependants entre eux et d'autres non).

C'est la probabilite d'un diagnostic selon un unique acte P(DJlacle i) qui a ete estirnee
comme precedemment a partir de la base regionale de RSA. Afin de fusionner
l'information issue de chaque acte, on supposera dans un premier temps que chaque acte a
la meme importance, dans un second temps on distinguera les actes c1assants et non
c1assants.

P{DJlacte!, ...acleN )= aj'~ IP{DJlacleJ+-a2'~ i:p{DJlactek )

L k=l.actt'* est classant M k=l.acte}; est non-classant

avec L + M = N et a] et a2 dependant de la performance des actes c1assants par rapport
aux actes non c1assants. Cette performance a ete definie de maniere experimentale apartir
d'une base de 1 000 RUM ne contenant que des actes non c1assants et une base de I 000
RUM contenant uniquement des actes c1assants. Avec les actes c1assants, on obtient une
meilleure performance. Dans notre experimentation, la performance est definie en fonction
du pourcentage de diagnostics a trouver (ou de famille diagnostique) qui sont listes dans
les 10 premiers.

• Probabilite du diagnostic selon la source (4)

Dans un quatrieme temps, I'ensemble des diagnostics deja codes est utilise pour estimer les
probabilites des diagnostics. Le nombre de diagnostics codes varie de aaM. Tout comme
pour les actes, il n'est pas possible de verifier I'independance entre les diagnostics (d'un
point de vue statistique, il est fort vraisemblable que certains diagnostics sont dependants
entre eux et d'autres non).

C'est la probabilite d'un diagnostic selon un unique diagnostic P(D;!D,) qui a ete estimee
comme precedemment, Afin de fusionner I'information issue de chaque diagnostic, on
supposera que chaque diagnostic a la meme importance.

P(Dj!Dp.. .DM )=~t P{DJ IDk ) (7)
M k~l
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• Probabilite du diagnostic en Conction des 4 sources d'inCormations

P(DJ!Dp··.DM )=A·P(DJlage,sexe,duree de sejour,lGS2)+ /32' p(DJIUMUF)

/33 ' P(DJlacte!,...acteN)+ /34' p(DJIDl'...DM )

271

/31 , /32, /33 et /34 dependent de la performance individuelle de chacun des capteurs. Afin de
les determiner, nous avons evalue experimentalement leur performance,

4.3 Algorithme

On rappelle que l'on effectue la prediction sur la famille diagnostique (les 3 premiers
caracteres du code CIMIO). Le codeur devant alors choisir Ie (ou les) diagnostic(s) panni
ceux qui appartiennent a chaque famille proposee.

L'algorithme pennettant de proposer des codes diagnostics s'effectue en plusieurs etapes :
I. Affichage des 10 families diagnostiques ayant les plus hautes probabilites (ces

probabilites sont determinees comme indique precedemment).

2. Choix des diagnostics panni les families diagnostiques presentees par Ie codeur.
3. Affichage des 10 families diagnostiques suivantes (en tenant compte des

diagnostics et familIes diagnostiques choisis et non choisis) (si necessaire).
4. Choix des diagnostics presents.

5. Affichage des 10 families diagnostiques suivantes (en tenant compte des
diagnostics choisis et non choisis).

6. Choix des diagnostics presents.

5 Resultats - Discussion

Afin de valider la faisabilite de I'application de cette methode, nous avons applique cette
methode sur plusieurs bases de test comportant 1 000 RUM. Ces bases sont creees par
tirage aleatoire de cas reels deja codes par un medecin codeur. Lors de cette experience,
nous supposons que Ie medecin codeur aurait choisi dans I'ensemble des codes proposes
I'ensemble des codes qui lui sont necessaires. Ces bases n'ont pas fait I'objet de controle
interne sur la qualite de codage.

L'objectif de cette experience est de montrer qu'il est possible d'utiliser les informations
deja codees dans Ie RUM et que I'on peut proposer au medecin codeur une liste de
codes/libelles contextualisee qui contienne une partie ou la totalite des codes dont il a
besoin.

Chaque base a des proprietes propres. Nous avons cree une base ne comportant que des cas
(RUM) avec des actes non c1assants et une base possedant des cas ayant ala fois des actes
c1assants et non c1assants. C' est cette derniere qui illustrera les resultats obtenus. Chaque
RUM comporte une liste d'actes, l'age du patient, la duree du sejour, Ie sexe, I'lGS2 et une
liste de diagnostics (que I'on recherche).

La figure 2 presente les resultats obtenus sous la forme d'histogramme. Chaque barre
verticale est decomposee en 3 parties qui represente successivement en partant du haut, Ie
pourcentage de RUM dont on n'a pas trouve un seul diagnostic, Ie pourcentage de RUM
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dont on n'a trouve qu'une partie des diagnostics et enfin Ie pourcentage de RUM dont tous
les diagnostics ont ete detectes. Cette figure presente les taux de classification apres la
premiere et apres la troisieme iteration.

Les resultats obtenus par Ie capteur - source (1) - (sexe, age, duree de sejour, IGS2)
correspondent aux colonnes intitulees «quadruplet» , pour Ie capteur - source (3) 
utilisant les actes, les colonnes sont intitules «actes», pour la source (2) - unite
medicale/unite fonctionnelle -, il s'agit de «umuf» et enfin dans Ie cas de la fusion, la
colonne est intitulee « tout »,

100% -,-,--..-_..-.-....-r-,•.--",.--..,.--a-r---.

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

o %RUM dont aucun
diagnostic est detccte

• %RUM dont lUlC panic
des diagnostics est
deteetee

o %RUM dont tous les
diagnostics sont detcctes

Figure 2 - Resultats obtenus apres les deux l'" etapes de /'algorithme (1) et a/'issue de
I 'algorithme (2).

Ces resultats nous permettent de classer la qualite de classification de chaque source
d'information et d'en deduire une partie des coefficients Pi (proportionnels au taux de
RUM dont les diagnostics ont ete totalement trouves). Une modification legere de ces
coefficients n'a qu'une tres faible influence sur Ie resultat,

Le critere retenu est d'abord Ie pourcentage de RUM dont I'ensemble des diagnostics a ete
trouve puis Ie pourcentage de RUM dont seule une partie des diagnostics est detectee.

• Resultat obtenu apartir de P(D;lage,sexe,duree de sejour,IGS2),

P(Djlactel,. ..acte N ) et p(DjIUMUF)
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La premiere etape a consiste a evaluer successivement les 3 sources d'informations (sexe,
age, duree de sejour, 10S2), les actes et l'unite medicale/unite fonctionnelle OU se trouve le
patient).

Les resultats obtenus nous indiquent que l'information la plus pertinente est l'unite
medicale/unite fonctionnelle OU se trouve le patient, puis celle issue des actes qui lui sont
prodigues et enfin celle issue des donnees administratives.

On remarque egalement qu'en augmentant le nombre diteration, un plus grand nombre de
resultat est retrouve (gain de 10 %).

• Resultat obtenu en ajoutant i'(DJID1, ...,DM )

Afin de valider l'apport de la connaissance des diagnostics, celle-ci a ete inseree lors de
I'estimation des probabilites au cours de la deuxieme et de la troisieme iteration. Les
diagnostics sont fournis lars de la premiere iteration et de la deuxieme. On a pu montrer
que cette connaissance permettait dameliorer le pourcentage de RUM ou I'ensemble des
diagnostics est trouve, Le gain dans le nombre de RUM dont les diagnostics sont
totalement detectes est de 3 a 5 %. On a remarque que plus ce taux etait eleve, plus faible
etait le gain.

• Resultat obtenu par combinaison de toutes les sources d'information

Le principal probleme a ete de definir la valeur des coefficients fl,. Concernant les trois
premiers coefficients, leurs valeurs sont proportionnelles aux pourcentages de RUM dont
I' ensemble des diagnostics a ete trouve, Le quatrieme coefficient a ete regle de maniere
experimentale, On a choisi la valeur qui optimise le critere,

Lars de la premiere iteration, le resultat «tout» n'inclut que les trois premieres sources
d'information tandis que pour la troisieme iteration, il utilise l'ensemble des sources
d'information.

Les resultats montrent qu'il n'est pas possible de retrouver la totalite des codes diagnostics.
Seuls les codes les plus frequents, pour une situation donnee, seront proposes.

6 Conclusion

Cette etude nous a permis de developper une methode d'aide au codage relativement
satisfaisante et simple d'approche. Cette methode sappuie sur le developpement d'une
methode de prediction probabiliste fusionnant Ie resultat obtenu par plusieurs sources
d'information dont chacune donne une information sur le diagnostic a predire, Sans donner
la totalite des codes desires par le medecin codeur, elle a permis de lui proposer des
resultats credibles. S'il existe encore de nombreux points arneliorables et a ameliorer, nous
pouvons malgre tout dire que cette methode se revele prometteuse.

Cependant, ces resultats, aussi satisfaisants soient-ils, ne doivent pas nous faire oublier
qu'ils sont loin d'etre parfaits. Ainsi, utiliser une base de donnees d'apprentissage
comportant deja des erreurs ne pouvait nous conduire qu'a un resultat imparfait et, quelque
soit la methode d'apprentissage choisie, si la base de donnees se revere trop bruitee, il est
impossible d'obtenir des resultats convenables, et ce sont bien la les limites de cette
approche.

D'autre part, cette methode ne propose que les termes qui ont la plus forte probabilite
d'etre codes. Les diagnostics rares seront difficilement detectes dans les premiers termes.

La prochaine etape a ce travail visera a valider cette approche en condition reelle. Cette
etude vient de demarrer par l'utilisation d'une interface utilisateur, en connexion avec le
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logiciel de codage, qui permet de proposer Ii un codeur des familles diagnostiques et des
codes diagnostiques. Cette interface permet de comparer l'utilisation de ce travail en
condition reelle et de la comparer Ii une methode d' aide au codage qui utilise une recherche
par mots clefs. Cette etude nous permettra de connaitre l'apport (ou non) de ce travail in
situ, Ie gain de temps dans Ie codage, Ie gain en termes de diagnostics codes et si cela peut
entrainer un apport dans Ie codage.

A terme, ce travail integrera la plate-forme Medldex et les resultats de I'approche
probabiliste seront fusionnes Ii ceux d'autres modules pour optimiser l'aide au codage

Remerciements

Ce projet est un projet TECSAN soutenu par l' ANR sous Ie nom Medldex associant Ie
CHU de Brest, TELECOM Bretagne, Ie LaTIM Unite INSERM U650 et la societe
PRISMEDICA.

References

[I] Noury JF. La gestion medicalisee des etablissements de sante, Le PMSI et
I 'information medicate. CNRS Editions, 2000.

[2] Agence Technique de l'Information sur I'Hospitalisation (ATIH), Edition consultable
et imprimable de la CCAM Version 10,
http://www.atih.sante.fr/index.php?id= 00031 00027FF, consulte le 24/0112008.

[3] Maravic M, Le Bihan C, Landais P. La classification commune des actes medicaux
(CCAM) : de la description Ii la tarification, Revue du Rhumatisme 2003 ; 709: 785-9.

[4] Classification statistique internationale des maladies et des problemes de sante
connexes: CIM-lO. volumes I, 2 et 3. In: Organisation mondiale de la sante (OMS)
(ed).1998.

[5] Abraham B et Ledolter J. Statistical methods for forecasting. In: Wiley-Interscience
(ed),1983.

[6] Grandin JF. Fusion de donnees: Theorie et methode. In: Technique de I'ingenieur
(ed) 2006.

[7] Zighed DA, Rakotomolala R. Extraction de connaissances apartir de donnees (EeD).
In. Techniques de l'ingenieur, traite informatique (ed) 2002; 14-21.

Adresse de correspondance

L. Lecornu

Institut TELECOM; TELECOM Bretagne, Dpt ITI
Technopole de Brest Iroise
CS 83818
29238 Brest Cedex 3, France

E-mail: Laurent.Lecornu@telecom-bretagne.eu



Chapitre 7

Web et eSante



Informatique et Sante, 2009 (17) : 277-286
© Springer - VerlagFrance

CEMARA : une plate-forme Web pour les maladies rares

Claude Messiaen'; Loic Le Mignot', Ana Rath3
, Jean-Baptiste Richardt,

Eric Dufour'; Mohamed Ben Said", Jean-Philippe .lais', Alain Verloes4,
Martine Le Merrer'', Christine Bodemer'', Genevieve Baujat'',

Marion Gerard-Blanluet", Eva Bourdon-Lanoy", Remi Salomon",
Segolene Ayme", et Paul Landais!

I Universite Paris Descartes, UPRESEA 4067 et Service de Biostatistique et d'Informatique
Medicale, APHP - Hopital Necker-Enfants Malades .. 2SELIC..'Orphanei et INSERMSC 11 ..

-IDepartement de Genetique, APHP- Hopital Robert Debre .. 5Departement de Genetique, 6 Service
de Dermatologieet 7Service de Nephrologie Pediatrique, Hopital Necker-Enfants Malades, Paris.

Abstract

A rare disease is a condition the prevalence of which is lower than 5 cases per 10,000
inhabitants. At least 7000 rare disease have been discovered. In France, rare diseases
affect nearly 30,000 patients and often only few cases for a given disease. Three to 4% of
children and 6% of the population in Europe present with a rare disease. Most of these
diseases do not have any curative treatment yet. It is thus a true public health stake. In
France, a National Rare Diseases Plan was initiated in 2004. Thirty three out of 132
labelled Reference Centres (RC) share a common Information System called CEMARA. It
is dedicated to collect continuous and complete records ofpatients presenting with a rare
disease, and their follow-up. The main objective of CEMARA is to analyze the
epidemiological patterns ofrare diseases. It is also to contribute to the missions ofthe RC
regarding the registration and description of their activities, coordination of the network
of their correspondents, organization of the follow-up of rare diseases. A description of
CEMARA is provided as well as its cooperation with Orphanet and GenAtlas, and a
presentation of the 30, II 9 current records collected by more than 400 health care
professionals belonging to more than 100 specialized sites.

Keywords

Dynamic Web interface; Information System; Thesaurus; Rare Diseases.

1 Introduction

Les maladies rares englobent un groupe d'affections caracterisees par une faible
prevalence. En Europe, une maladie est «rare» quand elle atteint moins d'une personne
sur 2 000. En France, les maladies rares pourraient affecter 30 000 patients. Pour la
Cornmunaute europeenne, cela signifie jusqu'a 230 000 patients. De 5 000 a 7 000
maladies rares sont actuellement identifiees, Trois a 4 % des enfants et 6 % de la
population en Europe est affectee, II s'agit d'un veritable problerne de sante publique,
puisque la plupart des maladies n'ont pas de traitement curatif. En France, Ie ministere de
la Sante a lance un Plan national pour les maladies rares en 2004, Cent trente-deux centres
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de reference (CR) [I] ont ete labellises pour un groupe de maladies comme les « anomalies
du developpement » ou les « maladies renales rares », ou pour une maladie telle que « Ie
syndrome de Prader-Willi » ou la « maladie de Willebrand », Les CR composes d'equipes
pluridisciplinaires ont plusieurs missions:

• Faciliter Ie diagnostic et definir une strategie de prise en charge therapeutique,
psychologique et d'accompagnement social;

• Definir et diffuser des proto coles de prise en charge, en lien avec la Haute Autorite de
Sante et I'Union nationale des caisses d'assurance maladie;

• Coordonner les travaux de recherche et participer a la surveillance epidemiologique,
en lien avec I'Institut national de veille sanitaire;

• Participer ades actions de formation et d'information pour les professionnels de sante,
les malades et leurs familIes, en lien avec I' Institut national de prevention et
d'education pour la sante (INPES);

• Animer et coordonner les reseaux de correspondants sanitaires et medico-sociaux ;

Un systeme d'information nomme CEMARA (Centres Maladies Rares) a ete mis en place
afin de recueillir de maniere continue et exhaustive les enregistrements des patients
presentant une maladie rare et, Ie cas echeant, leur suivi dans les CR adherents.
L'objectifprincipal de CEMARA est I'analyse de l'epidemiologie des maladies rares. Cette
plate-forme contribue egalement aux missions des CR en ce qui conceme l'enregistrement
et la description de leurs activites, la coordination du reseau de leurs correspondants, ou du
suivi des maladies rares.

2 Materiel et methodes

2.1 Reseau des professionnels CEMARA

Actuellement, 33 centres sont membres du reseau CEMARA en France. Chaque centre est
generalement compose de plusieurs unites cliniques distribuees sur plusieurs sites couvrant
I'ensemble du territoire francais'. Un centre est dirige par un coordonnateur et un medecin
correspondant est designe par ses pairs pour chaque site. Pres de 400 membres sont inscrits
pour plus de 100 sites. Une charte de confidentialite du reseau assure la preservation du
respect des donnees nominatives propres achaque site. Tous les utilisateurs ont donne leur
accord et ont signe la charte qui a obtenu l'accord de la CNIL et du Comite consultatif sur
Ie traitement de I'information en matiere de recherche dans Ie domaine de la sante
(CCTIRS). Par une decision recente, Ie ministere de la Sante a decide d'etendre Ie maillage
territorial des centres maladies rares par la labellisation de Centres de Competence (Ce).
Chaque centre de competence est affilie aun centre de reference. Pour prendre en compte
cette nouvelle organisation, CEMARA ouvrira progressivement 400 nouveaux sites.

2.2 Thesaurus: conception et constitution

Pour les intitules diagnostiques des dossiers patients, une classification a ete mise en place
avec les professionnels de sante correspondant a leurs besoins. Pour les maladies rares, la
Classification Intemationale des Maladies 10< version (CIM 10) ne foumit pas Ie support
informationnel adapte car sa granularite n'est pas appropriee pour une telle cible, et de
nombreuses maladies genetiques rares n'y sont pas actuellement listees, De plus, la
structure de CIMI 0 n'est pas adaptee aun domaine OU la nosologie evolue tres rapidement.

1 https://cemara.orglPresentationJshow.jsp?sm~membres (19 jan 2009).
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Ce sont en effet pres de 300 nouvelles entites qui sont decouvertes chaque annee, Or il a
fallu 17 annees pour passer de la CIM9 (1976) a la CIMlO (1993).
Nous nous sommes done associes pour ce travail ontologique a Orphanet [2] qui a concu
un thesaurus specifique dedie aux maladies rares. Orphanet a un savoir-faire dans le
domaine et est membre de la Rare Disease Task Force europeerme', Il foumit un soutien
ontologique a des experts pour chaque domaine de CEMARA. La specificite de cette
collaboration prevoit une ontologie pour chaque thesaurus de CEMARA avec un caractere
lexical unique pour la labellisation de chaque maladie, y compris la gestion des synonymes
et des eponymes associes a certaines maladies ou de syndromes complexes (par exemple,
syndrome de De Toni-Debre-Fanconi et tubulopathie proximale). En outre, les nosologies
et nosographies associees sont foumies aux professionnels de differentes specialites afin de
leur permettre de partager des termes communs. Orphanet peut aussi beneficier d'un retour
dinformation via CEMARA par l'etude, arythme regulier, des associations de diagnostics
avec des mots cles et/ou notes emises par les medecins utilisateurs, qui peuvent conduire a
des evolutions du thesaurus.

En ce qui conceme les mutations genetiques, nous utili sons GENATLAS3
, qui contient des

informations pertinentes a l'egard de la cartographie genique et des maladies genetiques.
Un lien specifique a ete elabore vers cette base de donnees. Les codes OMIM [2]
(Online Mendelian Inheritance in Man) de la base de donnees genotypiques et
phenotypiques seront egalement mis a disposition. Un lien sera egalement assure avec la
base « Ensembl »4 [3]. Il s'agit d'un projet collaboratif debute en 2000, concu comme un
navigateur pour le genome humain.

Un aspect important conceme la granularite du thesaurus. En effet, un choix etait a faire
entre une granularite fine, source de variabilite de codage (difficultes de codifier des regles
de codage aI'echelon du symptome par exemple), et une granularite plus importante (par
exemple, les ensembles syndromiques, retard mental avec ou sans dysmorphie), source
d'heterogeneite de sens. Nous avons choisi de nous placer au niveau des syndromes et des
maladies et non au niveau des signes en raison de la presence en nombre notable de
syndromes, en particulier pour les dysmorphies. Ceci permet de recueillir une information
pertinente pour le niveau de description epidemiologique,

Autre aspect important, l'arborisation du thesaurus. Le thesaurus a une structure a
profondeur variable d'une specialite al'autre ou dans une meme specialite. Par exemple, Ie
syndrome du triple A (profondeur 6), le syndrome de Aase-Smith (profondeur 3) et
maladie de Willebrand, forme non acquise (profondeur 2). En depit de cette variabilite de
profondeur, le niveau de pertinence semantique a ete maintenu congruent avec la
granularite definie precedemment.

2.3 Systeme d'information (SI) : presentation et mise en oeuvre

Le SI de CEMARA rassemble dans une representation standard un enregistrement
minimum patient elabore par les professionnels des specialites medicales des enfants et des
adultes. CEMARA vise a remplir plusieurs exigences : l'evolutivite, la modularite, la
fiabilite, l'accessibilite et l'efficacite sur la base de logiciels non proprietaires.

L'architecture de CEMARA (figure 1) est fondee sur une architecture n-tier, Via un
navigateur Web, le client se connecte aun « middle-tier », qui est relie aplusieurs bases de
donnees : la base de donnees de production, le dictionnaire geographique, et la base de

2 Rare Disease Task Force: http://www.rdtf.org/ (19 nov 2008)

3 GENATLAS : http://www.dsi.univ-paris5.fr/genatlas/(19 nov 2008).

4 Ensembl : http://www.ensembl.org/ (19 jan 2009).
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donnees thesaurus. Un entrepot de donnees et un systeme d'information geographique
permettant des requetes et leurs representations sont en cours de realisation . Cette logique
de conception est a rapprocher d'une application deja developpee et utilisee pour
l'insuffisance renale terminale depuis 2002 [4].

Cllenl TIe<

«":::.)

~
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Figure 1 - CEMARA : une architecture n-tier.
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Le « Middle-tier» appuie les services aux clients par Ie biais de conteneurs Web et de la
logique metier. Cette derniere est interfacee dans Ie « middleware » avec une bibliotheque
d'interrogation de la base de donnees gestionnaire-dependante qui supporte les operations
vers la base de donnees. Du cote client, CEMARA s'appuie sur les installations locales de
reseaux Internet et sur des configurations ordinateurs tres diverses dans les services
medicaux. Un acces par l'intermediaire d'un assistant numerique personnel est egalement a
I'etude,

La maintenance et les evolutions sont centralisees, ce qui reduit les couts et les delais. La
structure de la base de donnees de production correspond a la structure du reseau
CEMARA et respecte la confidentialite et la securite des donnees [5]. Une fonction de
dedoublonnage a ete specifiquement developpee afin d'eviter tout doublon d'identite [6].

Le deploiement de CEMARA a commence Ie 23 mai 2007, initie par IS centres. Les
coordonnateurs et les utilisateurs ont ete formes, par l'intermediaire de sessions centralisees
et sur site. Un assistant de recherche clinique a organise la formation et est en charge de
l'assistance technique.

CEMARA s'appuie egalement sur des collaborations avec:

• des institutions telles que Ie ministere de la Sante, la mission maladie rare, l'Institut
national de Veille Sanitaire, la Haute Autorite de Sante et la Caisse nationale
d'assurance maladie, concernant la conception des protocoles nationaux de diagnostic,
de traitement et de suivi, ainsi que l'analyse des couts ;

• les hopitaux universitaires pour la coordination et la connexion des professionnels par
l'intermediaire du reseau CEMARA ;

• les associations de families de patients pour ameliorer les soins aux patients.
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Tous les centres partagent un tronc commun d'informations qui comprend des donnees
d'identification (pour le cas-index et les eventuels membres de sa famille), le diagnostic, le
contexte et l'activite medicale. L'identification des patients est fondee sur : nom, prenom,
sexe, date de naissance, date de deces, lieu de residence. Les modalites des activites
medicales et des modes de recrutement sont enregistrees. Des informations facultatives
sont recueillies sur les antecedents medicaux du patient, par exemple des donnees
prenatales et/ou neonatales,

Un ou plusieurs diagnostics sont etiquetes it l'aide du thesaurus correspondant, ainsi que le
statut de ce diagnostic: probable, confirme, en cours, infirme, non determine, non
classable, Une description chromosomique de l'anomalie par bras est egalement disponible,
ainsi que des mots des supplementaires pour les signes atypiques des symptomes, ou pour
les patients presentant un diagnostic encore inconnu ou non etiquetable, Des mots-des ont
ete proposes par le comite de pilotage. Us permettent d'annoter des syndromes ou des
maladies dont l'expression phenotypique differe de I' expression courante. Cette annotation
a pour objectif d'identifier les patients qui presentent des phenotypes atypiques. La
selection d'un diagnostic utilise des requetes de type Asynchronous JavaScript et XML
(AJAX).

2.5 Perales

Des informations complementaires pour des maladies specifiques sont decrites et
recueillies dans ce que nous appelons les « petales », rattaches it la base de donnees, en
mettant l'accent sur la collecte de donnees specifiques. Actuellement, six «petales» ont ete
deployes et plusieurs autres sont en cours de developpement, Ces petales sont developpes
de maniere modulaire (figure 2) it l'image de «plug-in ». De cette facon, nous pouvons les
attacher it (voire les detacher de) la base de donnees du tronc commun avec un minimum
d'investissement et de developpement, Us sont fondes sur l'enregistrement d'informations
specifiques et de donnees biologiques, mais aussi sur certains aspects sociaux comme la
scolarite ou le handicap, ou psychologiques. Des petales peuvent etre developpes
specifiquement dans le cadre de suivi d'etudes de type Protocole Hospitalier de Recherche
Clinique (PHRC).

Ces petales donnent une capacite d'enrichissement du tronc commun de CEMARA
permettant une personnalisation des donnees par centre et/ou site et ceci it 3 niveaux
d'integration : sur le diagnostic, sur l'activite, ou plus globalement sur le dossier.

Deux formes d'implementation pour l'Interface Homme-Machine (IHM) sont alors
possibles soit par l'ajout de champs dans le bordereau CEMARA (cas d'informations
complementaires sur diagnostic), soit par l'ajout d'un bordereau complementaire.

2.6 Interface utilisateur

L'interface permet it l'utilisateur d'acceder it plusieurs fonctions : les fonctions dossiers
(creation et consultation), saisie d'activite, outils (recherches, exports), documents,
messagerie securisee integree et un annuaire (structures et membres de CEMARA). Des
parametres personnalisables permettent egalement de modifier l'affichage.

L'ergonomie generale de l'application et plus precisement celle des bordereaux de saisie a
ete pensee et developpee pour limiter le nombre de clics. Ainsi toutes les actions et les
options sont visibles en permanence et suivent Ie defilement vertical.



282 C. Messiaen et al.

I - ~MedicalPlitienlFie
Petals

Family Heattn Prctesacnal

I r Activily
P- ActivilyPilce

I r , I

I
Poti<nt

I

~
u_

P...., I I
I I

I MldcalReeord

I
Unity C.n""

I I r~ I
Petalll iI I Di"'"

~
KeywordDiaeJ'l0tis I """k.llnfo....on I

I I -I
I

ExtemelSource
K..-do

DOI I

Disglo!lesTheSlll.J1JS

.
ch~d

II

Figure 2 - Schema UML de CEMARA.

D'autre part, une aide it la saisie par recherche AJAX est appliquee en cours de frappe.
Enfin, I'historisation est representee par une visualisation via des onglets integres aux
bordereaux (figure 3).

2.7 Interoperabilite

CEMARA a ete concu afin de communiquer avec d'autres sources d'information : l'usage
de XML, en tant que format d'echange, permet une plus grande flexibilite et une meilleure
capacite d'echanger des donnees avec d'autres systemes d'information francais tels que le
systeme de l'Assurance Maladie ou des systemes d'information des h6pitaux. Il permet
egalement l'importation de bases de donnees preexistantes (figure 4).

Ainsi deux schemas XML CEMARA distincts ont ete concus pour les flux entrant et
sortant permettant un contr6le d'integrite des donnees et un contr6le semantique,

Sur le flux entrant, le schema XML donne:

• la capacite de gerer la diversite des donnees sources par gestion de briques type
« Integration d' Application d'Entreprise » (EAI) avec pour objectif de transformer les
donnees emettrices en flux XML CEMARA.

• la capacite de gestion de jeton de synchronisation avec contr6le it la source.

Il permet egalement une amelioration de la securite par la possibilite d'envoi differe des
donnees d'identification et des donnees medicales.
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3 Resultats

Plus de 400 professionne1s de sante appartenant it plus de 100 sites sur les 33 CR
contribuent it la collecte des donnees. Actuellement, I'ensemble des donnees rassemble
30 119 dossiers patients et comprend 15.456 patients de sexe masculin (963 foetus) et
13 784 de sexe feminin (906 fcetus) . Pour 877 fcetus Ie sexe n' a pas ete determinable. L'age
median est de 8,36 ans.
Les patients atteints de maladies rares ont ete principalement adresses aux CR par les
pediatres (42 %) et les medecins specialistes (26 %), tandis que pour les fcetus ce sont
principalement par des gynecologues (65 %) et par des centres de diagnostic prenatal
(24 %). Ces patients ont ete majoritairement recrutes par Ie biais des consultations (77 %)
ou d'avis en salle (7 %). Comme attendu, Ie nombre de patients par diagnostic est limite,
meme pour les diagnostics les plus frequents. En outre, environ 1/3 des dossiers sont
classes comme « diagnostic inconnu », ce qui signifie que la conclusion diagnostique n'a
pas ete atteinte, c'est un phenomene courant chez les patients atteints de malformations
multiples, dont Ie syndrome ne correspond pas aux entites actuellement etiquetees, Pour les
autres pathologies, Ie tableau ci-apres presente les 10 diagnostics les plus frequents.
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4 Discussion

Le programme de la Communaute Europeenne pour les maladies rares, initie en 2003,
visait it ameliorer I'information et la connaissance pour Ie developpement de la sante
publique [7]. En France, Ie plan maladies rares a joue un role cle dans la promotion de la
prise en charge de ces maladies [8]. Les CR doivent normaliser leurs informations et
structurer leur maniere de les colliger. Ceci a declenche Ie developpement de CEMARA.
L'experience partagee avec Orphanet et GenAtias a permis d'etendre I'expertise engrangee
avec Ie programme national francais REIN (Reseau Epidemiologic et Information en
Nephrologie) [4] que nous avons developpe pour l'insuffisance renale terminale. Elle
renforce la perennite de notre application. En outre, l'application est fondee sur les
logicieis libres, qui permettent des couts de developpement plus limites . La conception
d'une structure evolutive transmise par sa modularite assure son extensibilite,

D'autre part, nous avions constate une limitation concernant Ie thesaurus. En effet, Ie
thesaurus ne comporte pas de definitions des entites, ce qui aurait pu nuire it son
hornogeneite semantique. La solution mise en place pour y pallier a ete de mettre it
disposition des professionnels un lien direct vers les descriptions Orphaner' ,

La question de l'adhesion des professionneis a trouve sa reponse dans Ie modele
organisationnel mis en place et herite de REIN. En effet, la constitution, du reseau
« humain » a ete un prealable it la mise en place de la plate-forme informatique. Ce reseau
humain respecte la structure des centres de reference (centre/sites), il est fonde sur
I'etancheite des donnees nominatives, materialise par la structure alveolaire de type
« ruche » du modele. Chaque site gere ses donnees nominatives de facon etanche, dans Ie

5 Orphanet : http://www.orpha.net(l9 jan 2009).
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respect des directives de la loi Informatique et Liberte, et materialise par une charte, signee
par chaque utilisateur. Ces dispositions ont permis un consensus fort qui est l'un des piliers
de la reussite de CEMARA. Sur une periode de 9 mois, pres it 12 000 cas de maladies rares
ont ete enregistrees et plus de 30 000 en 18 mois. C'est un reflet de l'adhesion et de
I'implication des professionnels et de l'utilite de cette application.

Tableau 1 - Les dix pathologies les plus frequentes dans CEMARA.

Pathologie Effectifs

Neurofibromatose de type 1 574

Osteogenese imparfaite 420

Autisme 400

Trisomie 21 387

Mucoviscidose 375

Syndrome de Di George 363

Syndrome nephrotique cortico-sensible 298

Oligoarthrite juvenile 293

Syndrome de Noonan 284

Syndrome de Turner 281

Parallelement, d'autres registres en ligne existent ou sont emergents, Le plus important
d'entre eux est celui de l'ESID (European Society for Immunodeficiencies) [9, IOJ. Mais il
se differencie sur plusieurs points. Tout d'abord, il s'agit d'un registre europeen dans un
champ medical unique, les deficits immunitaires. Par ailleurs, il differe aussi sur un point
essentiel: l'objectif. En effet, Ie registre de I'ESID se veut une aide it la decision
diagnostique par une procedure de validation fondee sur la description des sympt6mes.
Alors que CEMARA se pose comme un outil epidemiologique et d'aide it la decision en
Sante publique.

Les utilisateurs de bases de donnees affirment que souvent ils ne disposent pas d'un
veritable retour sur les donnees qu'ils renseignent. Par consequent, nous foumissons tous
les trois mois des rapports sur l'activite et sur les diagnostics, et tous les ans un document
reprenant les elements du referentiel d'evaluation de la Haute Autorite de Sante (HAS) et
de la Direction de l'Hospitalisation et de l'Organisation des soins (DHOS). Chaque
participant peut aussi utiliser un outil de recherche multicriteres pour etudier ses cas.

Enfin, les informations seront stockees dans un entrep6t de donnees, Ie CEMARACube.
Cet entrep6t sera accessible aux utilisateurs par un systeme d'information gecgraphique, Ie
SIGMARA via Ie web.

5 Conclusion

CEMARA permet d'evaluer la repartition geographique des cas existants pour ameliorer
l'offre de soins. II permet de mieux decrire les nouveaux cas de maladies rares, d'en
organiser Ie suivi, et d'identifier les besoins medicaux et psycho-sociaux. L'usage d'une
interface Web a pour but d'aider I'enregistrement medical, la prise en charge et la
connaissance des maladies rares. II vise it contribuer it la sante publique, it I'adaptation de
l'offre de soins avec une meilleure connaissance de ces maladies, offrant ainsi un appui
decisionnel de sante publique. L'analyse epidemiologique sera interfacee avec Ie logiciel
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de statistiques R [11] sur des donnees agregees et prealablement anonymisees en utilisant
notre experience decoulant de SIGNE, un Web-systeme d'information geographique [12].
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Abstract
Access to quality medical information is an important part ofa health system because it
may help to improve people '.I' health. With the development of information technology and
communication, new tools are available to facilitate the production, publication and
access to such information. However, these tools pose new challenges. It becomes
increasingly difficult to assess the credibility of medical information on the Web.
It is not clear ifthe techniques used to produce medical information online are reliable. In
addition, it is unclear whether the confidence that we can give this information is based on
reliable universal criteria. It seems important to take into account the diversity ofsocial,
economic and cultural contexts in which this information is used.
This project offers recommendations for production and access to online medical
information for health professionals. It studies the situation in French speaking Africa and
particularly in Mali.
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1 Introduction

Avec le developpement de la societe de l'information se pose le probleme de la
mondialisation des savoirs et des tensions provoquees par la meconnaissance des facteurs
identitaires et culturels. Comme Ie dit Dominique Wolton [1], «Ce n'est pas parce que
I' Autre est aujourd'hui plus accessible qu'il est plus comprehensible, c'est meme
precisement l'inverse. Plus nos differences sont visibles, plus elles creent des tensions. »
Afin que tous puissent beneficier des outils d'Internet - notamment dans le domaine de la
sante oil ils permettent dameliorer l'acces it l'information, le pilotage des systemes de
sante et le «patient empowerment» - il convient de developper les acces it Internet, des
competences et des regles d'usage. Chacun pourra ainsi participer au reseau mondial et y
apporter ses connaissances et ses experiences [2].
C'est dans cette optique que la fondation Health On the Net (HON) s'est developpee
depuis dix ans [3]. Surtout active dans les pays developpes, avec plus de 5 000 sites
medicaux accredites dans 72 pays, la fondation HON etend ses activites aux pays en
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developpement, en y etablissant des representations regionales, afin de mieux repondre aux
besoins locaux d'accreditation et de valorisation des informations medicales en ligne.

L'Organisation mondiale de la sante (OMS) renforce son activite dans ce domaine, suite a
la resolution sur la cybersante votee par les etats membres en mai 2005 [4]. Un des projets
importants dans ce domaine est la Global Health Library (GHL) [5]. Son but est de fournir
un point d'acces aux informations medicales fiables grace aune plate-forme virtuelle.

Celle-ci rassemble des sources multiples et oriente les differents groupes d'utilisateurs
(rninisteres de la Sante, acteurs de la sante, fournisseurs d'information, patients, public
general) vers des contenus utiles a leurs besoins respectifs. Ce projet facilite egalement la
relation entre les fournisseurs et les utilisateurs d'information et vise une couverture
globale avec un effort particulier sur les pays en developpement,
Les outils bases sur Internet peuvent egalement etre employes pour assurer la formation
continue a distance des professionnels de la sante, pour autant que les contenus et
l'arganisation des cours soient adaptes aux realites locales [6]. C'est un domaine de
recherche important pour la chaire UNESCO de telemedecine de TUniversite de Geneve,
etablie en 2005.

L'Institut Universitaire d'E-tudes du Developpement etudie, depuis plus de quarante ans,
les consequences socio-economiques des developpements technologiques sur les societes
du Sud et les representations sociales qui y sont associees, Plusieurs recherches ont analyse
les transformations sociales issues du developpement des nouvelles technologies de
I'information [7]. En outre, l'experience socio-anthropologique de l'Institut des Sciences
Humaines du Mali a contribue a identifier les caracteristiques specifiques des
representations sociales associees aux TIC.

2 Methodes

Plusieurs activites furent menees de front: I'inventaire des principales sources de contenus
medicaux en ligne en Afrique francophone ; l'application des principes du HONcode pour
l'accreditation des sites Web identifies et Ie recueil des problemes rencontres lars de leur
evaluation; I'identification des criteres de confiance specifiques aux contenus medicaux en
ligne au moyen d'une approche socio-anthropologique (entretiens semi-directifs et
questionnaires).

2.1. L'inventaire des principales sources de contenus medicaux en ligne en Afrique
francophone

L'inventaire des sources d'information de sante en Afrique francophone a ete effectue en
mobilisant deux reseaux de professionnels actifs dans ce domaine. D'une part, l'OMS
travaille sur Ie Global Index Medicus, qui rassemble et structure la liste des sources
dinformation de sante [8]. D'autre part, Ie Reseau en Afrique Francophone pour la
Telemedecine (RAFT) qui mobilise chaque semaine des centaines de professionnels de la
sante pour des cours de formation continue universitaire a distance. Les cadres et
coordinateurs de ce reseau, actif dans dix pays d' Afrique francophone, ont participe a ce
projet, de meme que les correspondants academiques membres du reseau de l'UNESCO
dans Ie domaine de la cybersante,
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L'evaluation des sites Web identifies lors de I'inventaire a ete effectuee par les
collaborateurs du siege malien de la Fondation Health On the Net aBamako, en utilisant la
methodologie developpee et appliquee par la Fondation HON depuis dix ans. 11 s'agit d'un
questionnaire structure permettant d'evaluer le respect de huit principes de bonne conduite
constituant le HONcode [9]. La fondation HON a fourni, depuis Geneve, un support
methodologique et une coordination technique. Les divergences par rapport aux criteres du
HONcode ont ete systematiquement relevees et analysees pour identifier d'eventuelles
regularites dont il faudrait determiner si elles motivent une adaptation du HONcode, et/ou
sil s'agit de developper des competences specifiques pour la production de contenus
dignes de confiance.

2.3 Approche socio-anthropologique

L'Institut Universitaire d'Etudes du Developpement et I'Institut des Sciences Humaines du
Mali ont identifie les criteres qui determinent la confiance que peuvent accorder les
professionnels de la sante a l'information medicale en ligne. Cette enquete s'appuie sur
quatre-vingt entretiens semi-directifs menes aupres d'un echantillon de professionnels de la
sante maliens dans differents centres de sante (hopitaux universitaires, Centres de sante de
reference, Centre de sante communautaire) aBamako et dans la region de Mopti et aupres
des participants du reseau RAFT lars des Journees Francophones d'Informatique Medicale
(JFIM) des 10 et 11 janvier 2007 aBamako. Un questionnaire ~ distribue lors des JFIM - a
permis de completer les donnees qualitatives recoltees par le biais des entretiens semi
directifs

2.4 Enquete en ligne (Internet)

La fondation HON, l'IVED et l'ISH ont realise une enquete en ligne intitulee « Enquete
sur l'utilisation de l'lnternet medical et de sante en Afrique francophone »pour determiner
comment les utilisateurs et les editeurs de sites Web accordent leur confiance a
l'information en ligne. Ceux-ci ont ainsi appris I'existence d'initiatives pour ameliorer la
qualite de l'information de sante en ligne, tel que la certification HONcode.

3 Resultats

3.1 L'absence de marche local de l'information medicale en ligne

Les medecins specialistes - generalement des hommes plus ages et bien formes - disposent
de multiples possibilites d'acces a de l'information medicale de qualite, Cette « elite»
medicale (medecins-chefs, professeurs, chercheurs) ne produit pas d'informations
medicales destinees au marche local. En general, ces professionnels s'interessent aux
informations specialisees produites au Nord et n'reuvrent pas a la democratisation de
l'acces a l'information ou a la production de contenus a caractere plus local. A l'autre
extremite de la hierarchie medicale, les infirmiers et dautres professionnels de la sante
n'ont pas acces a l'information et sont done laisses de cote. Au plan intermediaire, I'on
trouve des medecins internes, des generalistes, des infirmiers-majors et des femmes
medecins specialistes qui ont un acces limite a l'information medicale, En outre,
lorsqu'une connexion Internet existe, ils n'ont que rarement acces aux bases de donnees
specialisees. Les efforts pour ameliorer I' acces a l'information medicale de qualite
devraient done se concentrer sur ce groupe de professionnels.
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Ainsi, I' «elite» hospitalo-universitaire privilegie I'information produite au Nord, sans se
preoccuper de la production locale. II n'existe done pas de production locale
d'informations qui pourraient interesser les autres professionnels. Cela n'incite pas ces
professionnels a chercher des informations dans les sources existantes qui ne sont souvent
pas applicables dans leur contexte c1inique. Le sentiment de mefiance des professionnels
de la sante vis-a-vis de I'information produite localement renforce cette carence
d'informations locales. II n'y a que peu de publicite sur les sites d'Afrique francophone et
la presence de sites commerciaux est tres faible: c'est un autre signe de I'absence d'un
marche local de I'information medicale en ligne.

Figure 1 - Acces des professionnels de la sante aux differentes informations medicates.
(Entretiens IUED, n= 80.)

L'Afrique sub-saharienne represente un faible marche economique pour les medicaments
et les technologies de I'information et de la communication (figures 2, 3 et 4).

En outre, il n'existe que peu de moyens economiques pour diffuser des informations
medicales editees en Afrique (que ce soit sur papier ou en ligne), contrairement aux
modeles occidentaux (grands editeurs scientifiques qui possedent des centaines de
joumaux , ouvrages de reference ou base de donnees en ligne).

Les contenus produits en Afrique ont done tendance a etre publies dans les joumaux et les
sites du Nord.

Des moyens pour dynamiser l'acces et la production de telles informations existent
pourtant, mais ils sont peu utilises : OpenAccess (financement des frais d'edition par les
auteurs) ou soutiens gouvemementaux a I'edition scientifique.
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Figure 3 - Repart ition par pays des sites de sante certifies HONcode.
(Resultats issus de la certification HONcode par la Fondation Health On the Net; n =6 258)

3.2 La qua lite edit eriale du contenu des sites web produ its en Afriq ue francophone

En tennes de respect des criteres HONcode, on se retrouve dans une situation similaire a
celle qu'on mesurait il y a 5 ans dans les pays occidentaux. Internet est essentiellement
utilise pour un acces en lecture, generalement anonyme, ce qui explique en partie Ie peu de
soucis lies ala confidentialite,

Remarque: Ie but de ce tableau est de mettre en evidence qu'en tennes de respect des
criteres HONcode, on se retrouve en Afrique dans une situation similaire a celle qu'on
mesurait entre cinq ans et deux ans auparavant dans les pays occidentaux. En effet les
chiffres relatifs aux principes HONcode respectes entre I'Afrique en 2007 et l' Europe en
2001 et 2005 sont similaires pour les principes tels que I'autorite, la complementarite, la
date, la justification et Ie contact. A noter egalement que pour l'Europe de 2001 a 2006,
nous constatons une augmentation du respect des principes (cornplementarite,
confidentialite, references, date, financement et publicite) en fonction du temps et liee ala
prise de conscience des Webmasters et des editeurs de sites Web aux standards du
HONcode_
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Figure 4 - Distribution des sites de sante certifies HONcode en Afrique francophone , en Europe et
Amerique du Nord.

(Etude du contenu des sites Web en Afrique francophone sub-saharienne par la Fondation Health
On the Net, n=116; et n=5 281 sites certifies HONcode en Europe et en Amerique du Nord.)

Nos travaux mettent en evidence un decalage entre les informations trouvees sur les sites
medicaux et les attentes des professionnels de la sante. L'infonnation scientifique avec
82 % semble la plus recherchee par les professionnel s de la sante, alors que uniquement
25 % des sites en Afrique francophone offrent des articles scientifiques en ligne.

Les informations sur la pratique medicale, comme les experiences therapeutiques et Ie
diagnostic sont egalement recherchees (60 % et 56 %). Toutefois, moins de 8 % des sites
en Afrique francophone repondent it cette attente . Alors que, pres de la moitie des
professionne1s de la sante recherchent des formations universitaires , seuls 2,5 % des sites
en Afrique francophone donnent acces it des cours en ligne. Ceci souligne la necessite de
foumir un contenu repondant aux besoins des utilisateurs en Afrique francophone .
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Figure 5 - Comparaison des prin cipes HONcode respectes entre les sites medicaux et de sante
entre I'Afriquefrancophone sub-saharienne et I 'Europe de 2001 a2006. (Resultats issus de la

certification HONcode par la Fondation Health On the Net.)
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La question de la fiabilite des informations medicales en ligne n'est pas evoquee
spontanement dans les entretiens. En outre, les systemes d'accreditation de I'infonnation
medicale en ligne sont peu connus.
Les criteres de fiabilite se repartissent en deux groupes egaux : la moitie sont relatifs au
contenu de I'infonnation, I'autre moitie a tout ce qui «enveloppe» Ie contenu
infonnationnel proprement dit, c'est-a-dire des criteres «fonnels ». Ainsi, les
professionnels de la sante confrontent I'infonnation collectee sur Internet avec leur propre
experience (19 % des occurrences semantiques), puis ils se fient a celle d'une tierce
personne (10 %). Ensuite, ils examinent Ie titre (7 %) et lisent les resumes (5 %). Les
criteres de fiabilite « fonnels » sont relatifs au pouvoir symbolique de I'institution au sein
de laquelle est produite I'infonnation (par exemple une revue, un site ou une institution)
(14 %), a I'attribution (mention de I'origine et la date de I'infonnation) (II %) et a
l'autorite (10 %).
Ainsi, nous avons constate une carence de regard critique sur I'infonnation : sa qualite ou
sa fiabilite n'est pas percue comme une question importante et elle n'apparait jamais
spontanement. Ces resultats sont comparables a ceux de Blumberg et Sparks (1999) [11]
qui ont interroge des etudiants americains ala fin des annees quatre-vingt-dix. II ne parait
done pas y avoir de differences socioculturelles clairement identifiables dans la
construction de la confiance.

80

70

60

50

40

30

20

10

o
Articles

scienlifiques
Experiences Diagnostic Informalions de Donnees

tnerapeuuques type acadernique slal isl iques
I cours en ligne

Demandes des professionnelsde la sante enAfrique francophone

Contenus Internet existants enAfrique francophone

Figure 6 - Comparaison des demandes des professionnels de la sante en Afrique francophone par
rapport aux contenus Internet sante existants en Afrique francophone. (Etude du contenu de sites
Web en Afrique francophone sub-saharienne par la Fondation Health On the Net, n = 116 ;
enquete en ligne sur l 'utilisation de !'int ernet medical et de sante en Afrique francophone par
WED-HON; n = 54.)

3.4 Les barrieres it I'acces it I'information medicale en Iigne

La carence d'infrastructure infonnatique dans certains etablissements ou services
medicaux constitue I'obstacle Ie plus important pour I'acces a I'infonnation medicale en
ligne. Dans les Centres de Sante communautaires, les Centres de Sante regionaux et
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certaines cliniques privees, I'infonnatique est tres peu presente, voire inexistante. Dans les
deux hopitaux universitaires, Ie nombre d'ordinateurs connectes varie sensiblement d'un
service a l'autre, de meme que la qualite de la connexion.
La dimension hierarchique influence la maniere dont Ie media Internet est employe, tant
d'un point de vue quantitatif que qualitatif. Les plus grands utilisateurs sont les medecins
specialistes, les internes ainsi que les jeunes medecins qui viennent de terminer leur
internat. Les infinniers, les sages-femmes et les aides-infinniers ne consultent pour ainsi
dire pas ce media. Les pratiques des medecins different beaucoup selon leur statut
professionnel. Les generalistes se servent Ie plus souvent d'un moteur de recherche
ordinaire (Google) alors que les medecins specialistes emploient Internet de maniere plus
precise et privilegient les moteurs de recherches specialises (Pubmed, INIST, CISMEF).

Les hommes utilisent davantage Internet que les femmes, tout statut confondu. Cette
situation est moins liee aune situation d'inegalite d'acces qu'au phenomene de «double
journee ». Alors que les medecins consultent souvent Internet en fin de journee ou lors des
week-ends, les femmes mariees doivent gerer les questions domestiques et familiales.
De meme, alors que l'emploi d'Intemet est generalement correle a I'implication du
professionnel dans Ie domaine de la recherche, on observe que les femmes medecins sont
plus engagees dans Ie champ clinique que dans celui de la recherche, ce qui diminue leur
chance d'utiliser Internet.

L'usage d'Internet dans les centres de sante est souvent associe aun intermediaire. Nous
en avons recense trois figures principales :

• Les personnes qui regissent I'acces a l'infrastructure. Les ordinateurs connectes se
trouvent Ie plus souvent dans Ie bureau du medecin-chef Les professionnels qui
souhaitent se connecter aInternet doivent obtenir prealablement son aval.

• Les personnes qui regissent l'acces a I'infonnation en ligne: certains
professionnels passent par une tierce personne pour effectuer leur recherche sur
Internet. Les medecins specialistes mandatent des medecins generalistes ou des
internes. Ces derniers font appel a des non-specialistes (animateurs de cybercafe,
responsables de la salle informatique, bibliothecaires, parents, etc.). Ces formations
differentes de l'mtermediaire influence la gestion de la fiabilite de l'infonnation en
ligne et sa qualite. Les specialistes - contrairement aux generalistes et aux internes
- s'adressent a des professionnels de la sante plus aptes a distinguer une
information fiable d'une autre qui ne I'est pas.

• Les personnes qui regissent l'acces aux informations specialisees, Tous les sites
medicaux ne sont pas en libre acces et s'y connecter suppose de detenir des codes.
Les professionnels qui connaissent ces codes sont rares et ils les conservent
jalousement. Ces intermediaires sont generalement des medecins-chefs qui ont
obtenu les codes graces aux relations qu'ils entretiennent avec des institutions
etrangeres (Organisations internationales, institutions, hopitaux) et a la
reconnaissance dont ils disposent, au niveau international.

Doter en priorite les bureaux des medecins-chefs revient a reaffirmer la hierarchie
medicale traditionnelle. La reconnaissance acquise par ces intermediaires est celle du
systeme de sante, au niveau national. Le pouvoir des jeunes medecins qui effectuent les
recherches sur Internet depend de leur connaissance infonnatique. Cette fonction
dintermediaire leur pennet de renforcer leur position dans Ie service. Enfin, la
reconnaissance que confere aux medecins-chefs la detention des codes d'acces aux bases
de donnees specialisees est issue de leurs relations avec les bailleurs de fonds et les pairs
au niveau international.
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Le media Internet contribue ainsi it reproduire I' organisation hierarchique, Si les
connaissances informatiques des jeunes medecins leur permettent dacquerir une certaine
reconnaissance de la part de leurs aines, les rapports de pouvoir ne sont pas modifies de
maniere determinante pour autant.

Ce sont les medecins-chefs - et done les acteurs les plus ages - qui conservent les deux
principales cles, celle du hardware (acces aux ordinateurs connectes) et celle du software
(acces aux sites rnedicaux reserves).

4 Conclusion et recommandation

Ce projet de recherche a permis d'explorer plusieurs domaines lies it la production et it
l' acces aux informations medicales en ligne pour les professionnels de la sante en Afrique
francophone.

L'etude d'un important echantillon des sites medicaux d'Afrique francophone a precise la
qualite editoriale et les mecanisrnes de production; de plus, elle a revele Ie decalage entre
les informations publiees et celles qui sont attendues par les professionnels de la sante.

Les quatre-vingts entretiens conduits aupres des professionnels de la sante ont montre que
les determinants de la construction de la confiance ne semblent que peu differer de ceux
connus dans les pays occidentaux. Toutefois, des specificites quant it l'acces aux
informations sont apparues. II s'agit done de :

• Veiller it I'equite de l'acces (connexions, bases de donnees, articles scientifiques,
etc.) aux informations medicales en ligne, en particulier pour les femmes et pour les
infirmiers et les majors.

• Developper l'acces aux informations medicales en ligne chez les medecins en
formation, les generalistes, les professionnels paramedicaux experimentes et les
femmes professionnelles de la sante.

• Reconnaitre et developper Ie role des intermediaires dans l'acces it l'information
medicale en ligne afin d'offrir des services de qualite,

• Sensibiliser les professionnels it la problematique de la fiabilite de l'information
medicale en ligne. Ces derniers n'y accordent que peu d'importance en raison de
l'acces souvent difficile it Internet.

Au terme de cette etude, nous formulons les recommandations suivantes :
a) Favoriser la production de contenus medicaux pour une audience locale

• Reconnaitre l'existence d'un besoin de formation continue pour les medecins
internes et generalistes, les specialistes notamment les femmes, voire des infirmiers
majors.

• Inciter les experts it produire des contenus specifiques it ce groupe en collaboration
avec les professionnels de la sante plus jeune et les professionnels de la gestion de
I'information medicale (bibliothecaires, informaticiens). Ceux-ci pourraient en
outre developper des competences specifiques pour la production et la diffusion de
contenus dans Ie cadre de reseaux collaboratifs structures.

• Promouvoir I' accreditation de la qualite des sites.
b) Ameliorer la production d'information scientifique d'audience internationale

• Diffuser les connaissances produites dans les pays en developpement en valorisant
la publication en ligne de journaux locaux et de theses dans Ie cadre du Global
Index Medicus.
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• Subventionner les publications en «OpenAccess» pour les auteurs des pays en
developpement.

c) Ameliorer l'acces aI'information de qualite
• Promouvoir I'importance de la qualite et de la pertinence de J'information medicale

en ligne aupres des professionnels de la sante et des etudiants,
• Promouvoir les ressources en ligne disponibles gratuitement (MEDLlNE,

PubmedCentral, BioMedCentral, HINARI, Global Index Medicus, HON, CISMEF
[12], Institut de l'Information Scientifique et Technique du CNRS [13], portails
medicaux nationaux, etc.).

• Renforcer la formation continue des professionnels de la sante, dont une partie peut
etre facilitee par I'utilisation du e-learning. Veiller a un acces equitable pour les
femmes.

• Developper le role des intermediaires de l'acces a linformation de sante, les
positionner dans des situations strategiques telles que des bibliotheques et les
organiser en reseaux collaboratifs.

• Veiller a ce que I'acces a de l'information medicale en ligne de qualite ne se
concentre pas entre les mains des seuls hommes et/ou de 1'« elite » hospitalo
universitaire.

• Faire connaitre les possibilites d'acces alinformation de qualite (HINARI, etc.) au
plus grand nombre de professionnels et favoriser l'acces a cette information au
moindre cout, Limiter ainsi les tentatives de retention d'information.

• Developper une infrastructure technique performante et bon marche d'acces a
I'Internet. Dans des situations de connectivite insuffisante, diffuser les contenus
hors ligne, par exemple par le projet eGranary [14].
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Abstract

Background: An observatory ofENT diseases in children was set up. It aimed at estimating
the incidence of acute episodes of rhinopharyngitis, otitis media, tonsillitis, sinusitis and
laryngitis and evaluating their time-space evolution in winter in France. In addition, this
study evaluated the ability of our surveillance platform generator to implement and
manage such an observatory.

Methods: A network of practitioners, "observers", declares the cases cared during their
consultation. The incidence ofthe observed diseases is estimated. Results are available on
line by interactive and direct access to data, or by newsletters including weekly national
and regional reports.

Results: The observatory operated during the winter seasons 2005-2006 and 2006-2007
with a network ofgeneral practitioners, ENT specialists and paediatricians. A cumulative
number of 388,685 consultations have been collected during the two seasons. The mean
number ofconsultations was then estimated at 18.6 millions for all ofFrance during each
winter for these diseases which corresponded to more than 1.65 consultation per child per
season.

Conclusion: Over the last 2 winters, the Hivern@le-KhiObs observatory showed the very
high incidence of ENT infections. This health platform helps to better understand the
spread of these diseases during winter in order to contribute to a rationalization of the
public health approach ofthese diseases.

Keyword

Communicable diseases; Acute ENT diseases in children; Multi-Source Information
System; Health Networks; Public Health Informatics.

1 Introduction

Dans un article publie en 2006, Doherty et al. rapportent les travaux de la commission
canadienne des maladies it declaration obligatoire [I]. Celle-ci recommande que les
maladies transmissibles it haute frequence et faible gravite soient placees sous surveillance
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en particulier lorsque les autorites sanitaires ne disposent pas ou peu de sources de donnees
les concemant. Les pathologies ORL de I'enfant correspondent exactement it ces
conditions. Ces pathologies sont tres frequentes et pourtant leur surveillance
epidemiologique est quasiment inexistante. En France, les infections ORL de l'enfant
surviennent essentiellement en hiver. Elles sont alors le principal motif de consultation
chez les pediatres et les medecins generalistes [2]. Apres avoir explore la litterature
intemationale dans ce domaine, il s'avere que les donnees d'incidence sur ces affections
sont rares, peu precises et le plus souvent fondees sur des enquetes restreintes.

Dans ce contexte, il apparaissait opportun de mettre en place un observatoire national pour
la surveillance epidemiologique de ces pathologies pendant la saison hivemale. L'objectif
etait d'estimer la frequence hebdomadaire, par departement francais metropolitain et par
tranche d'age des episodes infectieux aigus de la sphere ORL et de foumir au corps
medical et aux decideurs de sante publique les moyens d'information sur l'evolution spatio
temporelle de ces pathologies.

L'objectif secondaire de cette etude etait de demontrer la faisabilite de la mise en place
d'un tel observatoire sur la base du generateur de plate-forme de surveillance temps reel
que nous avons elabore dans le cadre du programme de recherche intitule «MetaSurv »
[3,4]. Ce programme beneficie d'une experience de plus de 15 ans dans le domaine de la
surveillance en temps reel des maladies transmissibles [5] et a pour but de diffuser aupres
des acteurs de sante des moyens pour la mise en place de systemes de surveillance
complets, it cout reduit et dans des delais courts.

Cet article relate l'experience de la mise en place de l'observatoire « Hivem@le-KhiObs »
grace it la plate-forme MetaSurv. 11 s'agit d'une etude observationnelle descriptive
nationale. La duree annuelle de I'etude est de 4 mois de decembre it mars correspondant
aux saisons hivemales des annees 2005-2006 et 2006-2007. L'etude conceme les
populations d' enfants des 2 sexes ages de 6 mois it 15 ans residant en France
metropolitaine au moment de l'etude.

2 Materiel et methodes

2.1 Mise en eeuvre et utilisation de la plate-forme

L'observatoire des pathologies hivemales de la sphere ORL chez l'enfant repose sur un
systeme d'information permettant le recueil en temps reel de donnees epidemiologiques,

Le systeme d'information, fonde sur une architecture de type n-tier, est une plate-forme
LAMPI accessible via intemet. L'interface graphique utilise les standards web, feuille de
style (CSS), XHTML (HyperText Markup Language), Ajax (Asynchronous JavaScript
AndXML).

2.1.1 Divers modes defonctionnement enfonction des types d'utilisateurs

Sur cette plate-forme, toute entite possedant un acces sur le site, c'est-a-dire ayant un code
et un mot de passe est appelee dans la suite du texte « utilisateur », La notion de «type
d'utilisateurs » est definie par le mode d'interaction avec la plate-forme. Pour chaque type
d'utilisateur correspond un ensemble de droits d'acces it certaines fonctionnalites de la

1 Linux debian, Apache_2, MySql_5 and PHP_5
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plate-forme. L'ensemble de ces droits d'acces satisfait a. un mode de fonctionnement qui
lui-meme correspond au final a. une interface utilisateur specifique, Par exemple, le type
predefini «administrateur» correspond au mode ayant le plus large acces aux
fonctionnalites alors que le type «visiteur » est celui ayant les droits d'acces les plus
restreints. Entre ces 2 types extremes, il est potentiellement possible de creer une infinite
de types d'utilisateurs en definissant les fonctions du site auxquelles ils auront acces, Lors
de la mise en place de l'observatoire « Hivem@le-KhiObs », nous avons genere une
dizaine de type d'utilisateurs parmi lesquels le type «observateur» qui constitue la grande
majorite des utilisateurs dans la mesure ou ce type est dedie aux medecins du reseau afin
que ceux-ci puissent effectuer la saisie des cas. Nous decrivons ci-dessous quelques
fonctionnalites principales relatives au mode «administrateur » afin de montrer un
panorama des fonctions disponibles sur cet observatoire.

L'administrateur a pour role de superviser l'ensemble de l'activite de l'observatoire.
Globalement, cette supervision peut se subdiviser en deux categories principales
d'interactions; d'une part la gestion des utilisateurs du site et l'animation du reseau et
d'autre part la gestion des donnees recueillies par les medecins-observateurs
(« observateurs »),

2.1.2 Interface generique aux donnees ou «fouille de donnees»

Quel que soit le type d'utilisateur, l'essentiel des interactions avec l'observatoire consiste
dans l'absolu a. acceder a. la base de donnee du systeme d'infonnation. En d'autres tennes
et schematiquement, il est possible de considerer l'observatoire comme une interface en
ligne a. une base de donnees. Bien sur, selon le type d'utilisateur (tel qu'ils ont ete evoques
plus haut) et done selon son niveau suppose de competence vis-a-vis des langages
d'interrogation des bases de donnees, nous avons developpe des interfaces adaptees de
fa/yon a. rendre ces interrogations transparentes. Ainsi nous montrerons comment le
fonnulaire de saisie pennet de saisir rapidement l'infonnation epidemiologique specifique
au protocole de l'etude. Neanmoins, dans la plus grande majorite des cas, l'interaction avec
les donnees peut s'effectuer par I'intermediaire de tableaux (donnees tabulees) qui se
revelent etre un mode a. la fois intuitif et efficace d'interrogation.

Nous avons done cree une interface generique fondee sur ce principe. Il s'agit d'un outil
qui pennet la presentation des donnees contenues dans une table d'une base de donnees
mais egalement leur manipulation interactive. La combinaison des filtres et des tris pennet
d'acceder instantanement aux enregistrements contenant I'information recherchee, Il est
possible d'effectuer des operations sur un ou plusieurs champs disposes en colonnes et/ou
sur un ou plusieurs enregistrements disposes en lignes. De tres nombreuses fonctions ont
ete developpees : navigation par page, affichage du nombre total d'enregistrements et de
pages obtenus suite a. une recherche, choix du nombre d'enregistrements par page, tris
croissants et decroissants sur le contenu des colonnes, selection des champs (colonnes) a.
afficher, filtres sur les colonnes pour selectionner l'infonnation a. afficher, changement de
l'apparence du tableau (couleur, espacement. .. ), edition des valeurs d'une cellule ou d'une
colonne avec une aide a. la saisie, suppression d'enregistrements, adjonction de liens vers
des outils afin d'effectuer des traitements complexes sur le (ou les) champ(s) des
enregistrements selectionnes et visibles dans le tableau.

Cet outil se presente sous la forme d'une librairie qu'il est possible d'integrer sur n'importe
quel serveur web. Cette librairie developpee en Ajax, ameliore considerablement le confort
de l'interface utilisateur par la reactivite due a. l'acces asynchrone aux donnees tout en
evitant le rechargement de page sur le navigateur pendant son utilisation. Cette interface
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est largement utilisee dans le site notamment en mode administrateur pour gerer les
utilisateurs, leur activite, les donnees saisies ainsi que les resultats obtenus par le traitement
de ces donnees.

2.1.3 Authentification

L'acces a la plate-forme est securise et protege par un identifiant et un mot de passe. Ces
identifiants doivent correspondre a un compte active selon un certain mode d'utilisation.
C'est l'administrateur qui attribue au moment de l'mscription le mode d'utilisation en
affectant le nouvel inscrit a un type d'utilisateur.

Pour securiser la navigation sur le site, une verification de l'identite du visiteur est
effectuee sur chaque page. Si une incoherence (changement des droits dacces, changement
inattendu du mot de passe, inactivite pendant plus de 10 minutes) est detectee, le visiteur
doit se reconnecter. Chaque visite sur le site est enregistree dans la base de donnees avec
des informations concernant la date, la provenance des utilisateurs, le navigateur utilise et
le systeme d'exploitation. Ces donnees permettent de connaitre plus en details les
utilisateurs de la plate-forme et leurs habitudes de navigation. En accord avec la loi
« Informatique et Liberte » du 6 janvier 1978, les medecins ont la possibilite d'acceder et
de rectifier les informations personnelles les concernant.

2.1.4 Tableau de bord et statistiques de connexions

L'interface du mode administrateur permet d'obtenir une vision globale de l'activite et les
interactions de tous les types d'utilisateurs avec Ie site. Pour cela, il dispose d'un outil de
synthese sous forme d'un tableau genere par le module presente ci-dessus. Apartir de ce
« tableau de bord » qui affiche des statistiques en temps reel, il accede a un grand nombre
de fonction de visualisation et de gestion de I'observatoire parmi lesquelles : ajouter des
utilisateurs, gercr les demandes d'inscriptions, modifier les informations concernant les
observateurs, gerer (avec tact) les relances des observateurs nayant pas suivi le protocole,
envoyer rapidement des courriels a un ou plusieurs utilisateurs, obtenir Ie detail des
connexions de chaque utilisateur, obtenir Ie detail des saisies de chaque observateur,
obtenir des statistiques concernant l'utilisation de la plate-forme, gerer les listes
d'evenements pour assurer un suivi de chaque utilisateur, creer des types d'utilisateurs
auxquels il peut deleguer tout ou partie de ces taches.

Par I'interrnediaire d'un code couleur, il met en evidence le temps ecoule depuis la
demiere saisie des observateurs. L'administrateur peut alors selectionner les observateurs
les moins rcguliers et leur envoyer un message de relance qui leur rappelle le
fonctionnement de l'etude et les invite a se connecter rapidement sur Ie site pour rapporter
les cas observes.

Chaque utilisateur est lie a une liste d'evenements Ie concernant. Cette liste est maintenue
a jour soit par l'administrateur qui y reporte les contacts qu'il a eu avec I'utilisateur
concerne, soit par Ie systeme qui ajoute automatiquement les principaux evenements
comme par exemple les dates de connexions ou de saisies, l'envoi d'un courriel ou un
appel telephonique.

Ainsi, quand un observateur appelle la hotline de l'observatoire ou envoie un courriel pour
obtenir des informations, loperateur a un acces instantane a l'historique de I'observateur
en recuperant le contexte des etapes deja accomplies et les problemes auxquels il a ete
confronte,

Les gestionnaires du site (utilisateurs auxquels l'administrateur a delegue certaines taches
de gestion) peuvent rechercher rapidement des utilisateurs en fonction de criteres de
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filtrage (nom, prenom, login, courriel, sexe, departement, etc.), modifier les donnees,
acceder au suivi de chacun d'entre eux, lister les saisies effectuees et realiser
eventuellement des corrections et d'autres operations plus complexes programmables et
ajoutees en lien comme outil dans I'interface Iui-rneme. Un exemple d'outil accessible
directement par Ie tableau est un module permettant l'acces aux donnees via des cartes
interactives. Nous utilisons I'API Google Maps pour generer des cartes afin dacceder
rapidement aI'information sur Ie nombre de medecins presents dans chaque departement et
les informations principales les concernant. Ces cartes contiennent plusieurs couches
d'informations : le fond de carte qui permet de reperer les medecins avec une geo
localisation sur l'adresse de leur cabinet (20 000 medecins). Les observateurs sont quant a
eux reperes par des marqueurs codes en couleur en fonction de leur date de derniere
connexion afin de visualiser instantanement la localisation des medecins « en retard» par
rapport au protocole de saisie ; des plages departementales de couleurs, du vert au rouge
(choroplethe), indiquent la densite d'observateurs dans les differents departements ; des
marqueurs de prefectures de departement, des infos-bulles affichent, lors d'un clic sur une
prefecture, la liste des medecins participant dans ce departement ; une fiche medecin
s'affiche quand on clique sur Ie nom dun medecin dans l'info-bulle. Ce module integre
sous forme d'outil accessible par le tableau dispose d'une fonction de recherche (Ajax) qui
permet de centrer la carte sur Ie departement et de geo-localiser a l'adresse du cabinet du
medecin recherche afin d' acceder plus rapidement aux informations Ie concernant.

2.1.5 Envoi de courriels

La gestion des courriels est un module important du site. Celle-ci est elle aussi integree en
tant qu'outil associe du tableau. Tous les courriels sont lies a des evcncments
automatiquement ajoutes a la liste des evenements de chaque destinataire. Les courriels
envoyes via le site sont generalement interactifs. IIs sont concus de maniere ainduire des
clics (par exemple questions posees au destinataire). Chaque clic sur un courriel provoque
des reactions automatiques du serveur programmables facilement par I'administrateur du
site. Ceci permet d' effectuer des statistiques sur les envois electroniques mais aussi
d' automatiser un grand nombre de communication entre l'observatoire et ses utilisateurs au
sens large (cf. supra). Ce systeme s'est revele etre d'une grande efficacite pendant la phase
de deploiement de l'application.

2.1.6 Telechargement de document et animation du reseau d'ohservateurs

L'espace document a ete separe en deux parties: les documents officiels de letude, les
autres documents en partage, mis a jour par I'administrateur,

Le systeme permet de proteger les documents confidentiels mis en ligne sur Ie site. Pour
pallier Ie probleme de telechargement illicite, nous utili sons la base de donnees pour
stocker non seulement Ie type de fichier, sa taille et son nom, mais aussi son contenu. Une
page speciale d'acces aux documents verifie I'rdentite et les droits de I'utilisateur puis
reconstitue Ie document et I'envoie directement au client. Ainsi les documents ne sont plus
stockes physiquement sur Ie serveur et ne peuvent done pas etre telecharges sans
autorisation.

Nous avons evoque ci-dessus un certain nombre d'outils permettant une gestion rigoureuse
de l'activite du reseau, ce qui constitue un element necessaire pour une adhesion au projet.
Cependant notre experience dans Ie domaine montre que I'animation (au sens large) du
reseau d'observateurs est l'un des aspects fondamentaux du bon fonctionnement d'un
observatoire, notamment en termes de compliance au protocole de l'etude. II serait trop
long dans Ie cadre de cet article, de developper les nombreux autres outils disponibles pour
animer le reseau des medecins observateurs. Citons que le serveur dispose de modules de
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partage de documents, de widget, de news, de micro-sondage et d'une maniere generale
privilegie Ie retour d'information.

2.2 Modalite de recueil des donnees

Les medecins ORL, generalistes et pediatres (« observateurs ») recoivent les enfants dans
Ie cadre habituel de leur consultation ou des visites it domicile sans modification de leurs
habitudes diagnostiques et therapeutiques.

2.2.1 Formulaire electronique de saisie

Dans un esprit defficacite, nous avons estime que pour un observateur, la saisie des cas
devait prendre Ie moins de temps possible. Dans Ie cadre de cette etude, etant donne le
faible nombre d'information necessaire pour decrire chaque cas, nous avons concu un
mode de saisie agrege , Sur la base de cette saisie, un programme prend en charge de
maniere transparente la description individuelle de chaque cas qui permettra ensuite des
calculs d'incidence it des resolutions de temps et d'espace tres fins (cf. ci-apres : Methodes
d'estimation des taux d'incidence). La figure 1 montre une capture d'ecran du formulaire
electronique de saisie accessible sur site web dedie it l'observatoire. Au moins une fois par
semaine, Ie jour de la semaine de leur choix, les medecins observateurs declarent sur Ie
cote droit de ce formulaire , pour chaque categoric (maladie, sexe et tranche d'age), Ie
nombre de cas examines au cours de la derniere periode (depuis leur derniere connexion).

Afin d'ameliorer la qualite et la coherence de la saisie, les medecins disposent d'une
visualisation instantanee de statistiques synthetiques concernant leur propre saisie ainsi que
celie des autres membres du reseau, agregee par niveau geographique (departement,
region, France entiere) . Le systeme d'information effectue automatiquement des controles
de coherence au moment de la saisie. A la fin de la saisie, les medecins observateurs sont
automatiquement diriges vers un rapport de synthese sur les pathologies observees de la
semaine courante .

E.mois • 2~ • 81m • Wnois- 2..m - hm .
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Figure 1 - Capture d 'ecran dujormulaire electronique.

2.2.2 Contriile automatique des saisies

L'intervalle de temps entre deux saisies ne doit pas etre trop faible afin de ne pas fausser
les resultats de I'etude. Pour eviter ce probleme, une verification automatique interdit de
saisir deux fois dans la meme joumee, Si un observateur retourne sur la page de saisie, une
alerte lui annonce que la validation de la nouvelle saisie remplacera la precedente, De
meme, si un observateur revient moins d'une semaine apres avoir effectue une saisie, une
alerte s'affiche lui proposant soit d'ajouter une nouvelle saisie soit de remplacer la
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precedente, Ainsi les observateurs ont un droit it lerreur sans pour autant pouvoir modifier
toutes leurs saisies.

2.2.3 Gestion des saisies

Seul I' administrateur a acces it la liste de toutes les saisies effectuees sur Ie site et peut les
modifier (date de la saisie et nombre de cas observes) ou les supprimer. II peut obtenir une
liste des saisies accompagnees du nombre de cas declares pour chaque maladie. II a la
possibilite de modifier Ie nombre de cas ainsi que la date de la saisie suite it la demande
motivee d'un observateur. Cette possibilite a une influence notoire sur I'ensemble des
calculs permettant notamment d'estimer les incidences. Elle implique que ceux-ci soient
regeneres en temps reels. Dans la pratique, elle est done utilisee avec parcimonie et
beaucoup de precaution.

2.3 Methodes d'estimation des taux d'incidence

Le taux dincidence T pour une pathologie, pour un groupe de population (tranche d'age,
sexe) en un lieu donne au cours d'une periode est estime ainsi :

T = (CIP)*(N/Pop)
Avec:
C : somme des contributions quotidiennes
P : somme des participations quotidiennes
N : effectif total des medecins, et Pop: effectif total du groupe de population observe

Cette estimation se fonde sur les tables de populations de l'Insee pour les annees
concernees, par departement et tranche d'age de 1 an. La contribution quotidienne d'un
medecin est obtenue en distribuant sur chaque jour d'une periode definie par l'intervalle
entre ses 2 dernieres connexions, Ie nombre de cas declares lors de sa derniere connexion,
rapporte au nombre de jours de cette periode. La participation quotidienne correspond it
une ponderation de l'activite du medecin en fonction de la frequence de ses connexions
valides. II est ainsi possible d' estimer par agregation toutes les incidences dans l' espace
d'observation (departement, region ou France entiere) selon la resolution temporelle
desiree (jour, semaine, rnois, saison) rapportees it la population de la tranche d'age et/ou
sexe et en fonction de la specialite des medecins (generaliste, pediatre, ORL). Tous les
calculs sont mis it jour automatiquement it frequence reguliere (en I' occurrence chaque
jour) et stockes dans un entrep6t de donnees afin d'optimiser les temps dacces pour la
generation des syntheses (tableaux/cartes/graphes).

2.4 Retour d'information

Un bulletin hebdomadaire est disponible en ligne et donne les resultats essentiels obtenus
au niveau national par l'observatoire au cours de la semaine precedant la semaine en cours
sous forme de cartes, courbes et tableaux. Un flux d'information RSS 2 ainsi que des lettres
d'information nationales et regionales sont ainsi generes. Ces supports sont diffuses chaque
semaine it toute personne inscrite pour la recevoir. I1s permettent de tenir les intemautes
informes des nouveaux bilans mis en ligne sur « Hivem@le-KhiObs ». Par ailleurs, des
outils accessibles pour certain types d'utilisateurs permettent de generer en temps reel et it
la demande des tableaux, des cartes et des courbes pour representer les resultats de I' etude
en fonction des differentes variables (sexe, maladies, tranches dages, specialite des
observateurs, departements et regions).

2 RSS (Really Simple Syndication) designe une famille de formats XML utilises pour la syndication de
contenu Web. La syndication consiste adiffuser un programme aplusieurs diffuseurs.
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Figure 2 - Bilan hebdomadaire pour la France entiere.

2.5 Mise en place du reseau de medecins observateurs

En fusionnant plusieurs bases de donnees commerciales concernant I'activite des medecins
(domaine d'activite, pourcentages de patients traites dans les differentes populations, les
attitudes de prescription, etc.), nous avons extrait un fichier d'environ un tiers de l'effectif
total de medecins en France metropolitaine. Ce sous-ensemble de pres de 20 000 medecins
contient les informations concernant des medecins generalistes ayant une forte proportion
d'enfants parmi leur patientele, des ORL et des pediatres .

Figure 3 - a) Distribution departementale des medecins observateurs participants (a gauche).
b) distribution departementale des populations departementales d'enfants de 15 ans et moins

(a droite).
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Un courrier papier comprenant un dossier dinformation sur la mise en place de cet
obscrvatoire et un coupon retour pour acceptation de participation a ete adresse aux
medecins de ce fichier. Le proto cole de l'etude prevoyait au moins une connexion par
semaine pour saisir les cas. Chaque connexion etait remuneree a raison de 20 euros par
semaine de surveillance pour 12 connexions au maximum. Plus de 40 % des medecins
contactes ont repondu favorablement pour une participation a cet observatoire.

3 Resultats

3.1 Saison 2005-2006

La premiere saison, hiver 2005-06, a ete celle de l'initialisation du programme.
L'echantillonnage des medecins a ete realise par un sondage en grappe de degre 1 au
niveau departemental en tirant aleatoirement parmi les medecins dont nous avions recu
l'acceptation par ecrit pour une participation. Nous nous sommes assures de la
representativite selon les criteres de sexe, d'age selon les donnees de l'Insee et de I'Irdes
(figure 3). Nous avons contacte par telephone tous les medecins selectionnes en utilisant
les services d'une entreprise specialisee exteme. Cette mise en place telephonique avait
pour but de valider les identifiants de connexion sur Ie site et de familiariser les medecins
observateurs avec l'interface en effectuant une premiere saisie, assistee en ligne avec un
operateur. Un reseau de 1 500 medecins a ete operationnel en moins de 3 semaines a partir
du 2 decembre 2005. En moyenne sur cette saison, la participation a ete de 799 medecins
par semaine.

Le protocole prevoyait Ie recueil hebdomadaire des cas de 3 pathologies ORL de l'enfant :
les rhinopharyngites, les otites moyennes algues (OMA) et les angines. Au cours de la
periode comprise entre Ie 12 decembre 2005 et Ie 26 mars 2006, 217 432 cas ont ete
enregistres dont 150 889 cas de rhinopharyngites (69 %), 36 140 cas d'OMA (17 %), et
30403 cas dangines (14 %) ; 30 % etaient ages de 6 mois a 2 ans ; 44 % de 2 a 8 ans et
26 % de 8 a 15 ans. Le sex-ratio etait de 1,08. Pour cette saison, les taux d'incidence
hebdomadaires moyens estimes de consultations en France metropolitaine (pour 100
enfants de moins de 15 ans) etaient de: 7,75 [IC95 %: 7,59 - 7,91] pour les
rhinopharyngites, 1,86 [IC95 %: 1,79 - 1,94] pour les OMA et 1,53 [IC95 %: 1,46 - 1,61]
pour les angines.

3.2 Saison 2006-2007

Pour la saison 2006-2007, la procedure de mise en place du reseau a ete legerement
differente, Elle a ete fondee sur Ie sous-ensemble de la base de donnee de 7 000 medecins
ayant accepte d'etre contacte via un envoi electronique, Cette procedure a permis de
constituer un reseau echantillonne de la meme maniere que I'annee precedente de 1000
observateurs (limite a ce nombre en raison de contrainte budgetaire), operationnels en
1 semaine, sans mise en place telephonique, La moitie des medecins observateurs pour
cette nouvelle saison avait deja participe a la saison precedente. En moyenne sur cette
deuxieme saison, la participation a ete de 564 medecins par semaine.

En plus des 3 pathologies surveillees lars de la premiere saison, nous avons mis en place la
surveillance de 2 pathologies supplementaires : la sinusite aigue et la laryngite aigue
striduleuse. Au cours de la periode comprise entre Ie 11 decembre 2006 et Ie 25 mars 2007,
151 826 cas ont ete enregistres dont 101 870 cas de rhinopharyngites (67 %), 26 396 cas
d'OMA (17 %), 23 560 cas d'angines (16 %). De plus nous avons enregistre, 12 726
laryngites et 6 701 cas de sinusites. Le nombre total de cas enregistres sur la periode est de
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171 253. La distribution d' age et de sexe etait superposable acelIe de la saison precedente,
Pour cette saison, les taux d'incidence hebdomadaires moyens estimes de consultations en
France metropolitaine (pour 100 enfants de moins de 15 ans) etaient de: 7,16 [IC95 %:
6,96 - 7,36] pour les rhinopharyngites, 1,81 [IC95 %: 1,71 - 1,91] pour les OMA, 1,67
[IC95 % : 1,57 - 1,76] pour les angines, 0,92 [IC95 % : 0,85 - 1,00] pour les laryngites et
0,49 [IC95 % : 0,43 - 0,54] pour les sinusites.

Figure 4 - Evolution tempore lie du nombre moyen hebdomadaire estime de consultations pour une
affection ORL en France metropolitaine au cours des saisons 2005-06 et 2006-07.

La figure 4 illustre I'evolution temporelle comparee pour les 2 annees de surveillance du
nombre hebdomadaire estime de consultations toutes pathologies ORL confondues.
Chaque courbe est accornpagnee de son intervalle de confiance a95 %. Le nombre de cas
estime est plus important pour la saison 2006-07, en revanche, il atteint son maximum au
cours de la 6e semaine de l'annee pour les 2 saisons et I'evolution semble montrer une
certaine similitude de dynamique. Des analyses plus precises sont effectuees pour chaque
pathologie. Elles sont disponibles sur demande sur le site de l'observatoire aux adresses :

http://www.hivernale.com ou http://www.khiobs.org.

4 Discussion

4.1 Limite de I'etude : contrOIe qualite des donnees et representativite du reseau

Les criteres diagnostiques des affections etudiees figuraient au protocole. Toutefois, un
biais de classification des affections declarees a pu etre introduit mais son amplitude n'a pu
etre estimee, De la meme maniere, il ri'u pas ete realise de contr6le de qualite des
diagnostics poses par les medecins observateurs pour des raisons de complexite
d'organisation d'un tel contr6le.

La question de la participation et de la representativite du reseau est un element majeur
d'une telle approche. La litterature dans ce domaine documente largement la question de la
representativite des reseaux de surveillance [6, 7]. En France, le reseau Sentinelle, etant
donne sa notoriete et son anteriorite, peut etre considere comme une reference dans le
domaine de la surveillance en temps reel. II surveille depuis pres de 24 ans, 8 maladies
transmissibles et notamment les syndromes grippaux qui surviennent en periode hivernale.



Plate-forme pour la surveillance epidemiologique et l'aide ala decision en sante ... 309

Celui-ci fonctionne officiellement avec un reseau de 500 medecins generalistes, La
participation hebdomadaire reelle pour des penodes equivalentes it celles que nous
presentons est nettement inferieure it cet effectif. A titre de comparaison, l'observatoire
Hivem@le-KhiObs dispose d'un reseau dont l'effectif se situait entre I 000 et 1 500
medecins au cours des saisons presentees. En moyenne sur les 2 saisons, 1a participation
hebdomadaire a ete superieure it 650 medecins par semaine.

Contrairement it dautres observatoires dont la participation medicale est basee sur le
benevolat, Hivem@le-KhiObs a indemnise ces observateurs it raison d'un montant
maximum de 240 € par saison. Cette contrepartie equivaut approximativement au montant
d'une consultation pour chaque semaine de surveillance. 11 s'agit done plus d'un
dedommagement que d'une veritable remuneration. Dans la pratique, nous avons pu
constater qu'une part importante des medecins interreges sur ce point etait sensible it cette
compensation meme si celle-ci est consideree comme modeste au regard de l' effort
consenti en termes d'assiduite sur 12 semaines de surveillance. De ce fait, i1 est probable
que par rapport it l'indemnisation pratiquee dans le cadre de cette etude, le benevolat
introduise un biais notablement plus important dans le recrutement et done dans 1a
representativite de L'echantillon des medecins participants. Nous avons realise une etude
specifique (it paraitre) relative it la question de I'echantillonnage et de la representativite
dans le cadre des reseaux de surveillance OU nous montrons comment 1a taille et 1es
caracteristiques de I'echantillon de medecins observateurs ont une repercussion notoire sur
l'intervalle de confiance des estimations.

4.2 Confirmation de I'importance de ces pathologies

Au cours des deux saisons hivema1es 2005-06 et 2006-07, I'observatoire
Hivem@le-KhiObs a confirme l'importance des consultations pour 5 pathologies ORL
chez l'enfant. 11 a permis d'estimer que le taux d'incidence hebdomadaire moyen de
consultations pour ces pathologies en France metropolitaine (pour 100 enfants de moins de
15 ans) s'elevait it 11,85 [lC95 %: 11,63 - 12,08]. A titre de comparaison, ces valeurs sont
plus de 15 fois superieures it celles estimees pour les consultations de syndromes grippaux
pour l'ensemble de la population en France metropolitaine et pour les memes periodes [8,
9]. Ainsi, it partir des donnees collectees sur cet observatoire, il a ete possible d'estimer
que le nombre moyen de consultations par saison pour ces pathologies ORL de l'enfant
etait de 18,6 millions ce qui correspond it une moyenne de 1,65 consultation par enfant au
cours de chaque saison hivemale. Etant donne les couts d'exploitation de l'observatoire,
nous nous sommes limites it 12 semaines de recueil. Notre objectif de realiser un
observatoire en medecine de ville it lechclon national pour disposer d'estimations fiables
et precises des affections ORL de l'enfant est it notre connaissance Ie premier travail du
genre. 11 n'etait pas prevu, a priori, de detecter d'eventuelles epidemics qui auraient
necessite une periode de surveillance plus longue encadrant cette fenetre,

4.3 Defis et enjeux pour la sante publique

Alors que ces pathologies peuvent etre considerees comme relativement benignes, l'interet
d'une telle surveillance est multiple it la fois d'un point de vue individuel, economique,
social, organisationnel et technologique.

Au niveau individue1, au-dela de 1a recurrence des episodes pouvant deboucher sur
deventuelles complications cliniques, elles sont source de traitements antibiotiques repetes
connus pour leur implication dans I' emergence de resistances des germes [10-13].
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D'un point de vue econornique, I'observatoire donne une estimation precise sur Ie nombre
de consultations pour ce type de pathologies qui revelent I'ampleur des couts representes
par ces affections. En premiere approximation en se fondant uniquement sur ces couts
directs [9, 14], nous avons estime a partir du resultat de l'observatoire que la charge des
affections ORL representerait par saison plus d'un milliard d'euros.

Au niveau social, ces affections sont une source d'absenteisme scolaire et en creche mais
aussi darrets de travail pour les parents afin d'assurer la garde des enfants ; une approche
economique plus precise est en cours. L'interet porte aune telle surveillance est atteste par
l' echo de cette activite, au 15 janvier 2009, 2 190 citations (recherche Google, mot clef
« khiobs »).

Sur Ie plan organisationnel, il s'agit de mettre en place chaque saison un reseau de
professionnels de sante afin que celui-ci soit operationnel dans un laps de temps tres court
d'une semaine. L'animation du reseau doit etre la moins couteuse possible en
temps/homme ce qui signifie une organisation de la saisie, du controle et de la restitution
de I'information epidemiologique la plus autornatisee possible.

Sur Ie plan technologique, cette plate-forme est adaptee pour repondre a de tels objectifs.
De plus, l'entrepot de donnees s'inscrit dans une architecture de type n-tier avec un retour
dinformation via un systeme d'information gecgraphique en ligne. L'originalite de cette
plate-forme reside dans sa souplesse dadaptation a differents types de surveillances
compte tenu de sa modularite.

5 Conclusion

Lors de son introduction dans Ie domaine de la sante publique voici une vingtaine d'annee,
la teleinformatique a montre son extraordinaire potentiel. L'utilisation d'outils pour la mise
en place dans de brefs delais de systemes permettant la collecte de donnees adistance,
l'analyse en temps reel et la redistribution de l'information demontre leur efficacite en cas
de situation de crise [15] mais aussi selon Ie groupe de travail international sur la
notification des maladies transmissibles pour les maladies a incidence elevee et severite
faible [1]. Ce dernier point s'applique al'observatoire des pathologies ORL « Hivern@le
KhiObs ».
Jusqu'a la mise en place de l'observatoire national « Hivern@le-KhiObs» pour la
surveillance epidemiologique des pathologies ORL chez l'enfant pendant la saison
hivernale, aucun suivi de ces pathologies n'etait effectue et aucune quantification precise a
un niveau national n'etait disponible. Etant donne les nombreuses contraintes liees a la
mise en place d'un observatoire de ce type, cette etude a ete I'occasion de demontrer la
faisabilite du projet sur la base du generateur de la plate-forme de surveillance
« MetaSurv ». Les resultats obtenus au cours de cette etude ont demontre les capacites
d'une telle plate-forme qui jusqu'alors avait ete utilisee atitre experimental sur des projets
de moindre envergure. Elle est desormais utilisee pour plusieurs projets detudes en sante
et en recherche clinique.

L'cxperience de la mise en place de l'observatoire Hivern@le-KhiObs souligne
l'importance que revet en sante publique la surveillance hivernale des infections ORL de
I'enfant, Cet observatoire et sa plate-forme MetaSurv, dont l'objectif est de diffuser une
information sur ces pathologies, contribuent naturellement arelever Ie defi de cet enjeu de
sante publique.
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Abstract

Today, the Web is a media with increasing pervasiveness around the world Its use is
constantly growing and the medical field is no exception. According to the Pew Internet &
American Life Project, 80% of Internet users have searched for American medical
information in 2006. However, the problem is no longer about finding information but
assessing the credibility of the publishers as well as the relevance and accuracy of the
documents retrieved from the web. This problem is particularly relevant in the medical
area which has a direct impact on the well-being of citizens and in the Web 2.0 context
where information publishing is easier than ever. To address the quality of the medical
Internet, the HONcode certification proposed by the Health On the Net Foundation (HON)
is certainly the most successful initiative. The aims ofthis paper are to present certification
activity through the HONcode experience and to show that certification is more complex
than a simple code of conduct. Therefore, we first present the HONcode, its application
and its current evolutions. Following that, we give some quantitative results and describe
how the final user can access the certified information.

Keywords

Certification; Natural Language Processing; Internet; Information Storage and Retrieval;
Public Health Informatics.

1 Introduction

Internet est devenu un des media de communication Ie plus largement utilise. Avec la
democratisation de la disponibilite de logiciel et de serveur Web, tout un chacun peut
facilement publier tout type d'information qui sera alors disponible et accessible sur la
planete entiere, Ces demieres annees, cette facilite c'est encore accrue avec l'avenement du
phenomene Web 2.0. Ainsi malgre la profusion de contenu disponible, la question n'est
plus seulement de trouver I'information mais surtout de savoir si les redacteurs
d'information sont credibles. Le probleme est particulierement critique en ce qui concerne
Ie domaine medical ou linformation trouvee (explication des maladies, traitements
recommandes, type de medecine ... ) a un impact direct sur la sante du citoyen. Comme Ie
demontre la demiere etude de Pew internet & American Life project [1] conduite en 2007
ou les patients ayant une maladie chronique sont plus a meme d'utiliser Internet pour
prendre leur decision sur leur traitement (E-patients invalides ou souffrant de maladie
chronique), 53 % des personnes qui cherchent de I'information sante declarent que
I'information trouvee a un impact sur leur propre soin de sante ou la facon dont ill'utilise
pour les autres [2]. En fait dans de nombreux cas, les sites de sante sur Ie Web ne
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fournissent pas d'infonnation idoine concernant la conception des etudes scientifiques ou
meme de references it des etudes pour confinner leurs allegations medicales.

Pour repondre it l'insuffisance de clarte, de nombreuses initiatives pratiques et theoriques
ont jalonne la courte histoire du Web [3]. L'histoire de la qualite de I'infonnation sur Ie
Web est intimement liee it la recherche d'infonnation. En effet une reponse pertinente du
point de vue semantique n'a d'interet que si elle est «juste » (done credible, de qualite et
adaptee), Les initiatives suivantes (non exhaustives) representent les methodes et les
courants les plus significatifs qui ont ete appliques au Web concernant la qualite de
l'information (medicale ou non) :

• La selection (ou Ie referencement explicite) de pages dans des repertoires est
certainement la premiere initiative qui a essaye de mettre en exergue les meilleures
pages du Web (Yahoo). Dans Ie domaine medical, l'americain MedlinePlus[4] et Ie
francais CISMeF [5]sont des references incontournables. En plus des repertoires,
cette selection peut etre aussi mise it disposition dans des moteurs de recherche
comme dans MedHunt [6] par exemple.

• L'auto-regulation des sites Web, pour les producteurs de contenus, consiste en leur
propre certification en respectant une liste de criteres de qualites bien etablis [7].

• La popularite des pages Web, Me it la structure hypertextuelle du Web, peut etre
un bon indicateur de qualite [8, 9]. La popularite est en fait correlee avec Ie
jugement implicite des producteurs dinformation lorsqu'ils decident de mettre un
lien vers un autre site Web. Google et son fameux PageRank [10] est certainement
l'initiative la plus representative.

• La certification de pages Web a pour but la promotion de la qualite de
I'infonnation. Les pages d'un site Web doivent se soumettre it I'evaluation d'une
organisation tierce (a contrario de I'auto-regulation), tel que la Fondation HON
avec sa charte Ie HONcode [11] et l'URAC [12], organisation Etats-Unienne, La
certification est correlative au respect d'une charte ethique et de qualite clairement
definie,

• L'education des utilisateurs d'Internet consiste it les aider en leur donnant des
regles de bonne pratique pour mieux selectionner les sites visites [13-15].

• L'initiative collaborative, sociale ou encore nommee communautaire consiste en
I'utilisation d'une grande quantite de jugements d'utilisateur pour mieux
caracteriser Ie Web (Google Co-op [16]) etlou en creant des reseaux sociaux de
confiance, sur Ie principe «comme je te fais confiance, je fais confiance aux
personnes it qui tu fais confiance »(Lijit [17]).

L'objectif de la fondation HON est de donner acces it de l'infonnation medicale de qualite
sur Ie Web pour Ie citoyen qu'il soit patient ou professionnel de sante. Pour aider it
l'education des responsables de sites Web de sante et des cyber-citoyens, la fondation
Health On the Net a etabli une charte de deontologie en huit points, Ie HONcode. La
creation de cette charte a ete motivee par les responsables de sites reclamant des directives
que tous pourraient respecter et qui garantiraient un comportement ethique et la qualite de
l'information de sante presente sur ses sites. Ainsi, depuis 1995, HON s'est engage dans la
voie de la certification avec succes qui a mene son code de conduite, Ie HONcode, it
devenir un standard de facto.

Simple it premiere vue, la certification HONcode s'articule sur 4 elements fondamentaux et
indispensables. En effet, I' experience nous a montre que 1/ la charte ethique bien
qu'essentielle n'etait qu'un des elements visibles de la certification, d'autres elements du
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HONcode sont tout aussi critiques. Ainsi 2/ les procedures d'evaluation selon le
HONcode sont capitales car elles refletent la mise en ceuvre pratique et equitable du
HONcode dans le travail quotidien des collaborateurs de la Fondation. Ensuite, 3/ La tiiche
de certification apparait comme I'atout essentiel de la certification, en effet d'autres codes
de sante n'ont pas fait long feu car peu de personnes etaient volontaires pour les appliquer.
Et finalement, le dernier element souvent sous-estime est 4/les moyens mis en oeuvrepour
donner acces acette information sur Internet.

Dans cet article nous presenterons le HONcode, et sa methodologie dimpleruentation.
Ensuite nous indiquerons qu'elles sont les evolutions actuelles du HONcode. Dans un
second temps, nous exposerons quelques resultats quantitatifs ainsi que les initiatives
realisees dans Ie cadre de l'acces aux resultats de la certification HONcode.

2 Methode et evolution du HONcode

2.1 La certification

Le HONcode n'est pas le seul systeme base sur I'evaluation de criteres, ainsi d'autres
initiatives importantes ont ete proposees, Cependant leurs applications concretes (auto
regulationitierce-partie-certification, simple/complexe, accessibilite du resultat, gratuite/
payante ... ) peuvent etre tres differentes et ont determine leur perennite.
11 est possible de citer les initiatives les plus marquantes avec leurs caracteristiques les plus
saillants (voir aussi [18]) : Omni en 1995, HONcode (tierce-partie-certification, 8 principes
verifies annuellement, multilingue) en 1996, Discern (auto-regulation) en 1998,
WebMedica en 1998 (tierce-partie-certification, espagnol), MedCertain (precis mais
complique) et Hi-ethics (auto-regulation) en 2000, eHealth Code of Ethics (auto
validation) en 2001, URAC en 2001 (detaille mais aussi couteux), European Guideline en
2002 (eq. aux principes du HONcode dont HON a participe a l'elaboration) et Afgis en
2003 (dedie aux sites allemands). Alors que certaines initiatives ont disparu ou que
d'autres sont en forte perte de candidats, Ie HONcode est quant a lui traduit dans 34
langues, dispose de plus 6 500 sites certifies en 2009, est present dans 118 pays, et a ete
selectionne fin 2007 par la France comme organisme de certification officiel des sites de
sante Francais [19]. Sur le Web, la certification, proposee par HON, n'est pas qu'un
« simple» instrument de notation de qualite, elle a aussi pour effet de sensibiliser l'esprit
critique de l'utilisateur ainsi que le producteur de l'infonnation en leur donnant une
methode simple amettre en ceuvre dans le travail au quotidien.

2.2 Code ethique de bonne conduite HONcode

Le HONcode [20] est un ensemble de huit principes ethiques definis par la fondation HON
dans le but de proposer un standard de transparence des pratiques operationnelles et visant
aameliorer la qualite de l'infonnation de sante sur le Web. Ces principes sont appliques
durant une evaluation des sites Web qui demandent la certification HONcode. Chaque
principe existe en 2 versions, une courte (tableau 1) pour lintemaute et une plus longue
pour le professionnel de sante et/ou responsable de sites.

La description longue des principes est plus explicite et enleve toute ambiguite quand aux
possibles mauvaises interpretations. Par exemple, la declaration complete du premier
principe d'autorite est: Tout avis medical fourni sur Ie site sera donne uniquement par du
personnel specialise (diplome) du domaine medical et des professionnels qualifies, amoins
qu'une declaration explicite ne precise que certains avis proviennent de personnes ou
d'organisations non medicales. 11 indique que l'infonnation medicale devra etre fournie par



316 A. Gaudinat et al..

des personnes formees dans Ie domaine medical. Les principes du HONcode peuvent etre
consultes en ligne dans 34 langues [20]. De plus, la fondation HON fournit un reglement
du processus de certification.

Tableau 1 - Version courte des principes du HONcode.

Principes Version courte

l. Autorite Indiquer la qualificationdes redacteurs,

2. Cornplementarite Completeret non remplacer la relation patient-medecin.

3. Confidentialite Preserver la confidentialitedes informationspersonnellessoumisespar
les visiteurs du site.

4. Attributionet Citer la/les source(s) des informations publiees et dater les pages de
datation sante.

5. Justification Justifier toute affirmation sur les bienfaits ou les inconvenients de
produits ou traitements.

6. Professionnalisme Rendre I'information la plus accessible possible, identifier le
webmestre,et fournirune adresse de contact.

7. Transparencedu Presenter les sources de financements.
financement

8. Honnetetedans la Separer la politiquepublicitairede la politique editoriale.
publicite et la
politique editoriale

2.3 Processus de certification

La certification etant un acte volontaire de la part des requerants, la premiere etape consiste
en la soumission du formulaire de demande par Internet sur Ie site de HON (Le
volontarisme permet une plus grande implication du demandeur). Une pre-evaluation est
proposee au webmestre dans Ie but d'identifier les principes manquant de facon autonome.
Ensuite une fois la requete de certification soumise, des experts humains de la Fondation
evaluent les sites Web qui en ont fait la demande. Chaque information ethique manquante
est indiquee et doit etre ajoutee ou justifiee au contenu des pages Web du site. Une fois les
modifications realisees, un sceau de certification et un identificateur unique sont delivres,
Tous les sites HONcode sont certifies pour une periode de I an et done revises
annuellement et ceci de facon systematique. Si un site Web ne respecte plus les principes
HONcode, Ie webmestre recoit un avertissement et, si les modifications requises ne sont
pas effectuees, Ie site peut perdre sa certification. Comme on peut le voir, Ie processus de
certification est un processus interactif qui permet d'etablir un contact constructif entre les
reviseurs HONcode et Ie webmestre. En effet Ie but n'est pas seulement de separer Ie bon
grain de I'ivraie mais aussi d'aider au maximum aamener les sites aun certain niveau de
qualite et de transparence.

2.4 Evolution du HONcode au sein du Web 2.0

Malgre I'utilisation des forums avant l'avenement du Web, ce n'est que recemment que
HON a ete confronte aune demande croissante de certification de sites collaboratifs dont la
nature meme interroge sur l'efficacite du HONcode tel qu'il a ete originellement defini. En
effet que devient Ie principe dautorite, dans le contexte du Web 2.0, lorsque tout un
chacun peut contribuer aI'ajout de contenu sur un site.
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Tableau 2 - Specificite Web 2.0 du HONcode.
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Principes Reglement d'application aux principes

1. Autorite II doit etre clairement etabli si la plate-forme est moderee ou non
(plate-forme moderee par reaction soit aux alertes des lecteurs ou par
verification aleatoire des messages). Les qualifications des moderateurs
ainsi que leur taux de frequentation de la plate-forme doivent figurer.
Les noms des moderateurs ne sont pas obligatoires, ils peuvent utiliser
des pseudonymes.

II doit etre stipule que par defaut, tous les utilisateurs de la plate-forme
ne doivent pas etre consideres comme des professionnels de sante. S'il
en est autrement, cela doit etre precise et la specialite medicale doit
etre indiquee,

II doit etre clairement stipule que tous les utilisateurs de la plate-forme
ainsi que les moderateurs doivent se comporter en tout temps avec
respect et honnetete,

Les fonctions et les responsabilites des moderateurs doivent etre
clairement etablies (Ie fait de pouvoir effacer un contenu juge non
approprie, par ex.). La maniere d'effacer un message, de bannir (a
discretion, avec ou sans explication immediate, mise en garde,
notification) un utilisateur de la plate-forme doit egalernent etre
clairement etablie,

2. Complementarite Le principe de complementarite doit etre rappele sur la page d'accueil
de la plate-forme.

3. Confidentialite La plate-forme doit avoir une politique de confidentialite, Le fait que
tout message peut etre lu et utilise par tous doit etre souligne ainsi que
Ie fait que tout message peut etre repris et cite dans d'autres messages.
La possibilite ou non d'effacer ou modifier ses propres messages en
temps qu'utilisateur de la plate-forme ainsi que la possibilite d'effacer
des citations dans d'autres messages doit etre etablie.

4. Attribution et Une phrase demandant aux utilisateurs de la plate-forme d'indiquer les
datation sources (references, liens, etc.) des donnees medicales diffusees si elles

ne proviennent pas de I'experience personnelle doit figurer.

Tous les messages ou contributions des utilisateurs doivent etre
automatiquement dates.

5. Justification Toute affirmation relative au benefice ou a la performance d'un
traitement donne, d'un produit ou d'un service commercial est
consideree comme une allegation (... ).

6. Professionnalisme Aucun ajout pour ce principe.

7. Transparence du II doit etre stipule si les moderateurs sont benevoles ou pas.
financement

8. Honnetete dans la II doit etre notamment etabli si les utilisateurs de la plate-forme ont Ie
publicite et la droit de publier de la publicite, sous forme de contenu, banniere ou
politi que editoriale liens par exemples.

Par ailleurs un des avantages du HONcode est sa simplicite puisqu'il tient en huit
principes. Ainsi, afin de repondre a l'evolution continue du Web, certains ajouts ont ete
effectues dans le reglement d'application des principes du HONcode pour repondre aux
particularites du Web 2.0 tout en gardant la meme ligne de conduite. Un site collaboratif
desirant etre certifie doit respecter les directives ou reglements d'application du HONcode
comme presente dans le tableau 2. Ainsi le HONcode montre qu'il est totalement adapte a
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I'evolution du Web et utilisable dans le contexte du Web 2.0. De plus il montre qu'il n'est
pas fige et que les directives d'implementations evoluent au fur et amesure de l'evolution
du Web.

2.5 La certification des sites francais

La France a ete le pays precurseur dans Ie domaine de la eSante en votant une loi en 2004
concernant la certification des sites informatiques dedies a la sante. La Haute Autorite de
Sante a ete mandatee pour mettre en ceuvre cette loi. Apres une periode d'evaluation des
differentes alternatives existant dans le monde, Ie HONcode a ete choisi comme modele de
certification. Cependant ce n'est pas uniquement la certification HONcode qui a ete
approuvee. Les procedures d'application de la Fondation HON, son equipe ainsi que son
infrastructure informatique ont participe a son choix. Enfin, suite a I'evaluation annuelle
par des qualiticiens independants de la demarche qualite au sein de la Fondation, HON a
ete officiellement accreditee par la HAS pour la certification des sites francais, Cette
accreditation, renouvelee chaque annee, a permis dameliorer la pratique quotidienne de la
certification afin de garantir un meilleur service. Cette demarche qualite garantit
notamment une formation adequate des reviseurs HONcode, une equite dans Ie traitement
des demandes de certification, un service respectant des delais, une infrastructure fiable et
la mise en place dindicateurs pour de futures ameliorations. Cette evolution fondamentale
met bien en exergue lidee que la certification n'est pas simplement qu'un code de bonne
conduite et que la mise en oeuvre concrete de ce dernier est tout aussi importante.

2.6 La detection automatique des principes

Au vue de la dynamique du Web, la certification peut s'apparenter de plus en plus a la
tache des Danaides, condamnees aremplir sans fin un tonneau perce, qui ici serait de plus
en plus grand. Ainsi, recemment, des initiatives basees sur des algorithmes de
reconnaissances de criteres bases sur des regles (originellement propose par Price [21]) ou
par apprentissage ont ete presentees afin de donner automatiquement des indices de qualite
et d'ethique aux pages de sante du Web. Alors que Ie modele d'apprentissage supervise de
Aphinyanaphongs [22] est base sur des exemples statiques de bonnes et mauvaises pages et
done dependant du domaine traite, celui de HON [23] est quant a lui base sur un modele
plus generique : Ie HONcode. Actuellement Ie systeme de detection de HON obtient une
micro-precision de 0,78 et 0,73 de F-mesure avec 0,06 d'erreur en moyenne sur tous les
principes. Des principes tels que la confidentialite sont tres facilement reconnus alors que
d'autres comme les justifications sont difficiles a etre identifies automatiquement. Dans
notre cas, les informations d'apprentissage proviennent des declarations des principes
identifiees par les reviseurs durant Ie processus de certification. II a aussi ete montre que
l'utilisation des URLs permettait dameliorer la detection des criteres de qualite sur les
sites Web [24] (e.g. www.nlm.nih.gov/medlineplus/privacy.html). Ce genre d'approche en
plus d'etre interessante pour assister les reviseurs peut s'averer utile pour caracteriser
automatiquement les sites Web qui ne demandent pas forcement la certification.

3 Resultat de la certification et son acces

La certification est pertinente a condition que les utilisateurs d'lnternet puissent yavoir
acces, Cette section presente quelques resultats quantitatifs ainsi que les moyens d'acces
mis en place par HON pour que l'utilisateur final puisse avoir acces aux informations
certifiees de la maniere la plus naturelle possible (c'est-a-dire dans son usage quotidien).



Methodes et evolution de la certification de sites de sante sur Ie Web

3.1 Base de donnees de sites certifies HONcode
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Actuellement, la base de donnees comporte plus de 6 500 sites Web certifies HONcode a
travers 118 pays qui representent plus de 1 million de pages indexees dans Google . 52 %
des sites certifies sont en anglais et environ 11 % en francais, suivis par de nombreux sites
en espagnol, italien, allemand et portugais. Pour chaque site evalue sont collectees les
informations suivantes : 1) respects des principes HONcode ; 2) extrait de texte
correspondant, aux 8 principes ; 3) URLs des principes sur le site; 4) mots des du site
selectionnes parmi les termes du MeSH [25] ; et 5) etiquette semantique general (i .e., sante
pour les femmes/hommes, information pour les patients/professionne1s de sante) .

Tableau 3 - Nombres de demande d'inscriptions au HONcode de 2005 - 2008.

Annee Nombre d'inscriptions en France Nombre d'inscriptions au total

2005 57 895

2006 42 898

2007 217 1142

2008 442 1409

Le tableau 3 indique le nombre de demandes d'inscriptions pour la periode allant de 2005 a
2008. La premiere colonne donne cette information pour les sites francais alors que la
seconde colonne est reservee a la totalite des demandes d'inscription (y compris les sites
francais) .
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Figure 1- Pourcentage des princ ipes manquants pour les 1231 sites ayant demande la certification du

1janvier 2007 au 25 aout 2008.

Ainsi , dans les deux cas, on constate une croissance dans le nombre de demande ces 2
dernieres annees . La croissance est bien entendue beaucoup plus forte pour les sites
francais et cela est notamment le resultat de l'accreditation de HON en 2007 par la HAS
qui a favorise les nouvelles demandes pour ces sites. A noter aussi qu'en 2008, pres
d'l site sur 3 qui fait la demande est un site francais alors qu'en 2005 on avait seulement 1
site francais sur 16. La figure 1 presente le pourcentage de principes manquants sur les
1 231 sites ayant fait une demande de certification pendant la periode du 1er janvier 2007
au 25 aout 2008.
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Une premiere lecture montre qu'il manque souvent des principes et que certains principes
tels que la confidentialite, la date, le financement et la publicite sont frequemment
insuffisamment decrits sur le site. Cependant, de l'avis de I'equipe HONcode, cela
n'indique pas forcemeat que Ie site ne respecte pas la confidentialite de ses utilisateurs
mais qu'il n'a pas forcement juge utile de faire nne declaration explicite. En revanche, un
principe tel que la date est plus objectif car il met en exergue un certain manque de rigueur
et de transparence.

3.2 Les sceaux dynamiques

Au debut en 1996, un simple logo permettait aux internautes d'identifier un site certifie
d'un site non certifie , Cependant, Ie sceau HONcode est tres vite devenu un moyen de
garantie supplementaire pour l'internaute en obligeant les sites it lier Ie sceau HONcode de
leur site vers Ie site HON et son certificat unique. L'idee etant de limiter toute utilisation
abusive du logo HONcode, puisque la verification ultime se fait sur le site de HON. A
noter que ce genre d'abus est tres rare et plutot Ie fait de negligence que d'acte volontaire.

~
~
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Figure 2 - Sceau HONcode dynamique suivant l'etat courant du processus de certification.

Cependant pour garantir une reactivite plus grande entre I'utilisateur, le webmestre et
HON, les sceaux dates et dynamiques ont ete proposes en 2006. Le principe de base est
que HON garde au final Ie controle de l'affichage du HONcode (I'image unique generee
pour un site donne est ainsi aussi hebergee chez HON). La figure 2 presente les differents
etats que peut afficher Ie sceau HONcode suivant son statut actuel, de gauche it droite, 1) Ie
site est certifie avec la date de derniere certification indiquee, 2) Ie site est en court de
reevaluation lors de I'inspection annuelle ou lors de controle inopine et 3) enfin, la
certification du site est retiree lorsque Ie site ne veut plus respecter Ie HONcode.

3.3 Google pour promouvoir la qualite de l'information

Google etant Ie moteur de recherche le plus utilise par l'Internaute, il devient l'outil par
excellence pour la promotion et la prise de conscience de la qualite de l'information
medicale sur Internet. C'est en 2006 que Google a lance sa plate-forme collaborative
Google Co-op. En collaboration avec Google, HON a mis au point un ensemble de
60 labels permettant de mieux specifier I'information de sante suivant les besoins de
I'ut ilisateur. Un des principes du Google Co-op est de proposer 3 «topics» dont celui de la
sante, ou les principaux acteurs du domaine peuvent partager leurs informations afin de
mieux qualifier les sites ou les pages. Ensuite, Google propose dans sa version par defaut
(google.com seulement) des reformulations de requetes plus pertinentes pour le domaine
de la sante it condition que I'utilisateur soumette une requete liee it ce domaine.
Concretement dans notre cas, la procedure consiste it proposer it Google des annotations de
pages Web par rapport it des labels predetermines tels que «traitement », type d'audience
etc. Ainsi les dernieres informations soumises it Google par HON etaient constituees de
83 243 annotations pour un total de 49305 URLs (ou « patterns »).
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La figure 3 illustre cette fonctionnalite pour la requete « asthma» dans la version originale
de Google.com (done seulement en anglais). L'utilisateur se voit dans un premier temps
propose une liste de lal1els pour mieux specifier sa requete (Treatment, Symptoms.. .).

asthmamore:conditioo_tJeatmenl

Gooofe SateSearch is ou
~ Advt"Otl2 Str!l"
~~

Web Resuns 1 · 10 of about 798.000 for lU!hmlI more:condition_trealment with Sale seerch on (0.27 seconds)

suns for asthma:
Tests/diagnosis

Causes /risk factors

For patients From medic a! aythooties

For health Q{Qfessjooals Alternative medic ine

Asthma . Causes Symptoms & Treatment Information on ...
Asthma cannot be cured. but rt can be controlled You have a better chance of controll,ng your
asthma d it is diagnosed ea~y and treatment begun right .. .
www emed'coneheanhcomlasthmalart'c1e_em htm • 49k •~ • S,m,lar 03ges
Labeled by tlQtl eMedlClnehealth ~

Asthma Symptoms Relief Therapies Treatment and Medications on ...
Medical information about asthma symptoms and relief therapies: doctor produced and writt en
for patients experiencing asthma related conditions to make ...
wwwmedicinenet comlasthma ocus htm • 53k •~ • Smwlar !lj!QOS

Labeled by tlQtl~ Medc,neUet com

Figure 3 - Google Co-op pour la requete « asthma N.

Toujours dans la figure 3, I'utilisateur a selectionne Ie label « Treatment », et a done
obtenu les resultats en rapport avec Ie traitement de I'asthme. Ici, les organisations ayant
foumi des labels sont mentionnees pour chaque resultat, dont HON pour les trois premiers
resultats. Ce systeme bien qu'interessant pour mieux preciser sa requete reste insuffisant
pour identifier la totalite des sites de qualite, car les sites HONcode qui n'abordent pas les
sujets des labels Google n'y apparaissent pas. De plus cette annotation et selection
n'influent aucunement sur Ie classement des resultats de Google.

3.4 La barre d'outils HON

La barre d'outil d'HON [26] est certainement Ie moyen Ie plus integre concernant l'acces
aux sites certifies HON. Elle est composee de 3 fonctionnalites qui sont 11 I'identification
de I'appartenance au HONcode du site courant, en temps reel, lors de la navigation. 2/
L'outil de recherche, HONcodeHunt exclusivement dedie aux sites certifies HONcode et
accessible depuis la barre de recherche du navigateur. 3/ La mise en exergue des liens
vers des sites certifies dans des outils de recherches populaires tel que Google et Yahoo
ou des plates-formes de sante incontournables tel que MedlinePlus, ou encore des sites
Web2.0 populaire tel que Wikipedia.

La figure 4 illustre la fonctionnalite d'identification des sites certifies pour la requete
« cancer du poumon » dans Google. Ici, 2 sites certifies ont ete trouves dans les 3 premiers
resultats (ils sont identifies par Ie logo HONcode it gauche du resultat). L'utilisateur peut
done facilement d'un coup d'ceil avoir une information sur la qualite des resultats en plus
du classement usuel de Google.
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Figure 4 : La barre d'outils de HON en action dans Google

Anoter que le moteur de recherche HONcodeHunt integre dans la barre d'outils est aussi
accessible directement sur le site de HON. Dans les deux cas, il perrnet de rechercher
uniquement dans les sites certifies HONcode et de pouvoir mieux preciser sa recherche par
rapport au profil recherche (homme/femme, professionnel/patient, nouveau
ne/enfant/adulte/senior ... ). Cette recherche specifique est rendue possible par le travail des
reviseurs de HON qui identifient, par rapport aux types d'audience, les pages, les sections
ou les sites lors de l'inspection sites durant le processus de certification.

4 Conclusion et perspectives

L'objectif de ce papier etait de montrer les multiples facettes du HONcode a travers son
histoire, ses evolutions, son implementation et son utilisation. Durant ces 12 dernieres
annees, la fondation HON s'est efforcee de promouvoir la qualite de l'information
medicale sur le Web aune echelle mondiale. Pour repondre aux exigences quantitatives du
Web, l'expertise humaine (necessaire) est assistee par de nombreux systemes automatiques
permettant une evaluation systematique et plus rapide des sites Web. L'internaute peut
avoir acces a l'information de sante certifiee grace a l'utilisation de barre d'outils HON
integree dans son navigateur Web.
Toutes les methodes et outils developpes par la fondation HON peuvent etre aussi utilises a
d'autres domaines, OU la qualite et la transparence sont des composants essentiels (e.g.
securite du Web pour les enfants).
11 est tres important de multiplier les canaux de diffusion pour atteindre le plus
d'utilisateurs possibles. Ainsi la realisation de collaboration, pour partager nos
informations, notre philosophie et notre vision, avec des acteurs majeurs tels que la
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National Library of Medicine (Etats-Unis) ou Google sont indispensables pour le plus
grand benefice de l'internaute.

L'approche conduite par la fondation HON est globale et couvre plus de 34 langues de par
le monde. Cependant, HON doit repondre aux besoins locaux, ala variete des langues, aux
differences culturelles et aux differentes reglementations, La creation de representations
locales dans differentes parties du monde, telles qu'initiees en Afrique du Nord, en Afrique
du Sud ou en Espagne, devrait nous permettre de penser localement et d'agir globalement
pour ameliorer la qualite de l'information medicale sur Internet.

La France a ete precurseur dans Ie domaine de Ia qualite eSante en legiferant sur la
problematique de la qualite des sites sante. Une approche similaire dans les autres pays
europeen serait bienvenue pour continuer a promouvoir la qualite de I'mformation
medicale sur Internet au benefice des utilisateurs finaux d'Internet.
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