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V e r s i o n  a b r é g é e  

Savoir c’est pouvoir: 
 



Préambule 

 Conflit d’intérêt: 
 Actionnaire Inov MD: facturation médicale 

 
 Objectifs: 

 
 Réaliser comment les DMÉs et les données exploitables peuvent 

améliorer le devenir des patients grâce au système apprenant 
(learning healthcare system - LHS). 
 

 Comprendre les différentes approches pour partager les données de 
santé. 
 

 Illustrer avec l’exemple du projet TRASNFoRm un partage 
décentralisé 



Messages clés 

 Le cycle vertueux des données 

 améliorer les soins et la sécurité des patients 

 optimiser l’usage des ressources 

 

 Pour une utilisation maximale des données 
existantes 

 

 Un partage contrôlé des données, c’est possible 



L E  C E R C L E  V E R T U E U X  D E S  D O N N É E S  D E  S A N T É  

Learning Healthcare System 



Learning Healthcare System 

 Premières esquisses, milieu des années 2000 
 JM McGinnis and C. Friedman 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 

 The Learning Healthcare System (LHCS) refers to the close 
coupling of practice of clinical medicine with both the conduct of 
research and the translation of research into practice. 

AMIA 2013 
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Initiatives existantes 

 But 
 Améliorer les soins et la sécurité des patients 

 Utiliser au maximum les données déjà existantes 

 

 Initiatives par domaine 
 Ex.: CaBIG, BIRN… 

 

 Initiatives par discipline 
 Ex.: Maelstrom 

 

 Mais la majorité ne couvre qu’un ou quelques aspects 



Structure 

 Plusieurs sources de données qui font partie de 
l’initiative 
 DMÉ / Registres 

 Génomique/Protéomique/Biobanque 

 

 Fonctionnement flexible et sécuritaire 
 Utilisation des sources au besoin 

 Les données sont déjà prêtes 

 

 Plus que seulement des bases de données 
 Des outils adaptés 

 Une volonté politique 



L H S  1 . 0  

TRANSFoRm 



TRANSFoRm 

 Projet financé par l’Union Européenne pour 5 ans 

 

 Visé: améliorer la sécurité des patients à travers le LHS 
pour le contexte spécifique des soins de première ligne. 

 

 Plus de 12 pays participants 

 

 3 grands axes: 
 Rétrospectif 

 Prospectif 

 Aide à la décision 



Interopérabilité et simplicité 

 Modèle unique pour définir les questions 
 Pas nécessaire de connaître la structure de chacune des sources 

 
 Liens fait une seule fois à l’entrée 

 Permettent la traduction des requêtes 
 Utilisés pour les trois modules 

 
 Circulation sécurisée et contrôlée des données 

 

JAMIA 2013 



Module Rétrospectif 

 Recherche rétrospective épidémiologique 

 Pratique réflexive 

 

 Query Workbench: 

 

 Exploration des sites et données disponibles 

 Requêtes pour la faisabilité 

 

 Extraction de données unifiées 

 

 Contrôle de chaque requête par les sites participants 



Module prospectif 

 Un seul protocole qui est distribué sur tous les sites 

 

 Formulaires dans le DMÉ, sur le web ou sur 
téléphone portable 

 

 Utilisation des données existantes du DMÉ 

 

 Retour des données dans le DMÉ 



Système d’aide à la décision  

 Focus sur le diagnostique durant la consultation 

 

 Utilisation des données existantes dans le DMÉ 

 

 Ajustement avec l’utilisation 

 

 Comparaison des suggestions pré ou post 
questionnaire 



Système d’aide à la décision  

 Les règles peuvent être adaptées à une population précise (ex. 
prévalence différente) 
 Pays, province, hôpital 

 

 Intégration facilitée aux DMÉ faisant partie du système 
 Utilisation des liens déjà créés 
 Inclusion des données existantes dans le DMÉ 

Stud Health Technol Inform 2013 



L A  C L É :  L A  C O L L A B O R A T I O N  

À retenir 



Messages clés 

 Le cycle vertueux des données 

 améliorer les soins et la sécurité des patients 

 optimiser l’usage des ressources 

 

 Pour une utilisation maximale des données 
existantes 

 

 Un partage contrôlé des données, c’est possible 
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