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CDW challenges

* Data integration
* Data gouvernance

» Data valorisation / processing



CDW integration in HEGP hospital (2009-)

Extract / Transform / Load
(Talend Open Studio)

CIS: o
—— Replicated . : Clinical
" datawarehouse
database
MEDASYS | 8 i2b2
h.EDASYS n.EDASYS Informatics for Integrating Biology & the Bedside

Concept

Patient medical record

Clinical reports
Laboratory values

Patient Modifier

Provider Encounter




HEGP CDW sources and volumetry
(current figures)

Number of
HEGP CDW data sources observations

(millions)

Demographic patient data (gender, age, family status and vital status)

Biology and pathology results

Drug prescriptions and pharmacists validations

Final diagnosis

Procedures

Diagnoses and procedures coded using legacy terminologies (DRG)

Patient pathways

Electronic Health Record (EHR) structured forms items

Clinical and imagery text reports

Clinical parameters (heart frequency, temperature, ...)

Chemotherapy prescriptions

Nurses notes

Radiation therapy data




Data governance (2011-): patients’
information

Grace a vos données informatisées, vous étes co-acteur de la recherche
en santé

Les Hopitaux Universitaires Paris Ouest sont rattachés a la faculté de médecine Paris Des-
cartes. lls assurent des missions de soins, d'enseignement et de recherche. Vos données
medicales informatisées, comme celles des autres patients, peuvent étre reutilisées dans un
but de recherche en santé. Ce sont des recherches dites rétrospectives car elles utilisent a
posteriori les données recueillies pour vos soins. Elles ne nécessitent aucune participation de
de mesusage de la reutilisation des
drer ces recherches, en particulier la
constitution d'un Comite d'éthique qui peut donner un avis sur ces recherches

Les recherches sur données sont menges.en naralle erche
siques. Elles peuvent étre realisées par
y compris ceux qm ne vous suivent pas.

[ £ II

recherche en santé en vous adres-
nght to refuse ere au 01 56 09 20 30 ou par mél a

Vous avez le droit de vous opposer a la reutilisation pour la recherche de vos données de soins,
a tout moment et sans vous en justifier, en vous adressant a la Direction de I'Informatique
Hospitaliere au 01 56 09 20 30 ou mesdonnees.info@egp.aphp.fr.

Cette opposition de votre part n'affectera en rien votre prise en charge a I'hopital, la qualité des
soins qui vous seront fournis, ni la relation avec votre médecin référent.

Pour en savoir plus : www.cnil.fr et www.aphp.fr (http.//www.aphp.fr/patient/je-connais-mes-droits/)




Data governance (2011-): definition of several
levels of data access

* First level : aggregated data

— All physicians and pharmacist from HEGP having participated to
a training session on i2b2

— Training sessions opened to all physicians and pharmacist
including residents



Data governance (2011-): aggregated data
access
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Data governance (2011-): aggregated data
access
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Data governance (2011-): aggregated data
access

- — - ——-‘ ‘ ‘ — — - =nra (
m |@ http://cdw.egp.aphp.fr/default.htm pP-ox H | i2b2 Web Client {n} {i? 1

Fichier Edition Affichage Favoris Outils 7

5 b Sites suggé . 5. & e | @ * Page~ Sécurité v Outils = @V
rasmmssss—s} Navigate Terms |_| Find Terms V=T
izb2 Query : Sophie Jannot Find Patients | Analysis Tools | Help | Logout

| Elﬁ 40, Diagnostics (CIM10) -
ﬁ (A00-B99) Certaines maladies infectieuses et parasitaires i &=
gg 10.0émo &[5 (C00-D48) Tumeurs | | |
g . Biolog H
) ic H-ml (D50-D88) Maladies i . - |
Eg ig: E;‘;ﬁ, g (ED0-E90) Maladies Navigate Terms I_| Find Terms vl
{1 50. Actes | ﬁ (FOO-F99) Troubles T (OO T I TS UTe S 08 TUTETITE BT 0E TIPUpTySE gsmmge %‘a
25l 60. Group _ = ﬁ (100-199) Maladies de I'appareil circulatoire devendently ¥
&5l 65. Fourni ﬁ (G00-599) Maladies
=1 80. Questi : ) - ﬁ (100-102y Rhumatisme articulaire aigu
Bl 90. Type d -5 (HO0-H59) Maladie T _ , . .
| : ) E (105-109) Cardiopathies rhumatismales chroniques
-5 92. Comp -5 (HE0-HI5) Maladies : . . -
=3 94. Comp EI ﬁ (100-199) Maladies ¢ ﬁ (110-115) Maladies hypertensives
e 51 96. Projets 5 =[] (120-125) Cardiopathies ischémigues E
{55 98. Bients - =5 (100102) Rhuma : _ . . . .
{31 99. Divers ) ﬁ (105-109) Cardio ﬁ (126-128) Affections cardio-pulmonaires et maladies de la circ
e ﬁ (10-15) Maladi: E (120-152) Autres formes de cardiopathies
_ 1[0 (160-169) Maladies cérébrovasculaires
vice |1l - =-{E (120-125) Cardioy = . ) o
w1 352005 | | 4 | = -- (160) Hemorragie sous-arachnoidienne
ﬁ {(I61) Hémaorragie intracérébrale

ﬁ (162) Autres hémorragies intracraniennes non traumatiqus
C {51 (183) Infarctus cérébral
----- ,ﬁ] (164) Accident vasculaire cérébral, non précisé comme étz

|_| ol AREY Meclucian ot ctAnnes dae arthrne nrAcArAkrealae mlar

i I | 3

dropa
term
on here

Crunauery | _Giear ] prmtvery 0 Groups [ Jvew Group ][]




Data governance (2011-): definition of several
levels of data access

First level : aggregated data

— All physicians and pharmacist from HEGP having
participated to a training session on i2b2

— Training sessions opened to all physicians and pharmacist
including residents

Level 2 and 3 : individual data (IRB)

— Level 2 : encoded identifiers
— Level 3: hospital identifier or complete name



Data governance (2011-): access to individual
data for a research project

Research protocol

IRB assessment

Research datamart

Are all units having
produced relevant Analysis: vizualisation
data for the project tool, statistical support
involved in the
research?
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Elle ne décrit aucun symptéme en particulier pas de trouble digestif & type -
de diarrhée, pas de perte de poids, pas de douleur articulaire, pas

d'aphtose et a guelques troubles du sommeil. Elle se plaint essentiellement s s .

de problémes ORL récidivants et a bénéficié d’une amygdalectomie 3 173ge de 6thyro|d1ennes, diabéte par exemple 5&' thyrm

30 ans. Elle a toujours des sinusites a répétition. Elle a une fille de 8 & thyroidiennes, diabéte par exemple s

ans qu'elle n'a pas dépisté et je lui conseille de le faire. Elle n’a pas hﬂ
d’antécédents familiaux trés spécifiques dans le cadre des maladies auto-

inmunes. & et d’une TSH pour rechercher une éventuelle thyroidite auto-immune ass

& et d’une TSH pour rechercher une éventuelle thyroidite auto-immune ass

11 rechercher une éventuelle thiraﬁ'dite auto-immune ass

existe également un risque statistique de développer d’'autres maladies en ,ogubiinesetduneTs

particulier des maladies thyroidiennes, diabéte par exemple si le régime ‘osubilinesetdluneTs

- yroglubilines et d’une TS
|n’est pas suivi.

doute un peu délicat 3 adapter du fait de sa profession d'organisatrice
d’événements.

Je lui conseille de réaliser un nouveau bilan aprés un an du régime sans
gluten afin de savoir si les écarts qu'elle pourrait réaliser ont empéché

la repousse villositaire. 51 cela est le cas il faudra intensifier le
régime sans gluten et le rendre le plus strict possible.

Dans 1'immédiat, il serait souhaitable de disposer au moins__d'anticorps

anti-thyroglubilines et d'une TSH pour rechercher une éventuelle Ehyoidite

auto-immune associée.
Je suis prét a la revoir si tu le juges nécessaire

Bien amicalement.

Professeur Christophe CELLIER
28, rue Leblanc
75308 PARIS Cedex 15

Tél. : 01 56 @9 20 00
Fax : @1 56 @9 21 18

En attente de egp-sviwcarp2.egp.aphp.fr... v I~

Escudié J-B, Jannot A-S, Zapletal E, Cohen S, Malamut G, Burgun A, et
al. Reviewing 741 patients records in two hours with FASTVISU. AMIA
Annu Symp. Proc AMIA Symp AMIA Symp. 2015; 2015: 553-9.



Data valorisation (2011-):
projects approved by local IRB

Number of Health
Number of |bioclinical Clinical service

projects departments |epidemiology |research |Research

Year
2011 13 5 8 5 0
2012 4 4 1 3 0
2013 13 10 8 4 1
2014 22 11 14 5 3
2015 22 10 9 13 0
2016 21 10 6 15 0
Total (%) 95 19 (79%) 46 (49%) 45 (47%) 4 (4%)




Data valorisation (2011-):
an epidemiological study on a rare condition

Matched case control Large inclusion

Methods

We conducted a retrospective monocentric study of RTR diagnosed with PCa after transplantation between 2000 and 2013.
Demographics, PCa characteristics and treatment were assessed. For each RTR in radical prostatectomy (RF) subset, we included 4
non-argan transplant patients who underwent RF by the same surgeons, and compared pre-operative and post-operative oncalogical
i i ence (BCR) rate.

Rare disease

Twenty-four RTR were included (PCa incidence 1.5%). Mean follow-up was 47 months. PCa was mostly localized (n=21, 87.5%) with
treatments including BP (n=16, 76.2%), brachytherapy (n=3, 14.3%), radiation therapy (n=1, 4 7%) and active sumveillance (n=1, 4.7%). Mo
graft loss due to PCa treatment was reported. Mineteen RTR with localized PCa (90.5%) were free from BCR. Considering RP subset, no
difference in PCa characteristics at diagnosis and BCR rate was found between RTR (n=16) and control patients (n=64).

Pettenati, C., Jannot, A. S., Hurel, S., Verkarre, V., Kreis, H.,
Housset, M., ... & Timsit, M. O. (2016). Prostate Cancer
Characteristics and Outcome in Renal Transplant Recipients:
Results from a Contemporary Monocentric Study. Clinical
transplantation.



Data valorisation (2011-): an health service research on

ARBs

ACEls

Thiazide diuretics

Loop diuretics

Aldosterone receptor blockers

Calcium channel blockers

Beta blockers

prescription practice evaluation

- Odds of women being treated by a given
— class of anti-hypertensive drug at the first
consultation compared to men after
adjustment over the 2000-2015 period
Reuse of data from
hypertension consultation
[ [ I |
05 1 15 2
Odds ratio

Deborde, T., Amar, L., Bobrie, G., Postel-Vinay N, Battaglia C, Tache A,
Chedid A, Dhib MM, Chatellier, G., Plouin PF, Burgun, A., Azizi M, Jannot,
AS. Sex differences in antihypertensive treatment in France among 17,856
patients in a tertiary hypertension unit. Journal of hypertension, 2017.
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Data valorisation (2011-): a clinical research project on
patient recruitment

Methods

We selected three institutional studies covering various medical domains. The studies included a total of 67
inclusion and exclusion criteria and ran in two University Hospitals. We described the steps required to use

the EHRACR platform for a feasibility study. We also defined metrics to assess each of the steps (including
criteria complexity, normalization quality, and data completeness of EHRs).

Results

We identified 114 distinct medical concepts from a total of 67 eligibility criteria Among the 114 concepts:
23 (20.2%) corresponded to non-structured data (1.e. for which transformation 1s needed before analysis),
92 (81%) could be mapped to terminologies used in EHR4CE., and 86 (73%) could be mapped to local
terminologies. We 1dentified 51 computable criteria following the normalization process. The
normalization was considered by experts to be satisfactory or higher for 64 2% (43/67) of the computable
criteria. All of the computable criteria could be expressed using the EHRACR. platform.

Girardeau, Y., Doods, J., Zapletal, E., Chatellier, G., Daniel, C., Burgun, A., ...
& Rance, B. (2017). Leveraging the EHR4CR platform to support patient
inclusion in academic studies: challenges and lessons learned. BMC
medical research methodology, 17(1), 36.



Learning and feedback

Data governance is central

Clinical researchers often ignore clinical data complexity
(thousands of concepts)

Clinicians not prepared to formulate complex queries
and navigate through the different nomenclatures that
populate a CDW.

Strong collaboration between clinicians, biomedical
informatics, biostatistics and epidemiology specialists is
needed to complete successfully research project using
a CDW




Perspectives

e Link with other datawarehouse (AP-HP,
SNIIRAM)

* |Integration of other types of data (omics,
patient reported outcomes)
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