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- Position du probleme
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Constats

Aucun systeme de santé ne peut fonctionner sans informations de qualité.

Aujourd’hui, beaucoup de pays ne recensent ni les naissances ni les déces et
n'enregistrent pas non plus d'autres informations importantes sur la santé de la
population.

Les données sanitaires sont souvent fragmentaires.

Plus des deux tiers de la population mondiale vit dans des pays qui n’établissent pas
de statistiques fiables sur la mortalité par age, par sexe et par cause de décés — I'un
des indicateurs sanitaires les plus importants pour comprendre quelles sont les
priorités d’'un pays en termes de santé.

La moitié seulement des pays ont rapporté a 'OMS des données sur les causes de
déceés en 2014, et plus de 100 pays ne disposent pas de systemes fiables pour
enregistrer les naissances et les déces.

De nombreux pays n'ont pas de données de qualité sur leurs personnels de santé ou
pour leur systeme de financement de la santé.

En raison du manque de données, il est plus difficile de prendre de bonnes
décisions sur I'allocation des ressources pour améliorer la santé et aider les
gens avivre plus longtemps et en meilleure sante, et a étre plus productifs.
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Enjeux des usages de la donnée

Efficience des parcours
de soins et des
organisations

Prise en charge
individuelle des patients
(médecine personnalisée)

Sécurité sanitaire
(bon usage, pharmacovigilance
des produits de santé,
indication par indication)

AMELIORATIONS DU
SYSTEME DE SANTE

LIEES A LUTILISATION
DES DONNEES
DE SANTE

Prise en charge
collective
(santé populationnelle)



- Donnees de santé



Données massives (Big data), définitions

Types de données
_

Structurées :
Biologie (SIL),
Données PMSI (diagnostics, actes...)

Prescription, délivrance, administration des
medicaments

Dispositifs Médicaux
(prescription)

Non structurées :
Les textes

Vidéos
Sons..,

Semi-Structurées :

Ensemble de données structurées et non
structurées




Attributs et objets
Qu’est-ce gu’une donnée?

_ _ Attributs
Collection de d’objets de
7 = A
donnees et leurs attributs Ve ™~
. s Tid Refund Marital Taxable
Un attribut est une proprieté Status  Income Cheat
ou une caracteristique d’un _
objet [ 1 |Yes Single  |125K No
Exemples : couleur des yeux B N\° B 100K
d’une personne, temperature de 3 |No Single | 70K No
| all',' etc. _ 4 |Yes Married |120K No
Attribut = variable, champ, _
caractéristique, dimension, ou 0 B No Divorced | 95K Yes
metadonnee % 6 |No Married |60K  |No
Une collection d’attributs O 7 |Yes  |Divorced |220K  |No
decrivent un objet 8 |No  |single |85k |ves
Objet = enregistrement, point, :
cas, échantilion, entité, ou 9 NoMarried 75K No
instance (patient...) \ 10 [No Single  |90K Yes
‘@ WO Credits: Introduction to Data Mining

by Tan, Steinbach, Kumar (20C4)



Données, iInformation, connaissance

Une affectation d'un attribut pour une donnee
specifigue genere une information
E.g. Tempeérature = 38°... Celsius, pas F (US), pas K
(International)

Un regle conditionnelle et formellement décrite
d’une information constitue la connaissance

E.g. si Temperature > 38°C alors fievre
Des triplets sémantiques représentent aussi la
connailssance

Deux concepts liés par une relation spécifique

Un chat IS-A (est-un) mammifere (voir cours
terminologies)
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From Data to Wisdom... or the Big
Data Holy Grail The DIKW model

Changing the rules
New policies, Policies updates
* New missions, Missions updates
* New Objectives, Objectives updates
+ etc...

Human interpretation
* Insights
« Conclusions
* Opinions
 eftc...
Models reflecting real-world behavior
« Analytical models
* Visualization
« Statistical analysis
+ etc...

Data Resources
Databases
Tables
Records
etc.

@ i



HETOP 2= English - acebutolol x -

[ Mo wildcard search
[ Do not search into definitions
# sl Terminologios selection [ filker translated concepts

o P e

Your querias ACEBUTOLOL ALMUS 200 mg, comprimé pelliculé iFrarmacsiogical Speciality) €
102 matches In 0,05 & Description Hierarchies Ralations PubMead / Doc'ClSMeF Curation

= Top terms
+ acebutolol [MeSH Descriptor] G Add s metadata i Intra-terminclogic z Inter-terminoclogic

-+ acebutaloel [MeSH concept]
-+ aoebutolol [HLI

» acebutolol hydrochlaride [HLUI
-+ COTABOY acabutolol [ATC Cods]

Semantic type(s) (1)

Has tharapautic fraction. (1)

-+ acebutolol [Substance BNFC] Has active(s) substance(s) (1)
KM EE Acebulalol [ICD-11 Exlansion
N coda) Has farm {1}

- KMOIW3IE Acebulalol [ICHI extension code]
w Acebutolol [LOINC compenent]
» Acsbutolol Hydrochloride [MCI concept]

DCl (1)

Code(s) UCD {1)

1 MaSH (20)

& HUL (11} CIP code{s) (2)

= ATC (2]

+ BNPC (2) ATC coda(s) (1)

= 1ED-11 (1)

<ICHI {1} Specialité(s) princeps (1)

o= B ERL EDQM-5T administration route(s) (1)

= NCIt (2}

= SMOMED CT (28) Intended site{s ) of administration EDOM-ST (1)

# SNOMED int. (3)
Racine(s) Pharmaceutique(s] (1)

I= indlicated for (9)

angina pectorie*fprevantion and control MaSH DescriptorMesH Qualifiar )
atrial fibrillation*/drug therapy MaSH Descriptor/MaSH Cualifier el
atrial fluttar</drug therapy MaSH Descriptor/MesSH Qualifiar o
hypartension®fdrug therapy MasH DescriptorMasSH Clualifier =]
myocardial infarction™dnig therapy MasSH DescriplorMasSH Qualifier o
tachycardia, ectopic junctional®dreg therapy MesSH DescriplorMeSH Cualifier =]
tachycardia, supraventriculanidrug tharapy MasH Descriptor/MasSH Qualifier =]
laschyezardia, ventricularidrug therapy MasSH DescriplorMasSH Qualilier (air]

wantricular premature complaxas=idnig therapy MaSH DescriptorfMasSH Qualifiar



Attributs et Objets
Valeurs des attributs

Les valeurs d’attributs sont des nombres ou
symboles

Distinction entre attributs et valeurs d’attributs
Un méme attribut peut avoir plusieurs representations
donc plusieurs valeurs différentes

Exemple: poinds en grammes, kilogrammes (voire pounds!
ou autres)

Plusieurs attributs peuvent correspondre a des
mémes jeux de valeurs

Exemple : des identifiants unigques sont des nombres
entiers
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Attributs et Objets
Types d’Attributs

Nominal

Exemples : nombres, couleurs des yeux, codes
postaux

Ordinal

Exemples : rangs (e.g., notes entre 1 et 10,
nauteur {grand, moyen, petit}

Interval

Exemples : dates, températures en Celsius ou
Fahrenheit

Ratio

Exemples : température en Kelvin, longueur,
comptes, temps écoulée
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Attributs et Objets

Attributs discrets et continus
e

Attribut discret Attribut continu

o Une valeur finie de o Nombres reels
valeurs d'attribut o Exemples : température,

o Exemples : codes taille, poids
postaux, mots de ) )
documents o Nombres “flottants

o N'importe quel type de gen,e_ra_lement, précision
valeur (nombres, a definir (!)

symboles, etc.)

o Note : attributs
binaires tres utilisés
dans ce cas




Attributs et objets
Types d’attributs

Le choix d'un type de donnée a utiliser pour un
attribut n’est pas toujours simple

discret / continu, plutot simple
interval, jeu de valeur, etc.
tres important pour le stockage et I’analyse des données

“pas de solution miracle” : demander de I'expertise a ceux qui savent ou
apprenez vous méme avec I'expérience
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Types de Donnees

Caracteristiques importantes de la donnée
_

Dimension (nombre d’attributs)

= Haute dimension = centaine ou milliers d’attributs (nombre de
colonnes) => challenge de la big data

Taille

= Lafacon de stocker et analyser la donnée depend aussi de sa taille
(nombre de lignes) => autre challenge de la big data

Exhaustivite

m Seule la présence compte!

Qualité

= Attention aux meélanges de valeurs, de types de valeurs pour un seul
et méme attributs ; et toutes autres erreurs (I'erreur est humaine)

= Particulierement important en Santé (criticité + qualité pauvre
dans la vraie vie!)
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Types de données

Différentes representations pour différents usages

Enregistrement

Tableau et matrice

‘ Document

Transaction

Graphe

World Wide Web

Ordonné

Temporel

Séquentiel

| oo

Séquences

biologiques




Types de données
Collections d’enregistrements = tableau

Un ensemble de
meétadonnées Tid |Refund |Marital |Taxable
(colonnes = attributs)

Status Income Cheat

1 |Yes Single 125K No
SOUS forme de 2 |No Married |100K No
tableau bi- 3 |No Single |70k |No
dimensionnel 4 |Yes |Married [120K  |No
5 [No Divorced |95K Yes
6 |[No Married |60K No
7 |Yes Divorced | 220K No
8 [No Single 85K Yes
9 [No Married | 75K No
10 |No Single 90K Yes
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Types données

Données en matrices
e

o ldem que precédemment mais avec plus de 2
dimensions




Types de données
Données des documents

Exemple : Chaque document devient un “vecteur de
termes”

Chaqgue terme est un élément du vecteur

La valeur est le nombre de fois ou I'élément apparait dans
chaque document

UIM

wea)
yoreoo
Aejd
Ireq
9109S
aweb
1s0]|
noaw
uoseas

Document 1 3 0 5 0 2 6 0 2 0 2
Document 2 0} 7 0 2 1 0 0 3 0 0
Document 3 0 1 0 0 1 2 2 0 3 0
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Types de données
Donnéees de transaction

Un type special de données, ou

Chaque transaction implique un nombre d’éléments

Voici une représentation possible (achats dans un super-marche
ici pour chaque client)

TID Items

Bread, Coke, Milk

Beer, Bread

Beer, Coke, Diaper, Milk
Beer, Bread, Diaper, Milk
Coke, Diaper, Milk

ol | W| N -
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Types de données

Données de transaction

o En santé, typiguement le parcours de soin du/des
patient(s)

URGE




Types de données

Données ordonnées
S
o Données de séquences biologiques

Que ce passe-t-il si
on change I'ordre?!?

GGTTCCGCCTTCAGCCCCGCGCC
CGCAGGGCCCGCCCCGCGCCGTC
GAGAAGGGCCCGCCTGGCGGGCG
GGGGGAGGCGGGGCCGCCCGAGC
CCAACCGAGTCCGACCAGGTGCC
CCCTCTGCTCGGCCTAGACCTGA
GCTCATTAGGCGGCAGCGGACAG
GCCAAGTAGAACACGCGAAGCGC
TGGGCTGCCTGCTGCGACCAGGG




Types de données

Données ordonnées
I e

o Données spatiales, temporelles et spatiotemporelles

S




Types de donnees

Graphes
—

n Exemples: graphe générique, une molécule, site web

(pages via hyperliens)

2

Benzene : C6H6

©080
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Useful Links:

e Bibliography

e Other Useful Web sites
o ACM SIGKDD

o KDnuggets

o The Data Mine

Knowledge Discovery and
Data Mining Bibliography

(Gets updated frequently, so visit often!)

e Books

e General Data Mining

Book References in Data Mining and /
Knowledge Discovery

Usama Fayyad, Gregory Piatetsky-Shapiro,
Padhraic Smyth, and Ramasamy uthurasamy.
"Advances in Knowledge Discovery and Data
Mining", AAAI Press/the MIT Press, 1996.

J. Ross Quinlan, "C4.5: Programs for Machine
Learning”, Morgan Kaufmann Publishers, 1993.
Michael Berry and Gordon Linoff, "Data Mining

Techniques (For Marketing, Sales, and Customer

Support), John Wiley & Sons, 1997.

v
General Data Mining

Usama Fayyad, "Mining Databases: Towards
Algorithms for Knowledge Discovery". Bulletin of
the IEEE Computer Society Technical Committee
on data Engineering, vol. 21, no. 1, March 1998.

Christopher Matheus, Philip Chan, and Gregory
Piatetsky-Shapiro, "Systems for knowledge
Discovery in databases", IEEE Transactions on
Knowledge and Data Engineering, 5(6):903-913,
December 1993,




Données de santé

Donnees qui sont « par nature » relatives a I'état
de sante d'une personne (celles issues de la
relation de soin par exemple)

Mais aussi les constantes physiologiques et
caracteristigues morphométriques de 'homme
sain (définition de la santé !)

Données qui le seraient compte tenu de leur
destination (telles que celles issues de certains
objets connectes, avec differents niveaux de
granularité : exemple des trains de glycémies
repétées).

©080



Typologie et format des donnees

- On observe une grande disparité des données
de santé que ce soit au niveau de leur typologie,
de de leur format...

CLIMIQUE TEXTE VALEUR

MUMERIGUE
BIOLOGIQUE

SON
SOCIALE
ENVIRONMEMENTALES SIGHAL
VIDEO
DEMOGRAPHIQUE

IMAGE 2D
DONT IDENTITE
COMPORTEMEMTALE iMace 30

SEQUEMNCE
GEMOMIOUE
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Sources des données de santé
I e

ESSAIS CLINIQUES BASES DE DONNEES CUHDRTESI(REGISTRES DOSSIER MEDICAL
[PRIVES/PUBLICS]  MEDOCO-ADMINISTRATIVES Constances Etablissements de santé/f
SNIIRAM* : 8,9 milliards [200 000 volontaires professionnels de ville
de feuilles de soins en 2015, de 18 &4 69 ans),
20 milliards en ligne, Hepater
PMS|**
DONMEES DES PATIENTS DONNEES D' OPINION
Objets connectés, Réseaux sociaux,
applications sites internet,
SNIIRAM* : Systéme national d'information inter-régimes de I'assurance maladie moteurs de recherche

PMSI** : Programme de médicalisation des systémes d'information

GIeEl




Origine des données

Des distinctions doivent étre faites, qui portent sur
I'origine des données et sur 'objectif de leur collecte.
Il y a essentiellement trois types de sources de ce
point de vue :

Données recueillies en vue de la gestion et du
financement (en général dans des bases exhaustives)

Données recueillies pour la tragabilité des soins (les
dossiers médicaux des etablissements et des
professionnels, jusqu’au Dossier médical personnel (DMP)

Donnees recueilllies par enquéte pour la santé publique, la
veille sanitaire, la recherche épidémiologique.
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Origine des données

Le developpement de multiples services numeriques, la santé mobile, I'internet
des objets generent un accroissement exponentiel du volume des données
produites, qu'il s'agisse de plateformes de prise de rendez-vous en ligne, de
systemes pour notifier des effets indésirables, d’applications mobiles pour mieux
suivre son traitement, de sites de ventes en Iigne de médicaments, de réseaux
sociaux développés par des communautés de patients échangeant des informations
sur leur maladie, leur traitement et leur expérience (comme PatientLikeMe aux Etats-
Unis, ou Carenity en France), etc.

Ces sources de données débordent largement la sphére de la maladie et du soin,
avec les objets connectés et des applications de bien-étre ou d’activité
sportive, ou avec I'exploitation des traces numeériques de l'activité des individus
sur internet ou dans les réseaux sociaux généralistes.

Dans le domaine de la santé comme dans de nhombreux autres domaines de
I'activité humaine, la généralisation de la numérisation et 'augmentation continue
des possibilités de stockage et de traitement de l'information permettent d’exploiter
d’énormes volumes de données issues de sources diverses, structurées (diagnostics
codés, résultats de tests, remboursements de soins...) ou non structurées (comptes
rendus d’hospitalisation, échanges sur les réseaux sociaux, etc.).
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Caractéristiques des données de santée

DONNEE ACCESSIBLE VS
DONNEE INACCESSIBLE

DONNEE STRUCTUREE VS
DONNEE NON STRUCTUREE
Réseaux sociaux, sites internet,

=

]
“ DONNEES -
& |z 1
o=

N o foE
o .
ﬁ Hﬂ
g w

COHORTE OUVERTE V&
COHORTE FERMEE

CARACTE- DONNEE INDIVIDUELLE V5
RISTIQUES DONNEE AGREGEE

_RECUEIL PROSPECTIF V&
RECUEIL RETROSPECTIF



Medications

Demographics
Encounters
Diagnoses
Procedures

Di ics
(Ordered)

Di tics
esults)

Genetics

Social History
Family History
Symptoms
Lifestyle
Socloeconomic
Social Network

Environment

Sol H. Big Data en santé : données
concernées, usages, entrepot bio-hétérogénes
et outils d’exploitation, 2016
(http://numerique.anap.fr/publication/1505-big-
data-en-sante-donnees-concernees-usages-
entrepot-bio-heterogenes-et-outils-d-

exploitation, last visit: 23.10.17)

SIOE®

A

Structured Data | Un-Structured Data

Pill
Dispensers Meds Taken

..............................................

...............................................

+ Treatments, \
«\ Monitors and
. Tests

- -

Palionty 1"
4 LikeMe ;... 23andMe =
; ¢ . Police Records
' H
o ORI oo e v OO EREO
[} 1
\ '
--u:‘ ' ------------------------------------------------------------------------------------------------- ' .uv-
' ! Fitness Club  Grocery Store -~ "~ ! '
\ /. Memberships Purchases 8":3“ A H '
........ N 2NN e SEIOORS A Coards -
‘e’ Census Zillow Linkedin ee=” ' F““F’mk :
.......................................................................................................................... ' PO.bng‘ ....
............. Facebook Friends ~ Twitter Hashtags -‘ .
Climate  Public Health Records  Phone GPS S
Weather HealthMap org GIS Maps EPA News Feeds
laims Data | Regi I Data Outside
System



http://numerique.anap.fr/publication/1505-big-data-en-sante-donnees-concernees-usages-entrepot-bio-heterogenes-et-outils-d-exploitation

Données en vie réelle

On désigne sous le terme « données de vie reelle », ou « données
de vraie vie », des donneées qui sont sans intervention sur les
modalités usuelles de prise en charge des malades et ne sont pas
collectées dans un cadre expéerimental (le cadre notamment des
essais randomises controles, ECR), mais qui sont génerees a
I’occasion des soins réalisés en routine pour un patient, et qui
refletent donc a priori la pratique courante.

Ces données peuvent provenir de multiples sources : elles
peuvent étre extraites des dossiers informatisés de patients, ou
constituer un sous-produit des informations utilisées pour le
remboursement des soins ; elles peuvent étre collectées de
maniere spécifique, par exemple dans le cadre de procédures de
pharmacovigilance, ou pour constituer des reglstres ou des

cohortes, ou plus ponctuellement dans le cadre d'études ad hoc ;
elles peuvent également provenir du web, des réseaux sociaux, des
objets connectés, etc.
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Données relatives a la santé

Les catégories de données relatives a la santé sont les suivantes :

Données personnelles sur les citoyens / patients. Méme si des
moyens techniques spécifiques sont utilisés (hébergeurs agrées pour
les données partagees, numéro d’identification spécifique, carte de
professionnel de santé, etc.), les donnees relevent du droit commun
pour la protection des données individuelles et sont donc sous le
contrble de la CNIL.

Les techniques sont de la responsabilite principalement de I'’Agence du

Numérique en sante (ANS, ancienne Agence des systemes d’information

partagée de santé — ASIP Santé), de la Caisse nationale d’assurance maladie
des travailleurs salariés et du GIE SESAM-Vitale.

Données agrégees, statistiques épidémiologiques etc. qui résultent
toujours de traitements de donnees individuelles collectées pour la
gestion ou pour des enquétes et études spéciales.

Données sur I’offre — caractéristiques et activité des hopitaux,
tarifs de professionnels etc. Celles-ci approchent une autre
problemathue frequente pour les données publiques : la protection de
I'information sur I'entreprise.
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- Qualité des donnees

Deux visions
Celle de lI'ingénieur et
Celle du professionnel de santé

ECUES - PASS - UFR Médecine, Centre Antoine Lacassagne — UCA - Année universitaire 2020-2021



Qualité des donnees

La qualité des données repose sur leur
fiabilité.
Lorsqu’on dispose de données actualisées de

grande qualité, on peut les utiliser en toute
confiance dans le cadre

Du processus de soins (tracabilité, suivi et
continuité des soins, démarche décisionnelle)

De travaux de recherches utiles,
De planification stratégique pertinente,
De gestion de la délivrance des soins de sante.
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Définition

Les données de santé sont regies par la loi informatique et
libertés (la loi n°78-17 du 6 janvier 1978) definissant les
"donnees a caractere personnel” et la jurisprudence.

Le nouveau Reglement Géneral européen sur la Protection
des Donnees (RGPD ou GPDR, acronyme anglais),
applicable depuis mai 2018, poursuit comme objectifs de
renforcer les droits des personnes et de responsabiliser les
acteurs autour des données, et en particulier les données de
sante, qui ont leur definition propre, soit des "donnees a
caractere personnel relatives a la santé physique ou
mentale d'une personne physique, y compris la
prestation de service de soins de santé, qui revele des
Informations sur I’état de sante de cette personne”.
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Enjeux de la qualité des donnees
S

Donner une
image fidele
des mveaux de
soins actuels

Contribuer &
la recherche
qQui pourrait
améliorer les

résultats de votre
communaute

Flaider en faveur
d'une meilleure
delivrance des

50iMs

Données
de qualité

Renforcer
le processus

décisionnel au Soutenir les

sein de votre initiatives

organisation, clinique et de
a I'échelle contréle

nationale et
internationale




Les criteres de qualite

a pertinence et la complétude
a fiabilite

a validite, la cohérence
‘exactitude, la precision
‘actualite, la réegularité

a compréhension, l'intelligibilité
‘accessiblilité
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Pertinence

Les données repondent a la question posée.

Par exemple, pour tirer des conclusions d’'une étude sur
I'efficacité d’'une prophylaxie, il est nécessaire de disposer
de données sur la date de début du traitement, son
Intensite, la proportion des doses prescrites réeellement
administrées, I'evaluation de la fonction clinique
concernée, ou les résultats d’'une evaluation de donnees
biologiques ou d’un score de qualité de vie...

La pertinence d’'une enquéte, d’'une étude, d’un
dispositif, est son utilité ; elle depend de la
connaissance et de la maitrise du domaine du
prestataire ou proprietaire des donnees, et des
bonnes connaissances et applications des traitements

et usages.
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Complétude

On est souvent confronté a cette
problématique des valeurs manquantes qui
rend les données incompletes.

On peut atténuer cette problématique en
s’assurant d’utiliser une bonne source de
données.
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Fiabilité

Dans la mesure du possible, les données
correspondent a la situation réelle ; dans certains
cas, I'approximation, mais pas I'hypothese, peut
étre acceptable.

L'impact des différents milieux et traitements ou
des changements au fil du temps ne peut étre
mesureé gu’en utilisant des données précises.
Par exemple, si un registre de patients ne prend pas
en compte les cas de déces ou d’émigration, cela
pourrait conduire a une surestimation de la population
de patients réelle et a des conclusions erronées sur la
guantiteé de facteurs utilisee par patient.
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Validité

Degré de conformité des données aux regles ou contraintes définies.

Les types de données : les valeurs d’'une colonne doivent étre d’'un type de données
particulier, par exemple, numérique, date, etc.

Contraintes de plage : par exemple, les nombres doivent étre compris dans une
plage donnée.

Contraintes obligatoires : par exemple certaines colonnes ne peuvent pas étre vide.
Unicité : un champ ou plusieurs champs combinés doit étre unique dans un dataset.

Clé etrangere : comme pour les bases de données relationnelles, la colonne de clé
étrangére ne peut pas avoir une valeur qui n’existe pas dans la clé primaire
référencee.

Motifs d’expression réguliére : concernent des champs de textes doivent respecte
un format precis. Exemple les numéros de téléphone qui doivent respecte le format
(+33) 6 66 66 66 66.

Validation entre champs : concernent des conditions qui doivent étre remplies. Par
exemple, une date de déces ne pas étre avant une date de naissance de la méme
personne.
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Cohérence

La cohérence consiste a la validation interne
de la base de donneées, mais aussi et surtout a
la comparabilité des données et des resultats
a des connaissances anterieures, en
particulier si le dispositif est repéte dans le
temps, comme c’est le cas des panels.
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Exactitude et Précision

Différence entre exactitude et précision.

Par exemple, dire gu’on vit en Europe est vrali.
Cependant, cette réponse n’est pas precise.

Ce gu’'on doit vérifier est la précision des donneées
et pas seulement leur exactitude.

Cette tache n’est clairement pas simple. Car
définir toutes les valeurs valides possibles permet
de repérer facilement les valeurs non valides, cela
ne signifie pas pour autant qu’'elles sont exactes
et encore moins qu’elles sont précises.
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Actualité

Appelée aussi recence

C’est le temps qui s’écoule entre la collecte des
donneées et la parution des résultats.

De facon plus générale, ce terme est adapté au

temps qui s’écoule entre le moment observé et le
moment du recuell lui-méme.

Intérét d’horodater la donnée saisie mais aussi
d’horodater le contenu de la donnée recueillie

Le JJ/MM/AAAA, la donnée a été saisie

La donnée correspond a un evénement en date du
JI/IMM/AAAA
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Régularité

Les données doivent étre collectées avec
rapidité (sondages uniques) ou une frequence
(collecte reqguliere de données, telle que les
registres) convenant a l'usage prévu.
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Compréhension - Intelligibilité

Les données doivent étre collectées en utilisant la
terminologie technique standard.

Il est egalement important de les retranscrire dans un
langage que les utilisateurs ciblés comprennent.

L'intelligibilité porte sur la documentation de la |
methodologie employée, sa clarté, sa compréhension
par des utilisateurs non-spécialistes.

La lisibilité (readability) est la facilité avec laquelle un
lecteur peut comprendre un texte ecrit. En langage
naturel, la lisibilite d'un texte dépend de son contenu
et de sa présentation. Les chercheurs ont utilisé
divers facteurs pour mesurer la lisibilité, tels que :
Vitesse de perception Perceptibilité a distance
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Accessibilité

L’accessibilité concerne le mode de restitution,
de mise a disposition, de presentation.

La visualisation en fait partie.
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Collecter des donnéees de gqualité

Définir clairement la question a laquelle il faudra répondre et
s'assurer que les données collectées sont pertinentes.

Utiliser des outils valides pour collecter les données.

Les outils validés sont des méthodes de collecte de donneées qui
ont été évaluées et jugées fiables.

Essayez de mesurer des aspects ou evenements simples,
objectifs et quantifiables plutot gue complexes ou subjectifs

par exemple, calculer le taux d’absentéisme a I'école plutt que
le niveau d’études.

Les méthodes de mesure doivent étre reproductibles en vue
de donner des résultats similaires si vous ou une autre
personne les utilisiez a nouveau afin de mesurer le méme
phénomene.
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Collecter les données médicales

Via les professionnels de santé et la R&D. Les données
peuvent etre réecupérees directement par les professionnels
de santé (dossiers médicaux des patients lors d’'une
hospitalisation ou d’une visite chez le medecin) ou bien grace
a des examens plus pousseés (lors d’essais cliniques ou grace
a I'analyse de 'ADN). Le volume de données expose est
donc tres important.

Via les individus eux-mémes. Les individus produisent eux-
mémes leurs données au moyen d’objets connectés
(montres, vétements, domotique, appllcatlons mobiles). Ces
éléments constituent une source precieuse d’informations en
nous renseignant sur I'activité physique, le rythme cardiaque,
les heures de sommell et place I'individu comme protagoniste
voire acteur principal de sa propre santé.
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« Open data » ou donnees ouvertes




Données ouvertes

L'ouverture des donnees d'intérét public vise a encourager la
réutilisation des donnees au-dela de leur utilisation premiere
par 'administration.

En utilisant, directement ou via des applications, des données
publiées sur la plateforme , 0N peut par exemple :

repondre a des questions ;

prendre des décisions, pour soi, sa commune, son association
Ou son entreprise ;

bénéficier de services utiles au quotidien : pour se déplacer,
eviter le gaspillage alimentaire, connaitre les services publics a
proximité de son domicile ;

encourager la transparence démocratique des institutions et des
élus, par exemple : connaitre l'utilisation de la reserve
parlementalre les budgets de I'Etat et des collectivités, les titres
de presse aidés par I'Etat.
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https://www.data.gouv.fr/
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Mentions légales

L'ensemble de ce document releve des legislations frangaise et
Internationale sur le droit d'auteur et la propriete intellectuelle.

Tous les droits de reproduction de tout ou partie sont reserves pour
les textes ainsi que pour I'ensemble des documents
iconographiques, photographiques, vidéos et sonores.

Ce document est interdit a la vente ou a la location par un tiers
autre que I'Université Cote d’Azur.

La diffusion, la duplication, la mise a disposition du public (sous
quelque forme ou support que ce soit), la mise en réseau, de tout
ou partie de ce document, sont strictement réservées a I’ Université
Cote d’Azur.

L'utilisation de ce document est strictement réservee a l'usage privé
des étudiants inscrits aux cours et au tutorat organises par 'UFR de
Médecine de I'Université Cote d’Azur et de I'Université de Rouen
Normandie (projet SaNuRN), et non destinee a toute autre
utilisation privée ou collective, gratuite ou payante.
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