Comment le process mining éclaire I'impact de I'arrivée de thérapies innovantes sur les parcours de soins ?
Retour d’expérience avec un exemple appliqué dans I'amyotrophie spinale
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Introduction

Depuis 2017, la prise en charge de amyotrophie spinale (SMA) a connu une
révolution thérapeutique grace a larrivée des traitements innovants. Ces
innovations ont profondément transformeé le pronostic des patients et leurs
trajectoires de soins. L'exploitation de données de vie reelle offre des atouts
majeurs pour évaluer impact de ces nouvelles thérapies sur les parcours de
soins. En particulier, les méthodes de type process mining permettent de
visualiser, comprendre et comparer la diversité des parcours observes en vraie
vie.

Rationnel

Ce travail illustre l'intérét et les limites de ces méthodes de process mining, au
travers d'un exemple appliqué sur famyotrophie spinale.

Méthode

Design de I'étude et source de données

Une étude rétrospective longitudinale a été menée a partir du Systeme National
des Données de Santé entre 2011 et 2022.

Date index : 1°" séjour a I'hépital ou ALD ou initiation d’'un des 3 TMM

01/01/2011 12/31/2022

Patients inclus et suivis sur 12 ans maximum

Population d'étude

Les patients avec =1 hospitalisation pour SMA ou au moins une dispensation
d'un traitement innovant TMM (nusinersen, onasemnogéne abeparvovec ou
risdiplam) ont été inclus, puis catégorisés selon les 3 types cliniques connus de
SMA a l'aide de proxys developpés grace au support d'experts medicaux.

SMA1 SMA2 SMA3

Avec au moins une administration de TMM
ET non traités par riluzole (utilisé
seulement pour la SLA) OU G12.0

ET
= 24 ans a la date index

(G12.00u G12.1) OU (G12.8 ou G12.9
avec au moins une administration de TMM)

ET ET
12 < age < 27 mois a la date index

(G12.0 0u G12.1) OU (G12.8 ou G12.9
avec au moins une administration de TMM)

Age < 12 mois a la date index

Process mining

| 'analyse des parcours de soins a éte realisée a laide dune méthode de type
process mining en plusieurs etapes :

(1) Définition des événements cliniques a inclure dans l'analyse
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Regrouper les variables
trop similaires

Eviter les événements récurrents
/ fréquents

Ne garder que les variables clés
/ jalons des parcours de soins

Limiter le nombre de variable
pour garder une lisibilité optimisée
du graphe

Eléments conserves pour 'amyotrophie spinale :

Principaux évenements identifiés lors du suivi

Mise en place de support :

@ Chirurgie orthopédique
ou rachidienne

Initiation des traitements :
@ Risdiplam
@ Onasemnogene abeparvovec

# Nusinersen Support a la mobilité

@ Support respiratoire

Hospitalisations : @ Support nutritionnel

@ Passage en soins intensifs
@ Hospitalisation > 7 jours
@ Complication respiratoire
@ HAD

Inclusion
Arrét de traitement
Soins palliatifs

@ Fin de suivi

@ Déceés

(2) Génération des graphes interactifs optimaux par maximalisation de la
rejouabilité (i.e. pourcentage permettant de quantifier la proportion du
parcours d'un patient que I'on peut retrouver dans ce dernier) sous contrainte
de la taille du graphe pour conserver un caractere lisible et synthétique.
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(3) Intégration sur une plateforme dynamique

Conclusion

Cette méthode de type process mining apparait comme un outil puissant
pour visualiser et mettre en évidence les différences majeures entre les
parcours de soins de plusieurs sous-groupes de patients. L'application de
cette méthode aux patients SMA a confirmé lI'impact majeur des thérapies
innovantes sur les trajectoires de soins de ces patients. La visualisation
interactive permet de compléter l'interprétation des parcours de soins,
notamment sur les notions de délais entre évenements clés.
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Visualisation des parcours de soins avec les méthodes de process mining

Visualisation de 'enchainement des étapes clés des parcours de soins

Comparaison possible entre différents groupes/ clusters

Parcours traitement A

Abnormal
biological marker

Doctor Visit

Adverse Event

Specialist Visit 2

/
I End of
follow up

=

Treatment A

Death

Specialist Visit 1

Descriptif des patients disponibles a chaque étape clé du parcours

Les caractéristiques des patients d'intérét peuvent étre présentées pour chaque
étape clé du parcours

Abnormal
biological marker

Doctor Visit

/

Adverse Event

:::::

Specialist Visit 2

Nb. patients: 5500 /

o il / End of

Sex (% of Women): 52 follo up
OHHOW UDP

Specialist Visit 1
Nb. patients: 5000
Age: 82
Sex (% of Women): 49

Délai entre évéenement
clés du parcours

Délai court

Délai long

Parcours traitement B

Adverse Event

Doctor Visit

Specialist Visit 2
_=pecialist vist Death

Treatment B

End of
follow up

Normal Biological Marker

Specialist Visit 1

Durée médiane entre étapes clés

Les durées entre chaque étape clé sont visibles dans la version interactive.

Adverse Event

Specialist Visit 2

/ Doctor Visit

Death

Nb. patients: 2000
10

Median time in months:

End of
follow up

Treatment B
Nb. patients:
Specialist Visit 1

Normal Biological Marker
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Median time in months:

Application sur la cohorte de patients atteints d'amyotrophie spinale

Population d'étude

Patients identifiés avec une SMA dans le SNDS entre 2011 et 2022

Patients incidents SMA
N=703

N=1472

(X N =769

Exclusion des patients non incidents et/ou non
classifiés en SMA1, SMA2 ou SMA3

SMA1
N = 377 (53,6 %)
|

SMA2 SMA3

N = 130 (18,5 %)

N = 196 (27,9 %)
|

| | |
Patients traités Patients non traités

N =116 (30,8 %) N =261 (69,2 %)

Visualisation des parcours de soins

Patients traités

N = 107 (82,3 %)

| I |
Patients non traités Patients traités Patients non traités

N =23 (17,7 %) N =107 (54,6 %) N =89 (45,4 %)

Les six graphes genérés ont permis de mettre en évidence de grandes variabilités entre les parcours de soins des 3 types de SMA et en fonction de la prise en
charge par thérapie innovante (fig 1). La rejouabilité élevée des graphes (entre 76 % et 85 %) montrait une habilité robuste a représenter lintégralité des
parcours de soins, a l'exception des patients SMA1 traités (rejouabilité de 55 %), témoignant d'une plus grande diversité de parcours au sein de cette cohorte.

SMA1 SMA2

Patients traités
55 %* 77 %*
Nusinersen

Nusinersen

Onasemnogene {\e————__ 3
S

Déces

4 ) Inclusion
Z S
Inclusion ’ SUiVi Onasemnogene\____ | p
SIS / - , abeparvovec \

Patients non traités

84 %* 78 %*

Déces .
: Inclusion
Inclusion 1
, Y
. Fin de
Suivi

Risc_!iplam

SMA3 Principaux évenements
identifiés lors du suivi

Initiation des traitements :

@ Risdiplam

@ Onasemnogene abeparvovec
# Nusinersen

85 %* —
Risdiplam é :
i

Inclusion Fin de Hospitalisations :
Déces — Suivi - '
% { uivi @ Passage en soins intensifs
/4

Nusinersen — Risdiplam @ Hospitalisation > 7 jours
Fin de : @ Complication respiratoire
= Déces @ HAD

°

Fin de
suivi

, Déces e
suivi

Mise en place de support :

@ Chirurgie orthopédique
ou rachidienne

Support a la mobilité

76 %* @ Support respiratoire
@ Support nutritionnel

eDéces Inclusion
Arrét de traitement
Soins palliatifs

@ Fin de suivi

Fin de @ Déces

*Pourcentage des parcours de soins des patients représentés par chaque graphique (score de rejouabilité)
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