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

Introduction

Depuis 2017, la prise en charge de l’amyotrophie spinale (SMA) a connu une
révolution thérapeutique grâce à l’arrivée des traitements innovants. Ces
innovations ont profondément transformé le pronostic des patients et leurs
trajectoires de soins. L’exploitation de données de vie réelle offre des atouts
majeurs pour évaluer l’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 observés en vraie
vie.

Rationnel

Ce travail illustre l’intérêt et les limites de ces méthodes de process mining, au
travers d’un exemple appliqué sur l’amyotrophie spinale.

Méthode

Design de l’étude et source de données

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

Population d’étude

Les patients avec ≥1 hospitalisation pour SMA ou au moins une dispensation
d’un traitement innovant TMM (nusinersen, onasemnogène abeparvovec ou
risdiplam) ont été inclus, puis catégorisés selon les 3 types cliniques connus de
SMA à l'aide de proxys développés grâce au support d'experts médicaux.

Process mining

L’analyse des parcours de soins a été réalisée à l’aide d’une méthode de type 
process mining en plusieurs étapes : 

(1) Définition des évènements cliniques à inclure dans l’analyse

Eléments conservés pour l’amyotrophie spinale : 

(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 l’on peut retrouver dans ce dernier) sous contrainte
de la taille du graphe pour conserver un caractère lisible et synthétique.

(3) Intégration sur une plateforme dynamique 

Résultats

Visualisation des parcours de soins avec les méthodes de process mining

Visualisation de l’enchainement des étapes clés des parcours de soins

Comparaison possible entre différents groupes / clusters 
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Visualisation des parcours de soins

Les six graphes générés 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 à représenter l’intégralité des
parcours de soins, à l’exception des patients SMA1 traités (rejouabilité de 55 %), témoignant d’une plus grande diversité de parcours au sein de cette cohorte.

Déclinaison de présentation des résultats si on veut mettre l’accent sur les délais

Durée médiane entre étapes clés

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

Cette méthode de type process mining apparaît 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 l’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 évènements clés.

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