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INTRODUCTION

'accompagnement quotidien et multidisciplinaire des personnes épileptiques a I'Institut |la Teppe génere un ensemble
important d’informations médicales multimodales sur des périodes longues.

Ces informations sont précieuses dans la représentation complete de la maladie et des comorbidités pour déterminer la
meilleure stratégie de prise en charge et d’accompagnement de la personne épileptique (i.e. “médecine
personnalisée”).

La visualisation simple, interactive, rapide et actualisée de 'ensemble de ces éléments est un enjeu majeur pour assurer
un suivi personnalisé et dynamique d’une personne souffrant d'épilepsie.

La double compétence médicale et technigue entre I'Institut |la Teppe et I'association Aura a été mise a profit pour créer
\un tableau de bord de ces données visant a optimiser leur analyse par les équipes médicales et paramédicales..
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Recueil de données pour le suivi personnalisé a I’institut La Teppe
Depuis plusieurs années, les équipes soignantes de l'institut La Teppe ont mis en place des pratiques permettant
d’enregistrer les informations importantes au suivi des personnes épileptiques dans leur Dossier Patient Informatisé.
Ces enregistrements sont réalisés par I'intermédiaire d'écrans pré-configurés par I'équipe informatique, les équipes
médicales et paramédicales qui recueillent au quotidien un ensemble de données cliniques (e.g. Figure 1 et Figure 2).
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- Ecran bilans mesures - Relevé de crises d...

SUIVI DE CRISE 1/3 SUIVI DE CRISE 2/3 SUIVI DE CRISE 3/3
Nom : = Veuillez prendre connaissance des Types de crises décrites en cliquant sur | icone suivante - |i==
Prénom: I - =
1. Types de crises v Aucune (apte 3 reprendre son activité sitdt crise terminée)
Né(e) le - " Observée par un professi | (" Signalée parle patient (* Signalée par un autre patient (" Signalée par l'entourage Fatigué(e). besoin de se reposer
2 o = P . o Reprend son activité mais besoin de temps pour retrouver ses facultés
Date de la crise : 19/07/2022 ] Heure de lacrise : | 21:00 = Type de manifestation : |crise unique E] Inquiet, besoin d'étre rassuré(e)
Mouillé(e) par perte urinaire, besoin de se changer .
IType de crise - lType B ﬂ Durée de la crise ou de I'EME |999 (ne satt pas) B' Déambule sans conscience du danger Si autry
% — Agressivité, violences
Traitement en cours = S = Plaies
Si crises sérielles. nombre - |:] Durée épisode des crises sérielles [ E‘ Sut
ures
. . . - .- X Fracture
* (Clobazam) URBANYL 10 mg cp séc - Voie : orale A Plusieurs types de manifestations lors des crises sérielles: " 0u " Non Si crise noctume, se rendort sans besoin d'intervention
>> Selon besoin - TTF - = —— WAz SHE 3
i} 3. Actions menées 2 Al = T Si crise noctume, se rendort avec besoin d'intervention
Si crise en série 2. Facteurs favorisants - Type de crise sérielle 1 : u Si crise noctume, ne se réveille pas
§§ 1 comprimé maximum par prise - 2 comprimés au maximum par jour §§ : v Pass.age_ aimant VNS 3 % X — Autre
o (Ethinylestradiol - lévonorgestrel) OPTILOVA 20 pg/100 pg cp pellic - Voie : orale v Fatigue . ¥ Appllcahgn du‘Prut‘occle Type de crise sérielle 2 -
1 comprimé - Soir (18h) - Tous les jours - TTF v ga;flldle ?ensom:-,tai v Besou.\ d'oxygéne (cyanose)
e (Lamotrigine) LAMICTAL 100 mg cp a croquer/dispers - VVoie : orale R:fuls deemﬁ:emde e ISurlvedlance / Repos Observations
1 comprimé - Matin (8h) - Tous les jours - TTF Stress/E':notions ;;:SZ?UON
e (Pérampanel) FYCOMPA 8 mg cp pellic - Voie : orale Menstruations / Miieu de cydle R z i |
1 comprimé - Coucher (21h) - Tous les jours - TTF N ol Transfert Hopital / Urggnces Passage aimant efficace :
. 2 : Demande de consultation ¢ Oui & N &
e (Prazépam) LYSANXIA 40 mg cp séc - Voie : orale At on,
. . - s re = ., 1,
>> Selon besoin - TTF - A commencer le "jeudi 21/01/2021 a 11 heures" X 0y 5 5 = - = du p efficace :
=xx Motif(s) de prescription : En cas d'angoisse, en plus du TTT systématique xxx Si o : Si ?‘_‘"“_m MENeesS. @ Qui " Non >
§§ 1 comprimé maximum par prise - 3 comprimés au maximum par jour §§ precisez - precisez - Mt Sons Garaene oliscace.
¢ (Prazépam) LYSANXIA 40 mg cp séc - Voie : orale v = @ Oui N 7
N SN ~ramnarima - Matin (2h) // N SN . Midi // n &N Cair 18k I/ 1 . Canrchar (P1h) T lac wre - TTE B o
e = - | .é é Esuﬁ
— — 18/07/2022
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Figure 1 : Ecrans pré-configurés pour le suivi des crises d’épilepsie par I'équipe soignante de I'institut la Teppe
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Figure 2 : Informations collectées pour le suivi personnalisé des patients

Agrégation et visualisations de ces données sur des longues durées
L'équipe Aura a développé un ensemble d’outils open-source permettant d'agréger ces données et de les visualiser
facilement a différente échelle de temps. L'équipe informatique de la Teppe |'a ensuite déployé sur site.
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Figure 3 : flux d'agrégation, de standardisation et de visualisation des données
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Modele de données standardisées au format FHIR(Fast Healthcare Interoperability Resources) centré sur la personne

En vue de la diffusion et de la réutilisation de nos travaux, nous nous sommes appuyés sur un format standard FHIR
<https://hl7.org/fhir/>, créé par l'organisation HL7 dans le but de faciliter I'interopérabilité entre les dossiers
médicaux électroniques, ainsi que sur des terminologies médicales nationales et internationales; classification des
épilepsies: CIM 10, CIM 11, Orphanet ; des médicaments: DCI, ATC.
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Figure 4 : Modele de données FHIR dédiée au suivi des personnes épileptiques
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Les equipes médicales et paramédicales ont défini des sous-ensembles de données qui ont été jugées pertinentes au
suivi des crises d’épilepsie suivant le format FHIR.

L'outil Grafana permet de constituer un tableau de bord personnalisé et personnalisable par le professionnel afin
d'actualiser la visualisation de ces données.

Vue de I'ensemble des personnes suivies a l’'institut la Teppe

88 v2 / Cohortvisualisation V2 Copy ¢ <& il & || < | @ 15a00t202108:52:36t012n0v.202116:03:45 v | > Q| | O | v || B
timeRange | 7d v traitements || All v etiologie v
Nombre total de patients Nombre total de crises d'épilepsie sur... Evolution du nombre de crises dans le centre
80
60
40 _,.—""777“77.77 &= .
20 : 7 - ‘777"’*7-,_7_',—">7
. ) S
16 aout 24 aout 01 sept. 08 sept. 16 sept. 23 sept. 01 oct. 08 oct. 16 oct. 24 oct. 01 nov. 08 nov.
== crises sérielles crise unique
Listes des patients Repartition des facteurs primaires de déclenchement des crises Répartition des protocoles appliqués lors des crises
ID Patien Prénom Nom total crises uniques  total crises sérielles Stress / Emotions 42% - Application du Protocole 29%
67 16 l = Aut»re i \ ‘}\\ == Passage aimant VNS 24%
7 A g K Y == Surveillance / Repos 43%
- M il 2%
52 14 anque de sommei % —t it 5%
== Menstruations / Milieu de cycle 2%
23 35 | i : A == |solement 6%
= == Refus de prise de traitement 0%
E == Besoin d'oxygéne (cyanose) 1%
23 3 b
)
22 - ‘\‘( .
L %
22 95 g e
Répartition des prescriptions Evolution de la prescription dans le centre v
200 8

== CARBAMAZEPINE SANDOZ LP
DEPAKINE CHRONO

150 == DI-HYDAN :
== EPITOMAX
10 = LAMICTAL
== LEVETIRACETAM MYLAN PHARMA
50/\%/\%, == MICROPAKINE LP
— \ == PREGABALINE SANDOZ 0 .

16 aout 24 aout 01 sept. 08 sept. 16 sept. 23 sept. 01 oct. 08 oct. 16 oct. 24 oct. 01 nov. 08 nov.
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) == URBANYL
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Figure 5 : Visualisation des personnes suivies a l'institut Teppe sur Grafana entre le 15 Aout 2021 et le 12 Avril 2022

Vue personnalisée pour chaque patient

88 v2 / Single patient dashboard V2 & <« i || B || & || < @ 1lerfévr. 202200:00:00t0 Teravr.202212:54:17 ~ | > | Q | | Q| v || B

HashIPP timeRange | 7d v

v Présentation globale

Informations générales Nombre de crises sur la période
Date de naissance age Etiologie de I'épilepsie Crlse unlque 1 3 Crlses sérle”es 5
16/04/1971 51 years 5 mons null
Suivi des crises Description des crises
8 Type decrise#  Description de la crise
6 A crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 secondes
4 % ‘s
B crise type B: chute le plus souvent arriére
2 -
b ]
01 févr. 08 févr. 15 févr. 22 févr. 01 mars 08 mars 16 mars 24 mars 01 avr.
== Crise unique crises sérielles
Suivi des crises par type
8
6 T Suivi de crises
4 et LN a time 2 Type de crises crises un  crises sérielle
PO SN N\ L
/ s ; : £ g S ; i
. L A < P L o - 24 févr. 2022 16:15:00 crise type A: absence +/- téte tourne & droite de durée de 10 & 20 sec... 1 0
P B . » S ; .
e *,\ 2 P ey 25 févr. 2022 19:15:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec... 1 0
0 e et — -G 0 o : —N* o
01 fewr. 08 fewr. 15 fewr 22 fewr o1 mars 08 mars 16 mars 24 mars o1 avr 27 févr. 2022 04:00:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec... 1 0
== Crise unique type A crises sérielles type A crise unique type B == total crises
9 mars 2022 01:00:00 3 mars 2022 17:00:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec... 1 0
5 Suivi des molecules - administration - SVE : ;
2 = KEPPRA (LEVETIRACETAM): 113 . , % ; 2 3
S r 19:40: r : +/- { I
E i LAMICTAL (LAMOTRIGINE): 0.400 5 mars 2022 19:40:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec 1 0
E TEGRETOL LP (CARBAMAZEFINE): ~ 0700 6 mars 2022 18:45:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec... 1 0
8 : o peo oo s oo eseooseesq posoeBq — URBANYL (CLOBAZAM): 0.0100
& ." " “‘ \ / \ . . - . , -
b b \ / \ ‘ \ 7 mars 2022 17:00:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec... 1 0
5] "W ' » ' s P ®
© 0.500 ¢ \ ¢ = X : : :
= 7 mars 2022 18:40:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec... 1 0
S
B j ‘,
Z e S e g g g RS AR e T = s T e B Er e S B 11 mars 2022 11:00:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 & 20 sec... 0 1
= 01 févr. 08 févr. 15 févr. 22 févr. 01 mars 08 mars 16 mars 24 mars 01 avr.
[ R z : . " s . ‘
W= KEPPRA (LEVETIRACETAM) LAMICTAL (LAMOTRIGINE) == TEGRETOL LP (CARBAMAZEPINE) == URBANYL (CLOBAZAM) 15 mars 2022 01:00:00 crise type A: absence +/- téte tourne a droite de durée de 10 a 20 sec... 1 0
.
v Prise en charge des crises
Facteurs favorisant Action menées au moment de la crise Efficacité de I'aimant VNS
{Autre} 8% {"Application du Protocole"} 21% Non renseigné 67%
== {Fatigue} 23% == {"Surveillance / Repos"} 7% = Non 14%
== {Fatigue,'Stress / Emotions"} 8% == {"Surveillance / Repos" Application du Protocole'} 14% == Qui 19%
K == {"Menstruations / Milieu de cycle"} 8% == {"Surveillance / Repos’,'Application du Protocole"'Passage aimant VNS'} 21% 2
2N NNy
' == {"Stress / Emotions"} 46% == {"Surveillance / Repos"'Passage aimant VNS"} 36% f\
== {"Stress / Emotions" 'Manque de sommeil"} 8% é
. A\ ]
Conséquence des crises Signalement des crises
{"Aucune (apte a reprendre son activité sitot crise terminée)} 10% Observée par un professionnel 52%
= {Fatigué(e),' besoin de se reposer’} 48% ‘f‘s} = Signalée par 'entourage 24%
== {Fatigué(e)," besoin de se reposer’,Déambule sans conscience du danger"} 5% & ) == Signalée par le patient 19%
== {Fatigué(e)," besoin de se reposer”,'Moulillé(e) par perte urinaire",’ besoin de se changer’, Déambule sans conscience du danger"} 5% »fﬁ == Signalée par un autre patient 5%
== {"Mouillé(e) par perte urinaire"," besoin de se changer"} 14% I)R‘
== {'Reprend son activité mais besoin de temps pour retrouver ses facultés"} 14% é
== {"Sj crise nocturne”;” se rendort sans besoin dintervention"} 5% 2

@ure 6 : Visualisation personnalisé d’un patient sur Grafana entre le ler Février 2022 et le 1er Avril 2022 /

/CONCLUSION

Cette premiere étape de visualisation de données facilitera un suivi personnalisé et quotidien des crises d’épilepsies,
de leurs conséquences et des modifications de traitement des personnes épileptiques. Ce suivi permettra d’adapter au
mieux le projet de soins et d'accompagnement des personnes épileptiques.

Les prochaines étapes de développement seront les visualisations croisées de ces données aux examens vidéo-EEG, a
I'imagerie cérébrale(PACS) et aux suivis des parametres VNS.
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