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Introduction

Problématique : L'épidémiologie se distingue par la diversité et |la sensibilité des données personnelles, |'utilisation fréequente de questionnaires
complexes et de mesures subjectives, et le besoin de connaitre les sources de biais liees aux écarts de mesure. Pour éviter le gachis des données,
I'un des enjeux majeurs est la constitution de métadonnées précises (contexte, méthodologie, concepts mesurés). Des biais de mesures et des biais
de déclaration peuvent survenir. La distinction entre le concept que |I'on souhaite mesurer et les outils de mesure permet de documenter ces biais

potentiels.
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Méthodes

Les principes FAIR (Facilement trouvable, Accessible, Interopérable et Réutilisable) sont utilisés comme feuille de route pour réduire le gaspillage
de données et permettre des comparaisons internationales.

Data Documentation Initiative — Lifecycle

Un standard permettant de documenter tout le cycle
DDI-L repond a nos exigences de la vie de |a donnée

Nous avons cherché une stratégie visant a implémenter ce standard. Nous illustrons une des problématiques de biais de mesure par la
consommation d’alcool dans notre méethode.

Résultats
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_ @ Utilisation de modeles concus pour
Enrichissement avec des . ) , :
générer des embeddings sémantiques

terminologies (représentations vectorielles de
phrases/documents) et optimisés pour
Extraction des @ des taches de similarité sémantique.
métadonnées o ,
Définition d’'un template communs aux
—_ c\ cohortes, identification des variables
= Structuration en DDI-L rance réutilisées et de groupes de variables

Documentation COhOI"teS avec des themes communs.
existante Catalogue FAIR

Questionnaires

bruts ‘

Les populations concernées, les variables et les catégories proposées sont différentes pour le méme concept mesuré.
Dans I'exemple, la consommation d’alcool peut étre mesurée a l'aide d’'un questionnaire autodéclaré, d’un entretien
avec un meédecin ou par des méthodes biologiques e
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Discussion

- Alignement des standards dans la cadre de la mise en place de ’European Health Data Space
- Collaboration en cours avec Health Data Hub pour aligner avec le référentiel de metadonnées HealthDCAT-AP
- Promouvoir la démarche au-dela des cohortes dans le cadre du projet de catalogue FReSH (France Recherche en Santé Humaine)
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