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Génome
Epigénome
Protéome
Transcriptome
Métabolome
Microbiome
et...

LE “DIGITOSOME”
= l’intégralité des données 
digitales générées par un 
individu au cours de sa vie 
(smartphones, capteurs, 
dispositifs médicaux, réseaux 
sociaux, géolocalisation,...)

Vers un omique digital



Besoins 
en épidémiologie
▷ Maximiser le recrutement & limiter l’attrition
▷ Collecter des données de bonne qualité sur les 

facteurs et maladies d’intérêt
▷ Optimiser les coûts d’analyse et de traitement

Gold standard = 
étude de cohorte
Etude prospective 

sur une longue 
période



Avant la e-santé & le Big Data

1940-50 : Premières études de cohorte

▷ L’étude Framingham (santé cardiovasculaire) (1948)
▷ L’étude de la santé des survivants des bombes 

atomiques au Japon  (1950)

1970 : Premières grandes cohortes

▷ L’étude de la Nurses’ Health Study (1976) : études des 
risques liés à la prise de pilule

1990 : Nouvelle vague d’études à grande échelle

▷ The Million Women Study UK (1996) : santé des 
femmes

▷ L’étude E3N (1990) : facteurs de risque de cancer du 
sein



La plus grande étude sur la santé des 
femmes en France

▷ 98 995 femmes
▷ 27 ans de suivi
▷ Questionnaires tous les 2-3 ans 

depuis 1990

L’étude

Cancer Diabète 

Nutrition Facteurs 
hormonaux

Pharmaco- 
épidémiologie

Autres maladies 
chroniques 

797 
publications



e3n.fr

http://www.e3n.fr


Pionnière dans le recueil de données dès 1990

▷ Scanner optique des questionnaires papiers  
(600 pages de questionnaires par heure)

▷ Système de reconnaissance de caractère et 
lecture optique 

▷ Vidéo-codage and vérification des données 
numérisées

Capable de gérer une masse de données importante

L’étude
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La production de connaissance en épidémiologie 

est actuellement un long processus !

Cela nécessite :

- Du temps (≃ 3 ans pour mettre à disposition des données aux chercheurs)

- Nombreuses ressources humaines

- Budget ++

Comment faire mieux et plus vite ?



- Epidémiologie 3.0 -
L’exemple de l’étude E4N 



L’étude prospective E4N
Une cohorte familiale 
unique en son genre !

Sélectionnée comme 
“Investissement d’Avenir” par 

l’Agence Nationale de 
Recherche (ANR)



3 générations
+ de 150 000 

participants
100 000 femmes E3N

20 000 pères biologiques des 
enfants des femmes E3N

50 000 enfants (en 2018)

20 000 petits-enfants (en 
2019)

1ère génération :  questionnaires papiers
2ème & 3ème générations : e-cohorte en ligne

Échantillon de salive pour tous les  
participants



Trans-générationnel

▷ Hérédité et transmission 
des déterminants de 
santé

▷ Génétique et 
épigénétique des 
pathologies chroniques

Expertise sur les expositions

▷ Epigénétique et mode de 
vie (tabac, AP…)

▷ Microbiote et 
alimentation

▷ Mobilité 
socioéconomique à 
travers les générations et 
impact sur la santé

e-épidémiologie

▷ Intégrer les nouvelles 
technologies pour le 
recueil d’informations en 
épidémiologie

Quelques 
thématiques
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La plateforme web



Questionnaires SMS Smartphones Données 
biologiques

Données médico-
administratives

Data Hub



La Plateforme 
E4N

▸ Questionnaires courts en ligne
▸ Possibilité de répondre d’un 

ordinateur, d’une tablette ou 
d’un smartphone

▸ Questionnaires envoyés par 
SMS

▸ Synchronisation avec des 
objets connectés Nokia et 
Visiomed (et d’autres plus tard)



Les projets e-santé en cours



“
Wearable devices are facilitators, not drivers, 

of health behavior change

Mitesh S. Patel, David A. Asch, Kevin G. Volpp
JAMA. 2015;313(5):459-460



Etude observationnelle sur l’utilisation 
des objets connectés en vie réelle

Financé par

▷ Equipement de 700 participants E4N avec le Nokia 
Go (démarrage mi-2018)

▷ Recueil d’information passif & en continue sur 1 an

▷ Synchronisation automatique des données avec la 
plateforme Web E4N

▷ Identification des freins & leviers à l’utilisation

▷ Collaborations avec l’ICAN et l’EHESP



“
Etude des déterminants d’un mauvais sommeil

Etude préliminaire, pour se familiariser avec le type de données

▷ Accès aux données des clients Withings (Nokia) entre le 01/01/2013 et  01/04/2016
▷ 15 839 individus (13 658 hommes & 2 181 femmes)
▷ Modélisation du risque d’avoir un mauvais sommeil

Données disponibles

▷ Sommeil
○ Total
○ Profond
○ Ratio profond/total

▷ Age, Sexe, Poids, Nb de pas, Fréquence cardiaque, Tension



Déterminants d’un mauvais sommeil total (= durée <6h)

Poids 
(kg)

Fréq cardiaque 
(bpm)

Pas 
(n/jr)

Sexe



De l’observation à l’intervention

Essai d’intervention randomisé 
niché dans l’étude E4N

Evaluation de l’impact de l’utilisation 
d’objets et dispositifs médicaux 
connectés en prévention primaire et 
tertiaire du diabète de type 2

Projet financé par la FRM
+ 2 thèses CIFRE en collaboration avec Visiomed à 

partir de 2018



Deux visites - 1 an d’intervalle
Questionnaires en ligne sur la plateforme 
E4N tous les 3 mois sur QoL, stress, mode 
de vie, santé perçue, test sur les 
connaissances et l’adhésion aux 
recommandations

Population générale
(n=400)

Groupe intervention (n=200) 
Recommandations type 
consultation de prévention + 
objets connectés (traqueur 
d’AP/sommeil, balance) 

Groupe contrôle (n=200)
Recommandations seules

Patients diabétiques 
(n=100)

Groupe intervention (n=50) 
Recommandations type 
consultation de suivi du diabète + 
objets connectés (traqueur 
d’AP/sommeil, balance, 
glucomètre, tensiomètre) 

Groupe contrôle (n=50) 
Recommandations seules

De l’observation à l’intervention



Le potentiel des 
réseaux sociaux

World Diabetes 
Distress Study









Détresse liée au diabète (DD)

DD = facteurs psychologiques 
(fardeau émotionnel, stress, 
anxiété) liés à la gestion du 
diabète au quotidien
▷ Alimentation
▷ Activité physique
▷ Traitements
▷ Crainte des hypoglycémies
▷ Peur des complications...

▷ Mauvaise qualité de vie
▷ Risque de dépression
▷ Moins bon suivi médical et 

observance
▷ Déséquilibre glycémique
▷ HbA1c élevée
▷ Risque de complications

Associée à



DD = concept qui a émergé dans les 
années 1990

▷ 25% des adultes diabétiques 
anglais ont, à un moment donné 
dans la vie, ressenti une détresse 
liée à leur diabète 

▷ Taux similaires ailleurs en Europe, 
Australie, USA

La définition et l’évaluation de la DD 
sont hétérogènes (6 à 10 échelles 
existantes aujourd’hui)

▷ DD souvent évaluée chez les 
adultes avec l’échelle PAID 
(Problem Areas in Diabetes)

▷ Plus récemment par l’échelle DDS 
(Diabetes Distress Scale)

Détresse liée au diabète (DD)



L’échelle PAID

Limites de l’échelle

▷ Fermée
▷ Auto-rapportée
▷ Des traits de la DD sont 

manquants (problème au 
travail, coûts des 
traitements, relations avec 
les professionnels de santé)

▷ Interprétée avec le clinicien 
○ Biais et effet “Make my 

doctor happy”
▷ Risque de déni



Le changement de paradigme

Utiliser le potentiel du digitosome des 
individus avec un diabète de type 1 ou type 2 
pour étudier les déterminants de la détresse 
liée au diabète

Partout dans le monde !

Digitosome
= intégralité des données 
générées en ligne par un 

individu au cours de sa vie 
(smartphones, capteurs, 

dispositifs médicaux, réseaux 
sociaux, géolocalisation,...)



- “Utilisons Twitter !”
- “Mais… pourquoi Twitter ?”
- “Ben...parce que Twitter!”

Les langues sur Twitter
▷ Anglais (34%)
▷ Japonais (16%)
▷ Espagnol (12%)
▷ Malais (8%)
▷ Portugais (6%)
▷ Arabe (6%)
▷ Francais (2%)
▷ Turc (2%) 

Quelques infos
▷ 313 millions/mois d’utilisateurs actifs
▷ 15 % des utilisateurs envoient 85 % des Tweets
▷ > 4,7 millions de personnes tweetent
▷ Partout dans le monde
▷ Données publiques 



Données non disponibles dans 
un contexte cliniqueLe diabète sur Twitter



Le diabète sur Twitter

#diabetes
#diabète

مرض السكري

#糖尿病

#diabète

#मधुमेह

#糖尿病

#diabetes

#diabetes

#диабет

#diabetes#sikashukela

#diabetes

#โรคเบาหวาน

#diabetes

1ère phase : étude des tweets -> profils de 
détresse liée au diabète

▷ Anglais 
▷ Français
▷ Espagnol

Extension à d’autres langues ensuite

2ème phase : intégration d’un chatbot

▷ Moteur de recrutement de 
participants via les réseaux sociaux

▷ E-cohorte mondiale
▷ Collecte de données contextuelles 

sur la maladie

3ème phase : plateforme Web

▷ Appariement à des objets et DM 
connectés

▷ Appariement avec bases de données 
existantes via la géolocalisation des 
Tweets

Tirer le plein bénéfice de 
l’effet “communauté” 
DT1 et DT2 en ligne



Processus

Données brutes 
Twitter 

Nettoyage, 
préparation, filtrage 

et analyses des 
données (machine 
learning, data/text 

mining)

Information à 
valeur ajoutée, 

utilisable à des fins 
de recherche



BIG
Health Crowd Sourcing 

au service de la 
recherche sur le diabète

DATA



Extraction des données Twitter 
d’individus identifiés comme ayant un 
DT1 ou un DT2

Text mining
Analyse de sentiments

Machine learning
Deep learning

Data Visualisation
Statistique

Epidémiologie
Sociologie

Tweets, hashtags, 
géolocalisation,

chatbot,
 objets connectés



Aller au-delà des données Twitter

Echange avec “Diabot”, 
un chatbot qui va 
interagir avec les 
volontaires DT1 ou 
DT2 pour collecter de 
l’information sur la 
pathologie

Participants volontaires 
vont synchroniser leur 
objets et DM connectés 
sur une plateforme web 
sécurisée (activité, 
sommeil, tension, 
CGM…) -> Open Data



Une plateforme “Open” pour 
la recherche sur le diabète 

Open Data
Bases de données

Open Source
Moteur d’extraction de 
Tweets sur une 
pathologie
Chatbot de suivi de 
patients
Algorithmes text-mining 
et machine learning
Méthodologie

Open Research
Création d’une 
communauté de 
recherche mondiale 
autour du diabète
Hackathon
Transparence & 
recherche reproductible
Publications en Open 
access

OD

OS OR



DIGITOSOME

LE CONTINUUM DU DIABETE

Facteurs SE Environnement

Facteurs psychologiques
(détresse liée au diabète, 
peur des hypoglycémies)

Mode de vie
(activité physique, 

sommeil, alimentation,...)

État de santé 
(complications) et qualité 

de vie

Twitter
Objets & DM 

connectés Chatbot

Marqueurs biologiques
(Variabilité glycémique, 
Vitesse d’onde de pouls, 

tension,...)

Schéma conceptuel

Plateforme 
“Open”

BDD Progs Algos Data Viz Communauté 
de recherche 
sur le diabète

Diabète 
type 1

Diabète 
type 2



Collecte de + 100 000 Tweets liés 
au diabète par semaine depuis 

Mai 2017

Heat map de Tweets liés 
au diabète 

(n=300 000 Tweets)

Etude pilote

(Presque) Tous les pays 
représentés

Un potentiel de 5,2 millions de 
Tweets à analyser par an



Analyse de sentiments 
sur les hashtags fréquents

T2D
#T1D

Etude pilote (n=300 000 premiers Tweets collectés, mai 2017)

#T2D

#DT2

Freestyle 
libre

T1D

#insuline



Mieux 
comprendre la 

détresse liée au 
diabète

Améliorer le suivi 
de la maladie et la 

qualité de vie

Détecter des 
signaux faibles à 
partir de Big Data

Générer des 
nouvelles 

hypothèses de 
recherche



En bref

Une source 
d’information 

sans précédent

Chatbot & 
méthodologie 

transférables à 
d’autres 

pathologies 
chroniques

1ère étude 
mondiale sur la 

santé 
psychologique 

des patients 
diabétiques

Développement 
de la recherche 

médicale de 
demain



Le mot de la fin



Vers un “omique digital”

Mieux caractériser (i.e. de manière objective et continue) :

▷ Le mode de vie (facteurs modifiables : alimentation, activité physique, 
sommeil, poids) & facteurs psychologiques

▷ “Contextualiser l’individu” (géolocalisation, données 
environnementales…)

▷ Des biomarqueurs d’intérêt (surveillance, prédiction...)

Génome
Epigénome
Protéome
Transcriptome
Métabolome
Microbiome
et...

LE “DIGITOSOME”
= l’intégralité des données 
digitales générées par un 
individu au cours de sa vie 
(smartphones, capteurs, 
dispositifs médicaux, réseaux 
sociaux, géolocalisation,...)



Les technologies de demain en recherche médicale

REALITE VIRTUELLE/AUGMENTEE

SERIOUS GAMES

CHATBOTS
- Collecte d’information ludique/passive, 

éducation thérapeutique, littératie, 
prévention

TEXT-MINING
- Extraire de l’information pertinente des 

réseaux sociaux, comptes-rendus 
médicaux...

INTELLIGENCE ARTIFICIELLE
- Machine/deep learning (prédiction de 

risque)
- Natural Language Processing (NLP)



Favoriser l’Open (Research) Data !

Si la génétique a fait autant de 
progrès ces dernières années, 
c’est en grande partie grâce au 
partage de données.

Inciter au financement prioritaire de projets de recherche 
Open Data / Open Source

Algorithmes (classification de pathologies sur les données du SNIIR-AM, 
analyse statistique de données d’objets connectés, prédiction de risque, 
text mining)
Exemples : REDSIAM, Epidemium

Favoriser la reproductibilité des résultats de recherche



Ne pas toucher dias ci-dessous
I am here because I love to give presentations. 

You can find me at @username

e3n.fr

e4n.fr

Merci ! Questions ?

Sur Twitter : @GFaghe

ou guy.fagherazzi@gmail.com

http://www.e3n.fr/
http://www.e4n.fr/
https://twitter.com/gfaghe?lang=en
mailto:guy.fagherazzi@gmail.com

