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Préambule 

Qu’est-ce que l’Intelligence Artificielle (IA) ? Une entité abstraite à laquelle certains fantasmes prêtent 

une apparence, une conscience et donc, des intentions ? 

Un mathématicien répondrait surement que l’IA est un champ de recherche conceptuelle, des 

équations et calculs probabilistes appliqués selon certaines règles bien précises. 

Un data scientist, lui, la définirait surement par la capacité d’apprentissage d’une machine face à des 

données, dans le but de prédire un résultat sur d’autres données du même type. 

Un professionnel de santé, pourrait la caractériser en fonction de l’espoir et de la promesse qu’un tel 

outil révolutionnairement innovant, peut incarner dans la prise en charge des patients. 

Un philosophe, pourrait arguer (dans une interprétation certainement prométhéenne) qu’il s’agit 

d’une manifestation de l’hubris humain dont le développement est à encadrer par une garantie 

humaine, la dimension artificielle d’une solution synthétique risquant d’éloigner l’humain de son 

humanité. 

Loin d’un visage numérique composé de lignes de codes vertes sur un écran, actuellement en 2022 

l’appellation IA est démocratisée. Il s’agit même d’un argument marketing promettant des résultats et 

un retour utilisateur personnalisé. 

Un autre mot que nous utilisons tous, parfois sans vraiment le comprendre, est le terme algorithme. 

Qu’est-ce qu’un algorithme ? C’est avec cette question qu’Aurélie Jean (scientifique et entrepreneuse 

française) démarre son livre « De l’autre côté de la machine » (1). D’origine perse, le terme algorithme 

vient du nom latinisé de Muhammad ibn Musa al-Khwarizmi, un mathématicien astronome géographe 

du IXè siècle. Euclide et son algorithme de division euclidienne a aussi sa part d’importance dans 

l’utilisation et la diffusion du terme (1). 

Elle explique que selon une définition largement répandue, un algorithme serait comme une recette 

de cuisine, qui contient des ingrédients et une marche à suivre pour réaliser une opération sur un 

ordinateur. Cependant elle explique que sous un certain angle, cette image peut sembler correcte dans 

le sens où un algorithme est une séquence d’opérations visant à réaliser une tâche. Mais l’image est 

trop simpliste et induit en erreur. Selon elle, on qualifie de numérique un algorithme qui a été conçu 

pour être implémenté dans un code informatique destiné à faire tourner une simulation ou un calcul 

sur un ou plusieurs processeurs d’un ordinateur. La différence est fondamentale, là où Euclide 

appliquait son algorithme de division à la main, les algorithmes d’aujourd’hui sont spécifiquement 

pensés pour être utilisés par ordinateur. C’est encore plus vrai pour les algorithmes d’apprentissage 

profond, ou deep learning, qui permettent à un programme (après entraînement) d’identifier un chien 

ou une voiture sur une image. Ces réseaux sont inutilisables à la main, principalement en raison de 

leur complexité (1). 

Qu’est-ce qu’est vraiment l’intelligence artificielle ? ou plutôt, qu’est-ce qu’elle n’est pas ? Car les 

personnes, quelle que soit leur profession d’origine, qui travaillent à ce jour dans cette discipline, la 

définirait en fonction de termes tels qu’algorithmes ou modèles, capacité d’apprentissage, approche 

statistique, prédiction, et d’autres. Ils pourraient aussi préciser, face aux fantasmes liés à l’IA, 

qu’actuellement, l’intelligence artificielle reste bien encore, artificielle. 
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Introduction 

L’objet de ce travail était de réaliser un algorithme d’Intelligence artificielle, ou plus précisément, un 

modèle de traitement automatisé du langage, capable d’identifier dans des témoignages libres de 

patients, les verbatims reflétant un impact de qualité de vie. 

La qualité de vie liée à la santé est un ensemble multi conceptuel qui profite de plusieurs définitions 

de différentes sociétés savantes. Un état de santé, une prise en charge ou encore une thérapeutique, 

peuvent avoir différents impacts sur la qualité de vie des patients. Depuis plusieurs dizaines d’années, 

les professionnels de santé monitorent l’évolution de la qualité de vie liée à la santé de leurs patients, 

grâce à différents questionnaires validés. 

Depuis quelques années, un changement de paradigme appelé « patient centrisme », participe à 

l’évolution des pratiques médicales et à la prise en charge des patients. Ce changement de point de 

vue s’éloigne du paternalisme médical, afin de mieux appréhender la « réalité patient », et de remettre 

le patient au cœur de sa prise en charge.  

A ce titre, il existe une synergie entre le patient centrisme et l’essor des données de vie réelle. 

Ensemble de données médicalement contextualisées, elles reflètent et objectivent la réalité patiente, 

par définition non captée lors d’essais cliniques. La qualité de vie rentre dans les données de vie réelle, 

au même titre qu’il peut s’agir d’indicateurs cliniques. 

Sur les réseaux sociaux et forums médicaux, les patients forment des communautés en ligne dans un 

but de soutien, d’information et de partage d’expériences médicales. Ces commentaires publics sont 

récupérables informatiquement, dans le respect des réglementations pour la protection des données. 

C’est là que le traitement automatisé du langage entre en jeu. En étant capable d’analyser et de 

traduire le langage patient en ontologie médicale, il devient possible de gagner en information sur la 

réalité patiente, telle que décrite directement et sans filtre par eux-mêmes. 

Ainsi, notre algorithme répond à l’enjeu de compréhension fine de ce qui peut réellement impacter la 

qualité de vie des patients, en vie réelle. La méthodologie adoptée est décrite au long du document. 

L’organisation du projet a été définie par un binôme dont les connaissances et compétences étaient 

complémentaires. En tant que chargé de projet, un étudiant en pharmacie apportait ses compétences 

de conduite de projet, de bibliographie de la littérature médicale, ainsi que la dimension santé dans 

lequel l’algorithme, sa méthodologie et ses résultats futurs, seront contextualisés. En duo avec un data 

scientist (scientifique des données), qui apportait ses compétences de code, de création de modèle 

d’intelligence artificielle et de choix des meilleurs paramètres et variables à implémenter au projet. 

Les deux personnes ont ensemble annoté les données qui ont servi à entraîner l’algorithme, et ont 

ensemble interprété les résultats du modèle. Ce mode de fonctionnement a véritablement illustré la 

synergie qui existe entre les deux profils, un spécialiste des données et de l’intelligence artificielle, avec 

un pharmacien chef de projet médical. 

Dans une première partie de cette thèse, les différentes définitions et concepts utiles à la 

compréhension du projet seront introduits. Ensuite, le projet et sa méthodologie seront développés. 

Puis dans une troisième partie, des exemples de cas pratiques sur différentes maladies seront 

présentés afin de comprendre comment cet algorithme peut être d’utilité dans la compréhension et 

la caractérisation fine des impacts médicaux sur la qualité de vie liée à la santé. 
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PARTIE 1 : DEFINITIONS 

I. Intelligence artificielle, Traitement Automatisé du Langage Naturel, Machine 
Learning, Deep Learning 

1. L’intelligence artificielle 

Définie par le dictionnaire français le Larousse, l’intelligence artificielle est « l’ensemble des théories 

et des techniques mises en œuvre en vue de réaliser des machines capables de simuler l’intelligence 

humaine » (2). 

Plusieurs personnes sont considérées comme parentes de cette discipline. C’est John McCarthy qui, 

en 1949, baptise cette discipline alors qu’il était étudiant en mathématique à la California Institute of 

Technology (2,3). Il cherchait à développer un langage capable de traduire les raisonnements propres 

à l’humain dans des programmes informatiques. Une autre personnalité historique du domaine est 

Alan Turing avec son célèbre test du Turing : ce test consiste à mettre un humain en confrontation 

verbale, à l’aveugle, avec un ordinateur et un autre humain. Si la personne qui engage les conversations 

n’est pas capable de dire lequel des deux interlocuteurs est un ordinateur, on peut considérer que le 

logiciel de l’ordinateur a passé le test avec succès. C’est le cas de la célèbre intelligence artificielle ELIZA 

(1965), un agent conversationnel ayant pour but de simuler le discours d’un psychothérapeute. 

L’intelligence artificielle est un grand concept qui manque encore de définition sur certains versants. 

Par exemple, des institutions telles que la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés 

(CNIL) notent le manque de précision de la définition de l’IA, qui est présentée comme le « grand mythe 

des temps moderne ». Le conseil de l’Europe précise même que malgré le fait d’être entré dans le 

langage commun et une utilisation devenue banale dans les média, il n’existe pas vraiment de 

définition partagée (4). Elle est souvent classée dans le groupe des mathématiques et des sciences 

cognitives, elle fait appel à la neurobiologie computationnelle (particulièrement aux réseaux 

neuronaux), à la logique mathématique, à la philosophie. 

Il existe même plusieurs catégories d’intelligences artificielles (4). L’intelligence artificielle faible (ou 

étroite) constitue une approche pragmatique dans la résolution d’une tâche. L’IA faible vise à 

reproduire des facultés cognitives spécifiques, comme la reconnaissance d’une image ou le traitement 

du langage naturel. Il s’agit d’un algorithme simulant un comportement ou une faculté humaine, mais 

sans conscience. Son apport principal est l’automatisation d’une tâche pouvant libérer du temps 

humain puisqu’elle peut réaliser de manière rapide et précise, des tâches rébarbatives sans fatigue et 

aux performances souhaitées. A contrario, l’intelligence artificielle forte, qui est davantage théorique 

que pratique, emprunte à l’Homme des capacités cognitives, émotionnelles, sociales et 

psychomotrices avancées. La notion de conscience est au cœur de la réalisation d’IA fortes. 

2. Le Traitement Automatisé du Langage 

Le Traitement Automatique du Langage Naturel (TAL ou TALN) (5), est un domaine multidisciplinaire 

impliquant la linguistique, l’informatique et l’intelligence artificielle, qui vise à créer des outils de 

traitement de la langue pour diverses applications. 

Les utilisations statistiques du traitement automatique du langage nature (TAL ou TALN) reposent sur 

des méthodes stochastiques, probabilistes ou statistiques pour résoudre certaines problématiques 

(phrases très longues, ambiguës, …) (6). La technologie pour le TAL statistique vient principalement de 

l’apprentissage automatique et de l’exploration de données, sous-tendant l’apprentissage à partir de 

données venant de l’intelligence artificielle. 



 

Page 7 sur 98 

 

Il existe plusieurs sous-catégories ou approches linguistiques pour entraîner un algorithme à 

reconnaître des informations textuelles. Au-delà des mots, c’est leur contexte et leur sens qui créé de 

l’information. A ce titre, on peut citer le « word embedding » aussi appelé « plongement lexical », en 

tant que technique d’apprentissage d’une représentation de mots. Chaque mot est transformé en un 

vecteur mathématique et chaque vecteur est placé dans la représentation d’un espace 

multidimensionnel. Les mots apparaissant dans des contextes similaires auront des vecteurs propres 

qui seront relativement proches. Cette tâche permet de faciliter l’apprentissage machine puisque les 

mots sont transformés en vecteurs mathématiques, lesquels sont formés à partir de l’information 

sémantique, linguistique et contextuelle desdits mots. 

3. Le machine Learning 

Le machine learning, ou apprentissage automatique, est une discipline qui est née dans les années 

1940 (4). Elle connait deux phases d’essor, dans les années 80, puis dans les années 2010. L’accès à 

des volumes massifs de données, l’avancée technologique et la miniaturisation des machines ont 

rendu possible les calculs des algorithmes d’apprentissages. L’apprentissage automatique correspond 

à un réel changement de paradigme en informatique (figure 1). Il ne s’agit plus de faire appliquer des 

règles à un programme, mais de laisser un ordinateur découvrir par corrélation et classification, les 

règles et schémas régissant un ensemble de données. L’objectif de l’apprentissage automatique n’est 

pas d’acquérir des connaissances en tant que telles, mais de comprendre la structure des données, de 

l’intégrer dans des modèles (méthodes d’analyses de données) afin d’automatiser des tâches.  

 

Figure 1 : Schématisation du changement de paradigme de l'apprentissage machine (Conseil de l'Europe, 
définition de l'intelligence artificielle) 

4. Le Deep Learning et réseaux de neurones 

Le deep learning, ou apprentissage profond, est, comme son nom l’indique, l’approfondissement de 

l’apprentissage automatique (4,7) . Il se distingue de ce dernier par l’utilisation de « réseaux de 

neurones ».  Dans un modèle d’apprentissage profond, chaque « neurone » est en fait un programme, 

une unité de traitement à part entière avec la tâche d’appliquer une règle mathématique.  

Chaque neurone est interconnecté à d’autres neurones. Ils sont ensuite organisés en « couches » où 

chaque couche du réseau aura une fonction dédiée. Ainsi, pour un réseau de neurones devant être 

capable d’identifier un chat sur une image, une couche sera entraînée à reconnaître la silhouette 

générale, une autre couche recherchera des oreilles, des pattes, le pelage, etc.  

Cette organisation tire son inspiration du cerveau biologique. Elle permet d’augmenter la capacité de 

traitement. Le nombre de couches de neurones, leur densité, leur apprentissage, calibration et 

architecture permet d’augmenter la capacité de traitement des données et de toujours augmenter les 

attentes concernant les résultats.  

Une autre similarité est la notion de seuil. Biologiquement, un neurone est activé par un potentiel 

d’action électrique. Ce signal doit être supérieur à un seuil pour générer une activation et la 
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transmission du signal. Les neurones artificiels ont un mode de fonctionnement similaire dans le sens 

où un « poids » (une pondération) est associé à l’information qu’ils délivrent. Des fonctions 

mathématiques permettent d’agréger et de combiner les informations transmises et ainsi de propager 

un signal, des informations, pour ensuite être traitées par les couches de neurones suivantes (figure 2) 

(7). 

 

Figure 2 : Comparaison des représentations de neurone biologique et artificielle (7) 
(https://deeplylearning.fr/cours-theoriques-deep-learning/fonctionnement-du-neurone-artificiel/) 

  



 

Page 9 sur 98 

 

II. Qualité de vie, données de vie réelle et infodémiologie 

L’amélioration du niveau de vie dans les sociétés modernes, industrielles et occidentales a transformé 

le concept de santé (8). Initialement définie comme « absence de maladie ou d’infirmité »,  l’OMS en 

1948, élargit la définition a un « état de complet bien-être physique, mental et social » (9). Le concept 

de qualité de vie apparait dans les années 1960 aux Etats-Unis, comme « Conjonction d’une 

modification du pronostic des maladies, de la considération de l’autonomie du patient et d’un besoin 

d’évaluation médicale ». Depuis ce temps, la qualité de vie est considérée comme une dimension 

essentielle de la santé, le concept de « qualité de vie liée à la santé » en étant la conjonction.  Elle est 

un paramètre indispensable pour évaluer les interventions et les prises en charge des patients. 

Plus tard, dans les années 90, l’organisation mondiale de la santé se positionne sur la qualité de vie, 

comme étant un concept global et multidimensionnel. Elle l’a définie en 1993 (9) comme : 

« La perception qu'ont les individus de leur place dans la vie, dans le contexte de la 

culture et du système de valeurs dans lesquels ils vivent, par rapport à leurs 

objectifs, attentes, normes et préoccupations. Il s'agit d'un vaste champ conceptuel, 

qui englobe de manière complexe la santé physique d'une personne, son état 

psychologique, son niveau d'indépendance, ses relations sociales, ses croyances 

personnelles et sa relation avec les spécificités du milieu environnant. Lorsque 

l'étude de la qualité de vie se limite aux effets sur la santé, on parle de qualité de 

vie liée à la santé (QVLS) » 

Ce concept est principalement utilisé en épidémiologie et en analyse médico-économique de coût-

efficacité (10). En effet, depuis les années 1970, le critère de survie ou de morbidité n’apparait plus 

suffisant pour quantifier le bénéfice clinique d’un produit de santé (8). 

1. Mesure de la qualité de vie et « patient centrisme » 

La mesure de la qualité de vie est devenue incontournable dans l’évaluation des produits de santé, 

ainsi que dans l’évaluation des pratiques médicales des offreurs de soin (10,11). Un changement de 

perspective s’effectue, d’un point de vue pouvant être paternaliste dans les pratiques cliniques, vers 

la satisfaction/qualité perçue par les patients dans les différentes étapes du parcours de soin et leur 

perception des conséquences des décisions médicales dans leur vie.  

La mesure subjective de la qualité de vie liée à la santé s’est imposée comme nécessaire dans 

l’évaluation du bénéfice des interventions de santé, en complément des mesures cliniques objectives, 

permettant d’évaluer l’impact d’une pathologie ou d’une intervention de santé du point de vue du 

patient (10,11). 

La notion de subjectivité et de « point de vue patient » est ici importante. C’est à dire, il s’agit que le 

patient puisse, par son ressenti personnel, influer sur l’évaluation d’une pratique médicale ou d’un 

produit de santé. Là où il s’agissait d’obtenir des critères chiffrés, normés, les plus objectifs et 

standardisés possibles tels que l’allongement de la survie, ou un score de gravité d’effet indésirable, 

l’on incorpore un sentiment subjectif d’un usager en santé. Ce changement de paradigme a été évalué 

comme étant bénéfique à la pratique des soins, ainsi que dans les relations médicales (11). Les outils 

d’évaluation de qualité de vie utilisés par les professionnels de santé ont même été reconnus comme 

des aides au recueil de l’anamnèse, de la pratique de la consultation médicale et paramédicales (11). 
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Le patient est réinvesti d’une partie du pouvoir de décision et son ressenti participe davantage aux 

décisions médicales/thérapeutiques qui le concernent. C’est le principe de « décision partagée ». 

En 2013, un article du British Medical Journal (BMJ) titre « Let the patient revolution begin » (12). 

L’article développe les efforts des patients pour sortir d’un paternalisme médical, pour chercher à 

renouveler les pratiques. Il évoque notamment les populations de patients présents sur internet, 

comme moteur de ce changement de paradigme. En particulier, les auteurs écrivent : « Des années de 

paternalisme ont laissé les médecins et les patients démunis face à un autre type d’interaction […]. Le 

monde qui se dessine avec l’Internet participatif, où le virtuel l’emporte sur le réel, d’informations à la 

fois individualisée (où domine le point de vue de l’utilisateur) et communautaire (centré sur le partage, 

mais aussi sur le croisement statistique), va-t-il offrir l’écosystème capable d’accueillir – enfin – une 

médecine centrée sur les patients ? » 8 ans plus tard, c’est exactement dans ce mouvement que le 

travail de cette thèse s’inscrit. Cependant les auteurs précisent aussi la nécessité d’une vigilance 

intellectuelle, où les acteurs du domaine de la santé pourraient chercher à exploiter la tendance du 

« patient-centrisme », où le danger serait que le patient soit captif d’une architecture commerciale et 

idéologique qui n’aurait rien à envier au paternalisme qu’il aurait dépassé. L’article se conclut d’une 

remarque : 

Ne confondons pas « centré sur le patient » et « orientation client ». Être centré sur 

le malade, pour la médecine, n’est pas une stratégie. C’est la condition de son 

existence, la démarche d’où elle émerge : son origine. 

2. Les questionnaires d’exploration de qualité de vie liée à la santé 

Une approche possible pour décrire la qualité de vie, pouvant être liée à la santé, d’un individu est 

d’obtenir des mesures rapportées par le patient concernant différentes dimensions de sa propre santé. 

Ces études ont pour but de fournir une description quantitative des états de santé expérimentés par 

un malade. 

Actuellement, des méthodes de recueil de données de vie réelle qui s’intéressent à la réalité patient 

(en opposition à un produit de santé par exemple), sont les questionnaires de qualité de vie. Ils 

rentrent dans la catégorisation conceptuelle définie par la Haute Autorité de Santé (HAS) des Patients 

Reported Outcomes Measures (PROMs) et des Patients Reported Experience Measures (PREMs) (11).  

Il existe différents questionnaires d’évaluation, explorant des ressentis patients pouvant être 

généralistes comme l’état moral, ou très spécifiques comme l’intensité d’un déficit fonctionnel ; ou 

encore un questionnaire spécifique à une maladie. S’il fallait préciser la dichotomie, l’on pourrait dire 

que les PROMs se concentrent davantage sur des « résultats cliniques » alors que les PREMs se 

concentrent plus sur le ressenti patient (11). 

Ces questionnaires peuvent être transmis par un professionnel de santé, ou directement remplis par 

le patient. Ils se distinguent des autres résultats en santé par le fait que la mesure est évaluée par le 

patient, sans interprétation des réponses par un professionnel de santé (11,13). Les PREMs et les 

PROMs sont des instruments de mesure conceptuelle, selon la perspective du patient, dans sa 

subjectivité (relatif au sujet pensant), comme la douleur, la fatigue, l’anxiété, et plus largement la 

qualité de vie liée à la santé. On retrouve ici la notion de s’affranchir du filtre médical pour se 

rapprocher de la subjectivité, de la réalité patient, développée dans le patient-centrisme. 
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Il convient de préciser que ces outils doivent être validés de façon adéquate, d’évaluation des 

propriétés métrologiques et psychométriques. Dans le cadre des études en vie réelle, ils sont une 

ressource utile pour enrichir l’évaluation de l’impact des technologies de santé selon la perspective 

des patients. 

Parmi les différents questionnaires validés et utilisés dans la pratique courante, nous pouvons citer les 

deux questionnaires d’évaluation de qualité de vie liée à la santé, l’EQ-5D (Euro Quality of Life – 5 

Dimensions), et le SF-36 (Short Form 36 items). Ce sont ces deux questionnaires, en prenant en compte 

les faits qu’ils permettent l’exploration et la mesure de la qualité de vie, validés et reconnus par la HAS 

à ces fins (10,14), qui nous ont permis de commencer à définir les concepts à introduire dans notre 

approche. 

2.1. Le questionnaire Short Form 36 (SF-36) 

Le questionnaire générique Short Form 36 (SF-36) (figure 3) est un exemple de mesure de la qualité de 

vie, composé de 36 items (15). Il permet d’évaluer un profil d’expérience d’état de santé d’un patient 

à travers 8 dimensions : Le fonctionnement physique, les limitations du rôle liées à la capacité 

physique, les douleurs physiques, la santé générale, la vitalité, le bien-être social, les limitations liées 

à la santé mentale, et la santé mentale en elle-même. Chaque dimension propose plusieurs choix au 

patient : « 1 – très limité », « 2 – légèrement limité », et « 3 – pas du tout limité ». In fine le patient 

obtient un score sur une échelle de 0 à 100. 



 

Page 12 sur 98 

 

 

Figure 3 : Questionnaire Short Form 36 (SF-36) 
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2.2. Le questionnaire EuroQoL 5 Dimensions (EQ-5D) 

L’EQ-5D est un autre questionnaire générique de qualité de vie dont l’utilisation est recommandée par 

la HAS (figure 4). Il est le fruit du travail de la société savante européenne sur la qualité de vie : EuroQoL 

(16).  

Il se décompose en deux parties : 

Une partie explore cinq dimensions évaluées par le patient selon sa perception propre : la mobilité, 

l’autonomie de la personne, les activités courantes, la/les douleur(s) et gêne(s) ressentie(s), ainsi que 

l’anxiété ou la dépression. 

La deuxième partie correspond à une échelle visuelle analogique graduée de 0 à 100 sur laquelle le 

patient place son ressenti de « son état de santé aujourd’hui ». 

Le codage du résultat est réalisé de la façon suivante : Chaque dimension a trois réponses possibles 

(respectivement codées de 1 à 3) : « pas de problème », « quelques problèmes », « problèmes 

majeurs ». 5 dimensions dont l’intensité de l’impact selon 3 codes résulte en 243 états de santé 

possibles (35 = 243). 

Ainsi il est possible d’obtenir un code à 5 chiffres : 11111 lorsque le patient n’a « pas de problème » 

sur l’ensemble des cinq dimensions, ou 33333 s’il ressent des problèmes majeurs dans les différentes 

dimensions de sa qualité de vie. 

L’EuroQoL a par la suite proposé une variante de ce questionnaire, avec cinq niveaux de réponse par 

dimension, afin d’éviter l’effet de plafonnement dû à un codage à trois chiffres, ainsi que pour 

améliorer la sensibilité de la détection de faibles variations de qualité de vie (16). 
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Figure 4 : Questionnaire Euro Quality of Life 5 Dimension (EQ-5D) 
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3. L’infodémiologie 

L’infodémiologie, un terme qui apparait dans les années 2000 suivant les travaux de Gunter Eysenbach 

(17), est définie comme : 

« L’ensemble des méthodes et techniques conçues pour mesurer et suivre la 

« demande » d’informations sur la santé ainsi que « l’offre », dans les contenus 

numériques présents sur Internet, dans un but général de santé publique. » 

Depuis les années 2000, le champ de recherche de l’infodémiologie a accompagné l’augmentation des 

usages et l’essor d’internet. Le terme en lui-même a commencé à se démocratiser et l’on peut 

retrouver sa définition dans des articles de presse médicale. Le moniteur des pharmacies (2018) 

développe en particulier, qu’elle peut être définie comme la science basée sur des technologiques de 

l’information et des communications dont l’objectif est de surveiller l’état de santé des populations et 

d’orienter les politiques de santé publique (18). Les médias sociaux, qui regroupent réseaux de contact 

professionnels ou généralistes, forums, blogs, réseaux de contenus et autres, permettent aux patients 

et à leur entourage d’échanger directement, de rechercher de l’information médicale ou de décrire 

leurs symptômes sans passer par des professionnels de santé. Ils constituent pour des 

épidémiologistes une source informelle et complémentaire de données, apportant des informations 

de santé non recueillies par ailleurs ou révélant des points de vue sur des sujets liés à la santé (19). Par 

exemple les données de Twitter peuvent être employées pour surveiller l’émergence et l’évolution de 

maladies infectieuses comme la grippe (20). 

Nous avons pu définir ce qu’est l’infodémiologie. Nous allons maintenant aborder la partie pratique, 

applicative d’un point de vue technique. 

La condition sine qua none à la récupération des données est l’autorisation d’accès. En effet, si une 

page ou si un compte est privé, fermé ou verrouillé, ses données ne doivent pas être accessibles et 

récupérables par un tiers. Nous n’aborderons ici que les cas des données accessibles. 

Il existe différentes méthodes pour extraire des données présentes sur internet (21), que ce soit une 

page normale ou un réseau social. Les deux principales sont les Application Programming Interface 

(API) et le crawling (que l’on pourrait traduire en français par robot d’exploration et de moissonnage 

de données). Dans le cas de l’API, le site ou réseau social lui-même, offre un accès direct à sa base de 

données par une interface dédiée, ce qui lui permet de contrôler les conditions d’accès d’une machine 

(ordinateur) à ses données. Ce fonctionnement permet de créer un marché de la donnée pour celui 

qui en est le propriétaire. C’est par exemple le cas du réseau social Twitter. Cette technique a 

l’avantage d’accéder aux données ciblées, mises à disposition par le propriétaire, sans avoir besoin 

d’accéder à la base de données sources. 

Le crawler est un logiciel qui a pour fonction de lire le code d’une page internet et d’en extraire les 

données. Les crawlers, fonctionnent à l’inverse des API qui sont mis à disposition des sites internet. Ils 

sont développés par l’utilisateur qui cherche à récupérer les données présentes sur les sites. Afin de 

contrôler l’accès à leurs données, certains sites peuvent entraver l’utilisation de crawlers, obligeant à 

passer par leur API s’ils en disposent. De plus, un crawler exploite l’architecture d’une page, en termes 

de code, pour identifier et récupérer les données. Dès lors, dès la moindre modification de la page, le 

crawler sera rendu inutilisable. 
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Pour le cas des réseaux sociaux, blogs et forums, leur utilisation par des communautés d’internautes 

repose sur l’acceptation des conditions d’utilisations. Ces conditions, lorsqu’elles sont acceptées en 

l’état, garantissent le fait que les données générées par l’utilisateur sont exploitables par le site et ses 

partenaires. Ces paramètres peuvent par la suite être modifiés, notamment lors du passage à un 

compte « privé ». Par exemple, si l’on recherche des messages postés sur le réseau social Twitter, l’API 

du site livrera les publications publiques correspondant à la requête spécifique (ex : présence d’un mot 

clef), mais pas celles des comptes étant « privés ». 

L’intérêt scientifique et médical concernant le champ de recherche qu’est l’infodémiologie augmente 

constamment. En effet, une revue (22) réalisée en 2020 montre que sur 338 études infodémiologiques 

incluses, le nombre d’articles augmente chaque année, les publications de 2017 et 2018 comptant 

pour plus de la moitié des publications de la décennie (22). La source de données la plus populaire 

était Twitter, suivie par Google, venaient ensuite les autres sites et forums. Le réseau social Facebook 

était marginal derrière ces sources. Concernant les sujets d’études, les études infodémiologiques 

abordaient de façon majoritaire les maladies (au sens général), ainsi que les épidémies. Suivies par les 

études centrées sur le soin et la santé publique, les médicaments, le tabagisme et l’alcool (22). La revue 

conclut sur le fait que l’infodémiologie est un moyen innovant de réaliser des évaluations sanitaires à 

différentes échelles. Les données issues d’internet ont aussi l’avantage d’être directement récoltables 

et analysables, là où d’autres méthodes traditionnelles peuvent être extrêmement chronophages (22). 

Ainsi, l’on commence à discerner que l’infodémiologie, alliée au développement du mouvement du 

patient-centrisme, peut représenter une opportunité pour capter et analyser de nouvelles données, 

directement issues des patients, à propos de thématiques de santé. 

4. Données de vie réelle 

Cette notion de source de données exploitables et complémentaires pour les épidémiologistes, nous 

amène à évoquer les données de vie réelle (figure 5) (23). 

Définies par la Haute Autorité de Santé (HAS), les données de vie réelle (ou de vraie vie), sont :  « Les 

données qui par définition ne sont pas collectées dans un cadre expérimental, mais générées suite à 

la réalisation des soins et actes médicaux en routine pour les patients, reflétant, a priori, la pratique 

courante » (24). Elles peuvent être collectées et analysées de manière spécifique, comme pour des 

analyses de pharmacovigilance, pour constituer des registres ou des cohortes, ou encore dans le cas 

d’études ad hoc sur un sujet particulier. Leurs sources peuvent être multiples, comme les dossiers 

informatisés de patients ou encore les analyses des consommations de soins et produits de santé. La 

HAS et le ministère des solidarités et de la santé précisent qu’elles peuvent également provenir du 

web, des réseaux sociaux et des objets connectés (24). 
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Figure 5 - Haute Autorité de Santé, Données de vie réelle : un enjeu majeur, une dynamique qui s’accélère – source 
des données de vie réelle. (2019) (24) 

Un article publié dans le Journal of American Medical Association (JAMA), titre « Données de vie réelle, 

qu’est-ce que cela signifie vraiment ? » (25), il présente un tableau avec les différentes sources des 

données de vie réelle, leurs avantages et leurs limites. Le tableau 1, ci-dessous, est traduit et adapté 

de cette publication :  

Tableau 1 : Limites et avantages des données de vie réelle (traduit et adapté des travaux de Nabhan et al. Real 
world evidence, what does it really mean ? (25)) 

Source Description Avantages Limites 

Bases de 
données 
médico-

administratives 

Dépenses 
médicales en 

ville et en 
hôpital, 

dépenses liées 
aux produits 

vendus en 
pharmacie, 

collectées dans 
un but de 

remboursement 

• Recueillir les consultations ou 
hospitalisations dans de 
multiples établissements de 
soins 

• Echantillons de grandes tailles 
accessibles sous conditions 

• Sont généralement 
représentatives de la population 
cible 

• Contiennent des données 
relatives à la démographie des 
patients, aux diagnostics, aux 
procédures et aux médicaments, 
ainsi que les dates, le lieu de 
service et les coûts associés 

• Permettent de créer le parcours 
longitudinal de soins d’un patient 
donné dans le système de soins 

• Les critères d’évaluation cliniques 
importants (facteurs de risque, 
progression, décès, autres) ne sont 
pas souvent disponibles, ce qui 
oblige à recourir à des 
approximations (ou « proxy ») 

• Données non initialement 
collectées à des fins de recherche 

• Ne tiennent pas toujours compte 
des opérations qui ne sont pas 
facturés ou non soumises à un 
remboursement 

• Perte de suivi possible lorsqu’un 
patient change d’employeur et donc 
de payeur 

Comptes 
rendus 

médicaux 

Données 
dérivées des 

dossiers 
médicaux des 
patients (ex : 

dossiers papiers, 
fichiers 

électroniques) 
incluant les 

• Contiennent des données 
cliniques non disponibles 
parmi les demandes de 
remboursement 

• Peut contenir la raison sous-
jacente à la consultation 
médicale, le besoin patient, 
lorsque l’examen est conduit 
par le prescripteur 

• En général restreintes au lieu de 
soin (cabinet, service, centre ou 
établissement hospitalier) 

• Difficultés d’accès aux données 
non structurées (rapports 
scannés, notes médicales, 
résultats d’analyses biologiques), 
en raison de la protection des 
données de santé/données 
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données 
démographiques, 

les critères 
cliniques et leurs 

évolutions, les 
médicaments, les 

procédures, les 
résultats de 
laboratoire, 

l’imagerie et les 
notes des 

professionnels 
de santé 

personnelles, ou à cause des 
limites du traitement du langage 
naturel 

• Les données non structurées ne 
sont pas toujours facilement 
disponibles dans les fichiers 
électroniques et peuvent ne pas 
être récupérées en temps utile 

Registres 

Répertoire de 
caractéristiques 

cliniques, 
démographiques 

et des 
caractéristiques 

particulières 
basées sur une 

maladie 
spécifique ou sur 
l’utilisation d’un 

produit 
spécifique 

• Sont une source standardisée, de 
caractéristiques de patients et de 
résultats cliniques uniformément 
collectés 

• Permettent de longs suivis 
historiques des patients 

• Les éléments correspondent 
généralement aux standards 
nécessaires aux objectifs et 
protocoles de recherche 
médicale 

• Améliorent la compréhension de 
l’histoire naturelle des maladies, 
de l’efficacité clinique et de la 
qualité de vie 

• Permettent de découvrir des 
éléments tels que des effets 
indésirables dans des 
populations de patients sous-
étudiées 

• Les données manquantes sont 
fréquentes 

• Représentent uniquement les 
échantillons de patients inclus 

• Sont coûteux à maintenir 

• Les traitements ne sont pas toujours 
standardisés entre les patients 
inscrits 

• Manque d’évaluation uniforme de 
la réponse au traitement de la 
progression de la maladie 

Données 
générées par 
les patients 

Données 
générées 

directement par 
les patients et 
leurs activités 

(enquêtes, 
questionnaires, 

objets 
connectés, …). 

Les résultats de 
ces données sont 

centrés sur les 
patients et leurs 

activités 

• Informe sur le point de vue 
direct du patient, sans 
filtre/interprétation par un 
professionnel de santé 

• Permettent de fournir des 
informations sur la qualité de 
vie, souvent absente des autres 
sources 

• Manque de validation des 
méthodes de recueil et d’analyse, 
ce qui peut limiter les 
interprétations 

• Manque souvent des critères 
importants relatifs aux patients et 
des données cliniques 

• Données déclaratives dont la 
subjectivité peut parfois être 
différente d’une réalité objective 

Réseaux 
sociaux 

Données de vie 
réelle générées 
par les patients 
qui partagent 

leurs expériences 
lorsqu’ils sont 
diagnostiqués 

avec une maladie 
ou lorsqu’ils 
évoquent le 

fardeau de leurs 
symptômes ou 
l’expériences 

d’effets 
indésirables 

• Peut améliorer la compréhension 
des freins & obstacles à 
l’adhésion des patients 

• Permet d’évaluer la 
connaissance des patients sur un 
sujet de santé 

• Rapprocher les patients atteints 
de maladie rares malgré de 
distances géographiques fortes 

• Fournissent des informations 
représentatives des expériences 
de patients, directe et non 
filtrées 

• Souvent limitées à des données 
qualitatives 

• Manque de report uniforme des 
informations 

• Peuvent manquer de 
caractéristiques importantes à 
propos des patients 

• Résultats cliniques non confirmés 

• Questionnement sur l’authenticité 
des informations 
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Depuis les années cinquante, la méthodologie des essais cliniques randomisés en double aveugle est 

à la base de la médecine fondée sur les preuves. Elle est considérée comme l’étalon en matière 

d’évaluation médico-scientifique des produits de santé en vue de leur autorisation de mise sur le 

marché (AMM). Cependant, ce qui constitue les atouts des essais cliniques randomisés est aussi un 

biais en soit. En effet, la rigueur d’un schéma expérimental est intrinsèquement une limite pour prédire 

l’usage et les effets d’un produit de santé une fois qu’il sera mis sur le marché (23). Après l’accès au 

marché, le produit de santé, et ce malgré le cadre de son autorisation de mise sur le marché, aura sa 

« vie propre ». C’est-à-dire que les populations de patients qui l’utiliseront/auxquelles il sera prescrit 

pourront différer des populations sélectionnées dans l’essai clinique avec ses critères stricts d’inclusion 

et d’exclusion, c’est le principe de population rejointe (14). De même, les dosages, durées de 

traitements prescrits pourront être adaptés par les professionnels de santé. Côté patient, cela ouvre 

aussi la porte à l’adhésion des usagers de santé, à leur compliance aux soins, à leur observance 

thérapeutique. Les anglo-saxons ont même des termes différents pour désigner l’efficacité évaluée 

dans les essais cliniques (efficacy), et l’efficacité dans les conditions réelle d’utilisation en pratique 

courante (effectiveness). Au même titre, le terme « real world evidence » est employé concernant les 

analyses scientifiques que l’on peut faire des données de vie réelle et aux conclusions que l’on peut en 

tirer. 

Biais des études en vie réelle 

Comme toute méthodologie d’étude médicale, les données et protocoles d’études sont inséparables 

de certains biais intrinsèques. Leur connaissance et leur prise en compte est un prérequis nécessaire 

avant toute méthodologie d’étude et interprétation de leurs résultats. Ces biais peuvent être 

spécifiques, propres au système de santé, ou encore technologiques. Au-delà de la question de la 

représentativité, d’autres biais influencent la robustesse et les interprétations liés à l’analyse des 

données de vie réelle (26). Ces biais sont parfois partagés avec ceux des études observationnelles : 

• Les biais de sélection : Lors de la constitution des groupes d’individus, ou de leurs données, se 

pose la question de l’extrapolation des résultats à la population générale, ou en cas de 

comparaison entre deux groupes de patients comme dans le cadre d’études exposés/non 

exposés ou d’études cas-témoins. Ces biais sont corollaires de l’absence de randomisation des 

patients, cependant des méthodes statistiques existent pour équilibrer ce biais, tel que le 

score de propension. 

• Les biais de confusion : l’absence de prise en compte d’un facteur d’imputabilité lors d’une 

analyse peut entraîner une erreur d’appréciation dans la causalité, entre un potentiel facteur 

étudié et l’évènement de santé observé. 

• Les biais d’information : pouvant résulter d’une mauvaise définition, d’un manque de 

mémorisation des patients concernant les informations qu’ils délivrent, ou encore d’une 

subjectivité de l’enquêteur (intensification des recherches sur un sujet particulier, ou en raison 

de ses connaissances). 

Cependant, la Cochrane collaboration conclut que lorsque les méthodologies d’études sont bien 

conçues, les résultats entre études observationnelles et essais cliniques randomisés sont comparables 

(27).  

Pour aller plus loin, une étude américaine, aussi publiée dans le JAMA,  s’est intéressée aux points de 

concordance entre des données de vie réelle, issues des données de remboursement de santé et des 

comptes rendus de consultation, et celles des essais cliniques (randomisés ou non) (28). 220 essais 

cliniques américains ont été inclus dans l’analyse. Les chercheurs ont évalué le nombre d’essais pour 
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lesquels l’indication, l’intervention, les critères d’inclusion et d’exclusion ainsi que les critères 

d’évaluation principaux, auraient pu être déterminés à partir de données d’assurance et/ou des 

comptes rendus médicaux. Les résultats de ces travaux montrent que 15% des essais cliniques inclus 

dans l’analyse auraient pu être reproduits à l’aide des données observationnelles/de vie réelle (28). Le 

fait d’utiliser des données préalablement recueillies en vie réelle, a un nom, il s’agit d’un essai clinique 

embarqué (29). 

Ces études et consensus vont dans le sens d’une complémentarité des études en vie réelle avec les 

essais cliniques. En pratique, elle permettrait de confronter la population à l’essai avec la population 

en vie réelle, ou encore de définir des indicateurs à suivre dans l’essai clinique, qui auraient pu 

apparaître en vie réelle. Elles peuvent déjà permettre d’évaluer si les conditions de réalisation des 

essais cliniques sont validées, de définir la population rejointe (c’est-à-dire la population réellement 

traitée), posologies, conditions de prescription, observance, etc (23). Selon la capacité de recueil 

d’informations, elles peuvent aussi porter sur des populations numériquement plus importantes, 

pouvant permettre d’identifier des effets non repérables dans un essais clinique randomisé, du fait 

des effectifs limités de patients inclus. De plus, les données de vie réelles offrent une opportunité de 

suivi à long terme, là où les essais cliniques sont par définition réalisés sur une durée fixée et plus 

courte (23). Il est communément admis qu’en matière de sécurité et tolérance des produits de santé, 

la matério et pharmacovigilance sont essentielles et obligatoires et s’effectuent tout au long de la vie 

du produit, quelles que soient les modalités d’usages. 

Les données de vie réelle se sont aussi illustrées par leur capacité à identifier des signaux faibles, 

précurseurs, ou encore avant-coureurs, utiles en terme de santé publique pour identifier une tendance 

ou des évènements importants (30). Un exemple concret, est l’étude réalisée en 2018 par la société 

Kap Code (31), qui a analysé des témoignages issus des réseaux sociaux concernant la molécule 

méthylphénidate (médicament psycho-actif, prescrit en France dans la prise en charge du Trouble 

Déficitaire de l’Attention avec Hyperactivité chez l’enfant). L’Agence Nationale de Sécurité du 

Médicament (ANSM) constate qu’une utilisation hors Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) de 

ce médicament continue d’être observée (32). L’étude infodémiologique de Kap Code a inclus 3 443 

commentaires publics postés sur les réseaux sociaux de 2007 à 2016. 61 effets secondaires ont été 

identifiés dans le corpus d’analyse des messages. Les résultats ont été évalués par deux experts en 

pharmacovigilance, 67% des effets indésirables détectés dans les messages étaient de réels signaux de 

pharmacovigilance. Les patients reportaient principalement des symptômes neuropsychiatriques ainsi 

que des palpitations cardiaques. Au-delà des symptômes ressentis, l’analyse des messages (par 

méthode de Traitement Automatisé du Langage), a identifié des cas de mésusages du 

méthylphénidate. En effet, un usage hors AMM, du méthylphénidate a été observé dans les 

populations étudiantes et adultes, où ce composé et ses effets étaient comparés à ceux des 

amphétamines, dans un but récréatif ou pour augmenter les capacités cognitives. Le poster médical 

(figure 6) adapté de cette étude est disponible ci-dessous. 

Cet exemple pratico-pratique qui s’intéresse à l’usage en vie réelle d’un médicament, est une des 

nombreuses études qui démontrent l’opportunité que les réseaux sociaux représentent pour capter 

des données de vie réelle. En objectivant des tendances et des comportements sanitaires, l’analyse 

médicale des réseaux sociaux peut être un outil utile aux pilotages des politiques publiques en santé. 
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Figure 6 : Poster médical - Etude de l'usage du méthylphénidate sur les réseaux sociaux. 
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PARTIE 2 : LE PROJET EN PRATIQUE 

Maintenant que les différentes notions clefs ont été introduites, nous allons pouvoir nous attacher à 

développer le projet en lui-même, sa conception et méthodologie, ses objectifs et les moyens 

d’évaluations qui ont été utilisés. Avant toute chose, ce travail spécifique a fait l’objet d’une publication 

dans le Journal of Medical Internet Research en 2022 (19), disponible en annexe. Le propos développé 

ci-après, rédigé avec un angle moins technique que dans l’article, s’attachera à retracer la 

méthodologie globale du projet, en décrivant la place du pharmacien et sa valeur ajoutée, ainsi que la 

synergie de son duo avec un data scientist dans la conduite du projet. 

1. Problématisation du sujet 

La société Kap Code est une start-up française dédiée à l’analyse médicale des réseaux sociaux. Ce 

travail de thèse est issu d’un stage de 6 mois de recherche et développement au sein de cette société. 

Kap Code utilise des algorithmes de TAL et des ontologies médicales et thérapeutiques permettant 

d’identifier les médicaments (dénomination commune internationale, molécule), effets indésirables, 

concepts médicaux, ou encore de classifier les différents sous-sujets liés à un thème médical abordés 

par les patients. L’algorithme d’évaluation des impacts de QdV était un des nombreux projets 

d’algorithmes en phase de recherche et développement. La caractérisation du profil d’impact de QdV 

était un enjeu majeur pour la start-up, dont les analyses servent à mieux comprendre la réalité patiente, 

leurs difficultés, besoins, dans un but de proposer des services et informations les plus utiles possibles.  

La qualité de vie et ses impacts sont étudiés et mesurés. Cependant l’analyse des résultats est 

conditionnée aux objets évalués. L’analyse des verbatims libres présents sur les réseaux sociaux est 

complémentaire, dans le sens où l’on ne pose pas de question standardisée aux patients, mais que l’on 

analyse ce qui est décrit de façon naïve. Le pendant de cette approche est la difficulté à standardiser 

les résultats, dans le sens où il existe différentes façons de faire référence, ou décrire, une même chose. 

Par exemple, il est possible de décrire un impact sur le moral par la pose d’un diagnostic de trouble de 

l’humeur, par la présence de certains symptômes, ou encore par des expressions courantes (ex : avoir 

le moral dans les chaussettes). De même, un impact physique peut être décrit par la description d’un 

symptôme (exemple : mes jambes sont faibles), ou par la description d’une incapacité à réaliser une 

action (exemple : j’ai besoin d’aide pour prendre ma douche). 

La première étape du projet, a été de définir comment traduire le langage patient et ses différentes 

expressions possibles, en impact de qualité de vie. Parce que la Haute Autorité de Santé recommande 

l’utilisation des questionnaires EQ-5D et SF-36, ce sont ces outils qui ont servi à établir les bases de 

notre approche, sur les dimensions de la qualité de vie à appréhender. La définition de 1993 de l’OMS 

a aussi grandement contribué à établir le cap du projet.  

La partie suivante développe comment une approche mixte de QdV a été créée pour analyser les 

impacts décrits dans les commentaires libres de patients. En reprenant les différentes définitions et 

identifiants les consensus des différentes parties prenantes.  

2. Étapes clefs 

L’ensemble des étapes clefs a été prédéfini avant de démarrer le projet (figure 7).  
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Figure 7 - Etapes clefs du projet. 

La partie Synopsis ou besoin interne, correspond ici à la nécessité de développer un algorithme de 

détection des impacts de qualité de vie. A partir de la définition du besoin, 3 étapes parallèles suivent. 

La définition des objectifs associés, qu’ils soient quantitatifs (performances) ou qualitatifs (quels types 

d’analyse sont à réaliser). L’extraction correspond à la récupération de messages pertinents, évoquant 

au moins une thématique de santé, à partir des réseaux sociaux, blogs et forums. Bien sûr, la partie 

recherche bibliographique correspond à une recherche de la littérature scientifique, avec comme 

objectif d’identifier des projets semblables à celui en cours de réalisation afin de profiter des 

connaissances et de l’état de l’art. Cette partie a concerné à la fois des travaux d’analyse médicale de 

données textuelles, l’analyse médicale des réseaux sociaux, ainsi que les définitions et consensus 

portant sur la qualité de vie liée à la santé. Concernant les analyses médicales des réseaux sociaux, une 

emphase particulière a été donnée à l’identification des méthodes/outils algorithmiques utilisés ainsi 

qu’à leurs performances associées. Ceci ayant pour but de comparer les méthodes entre elles et de 

tester celles les plus pertinentes pour notre projet, tout en visant les meilleures performances 

possibles. 

La partie annotation correspond à la labellisation humaine des messages identifiés et nettoyés pour 

être exploitables par ordinateur. Cela correspond à l’annotation, par message, de la présence ou de 

l’absence d’un impact de qualité de vie, qui permet d’aboutir à un Gold standard, ou standard étalon 

servant de base de référence pour l’ensemble de la partie algorithmique. 

L’ingénierie des variables correspond à l’identification des paramètres les plus pertinents, jouant un 

rôle dans l’identification des schémas clefs (verbatims spécifiques, temps des verbes, pronoms 

personnels, etc.). 

Cette étape peut bénéficier de boucles d’amélioration continue, où il est possible de tester différentes 

combinaisons de variables entres elles, et de voir l’influence de ces différentes combinaisons sur les 

performances de l’algorithme. Cette étape peut aussi s’appeler « optimisation des hyperparamètres ». 

L’évaluation des performances peut se faire selon différents indicateurs, certains propres à 

l’intelligence artificielle, et d’autres communs avec le monde de la santé comme l’Aire Sous la Courbe 

(AUC), la sensibilité et la spécificité, ainsi que les valeurs prédictives positives et prédictives négatives. 

La sélection des indicateurs d’évaluation fait partie intégrante d’un projet de développement 

d’algorithme d’apprentissage automatique, car il permet d’aboutir au modèle final. 
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3. Approche et méthodologie médicale de la QdV 

2.1. Différentes définitions cohabitent 

A l’heure actuelle, des standards validés servent à explorer la qualité de vie liée à la santé et les 

ressentis patients (11). Cependant la définition même de la QdV se heurte toujours à certains 

problèmes conceptuels (33,34). En effet, des notions clefs cohabitent, beaucoup de concepts sont 

retrouvés dans différentes définitions, alors que d’autres semblent en être absents. 

Exceptée pour la définition de l’OMS, il ne semble pas y avoir de consensus établi pour définir la qualité 

de vie de manière précise, tous s’accordant à dire qu’il s’agit d’une définition complexe, propre à 

chaque individu en fonction de sa propre perception, propre définition, dans le contexte socio-culturel 

dans lequel il vit. 

En effet, selon les auteurs et sociétés savantes, il existe plusieurs différences au niveau des 

définitions (34): la qualité de vie serait définie en termes de position de vie, de fonctionnement, de 

sentiment à propos du fonctionnement, d’existence et de différence entre le soi actuel et le soi idéal. 

Lorsque la qualité de vie est liée à la santé, elle est davantage définie en termes de fonctionnement, 

de sentiment à propos du fonctionnement, de santé et de valeur accordée à la durée de vie. 

A titre d’exemple, on peut trouver plusieurs définitions publiées et validées, de la qualité de vie (34) : 

• « La satisfaction ressentie par un sujet dans les différents domaines de sa vie » Patrick & 

Erickson, 1987) 

• « Sous l’angle individuel, c’est ce que l’on se souhaite au nouvel an : non pas la simple survie, 

mais ce qui fait la vie en bonne santé, amour, succès, confort, jouissance, bref le bonheur » 

(Fagot-Largeault, 1991) 

• « La perception qu’un individu a de sa place dans l’existence, dans le contexte culturel et du 

système de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et 

ses inquiétudes » (OMS, 1993) 

• « Un état d’équilibre : équilibre entre plaisirs et contraintes ; équilibre entre aspirations et 

possibilités du moment » (Kemoun et al. 1996) 

• « La vie est de qualité quand la vie fait sens » (Corten, 1998) 

• « La combinaison du bien-être objectivement et subjectivement indiqué dans de multiples 

domaines de la vie considérés comme saillant dans la culture et le temps tout en adhérant à 

des standards universels des Droits de l’Homme » (Wallander et al. 2001) 

Des comparatifs entre les différents outils validés d’évaluation de la qualité de vie, montrent que des 

dimensions sont communes à plusieurs outils, certains étant plus spécifiques sur des points particuliers 

(Tableau 2). 
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Tableau 2 : Comparaison des différentes dimensions de qualité de vie, telles qu'explorées par différents 
questionnaires validés (10) 

 

De manière générale, les dimensions de la qualité de vie les plus retrouvées, à la fois en termes de 

composante empirique et dans les définitions conceptuelles, concernent les dimensions sociale et 

relationnelle, le bien-être psychologique et l’humeur, l’emploi, la capacité d’un individu à 

s’autodéterminer, son autonomie en tant qu’acteur de sa vie propre, la compétence personnelle et 

l’intégration communautaire. 

Lorsque la qualité de vie s’allie à la santé, quatre dimensions principales sont retrouvées :  

• La dimension physique : capacité physique, autonomie, gestion des activités quotidiennes, … 

• La dimension psychologique : dépression, anxiété, gestion des émotions, … 

• La dimension somatique : symptômes, douleurs, asthénie, sommeil, … 

• La dimension sociale : environnement familial, professionnel, amical, activités de loisirs, vie 

sexuelle, … 

Ainsi, ces 4 dimensions au moins devaient figurer comme grandes catégories de notre approche. De 

par l’expertise de Kap Code dans l’analyse du vécu patient via les réseaux sociaux, des réunions 

d’idéation ont été réalisées avec les différents chefs de projets amenés à analyser les messages. 

L’objectif était de confronter les grandes catégories identifiées, à la fois la réalité terrain de ce que les 

patients peuvent décrire dans leurs commentaires, ainsi qu’à l’adéquation du besoin en termes 

d’analyse. 

Suite à ces discussions, les quatre dimensions ont été évaluées comme pertinentes à inclure dans 

l’algorithme. Une autre dimension a été identifiée au cours de ces réunions : la dimension financière. 

En effet, celle-ci peut apparaître accessoire par rapport aux quatre précédentes que l’on peut juger 

plus « cliniquement pertinentes », mais l’expertise des chefs de projets a identifié que dans certains 

cas, la maladie peut avoir un impact financier. En effet, certains patients témoignent du fait qu’à force 

d’invalidité, des pensions ou allocations financières sont nécessaires. C’était par exemple le cas de 

certaines populations de patients qui discutaient de la difficulté de faire reconnaître leur maladie 

comme Affection Longue Durée (ALD), garante d’un meilleur remboursement de leurs frais de santé. 

De même, la recherche d’approches holistiques ou de médecines « douces / alternatives » non 

remboursées peuvent peser sur le budget d’une personne qui cherche à alléger le fardeau de sa 

maladie. De façon beaucoup plus classique, l’achat de médicaments ou produits non remboursés en 

pharmacie participe aussi à l’impact financier de la maladie. De manière générale, dans les études déjà 

menées par Kap Code et sur plusieurs maladies différentes, des commentaires de patients témoignent 

de la nécessité d’avoir un « budget maladie » ou encore d’une difficulté à « boucler les fins de mois » 
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en lien avec la gestion de la maladie. Ces réunions, analyses préexistantes et messages patients, ont 

motivé l’ajout de la dimension financière comme cinquième dimension de notre approche. Il s’agit 

d’un exemple où le ressenti, les témoignages patients, ont permis de définir une méthodologie 

d’analyse de l’expérience patiente la plus adaptée possible. 

2.2. Les dimensions de Qualité de vie retenue 

 L’objectif de l’algorithme est de reconnaître dans les verbatims patients, les impacts de qualité de vie 

sur les cinq dimensions retenues, physique, psychique, activités quotidiennes, relationnelle, financière. 

Ainsi, il convient de prédéfinir tous les impacts possibles qui pourraient rentrer dans ces catégories. 

Par exemple, une douleur peut à la fois être physique et psychique. Ne plus pouvoir effectuer une 

action peut être le reflet d’un impact physique et/ou d’une activité quotidienne devenue impossible. 

Cette phase de caractérisation fine des impacts, était nécessaire à l’étape suivante du projet qui était 

l’annotation des messages. L’annotation et son but sera développée dans la partie suivante, cette 

partie se concentrant sur les raisons sous-jacentes, décrites dans les messages, comme révélatrices 

d’une dimension impactée. 

Le développement d’une grille d’impact de qualité de vie a été permis grâce à différents points de 

comparaisons avec les questionnaires précédemment identifiés. 

Cette méthodologie a été inspirée par différents arbres décisionnels (figure 8) établis pour définir les 

objets (ou items) investigués par des questionnaire de qualité de vie, en l’occurrence les 

questionnaires AQoL-8D et AQoL-6D (Assesment of Quality of Life – six or eights dimensions) (35). 
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Figure 8 : Arbres décisionnels et sous objets des questionnaires d'évaluation de qualité de vie AQoL-6D et AQoL-
8D (35) 

Afin de définir précisément chaque sous-objet (ou items) inclus dans notre méthodologie, nous avons 

procédé à une classification descendante similaire. La différence principale avec les questionnaires, est 

qu’ils posent au moins une question par items. Pour notre méthodologie, parce que nous nous plaçons 

d’un point de vue analytique des témoignages patients, il s’agit des items qui seront possiblement 

détectés dans les messages. 

Chaque intitulé d’item est à comprendre en termes d’impact : 

• « Social » → la maladie a un impact social sur le patient.  

o « Isolement » → L’impact de la maladie est sur la dimension social et génère un 

isolement du patient.  

•  « Alimentation », de la catégorie « Activité » est à comprendre dans le sens où cette activité 

quotidienne est à moduler par le patient en raison de sa maladie → éviction de certains 

aliments, mesures hygiéno-diététiques potentiellement contraignantes, etc.  

De plus, la catégorie « Activité » a été subdivisée en différentes catégories afin de couvrir les 

activités quotidiennes/domestiques, et d’inclure également les activités professionnelles et 

scolaires. En effet, un état de santé peut impacter à différents âges (enfant ou adulte) et sur 

différentes sphères. A ce titre, il nous paraissait important d’inclure les potentiels impacts 

professionnels et scolaire. Les différentes sous catégories et l’ensemble des items associés sont 

présentés ci-après, et visualisés dans une cartographie sous forme d’image à la suite (figure 8). 



 

Page 28 sur 98 

 

• Dimension Physique 

▪ Symptôme physique 

▪ Effet indésirable 

▪ Douleur 

▪ Amaigrissement 

▪ Fatigue 

▪ Motricité 

o Motricité – Aide extérieur 

o Motricité – Handicap 

o Motricité – Soin personnel 

 

• Dimension Psychique 

▪ Acceptation de la maladie 

o Acceptation de la maladie – Adaptation 

▪ Image de soi 

▪ Dépression 

▪ Détresse 

o Détresse – Solitude 

▪ Espoir / désespoir 

o Espoir / Désespoir- stabilisation de la maladie 

▪ Peur 

o Peur – Anxiété 

▪ Stress 

▪ Douleur psychique/morale 

▪ Trouble du sommeil 

o Trouble du sommeil – Insomnie 

o Trouble du sommeil – Hypersomnie 

▪ Fardeau psychique des symptômes 

▪ Fardeau psychique de la thérapeutique/prise en charge 

▪ Perte de chance – accès au traitement 

▪ Perte d’appétit / Anorexie mentale 

▪ Trouble cognitif 

o Trouble cognitif – Mémoire 

o Trouble cognitif – Attention / Concentration 

o Trouble cognitif – Langage 

o Trouble cognitif – Réalisation de tâches simples 

o Trouble cognitif – Cognition sociale 

 

• Dimension Activité 

▪ Activité quotidienne 

o Impact du parcours de soin dans la vie quotidienne 

o Autonomie 

• Autonomie – soin personnel 

• Autonomie – domestique 

o Autonomie – Domestique – Cuisiner 

o Autonomie – Domestique – Faire les courses 

o Autonomie – Domestique – Tâches ménagères 

o Autonomie – Conduite voiture 

o Alimentation 

o Loisirs 
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o Vacances 

o Sport 

o Activités sexuelles 

o Organisation matérielle du foyer 

• Organisation matérielle du foyer – Aménagement 

• Organisation matérielle du foyer – Hospitalisation à domicile 

• Organisation matérielle du foyer – Intrusion des soins 

▪ Activités professionnelles 

o Embauche 

o Arrêt de travail / Maladie 

o Adaptation du temps de travail 

o Handicap 

o Pression de l’employeur 

o Impossibilité de travailler 

o Réalisation de tâche rendue difficile 

▪ Activités scolaires 

o Absence 

o Mauvais résultats 

o Arrêt des études 

o Réalisation de tâche rendue difficile 

o Impossibilité de travailler 

 

• Dimension relationnelle 

▪ Isolement 

▪ Social 

▪ Familiale 

o Famille – conjugal 

o Famille – Enfant 

o Famille – Enfant – Grossesse 

o Famille – Fratrie 

o Famille – Parents 

o Famille – Equilibre familial perturbé 

 

• Dimension financière 

▪ Coût 

▪ Frais annexe 

▪ Reste à charge 

▪ Difficulté avec assurance 

▪ Difficulté avec prêt d’argent 

▪ Péril financier 

Cette organisation en dimensions et catégories avait un but double : L’annotation des données (qui est 

développée dans la partie suivante), ainsi que d’anticiper les futurs versions de l’algorithme, qui seront 

capables d’identifier de plus en plus en détails les spécificités des impacts de qualité de vie, en accord 

avec le niveau de précision de notre méthodologie (figure 9). 
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Figure 9 - Organigramme des objets inclus par dimensions de qualité de vie 
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4. Formation & annotation des messages - coefficient de kappa 

Il existe différentes façons d’entraîner un algorithme d’Intelligence artificielle. Le but de son 

entraînement est d’identifier les schémas et caractères distinctifs propres à une catégorie de données. 

Pour exemple, un algorithme dont le but est la reconnaissance faciale, pourra se servir de paramètres 

comme l’écart entre les yeux, la position des oreilles par rapport au visage, l’insertion des mandibules 

et la distance jusqu’au menton, etc. Pour cela, deux méthodes sont principalement utilisées : 

l’entraînement supervisé et l’entraînement non supervisé. Pour l’entraînement non supervisé, 

l’algorithme doit se débrouiller seul pour identifier les variables et schémas qui régissent un ensemble 

de données. Dans notre exemple de reconnaissance faciale, seules les photos de visage seront fournies 

à l’algorithme. Dans le cas de l’entraînement supervisé, les points morphologiques importants précités 

seront fournis avec les photos des visages, des valeurs seront associées aux photos. Chaque méthode 

a ses avantages et défauts, l’apprentissage non supervisé pourra identifier une ou plusieurs nouvelles 

variables non connues et ainsi gagner en connaissance sur un sujet. Par exemple, pour la 

reconnaissance faciale, l’algorithme pourrait identifier et utiliser la variable « longueur de cheveux » 

mais risquerait de mal catégoriser des femmes aux cheveux courts ou des hommes aux cheveux longs. 

L’avantage de l’apprentissage supervisé, est la définition à l’avance des catégories dans lesquelles nous 

bornons l’algorithme à fonctionner. Par définition méthodologique de catégories et de leurs variables, 

il devient possible d’influer sur la spécificité des résultats. Par exemple pour notre algorithme de 

reconnaissance faciale, l’algorithme se bornerait à utiliser les variables prédéfinies et ainsi la longueur 

des cheveux risquerait moins d’induire de mauvais classements. 

Le revers de la médaille est qu’il faut fournir à l’algorithme des données annotées (ex : visage d’homme, 

visage de femme). Cela implique une méthodologie rigoureuse d’annotation des données et donc, du 

temps humain. 

De manière générale, les performances de l’algorithme sont dépendantes de la quantité des données 

annotées et de la qualité de leur annotation.  

D’autres catégories d’entraînement existent, tel que l’apprentissage profond qui utilise des réseaux de 

neurones artificiels. Là où les deux premières catégories d’apprentissage exploitent des règles 

mathématiques et/ou statistiques, l’apprentissage profond permet d’aller plus loin en augmentant la 

capacité de calcul. Cette méthode est plus sophistiquée et plus coûteuse en ressources (notamment 

informatiques) mais permet de véritables avancées en matière de performances. Le type 

d’entraînement est à définir en fonction des données et de la façon dont il est possible de les exploiter, 

des ressources humaines, des ressources informatiques. 

Dans notre projet, c’est l’apprentissage supervisé qui a été retenu. Pour sa capacité à définir les 

variables à exploiter, la maîtrise de la méthodologie du projet et en fonction des ressources qui lui 

étaient allouées. 

Dans le but d’identification des mentions d’impacts de qualité de vie, cela s’est traduit par l’annotation 

des expressions, ou verbatims, utilisés par les patients et leurs proches lors de la mention d’un impact 

de qualité de vie. De manière concrète, c’est ce qui permettra au modèle de comprendre que « j’ai le 

moral dans les chaussettes », correspond à un impact sur la dimension psychique, ou que « ça brûle » 

correspond à un impact physique. 

Parce que l’étape d’annotation est critique et conditionne les futurs résultats du modèle, une 

formation ainsi qu’une méthode d’évaluation ont été réalisées. 
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Un corpus de messages a été constitué, par tirage au hasard, dans la base de données propriétaire de 

Kap Code, contenant 20 000 messages évoquant diverses maladies, états de santé ou traitement. Les 

dates d’écritures de ces messages s’étendaient de 2000 à 1019. 

Les sources de données étaient 19 forums communautaires en ligne en France, généralistes ou liés à 

la santé (Atoute (36), Doctissimo (37), AuFéminin (38), Journal des femmes (39), Psychoactif (40), 

Forum.hardware (41), Lesimpatientes (42), Laxophobie (43), Magic maman (44), thyroïde (45), Forum 

ado/public.fr (46), Onmeda (47), Psychologies (48), MeaMedica (49), Futura-sciences (50), Allodocteurs 

(51), Vulgaris Medical  (52), Lymphome espoir (53), Maman pour la vie (54). Ni Facebook ni Twitter 

n'ont été inclus dans les sources de données, car les tweets sont limités à 240 caractères, ce qui limitait 

la probabilité de développement narratifs de l'histoire de la maladie et des témoignages d'impact. 

Facebook a également été écarté pour des questions de confidentialité et de difficultés d'accès aux 

données. 

Le spectre d’états de santé allait des cancers, au diabète, à l’endométriose, aux affections gastro-

entérologiques, ainsi qu’aux affections psychiatriques (dépression) ou encore des thérapeutiques 

(LEVOTHYROX®, antidépresseurs). L’objectif était de constituer un panel représentatif des atteintes à 

la santé : physique et psychologique, reconnues et plus rares, légères ou lourdes. Ce corpus regroupait 

des messages aléatoirement sélectionnés mentionnant 1 280 termes médicaux (au moins un par 

message, maladie ou médicament). Les maladies et termes de traitements ont été identifiés 

respectivement par des méthodes de correspondance exacte sur le dictionnaire MedDRA® (le 

dictionnaire médical validé pour les activités de régulation de la santé) (55) ainsi que la base de 

données OpenMedic de l’Assurance Maladie française (56).  

Une stratégie d’annotation a été définie par le binôme en charge du projet, le data scientist 

responsable du développement du modèle, conjointement avec l’étudiant en pharmacie en charge de 

la dimension médicale et du projet en lui-même. 

La taille du corpus d’annotation (nombre de messages) a été définie en fonction du temps prévu pour 

l’annotation, alloué au projet. Le corpus d’annotation comprenait 1 400 messages, dont 1 000 

messages mentionnaient au moins une maladie et 400 au moins un traitement. La taille des messages 

allait de quelques lignes, à plusieurs pages. Ces messages longs reprenaient l’histoire de la maladie et 

le vécu patient, alors que les messages courts se concentraient à des points plus précis. 

Parce que deux personnes étaient chargées d’annoter les messages, il était essentiel de s’assurer de 

l’homogénéité de l’annotation. Une méthodologie en deux étapes a été mise en place afin de contrôler 

au maximum le risque d’annotation hétérogène. Une formation médicale portant sur la qualité de vie, 

ainsi que des exemples de messages annotés, a été dispensée par l’étudiant en pharmacie à son 

binôme, avant de commencer l’annotation. 

Des exemples concrets de messages, préparés par l’étudiant en pharmacie, ont été présentés et 

discutés par le binôme. Le but de cette étape était de s’assurer d’une compréhension homogène de ce 

qu’est un impact de qualité de vie, avant de commencer l’annotation des messages. Il s’agissait de la 

fin de la formation sur la qualité de vie, afin de garantir le plus possible l’homogénéité des annotations. 

Les messages présentés sont disponibles en annexe, un exemple suit (figure 10). 
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Figure 10 - Exemple d'annotation de message 

Excel® a été le logiciel utilisé pour l’annotation. Bien que des outils d’annotation textuelles existent et 

présentent de nombreux avantages, le revers de la médaille est souvent leur prix. Excel a été choisi car 

c’est cet outil de la suite Microsoft™ qui était déjà utilisé en pratique chez Kap Code. 

Sur le logiciel Excel®, une ligne était associée à un message issu de la base. Les différentes colonnes 

correspondaient aux différentes données à annoter (figure 11) : 

• Présence d’un impact : Oui ou Non 

• Auteur : Patient ou Proche de patient 

• Présence d’au moins un impact sur la dimension Physique : Oui ou Non 

• Présence d’au moins un impact sur la dimension Psychique : Oui ou Non 

• Présence d’au moins un impact sur la dimension Activité : Oui ou Non 

• Présence d’au moins un impact sur la dimension Relationnelle : Oui ou Non 

• Présence d’au moins un impact sur la dimension Financière : Oui ou Non 

• Expression utilisée exprimant une causalité entre l’état de santé et l’impact : copier-coller 

 

Figure 11 - Colonnes d'annotation 

Comme vu dans l’exemple de message annoté plus haut, il est possible que plusieurs expressions 

relatives au même type d’impact soient décrites dans un message. En plus d’indiquer la présence d’un 

impact dans une dimension de la qualité de vie, les deux annotateurs avaient comme consigne de 

relever les expressions utilisées par les auteurs pour décrire cet impact. Si plusieurs impacts dans la 

même dimension étaient présents, tous les verbatims utilisés étaient relevés. 

Cette étape a permis, au fil de l’annotation, de constituer un champs lexical spécifique des 

témoignages d’impacts de qualité de vie, utilisés par les patients. Ces différents champs lexicaux 

(catégorisés par dimension) ont permis une analyse par ordinateur des schémas et des variables 
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linguistiques pouvant être spécifiques à chaque impact de dimension. Les variables identifiées sont 

présentées dans la partie suivante propre au développement de l’algorithme en lui-même.  

Bien qu’il existe déjà des dictionnaires proposant des mots, expressions, champs lexicaux, propres à la 

qualité de vie et à différentes dimensions, le fait de constituer notre propre champ lexical, directement 

issu des verbatims patients, avait l’avantage de garder une certaine spécificité par rapport aux autres 

champs lexicaux plus généralistes. 

En tout, ce sont 1 366 expressions qui ont été relevées durant l’annotation. Des exemples dans les 

dimensions Psychique et Activité sont disponibles ci-après (figure 12). 

 

Figure 12 - Exemples d'expressions et vocabulaire utilisés dans la mention des impacts de qualité de vie. 

Au-delà d’identifier des schémas linguistiques, récurrences de certains termes, verbes, et autres, utiles 

à l’élaboration de nos modèles d’apprentissage automatique, nous avons développé une approche 

lexical complémentaire. En effet, à partir des verbatims patients identifiés, des règles linguistiques ont 

permis d’enrichir l’approche de détection d’impact. Plusieurs verbatims propres à une catégorie 

étaient rangés dans cette catégorie et des synonymes étaient ajoutés afin d’enrichir l’éventail des 
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expressions détectables. De même, d’autres expressions étaient ajoutées. Par exemple dans la 

dimension activité, des listes d’activités étaient couplées, par des règles d’associations, à des termes 

exprimant une limitation. Par exemple « sport » était couplé à « abandonner le », « ne peux plus », 

« ne pas arriver », etc. De même, d’autres règles permettaient d’éliminer certaines expressions. Par 

exemple « pincement » peut refléter un impact physique si l’expression est « pincement d’un nerf », 

mais qui serait un faux positif si l’expression est « pincement au cœur », une expression plus 

généraliste non spécifique d’un impact de qualité de vie. 

Des exemples pour les dimensions Activités, Psychique et Physique sont développés ci-après (figure 

13). Pour des raisons de respect de secret industriel, les règles linguistiques ne seront pas révélées 

dans les exemples. 
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Figure 13 - Exemple d'approfondissement des champs lexicaux, synonymes, sans les règles linguistiques associées. 

Sur les 1 400 messages composant les messages à annoter, 1 000 messages ont été attribués à 

l’étudiant en pharmacie et les 400 autres, à son binôme data scientist. Au tout début du projet, avant 

la formation qualité de vie et l’établissement de « guidelines » concernant l’annotation, 100 messages 
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ont été aléatoirement sélectionnés dans le jeu de données et annotés en aveugle par chacun des 

binômes. Puis, 100 nouveaux messages ont été annotés après la standardisation de l’annotation. 

Cette étape a permis de calculer l’accord d’annotation entre les annotateurs. L’annotation des mêmes 

100 messages tirés au sort a permis de comparer mathématiquement leurs annotations. Cela s’est 

traduit par le calcul du coefficient Kappa de Cohen, permettant une évaluation de la méthodologie, 

pouvant expliquer les résultats futurs de l’algorithme. 

De manière concrète, le risque est une interprétation personnelle des impacts présents dans les 

messages. La relation entre le patient et son professionnel de santé doit être empreinte de 

compréhension, d’empathie et parfois de la faculté à savoir lire entre les lignes, ce qui est propre à 

l’être humain. Or, nos données vont servir à entraîner un algorithme, un robot qui par définition est 

dépourvu de ces capacités. Il était donc nécessaire d’annoter de façon franche, ce qui est un impact 

objectif, sans interprétation de ce que le patient peut ressentir, c’est-à-dire en se bornant à son strict 

déclaratif car c’est ce qui sera analysé par l’algorithme. 

Standardiser l’annotation était le but de la formation sur la qualité de vie, ainsi que d’échanger sur les 

exemples de messages précités. Le calcul du coefficient Kappa de Cohen était le moyen de mesurer le 

niveau de standardisation, à travers les messages doublement annotés en aveugle. 

Avant la standardisation des pratiques d’annotation, l’accord inter-annotateurs était faible sur la 

présence d’un impact, ainsi que sur les dimensions impactées. En effet, pour chaque catégorie le score 

κ1 était compris entre 0 et 0,4. Après la formation et l’établissement des guidelines, l’évaluation des 

100 nouveaux messages doublement annotés a révélé une harmonisation des annotations à travers le 

κ2 (Accord fort au minimum ou accord presque parfait), à l’exception de la catégorie financière, car 

aucun des 100 messages aléatoirement sélectionnés ne mentionnaient cette dimension. Les seuils 

d’interprétation Kappa de Cohen sont détaillés dans le tableau 3, et l’évolution des scores κ inter-

annotateurs est détaillée dans le tableau 4. 

Tableau 3 - Grille d'interprétation des scores Kappa de Cohen 

κ Interprétation 

< 0 Désaccord 

0,0 – 0,20 Accord très faible 

0,21 – 0,40 Accord faible 

0,41 – 0,60 Accord modéré 

0,61 – 0,80 Accord fort 

0,81 – 1,00 Accord presque parfait 

 

Tableau 4 - Score Kappa de Cohen inter-annotateurs, avec (κ1) et après (κ2) formation médicale et 
standardisation des pratiques d'annotation des impacts de qualité de vie. 

Dimension κ1 (sur 100 messages) κ2 (sur 100 messages) 

Impact 0,403 0,723 

Physique 0,237 0,871 

Psychique 0,278 0,663 

Activité 0,313 0,639 

Relationnelle 0,217 0,649 

Financière 0,0 0,0 
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Au final, sur les 1 400 messages analysés et annotés, 818 messages témoignaient d’au moins un impact 

de qualité de vie, 442 montrant un impact physique, 519 psychique, 363 liés à l’activité, 193 au 

relationnel et 69 à la dimension financière. Plusieurs impacts par dimension étaient souvent 

mentionnés par les patients. Les résultats sont présentés dans le tableau 5. 

Tableau 5 - Nombre de messages exprimant un impact sur la qualité de vie, au moins un impact et par 
dimension. 

Catégorie 
Au moins 

un impact 
Physique Psychique Activité Relationnel Financier 

Nombre 

de 

messages 

818 442 519 363 193 69 

 

La sélection, quantité, ainsi que la qualité des données, sont des paramètres à maîtriser pour tout 

projet d’apprentissage automatique supervisé. Parce que l’on attend d’une machine d’identifier les 

schémas régissant ces données, afin d’apprendre à les reconnaître sur d’autres données, la mesure et 

le contrôle des différentes étapes sont primordiaux. C’est ce que nous a permis d’évaluer le coefficient 

Kappa de Cohen. Si les deux annotateurs avaient annoté sans concertation, mise au point, formation, 

recommandations, le manque d’homogénéité aurait induit ce que l’on peut appeler du « bruit » dans 

les données, impactant négativement les futures performances de l’algorithme. 

Au-delà de l’importance de l’annotation des données, cette étape illustre la synergie positive qui a 

existé entre l’étudiant en pharmacie et son binôme data scientist. Le data scientist étant un expert des 

phases de traitement des données et de leur labellisation. L’étudiant en pharmacie, par sa formation 

et ses connaissances médicales, ainsi que par l’étude bibliographique sur la qualité de vie liée à la santé 

effectuée, a pu dispenser une formation et établir des recommandations sur la conduite des 

annotations, ainsi qu’une méthode de maîtrise statistique du procédé. 

La complémentarité de l’approche interprofessionnelle est un argument supplémentaire en faveur de 

l’organisation en mode projet. En effet, dans les projets mêlant intelligence artificielle en santé, il a été 

remarqué que les projets avaient davantage de chance de réussite et d’impact positif, si le chef de 

projet était une personne issue du milieu de la santé, travaillant avec des experts des domaines de 

l’intelligence artificielle. 

Sur l’ensemble de ce processus, le binôme a pu profiter des conseils d’un médecin de santé publique 

spécialiste des études de qualité de vie, qui a validé l’ensemble des étapes. 

5. Machine learning - sélection des variables et différents modèles 

Ingénierie des paramètres algorithmiques 

Les 1 400 messages annotés ont été répartis selon des proportions 70%/30% dans deux jeux de 

données distincts, respectivement le jeu de données « apprentissage » et le jeu de données « test ». Il 

s’agit d’une répartition classique dans l’apprentissage automatique, dont le nom est validation croisée. 

L’objectif de la validation croisée est de donner une partie des données à l’algorithme sur laquelle il 

peut apprendre (70%). Pour ensuite être évalué sur la partie restante (30%) qu’il n’a jamais vu, sur 

laquelle ses prédictions seront comparées aux annotations humaines. 
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Tous les messages témoignant d’impact ont été utilisés pour générer des caractéristiques spécifiques 

à chaque dimension, appelées « variables ». D'autres caractéristiques, ou variables, étaient basées sur 

la structure du message, comme le sentiment exprimé (positif, négatif, colère, dégoût, peur, joie, 

tristesse, surprise), la grammaire (nombre de pronoms, auteur, phrases négatives...) et la conjugaison 

(temps des verbes). 

Un score de champ lexical correspondant à chaque dimension de la qualité de vie a été calculé, en 

comptant les expressions associées préalablement collectées lors de l'étape d'annotation. Les 

variables lexicales ont été générées en utilisant un outil interne propre à l’outil  Detec't© (57).  Cette 

phase a permis de développer des modèles spécifiques de détection d'impact, pour chacune des cinq 

dimensions. Le rationnel de ce processus était de pouvoir s'adapter aux nombreuses expressions des 

patients. En effet, les impacts psychiques et les impacts physiques sont différents et les expressions 

utilisées pour les décrire le sont également, même si des points de similitudes peuvent exister. Ainsi, 

disposer d’un modèle spécifique par dimension est un moyen de minimiser un biais d'interprétation. 

Nous avons abouti à un ensemble de données, ou corpus, composé de caractéristiques quantitatives 

telles que les sentiments, la grammaire, la conjugaison et les champs lexicaux des caractéristiques liées 

à la qualité de vie. 

 

Sélection du modèle 

Nous avons ensuite utilisé des technologies d’exploration de données et d’apprentissage automatique 

pour catégoriser et analyser les données extraites de notre corpus final. Comme nos caractéristiques 

ne présentent pas de valeurs négatives, nous avons normalisé nos données en divisant toutes les 

valeurs des caractéristiques par leur maximum respectif de sorte que toutes les valeurs se situent entre 

0 et 1, minimisant ainsi les variances interclasse et intraclasse. Toutes les valeurs manquantes ont été 

remplacées par la médiane afin de ne pas influencer la variance intraclasse, ce qui est une pratique 

courante et reconnue en data science et approche statistique pour gérer les données manquantes. 

Nous avons obtenu un premier algorithme de classification dont le but était de déterminer la présence 

d’un impact de qualité de vie. Ensuite, un algorithme de classification propre à chaque dimension a 

été développé afin d’évaluer si l’impact détecté par le premier algorithme, concernait la dimension 

correspondante (figure 14). 
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Figure 14 - Processus de détection des impacts selon les modèles algorithmiques choisis. 

 

Différentes approches de traitement automatisé du langage ont été identifiées dans la phase de 

bibliographie. L’objectif de cette thèse n’est pas de développer chacune des méthodologies identifiées, 

elles seront uniquement nommées. Un résumé des informations à retenir après la lecture des articles 

est disponible ci-après (figure 15). La partie machine learning (apprentissage machine), encadrée dans 

l’image ci-après est celle pour laquelle différentes méthodes pertinentes ont été identifiées comme 

pertinents. La lecture des publications médicales a notamment mis en évidence que la combinaison 

de différents classificateurs était meilleure que leur utilisation seule. 
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Figure 15 - Différentes méthodes algorithmiques et synthèses des informations importantes à retenir, identifiés 
durant l'étape de bibliographie. 
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Tout d'abord, nous avons utilisé un sélecteur flottant séquentiel avant 5 plis avec un algorithme 

eXtreme Gradient Boosting pour sélectionner la meilleure combinaison parmi tous les paramètres et 

variables à notre disposition. Nous avons d'abord essayé de maximiser la précision du modèle, mais 

nous nous sommes retrouvés avec un grand nombre de faux négatifs. Nous avons finalement choisi 

l'Aire Sous la Courbe (AUC) comme méthode de notation pour maximiser le taux de vrais positifs, car 

nous préférons avoir un nombre légèrement plus élevé de messages contenant un impact, même avec 

des faux positifs, plutôt que de manquer certains d'entre eux. 

 

Nous avons choisi le Sélecteur flottant séquentiel avant par rapport au Lasso pour maximiser la valeur 

du ROC (Receiver Operating Characteristics), alors que le Lasso essaie de minimiser la fonction de coût. 

Cela a permis d'obtenir les meilleures performances pour toutes les classes au lieu de la classe 

majoritaire. 

Nous avons ensuite essayé plusieurs algorithmes d'apprentissage automatique, les K-Nearest 

Neighbors (KNN), Support Vector Machine (SVM), Multi-Layer Perceptron (MLP), Random Forest (RF) 

et enfin XGBoost (XGB).  

 

À l'exception de la dimension psychique, XGB était bien supérieur aux autres méthodes en termes 

d'AUC (tableau 6). Plus l’AUC est proche de 100 plus la performance est bonne. 

 

Tableau 6 - AUC des différentes méthodes d'apprentissage automatique 

Algorithme Impact* Physique Psychique Activité Relationnel Financier 

KNN 69.9 66.5 64.9 64.4 68.6 65.6 

SVM 67.9 63.3 56.3 55.3 57.7 56.9 

MLP 74.6 67.9 61.6 64.5 64.5 58.6 

RF 75 70.5 70.7 71.8 70.9 69 

XGB 78.5 75 71 76 71.7 76.5 

*au moins un impact sur au moins une des cinq dimensions. 

Nous avons ensuite effectué un GridSearch à validation croisée 5 plis sur les caractéristiques 

sélectionnées afin d'ajuster nos hyperparamètres. Nous avons divisé notre ensemble d'entraînement 

en 5 échantillons et entraîné l'algorithme successivement sur quatre de ces échantillons tandis que le 

dernier était utilisé comme ensemble de validation. Cette méthode a permis de minimiser le sur-

apprentissage de l’algorithme et de s'assurer que les modèles se généralisent bien d’un jeu de données 

à un autre.  Nous avons fait varier le taux d'apprentissage, le nombre d'arbres de décision et leur 

profondeur maximale, le poids minimum nécessaire dans un nœud enfant, la réduction de perte 

minimum nécessaire pour effectuer une partition supplémentaire sur un nœud feuille et la 

régularisation L1. La régression Lasso était préférable pour la sélection des variables dans le cas d'un 

grand nombre de variables, rendant les variables non importantes encore plus insignifiantes, en 

termes de poids.  
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Ce processus a permis d'élaborer un modèle capable de détecter un impact général. L'algorithme 

développé a filtré le corpus de messages en deux catégories : Présence d’un impact de qualité de vie 

ou non. Pour chaque modèle, nous avons sélectionné les variables pertinentes en appliquant le 

sélecteur flottant séquentiel avant et choisi la combinaison qui permettrait de mieux discriminer un 

message impacté d'un message non impacté. Cette étape permet de supprimer ou ajouter une 

caractéristique sur le classificateur et tester les performances jusqu'à atteindre le meilleur score 

possible. Les mêmes étapes ont ensuite été reproduites dans chaque dimension en fonction de leurs 

caractéristiques spécifiques afin d'obtenir des algorithmes spécifiques adaptés à chaque dimension. 

 

Le dictionnaire (LIWC) (58) propose des expressions pour divers sentiments, comme la positivité, la 

négativité, la joie, la tristesse, le dégoût, la surprise, la peur et la colère. Il s’agit initialement d’un 

programme d’analyse qui compte les mots d’un texte en les attribuant à des catégories qui ont un sens 

psychologique. Il offre une analyse (en proportion) de 80 dimensions du langage (mots fonctionnels, 

thèmes, ponctuations).  Ce dictionnaire nous a permis de compter les émotions contenues dans les 

messages. Ces variables ont été sélectionnées en fonction des modèles identifiés lors de la phase 

d'annotation. En effet, nous pouvons supposer que pour décrire les actions et les difficultés 

quotidiennes, le présent est le plus approprié. A l'inverse, pour parler d'un impact au sein de la famille, 

le "nous" est plus souvent utilisé.  

Un exemple non exhaustif de certains variables identifiées comme pertinente, par les algorithmes 

précédemment cités, est présenté ci-après (tableau 7). 

 

Tableau 7 - Variables les plus importantes par modèle 

Dimension Variable 1 Variable 2 Variable3  

Impact Nombre de verbes à 

l'infinitif 

Première personnel du 

singulier 

Expressions de tristesse 

comptées 

Physique Nombre d’expressions 

physiques 

 

Nombre d’expressions 

négatives 

Nombre de négations 

Psychique Nombre d’expressions 

liées à la dimension 

psychique 

 

Expression de la colère Expression de la peur 

Activité Nombre d’expressions 

professionnelles, 

académiques ou 

quotidiennes liées à 

l'activité 

Compte des verbes au 

présent 

Nombre de pronoms 

Relationnelle Nombre d’expressions 

relationnelles 

Première personne du 

pluriel 

Verbes au participe 

passé 

Financière Expressions financières 

 

Nombre de "pas" Compte des verbes au 

passé 

 



 

Page 44 sur 98 

 

En raison d’une variation des proportions de témoignages d’impact de qualité de vie entre les 

dimensions, certaines classes étaient déséquilibrées les unes par rapport aux autres ; afin de corriger 

cela, nous avons créé une classe artificiellement équilibrée en utilisant la méthode de 

suréchantillonnage synthétique des minorités Synthethic Minority Oversampling Technique (SMOTE) 

(59). Basée sur la structure mathématique des messages sous-représentés, cette méthode crée 

artificiellement des itérations similaires qui correspondent au même schéma de caractéristiques, afin 

d'équilibrer les catégories. Nous avons utilisé cette méthode pour les algorithmes d'impact lié aux 

dimensions d’activité, relationnelle et financière. Cette méthode est une des approches validées pour 

gérer les données manquantes et éviter que des catégories sous-représentées n’influencent 

l’apprentissage machine. Il existe d’autres méthodes de gestion des données manquantes. 

 

6. Résultats et performances de l’algorithme 

Nous avons utilisé la sensibilité (définie comme l'identification correcte d'un impact sur la qualité de 

vie lorsque notre algorithme le classe ainsi) et la spécificité (définie comme l'identification correcte 

d'un message sans impact lorsque notre algorithme le classe ainsi). La courbe ROC (receiver operating 

characteristics) et l'AUC (l’aire sous la courbe) ont été considérées pour mesurer la performance 

globale de l'algorithme. La courbe ROC représente le taux de vrais positifs (sensibilité) en fonction du 

taux de faux positifs (spécificité). La mesure F est une métrique utilisée dans l’évaluation des modèles 

d’apprentissage automatique, combinaison de différents indicateurs (60) : la précision et le rappel. La 

précision mesure la capacité de l’algorithme à écarter les vrais négatifs. Le rappel mesure la capacité 

de l’algorithme à identifier les vrais positifs. La mesure F est la moyenne harmonique de la précision 

et du rappel, il mesure la capacité de l’algorithme à identifier les vrais positifs et écarter les vrais 

négatifs. 

 

Cela nous a permis de détecter un impact général sur la qualité de vie avec une sensibilité de 0,8 et 

une spécificité de 0,7 (tableau 8). Au total, 818 messages présentaient un impact et 581 non. Pour 

l'impact physique, la sensibilité était de 0,56 et la spécificité de 0,857, pour l'impact psychique de 0,58 

et 0,82, pour l'impact lié à l'activité de 0,71 et 0,79, pour l'impact relationnel de 0,675 et 0,73, et pour 

l'impact financier de 0,77 et 0,814, respectivement. 

 

Tableau 8 - Résultat globaux de l'algorithme dans la détection d'un impact, puis l'attribution par dimension 

Dimension Mesure F Courbe ROC 

Au moins un impact 0.78 0.78 

Physique 0.70 0.75 

Psychique 0.68 0.71 

Lien avec l'activité 0.75 0.76 

Relationnel 0.70 0.72 

Financier 0.76 0.76 

 

L'algorithme a été capable de détecter différents types de maladies et de traitements ayant un impact 

sur la qualité de vie avec une bonne sensibilité et spécificité. L'algorithme a obtenu un score ROC de 
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0,78 pour la détection d'au moins un impact sur au moins une des cinq dimensions : 0,75 pour la 

dimension physique, 0,71 pour la dimension psychique, 0,76 pour la dimension liée à l'activité, 0,72 

pour la dimension relationnelle et 0,76 pour la dimension financière. Par rapport à d'autres études 

(61,62), ces indicateurs étaient élevés et robustes ; en comparaison notamment avec les travaux de 

Caster et al. où l’AUC (Aire Sous la Courbe) variait entre 0,43 et 0,67. Cependant, les objectifs et les 

approches de ces études étaient différents des nôtres et il est assez difficile de comparer les résultats. 

Les performances peuvent varier en fonction de la source de données Web, étant donné que nous 

avons pu accéder à un grand ensemble de données et utiliser un sous-ensemble d'entraînement 

satisfaisant, cela pourrait expliquer nos meilleures performances. Néanmoins, Facebook et Twitter ont 

été écartés de nos sources en raison des messages courts de Twitter et des difficultés d'accès aux 

données de Facebook. 
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PARTIE 3 : UTILISATION DE L’ALGORITHME, EXEMPLE D’ANALYSE D’IMPACT DE QUALITE DE 
VIE 

Suite à sa réalisation, l’algorithme a pu être utilisé dans le cadre de différentes études portant sur 

différentes aires thérapeutiques, maladies, et leurs impacts associés sur la qualité de vie liée à la santé. 

Pour chaque étude, une méthodologie mixte d’analyse a été réalisée. Dans un premier temps, 

l’algorithme identifiait et quantifiait par dimension, les impacts de qualité de vie dans les messages. 

Ensuite, l’analyse manuelle des messages identifiés permettait une caractérisation fine des 

informations, des raisons associées aux impacts. 

Cas pratique : Etude de l’impact de cinq dermatoses visibles sur la qualité de vie liée à la santé 

Dans le cadre d’une étude portant sur le vécu des patients et de leurs proches, atteints de cinq 

dermatoses (eczéma, rosacée, vitiligo, psoriasis, acné), une extraction, sur une période temporelle de 

3 ans (septembre 2018 à septembre 2021) a été réalisée. Cette extraction a permis de récolter 20 282 

messages (tableau 9), tous issus de patients ou de leur proche, sur lesquels le modèle a pu être utilisé. 

Tableau 9 - Distribution des effectifs en fonction des cinq dermatoses 

Corpus Messages (n) 

Eczéma 4 522 

Rosacée 252 

Vitiligo 771 

Acné 12 799 

Psoriasis 1 938 

Total 20 282 

 

Les résultats de l’algorithme sont présentés dans le tableau 10. En raison des effectifs différents entre 

les tailles des jeux de données (nombre de message par corpus), seules les proportions relatives à 

chaque dermatose ont été analysées dans un but de comparaison (figure 16). 

Tableau 10 - Nombre et proportions de messages présentant un impact de qualité de vie, par maladie et par 
dimension 

Category 
Eczéma 
(n, %) 

Rosacea 
(n, %) 

Vitiligo 
(n, %) 

Acne 
(n, %) 

Psoriasis 
(n, %) 

Impact post 
1 944 
43% 

68 
27% 

107 
14% 

3 455 
27% 

639 
33% 

Physical 
1 518 

58,63% 
24 

38,71% 
77 

50,99% 
2 859 

63,55% 
341 

41,43% 

Psychological 
688 

26,57% 
14 

22,58% 
51 

33,77% 
1 471 

32,70% 
309 

37,55% 

Activity 
332 

12,82% 
11 

17,74% 
15 

9,93% 
0 

0% 
141 

17,13% 

Social 
1 

0,04% 
8 

12,90% 
8 

5,30% 
1 

0,02% 
2 

0,24% 

Financial 
50 

1,93% 
5 

8,06% 
0 

0% 
168 

3,73% 
30 

3,65% 

 

Ce type d’analyse est réalisé sur un partage libre et naïf de l’expérience d’une maladie. Par conséquent, 

seul ce qui est verbalisé est détectable. Cette analyse est limitée, par conception, aux verbatims des 
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patients et de leurs proches. L’absence de mention d’un impact sur un message de réseau social n’est 

pas une preuve d’absence d’impact dans la vie réelle. 

 

Figure 16 - Comparaison des impacts de qualité de vie, par dimension et par dermatose 

L’analyse de la figure 16 permet d’illustrer que la qualité de vie liée à la santé dans les maladies 

cutanées visibles est principalement impactée sur la dimension physique, puis psychologique. La 

lecture manuelle des messages a permis de caractériser ce que sont les impacts décrits.  

Sur le plan physique, les impacts correspondent à des symptômes dermatologiques, tels que " boutons 

", " pustules ", " plaques érythémateuses " et des sensations telles que des prurits, la douleur, sensation 

de brûlure. Les impacts psychologiques sont associés principalement au caractère récurrent, aux 

poussées, à la maladie évoluant en crise et aux rechutes associées. Une fatigue psychologique est 

identifiée, associée dans les verbatims à l'errance thérapeutique, à l'inefficacité des traitements, au 

manque de sommeil provoqué par le prurit nocturne. Les patients décrivent comme lourd, le poids du 

regard des autres, affectant négativement l'image de soi des personnes atteintes de maladies de la 

peau. Les activités impactées concernent principalement les patients qui décrivent être obligés de faire 

face aux variations de temps et de température extérieure ; ils disent éviter de sortir de chez eux pour 

éviter une poussée ou une aggravation de la maladie (le type d'activité n'est pas toujours mentionné). 

De manière surprenante, l'impact social est peu abordé par rapport aux autres proportions de la 

dimension impactée ; cela pourrait s'expliquer par un biais comportemental sur les réseaux sociaux, 

les patients et les proches recherchant principalement des conseils et des solutions aux problèmes 
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qu'ils décrivent. Peu d'impacts financiers ont été détectés, l'analyse des messages a montré que l'achat 

de produits dermatologiques semble normal, dans la quête de produits dermatologiques efficaces. Les 

dépenses évoquées concernent surtout l'achat récurrent de produits dermatologiques jugés chers, le 

non-remboursement de certaines crèmes ou préparations pharmaceutiques, ou encore les séances de 

laser. 

L'analyse par maladie dermatologique fait apparaître des spécificités : L'impact des activités sur 

l'eczéma est lié à la nutrition, comme la nécessité d'éviter certains aliments pouvant contenir des 

allergènes, en particulier pour l'eczéma du nouveau-né. Le sommeil est également une activité 

quotidienne impactée par l'eczéma et son prurit, chez l'adulte comme chez l'enfant. L'eczéma est aussi 

une source de pleurs dans la population pédiatrique, ayant un impact moral sur le patient et ses 

proches, comme en témoignent les mères dans leurs messages. 

Pour la rosacée, une anxiété sociale associée à une peur de rougir est décrite dans les verbatims des 

patients, source d'altération sociale. Les patients rapportent qu'ils doivent équilibrer leurs activités 

extérieures avec le soleil et la chaleur. Ils restent à la maison pour éviter l'aggravation ou les poussées. 

L'impact financier est plus élevé dans la catégorie rosacée, en raison du prix élevé des séances de 

traitement au laser, où un coût non remboursable de 200€ et plusieurs séances, sont décrits. 

Dans le cas du vitiligo, la dépigmentation est le principal symptôme physique à être décrit. C'est une 

maladie mal reconnue et les patients témoignent ressentir une peur du regard des autres, ce qui les 

inhibe dans la réalisation d'activités de plein air, comme aller à la plage en vacances. Le vitiligo 

atteignant les zones intimes, génitales, a un impact sur la relation du patient qui témoigne d'une peur 

de développer des relations intimes, pendant plusieurs années. 

Le profil d'impact de l'acné est axé sur les dimensions physiques et psychologiques. Les boutons et les 

comédons sont décrits comme étant difficiles à cacher, ce qui a un impact sur la confiance en soi. Pour 

les patients atteints d'acné adulte, la persistance d'une maladie juvénile à l'âge adulte a un impact 

moral important. L'acné est aussi une maladie qui peut laisser des cicatrices sur le visage, source d'un 

impact physique persistant ou éternel. L'acné est également source de douleurs dans les verbatims et 

associée à des kystes et des boutons sur le visage. 

Pour les personnes atteintes de psoriasis, les proportions des impacts physiques et psychologiques 

sont très proches. Une explication a été identifiée par l'analyse manuelle des verbatims, les patients 

décrivent les symptômes et la charge psychologique associée ; en effet, ils sont à la fois sources et 

conséquences de stress et d'anxiété, un cercle vicieux de symptômes dermatologiques et 

psychologiques auto-entretenus, où le stress provoque une poussée, la progression du psoriasis étant 

en retour une source d'anxiété. L'errance thérapeutique et l'évolution des poussées sont décrites 

comme étant les plus impactantes sur le plan psychologique, car elles obligent à être en permanence 

sur des montagnes russes d'espoir et de désespoir ; Les changements saisonniers, les variations de 

température et le temps sec sont à l'origine d'activités impactées, les patients évitant de sortir pour 

prévenir les poussées de psoriasis. Le sommeil est également altéré par les plaques prurigineuses et la 

desquamation. 

Des messages d’intérêt, révélateurs des impacts de qualité de vie, sont disponibles en annexe. 

Parce que la reconnaissance du fardeau psychologique des patients atteints de dermatoses visibles est 

un sujet de recherche, un travail de bibliographie a été réalisé afin de contextualiser ces résultats. Une 

emphase particulière a été d’identifier des études qui ont utilisé les questionnaires SF-36 et/ou EQ-5D, 
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dans le but d’explorer les impacts de qualité de vie des patients atteints de nos cinq dermatoses 

d’intérêt. 

Bibliographie : Qualité de vie impactée par les dermatoses d’intérêt 

Il existe de nombreuses façons d'explorer l'impact des maladies de la peau sur la qualité de vie liée à 

la santé (QVLS). Les mesures génériques de santé Euro-QoL 5D et SF-36 ont été utilisées pour évaluer 

l'impact de l'acné (63,64) et du psoriasis (65,66) sur la QVLS. Les résultats pour l'acné étaient que 

l'impact de la QVLS n'était pas fonction de la sévérité de l'acné cliniquement évaluée, les patients 

rapportaient des niveaux de problèmes sociaux, psychologiques et émotionnels aussi importants que 

ceux rapportés par les patients souffrant d'asthme chronique invalidant, d'épilepsie, de diabète, de 

douleurs dorsales ou d'arthrite (63). Pour le psoriasis, les patients ont signalé une réduction du 

fonctionnement physique et du fonctionnement mental comparable à ceux observé dans d'autres 

maladies chroniques telles que le cancer, l'arthrite, l'hypertension, les maladies cardiaques, le diabète 

et la dépression (65). La relation entre le psoriasis et le stress psychosocial est complexe. Il peut être 

la cause principale du développement initial du psoriasis, ou même être à l'origine de poussées et de 

rechutes, entraînant la progression de la maladie, ce qui aboutit à un cercle vicieux où le stress et le 

psoriasis s'auto-perpétuent (67,68). On a constaté que les patients dont le stress lié au psoriasis est 

plus important présentent un psoriasis davantage défigurant sur le plan esthétique. Les patients 

souffrent d'un sentiment de stigmatisation, de rejet social, de honte, d'embarras et d'un manque de 

confiance en soi, ce qui a un impact significatif sur la dimension sociale de leur qualité de vie et une 

plus grande détresse émotionnelle. La dépression et les pensées suicidaires ne sont pas rares et la 

défiguration esthétique ainsi que l'impact du psoriasis sur la qualité de vie des patients sont des 

cofacteurs importants de la dépression et du suicide (69,70). D'autres aspects du fonctionnement 

social ont été identifiés comme étant altérés chez les patients atteints de psoriasis, notamment en ce 

qui concerne les activités professionnelles (école ou lieu de travail), ce qui se traduit par l'absence 

totale de travail ou la perte de jours de travail (71). Les activités de loisirs sont également affectées, 

les patients déclarent éviter de se baigner, de prendre des bains de soleil et de participer à des sports 

collectifs (72). Le psoriasis affecte également le choix des vêtements, en évitant les vêtements d'été à 

manches courtes ou les shorts et en préférant les vêtements sombres pour minimiser l'exposition de 

la peau au regard des autres (72). En outre, le psoriasis est identifié comme étant la cause d'un impact 

dévastateur sur la vie sexuelle des patients, entraînant l'inhibition de l'activité sexuelle (72). 

La population touchée par l'eczéma présenterait également une QVLS inférieure et une détresse 

psychologique accrue ; une autre évaluation du SF-36 a montré que la QVLS des patients était affectée 

dans les dimensions de vitalité, de fonctionnement social et mental (73). Une autre étude souligne que 

l'image de soi impactée, provenant du sentiment d'embarras par leur apparence, conduit même à la 

colère (74). Parmi la population pédiatrique atteinte d'eczéma, des problèmes de comportement sont 

identifiés, tels qu'une dépendance accrue, de la peur et des difficultés de sommeil (75). 

Le vitiligo affecte environ 1% de la population mondiale et est identifié comme étant un problème plus 

important pour la population pigmentée et comme étant la cause d'un plus grand handicap (76,77). 

Environ 75% des personnes souffrant de vitiligo trouvent leur apparence modérément à sévèrement 

intolérable (78) ; les symptômes du vitiligo, qui entraînent une défiguration visible, sont une cause 

importante d'impact sur la qualité de vie, en particulier sur les dimensions psychologiques et sociales. 

Les patients peuvent être affectés de nombreuses manières émotionnelles, comme une faible estime 

de soi, la peur, l'anxiété, le stress et un sentiment de honte dans les interactions sociales (79–81). Les 

activités quotidiennes peuvent également être affectées, en ce qui concerne la vie sociale, les loisirs 



 

Page 50 sur 98 

 

et l'habillement, où les patients peuvent ressentir une pression pour s'habiller d'une certaine manière 

afin d'échapper au regard des autres, ou même les activités sexuelles où les patients rapportent un 

sentiment de gêne et la peur de dévoiler leur corps (82,83). La qualité de vie des patients était plus 

altérée que celle des hommes et était égale à celle du psoriasis (82). 

La rosacée est une affection cutanée courante et chronique, dont la prévalence varie de 0,1 % à 22 % 

(84–87). Cependant, l'errance du diagnostic est une des difficultés identifiées concernant la 

reconnaissance de la maladie, une étude souligne que lorsqu'un instrument de dépistage validé est 

utilisé pour diagnostiquer spécifiquement la rosacée, sa prévalence varie de 5% à 12% (87). En tant 

que dermatose visible, les implications psychosociales sur la qualité de vie des patients sont 

documentées d'un point de vue clinique. Les déterminants de la QdV dans la rosacée comprennent 

des facteurs physiques tels que la douleur, l'irritation, la sensation de brûlure, la sécheresse et les 

symptômes oculaires (88,89). Des facteurs psychosociaux tels que la colère, la dépression, la baisse de 

l'estime de soi, la stigmatisation, l'inquiétude, la gêne, la phobie sociale, l'anxiété ou la frustration (90–

92). Les activités quotidiennes sont également affectées, comme les jours d'absence au travail, la 

diminution des possibilités d'emploi ; 50 % des patients ont délibérément manqué le travail en raison 

de l'impact psychosocial de leur maladie, et 8,3 % des patients atteints de rosacée ont estimé que leur 

productivité au travail était affectée par leur maladie. Chez les patients présentant une rougeur faciale 

sévère associée à la rosacée, la moitié d'entre eux ont indiqué que la rougeur faciale interférait avec 

leur vie professionnelle (90,93). Les comorbidités psychosociales associées à la rosacée les plus 

courantes sont la dépression, l'anxiété sociale et la phobie sociale (94). L'anxiété sociale et la phobie 

sociale entraînent un stress qui peut exacerber physiologiquement les rougeurs du visage et les 

poussées de rosacée, en raison de la libération d'agents pro-inflammatoires (94–97). Les mesures 

génériques de la qualité de vie telles que le SF-36 et l'EQ-5D sont couramment utilisées pour évaluer 

le fardeau psychosocial des personnes souffrant de rosacée (90). Dans une étude où le SF-36 a été 

utilisé pour mesurer le paramètre des résultats dans un essai clinique sur la rosacée, le groupe atteint 

de rosacée présentait une qualité de vie inférieure dans les domaines SF-36 des perceptions générales 

de la santé, de la vitalité, de la sphère émotionnelle, du fonctionnement physique, de la santé mentale 

et de la douleur corporelle (98). Dans une métanalyse utilisant l'EQ-5D, les domaines les plus touchés 

étaient la douleur ou la gêne, et l'anxiété ou la dépression ; 1 624 sujets atteints de rosacée (26,4 %) 

ont déclaré être modérément ou extrêmement anxieux ou déprimés et ont cité l'anxiété et la 

dépression comorbides comme la principale raison de la diminution de la QVLS (93). Les résultats 

économiques ou l'impact financier des maladies de la peau n'ont pas été recherchés au cours de 

l'analyse documentaire, bien que la rosacée soit la seule maladie de la peau pour laquelle un impact 

économique a été évalué parmi les paramètres classiques de la qualité de vie, dans le profil d'impact 

de la qualité de vie de la maladie. Le coût annuel moyen de la prise en charge de la rosacée aux États-

Unis a été évalué à 347 dollars, dont 56 dollars pour les soins médicaux et 291 dollars pour les soins 

pharmaceutiques (94). 

Ainsi, les informations identifiées dans la littérature scientifique à propos de la qualité de vie des 

patients atteints de dermatoses, trouvent un écho sur les réseaux sociaux. En effet, notre étude et sa 

contextualisation bibliographique nous permettent d’illustrer que les réseaux sociaux peuvent être 

une source de données de vie réelle, à la fois concordante et complémentaire aux études classiques. 

Le côté qualitatif des études infodémiologiques est à la fois un vecteur d’illustration des données 

scientifiques existantes, mais aussi un vecteur de développement du patient-centrisme, dans le sens 

où les partages des difficultés et des besoins patients sont des informations utiles à l’évolution de leurs 

prises en charge en santé.  
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CONCLUSION 

Les communautés de patients qui se forment, participent au changement de paradigme de la relation 

patient-soignant. C’est aussi vrai pour les communautés en ligne, où internet devient une source 

d’émancipation et d’information médicale, outil de démocratie sanitaire. Au-delà de l’intérêt pour les 

patients, leurs échanges en eux-mêmes sont sources d’informations utiles à la médecine. L’analyse de 

leurs échanges permet de comprendre des enjeux parfois plus profonds ou spécifiques, utiles à la 

personnalisation de l’approche de soin et des programmes patients.  

Les avancées technologiques et la démocratisation de la data science permettent à ce jour de faire ce 

que l’infodémiologie n’avait probablement pas anticipé à sa création. L’évolution des algorithmes de 

Traitement Automatisés du Langage permet de toujours en attendre davantage. Le passage du 

machine learning au deep learning, le développement de l’intelligence artificielle pour s’adapter à 

toutes les formes de verbalisation, la détection et l’interprétation des contextes verbalisés dans les 

messages seront nécessaires pour standardiser les analyses. A ce jour, seules les plus grosses 

entreprises comme Google™ disposent de modèles linguistiques suffisamment développés. La santé 

est un sujet très spécifique, le développement de nouveaux algorithmes spécialisés (ou généralistes 

pouvant être appliqués aux écrits médicaux), l’amélioration continue des modèles existants, dans le 

TAL médical, seront des vecteurs de réussite.  

La complémentarité des données de vie réelle présentes sur les réseaux sociaux ainsi que leur 

adéquation avec les données présentes dans la littérature médicale sont des preuves de l’utilité de 

l’infodémiologie. Cependant il existe à ce jour un fossé entre les approches classiques standardisées 

d’étude du vécu patient et les protocoles d’études infodémiologiques qui sont encore très qualitatifs. 

L’essor technologique doit permettre d’augmenter la robustesse des études sur les réseaux sociaux, 

de produire d’avantage d’études investigant leur crédibilité comme source d’informations utiles, 

optimisant leur recevabilité. 

De même, l’accès aux données, leurs traitements, analyses, réutilisations, devront profiter de cadres 

législatifs, éthiques et méthodologiques favorables au développement de ce champ de recherche et 

des intelligences artificielles associées, dans des objectifs de santé publique. De plus, la recevabilité 

des réseaux sociaux comme source de données de vie réelle, et l’intérêt des études infodémiologiques, 

sont encore à prouver. La robustesse des analyses et la confiance dans les résultats, seront des enjeux 

prochains. Le développement de l’infodémiologie et la reconnaissance des réseaux sociaux comme 

source exploitable de données de vie réelle, sont permis par l’acculturation du numérique en santé 

par les pouvoirs publics et les laboratoires pharmaceutiques. 

L’essor de l’innovation médicale et du numérique en santé en France sont des volontés, à la fois des 

professionnels de santé de terrain, ainsi que des pouvoirs publics. La Stratégie Nationale 2020 pour la 

e-santé a défini 4 grands axes principaux, dont l’objectif est d’accompagner les acteurs du système de 

soins dans le virage numérique et de permettre à la France de rester à la pointe en matière 

d’innovation. Le 4ème axe en particulier aborde les données de santé dont celles accessibles sur internet 

(Big Data), favorise la modernisation des outils de régulation de notre système de santé et des 

informations et données associées. Un sous-point en particulier développe le numérique au service de 

la veille et de la surveillance sanitaire, avec le développement de nouveaux outils de modélisation, 

pouvant faciliter l’anticipation des menaces épidémiques, de représentation des données 

environnementales pour faciliter les interventions en santé. Cet axe aborde aussi la nécessité de lever 

les freins au développement du Big Data au service de la santé, avec la loi de modernisation de notre 

système de santé, qui simplifie le cadre juridique lié à la circulation de l’information de santé. De plus, 
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l’ouverture des données (Open Data) est devenue une mission officielle du ministère chargé de la 

santé. Cela s’inscrit dans une volonté de transparence des pouvoirs publics et dans une obligation de 

retransmission des données générées par les citoyens et collectées par les institutions publiques. Si la 

volonté politique aborde ici principalement des données médico-sociales, le point sur les nouveaux 

outils permettant une veille numérique, justifie le développement de l’infodémiologie. Internet en tant 

que source de données de santé/vie réelle, alliée à des outils de récolte des données, et d’intelligence 

artificielle pour traiter les volumes de données, est l’un des outils, qui s’est déjà illustré dans la 

prédiction d’apparition et de modélisation (suivi) d’épidémies de maladies infectieuses (fièvre 

hémorragique, grippe, zika). 

L’extraction et l’utilisation des données ouvertes et accessibles présentes sur les réseaux sociaux 

(messages), sont régulées et encadrées. Par définition, nos projets d’analyse des verbatims à des fins 

médicales se placent dans la réutilisation secondaire de données accessibles et ouvertes sur internet, 

car les utilisateurs ont donné leur consentement au réseau social en contrepartie de leur utilisation. 

Cependant des questionnements éthiques se posent, dans le sens où une fois les données extraites et 

présentes dans une base de données, le message restera présent même si l’utilisateur retire son 

consentement (le droit à l’oubli). Le Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD) précise 

l’encadrement et les traitements autorisés pour les données à caractère personnel. Cependant si d’un 

point de vue strictement juridique les analyses infodémiologiques sont possibles, éthiquement, la 

question se pose du consentement patient, précisément pour l’analyse médicale de leurs verbatims. 

Actuellement en 2022, les citoyens français sont interrogés sur leur volonté de partage de leurs 

données personnelles. Une ambivalence existe entre l’intérêt du partage et le fait d’être propriétaire 

de leurs données. La finalité sous-jacente au partage de la donnée est un élément crucial, lorsque le 

but sert une cause de santé publique ou d’intérêt commun, où l’individu et ses données sont noyées 

dans une masse, les usagers sont davantage favorables ; cependant le rapport bénéfice/risque devient 

en défaveur du partage lorsque les finalités deviennent commerciales et personnalisées à l’échelle de 

l’individu. La confiance des usagers dans le système de partage des données de santé est liée à la 

communication des objectifs et des résultats de recherche. La transparence en tant que telle est un 

vecteur de réussite de création d’un cercle vertueux où open data et informations utiles au plus grand 

nombre s’auto-alimentent. Cela rejoint la citation « Ne confondons pas « centré sur le patient » et « 

orientation client ». Être centré sur le malade, pour la médecine, n’est pas une stratégie. C’est la 

condition de son existence, la démarche d’où elle émerge : son origine. » 

Ces notions d’encadrement, de transparence et de confiance, sont au cœur de l’essor de l’intelligence 

artificielle en médecine. En effet, l’effet « boite noire » de l’IA est un phénomène connu ; discipline 

brumeuse, aux termes compliqués et formules mathématiques pointues, source de fantasmes, la 

transparence liée au fonctionnement d’un modèle d’intelligence artificielle est cruciale. C’est aussi un 

enjeu car tout un chacun n’est pas capable d’être juge vis-à-vis du fonctionnement d’un algorithme. 

L’effet boite noire autour de l’IA est le phénomène par lequel des données d’entrée sont fournies au 

système, qui produit des données de sortie de manière autonome sans vraiment que l’on comprenne 

la totalité du cheminement. Cet effet boite noir a un risque double : le danger de produire de faux 

résultats, et l’un des risques associés à ces conséquences, l’augmentation de la défiance dans 

l’utilisation de systèmes d’intelligence artificielle pour baser des décisions médicales. Actuellement en 

France, seul un système dispositif médical a été validé, certifié et est remboursé ; il s’agit d’un 

algorithme de machine learning présent dans un pancréas artificiel, distribuant l’insuline de manière 

personnalisée au patient. Ce sera le travail de la Haute Autorité de Santé de statuer sur les différents 

modèles possibles et leurs performances, contextualisés dans la santé. Actuellement, beaucoup de 

sociétés développent des algorithmes, entraînent des modèles, dans un objectif de médecine 
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personnalisée. Cependant les critères sur lesquels ils seront évalués sont en train d’être pensés et 

définis par les institutions qualifiées. Si l’accès au marché des médicaments et des produits de santé, 

dispositifs médicaux, est encadré, évalué et défini, dans un futur proche les systèmes d’évaluations 

adéquats des algorithmes, thérapies numériques, bases de données, devront eux aussi être construits. 

Au-delà de l’essor de la e-santé, de l’intelligence artificielle en médecine, en France, le facteur de 

réussite sera l’adéquation des solutions numériques aux standards d’évaluation et de compliances aux 

règlements et juridictions en vigueur. 
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Annexes 

 

Article original : A new method to extract health-related quality of life data from social 

media testimonies : algorithm development and validation 
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Annexe 4 : Poster médical :  Etude de l’usage du méthylphénidate sur les réseaux 

sociaux 
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Annexe 5 : exemple de messages annotés, issue de la formation annotation impact 

de qualité de vie 
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Annexe 6 : Résumé des variables d’importances impliquées dans l’optimisation de 

chaque modèle algorthmique, propre à chaque dimension 

 

 

 

            

1 

             crées et sélec onnées par le 
Sequen alFeatureSelector. 
Inclut toutes les variables lexicales

1400 messages. 818 avec impact, 581 sans.
Split Train 70 / 30 Test

Cet algo sert de  ltre, s i l  retourne 1 pour un 
message, on applique les autres algorithmes .

P          S        
       S       :

Xgboost100 arbres
AIC Stepwise(forward) 
Accuracychoisie pour Scoring
5 folds

M                    
G   S     C        :

Learning rate: 0,1
Max depth: 8
Min child weight: 3
Min split loss:2
N es mators:100
Reg alpha: 1
Epochs: 35

         :
'disgust',
' rs t person plur',
' rst person sing',
'joy',
'n ne ar',
'n other drugs',
'n pas ','n pas ar',
'n verbs aux ar',
'n verbs inf',
'n verbs inf ar',
'n verbs past ar',
'n verbs past par ciple',
'n verbs past par ciple ar',
'n verbs present',
'n verbs present 2nd ar',
'n verbs present 3rd',
'n verbs present 3rd ar',
'n verbs present ar',
'pronouns',
'sadness',
'second person plur',
'thi rd person',
'third person sing',

         CL:
           ,
           ,
           ,
          

               

1919

             crées et sélec onnées par le 
Sequen alFeatureSelector. 
Inclut variables lexicales psychique, ac vité 
professionnelle et scolaire

1400 messages, 519 avec impact, 880 sans. 
Split Train 70 / 30 Test

472 Expressions d impact psychique relevées

P          S        
       S       :

Xgboost1000 arbres
AIC Stepwise(forward) 
Accuracychoisie pour Scoring
5 folds
scoringroc aucscore (courbe 
sensibil ité/spéci cité)

M                    
G   S     C        :

Learning rate: 0,1
Max depth: 9
Min child weight: 4
Min split loss:2
N es mators:100
Reg alpha: 1
Epochs: 470

         :

'anger',
'fear',
' rs t person plur',
'joy',
'n ne ar',
'n other drugs',
'n pas',
'n verbs aux',
'n verbs inf ar',
'n verbs pas t',
'n verbs pas t par ciple ar',
'n verbs present',
'n verbs present 2nd',
'n verbs present 2nd ar',
'n verbs present 3rd ar',
'nega ve',
'pos i ve',
'pronouns',
'second person',
'second person plur',
'second person s ing',
'thi rd person s ing'

         CL:
           ,
           ,
           ,
           ,
           ,
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2121

             crées et sélec onnées par le 
Sequen alFeatureSelector. 
Inclut variables lexicales rela onnelle, ac vité 
professionnelle et scolaire

1400 messages, 363 avec impact, 1036 sans. 
Split Train 70 / 30 Test

OversamplingSmote appliqués sur bases de 
Train et Test pour équilibrer les classes avant 
la sélec on de variables

205 Expressions d impact sur l  ac vité 
relevées.
64 sur l  ac vité professionnelle
48 sur l  ac vité scolaire

P          S               
S       :

Xgboost1000 arbres
AIC Stepwise(forward) 
Accuracychoisie pour Scoring
5 folds

Scoring                            

                

M                    G   S     
C         :

Learning rate: 0,001
Max depth: 8
Min child weight: 3
Min split loss:2
N es mators:1000
Reg alpha: 20
Epochs: 453
ScoringF1 score

         :
'anger',
'disgust',
'fear',
' rs t person plur',
' rs t person s ing',
'joy',
'n ne',
'n ne ar',
'n other drugs',
'n pas',
'n pas ar',
'n verbs aux',
'n verbs inf',
'n verbs inf ar',
'n verbs past',
'n verbs past ar',
'n verbs past par ciple',
'n verbs past par ciple ar',
'n verbs present',
'n verbs present 2nd',
'n verbs present 2nd ar',
'n verbs present 3rd',
'n verbs present 3rd ar',
'n verbs present ar',
'nega ve',
'pos i ve',
'sadness',
'second person',
'second person plur',
'second person s ing',

         CL:
            ,
           ,
           ,
           ,
           ,
           ,
          ,

                 

2 2 

             crées et sélec onnées par le 
Sequen alFeatureSelector. 
Inclut toutes les variables lexicales sauf 
physique

1400 messages, 193 avec impact, 1206 sans. 
Split Train 70 / 30 Test

OversamplingSmote appliqués sur bases de 
Train et Test pour équilibrer les classes avant 
la sélec on de variables

57 Expressions d impact rela onnel relevées

P          S               
S       :

Xgboost1000 arbres
AIC Stepwise(forward) 
Accuracychoisie pour Scoring
5 folds

Scoring           
                 

                

M         P          G   S     C 
       :

Learning rate: 0,1
Max depth: 20
Min child weight: 3
Min split loss:2
N es mators:100
Reg alpha: 50
Epochs: 17
ScoringF1 score

         :

 disgus t',
'n other drugs',
'n pas',
'n verbs aux',
'n verbs past ar',
'n verbs past par ciple',
'n verbs present',
'n verbs present 2nd ar',
'nega ve',
'pronouns',
'thi rd person',

         CL:
           ,
           ,
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2 2 

             crées et sélec onnées par le 
Sequen alFeatureSelector. 
Inclut variables lexicales sur l  ac vité scolaire, 
l  impact rela onnel et  nancier

1400 messages, 69 avec impact, 1330 sans. Split 
Train 70 / 30 Test

OversamplingSmote appliqués sur bases de Train 
et Test pour équilibrer les classes avant la 
sélec on de variables
Régression Lasso pour réduire le sur 
appren ssage (over t)

71 Expressions d impact  nancier relevées

P          S               
S       :

Xgboost1000 arbres
AIC Stepwise(forward) 
Accuracychoisie pour Scoring
5 folds

Scoring: Roc aucscore

P                A    
G   S     C :

Learning rate: 0,1
Max depth: 8
Min child weight: 4
Min split loss:2
N es mators:100
ScoringRoc aucscore
Reg alpha: 10
Epochs: 300

         :
'anger',
'disgust',
'fear',
' rs t person plur',
' rs t person s ing',
'n ne',
'n other drugs',
'n pas',
'n pas ar',
'n verbs aux',
'n verbs aux ar',
'n verbs inf',
'n verbs inf ar',
'n verbs past',
'n verbs past ar',
'n verbs past par ciple',
'n verbs past par ciple ar',
'n verbs present',
'n verbs present 2nd',
'n verbs present 2nd ar',
'n verbs present 3rd',
'n verbs present 3rd ar',
'n verbs present ar',
'pos i ve',
'pronouns',
'second person s ing',
'thi rd person',
'third person sing',
'count phy',

         CL:
           
           
           
           
           ,
          ,
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Annexe : Exemples de messages relatifs à l’analyse d’impact de qualité de vie dans 

les cinq dermatoses 

«  Bon bah je viens de prendre rdv avec mon médecin pour la semaine pro Mon eczéma s'est 

étendue (c'était pas arrivé depuis 2 ans) J'espère qu'on va pouvoir trouver une solution parce que 

marcher et courir alors qu'on a littéralement les pieds à vif je recommande pas du tout      » 

«  Bonsoir, J'ai déjà poster un sujet similaire mais voila le topo : Je suis avec ma conjointe depuis 5 

ans maintenant. Celle-ci a une maladie chronique, qui lui cause des problèmes de peau (type 

eczéma) sur tout le corps. Ce qui n'est pas du tout facile à vivre au quotidien. Ce problème est 

si grave qu'il l'empêche d'avoir une vie "normale". Du coup, beaucoup d'aspect de sa vie sont 

atteints : » sa confiance en soi, sa motivation en générale, et sa libido. » 

«  […] je me sens seul et insatisfait. Surtout que nous faisons chambre à part avec ma conjointe, 

car c'est plus pratique pour elle (son eczéma la démange régulièrement), et moi ça me permet de 

ne pas avoir d'envies. D'un côté je me sens moins aimé, même si elle me dit le contraire. […] Depuis 

quelques mois, je pense a certaines choses qui me font du mal : - La quitter? […] Attendre? Cela 

est en train de me rendre fou je ne pense plus qu'a ça je n'arrive pas a vivre ma relation 

pleinement […] » 

«   J'ai jamais réussi à lui faire boire le allernova. La je suis au althera de nestle mais il ne le prend 

que sous forme de bouillie. Son eczema a diminue mais est tjrs présent. Ils passe son temps a se 

gratter a sang. Il est tres difficile a faire manger et dormir. Je suis épuisée et je dois encore gerer 

les 2 grands. J'en pleure tt les soirs. »  

«   Vraie nuit de sommeil cette nuit, diminution de l’eczéma. Il semblerait que j’ai compris (et 

régler) un des messages que mon corps voulait me faire passer.. »  

« Mon fils prend modilac riz AR apres echec de l allernova depuis plus de 3 semaines et ca a était 

un miracle pour lui qui souffrait d atroce colique, rgo et surtout eczéma et boutons d allergies 

+++ En quelques jours sont eczéma avait disparu et en 3 jours fini les coliques et rgo qui a bien 

diminué Je le commande sur 1001 pharmacie car dans ma pharmacie une boîte coûte 32,80 € 

alors que sur ce site frais de port compris ça me revient à 20€ » 

« Et j'ai pris du diprosone et ce truc t'enlève l'eczéma rapidement comme il te le ramène aussi sec 

et bien pire !! Le mieux que j'ai eu c’est un médecin qui m'a prescrit une préparation, un peu cher 

je sais mais efficace.. » 

«mon petit garçon de 9 mois fait de l eczéma depuis ses 2 mois... On a tt essayé : pédiatre 

allergologue, dermatologue, micro kiné... On a aussi essayé ts types de crèmes : Avene, la roche 

posay, aderma,... On a fait installé un adouciceur d eau, je fais les lessives moi mêmes... Et pourtant 

les crises de démangeaisons s intensifient. » 

«  J'ai visiblement d’après ma dermato de la "rosacée", après un traitement de 15 jours sous "rosex" 

c'est encore pire la plaque est encore plus rouge et avec des sensations de brulures... La plaque 
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se situe sur des taches brunes au niveau du haut de la joue sous l'oeil et c'est ce qui m'inquiétait à 

l'origine (peur du cancer de la peau...) mais d’après la dermato aucun signe dangereux... connaissait 

vous un moyen pour lutter contre cette affection?» 

«  Avoir de la rosacée vasculaire localiser sur le visage ça te bouffe la vie de 1, mais en plus de ça 

tu devrais éviter à fond le soleil pas manger épicer pas boire d’alcool ect laissez moi vivre non ?? 

» 

« Bon je me suis lancée dans des compléments alimentaires pour ma peau car ma rosacée je ne la 

supporte plus J’espère que ça va fonctionner » 

«je suis atteint de "rosacée" aux stades des "flush", (c'est à dire des "crises" de rougeur sur mes 

joues notamment). Mon dermato m'a dit que c'était + ou - incurable, il m'a filé une crème qui ne 

fonctionne pas, et m'a dit que seul le laser pouvait "améliorer" les choses. En parallèle, je ne 

supporte pas la chaleur, j'ai des picotements un peu partout une fois que la température (et 

en fait ma température à moi) augmente. En plus à cause de la rosacée, mon visage devient très 

chaud et c'est insupportable . Et c'est vraiment handicapant (j'évite de sortir le plus possible). 

Mon médecin dit que ce n'est rien, et n'a pas de solution. Comment faire pour me sentir mieux 

par forte chaleur et au soleil ?  » 

« Je te fais pars de l’évolution de ma rosacée […] je deviens tout rouge une fois à l’exterieur sinon 

BEAUCOUP de boutons sont apparus ces 4 derniers jours au niveau de mes joues des gros papules 

quoi, le genre de buton qui fait mal au touché c vraiment horrible moralement parlant j imagine 

que tu sais de quoi je parle je minimise mes sorties le maximum possible pour éviter le regard 

des autres mais jusqu’à quand » 

« Bonjour, voilà c'est la première fois que j'ouvre un forum pour expliquer mon problème qui me 

pourrit la vie.. j'ai à peine 19 ans et depuis 5-6 ans j'ai des problèmes de peau au visage (erythro-

couperose), ça se traduit par des grosses plaques rouges au niveau des joues (rouge vin) et un peu 

au niveau du nez. J'ai fait 5 séances de laser, c'est parti je dirais à 10-15% pas plus (165€ la 

séance, cher pour le résultat obtenu), pas de suivi ni rien, je fais ma séance et je pars. Et donc j'ai 

pris rdv dans un autre centre de laser où là il y a un suivi du dermato etc..» 

«  30 ans que je vis avec le vitiligo. Je ne l’ai jamais accepté, je fais avec      en 2018 de gros ennuis 

de santé, 5 opérations en 4 mois et grosse poussée de vitiligo. Depuis mes mains, mes pieds sont 

complètement de pigmentés et de plus en plus de zones sont atteintes. Pas toujours facile à vivre. 

Courage à vous tous» 

«  Je sois atteinte de vitiligo sur tous le corps et donc je brule au moindre soleil. Je suis très 

angoissée par rapport à la radiothérapie et aux brulures que cela va engendrer. Pouvez vous me 

donner les coordonnées d'un barreur de feu près de chez moi s'il vous plait ? » 

« bonjour, j’ai 17 ans et sa fait 7 ans que j’ai le vitiligo. je n’en peu plu. C’est trop dur. Je n’ai 

personne a qui me confier et j’aimerai connaitre des personnes atteinte aussi de cette maladie. Je 
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ne sort plus je n’arrive plus à faire face au regard exterieur et plus précisément aux garçons 

! » 

« Atteinte du vitiligo depuis l’âge de 13 ans, j’en ai 35 aujourd’hui et c’est pas facile tous les jours, le 

regard des autres. En vacances mes filles m’ont vu pleurer parce que je ne supportait plus les 

gens qui bloquaient sur moi à la piscine du camping. comme si j’étais un extraterrestre. » 

«  Bonjour ou bonsoir, je viens écrire ce poste pour vous dire que j'en ai marre. Ca fait maintenant 

6 ans que je lutte avec détermination contre mon acné. Depuis 6 ans je jongle entre les produits 

naturelle (dentifrice, aloe vera, citron, masque, argile, ail ...), changer d'alimentation (arrêter la mal-

bouffe, les sauces ...), les médicaments (curacné pendant un peu plus d'un an, toléxine donc les 

antibiotiques et le Zinc) et les crêmes pour le matin et soir. Et rien ne fonctionne. J'ai réellement 

envie de mourir, de me couper la peau ou même de me mettre de l'acide sur le visage. Déjà 

il y a 6 ans ca m'avait atteint psychologiquement mais alors là c'est pire... […] » 

« Je souffre d'exactement la même acné, plus ou moins. J'ai eu un peu d'acné étant au collège 

mais c'était rien de très alarmant, puis j'ai eu une peau pareil vraiment parfaite jusqu'à mes 19/20 

ans où j'ai commencé à en avoir de plus en plus sous la même forme que la tienne c'est à dire Kystes 

et c'était hyper douloureux, d'autant plus que j'en avais également dans le dos (hormonal). J'ai 

été voir un dermato qui m'a prescrit l'exact même traitement au zinc.... Ca a marché un peu, je n'ai 

plus rien eu du tout jusqu'à septembre/octobre 2018 et maintenant c'est la catastrophe et je ne sais 

plus quoi faire, je pense même avoir quelques cicatrices et malheureusement j'ai beau penser que 

ça se calme, ça revient par pics.... et mentalement c'est difficile, tout le monde y va de ses hypothèses 

et avis aussi, les gens regardent mal dans la rue » 

«  Je suis tombé dans tous les pièges possibles à l'adolescence, tous les comportements jugés 

normaux par la société voir encouragés, qui sont en réalité très malsains et/ou déviants : porno, 

malbouffe, passivité, etc. Résultat : 0 confiance en moi, acné lourde, antisocial (alors que j'étais 

très sociable enfant). Tout ça j'ai mis plus de 10 ans à le comprendre et à me régénérer et c'est pas 

fini, sachant que tout ça aurait pu être évité tout simplement avec un père pour me guider.» 

« Moi je trouve ça juste ABUSÉ que l’acné n’est pas considérée comme une véritable maladie. 

Je trouve ca injuste que les pillule contre l’acné ne sois pas remboursé (je paye ma pillule 40€ 

tout les deux mois) sachant que d’autre ont des opérations de chirurgie plastique GRATUITE, et je 

commence a en avoir clairement marre, que les gens en général se foutent de la gueule des gens 

ayant de l’acné alors que c’est honteux de rire de gens ayant un cancer ou autre? Alors pourquoi 

vous moquez vous de ça, c’est une maladie on ne le choisi pas. Enfin bref désolé pour ce pavé mais 

je comprend tout a fait ce que tu traverse, j’ai 20 ans et tjr de l’acné comme j’en avait a 14 ans, et 

j’en souffre également! » 

«  J'ai les paupieres entièrement desséchées (psoriasis) et ça commence à être vraiment très 

douloureux. C'est quoi vos trucs / soins / astuces de grand-mère les plus hydratants ? Merci 

d'avance      #help #helpme » 
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«  Bonjour  , je m'appelle [nom] j'ai 22ans en couple est maman d'une petite fille de 3ans je suis 

atteinte d'un psoriasis generalise , j'en est de la tete aux pied apres plusieurs rendez vous avec 

ma dermatologue , elle m'a dis que la seul choses qui pouvait m'aider c'etait d'aller voir un 

psychologue cars je suis une personne angoissee stresse est j'ai vecu des choses assez dur a vivre . 

Je suis sous locatop creme hydratante , c'est tres complique a vivre je ne sais plus quoi faire , je 

me sens pommer.. » 

«  bonjour, excusez moi d’entrer dans votre conversation, mais moi aussi, comme homme, je suis 

touché par le psoriasis là, ce n’est pas très beau car cela donne de micros sillons sur la verge, pas 

sur le gland, mais je me demande, si, pour faire l’amour ça ne ferait pas mal ? et si, malgré qu’on me 

disent que ce n’est pas contagieux, il n y aurait pas des risque pour ma partenaire, je serais aussi 

sensé soigner ça a la diprozone, seulement, la, moi, je ne veux pas y mettre de corticoide, la peau 

est beaucoup plus douce que sur le reste du corps, je ne me sens pas de le faire, ça a commence , 

après la première fois que j’ai été rase en hospitalisation et franchement, j ai été long à le montrer 

à ma généraliste car pudique et surtout j’avais peur que ce soit un cancer. je ne fais pas l’amour, 

donc pour le moment et depuis 1989, ça ne risque rien pour personne. » 

«   y a pas que les maladies rares ou les gens doivent subir les regards désobligeantes. J’ai du 

psoriasis et beaucoup de coiffeurs ne veulent pas toucher mes cheveux de peur que ce soit 

contagieux .  » 
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SERMENT DE GALIEN 

Je jure, en présence des maîtres de la Faculté, des conseillers de l’Ordre des pharmaciens et de mes 

condisciples : 

D’honorer ceux qui m’ont instruit dans les préceptes de mon art et de leur témoigner ma reconnaissance 

en restant fidèle à leur enseignement. 

D’exercer, dans l’intérêt de la santé publique, ma profession avec conscience et de respecter non 

seulement la législation en vigueur, mais aussi les règles de l’honneur, de la probité et du 

désintéressement. 

De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs envers le malade et sa dignité humaine ; en aucun 

cas, je ne consentirai à utiliser mes connaissances et mon état pour corrompre les mœurs et favoriser des 

actes criminels. 

Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidèle à mes promesses. 

Que je sois couvert d’opprobre et méprisé de mes confrères si j’y manque. 
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TITRE 

CREATION D’UNE INTELLIGENCE ARTIFICIELLE CAPABLE DE DETECTER LES IMPACTS DE QUALITE DE VIE LIEE A 

LA SANTE A PARTIR DE DONNEES DE VIE REELLE. 

 

Résumé 

L’objet de ce travail était de réaliser un algorithme d’Intelligence artificielle, ou plus précisément, un modèle 

de traitement automatisé du langage, capable d’identifier dans des témoignages libres de patients, les 

verbatims reflétant un impact de qualité de vie. Il existe une synergie entre le patient centrisme et l’essor des 

données de vie réelle. Ensemble de données médicalement contextualisées, elles reflètent et objectivent la 

réalité patiente, par définition non captée lors essais cliniques. Sur les réseaux sociaux et forums médicaux, 

les patients forment des communautés en ligne dans un but de soutien, d’information et de partage 

d’expériences médicales. Ces commentaires publics sont récupérables informatiquement, dans le respect des 

réglementations pour la protection des données. C’est là que le traitement automatisé du langage entre en 

jeu. En étant capable d’analyser et de traduire le langage patient en ontologie médicale, il devient possible de 

gagner en information sur la réalité patiente, telle que décrite directement et sans filtre par eux-mêmes. Ainsi, 

notre algorithme répond à l’enjeu de compréhension fine de ce qui peut réellement impacter la qualité de vie 

des patients, en vie réelle. 

 

TITLE 

CREATING AN ARTIFICIAL INTELLIGENCE CAPABLE OF DETECTING HEALTH-RELATED QUALITY OF LIFE 

IMPACTS FROM REAL-LIFE DATA. 

 

Summary 

The purpose of this work was to develop an artificial intelligence algorithm, or more precisely, an automated 

language processing model, capable of identifying in free patient testimonies, the verbatims reflecting an 

impact on quality of life. There is a synergy between patient centrism and the rise of real-life data. Medically 

contextualized data sets reflect and objectify patient reality, which by definition is not captured in clinical 

trials. On social networks and medical forums, patients form online communities for support, information and 

sharing of medical experiences. These public comments can be retrieved electronically, in compliance with 

data protection regulations. This is where automated language processing comes in. By being able to analyze 

and translate patient language into medical ontology, it becomes possible to gain information about patient 

reality, as described directly and unfiltered by themselves. Thus, our algorithm meets the challenge of fine 

understanding of what can really impact the quality of life of patients, in real life. 
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