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[.a médecine face a la révolution

numerique

Interview par Elodie Lavigne et Bertrand Kiefer

L'ére numérique, dont Google, Twitter ou Facebook
sont les fers de lance, pourrait bien modifier profondé-
ment notre fagon de faire de la médecine. Professeur
de microbiologie au CHUV (Lausanne) jusqu'en 2014 et
désormais chercheur au J. Craig Venter Institute, a La
Jolla, en Californie, Amalio Telenti léve le voile sur les
avancées possibles et dénonce les réticences du milieu.

Vous étes virologue, spécialiste du VIH a la
réputation internationale. Comment vous étes-vous
intéressé au Big Data et a la gouvernance des
nouvelles technologies numériques (Google, les
réseaux sociaux) en médecine, au point d'orienter
votre carriére vers ce domaine?

Tout d’abord, jai été fasciné par la complexité quoti-
dienne en médecine. J'ai travaillé comme infectiologue
durant plusieurs années aux soins intensifs a Berne. Les
médecins y integrent de maniére subliminale des mil-
liers de données par jour, croyant accomplir une tache
assez simple, alors qu'elle est d'une complexité extréme.
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Puis, mon intérét pour la génétique m’'a confronté en-
core plus directement au probléme des données a large
échelle. Dans mes recherches en virologie aussi, quan-
tités de questions demandent a faire face a de grandes
quantités de données: analyse de processus de réplica-
tion, de génération de variants, recherche sur la com-
plexité évolutive, etc.

Enfin, je fais un constat encore plus général. Jusqu'a
maintenant, la médecine n'a pas suffisamment pris au
sérieux le fait que, derriére la pratique quotidienne, il
s'agit de gérer une extraordinaire complexité en lien
avec la multitude d'informations médicales.

Notre époque est marquée par 'avénement de ces
nouveaux systémes de banques de données et des
algorithmes qui les analysent. Pourquoi ces systémes
ne sont-ils pas encore efficaces en médecine?

La raison est simple: le phénomeéne est tres récent.
Google nous accompagne depuis une dizaine d'années
tandis que les données biologiques a grande échelle
sont, elles, accessibles depuis cinq ans seulement. Les
outils capables de les traiter manquent et les médecins
n'ont rien vu venir. C'est maintenant que se joue le
futur et ils restent toujours tres passifs. Il faut dire que
de nouvelles vérités, qui pourraient s'avérer trés in-
confortables, pourraient ressortir d'une analyse de
grandes quantités de données.

Avez-vous un exemple?

On lance d'immenses campagnes de vaccination. Tout
le monde s'en félicite et pense que nos stratégies de
communication sont les bonnes. Mais sil'on se penche
sur le détail des réseaux sociaux, on s'apercoit que les
réponses a ce type de campagnes sont en réalité trés
négatives. Dans n'importe quel domaine de la préven-
tion, on va pouvoir mesurer les effets réels d'une ac-
tion, qui peuvent aller a 'encontre de ce qu'on ima-
gine. Le débat, finalement, est celui de la vérité: ot se
situe-t-elle? Dans les intentions ou sur le terrain? Et
comment mesurer?

SWISS MEDICAL FORUM 2015;15(17):404-407



941

RMS

INTERVIEW

Quel est I'impact des réseaux sociaux en médecine?
Grace a eux, on commence a comprendre ce qui se
passe vraiment dans I'imaginaire des gens sur le plan
médical et de leur santé. Mais nous n'en sommes qu'au
début. Les plus grandes marques mondiales sont déja
en train d'utiliser les données des réseaux sociaux
comme thermometres sociaux et ont ainsi une image
beaucoup plus précise de la réalité collective. Le sys-
téme de santé devrait les imiter.

Google, Twitter, et 'ensemble des réseaux sociaux,
analysent les données d'une tout autre maniére

que ce qu'a fait jusqu’a maintenant la recherche
médicale. Le Big Data va-t-il révolutionner cette
recherche?

Sans aucun doute. Mais ces recherches ont aussi leurs
biais. Prenez Twitter. On ne sait pas qui écrit les Tweets.
De plus, les gens répondent, mais souvent de maniere
involontaire, sans se pencher spécifiquement sur ces
questions: ils sont juste «en train de vivre sur Twitter»,
d’'exprimer leur opinion. Il faut dés lors se demander
ce qui les pousse a le faire. Nous avons fait, avec mon
groupe, une étude dans laquelle nous nous sommes
demandé si les personnes séropositives osaient s'ex-
primer sur Twitter, considéré comme une plateforme
publique. Pour cela, nous avons acheté 40 millions de
Tweets - ils sont vendus en vrac, comme les tomates,
au poids - sur trois ans, au prix de 15000 dollars. Ce
qui n'est rien pour une enquéte de population. Dans
une clé USB, nous avions désormais les écrits momen-
tanés de milliers de personnes et nous voulions savoir
quel était l'avis de celles concernées a propos des
médicaments contre le VIH. Nous avons donc fait une
recherche par mots-clés liés au VIH. La difficulté, c'est
que certains de ces mots étaient ambivalents. Pour
écarter ce biais-13, nous avons payé des personnes sur
des plateformes de travail sur le réseau, qui ont ana-
lysé les Tweets prétriés dans leur contexte, et n'ont re-
tenu que ceux qui sont véritablement en lien avec le
VIH.

Quelle était la taille de I'échantillon final aprés
I'élimination des faux mots-clés?

Un millier de personnes, avec une moyenne de 1500 «fol-
lowers» (abonnés) chacun, ce qui donne une audience
de plus d'un million de personnes. Or, en 'occurrence,
la majorité de ces personnes se plaignaient de leurs
médicaments contre le VIH. Mais quelle est la «vé-
ritén? Celle des patients qui se confient a leur médecin,
celle des internautes qui s'expriment sur Twitter ou celle
des individus qui répondent a des questionnaires?
Toute la question est la!

Cette question de la vérité s'est posée également pour
l'acceptation de la «prophylaxie du vendredi soir»,
un médicament permettant d'éviter de contracter le
VIH en cas de non-protection. Son approbation par
la FDA laissait penser a un bon accueil du médica-
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ment. Or, en analysant les réseaux sociaux, on s'est
apercu que l'acceptation du produit était tres miti-
gée.

C’est donc une tout autre maniére d'appréhender

la réalité et de I'interroger?

Ouli, le recours aux réseaux sociaux et aux nouvelles
technologies en général fait apparaitre des réalités
inattendues et parfois dérangeantes. On s'apergoit
en effet que la population agit souvent a I'encontre
des recommandations de sécurité et de santé offi-
cielles. Ce qui doit nous pousser a nous remettre en
question.

L'accumulation de données dans tous les domaines
de la biomédecine (la génétique, le microbiote, etc.)
et leur analyse vont-elles révolutionner la recherche
et la clinique?

Tout domaine qui émerge - le décryptage du génome
humain en est un bon exemple - est annoncé comme
révolutionnaire pour la médecine. Dans les faits, seuls
des aspects de celle-ci changent. Mais il s'agit toujours
d'un progrés. Le corps médical se trompe quand il op-
pose une résistance a ces nouveautés. Il faut les accepter
et s’en réjouir.

Quelles pathologies pourraient bénéficier

de ces nouvelles approches?

Les maladies orphelines, par exemple. En décryptant
l'exome (la partie du génome constituée des exons,
portion codante des génes) d'un individu, et en le com-
parant a un grand nombre d’autres exomes, on peut
découvrir des genes manquants. On pense souvent
aux maladies génétiques qui se développent pendant
I'enfance, mais cela concerne aussi celles dont les
symptémes apparaissent plus tard dans la vie.

Google a accés a toutes les questions que chacun
d’entre nous pose, et méme plus: la nature de nos
requétes peut indiquer qu'on a contracté la grippe,
les médicaments que I'on prend, les symptomes

que nous avons. Si nous activons la géolocalisation
de Google Map, il connait nos mouvements, sait si
nous restons au lit ou non... En créant des clusters,
Google est capable de décrypter tous nos comporte-
ments. Cela nous améne a une tout autre facon

de faire de la recherche clinique: non plus sur un
échantillon de personnes, mais sur la population
totale. Comment appréhendez-vous ce changement
de paradigme?

Tout cela, c'est vrai, est en train de changer la méde-
cine. Le probléme est que ces données sont entre les
mains de Google. Google posseéde tout, peut tout
vendre et bloque I'accés a nos informations. De ce fait,
la médecine nous échappe. En consultation aussi, le
patient arrive avec un savoir, issu de Google, de Wiki-
pédia, etc. Et sur la toile, les internautes peuvent faire
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le récit d'expériences incroyables, dans les forums
notamment. Or ces informations ne jouissent pas for-
cément d'une expertise médicale et peuvent faire
prendre des risques au patient.

Un autre type de médecine a émergé grace a internet.
Des sites comme patientslikeme.com permettent a des
patients de créer des communautés autour de mala-
dies ou de problemes de santé. Un patient peut se
tromper ou son expérience peut ne pas étre généra-
lisable. Mais d'un grand ensemble de patients émerge
un savoir trés important. D'autres sites, comme crowd-
med.com, regroupent des patients du monde entier
ayant des problemes médicaux non résolus avec l'es-
poir de trouver un diagnostic.

Sur le plan de la recherche clinique, il me semble sur-
tout que Google et les réseaux sociaux ont le pouvoir de
bouleverser les processus, en court-circuitant les étapes
classiques nécessaires dans le cadre d'une étude clinique.
Aujourd’hui, la collecte de fonds, 'obtention d’autori-
sations et la constitution d'un échantillon standardisé
demandent plusieurs années de travail aux chercheurs.
Recruter des volontaires par le biais des réseaux sociaux
permettrait d'éviter toutes ces lourdeurs administra-
tives et de dépasser d'un coup les frontieres nationales.
Les maladies peu connues pourraient, en particulier,
bénéficier de l'accélération de ces processus, pour for-
mer rapidement un échantillon de patients. En faisant
part de son expérience, l'internaute obtient en retour
une meilleure compréhension de la maladie dont il
souffre. C'est du donnant-donnant.

Internet augmente aussi la puissance du travail
collectif?

Bien sfir. Il existe des exemples extraordinaires, no-
tamment avec une souche entérohémorragique d’
E. coli: un probléme sanitaire qui s'est posé en Alle-
magne, il y a trois ans. Les Allemands ont donné la
tache du séquencage du génome de la souche au Bei-
jing Genomics Institute en Chine. En quelques jours
seulement, ces derniers ont analysé le génome et ont
partagé leurs données brutes sur les réseaux sociaux.
Partout dans le monde, des gens, pendant leur temps
libre, ont commenté, interprété, analysé cette publica-
tion. Grace aux Chinois, et a la collaboration plané-
taire, les Allemands, sans frais, ont réussi a com-
prendre leur probléme sanitaire.

Comment faire bénéficier la prévention

de ces nouvelles technologies?

Un exemple. Nous envisageons de mettre des senseurs
sur des groupes particuliers, des jeunes ou des em-
ployés d'une grande entreprise par exemple, en pé-
riode de grippe. L'idée est de détecter les hausses de
température corporelle, les signes de fiévre, de suivre
le degré de proximité entre les individus du groupe et
leurs déplacements. L'acces a de telles informations
sur la vie personnelle des sondés ou la rémunération
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des personnes qui porteraient un tel senseur soulevent
évidemment des questions éthiques. Cela va a l'en-
contre du systéme médical actuel. Mais l'intérét de ce
genre de démarche pour une meilleure compréhen-
sion de la transmission des virus est évident. C'est facile
d'envisager une démarche similaire dans la campagne
contre le virus Ebola.

Par rapport au pouvoir croissant qu'accaparent
quelques entreprises du Big Data (Google, Twitter
et autres), quelle peut étre la réaction de la méde-
cine, des Etats, des universités et des systémes

de santé publique?

Ily a deux fagons de répondre a ce pouvoir. D’abord, les
Etats pourraient acheter les données et services de
Google, etc. comme on achéte de 'énergie aux pays
voisins, pour pouvoir contrdler leurs propres systémes
de santé. Aux Etats-Unis, il y a un véritable marché
sous-terrain de nos données médicales, qui se vendent
sans que la population en ait conscience.

Une autre attitude serait de constituer, au niveau na-
tional ou régional, un systéme automatique de collecte
de ces informations. On pourrait le faire aux soins in-
tensifs par exemple. Grace a ces processus automa-
tiques pour récupérer les milliers de données générées,
il serait possible, par exemple, de faire des hypothéses
sur le devenir des patients. Mais aujourd’hui, peu de
personnes réfléchissent a ce type d'exploitation des
données médicales.

En mettant ensemble les données biologiques des
individus, on réduit de plus en plus le hasard et

on s'avance vers la prédiction de I'avenir. N'est-ce
pas troublant?

Quand on arrive aux urgences aprés un accident de
voiture, on nous fait le test ABO qui est, en réalité, un
test génétique. C'est déja une prédiction: on prédit les
dix prochaines minutes. En effet, les résultats vont
permettre de déterminer le type de transfusion qu'il
faudra faire. Idem pour l'allergie, la détection de 'hé-
patite. La médecine prédit déja, mais a trés court
terme.

Avez-vous I'impression qu'en Suisse, les médecins
restent peu ouverts a ces nouveaux aspects
technologiques?

Oui, il y a une certaine perplexité, voire une passivité
du corps médical, alors que le patient est ravi des nou-
velles réponses que peut lui donner la médecine. De
mon cOté, je serais trés intéressé par un projet pilote
avec des senseurs Bluetooth, connectés via le télé-
phone portable.

Ce sont des outils bon marché qu'on peut coller sur la
peau et qui pourraient étre utiles dans le cadre hospi-
talier, mais aussi en dehors. Ils peuvent détecter la
température ou les mouvements du patient. On peut
imaginer que l'infirmiére aille au chevet du patient si
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elle détecte une absence prolongée de mouvements.
Un autre domaine d'application a I'hépital serait le
senseur de proximité, tant pour les patients que pour
le personnel, mais en raison de la protection de la
sphére privée, cela effraie les gens. L'idée serait de pou-
voir savoir ot vont les patients et le personnel, avec qui
ils ont été en contact pour connaitre les rayons de
contagion dans le cas d'une épidémie, notamment. On

Commentaire de l'interview du Pr Telenti

Christian Lovis

Magnifique interview de Amalio Telenti, qu'il faut
lire absolument. Un survol rapide de bien des en-
jeux et défis de I'analyse massive de données. Comme
Amalio Telenti, toutefois, j'aimerais souligner com-
bien récent est ce domaine, pour lequel la science a
encore beaucoup a découvrir, beaucoup a clarifier,
beaucoup a apprendre... avant d’enseigner!
Notamment, il faudra développer de nouvelles mé-
thodes analytiques, sans doute plus proches de ce
que nous avons appris de la météorologie que de la
biostatistique classique. Apprendre a travailler avec
des modeles complexes sur des flux de données
ininterrompus et en constante modification. Appor-
ter des réponses de valeur limitée dans le temps,
systématiquement une probabilité d’exactitude, un
peu comme les prévisions du temps. Et ne pas ou-
blier qu’il peut pleuvoir guand méme...

Le plus grand danger sera peut-étre d'étre ébouriffé
par la taille des échantillons, d’en oublier cependant
qu’ils restent une image virtuelle dans laquelle on
construit des «vérités» mathématiques. Et qu’il de-
viendra rapidement impossible de vérifier ces «véri-
tés» dans le monde réel, par manque de temps, de
moyens...

Un des grands bénéfices sera d’apprendre a travail-
ler sur des données incompletes, parfois confuses,
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pourrait également utiliser un tel outil pour évaluer la
qualité des soins, détecter les patients qui n'ont pas été
vus depuis longtemps par un médecin ou une infir-
miere. Les gens sont trés réticents a cela, alors que
déja, nous sommes tous traqués par nos cartes de cré-
dit, nos téléphones portables, etc. C'est sans doute une
évolution culturelle qui doit se faire.

jamais «propres». De ne plus se laisser tromper par
Iillusion de données «contrélées», dans un monde
biologique dont I'essence méme est |I'absence de
discontinuité informationnelle.

Amalio Telenti a beaucoup parlé de données, de
Google. Il aurait pu aborder aussi des travaux simi-
laires, mais qui se font sur ce que la science publie.
Comment analyser les 3000-4000 articles indexés
quotidiennement dans Pubmed? Comment transfor-
mer cette incroyable production d’information
scientifique en connaissance humaine capable de
transformer la société et pas juste un CV?

C’est la un autre grand défi des «données massivesn».
Quant a moi, je ne pense pas que les médecins
soient a la traine. Plus de 5000 publications scienti-
fiques dans Pubmed dont une bonne partie par des
médecins, l'initiative du Campus Biotech Iémanique
avec l'implication majeure des hoépitaux universi-
taires Iémaniques et des deux facultés de médecine,
autant de signes qui montrent que le Big Data est un
axe important de recherche. Mais, justement, de re-
cherche...

Correspondance:

Pr Christian Lovis, MD MPH
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