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Introduction

"Le Cygne noir, la puissance de l’imprévisible" Partie II "Les prévisions sont tout

bonnement impossibles" (Taleb, 2007)

Quand je demande aux gens de citer trois technologies récentes qui
exercent un impact considérable sur notre monde, ils pensent généralement
à l’informatique, à l’Internet et au laser. Toutes trois n’avaient été ni
planifiées, ni prévues ; elles furent décriées lorsqu’elles apparurent et
continuèrent à l’être bien après qu’on eut commencer à les utiliser. Elles
ont eu des conséquences majeures. C’était des Cygnes Noirs...
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Introduction Les années 60- 90

Je me souviens...

Un monde balbutiant réservé aux scientifiques, ingénieurs
Des langages abstraits
Des machines volumineuses

1969- 1974 : les "monstres" IBM, Bull...
1974- 1979 : Les conditions du dialogue homme- machine s’affinent
Supports et intermédiaires s’effacent : carte → ruban → console
Des modes d’emploi lourds et pesants d’accès ± facile !

1976 : Gilles de Gennes et les cristaux liquides ou l’imagination créatrice et
visionnaire
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Introduction Les années 60- 90

Je me souviens de l’accouchement... d’une discipline

Un acteur majeur en France : Pr. François Grémy
Le scepticisme des milieux médicaux : menace sur leurs savoirs ?
1982- 1983 : IBM PC versus Plan Mitra 15 et la tentation encore
centralisatrice
Intelligence artificielle et médecine, le centre mondial informatique
(JJSS, JLFB). Le projet Medicine (Carnegie Mellon, Pittsburgh)
La multiplication des développeurs
Les bases de données autonomes DBASE, etc...
L’instabilité des outils, des supports, des hommes...

Je me souviens aussi ...d’un échange avec un directeur d’IBM...
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Introduction Les années 60- 90

Je me souviens...des balbutiements des réseaux locaux/
distants

1985 : IBM et le projet EARN : l’ouverture au monde académique
non stratégique
Le minitel et le réseau sentinelle : premier réseau français de
connaissance sur maladies grippales

La cartographie renouvelée (C. Nicolle) : krigeage, distances
temporelles...
Quel(s) objectif(s) ? Un mode d’approche nouveau en Santé Publique
Une nouvelle forme d’expertise avec des acteurs nouveaux

Icônes et souris (Douglas Engelbart, 1964 !)
CITI2 et premières banques d’information (P Lebeux, Compiègne)
Le projet HEGP & Newton
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Introduction Les années 60- 90

Hôpital public : une transformation...bien lente

Lieu de tradition d’adaptation difficile à la modernité
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Introduction La fabrique des savoirs

Je me souviens...Un savoir plus ou moins organisé et
mémorisé

Le contact des maîtres et leurs paroles
La force des écoles
Le livre plus que le journal, la barrière de la langue
La circulation hiérarchique des savoirs

Les abonnements intra- service, l’astreinte des Currents contents
L’échappée vers les bibliothéques médicales
L’accès hiérarchisés aux services/ vignettes/ INIST/...
Journal Clubs et ses contraintes
Demandes de tirés à part, contraintes, rêveries et occasions de partages
distants/ locaux
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Introduction Les années 90- 2010

L’écran entre dans le décor

De l’écran cathodique à l’écran plat
L’entrée par le personnel non soignant

Le secrétariat : l’abandon difficile de la machine à écrire
La perte d’une maîtrise lentement acquise et des privilèges associés.
La transition des machines électriques : IBM, Olivetti. L’espace sonore
se transforme.
Les demandes de formations, les maux induits, les nouveaux accessoires

Le casse- tête de l’archivage, des incompatibilités matérielles, des
services d’assistance
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Introduction Les années 90- 2010

Personnels soignants et Outils informatiques

La dotation par ordre hiérarchique : l’impossible aveu et ses
conséquences
La connection contrôlée pour quel(s) secret(s)
La défiance vis à vis d’accessoires ludiques : lecteurs CD, clés USB
Le déploiement vers l’ensemble du personnel soignant

Des raisons économiques, le codage des actes...
La demande des nouvelles générations : Directions/ Soignants
Des astreintes mieux acceptées...car moins coûteuses
Les agendas électroniques : Palm, Iphone
La multiplication des courriers, médecin secrétaire. La question de
l’authentification et de la responsabilité
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Introduction Les années 90- 2010

La connection internet, le service éclaté

La hiérarchie des attributions
L’inadaptation des locaux
Filtres et Spams...
La mise en commun des ressources bibliographiques & l’accès on line
aux revues
La généralisation des connections personnelles
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Introduction Les années 90- 2010

Publier pour happy few versus être lu par le plus grand
nombre

La multiplication des informations/ les recherches systématiques
Une "modèle" économique qui vacille & un monde scientifique qui se
re- configure

Des chercheurs et financements majoritairement publics/ fondations
Des media privés
Coûts pour publier ± élevés
Coûts d’accès à ses propres productions

Des solutions nouvelles
Abonnements collectifs : des crédits retirés pour être mutualisés
Payer pour rendre accessible gratuitement au plus grand nombre :
PloS, BMC, etc...
Archives ouvertes (le modèle Archiv)
PED et fondations (Soros)
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Introduction Les années 90- 2010

Le savoir synthétisé : le mouvement EBM et ses zélotes...
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Introduction Les années 90- 2010

Pour une diffusion des savoirs
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Introduction Les années 90- 2010

C Bernard renouvelé : le nouveau laboratoire dans l’hôpital

Des pratiques appropriées : analyse bibliométrique, lecture critique
La recherche sur les recherches : l’approche méta- analytique
Les recherches in silico
De nouvelles richesses, de nouveaux défis

Banques de tissus biologiques & collections : une nouvelle économie
qui s’organise et se structure/ les consortia/ les cohortes géantes
(Oakland, Gazelle, NOWAC, E3N, Eden...)
Les croisements de bases de données
Les soutiers -"réducteurs" de dimensionnalité
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Introduction L’écran dans le cabinet médical

Informatisation du lieu de soin

Une obligation contrôlée uniquement pour l’exercice libéral. Des
résistances variables selon modes exercice
Une source de connaissance monnayable et monnayée !
Des initiatives stimulantes : Observatoire MG (SFMG). Les groupes
de pairs
Quid de l’exercice hospitalier ?
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Introduction L’écran dans le cabinet médical

L’union fait la force : l’exemple de la SFMG
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Introduction L’écran dans le cabinet médical

Apprentissage médical renouvelé : le patient virtuel

⇒ Serious games (Nice !), Foldit (Firas et al., 2011, fol, 2008)
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Big Data : le trépied d’une connaissance

Big Data et le trépied d’une connaissance

Jean-Christophe Thalabard () Ecole d’été, Corte 18/07/2013 19 / 92



Big Data : le trépied d’une connaissance

Pour une science joyeuse
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Big Data : le trépied d’une connaissance Observer le réel

JL Borges "De la rigueur de la science", 1999

"En cet empire, l’art de la cartographie fut poussé à une telle perfection
que la carte d’une seule province occupait toute une ville et la carte de
l’empire toute une province. Avec le temps, ces cartes démesurées
cessèrent de donner satisfaction et les Collèges de Cartographes levèrent
une carte de l’empire, qui avait le format de l’empire et qui coïncidait avec
lui, point par point. Moins passionnées pour l’étude de la Cartographie, les
générations suivantes réfléchirent que cette carte dilatée était inutile et,
non sans impiété, elle l’abandonnèrent à l’inclémence du soleil et des
hivers. Dans les déserts de l’ouest, subsistent des ruines très abimées de la
Carte. Des animaux et des mendiants les habitent. Dans tout le pays, il n’y
a plus d’autre trace des disciplines géographiques (Suarez Miranda, Viajes
de Varones Prudentes, Livre IV, Chapitre XIV, Lérida, 1658)"
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Big Data : le trépied d’une connaissance Observer le réel

G Perec, Tentative d’épuisement d’un lieu parisien

"Il y a beaucoup de choses place Saint-Sulpice, par exemple : une mairie, un hôtel
des finances, un commissariat de police, trois cafés dont un fait tabac, un cinéma,
une église à laquelle ont travaillé Le Vau, Gittard, Oppenord, Servandoni et
Chalgrin et qui est dédiée à un aumônier de Clotaire Il qui fut évêque de Bourges
de 624 à 644 et que l’on fête le 17 janvier, un éditeur, une entreprise de pompes
funèbres, une agence de voyages, un arrêt d’autobus, un tailleur, un hôtel, une
fontaine que décorent les statues des quatre grands orateurs chrétiens (Bossuet,
Fénelon, Fléchier et Massillon), un kiosque à journaux, un marchand d’objets de
piété, un parking, un institut de beauté, et bien d’autres choses encore. Un grand
nombre, sinon la plupart, de ces choses ont été décrites inventoriées,
photographiées, racontées ou recensées. Mon propos dans les pages qui suivent a
plutôt été de décrire le reste : ce que l’on ne note généralement pas, ce qui ne se
remarque pas, ce qui n’a pas d’importance : ce qui se passe quand il ne se passe
rien, sinon du temps, des gens, des voitures et des nuages."
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Big Data : le trépied d’une connaissance Classifier

JL Borges "L’empire céleste de la connaissance bénévole"
de Franz Kuhn

Ceux qui appartiennent à l’empereur
Les embaumés
Ceux qui sont dressés
Les cochons têteurs
Les sirènes
Un être fabuleux
Des chiens errants
Ceux inclus dans cette classification
Ceux qui tremblent comme s’ils étaient fous
Les non dénombreés
Ceux qui ont été extraits avec une brosse en poils de chameau.
etc,etc,...
Ceux qui viennent juste de casser le pot de fleurs
Ceux qui de loin ressemblent à des mouches
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Big Data : le trépied d’une connaissance Classifier

Perec, "Penser/ Classer"

Animaux sur lesquels on parie
Animaux dont la chasse est interdite entre le 01/04 et le 15/09
Baleines échouées
Animaux soumis à une quarantaine aux frontières
Animaux en possession partagée
Animaux empaillés
Etcetera
Animaux susceptibles de transmettre la lèpre
Chiens d’aveugle
Animaux reçus comme dons dans le cadre du décès d’un oncle paternel
Animaux qui peuvent être transportés en cabine
Chiens errants sans collier
Anes
Juments avec un poulain
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Big Data : le trépied d’une connaissance Penser

Perec, "Penser/ Classer", 1985

"Que me demande-t-on, au juste ? Si je pense avant de classer ? Si je
classe avant de penser ? Comment je classe ce que je pense ? Comment je
pense quand je veux classer ? (...) Tellement tentant de vouloir distribuer le
monde entier selon un code unique ; une loi universelle régirait l’ensemble
des phénomènes : deux hémisphères, cinq continents, masculin et féminin,
animal et végétal, singulier pluriel, droite gauche (...) Malheureusement ça
ne marche pas, ça n’a même jamais commencé à marcher (...) N’empêche
que l’on continuera encore longtemps à catégoriser tel ou tel animal selon
qu’il a un nombre impair de doigts ou des cornes creuses"
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Big Data : le trépied d’une connaissance Penser

Echelles de compréhension des phénomènes humains

La question universelle de la causalité individuelle/ collective (Les
lumières, 1789 !)
Echelle individuelle et ses limites

Les emprunts à psychométrie (méta- analyses, 1976)
Echelle société

Emile Durkheim
La démarche causale en sciences sociales
Les régularités quantifiées

Erwin Goffman
La démarche individualisante
La stigmatisation locale
Une micro- dissection des rapports humains.

Les réseaux sociaux
Disparition ancrage géographique
Disparition ancrage corporel : second life et les réseaux virtuels
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Big Data : une question de terminologie

Big Data : une question de terminologie
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Big Data : une question de terminologie

Big Data : une question de terminologie

2 notions : collection massive de données × croisements de données
En filigrane : exploitation de données collectées à d’autres fins

Quelles données ?
Larges collectes de données épidémiologiques ± accessibles

Registres : Danemark, Pays scandinaves, SEER, Francim & InVS
Cohortes : NOWAC, E3N, Paquid, Gazelle, Elfe, Constance, Epipage, ...

Open Data : ensemble de données disponibles pour être traitées par
des machines contenant des Systèmes de Gestion de Base de Données
(SGBD), puis par des "citoyens" qui en font libre usage
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Big Data : une question de terminologie

Big Data : une question de terminologie

Big Data : ensembles mouvants de données hétérogènes produites en
temps réel à partir d’une multitude de sources publiques ou privées,
locales ou mondiales

Volume, Vitesse, Variété (Véracité- IBM)
Unité : petabyte (PB) 1.1015 = 1000terabytes (Doctorow, 2008)
Système à feedback permanent : Algorithmes analytiques ⇒ Résultats
⇒ Décisions ⇒ Evolution systèmes

"The end of theory ?" (Chris Anderson, Wired, 2008) : pilotage d’un
système complexe repose sur démarche empiriste (Hume) et non sur
démarche ingénieur avec mise en équation (Descartes)
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Big Data : une question de terminologie

Big Data en biologie et santé (Viari, 2012)

2001 : 1ière Cartographie du génome humain, progrès considérables
des techniques de sequençages ⇒ Comment gèrer, comment
analyser ?
Un phénomène ni récent, ni circonscrit aux sciences du vivant :
Physique des particules (LHC, Cern) flux de données // Facebook
Défis particuliers

(Alexandre, 2012) "il devient urgent que les spécialistes du cancer
observent comment les astrophysiciens gèrent des exabytes (milliards
de milliards) de données produites. Sinon, le pouvoir risque de changer
de mains"
Données de natures très variées : information moléculaire < information
tissulaire < corps entier (imagerie) < clinique < environnement
Expérimentation signification particulière 6= schémas habituels de pensée
Des nouveaux outils/ métiers en biologie

Jean-Christophe Thalabard () Ecole d’été, Corte 18/07/2013 30 / 92



Big Data : Entreposer

Big Data : Entreposer et le vocabulaire associé

Banque et les nouveaux "banquiers"
Fermes et les nouveaux "fermiers généraux"
Containers et leurs "armateurs"
Datamarts ...et la stratégie de Target exposée par Antoine Geissbuhler
Le cloud...et le petit coutelier...
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Big Data : Entreposer

Un changement d’objectif de l’outil

Bouliers puis 1iers calculateurs mécaniques (Pascal)
Rendre calculs répétitifs automatiques & rapides
Pas vocation stockage ⇒ Trace écrite, registre

Microfiches : simple réduction espace stockage
Ere informatique : possibilité de stocker, récupérer, transformer
information sous forme électronique, via codage

Densification constante ± optimisation énergétique
Course permanente modernité versus obsolescence +++
Chute des coûts compensée par course technologique puissance accrue

Logique de développement technologique ⇒ Quelle pérennité
information ? Quel coût énergétique (une fée électricité éternelle !) ?
Quelle dépendance ?
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Big Data : Entreposer

Des sites stratégiques : les entrepots de "connaissances"

AM3

Amsterdam : Corridor froid, confinement aérolique, green computing, green IT
(optimisation des infrastructures IT, bâtiment, énergie, exploitation)
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Big Data : Entreposer

Des sites stratégiques : les entrepots de "connaissance"

AM3 Saint- Denis (France) http://www.equinix.fr

Jean-Christophe Thalabard () Ecole d’été, Corte 18/07/2013 34 / 92

http://www.equinix.fr


Big Data : Entreposer

Big Data et Stockage : la question du coût énergétique

AM3 (St Denis) : par mois, équivalent consommation ville 20000-
50000 habitants
Europe : 2% de la consommation énergétique mondiale (Greenpace)/
104× 109 en 2020
Réduction des coûts : enjeu financier vis à vis concurrence

Utilisation des eaux profondes pour le refroissement et de l’eau chaude
générée pour le chauffage urbain, les serres, etc...

Sommet de Rio 1992 : 40 entreprises au sein Business Environmental
Leadership Council (BELC)
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Big Data : Entreposer

Big Data et Stockage : la question de la pérennité

"Nous ne pouvons résoudre des problèmes en reproduisant le type de
pensée à l’oeuvre pour les créer" (Einstein)

Arnano (http://www.arnano.fr/)
Alain Rey (CEA) : Sur 113 DVD enregistrś gravés entre 2004-2008,
12% signes vieillissements +++ Durée vie : ∼ qlqs dizaines d’années
(Larousserie, 2012)
⇒ Gravure particulière sur diamant : (couche nitrure + résine
photosensible) exposés laser ∝ texte. Couche verre II. Projet
Projet "Mémoire" ANDRA. Pas conditions particulières de
conservation.

Penser plus petit et non plus Grand ! : Utilisation ADN synthétique
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Big Data : Entreposer

Big Data et Stockage : ADN synthétique (Driscoll and
Sleator, 2013)
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Big Data : Entreposer

Big Data et Stockage : ADN synthétique (Driscoll and
Sleator, 2013)

Enzymes de restriction, PCR, Ligases ⇒ codage éléments comme
mots
ADN molécule très stable (cf.découverte ADN espèces disparues
depuis 10000 ans)

JCV1-syn1.0 : bactérie avec génome synthétique codant pour adresse
internet, nom des auteurs (Joyce, Oppenheimer, Feynman)
Church (Harvard) : bouts ADN chevauchant. Codage livre entier avec
texte, images(html), séquence binaire de 5.27 megabit transformée en
54898 blocs.
Goldman : amélioration taux erreur lecture ∝ codage par triplet
Forte capacité de stockage : 455 exabytes/g ⇒ 40 ZB data : 90 g
ssADN

Mais Read Only Memory ⇒ Lecture nécessite code // Pierre de
rosette
Le futur : ADN ré-inscriptible
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Big Data : Classifier

Big Data : Classifier
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Big Data : Classifier

Big Data : Big = Complex

Expérimentation Big Data : agglomération données hétérogènes (cf.
méta-analyse en pire !)
Filtrages, approximations, petits arrangements pour gèrer
incomplétude des données
Nécessité interactions non hiérarchisées entre "end users" (médecins,
pharmaciens, biologistes), DM, bio- informaticiens, statisticiens
Monde non stabilisé, mouvant avec avancées technologiques
constantes
Une nouvelle discipline : la biocuration
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Big Data : Classifier

Exemple *omics : RNA non codant (Liu et al., 2012)

Intérêt initial pour ARN codant pour protéines
Développements technologiques permettent recueil ARN non
codant(ncRNA)

miRNA (19- 25 nucléotides) : rôle de régulateur sur traduction/
répression RNA codants
lncRNA (∼ 200 nucléotides) plus récents : rôle sur modification
chromatine et traduction ARN codants ?

Mais...plus 45 formats pour séquences. Formats dominants < EMBL,
GenBank, SwissProt, PIR
⇒ Manque standardisation, faiblesse validations croisées
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Big Data : Classifier

Big = Large. Goliath contre David ?

SciDB http://www.scidb.org

Le projet 1000 génomes (http://www.1000genomes.org)
Le projet Huma-Num http://www.huma-num.fr

TGIR vise à faciliter tournant numérique en SHS. Echelle nationale &
européenne
TGIR promeut consortia, offre dispositif unifié (ISIDORE), archivage
TGIR promeut "guides de bonnes pratiques technologiques"
TGIR porte participation France dans projet DARIAH www.dariah.eu

Des conséquences en terme ré- organisation milieu, leadership,
production, carrières...
⇒ Collecter des fonds & (se) valoriser : 20 patients × 100+
signataires !
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Big Data : Classifier

La biocuration (Howe et al., 2008)
http://www.biocurator.org

Définition : activité d’organiser, représenter et rendre l’information
biologique accessible aussi bien pour les personnes que pour les
ordinateurs
Trois maux : financement, dévelopement et reconnaissance.
Enjeux

Tout dispositif de gestion de données repose sur modèle conceptuel
(Viari, 2012)
Pas modèle universel que ce soit pour un même type de données ou
données de natures différentes
Importance interopérabilité sur plans technique (compression et
pertes d’information) & ++ sémantique (ontologie)
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Big Data : Classifier

La biocuration (Howe et al., 2008)
http://www.biocurator.org

Les multiples rôle d’un biocurateur
Extraire l’information des journaux publiés
Connecter des informations de sources variées d’une manière cohérente
et exhaustive
Inspecter et corriger automatiquement les structures et séquences
Déveloper un vocabulaire adapté
Intégrer des bases de connaissance pour représenter des systèmes
complexes
Corriger inconsistances et erreurs dans la représentation des données
Aider les utilisateurs pour les rendre plus productifs
Piloter le plan de resources reposant sur le web
Interagir avec les recherches

Augmenter la visibilité des biocurateurs en tant que profession
reconnue
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Big Data : Classifier

La curation est idéalement collective

Reconnaître la tâche d’annotation comme partie normale du travail
académique et comme le prolongement naturel de la tâche de
publication
Développer structures de reconnaissance

Exemples : Daphnia Genomics Consortium ; International Glossima
Genomics Initiative ; Sloan Digital Sky Survey
WikiProfessional Life Sciences http://www.wikiprofessional.org
Mise en place d’organes de diffusion cf. (Latour and Woolgar, 1979,
Bensaude-Vincent, 1993)

The Journal of Biological Databases and Curation
Journal en ligne Gigascience
Actions communes entre auteurs, journaux et curateurs pour faciliter
échanges de données et mise à disposition pour validation par pairs (cf.
débat OGM)

Pouvoir mobiliser le public général
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Big Data : Penser

Big Data : Penser
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Big Data : Penser

De la pré- connaissance à la connaissance

Un groupement d’information n’est pas neutre, forme de pré-
connaissance (cf. pro- hormones ?)
Passage pré- connaissance à connaissance nécessite modèlisation puis
interprétation résultats

Suppose une finalité et un angle d’analyse, qui n’est pas neutre (cf.
choix des variables, hypothèses de méta- analyses, modèles de risques
compétitifs, modèles d’expression génique, etc...)

Exemples : Nowac, E3N et âge ménopause ; THM et risques cancer
sein...

Desrosières (Desrosières, 1993) : Comment prendre en compte à
l’étape analyse/ discussion d’une étude les effets incitatifs des résultats
sur le public concerné ?
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Voir c’est interpréter
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Ré- analyses de larges BDD : des succès riches de
promesses

Données néo- natales et risques CV adultes (Barker and Osmond,
1988, Barker et al., 1989, 1993)

Une source papier de données professionnelles sur 50+ ans : biométrie
néonatale du carnet santé remplie par SF (terme, genre, poids
placenta, poids et morphotype enfant)
Croisement avec système de santé NHS/ Registres ⇒ Facteurs risque
majeurs
Initiation domaine recherche intense (Maternité Haguenau..., Eden)
Quel serait le niveau de preuve d’une telle recherche aujourd’hui ?

Emmanuel Todd (Todd, 1976) : thèse de la chute de l’empire
soviétique à partir reconstitution tableaux et graphes à partir
statistiques officielles concernant mortalité néonatale, sous réserve de
quelques hypothèses sur données manquantes
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Big Data : croisements registres × DMA

Registres
Registres scandinaves : 1ier registre danois décès 1875- Système
citoyen démocratique. Croisement possible entre jeux de données
France : émergence lente, volontés locales, financements complexes...

Une définition précise, des critères de labelisation, rôle InVS ++
53 registres qualifiés, 15% population. Particularité registre : AVP-
RA (Martin et al., 2004, Laumon, 1998)
Les évolutions de codifications internationales, les enjeux sociétaux
(BAAC versus registre RA), les aspects juridiques (maladies rares,
AVP-RA), ajustements et pondérations...

Données des bases médico- sociales
Les données couplées SNIIRAM- CNAMTS : Histoire médicale à
travers proxy actes ayant donné lieu à remboursement (dépistage,
chirurgie bariatrique, nodule thyroïde, CO 2-3...)
Données Assurances Privées : globalement fermées (INCA- Aeras ; MA
& IFSSTAR)
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Croisement de données et méthodologies statistiques

Un domaine très actif, qui évolue très vite
Les techniques de capture - recapture (Amoros et al., 2007a,b, 2008)
Les techniques à classes latentes

Techniques fréquentistes (Walter et al., 2012, 2013)
Techniques bayesiennes (Joseph et al., 1995, Demissie et al., 1998,
Sewitch et al., 2013)

Des méthodes et algorithmes performants grâce aux puissances de
calcul
L’incorporation de croyances a priori

L’importance du monde libre, des échanges directs (cf. P Degoulet) :
R, Bioconductor...
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Big Data : Le Data Mining

Suppose définitions modalités d’extraction (distance, logique, etc...)
Permet, en théorie, faire resortir signaux invisibles via voies
métaboliques communes ou gènes communs : exemple des maladies
rares, exploration systèmatique banques de données génomiques ⇒
Rapprochements, Identifications voire Emergence de thérapeutiques
a priori Open Data 6= Big Data

Exploration hypothèses pour programmes d’action ⇒ avec des limites
Difficultés ∝ fluidité, intemporalité, recomposition permanente
Accumulation de données, aussi large et hétérog‘ene qu’elle soit, ne
constitue pas une connaissance en soi
Résultat : alchimie subtile entre diverses intentionnalités : celles des
collecteurs et celles des exploiteurs
Le rôle des intermédiaires ± obscurs

Le nouveau laboratoire...(GK), les nouvelles règles de transparence
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Nouveaux outils, nouvelles classifications ⇒ nouveaux
savoirs conceptuels ?

D Raoult (Marseille) et les virus géants
Un pêcheur collectionneur enthousiaste et passionné, dont la science
repose sur les outils qu’il manipule, ouvrant vers des mondes nouveaux
Des moissons toujours plus grandes et plus belles ∝ séquenceur : de
la pêche à la traine à la pêche au chalut
Nécessité de reconceptualiser pour penser : l’information ne respecte
plus les entités patiemment répertoriées. Elle doit être prise
globalement, communautairement
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Big Data, techniques marketing & humanitaire :
Datakind, Jack Porway

Evaluation programmes actions & interventions
Keyfund : évaluation des programmes soutien scolaire
Croix Rouge Chicago : prévision des quartiers à risque d’incendie
Utilisation réseau mobile

Mobilizing Health (Indes) analyse appels & niveau/ type aide médicale
Grameen Foundation et aide en zone rurale fermiers
ONU/ Banque mondiale : usage portable & mesure niveaux pauvreté
selon zones
Adolescents & prévention MST, VIH
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Big Data, Data Mining. Quelques exemples

Nate Silver (Silver, 2012), "sabermétricien" (SABR : Society for
American Base Ball Research) Nerds ("intello"= no one really dies)
versus Geeks !
Cartographie des épidémies (Hay et al., 2013) sur les traces de
Charles Nicolle à Tunis

Projet HealthMap et survenue en temps réeldes cas
http://www.healthmap.org/en/
http://www.flunearyou.org, http://www.influenzanet.eu

Utiliser les ressources du cloud pour comprendre l’impact de la
variabilité génétique sur le fonctionnement du cerveau : action jointe
Inria (MapReduce), Microsoft (Azure) (Antoniu et al., 2012)
Dr Watson (IBM) en oncologie (Sillig, 2013) Le jeu "Jeopardy" et
histoire clinique d’un patient, "justification" du raisonnement dans
tous les cas (Hume) !
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Big Data : illusion d’une histoire vraie ?

(Bovet and Gedeon, 2013) à propos d’un article de J Salomon
(Salomon et al., 2012) sur poids des maladies
Espérance de vie à naissance aux Seychelles, 1990- 2010 : 62.0 ↘
61.3 ans (hommes), 72.4 ↘ 71.8 ans (femmes) 6= registre local
indique 63 ↗ 69 ans (hommes), 74 ↗ 79 ans (femmes)
Réponse auteurs (Wang et al., 2013) : travail n’a pas cherché
autres données que données OMS. Standardisation indirecte ∝
variations strates genres × x âges
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Big Data : un progrès ?

Accumulation de données, open ou big data : illusion source de
connaissances en soi ?
Données jamais neutres
Nouvelles technologies ne se substituent pas simplement aux
anciennes : elles témoignent monde nouveau et nouveaux modes de
communauté qui rejette monde ancien ± brutalement
Monde futur 6= monde ancien amélioré

Nouveaux modes de penser/ vivre contenus dans fonctionnalités de ses
technologies
Economie des nouvelles technologies contenue dans leurs conception et
modalités de diffusion, sans distanciation possible
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Big Data & ses outils d’accès : Komboloi des temps
modernes

Nouveaux modes d’apprentissage d’un savoir. Que devient le
processus de mémorisation ?
Acquérir un savoir ne passe plus forcèment par reconstruction selon sa
propre logique d’une chronologie de savoirs
Des nouveaux modes d’échanges
Sophistication des modes d’extraction, augmentation données
disponibles : naturalisation de notre vision du monde et de nos
décisions à travers prisme de ces instruments ?
Des pratiques professionnelles profondément changées où l’avalanche
d’information remplace le temps de réflexion ⇒ Une perte de
l’épaisseur du temps
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Big Data et vie privée
Vos données m’intéressent...
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1911-2011 : Le spectre de la biométrie eugéniste

Du génie héréditaire et de l’intelligence naturelle
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Big data et vie privée : un paradigme nouveau ? (Schadt,
2012)

Le consentement à l’exploitation de données personnelles fortement
contesté (Ioannidis, 2013) au nom de la science !

Biais de consentement et ses corrections possibles
Absence de perturbation vie privée lors d’un traitement à l’insu de la
personne
Statut exploitation Big Data 6= "vraies recherches"= Oxymoron
(Ionnadis) car recherches qui ne sont pas des recherches
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Big data et vie privée : un paradigme nouveau ? (Schadt,
2012)
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Big Data : l’anonymat a-t-il encore un sens ?

1975 : Les trois jours du condor (Sydney Pottier)
2013 : Verazon
Modifications d’un profil d’achat, images, mobilité (Carrefour,
Amazon, Fnac, péages, velib) et informations intimes (grossesse,
etc...)
Profil abondance ARN plasmatique et inférence ADN ⇒ Identification
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Cloud computing et espionnage industriel (Editor, 2013)

NSA et les programmes PRISM (US) et TEMPORA (UK)
Duplication données du net pour utilisation rétroactive (site de
Bluffdale, Utah)
Arsenal légal : loi Foreign Intelligence Surveillance Amendements Act
(FISAA), 2008 permet de "siphonner" les données du net, portée extra-
territoriale, prolongée de 5 ans
Permet action sur données citoyens non US. Derniers amendements
FISAA (1881-a) étendent surveillance à toutes données sur le cloud.

Amazon, Google, Microsoft, Apple, compagnies américaines
Accord USA-CE : centres cloud = "safe harbors" dispensées accord
CNIL ou équivalents EU

Salon Milipol (Salon international de la sécurité intérieure des états)
Paris (2013), Qatar (2014) sponsors officiels (Renault Trucks
Defense). Domaines couverts

Traitement des fichiers et bases de données
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Big Data : l’anonymat a-t-il encore un sens ?

Facebook et le logiciel Graph Search
Identification possible liste individus français, RATP, lecteur mein
Kampf
Soldats français partis en Afganistan (Le Monde, 11/07/2013)
Des "jeux" aux conséquences imprévisibles

Résultats non garantis en précision mais stigmatisants +++ (cf.
harcèlements au travail via courriel)
⇒ Réponse Facebook (Erin Egan, responsable vie privée) : l’internaute
doit être responsabilisé sur les contenus le concernant !

MOOCs (Massive Open Online Course)
Coursera, Udacity, Edx, ....
Des enjeux importants, une compétition intense
Des aspects éthiques : le profil psychologique des étudiants...
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Multiplication des services en ligne et ré- utilisation
données

Réutilisation non-autorisée de données n’est pas une invention de l’ère
Internet
Premiers services d’annuaire inversés proposés sur Minitel :
réutilisation non-autorisée des données publiées France Telecom
Listes multiples disponibles sur Internet ± directement accèssibles
Outils logiciels disponibles librement
"Barrière à l’entrée pour la collecte non-autorisée de données s’est
donc très largement abaissée" (Campbell, 2013)
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Donner ses données en les contrôlant ? we.consent.org
"Donate your data"

Projet directive europénne 2013 (Directive, 2013) qui modifie
directive 2003/98/UE sur réutilisation informations du secteur public

"les documents produits par les organismes du secteur public des Etats
membres constituent une réserve de ressources vaste, diversifiée et
précieuse, dont peut bénéficier l’économie de la connaissance
Données concernées : bibliothèques publiques, dont universitaires,
musées et archives
Apparition du terme méta-données
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Solution : les Open Data ?

Ville de Rennes (Xavier Crouan) : prix pour des applications
intelligentes
Fourmi- Santé : utilisation des données AM (site Ameli-Direct) pour
proposer comparateur prix pratiqués par médecins. Procédure
contestée par CNAMTS
(de Kervasdoué and Sicard, 2013) "Plus grave que la pilule, l’affaire
des données de santé" publique"
Un intérêt mutuel valorisation développeur/ détenteur BD à ré-
utilisation dans cadre juridique précis
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Le spectre du panopticon Nicolas Demorand (Demorand,
2013)

"La sphère privée n’existe plus....Rien de ce qui est montré, dit ou écrit sur Internet
n’échappe à ce Panopticon électronique qui scanne, copie et stocke tous les échanges.
Que cette masse inimaginable de données puisse ou non être exploitée finit par
sembler mineur au regard de l’infraction brutale, durable, sans doute même irréversible
contre ce qui fonde toute démocratie : le respect de la vie privée. ...[Le vieux continent]
dèjıncapable de collecter l’impôt des géants américains qui commercent sur leur sol et
ouvrant grands leurs serveurs aux agences de renseignements de leur pays...comment
même songer qu’is puissent créer, appliquer et défendre un Habeas Corpus numérique.
....La souveraineté numérique fonde désormais une part essentielle de la puissance d’un
état et s’impose de fait comme le sujet éthique, politique, économique,
international majeur de l’époque"
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Conclusions

Quelques réflexions pour conclure

A propos de la notion de progrès
Un renouveau du dialogue soignant/ soigné
Un plaidoyer pour la recherche : savoir utiliser, savoir imaginer, savoir
réaliser

En respectant la volonté des participants volontaires
Dans le respect les règles et conventions sociales
En laissant des traces ouvertes aux autres (des cahiers ouverts)
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Progrès et Humanisme (Wismann and Kahn, 2012)

Notion Progrès liée à la Renaissance en Europe et la possibilité d’un
futur pour l’homme et non une simple révolution (Copernic,
découverte du nouveau monde,...)
Pascal : "Toute la suite des hommes, pendant le cours de tant de
siècles, doit être considérée comme un seul homme qui subsiste
toujours et qui apprend continuellement".
Opposition toujours présente

Socrate : le Vrai (= Savoir), conduit au Bien. Seul l’ignorant peut
s’engager dans la voie du Mal
Protagoras, le sophiste : quête du Bien séparée quête du Vrai ⇒ Une
innovation scientifique belle et brillante peut ne pas être bonne

A Kahn "Progrès = (Intelligence + créativité ⇒ Connaissances +
Techniques) ∩ (Richesses dans but Humaniste)"
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Un dialogue renouvelé entre soigné et soignant
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Un échange renouvelé entre soigné, ses proches et soignant

La consultation : nouveau lieu de confrontation des savoirs
Les patients s’organisent et proposent

Associations de patients et leurs familles (rôle ± en coulisse Big
Pharma ?)
L’initiative Patients Like Me & Value for Openess
Bona Dona

Les registres d’études http://www.ClinicalTrials.gov

Les "cécités collectives" professionnelles au risque du droit commun
(médiator, c.o., GH, etc...)
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Google, internet et la santé

Jean-Christophe Thalabard () Ecole d’été, Corte 18/07/2013 74 / 92



Conclusions Un dialogue renouvelé

Google, internet et la santé

Jean-Christophe Thalabard () Ecole d’été, Corte 18/07/2013 75 / 92



Conclusions Un dialogue renouvelé

Google, internet et la santé
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La santé devenue marché prometteur !
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Conclusions Penser les innovations

Conceptions des régulations et savoirs ambiants

La porosité des domaines vis à vis des concepts
L’analogie électrique et l’homéostasie. Les circuits RLC, les modèles
compartimentaux
Le concept hormone- récepteur et l’information distribuée du réseau à
jeton IBM
L’horloge hypothalamique et les tops d’horloge de la logique digitale
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Gurdon : Cellules Souches Pluripotentes Embryonnaires
ESC

1952 : Noyau C embryon de tétard (blastula) + oeuf énuclée de
grenouille⇒ Tétard normal
→ Dogme : la différentiation cellulaire entraine des changements
irréversibles

....mais difficultés techniques : pas de preuve énucléation totale, stade
exact embryon mal connu

Etapes suivantes
Gurdon (1975) : Cellules totalement différentiées ; marquage génétique
hôte/ donneur
Campbell & Wilmut : Dolly, 1997 : extension aux mammifères

⇒ Espoirs, Difficultés, QS dans production des ESC
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La mode de la complexité : décryptage du génome et de
son expression & biologie des systèmes

Une information massive : des concepts et outils nouveaux

Figure: Science Daily, 2009. Microscope à effet tunnel et lecture des paires
A-T ou C-G

IBM : un investissement raisonné sur le long terme !
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Yamanaka : les cellules souches pluripotentes PSC

2006 : Production de PES ∝ cellules de peau de souris adultes
Transfert pluripotence aux fibroblastes ∝ présence groupe 24 gènes

Oct4, Sox2, Klf4, c-Myc transfectés ensemble ⇒ iPS
Scepticisme...mais réplication et extensions

Correction hèmoglobine dans la drépanocytose à partir d’iPS provenant
d’une biopsie de peau
Fibroblaste peau humaine : 4 génes particuliers -> iPS

⇒ Yamanaka a renversé le point de vue sur la programmation
nucléaire
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Art & Technique : un parallèle possible

Figure: De gauche à droite : Raphaël 1511, Titian 1543, Velazquez 1650,
Bacon 1953,Brown 2008. (Goldstein, 2009)
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Merci de votre attention !
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