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Relecture du poster et discussion des résultats
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INTRODUCTION

Contexte

Mars 2020 : émergence pandémie mondiale COVID-19

Emergence infection COVID long : persistance des symptémes

Maladie décrites par les patients qui cherchent compréhension et reconnaissance

La majorité des études ont été réalisées chez des patients ayant été hospitalisés [1] pour une

infection COVID sévere

« Le médecin généraliste reste le premier contact médical des patients, quelle qu'ait été la
gravité de leur infection initaile [2]

Objectif pnnclpal

- Examiner, a grande échelle, les principaux symptémes rapportés par les patients
souffrant de COVID long

« Croiser 2 différentes sources de données de vie réelle, recueillies au cours du suivi
meédical des patients ou issues des témoignages publics des patients sur les réseaux
sociaux

MATERIEL ET METHODES

Réseaux sociaux
Messages réseaux sociaux francophones
Entre Janvier 2020 - Aot 2021
Via outil Brandwatch® et dictionnaire MedDRA
5 364 internautes (6 484 messages)

Type d'étude
observationnelle rétrospective

RESULTAT

Consultations médicales
Symptdmes et diagnostics COVID long en absence autre
pathologie [3] dans la base de données THIN® France, 6
mois post infection aigue
Entre Mars 2020 - Mars 2022
73 338 patients lors consultation médecine générale

Les symptomes associés au COVID long: réseaux
sociaux vs consultation
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Le top 3 des symptomes dans les deux populations
identifiées COVID long sont les mémes: asthénie, dyspnée
et anxiété.

C des
sources

selon les

Réseaux sociaux :

« 35,3% des patients associent asthénie & dyspnée
« 22,5% des patients associent asthénie & anxiété

- 17,3% des patients associent asthénie & céphalée

Consultations :

+ 20,1% des patients associent douleurs abdominales &
diarrhées

+ 17)% des patients associent asthénie & anxiété

+ 9,9% des patients associent asthénie & dyspnée

lus intense a j141 est
2 Je précise que je prend:

fatigue qui revient plus fort également »

(1}

« le 7 avril

0

Courbatures, je suis énormément fatiguée. '
i ion H24.

« 13458 - ler mars 2020 /ler juin 202115 mois de #LongCovid
Lensembe des symptémes, grdce au traitement, sont en
a fatigue. Avec 2 siestes par jour,je tiens tant
Plen ue Mol sur vous s #opresiz0s

3 différents groupes de patients ont été identifiés, basés
sur les symptémes associés et détectés par clusterisation
automatique.

DISCUSSION & CONCLUSION

des sy

Réseaux sociaux :

+ 617 messages (161 patients) avec notion de durée

- Messages agrégés a I'échelle d'un individu

« Evolution temporelle, par trimestre, selon leur propre
déclaratif, a partir de régles de langage (REGEX)

« La moitié des internautes expriment encore des
symptémes a plus de 6 mois, et 16,1% aprés 1an

90 © Céptatio: 4
@ Seasston it snormal: 22 @ M aevs avec
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Données médicalisées de consultation générale :
L'asthénie (14,2%), 'anxiété (13,7%) et la dyspnée (2,7%) sont
toujours présentes, mentionnées par les patients aprés la
date du diagnostic de COVID Long.

L'identification des symptémes du COVID par la comparaison de deux sources de données réelles s'est révélée pertinente au regard de la convergence des signaux identifiés. Les
patients ont joué un réle crucial dans la définition de leurs propres symptémes et de leur maladie, ce qui a permis une meilleure description, un meilleur diagnostic et une meilleure
reconnaissance du COVID Long par la communauté médicale et institutionnelle. L'anxiété identifiée dans les deux sources est davantage une conséquence de la maladie, résultant
de la sévérité des symptomes et des difficultés de prise en charge. Les données de consultation médicales valident rétrospectivement les verbatims déclarés précocement par les
patients sur les réseaux sociaux.

L'intérét des pouvoirs publics pour la prise en compte des sources de données en vie réelle est essentiel pour améliorer la prise en charge du COVID Long. Les limites de ce travail
sont notamment relatives aux fenétres temporelles différentes pour I'analyse proactive des données des médias sociaux et I'analyse rétrospective des données de consultation.
Cela peut expliquer pourquoi certains profils de patients n'ont pas, ou en faible proportion, été identifiés (digestif, cardiaque, neurologique, vasculaire, cognitif) comme le précise
I'association de patients #ApresJ20.

Une approche globale incluant des protocoles de recherche participative, prenant en compte la nature multi-systémique et fluctuante du COVID Long, et intégrant le savoir
expérientiel des patients serait judicieuse pour aider a orienter les politiques de santé publique. Le COVID Long est une maladie nouvelle et complexe qui nécessite un effort
multidisciplinaire et collaboratif pour mieux la comprendre et la prendre en charge.
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Detec’ t

INTRODUCTION

Le parcours de soins, sa standardisation et sa coordination sont des enjeux de santé individuelle et publique, censés répondre aux
problématiques d'évolution du systéme de santé, dans un contexte d'augmentation des maladies chroniques. Sur les réseaux sociaux,
les communautés de patients échangent et comparent leur prise en charge. Analyser ces données de vie réelle provenant des échanges
publiques de patients permettrait d’augmenter la compréhension des difficultés associées a certaines étapes, afin d'orienter des efforts
de restructuration, d'accompagnement et d'adaptation des parcours de soins, en fonction des besoins des patients.

MATERIEL ET METHODES

A partir de sources internet, entre forums et réseaux sociaux
(Twitter, Facebook), une extraction de messages contenant des mots
clés faisant référence a différentes pathologies a été réalisée. 1887
messages incluant au moins un élément de parcours de soins ont
été sélectionnés. Les catégories du parcours de soin a détecter sont :

Les professionnels de santé consultés, les examens médicaux passés,
les actes médicaux réalisés, les médecines alternatives recourues,
les traitements pris ainsi que les lieux de santé visités.

Chagque message a été manuellement annoté en deux catégories :
les expériences vécues et celles non vécues.

Sur la base de ce gold standard, un modéle binaire xgboost a été
créé et entrainé par expérience afin de prédire si cette derniére a été
vécue ou non par le patient (figure 1).

Figure 1- Algorithme
parcours de soin

©
®
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Vécue [ Nonvécue ]

L'algorithme se base sur une sélection de variables parmi les

catégories de variables suivantes :

Des variables de pronoms :

+Un comptage des pronoms au singulier (1¢7¢, 2¢™m¢ et 3¢™¢ personnes)

*Uneproportiondespronomsausingulier (1¢¢,2¢m¢ et 3¢*m¢personnes)

Des variables de sentiments :

+Un comptage de mots liés a différents sentiments

Des variables de temps des verbes :

*Un comptage des verbes sous différentes conjugaisons dans le
message et autour du traitement

Des variables de négation :

+Un comptage des mots « ne » et « pas » dans le message et autour
du traitement

Des variables de Regex :

«Champs lexicaux (CL) des différentes expériences couplées aux
déterminants possessifs « mon » ou « ma »

*Fréquence de I'élément de parcours de soins dans le message

«Longueur de I'élément de parcours de soins dans le message

RESULTATS

Afindevalider ces modeéles, ces derniers ont été appliqués sur un corpus
de messages traitant un sujet d'addictologie et de volonté de sevrage.

100 messages sélectionnés aléatoirement par catégorie ont été
analysés et revus manuellement par deux annotateurs afin d'évaluer
les performances (figure 2).

EXPERIENCES FISCORE EXEMPLES
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86%
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Actes médicaux

Figure 2
Performances des 6 modeles appliqués sur des
traitant | i ie avec des pl
pour chaque catégorie d'expériences

L'algorithme constitué de six modéles d’apprentissage automatique
permet de détecter les différentes catégories d’éléments des
parcours de soins décrites par les patients ou leurs aidants, qu’elles
soient vécues ou non vécues. Les performances de l'algorithme
permettent une reconstruction rétrospective du parcours de soins
général emprunté par une population face a une affection donnée,
comme l'addiction tabagique pour le test de validation utilisé, dans
un objectif de santé publique.
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INTRODUCTION

Les antidépresseurs (ADs) sont largement utilisés
pour le traitement de la dépression et d'autres
troubles de I'humeur dans le monde entier et
leur consommation a plus que doublée dans les
pays de I'OCDE entre 2000 et 2019 [1]. Alors que
I'efficacité de ces médicaments a été bien établie
dans la littérature scientifique [2], la question des
effets indésirables (Els) associés a leur utilisation
reste un sujet d'intérét et de préoccupation.
Eneffet, ces Els peuventavoirunimpactsignificatif
sur la tolérance et I'observance du traitement,
ainsi que sur la qualité de vie des patients [3]. IlIs
sont notamment la cause, dans 66 % des cas, de
I'arrét de ces traitements [4].

Les réseaux sociaux en tant que plateformes
de libre échanges d'expériences personnelles
comme la prise de traitements médicamenteux
notamment d'ADs [5]. Ces témoignages en ligne
sont une source d'information unique sur les Els
potentiels des ADs, complémentaire a la littérature
scientifique traditionnelle.

Dans cette étude, les Els liés a une prise d'ADs
rapportés par les patientsen ligneont été comparés
a ceux mentionnés dans la littérature scientifique.
L'objectif était d'évaluer la concordance et
la fiabilité de ces données et d'analyser les
éventuelles différences entre ces deux sources
d’'information afin de mieux comprendre les
risques potentiels associés a ces médicaments.

MATERIELS & METHOD

Les données, présentes dans la littérature
scientifique et relatives a la prise d’ADs ainsi que
les liens entre les traitements et les Els ont été
extraits a I'aide de l'outil ArcalDF (Intelligence
Data Federator). Cet outil repose sur l'analyse
de contexte par IA et la corrélation directe
entre pathologie, traitement et El. Ce modeéle
d’harmonisation ArcalDF a permis d'extraire
ces données a partir de plus de 35 millions de
références en libre accés. Parmi ces références,
50 000 articles étaient relatifs aux ADs.

Par le biais de modéles de reconnaissance
sémantique nommés ArcaPV et ArcaPatho, des
algorithmes de Machine Learning basés sur des
ontologies telles que MedDRA, une douzaine de
pathologies associées et 14 000 Els relatifs aux
ADs ont été identifiés.

21596 messages postés sur les réseaux sociaux et
forums médicaux en France entre Janvier 2020
et Janvier 2022 et mentionnant des ADs ou des
termes évocateurs d’ADs ont été extraits via 'outil
Brandwatch®.

Aprés avoir passé un pipeline d'algorithme de
traitement automatique du langage (TAL) parmi
ce premier corpus, 8 665 messages écrits par 6 877
internautes mentionnant une expérience-patient
[6] et évoquant une prise d'’ADs ont été retenus.
Une sélection a ensuite été effectuée par un
algorithme de Machine Learning, basé et entrainé
a partir du dictionnaire MedDRA, afin de détecter
les messages comprenant un ou plusieurs Els liés
a un ou plusieurs ADs.

Par cette méthode, 304 Els associés a I'utilisation
d’ADs ont pu étre identifiés en ligne.

| Hoalth at OECO L

J (citd 14 mars 2023).

Données
dus réoamir eirclaux delalittératirs

EXTRACTION . l ArcalDF
BASE DE DONNEES
ADs.
sass s0000
meseges an
. ANALYSE . Machine Learning
ArcapV.

30. [
effets indésirables. effets indésirables

Figure 1 - Méthodologie

4 classes d'anti
identifiées en ligne et dans la littérature scientifique

L'analyse des messages en ligne et de la littérature
scientifique permet de distinguer 4 grandes
classes thérapeutiques d'antidépresseurs avec
des proportions comparables entre chaque
classe (Figure 1). En effet, les inhibiteurs sélectifs
de la recapture de la sérotonine (ISRS) sont les
ADs les plus mentionnés (67,1% et 78,0%) ce qui
semble cohérent compte tenu de leur volume
de prescription sur la période d'analyse [7]. Les
inhibiteurs de la recapture de la sérotonine et de
la noradrénaline (IRSN), généralement prescritsen
premiére intention comme les ISRS, sont présents,
quant a eux, dans 17,1% et 20,0% respectivement.
Les Imipraminiques ou tricycliques (10,9% et 1,5%)
ainsi que les inhibiteurs de monoamine oxydase
ou IMAO (0% et 0,5%), moins couramment utilisés,
complétent ce classement. Le type d’AD n'étant
pas précisé dans le reste des messages en ligne.

IRSN

ISRS

IMIPRAMINIQUES IMAO

Identification en ligne / Identification dans la littérature scientifique

Figure 2
Proportions de classes thérapeutiques d'antidépresseurs
retrouvés en ligne et dans la littérature scientifique

Laq lité des effets i liés aux
antidépresseurs rencontrés en ligne sont présents
dans la littérature scientifique

Les principaux Els liés a des ADs identifiés dans les
messages issus des réseaux sociaux et des forums
de santé sont comparés avec les Els décrits dans la
littérature scientifique (Figure 2).

L'état de fatigue (9,9%), la modification du poids
(8,9%) et les troubles du sommeil (6,9%) sont les Els
les plus fréquemment rapportés dans les messages
en ligne. Concernant I'état de fatigue et les troubles
du sommeil, ces Els sont également retrouvés dans
la littérature scientifique dans des proportions
importantes (11,9% et 13,4% respectivement).

Toutefois, la modification du poids n'est
retrouvée que dans les messages en ligne et peut
suggérer que les patients en ligne accordent
plus d'importance a cet effet indésirable que les
études scientifiques traditionnelles.

L'anxiété, les troubles neurologiques, les troubles
de I'humeur, les vertiges et les troubles de la
sexualité sont des Els qui sont mentionnés a des
proportionssimilairesenligne etdanslalittérature
scientifique.

D'autres catégories d'Els comme les douleurs et
les nausées/vomissements sont présents dans les
deux types de sources de données mais semblent
sous-représentés dans les messages en ligne (4,6%
et 4,3%) par rapport aux données de la littérature
scientifique (8,2% et 9,0%).

2
o vy

&

Anxiét | Angoisse

&

Etat do fatigue

Modification
u poids’

Trouble
au sommeil

Troubles
de Fhumeur

Els mentionnés en ligne
Els dans la littérature scientifique

Douleurs

Figure 3
Proportions des Els liés a des antidépresseurs retrouvés
en ligne comparés a ceux retrouvés dans la litéérature
scientifique

Cette étude permet de mettre en lumiére
I'importance d’examiner a la fois les sources en
ligne et I'ensemble de la littérature scientifique
pour obtenir une vision plus compléte des Els
associés a I'utilisation d’ADs. En effet, I'utilisation
d'une méthodologie innovante combinant I'étude
de ces deux types de données a mis en évidence
des signaux similaires mais aussi des différences
concernant les principaux Els liés a des ADs.

De plus, I'étude des réseaux sociaux et des
forums de santé peut également fournir des
informations uniques et spécifiques, qui peuvent
ne pas étre rapportées dans les études scientifiques
traditionnelles. Ainsi, I'intégration de ces sources
complémentaires peut enrichir la compréhension
des risques potentiels associés a I'utilisation des
ADs.

Des études futures pourraient continuer a
développer et a optimiser ce type de méthodologie
sur d'autres aires thérapeutiques afin de tester la
reproductibilité et la fiabilité de cette approche.
En ce qui concerne les ADs, I'ajout de techniques
defouille de données et de visualisation de réseaux
pourraient permettre d'explorer les relations entre
les ADs, les Els et les caractéristiques des patients.
Ainsi cet accés a la vie réelle des patients, pourrait
mettre en lumiére la tolérance et I'importance
accordée a certains Els, pouvant expliquer un
défaut d’adhésion thérapeutique ou des switchs
médicamenteux.
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Detec't,

INTRODUCTION

Amid a lack of scientific evidence on the effectiveness and the risk-benefit ratio of the electronic cigarette in smoking cessation (1,2), healthcare professionals
are generally supportive of patients using them, while still favorable of medical solutions as a priority treatment (3,4).

Social networks and forums are places of free expression for many patients. They describe their experiences with smoking cessation and the role of electronic
cigarette in achieving this goal. These sources of real-life data constitute a valuable basis for tracing and better understanding the different healthcare
pathways reported by patients in their quest to quit their addiction.

wateriaLs awo wernons W mesurs

Based on keywords referring to addiction,
smoking cessation and e-cigarette use (figure 1),
messages were extracted from public forums
and social networks to constitute a corpus
(figure 2).
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Figure I: Extraction keywords
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Figure 2: Strategy for building a data set starting from
social networks
The extraction included messages posted
between January 2018 and February 2023,
geolocated in France. Using an algorithm
composed of several artificial intelligence
models involving natural language processing
-NLP-, different stages of healthcare pathways
undertaken by patients were detected (figure 3).

Data set: Database of
messages

©)
ON |

Detection of lexical fields
from key ictionaries.

Figure 3: Healthcare
Pathway Algorithm
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416,530 messages mentioning smoking
cessation and addiction were identified (figure
4) on several public platforms (figure 5).
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Figure 4: Evolution of monthly message volume
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Figure 5: Distribution of messages volume on different
platforms

4,865 messages from patients or their
caregivers, mentioning e-cigarette use and
at least one healthcare pathway category,
were identified (figure 6-8).
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Figure 6: Distribution of authors by category of healthcare
pathway undertaken
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Figure 7: Proportions of healthcare professionals
consulted
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Figure 8: Proportions of other categories’ items

Based on the results of these healthcare
pathways, we have identified 5 contexts where
healthcare professionals recommend the
electronic cigarette as a means of smoking
cessation: spontaneous desire to quit smoking,
pregnancy, preparation for a medical procedure
(e.g., surgery and dental care), the exacerbation
of the addiction and psychiatric complications,
and lastly medical conditionsrequiring cessation
(e.g., cancers and cardiovascular pathologies)
(figure 9).

Medica acsreceived

= Desie to quit smoking
# pregnancy.

= Preparation for a medical act

 worsening of addiction and
psychiatric complications

= Medical conditions

Figure 9: Contexts where healthcare professionals
recommend electronic cigarettes as a means of smoking
cessation
Patients describe the electronic cigarette as
their main means for smoking cessation. Other
messages mention the use of medical cessation
methods as well as alternative medicines
(hypnosis, acupuncture) when describing the
provided support, but these remain a minority
compared to the electronic cigarette. Whether
it is considered as a weaning tool or simply a
different form of addiction, further analysis is
necessary to assess its risk as a public health

issue.
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Patients’ and caregivers’
perceptions of bariatric surgery:
A France and United States
comparative infodemiology study
using social media data mining

Sébastien Czernichow"***', Nathalie Rassy", Joelle Malaab*,

Paul Loussikian®, Adel Mebarki*, Mickail Khadhar?,

127

Tigran Poghosyan®, Guy Fagherrazi®, Claire Carette*’,
Stéphane Schiick® and Claire Rives-Lange'*’

*Assistance Publique-Hopitaux de Paris (AP-HP), Service de Nutrition, Centre Spécialisé Obésité, Hopital
Européen Georges Pompidou, Paris, France, 2Université Paris Cité, Paris, France, *INSERM, UMR1153,
Epidemiology and Biostatistics Sorbonne Paris Cité Center (CRESS), METHODS Team, Paris, France, *Kap
Code, Paris, France, *Assistance Publique-Hopitaux de Paris (AP-HP), Service de chirurgie digestive,
Hépital Bichat, Paris, France, *Deep Digital Phenotyping Research Unit, Department of Precision Health,
Luxembourg Institute of Health, Strassen, Luxembourg, “Assistance Publique-hépitaux de Paris (AP-HP),
Centre d'investigation clinique, Inserm 1418, Hopital Européen Georges Pompidou, Paris, France

Background: People are conversing about bariatric surgery on social media, but
little is known about the main themes being discussed.

Objective: To analyze discussions regarding bariatric surgery on social media
platforms and to establish a cross-cultural comparison of posts geolocated in
France and the United States.

Methods: Posts were retrieved between January 2015 and April 2021 from general,
publicly accessed sites and health-related forums geolocated in both countries.
After processing and cleaning the data, posts of patients and caregivers about
bariatric surgery were identified using a supervised machine learning algorithm.
Results: The analysis dataset contained a total of 10,800 posts from 4,947 web
users in France and 51,804 posts from 40,278 web users in the United States. In
France, post-operative follow-up (n = 3,251, 30.1% of posts), healthcare pathways
(n=2171, 20.1% of the posts), and complementary and alternative weight loss
therapies (n =1,652, 15.3% of the posts) were among the most discussed topics.
In the United States, the experience with bariatric surgery (n=11,138, 21.5% of
the posts) and the role of physical activity and diet in weight-loss programs
before surgery (n = 9,325, 18% of the posts) were among the most discussed topics.
Conclusion: Social media analysis provides a valuable toolset for clinicians to help
them increase patient-centered care by integrating the patients’ and caregivers’
needs and concerns into the management of bariatric surgery.

KEYWORDS

bariatric (weight loss) surgery, social media, patients, caregiver, perception, infodemiology
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Abstract

Background: In 2022, it was estimated that more than 80,000 new cases of bladder cancer (BC) were diagnosed in the United
States, 12% of which were locally advanced or metastatic BC (advanced BC). These forms of cancer are aggressive and have a
poor prognosis, with a 5-year survival rate of 7.7% for metastatic BC. Despite recent therapeutic advances for advanced BC, little
is known about patient and caregiver perceptions of different systemic treatments. To further explore this topic, social media can
be used to collect the perceptions of patients and caregivers when they discuss their experiences on forums and online communities.

Objective: The aim of this study was to assess patient and caregiver perceptions of chemotherapy and immunotherapy for
treating advanced BC from social media—posted data.

Methods: Public posts on social media in the United States between January 2015 and April 2021 from patients with advanced
BC and their caregivers were collected. The posts included in this analysis were geolocalized to the United States; collected from
publicly available domains and sites, including social media sites such as Twitter and forums such as patient association forums;
and were written in English. Posts mentioning any line of chemotherapy or immunotherapy were qualitatively analyzed by two
researchers to classify perceptions of treatments (positive, negative, mixed, or without perception).

Results: A total of 80 posts by 69 patients and 142 posts by 127 caregivers mentioning chemotherapy, and 42 posts by 31
patients and 35 posts by 32 caregivers mentioning immunotherapy were included for analysis. These posts were retrieved from
39 public social media sites. Among patients with advanced BC and their caregivers, treatment perceptions of chemotherapy
were more negative (36%) than positive (7%). Most of the patients’ posts (71%) mentioned chemotherapy factually without
expressing a perception of the treatment. The caregivers’ perceptions of treatment were negative in 44%, mixed in 8%, and
positive in 7% of posts. In combined patient and caregiver posts, immunotherapy was perceived positively in 47% of posts and
negatively in 22% of posts. Caregivers also posted more negative perceptions (37%) of immunotherapy than patients (9%).
Negative perceptions of both chemotherapy and immunotherapy were mainly due to side effects and perceived lack of effectiveness.

Conclusions: Despite chemotherapy being standard first-line therapy for advanced BC, negative perceptions were identified
on social media, particularly among caregivers. Addressing these negative perceptions of treatment may improve treatment
adoption. Strengthening support for patients receiving chemotherapy and their caregivers to help them manage side effects and
understand the role of chemotherapy in the treatment of advanced BC would potentially enable a more positive experience.

(JMIR Cancer 2023;9:e45011) doi: 10.2196/45011
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Abstract

Background: Locally advanced or metastatic bladder cancer (BC), which is generally termed advanced BC (aBC), has a very
poor prognosis, and in addition to its physical symptoms, it is associated with emotional and social challenges. However, few
studies have assessed the unmet needs and burden of aBC from patient and caregiver perspectives. Infodemiology, that is,
epidemiology based on internet health-related content, can help obtain more insights on patients’ and caregivers’ experiences
with aBC.

Objective: The study aimed to identify the main discussion themes and the unmet needs of patients with aBC and their caregivers
through a mixed methods analysis of social media posts.

Methods: Social media posts were collected between January 2015 and April 2021 from US geolocalized sites using specific
keywords for aBC. Automatic natural language processing (regular expressions and machine learning) methods were used to

filter out irrelevant content and identify verbatim posts from patients and caregivers. The verbatim posts were analyzed to identify
main discussion themes using biterm topic modeling. Difficulties or unmet needs were further explored using qualitative research
methods by 2 independent annotators until saturation of concepts.

Results: A total of 688 posts from 262 patients and 1214 posts from 679 caregivers discussing aBC were identified. Analysis
of 340 randomly selected patient posts and 423 randomly selected caregiver posts uncovered 33 unique unmet need categories
among patients and 36 among caregivers. The main unmet patient needs were related to challenges regarding adverse events
(AEs; 28/95, 29%) and the psychological impact of aBC (20/95, 21%). Other patient unmet needs identified were prognosis or
diagnosis errors (9/95, 9%) and the need for better management of aBC symptoms (9/95, 9%). The main unmet caregiver needs
were related to the psychological impacts of aBC (46/177, 26.0%), the need for support groups and to share experiences between
peers (28/177, 15.8%), and the fear and management of patient AEs (22/177, 12.4%).

Conclusions: The combination of manual and automatic methods allowed the extraction and analysis of several hundreds of
social media posts from patients with aBC and their caregivers. The results highlighted the emotional burden of cancer for both
patients and caregivers. Additional studies on patients with aBC and their caregivers are required to quantitatively explore the
impact of this disease on quality of life.

(JMIR Cancer 2022;8(3):e37518) doi: 10.2196/37518
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real-world evidence; unmet needs; quality of life; social media; bladder cancer; caregivers
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INTRODUCTION

Le psoriasis est une maladie chronique
inflammatoire de la peau touchant 2,5 millions de
personnes en France [1]. Si la littérature montre
des liens de plus en plus perceptibles entre
psoriasis et troubles psychologiques[3], I'analyse
des conséquences de ces comorbidités sur la vie
quotidienne des patients a pu difficilement étre
conduite a grande échelle puisqu’elle requiert
la plupart du temps le recrutement de patients
répondant a un questionnaire structuré[2,3]. Ainsi,
I'objectif de cette étude était d’examiner, a grande
échelle, les altérations de la qualité de vie au travail
de patients atteints de psoriasis, en croisant des
données de vie réelle dont certaines issues des
réseaux sociaux.

; ;

MATERIEL ET METHODES

Une cohorte de 52 482 patients a été extraite de la
base de données médicalisée, ambulatoire, en vie
réelle THIN® France, conforme au RGPD, intégrant
I'historique de remboursement de la CNAM. Tous
les patients associés a un psoriasis diagnostiqué
(CIM 10 : L40*) entre Janvier 2019 et Juin 2021 ont
été sélectionnés. De plus, une cohorte controle,
appariée sur l'age, le sexe, et la région, a été
constituée pour mener une étude comparative.

Historique médical patient

Janvier 2019 in 2021

i
Diagnostic de psoriasis

Figure 1
Study design Y
Messages réseaux sociaux

Les messages relatifs au psoriasis, postés sur les
réseaux sociaux francophones accessibles de
Janvier 2019 a Juin 2021, ont été collectés via I'outil
Brandwatch®, conforme au RGPD. Un algorithme
de traitement automatisé du langage a permis
de sélectionner les messages développant une
expérience médicale vécue, écrits par les patients
et les proches, composant un corpus d'analyse de
2 383 messages (2 036 internautes).

LES DEUX BASES DE DONNEES SONT
COMPARABLES, MALGRE LES DIFFERENCES DE
ULATION

&

Place des
Les antidépresseurs et
anxiolytiques sont présents dans
le top 10 des traitements détectés
dans les deux sources de données,
ce qui corrobore les conclusions
d'études précédentes mettant en
exergue le lien entre psoriasis et troubles
psychologiques [3]. Sur les réseaux sociaux (Detec't),
ils sont en 5éme position des traitements les plus
évoqués. Dans les données médicales, ils sont en
8éme position des traitements prescrits aux patients
ayant un arrét de travail (THIN).

Comparaison des atteintes psoriasiq!

leur fréquence

La figure 2 montre la répartition des localisations
des atteintes psoriasiques lorsqu’elles sont
renseignées (27,7%; 21%), disponibles dans le
tableau 1.

ues selon

o
S R
Sa%s % Gantal Figure 2

s Comparaison des

Ongjes. - lisati
Qe localisations des
atteintes psoriasiques

s

La répartition des psoriasis est relativement
concordante entre les 2 sources de données, ou le
cuir chevelu et les articulations sont les atteintes les
plus importantes. Suivies des atteintes du « corps » et
du psoriasis palmo-plantaire. Les 3 derniéres suivent
le méme classement, avec I'atteinte du visage, puis
des ongles et enfin des psoriasis génitaux.

1.Cuirchevelu 1. Articulaire

2. Articulaire 2. Cui chevelu
Tableau 1
Classement des atteintes 3.Comps. 3. Palmo-plantaire
psoriasiques par fréquence
dapparition 4.Palmo-plantaire 4. Corps

5. Visage 5. Visage
6.Ongles 6.0ngles.
7. Génital 7.Génital

L'ANALYSE DES ARRETS DE TRAVAIL (THIN®) ET
DES RESEAUX SOCIAUX (KAP CODE) MONTRE
L'IMPACT DU PSORIASIS SUR LA SANTE
MENTALE ET L'ACTIVITE PROFESSIONNELLE
Lacomparaisonentrelacohortedepatientsatteints
de psoriasis et lacohorte contréle danslesdonnées
médicales (THIN®) montre une probabilité plus
forte d'avoir un arrét de travail avec une raison
liée a la santé mentale (ICD10 F30-F39 et F40-F48)
chez les patients psoriasiques. La différence
est particulierement forte pour les troubles de
I'humeur (F30-F39), avec un odds ratio égal a 1,43.
De plus, on observe une durée moyenne d'arrét
de travail plus longue dans la cohorte d'étude, 17.6
jours, contre 14.9 jours dans la cohorte contrdle

(figure 3).

- o

=]
travail
5.79% covio19 8% 6%
Dépression 57% 4,6%
Asthénie s3%  55%
Anxiété 4,6% 43%
Stress lié a l'emploi 2,4% 2,1%

530639 Troubisde e (afecis)
OR: 1,43 [1.07,1.92)
= Conot Genposée = Conort convte

Tableau 2

Motifs principaux des arréts de travail dans
Ia cohorte de patients atteints comparée a

Flgure:s Ia cohorte contréle
Troubles liés au psoriasis
Sur les réseaux sociaux, plus de 25% des personnes
atteintesdepsoriasisévoquentlarn i nmeun
fardeau / un handicap dans le milieu professionnel
(figure  4). Elles décrivent notamment un cercle
vicieux entre activité professionnelle et gestion
du moral. En effet, le stress lié a la maladie et lié a
I'activité professionnelle s'autoalimentent, source
de crises de psoriasis et d'évolution de la maladie
et de l'intensification des symptémes.

- i
. Contexte des messages évoquant
psoriasis et activité professionnelle
s o

Plusde 50%desinternautesayant écritun message
lié aux arréts de travail, évoquent un rhumatisme
psoriasique. Ils témoignent notamment des
plaintes concernant la géne et la douleur ainsi
qu'au rhumatismef/arthrite en lui-méme.

La figure 5 montre les 194 mots les plus fréquents
dans les concepts médicaux détectés sur les
réseaux sociaux ainsi que dans les diagnostics
associés aux arréts de travail. La taille des mots est
représentative du nombre d'occurrences total des
mots tandis que I'échelle de couleur refléte leur
fréquencerelative danschaque sourcededonnées
(bleu: THIN FR, Rouge : Kap Code réseaux sociaux,
échelledurougeaubleuselonlafréquencerelative
des mots communs aux deux bases de données).

Les douleurs (« douleur », « douleurs ») sont
particulierementrapportéessurlesréseauxsociaux.
La souffrance psychologique et le theme du travail
sont également mis en lumiére avec les mots-clés
«travail»,«anxiété» et«malaise»enviolet,indiquant
leur présence dans les deux bases de données.
Tandis que les motifs d'arrét maladie soulignent
Iimportance des troubles psychologiques et de
la santé mentale (« dépression », « burn-out » en
bleu), la fusion de ces données avec les messages
publiés par des patients permet de qualifier plus
finement le ressenti de ces derniers (« aidez-moi »,
« honte », « complexé », « peur » en rouge).

o el P G
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= = DEMENGEAISONS s
i FIGYE g DOULEU

DEPRESSION
ANGOISSE ANXIETE P AIGU ALLERGIE S e
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Figure 5
Motifs d'arréts de travail (source THIN') associés a des messages
qualitatifs - Source Kap Code

Cette étude a apporté, a travers la synergie de 2
sources de données de vie réelle, quantitatives
structurées de la base de données THIN® et
qualitatives non structurées des réseaux sociaux,
un nouvel éclairage concernant la nature des
souffrances des patients atteints de psoriasis, qui
se retrouvent principalement dans la dépression et
les douleurs, particulierement en lien avec leur vie
professionnelle.

Les principales limites de cette étude sont les
suivantes: (i) les publications sur les réseaux sociaux
concernent une partie réduite de la population
atteinte de psoriasis (dans cette étude, les femmes
sont majoritaires a 70%, age moyen de 32,9 ans)
et sont soumises a certains biais ; (ii) la période
d'étude coincide en grande partie avec celle de
la pandémie de COVID-19, qui s'est accompagnée
d'une forte augmentation générale des troubles
psychologiques[4].Ainsi,lestravauxfutursporteront
sur I'extension de cette analyse sur une période plus
large ; et I'analyse des relations temporelles entre
troubles psychologiques et crises psoriasiques. Au-
delades résultats, ce travail illustre la valeur ajoutée
que le croisement de deux sources de données
de vie réelle - structurée et non structurée - peut
représenter pour les décideurs en santé, dans un
objectif de compréhension fine de la réalité patient.

n _PRESSE_JOURNEE_MONDIALE_PSORIASIS_RHUMATISME_PSORIASIQUE_2014 pdf
2] Francesca Sampogna, Francesco Sera, Damiano Abeni. Measures of Clinical Severity, Quality of Life, and Psychological Distress in Patients with Psoriasis: A Cluster Analysis, Journal of Investigative Dermatology. https:/doi.org/101046/

0022-202X.2003.09101.x.

3] Raishan S. Bakar, Sharifah Z.5. Jaapar, Afiq F. Azmi, Yeoh C. Aun, Depression and anxiety among patients with psoriasis: A correlation with quality of life and associated factors, Journal of Taibah University Medical Sciences, Volume 16,

Issue 4, 2021. https://doi.org/10.1016/j jtumed.2021.02.008.
4] Résultats de 'étude CoviPrev : une enquéte pour suivre Iévolution
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INTRODUCTION

Les dermatoses visibles comme I'eczéma, l'acné, le psoriasis, le vitiligo ou la rosacée
peuvent considérablement impacter la qualité de vie des patients, notamment sur le plan
psycho-social. Les patients concernés et leurs proches peuvent se tourner vers les réseaux

sociaux et forums pour échanger entre eux. Ces échanges constituent des données de
vie réelle qui peuvent étre analysées pour mieux comprendre 'expérience vécue par
les patients, I'impact de leur maladie et les difficultés rencontrées au quotidien.

MATERIEL ET METHODES

Les messages écrits en ligne sur les forums et réseaux sociaux publics entre septembre
2018 & septembre 2021 ont été récupérés avec l'outil he. Lidentification des
messages pertinents s'est basée sur la présence de mots clés en lien avec les cing
dermatoses étudiées: le psoriasis, I'eczéma, 'acné, le vitiligo et la rosacée. Les messages
témoignant d’une expérience vécue de patient ou de proche ont été sélectionnés grace
4 un algorithme basé sur des champs lexicaux et expressions. A minima 200 messages

Energivore, source d'inquiétude et de questionnements sur la gestions des symptémes
et des habitudes de vie a adapter (lien 1).

De méme, les impacts sur les activités quotidiennes concernent la fagon dont
les symptémes perturbent les nourrissons au niveau du sommeil ou au niveau de
I'alimentation qu'il faut modifier.

et U

Figure 3 Figure 4
D : codé des Eczéma : codépendance des

par dermatose, aléatoirement sélectionnés, ont ensuite été analysés man ent
selon les difficultés rencontrées par les panents et leurs proches. L'analyse s'est basée
sur une grille d’annotation st B difficultés différentes.
Pour chaque dermatose, les difficultés et p\us souvent associées au sein des messages
ont ensuite été identifiées.

RESULTATS

Sur 20282 messages récoltés, les maladies les plus citées sont I'acné (63,1%), 'eczéma
(22,3%), le psoriasis (9,6%), le vitiligo (3,8%) et la rosacée (1,2%). Les messages provenaient
de différents forums et réseaux sociaux (fig. 1. Twitter est la source principale. Les
messages y sont courts, les patients et les proches se répondent en mentionnant leurs
maladies respectives, souvent en réaction a 'actualité, a la sortie d'un produit, ou aux
problémes dermatologiques d’une célébrité. Youtube est la 22me source, les messages
sont retrouvés au sein des commentaires de vidéos de tutoriels et tests de produits
dermatologiques. Youtube est particuliérement important chez les patients atteints
de rosacée car les internautes sont a la recherche de retours d'expérience sur certains
produits (cosmétiques et derm La issue de Doctissimo
détaille le fardeaux de la maladie, les patients s'y retrouvent pour avoir des réponses
a leurs questions et trouver des « groupes de parole et de soutien ». BabyCenter est
une source importante des messages en lien avec 'eczema a cause de I'eczema du
nourrisson quiy est abordé par les méres. Le psoriasis est une maladie qui bénéficie de
canaux spécifiques sur Carenity, ce qui explique sa présence importante par rapport
aux autres maladies.

a0%

30%

20% I

10%

0% Illlll- e w0 ,I

Twitter Youtube Doctisimo  Aufeminin  Babycenter  Jounaldes  Beawtetest  Carenity
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Figure 1 - Répartition des messages dans le classement des tops sources

Les verbatims utilisés pour témoigner des impacts sont : allergie (eczéma), rougeur
(rosacée), peur(vumgo) fatigue et peur (acné), fatigue et douleur (psoriasis). Les impacts

(56,6%) suivide I'impact psychique (26,6%).
Toutes dermatoses confondues, les difficultés les plus rencontrées sont « crainte et
gestion des symptémes de la maladie » (n=94), suivie de « l'impact psychique au sens
général» (n=76) puis « I'atteinte de 'image de soi » (n=67). L'analyse des co-occurrences

(fig. 2) révele I'existence de liens entre les difficultés rencontrées qui sont associées.

Ainsi, dans le psoriasis, l'impact psychologique est lié 4 la crainte des poussées et de la
progression de la maladie. Dans I'acné, comme dans le vitiligo, Iimpact psychologique
est lié a la dégradation de I'image de soi. Pour I'eczéma, Iimpact s'étend aux proches.
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Figure 2 - Top 10 des difficultés les plus mentionnées. Répartition des difficultés par maladies.

Les patients et leurs proches peuvent mentionner plusieurs difficultés de maniére
conjointe dans les messages. La mise en exergue et I'étude des codépendances entre
les difficultés peuvent permettre de mieux appréhender les besoins non couverts
des patients et de leurs aidants. Toutes dermatoses confondues (fig. 3), I'impact
psychologique est particuliérement lié aux symptomes des maladies affichantes et a la
mfflcuuedeleurgesnon(nenn notamment lorsqu'elles évoluent par poussées. L'impact
i nr ique qui s'ajoute a I'image de soi perturbée (lien 2).
En trame de fond, I'acceptation de la maladie, I'errance thérapeutique et la crainte des
effets indésirables des traitements contribuent 4 la situation de mal-étre exprimée par
les patients.
L'eczéma (fig. 4) est la seule maladie pour laquelle Iimpact s'étend aux proches.

difficultés rencontrées. difficultés rencontrées

L'anxiété sociale (fig. 5) due aux rougissements pousse des patients a moduler
certaines activités afin d'éviter de se retrouver dans des situations génantes (lien 1).
Le besoin de retours d'expériences est causé par I'errance thérapeutique et le fait que
chaque patient réagisse différemment aux mémes produits (lien 2).

Des messages évoquent le besoin de reconsulter en quéte d'un autre avis médical,
évoquant I'errance diagnostique associée a larosacée. Les messages évoquent I'absence
de reconnaissance de la rosacée par le professionnel de santé.

Dans le vitiligo (fig. 6), Impact i lié aux

perturbent I'image de soi, sur une trame de fond dune difficults o acceptation deln
maladie, qui s'ajoute au poids du regards des autres (lien 1).

La dépigmentation est le principal symptome évoqué par les patients. lis décrivent une
crainte de la progression des zones tées et de I'aggravation du caractére
«affichant » de la maladie (lien 2).

e
igure 5 Figure 6
Rosacée : codépendance viti dépendance
des difficultés rencontrées des dlfflcu\tes rencontrées

Limage de soi (fig. 7) est surtout liée & 'impact psychologique dans I'acné, en cause
les boutons présents en permanence et s'aggravant lors des poussées (lien 1).

Le besoin de retours d'expériences est lié a la recherche d'informations sur les
traitements. Les patients mais aussi leurs méres expriment ce besoin, ou la balance
bénéfices/risques est au ceur des interrogations (lien 2).

La difficulté de I'errance thé ique est fré ée avec la crainte
des_effets indésirables. Aprés avoir testé divers produits, les patients en errance
envisagent des produits « plus forts » mais recherchent de retours d’'expériences (lien 3).

Les patients expriment le fardeau du cercle vicieux stress & poussées de psoria
(fig. 8) : le stress source des crises qui alimentent un état de mal-&tre. La prise
en compte de la dimension psychique étant un sujet en soi pour ces patients qui
souhaitent mettre un terme a ce cercle vicieux (lien 1).

Concernant I'errance thérapeutique, I'inefficacité des traitements est liée a la crainte
et a la gestion des poussées. Les biothérapies sont décrites ici comme une solution
est une liberté retrouvée (lien 2).

Le besoin de recourir aux médecines alternatives, notamment aux magnétiseurs, est
a la fois envisagé et décrits par les patients face a 'errance thérapeutique (lien 3).

]

Figure 7 Figure 8
Acné : codépendance Psoriasis : codépendance
des difficultés rencontrées des difficultés rencontrées

Sur 20282 messages récoltés, les maladies les plus citées sont 'acné (63,1%), I'eczéma
(22,3%), le psoriasis (9,6%), le vitiligo (3,8%) et la rosacée (1,2%). Les verbatims utilisés
pour témoigner des impacts sont : allergie (eczéma), rougeur (rosacée), peur (vitiligo),
fatigue et peur (acné), fatigue et douleur (psoriasis). Les impacts de la maladie
sont majoritairement physiques (56,6%) suivi de I'impact psychique (26,6%). Toutes
dermatoses confondues, les difficultés les plus rencontrées sont « crainte et gestion
des symptémes de la maladie » (n=94), suivie de « Iimpact psychique au sens général
» (n=76) puis « I'atteinte de I'image de soi » (n=67). L'analyse des co-occurrences (Fig.1)
révéle I'existence de liens entre les difficultés rencontrées qui sont associées. Ainsi,
dans le psoriasis, Iimpact psychologique est lié & la crainte des poussées et de la
progression de la maladie. Dans I'acné, comme dans le vitiligo, l'impact psychologique
est li¢ a la dégradation de I'image de soi. Pour I'eczéma, Iimpact s'étend aux proches.
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INTRODUCTION

Detec't,
La pandémie de COVID19 a entrainé une

masse d'informations sur les réseaux

sociaux et forums provenant de multiples
acteurs : gouvernement, journalistes ou
encore citoyens.

Parmi ces messages, de nombreux
patients se sont saisis de ces outils pour
seregrouperencommunautéetpartager
leurs symptémes, comme c’est le casdes
patients atteints de COVID long, avec le
hashtag #apresJ20.

Un algorithme de traitement automatique
du langage naturel capable d'identifier les
messages constituant des expériences de
santévécuespardespatientsoudesproches
permettrait d'exploiter ces données de vie
réelle dans un objectif de santé.

MATERIEL ET METHODES

Un corpus de 12 430 messages issus de
différents forums et réseaux sociaux a été
extrait sur diverses pathologies : Cancer,
Psoriasis, Maladie de Fabry, Sevrage
tabagique, Diabéte et Vaccination. Une
annotations en 3 catégories a été réalisée :

«Patient:unepersonnemaladeouprenant
un traitement.

«Proche : un proche s’occupant d'un
patient ou ayant un lien avec lui (aussi
appelé Aidant).

«Répondant : un utilisateur qui répond
sans préciser son lien avec une maladie
un traitement, un professionnel de santé
ou autre.

Ces messages annotés ont ainsi constitué
un gold standard (GS) comportant 6
725 expériences médicales vécues (4
730 Patients et 1 995 Proches) et 5 605
expériences non vécues (Répondants).

Le GS a par la suite été réparti en deux
jeux de données pour validation croisée.
Le premier, contenant 70% des messages,
est utilisé pour entrainer le modéle, et le
second, avec 30% des messages, sert a la
validation de la méthode.

Par la suite, deux modeéles binaires
Xgboost ont été crées et entrainés. Le
premier détermine dans un premier
temps, si le message a été posté par un
proche du patient ou non, puis dans un
second temps si c’est un patient ou non.
Ces deux catégories (Patients et Proches)
sont ensuite regroupées pour constituer
les expériences médicales vécues (figure ).

vécues est fait en se basant sur:

«Des formes réguliéres (Regex) ( « je suis atteint de [TERME d'INTERET] », « mon pére a été
diagnostiqué [TERME d'INTERET] »)
«Couplées a des variables sur les pronoms

Pour finir, afin de valider ces modeéles, ces derniers ont été appliqués a un échantillon
de messages spécifiques au COVID long, sélectionnés aléatoirement et annotés par 3
annotateurs, ce qui a permis d'évaluer les performances de cet algorithme.

INPUT

"3 peux i aue dans mon malheur de COVID
Long aide a enance, mon medecin taitant 'a
Jamals dourar do ce que o 1 aisa e e cros
S e arrts de rayal o sur ma demand ce

Expériences
médicales non vécues

Expériences médicales vécues

recomnaisnce maiade professionna. 1 a ecrt
SEauales infaction COVIB 18 COVID Log. -

<36 peuxdire que dans mon
o

Modele « patient »

Utiization dos RegEx

Modele « proche »

15 Cond Long. -

Mossage redirge dans o modsle « patient

Base de données avec
messages et variables

Figure 1 - Algorithme Patient-Aidant

Apreés 'application de I'algorithme d'identification d’expériences vécues par des patients ou
des proches sur des messages relatifs au COVID long, une revue manuelle de 700 messages
a été réalisée en premier lieu, puis en second lieu, un regroupement des catégories Patient et
Aidant a été fait, cela permet de rassembler les nombreux cas de formes familiales du COVID
long retrouvés sur les réseaux sociaux, qui réunissent a la fois un message de Proche et de
Patient dans une seule et méme classe, celle des expériences médicales vécues (figure 2).

87%
F1score 90%
Figure 2
96% Performances du modele sur les expériences
médicales vécues du corpus COVID long
76%
84%

La création de cet algorithme capable d'identifier les expériences vécues par des Patients ou
leurs Proches a partir des messages issus des réseaux sociaux facilite leur utilisation comme
données de vie réelle, notamment grace aux bonnes performances de ces modéles. Le suivi de
ces populations de Patients et de leurs Proches dans un objectif de santé publique est possible.

Il convient tout de méme de souligner que la présente étude comporte une limite non
négligeable, en effet, d'une part, I'identification des messages comprenant a la fois une
expérienced’un patientetcelled’'undesesproches et d'autre part,lacatégorisation desproches
(cercle familial ou externe) devront étre possible dans une prochaine version de I'algorithme.
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Abstract

Background: During the COVID-19 pandemic, numerous countries, including China and France, have implemented lockdown
measures that have been effective in controlling the epidemic. However, little is known about the impact of these measures on

the population as expressed on social media from different cultural contexts.

Objective: This study aims to assess and compare the evolution of the topics discussed on Chinese and French social media
during the COVID-19 lockdown.

Methods: We extracted posts containing COVID-19-related or lockdown-related keywords in the most commonly used
microblogging social media platforms (ie, Weibo in China and Twitter in France) from 1 week before lockdown to the lifting of
the lockdown. A topic model was applied independently for three periods (prelockdown, early lockdown, and mid to late lockdown)
to assess the evolution of the topics discussed on Chinese and French social media.

Results: A total of 6395; 23,422; and 141,643 Chinese Weibo messages, and 34,327; 119,919; and 282,965 French tweets were
extracted in the prelockdown, early lockdown, and mid to late lockdown periods, respectively, in China and France. Four categories
of topics were discussed in a continuously evolving way in all three periods: epidemic news and everyday life, scientific information,
public measures, and solidarity and encouragement. The most represented category over all periods in both countries was epidemic
news and everyday life. Scientific information was far more discussed on Weibo than in French tweets. Misinformation circulated
through social media in both countries; however, it was more concerned with the virus and epidemic in China, whereas it was
more concerned with the lockdown measures in France. Regarding public measures, more criticisms were identified in French
tweets than on Weibo. Advantages and data privacy concerns regarding tracing apps were also addressed in French tweets. All
these differences were explained by the different uses of social media, the different timelines of the epidemic, and the different
cultural contexts in these two countries.

Conclusions: This study is the first to compare the social media content in eastern and western countries during the unprecedented
COVID-19 lockdown. Using general COVID-19-related social media data, our results describe common and different public
reactions, behaviors, and concerns in China and France, even covering the topics identified in prior studies focusing on specific
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Abstract

Background: Atopic dermatitis (AD) is a chronic, pruritic, inflammatory disease that occurs most frequently in children but
also affects many adults. Social media have become key tools for finding and disseminating medical information.

Objective: The aims of this study were to identify the main themes of discussion, the difficulties encountered by patients with
respect to AD, the impact of the pathology on quality of life (QoL; physical, psychological, social, or financial), and to study the
perception of patients regarding their treatment.

Methods: A retrospective study was carried out by collecting social media posts in French language written by internet users
mentioning their experience with AD, their QoL, and their treatments. Messages related to AD discomfort posted between July
1, 2010, and October 23, 2020, were extracted from French-speaking publicly available online forums. Automatic and manual
extractions were implemented to create a general corpus and 2 subcorpuses depending on the level of control of the disease.

Results: A total of 33,115 messages associated with AD were included in the analysis corpus after extraction and cleaning.
These messages were posted by 15,857 separate web users, most of them being women younger than 40 years. Tips to manage
AD and everyday hygiene/treatments were among the most discussed topics for controlled AD subcorpus, while baby-related
topics and therapeutic failure were among the most discussed topics for insufficiently controlled AD subcorpus. QoL was discussed
in both subcorpuses with a higher proportion in the controlled AD subcorpus. Treatments and their perception were also discussed
by web users.

Conclusions: More than just emotional or peer support, patients with AD turn to online forums to discuss their health. Our
findings show the need for an intersection between social media and health care and the importance of developing new approaches
such as the Atopic Dermatitis Control Tool, which is a patient-related disease severity assessment tool focused on patients with
AD.

(J Med Internet Res 2022;24(1):e31140) doi: 10.2196/31140

KEYWORDS

atopic dermatitis; Atopic Dermatitis Control Tool; health-related quality of life; social media use; real world; dermatology; skin
disease; social media; online health information; online health; health care
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ABSTRACT

Objectives To estimate the effect of student status

on mental health condition during COVID-19 general
lockdown in France.

Design Cross-sectional analysis comparing students and
non-students recruited in the same study.

Setting Participants of the web-based CONFINS study
implemented during the general lockdown in France in
spring 2020.

Participants 2260 participants (78% women) including
1335 students (59%).

Primary and secondary outcome measures Through
an online questionnaire, participants declared if they have
experienced suicidal thoughts, coded their perceived
stress on a 10-points scale and completed validated
mental health scales (Patient Health Questionnaire-9 for
depressive symptoms, Generalised Anxiety Disorder-7 for
anxiety symptoms) during the last 7 days. The effect of
college student status on each mental health condition
was estimated using multivariate logistic regression
analyses. Stratified models for students and non-students
were performed to identify population-specific factors.
Results Student status was associated with a higher
frequency of depressive symptoms (adjusted OR
(a0R)=1.58; 95% Cl 1.17 to 2.14), anxiety symptoms
(a0R=1.51; 95% Cl 1.10 to 2.07), perceived stress
(n=1919, aOR=1.70, 95% Cl 1.26 to 2.29) and suicidal
thoughts (n=1919, a0R=1.57, 95% Cl 0.97 to 2.53).
Lockdown conditions that could be potentially aggravating
on mental health like isolation had a higher impact on
students than on non-students.

Conclusions College students were at higher risk of
mental health disturbances during lockdown than non-
students, even after taking into account several potential
confounding factors. A close follow-up and monitoring

of students’ mental health status is warranted during
lockdown periods in this vulnerable population.

INTRODUCTION

Young adults are particularly exposed to
psychiatric disorders which often start in
young adulthood. College students have
been identified as a vulnerable population
and have higher prevalence of psychiatric

1
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Strengths and limitations of this study

» Direct comparison between a large sample of stu-
dents and non-students recruited during the same
period in a unique study.

» Large collection of variables, including lockdown
conditions, allowing to investigate factors potentially
associated to mental conditions for both students
and non-students.

» Since students and non-students were volunteers,
generalisation of the results could be limited.

» The cross-sectional design did not allow studying
the temporal relationship between lockdown and
mental health condition.

symptoms (eg, depressive symptoms, anxiety
symptoms and suicidal risk) than other
adults.'™ In this population, and particularly
in the first years at university, a high level of
stress-related to academic achievement, a
low self-esteem and depressive symptoms are
frequently reported.a'7

The unprecedented context of 2020 with
the SARS-CoV-2 pandemic and its conse-
quences have raised fears of its psychological
impact in the population and more partic-
ularly in the fragile population of college
students.® In February 2020, the SARS-CoV-2
epidemic, causing the COVID-19 disease,
hit France which is one of the most affected
countries in the world in number of cases
and deaths.’ To contain the spread of the
epidemic, France established a general lock-
down from 17 March to 11 May 2020. During
previous lockdowns (eg, SARS epidemic in
2013), it has been shown that quarantine had
by itself an impact on mental health (depres-
sion, post-traumatic stress symptoms, confu-
sion, anger, suicide).lo " These findings have
also been found in the general population
during the first COVID-19 lockdown period
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Abstract. The exhaustive automatic detection of symptoms in social media posts
is made difficult by the presence of colloquial expressions, misspellings and
inflected forms of words. The detection of self-reported symptoms is of major
importance for emergent diseases like the Covid-19. In this study, we aimed to (1)
develop an algorithm based on fuzzy matching to detect symptoms in tweets, (2)
establish a comprehensive list of Covid-19-related symptoms and (3) evaluate the
fuzzy matching for Covid-19-related symptom detection in French tweets. The
Covid-19-related symptom list was built based on the aggregation of different data
sources. French Covid-19-related tweets were automatically extracted using a
dedicated data broker during the first wave of the pandemic in France. The fuzzy
matching parameters were finetuned using all symptoms from MedDRA and then
evaluated on a subset of 5000 Covid-19-related tweets in French for the detection
of symptoms from our Covid-19-related list. The fuzzy matching improved the
detection by the addition of 42% more correct matches with an 81% precision.

Keywords. Content analysis, social media, fuzzy matching, symptoms, Covid-19
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Abstract

Background: Monitoring social media has been shown to be a useful means to capture patients’ opinions and feelings about
medical issues, ranging from diseases to treatments. Health-related quality of life (HRQoL) is a useful indicator of overall patients’
health, which can be captured online.

Objective: This study aimed to describe a social media listening algorithm able to detect the impact of diseases or treatments
on specific dimensions of HRQoL based on posts written by patients in social media and forums.

Methods: Using a web crawler, 19 forums in France were harvested, and messages related to patients’ experience with disease

or treatment were specifically collected. The SF-36 (Short Form Health Survey) and EQ-5D (Euro Quality of Life 5 Dimensions)
HRQoL surveys were mixed and adapted for a tailored social media listening system. This was carried out to better capture the
variety of expression on social media, resulting in 5 dimensions of the HRQoL, which are physical, psychological, activity-based,
social, and financial. Models were trained using cross-validation and hyperparameter optimization. Oversampling was used to
increase the infrequent dimension: after annotation, SMOTE (synthetic minority oversampling technique) was used to balance
the proportions of the dimensions among messages.

Results: The training set was composed of 1399 messages, randomly taken from a batch of 20,000 health-related messages
coming from forums. The algorithm was able to detect a general impact on HRQoL (sensitivity of 0.83 and specificity of 0.74),
a physical impact (0.67 and 0.76), a psychic impact (0.82 and 0.60), an activity-related impact (0.73 and 0.78), a relational impact
(0.73 and 0.70), and a financial impact (0.79 and 0.74).

Conclusions: The development of an innovative method to extract health data from social media as real time assessment of
patients” HRQoL is useful to a patient-centered medical care. As a source of real-world data, social media provide a complementary
point of view to understand patients’ concerns and unmet needs, as well as shedding light on how diseases and treatments can be
a burden in their daily lives.

(J Med Internet Res 2022;24(1):e31528) doi: 10.2196/31528

KEYWORDS

health-related quality of life; social media use; measures; real world; natural language processing; social media; NLP; infoveillance;
quality of life; digital health; social listening

diseases and treatments in online forums and social media
platforms [1]. These messages are massive, continuously
generated, and easy to access [2]. This type of information is
direct, genuine, and authentic, offering access to new real-world

Introduction

Most people use the internet regularly to research and discuss
health-related topics. Patients give and receive advice on their

https://www.jmir.org/2022/1/e31528 J Med Internet Res 2022 | vol. 24 | iss. 1 |e31528 | p. 1
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ABSTRACT

Background During the Covid-19 pandemic fake news has been circulating impacting on the general population’s opinion about a vaccine
against the SARS-CoV-2. Health literacy measures the capacity of navigating health information.

Methods We used data from a prospective national online cohort of 1647 participants. Descriptive statistics, Chi2 and ANOVA independence

tests and two multivariable multinomial regression models were performed. Interactions between each variable were tested.

Results Detection of fake news and health literacy scores were associated with intention to get vaccinated against SARS-CoV-2 (p < 0.01). The
risk of being “anti-vaccination” or “hesitant”, rather than “pro-vaccination”, was higher among individuals reporting bad detection of fake
news, respectively OR = 1.93 (95%CI = [1.30;2.87]) and OR = 1.80 (95%Cl = [1.29;2.52]). The risk of being in “hesitant”, rather than
“pro-vaccination” was higher among individuals having a bad health literacy score (OR = 1.44; 95%CI = [1.04;2.00]). No interaction was
found between detection of fake news and health literacy.

Conclusions To promote acceptance of a vaccine against SARS-CoV-2, it is recommended to increase individuals’ ability to detect fake news
and health literacy through education and communication programs.

Keywords misinformation, fake news, health literacy, vaccination, Covid-19

Introduction The large spread of misinformation about Covid-19 might

b lained by the initial knowledge about the vi
Misinformation about health-related subjects represents a ¢ explamed by the Initial scarce knowledge about the virus

public health threat. Around Covid-19, fake news has been
circulating extensively since the beginning of the pandemic

among the scientific community and politicians. Confusion
generated by the plethora of news across media could have
rished misinformati d lack of trust in scientifi
thus making the general audience doubt the veracity of health noutishe STROTmATion and fack of Tust I scletiic
. - . . evidence, especially in a situation where people have been
and political authorities concerning information around the
SARS-CoV-2.! In February, the World Health Organisation’s

Director-General declared the global ‘over-abundance’ of

looking for immediate and reassuring answers regarding the
SARS-CoV-2. Spread of fake news has been fueled also by

Covid-19 information an ‘infodemic public figures and politicians who have been giving, in some

One of the challenges for health communication intro-
duced by Covid-19 has been to tackle this increasing amount

1.20Z Youe\ 9| uo 1senb Aq Z¥t/G19/820depy/Pawand/ce0L 01 /10p/e|oiie-aoueApe;/yieeyqndl/woo-dno-olwspeoe//:sdpy wol pepeojumoq

of false content on several communication channels, includ-

ing social media platforms.? Common fake news about Covid- I Montagni, Researcher and Lecturer

19 include the fact that only older adults can be infected, that K Ouazzani-Touhami, Public Health Medical Doctor
swallowing bleach can kill the virus or that the virus is the ARTEoen, Gensl ColDiresgicor
N Texier, Director

S Schuck, Chief Executive Officer

product of a laboratory.® For instance, in Iran, hundreds of
people died after ingesting alcohol in a bid to treat Covid-19

.. . . . . . 4 C Tzourio, Professor and Head
as a result of misinformation circulating on social media.
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Abstract

Background: Secking medical information can be an issue for physicians. In the specific context of medical practice, chatbots
are hypothesized to present additional value for providing information quickly, particularly as far as drug risk minimization
measures are concerned.

Objective: This qualitative study aimed to elicit physicians’ perceptions of a pilot version of a chatbot used in the context of
drug information and risk minimization measures.

Methods: General practitioners and specialists were recruited across France to participate in individual semistructured interviews.
Interviews were recorded, transcribed, and analyzed using a horizontal thematic analysis approach.

Results: Eight general practitioners and 2 specialists participated. The tone and ergonomics of the pilot version were appreciated
by physicians. However, all participants emphasized the importance of getting exhaustive, trustworthy answers when interacting
with a chatbot.

Conclusions: The chatbot was perceived as a useful and innovative tool that could easily be integrated into routine medical
practice and could help health professionals when seeking information on drug and risk minimization measures.

(J Med Internet Res 2020;22(11):e15185) doi: 10.2196/15185

KEYWORDS

health; digital health; innovation; conversational agent; decision support system; qualitative research; chatbot; bot; medical drugs;
prescription; risk minimization measures
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Abstract

Background: Immune checkpoint inhibitors (ICIs) are increasingly used to treat several types of tumors. Impact of this emerging
therapy on patients” health-related quality of life (HRQoL) is usually collected in clinical trials through standard questionnaires.
However, this might not fully reflect HRQoL of patients under real-world conditions. In parallel, users’ narratives from social
media represent a potential new source of research concerning HRQoL.

Objective: The aim of this study is to assess and compare coverage of ICI-treated patients’ HRQoL domains and subdomains
in standard questionnaires from clinical trials and in real-world setting from social media posts.

Methods: A retrospective study was carried out by collecting social media posts in French language written by internet users
mentioning their experiences with ICIs between January 2011 and August 2018. Automatic and manual extractions were
implemented to create a corpus where domains and subdomains of HRQoL were classified. These annotations were compared
with domains covered by 2 standard HRQoL questionnaires, the EORTC QLQ-C30 and the FACT-G.

Results: We identified 150 users who described their own experience with ICI (89/150, 59.3%) or that of their relative (61/150,
40.7%), with 137 users (91.3%) reporting at least one HRQoL domain in their social media posts. A total of 8 domains and 42
subdomains of HRQoL were identified: Global health (1 subdomain; 115 patients), Symptoms (13; 76), Emotional state (10; 49),
Role (7; 22), Physical activity (4; 13), Professional situation (3; 9), Cognitive state (2; 2), and Social state (2; 2). The QLQ-C30
showed a wider global coverage of social media HRQoL subdomains than the FACT-G, 45% (19/42) and 29% (12/42), respectively.
For both QLQ-C30 and FACT-G questionnaires, coverage rates were particularly suboptimal for Symptoms (68/123, 55.3% and
72/123, 58.5%, respectively), Emotional state (7/49, 14% and 24/49, 49%, respectively), and Role (17/22, 77% and 15/22, 68%,
respectively).

Conclusions: Many patients with cancer are using social media to share their experiences with immunotherapy. Collecting and
analyzing their spontaneous narratives are helpful to capture and understand their HRQoL in real-world setting. New measures
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THE USE OF WEB FORUMS DATA TO EVALUATE ONLINE
CONVERSATIONS ASSOCIATED WITH GASTROINTESTINAL
DISCOMFORT: A RETROSPECTIVE 15-YEAR STUDY OF 200 000
MESSAGES FROM FRENCH-SPEAKING PLATFORMS

Boris Le Nevé, Carole Faviez, Florent Schafer, Jean-Francois Jeanne, Paméla Voillot, Pierre
Foulquié, Guy Fagherazzi, Stéphane Schuck

Introduction: Gastrointestinal (GI) discomfort (ex: bloating, flatulence) is very common
and can significantly affect well-being and quality of life. Our aim was to explore online
conversations on this topic. MATERIAL & METHODS. Messages related to GI discomfort
were extracted from French-speaking generalist and specialized forums from January 2003
to August 2018 using the Detec't Extractor [1]. Messages were cleaned, deidentified and
relevant medical concepts were identified using MedDRA 15.0 (Medical Dictionary for
Regulatory Activities). Topic modeling was performed using a correlated topic model (CTM)
based on the Latent Dirichlet Allocation (LDA). Users' age category and gender were identified
respectively by linear regression and application of a SVM (Support Vector Machine). Results:
A total of 198 866 messages were extracted from 14 major French-speaking web forums.
Active users with available gender were mostly women (11630 vs 1651 men) under 30
years. Average number of messages per user was 4.57. Six classes of topics were identified
through topic modelling: “medical consultations/exams”, “diet”, “symptoms”, “quality of life”,
“treatments” and “stress and symptoms”. Within the topic “diet”, the most frequently dis-
cussed concept was “nausea and vomiting linked to food intake”. CONCLUSIONS. GI
discomfort is an actively discussed topic on French-speaking web forums. Gender and age
of most active users tend to mirror the higher prevalence of functional gastrointestinal
disorders like irritable bowel syndrome in young women. Our innovative approach has
shown that identitying discussion topics associated to Gl discomfort online is feasible and
can serve as a complementary source of real-world evidence for caregivers. [1]. Abdellaoui
R, Schuck S, Texier N, et al. Filtering Entities to Optimize Identification of Adverse Drug
Reaction From Social Media: How Can the Number of Words Between Entities in the
Messages Help? JMIR public health and surveillance, 2017, vol. 3, no 2.
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Le Healthcare Data Institute (HDI) est un think tank dédié & la transformation du systéme de san-
té & travers l'usage scientifique et économique des données de santé au bénéfice des acteurs

du systéme et des citoyens.

Au printemps 2020, le HDI s'est mobilisé et a créé une Task Force dédiée & la lutte contre I'épi-
démie de COVID-19. La Task Force a pour mission d'identifier les domaines dans lesquels les
donnees sont apparUes, durant la premiére vague de |'épidemie, comme des facteurs d'amélio-

ration de la réponse aux crises sanitaires oU parfois plus largement, du systéme de sante.
Apres avoir entendu les porteurs d'initiatives publigues ou privées durant une session d'audi-
tions, la Task Force a identifié trois axes majeurs d'amélioration du systéme et de sa réponse aux

crises sanitaires, grace aux données :

1. La data et le numérique en santé: des outils puissants de lutte contre la discontinuité

des soins et des essais clinigues en periode de crise sanitaire

2. Des données adaptées, accessibles et transparentes: un élément essentiel du disposi-

tif de pilotage des crises sanitaires

3. Le jeu collectif: les organisations collaboratives émergentes et le partage des données

pour améliorer la qualité des réponses aux crises sanitaires.



Kap Code - Book de publications scientifiques

—

AFCROs
e

LES ENTREPRISES DE LA
RECHERCHE CLINIQUE

—

Analyse des réseaux sociaux pour identifier les motifs de
I'hésitation vaccinale anti-HPV : une étude infodémiologique

Simon Renner, Tom Marty, Pamela Voillot, Pierre Foulquié, Adel Mebarki,
et Stéphane Schuck

KapeCode

ETUDE DES RESEAUX SOCIAUX POUR IDENTIFIER LES MOTIFS
DE L'HESITATION VACCINALE ANTI-HPV :
UNE ETUDE INFODEMIOLOGIQUE

Simon Renner’, Tom Marty', Pamela Voillot', Pierre Foulquié', Adel Mebarki', et Stéphane Schiick

'Kap Code, 28 rue d'Enghien 75010 Paris, France

Evanex_I

INTRODUCTION

La recommandation vaccinale contre
I'infection a papillomavirus humain (HPV)
est un enjeu mondial de santé publique.
En 2019, la couverture vaccinale de 21%
place la France en derniére position
européenne. Parallelement, les réseaux
sociaux sont un espace privilégié pour
plus de 32 millions d'internautes actifs.
Ces plateformes occupent une place
grandissante comme lieu d’expression ou
les internautes échangent sur leur santé,
leurs préoccupations et souvent sur leur
position vis-a-vis de la vaccination. Analyser
et comprendre ces messages permettrait
d'identifier les leviers associés a une
amélioration de la couverture vaccinale
anti-HPV.

MATERIEL ET METHODE

L'étude a été menée via I'observatoire de
la vaccination EVANEX®. Les messages
associés a la vaccination anti-HPV et écrits
en francgais (dataset HPV) ont été extraits a
partir de 23 forums médicaux et de réseaux
sociaux, entre 2006 et 2019. Les termes
d'extraction faisaient soit référence a un
acte de vaccination contre le HPV « vaccin
contre le papillomavirus » soit directement
aunnomde produit (Gardasil® et Cervarix®).
Une annotation manuelle de messages
(présence ounond’'une hésitation) a permis
la création d'un Gold standard visant a
développer un algorithme de détection
d’une hésitation vaccinale. Cet algorithme
a ensuite été appliqué sur I'ensemble du
dataset HPV. Un premier corpus d'analyse
(pré-corpusd’hésitationvaccinale,Figurel)a
pu étre constitué. Uneannotation manuelle
de I'ensemble de ce corpus d'intérét a été
effectuée afin d'identifier les différents
facteurs d’hésitation (corpus d’hésitation
vaccinale, Figure 1) et les regrouper par
grandes thématiques d’hésitation.

Corpus total :
12609

messages

Application de Pré-corpus
I'algorithme d'hésitation

«hésitation vaccinale :
vaceinale » 3192 messages

l

Corpus
d"hésitation vaccinale :
593 messages avec un
facteur d’hésitation

Figure 1: Acquisition des données

Le dataset HPV contenait 12 609 messages
uniques rédigés par 5 117 internautes
différents.Un pré-corpusde 3192 messages
propres a [I'hésitation vaccinale a été
déterminé algorithmiquement. L'analyse
manuelle de ces 3 192 messages a permis
de caractériser 593 messages d‘hésitation
vaccinale (18.6% du pré-corpus, 4.7% du
dataset HPV) (Figure 1).

[.] sa fait @ peu pré 1 an et demi que je ne suis plu vierge ma
mére veut absolument que je fasse le vaccin HPV mais je ne
ve pas lui dire que je ne suis plus vierge eske cela comprte un
risque que je me fasse vacciner ?

Bonjour, j'ai 17 ans et j'ai déja eu des rapports avec une seule
personne, cette personne n'a eu des rapports qu'avec moi aussi
Je n est pas été vacciner contre le cancer du col de I'utérus et
J'aimerais savoir si c’est toujours possible ?

Figure 2 : Exemples de messages extraits

Les messages (Figure 2) ont été regroupés
en 3 principaux groupes, selon les facteurs
d’hésitation vaccinale exprimés. Le premier
a pour motif l'influence de la vie sexuelle
sur la vaccination (339 messages, 7.5% pré-
corpus). Au sein de celui-ci, les adolescentes
s'interrogent a la fois sur la nécessité de se
faire vacciner mais aussi sur une éventuelle
dangerosité du vaccin une fois sexuellement
actif(n=113;Figure 3)ousiunrapportadvient
entre deux injections (n=70). La crainte de
I'apparition d'effets indésirables en raison
de leur activité sexuelle est importante.

Actif sexuellement avant la vaccination

Forum Effoctt

Sante medecine 59
Doctssimo, B

Forumados

8
Auterminin s
Onmeda .

)

Futura scences

Figure 3 : Actif sexuellement - Volumétrie

Parallélement les partenaires s'interrogent
sur les mémes thématiques (n=30). La peur
de l'aveu d'une vie sexuelle aux parents
est également source de préoccupations
(n=126 ; Figure 4). Les adolescentes sont a
la recherche d'un moyen d'informer leur
médecin de leur activité sexuelle sans le
signaler a leurs parents, présents lors de la
consultation médicale.

Peur de I"aveu aux parents quant a leurs relations sexuelles

Forum. Ettectt
Doctissimo, &
Sante medecine 51
Forumados .
Onmeda. 2
Eurasciences 1

Figure 4 : Peur de I'aveu aux parents - Volumétrie

Le second groupe concerne le manque
d'informations (196 messages 5.6% pré-
corpus). Ce manque d'informations peut-

étre global (n=60, Figure 5) sur les modalités
vaccinales : obligation vaccinale, efficacité,
utilité, remboursement ...

Manque d'informations de fagon générale

Forum Eftectir
Doctisimo Bl
Sante medecine u
Futurasiences B
Forumados 3
Maman pourta vie 2

Figure 5: Manque d'informations générale - Volumétrie

Le mangue d'informations porte également
sur les recommandations sur les schémas
d'injections et les rappels (n=16) ou l'age
limite de vaccination, notamment si une
adolescente est toujours vierge (n=15).

Le troisieme groupe exprime linfluence
qu'ont les différentes sources extérieures
sur I'hésitation vaccinale (n=59, 1.8% du
pré-corpus). Ces messages, de personnes
en cours de vaccination anti-HPV ou non,
mettent en avant une peur des effets
indésirables (n=30 ; Figure 6) ou des
aspects négatifs des injections (n=20)
aprés consultation d'un site internet, de
témoignages ou une discussion.

9 messages évoquent une source médicale
déconseillant explicitement la vaccination
anti-HPV malgré la volonté des parents et
de I'adolescente de se faire vacciner.

sur les effets il les problémes engendrés

Forum Efecti
Doctsimo
Forum ados
Mogie maman

Tiar

L - n g

sustorminin

Figure 6 : Volumétrie impact sources extérieures
Appartenant aux groupes 2 et 3, les
meéres (n=39) justifient leur hésitation
a faire vacciner leur fille par le manque
d'informations claires et concordantes.

Cette étude a permisde mettre en avantl'existence
d'une forte communauté d'internautes en débat
et en recherche d'informations concernant la
vaccination anti-HPV. L'analyse du contenu des
messagesa permisd’isoler deux motifs principaux
d’hésitation vaccinale : I'impact des relations
sexuelles et le manque d'informations. La
compréhension fine de ces facteurs d’hésitation
permettrait d'identifier les leviers associés. A des
échelles locales, en fonction des comportements
et caractéristiques des populations, ce type
d'étude infodémiologique pourrait servir les
stratégies et politiques de sante publique
d’amélioration de la couverture vaccinale. Ces
travaux sur I'hésitation vaccinale anti-HPV ont
été effectués avant la recommandation de la HAS
d’ouvrir la vaccination aux garcons. s pourraient
étre continués spécifiquement sur I'hésitation
vaccinale exprimée sur internet par les adolescents
afin de décrypter leurs motifs d’hésitation.




Kap Code - Book de publications scientifiques

—

AFCROs
e

LES ENTREPRISES DE LA
RECHERCHE CLINIQUE

—

Conception d'un algorithme permettant de détecter
I’hésitation vaccinale anti-papillomavirus humain au sein
de messages issus des réseaux sociaux

Pierre Foulquié, Anais Gedik, Simon Renner, Paméla Voillot,
Adel Mebarki et Stéphane Schuck

KapeCode

CONCEPTION D'UN ALGORITHME PERMETTANT DE DETECTER
L'HESITATION VACCINALE ANTI-PAPILLOMAVIRUS HUMAIN
AU SEIN DE MESSAGES ISSUS DES RESEAUX SOCIAUX

Pierre Foulquié', Anais Gedik', Simon Renner', Paméla Voillot!, Adel Mebarki' et Stéphane Schiick

'Kap Code, 28 rue d’Enghien 75010 Paris, France

INTRODUCTION

La France est un des pays ou I'hésitation
vaccinale anti-papillomavirus humain (HPV)
est la plus forte au monde. Cette hésitation
s'observe particulierement sur les réseaux
sociaux, interface ou les internautes
peuvent s'exprimer librement sur leur
santé. L'amélioration de [|'acceptabilité
vaccinale HPV passe par la compréhension
des déterminants de [I'hésitation. Un
algorithme d'analyse sémantique capable
d'identifier les messages exprimés sur les
réseaux sociaux contenant une hésitation
vaccinale anti-HPV permettrait d'analyser
et de comprendre ce phénomeéne.

3 ;

MATERIEL ET METHODES

Un corpus de messages associés a la
vaccination anti-HPV, postés entre 2006
et 2019, a été extrait dans le cadre du
projet Detec’t [1] a partir de 17 sources
francophones. Les23 mots-clésd’extraction
évoquaient plusieurs sujets associés a la
sphére du papillomavirus : la vaccination
anti-HPV, la sexualité et I'anatomie. Une
annotationd’'un échantillondu corpus a été
effectuée par3annotateurs quidisposaient
d'une charte d'annotation basée sur la
définition de I'hésitation vaccinale de 'OMS
[2]. Elle a permis de classer les messages
comme exprimant de I'hésitation ou non et
d'extraire des expressions des différentes
perceptions vaccinales (anti-vaccin, pro-
vaccin).Legoldstandard (GS) ainsicrééaété
réparti en 2 jeux de données. Un premier
jeu,dit«d'entrainement » et contenant 85%
des données, a été utilisé pour entrainer le
modeéle. Le deuxiéme jeu, désigné comme
jeu « de validation » et constitué des 15%
restants, a servi a la validation de la méthode.

A partir du jeu d'entrainement, plusieurs
variables ont été déterminées a laide
des formes syntaxiques des messages
(N-grams), de la présence des mots de
champs lexicaux spécifiques (anti-vaccin,
pro-vaccin, etc.) et du word embedding
(représentation contextuelle des mots via
un modéle Glove [3]).

Par la suite et afin de mettre en place un
modele performant en termes de précision
de détection d'hésitation vaccinale, une
recherche de la meilleure combinaison
entre différents classifieurs (support vector

Detec't L,

classification, logistic regression, random
forest, et extreme gradient boosting)
et les différentes variables identifiées
précédemment a été effectuée.

1 370 messages contenant une mention
de vaccination anti-HPV ont été extraits
pour annotation. Les sources les plus
présentes dans I'échantillon étaient les
forums Doctissimo et Santé Médecine, avec
respectivement 615 et 193 messages, suivis
de Twitter (n=395). Le terme « Gardasil » est
lemotd'extractionayant permisderecueillir
le plus de messages dans cet échantillon
(n=967).

L'annotation a permis d'identifier 497
messages (36%) représentant une
hésitation vaccinale et 891 (64%) une
perception positive, négative ou neutre
de la vaccination. Les jeux de données
d'entrainement et de validation étaient
composés respectivement de 1164 et 206
messages. La meilleure combinaison de
variables identifiée est constituée des 300
premiers N-grams en terme de pouvoir
prédictif de ['hésitation vaccinale. Ces
formes syntaxiques sont composées d'un
mot unique ou d'associations de deux ou
trois motstelles que «savoir»;«meére veut »;
« rapports sexuels ».

Suite aux tests, le meilleur modeéle choisi
est un classifieur binaire Random Forest,
discriminant correctement I'hésitation des
autres perceptions dans 91% des cas. Les
performances du modéle, calculées a partir
de la matrice de confusion (Tableau 1), sont
regroupéesdans le Tableau 2. Les messages
classés comme évocateur d'hésitation
vaccinale exprimaient une réelle hésitation
dans 91% des cas (valeur prédictive positive).
Parmi tous les messages annotés comme
exprimant une hésitation vaccinale, 84 %
des messages ont été identifiés par notre
modele (sensibilité). Le Graphique 1 présente
la courbe ROC du modéle.

Référence
oui non
S oui 63 6
e
2 non 2 125
oo

Tableau 1 - Matrice de confusion du modele

Pricson ~ Sersbité  Spéciiits  Valur préite positive Valer prédite négatve

9126%  84,00% 9542% 91,30% 91,24%

Tableau 2 - Performances du modéle

ROC-P:75,N: 131

Graphique 1- Courbe ROC du modéle

Développer un algorithme d'analyse
sémantique capable d'identifier une
hésitation vaccinale anti-HPV au sein
de messages issus des réseaux sociaux
pourrait se révéler étre un nouvel outil
d’aide a I'identification des déterminants
de [I'hésitation dans le cadre d'une
couverture insuffisante.

Les performances de [lalgorithme
sur des données n'ayant pas servi au
développement de ce dernier démontre
que ce type d'outil est efficace pour
identifier puis analyser les messages
d'internautes exprimant une hésitation
vaccinale anti-HPV.

Ce travail ouvre de nombreuses
possibilités de travaux futurs. Des
méthodescomplémentaires, permettant
par exemple d'identifier des causalités,
pourraient permettre d'identifier les
facteurs de cette hésitation. De plus,
I'étude des utilisateurs exprimant une
hésitation vaccinale permettrait d'établir
des profils types et d'étudier I'évolution
temporelle de cette hésitation. Ceci
pourrait ouvrir la voie a l'instauration
d'outils de monitoring de la vaccination
sur les réseaux sociaux dans un objectif
de santé publique.

[1] Abdellaoui, R, Schuick, S., Texier, N., & Burgun, A. (2017). Filtering entities to optimize identification of adverse drug reaction from social media: how can the number of words
between entities in the messages help?. IMIR public health and surveillance, 3(2), e36.

[2] Ten threats to global health in 2019, https:/mwww.who.int/news-room/spotlight/ten-threats-to-global-health-in-2019

[3] Pennington, J., Socher, R, & Manning, C. D. (2014, October). Glove: Global vectors for word representation. In Proceedings of the 2014 conference on empirical methods in natural

language processing (EMNLP) (pp. 1532-1543).
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INTRODUCTIO

L'élargissement de l'obligation vaccinale
dés 2018 a permis d'améliorer le taux de
couverture vaccinale en France [1]. En
effet, I'éradication de certaines maladies
comme la rougeole nécessite un niveau
de couverture vaccinale de 95% [2].
L'obtention d'une couverture vaccinale
suffisante est un objectif majeur de santé
publique. Néanmoins, une part de la
population reste toujours réticente a cette
mesure. L'hésitation vaccinale persistante
a été classée par 'OMS comme l'une des
plus grandes menaces sur la santé. En
complémentarité avec les bases de données
publiques, les réseaux sociaux, avec plus de
32 millions d'internautes, sont une source
d'échanges et de partage d'information
ou la parole est libérée [3] et permet
d'exprimer ses doutes et interrogations
sur la vaccination. La caractérisation de
ces internautes pourrait aider a mieux
comprendre l'attitude de la population
envers la vaccination. L'objectif de cette
étude était d'identifier la typologie des
internautes qui s'expriment sur les réseaux
sociaux au sujet de la vaccination.

MATERIEL ET METHODES

Dans le cadre de la mise en place d'un
observatoire sur la vaccination appelé
Evanex®, les messages d'internautes issus
des réseaux sociaux ont été extraits a partir
d'un webcrawler développé par la société
Kap Code. L'analyse des messages a été
réalisée au moyen de divers outils de Machine
Learning. La méthode de classification
hiérarchique ascendante (CAH) a été utilisée
pour former des catégories d'internautes [4].
Celle-cise base sur plusieursvariables telles
que l'activité de I'internaute sur les réseaux
sociaux (nombre de messages, fréquence
de publication, etc.), lessujetsabordés dans
ses messages (méthode de topic modeling)
et les concepts médicaux exprimés
(détection de termes médicaux a partir du
dictionnaire médical MedDRA, enrichi avec
du vocabulaire d'internaute). Les individus
qui présentaient des centres de gravité
similaires aprés le calcul des variables, ont
été regroupé ensemble par la méthode de
Ward. Les groupes obtenus sont interprétés
a partir de leurs centres de gravité.

Evanex_I

@xperTs ET AVERTIS (@GONVAINCUS PRO ET ANTIVACCINS (CHESITANTS A LA VACCINATION (RETOURS D'EXPERIENCE

INTERNAUTES
A LA RECHERCHE
DINFORNATION

150

TWITTOS QUI FEMMES
ECHANGENT HESITANTES A
DES INFORMATIONS | LA VACCINATION
DACTUALITE SUR | LORS DELA

LA VACCINATION GROSSESSE

1408 (8n

ADOLESCENTES

ECHANGES ENTRE YOUTUBEURS
PRO ET ANTI-VACCINS

6338

GROSSE COMMUNAUTE
’INTERNAUTES EXPERTS

10 408

MERES QUI
PARLENT DES
VACCINS
OBLIGATOIRES

DE LEURS ENFANTS

1791

DE LEUR ENFANT

1114

PATIENTS AYANT EU DES
EFFETS INDESIRABLES
MERES ANTI-VACCINS -

678

EXPERTS QUI ECHANGENT SUR LE RATIO BENEFICE/RISQUE DE LA VACCINATION B

Figure 1 - Segmentation des internautes

RESULTATS

L'analyse a été réalisée sur 88 894 messages provenant de 37 forums frangais
(Doctissimo, Au Féminin...) et a mis en évidence une diversité d'internautes actifs sur
desdiscussionsautourde lavaccination (25163 internautes). La segmentation a permis
d'identifier 12 catégories d'internautes regroupées en 4 grands groupes d'utilisateurs
(figure 1). Le groupe rassemblant le plus d'individus (n=11 022; 44%) est composé
d'internautes « experts » et averties qui échangent sur les risques et bénéfices de la
vaccination. lls échangent également des informations scientifiques factuelles. Ces
internautes constituent une communauté trés active et aguerrie avec une moyenne
de rédaction de 5 messages et 14 concepts médicaux par post. Le deuxiéme groupe
est composé des convaincus pro et anti-vaccins (n=7016, 28%) qui soutiennent une
certitude dogmatique. Ony retrouve des Youtubeurs pro ou anti-vaccins ainsi que des
meéres anti-vaccins. Ce groupe est définit par un nombre important d’expression de
termes médicaux tels que I'autisme, les effets indésirables et I'aluminium. Le troisieme
groupe d'internautes est composé d’hésitants (n=3729, 15%). lls s'expriment sur des
forums spécifigues comme Forum Ados ou le Journal des Femmes. Les hésitants
sont majoritairement des méres qui se questionnent sur les obligations vaccinales. Il
est également composé d'adolescentes qui débatent sur les risques de la vaccination
anti-HPV, avec des termes médicaux exprimés comme « tumeur maligne », « sclérose
en plaque » et « grossesse ». Le dernier groupe est représenté par des internautes
qui décrivent un retour d'expérience (n=3396; 13%). Ce groupe est caractérisé par des
individus qui partagent les effetsindésirables post-vaccination vécus personnellement
ou par un proche ainsi que des meéres témoignant d’expériences de vaccination de
leurs enfants.

Cette étude démontre que la vaccination est un sujet qui continue a diviser. Les internautes
partagent leurs inquiétudes mais sont également a la recherche d'informations. Les
réseaux sociaux sont une source a surveiller et a exploiter pour contribuer aux stratégies
de Santé publique d’amélioration de la couverture vaccinale.

[1] Qu'est-ce que la couverture vaccinale ?, Dossier thématique, https://www.santepubliquefrance.fr/determinants-de-sante/vaccination/articles/qu-est-ce-que-la-couverture-
vaccinale, 29 Juin 2019

[2] Les programmes de vaccination sont de plus en plus confrontés aux hésitations de la population, Communiqué de Presse OMS, 18 Aot 2015, https://www.who.int/fr/news-room/
detail/18-08-2015-vaccine-hesitancy-a-growing-challenge-for-immunization-programmes

[3] Fox S, Duggan M. PewInternet.2013Jan 15. Health Online 2013 URL: http://www.pewinternet.org/2013/01/15/health-online-2013/[accessed 2018-02-27] [WebCite Cache ID 6xXiCgyLK].

[4] S. Schiick et al, Que nous apportent les réseaux sociaux quant a la crise sanitaire du Levothyrox® d'ao(t 2017 ?,Revue d’Epidémiologie et de Santé Publique, Volume 66,
Supplement 4,2018,Page $225, ISSN 0398-7620
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INTRODUGTION

En 2020, en pleine pandémie de Covid-19,
la gestion du matériel sanitaire, dont font
partie les masques, a été au coeur de
plusieurs polémiques : efficacité du port
du masque comme moyen de prévention,
communication du gouvernement ou
encore gestion du stock d’Etat. De tels sujets,
suscitant des divergences de discours, sont
analysables a l'aide de réseaux sociaux
comme Twitter. Ces canaux permettent
a la population de réagir a l'actualité, d'y
exprimer ses opinions et sa perception
des sujets de santé publique. Cette étude
propose une analyse temporelle de
I'apparition du sujet des masques et de
I'évolution des opinions associées.

MATERIEL ET METHOD

Un corpus de tweets francais liés au Covid-19
a été constitué grace a I'API Twitter. Les
tweets extraits contenaient des mots-clés
ou des hashtags évocateurs du coronavirus
(#coronavirusfrance, #covid19fr, ..) et du
confinement (#restezchezvous), postés
dans une période allant du 10 mars au 11
mai 2020. Elle correspond a la semaine
précédant le confinement jusqu'a la date
du déconfinement en France.

Un second ffiltre textuel a ensuite été appliqué
sur les tweets dans le but de conserver
uniqguement les messages mentionnant
les mots “masque” ou “masques”. Ceci
permet d'obtenir un corpus de tweets liés
au coronavirus et aux masques.

Pour chaque tweet, les proportions de
sentiments positif ou négatif exprimées
ont été estimées par la méthode d'analyse
de sentiment de Microsoft Azure Cognitive
Services [1]. Trois séries temporelles
bijournaliéres ont pu étre construites. La
premiére série temporelle est constituée
du volume cumulé de tweets postés
au sujet des masques, toutes les douze
heures. Elle correspond a I'évolution
de limportance de ce sujet parmi les
discussions des internautes. Les deux
autres séries temporelles sont constituées
des proportions de messages avec un
sentiment positif et négatif, toutes les douze
heures. Ces deux courbes visent a créer un
indicateur de la perception des utilisateurs
concernant les sujets connexes aux
masques. Elles ne sont pas des indicateurs
de proportionsd’utilisateurs pour ou contre
le port du masque. En effet, un tweet peut
exprimer une indignation (identifié comme
un sentiment négatif par la méthode)
concernant la non-obligation de porter le
masque dans l'espace public.

Detec't,
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® pusitt /
® Négatif 0
15,0004
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Graphique 1- Evolution du volume de tweets et de la perception des utilisateurs sur la question des masques.
Les pontillés verticaux indiquent des événements susceptibles d'avoir impacté la perception de ce sujet par le public

RESULTATS

773115 messages en frangais liés au coronavirus ont été extraits de Twitter entre le 10 mars
auTlmai.Ladétection destermesliés aux masques a permis d’isoler 18 508 messages, soit
2.4% du corpus total. Les dates importantes dans le débat sur le masque sont identifiables
a partir des évolutions des trois séries temporelles (Graphique 1).

Au début de la crise sanitaire, en méme temps que l'instauration du confinement, il est
décidé que les masques seront en priorité pour le personnel soignant et le ministre de
la Santé, Oliver Véran, annonce que la France dispose d’'un stock assez important pour
eux. Ceci est rapidement contesté et, a partir du 22 mars, des premiers débats émergent
quant a la responsabilité de la pénurie. A compter de cette date, une hausse importante
de messages négatifs sur le sujet des masques est observée, passant de 29% a 45% en
deux semaines.

Ce pic de 45% a lieu la semaine du 5 avril, durant laquelle le port obligatoire d'un masque,
méme alternatifs (c’est-a-dire autre que FFP2), a été recommandé par I'Académie
Nationale de Médecine.

Sur les trois derniéres semaines de confinement, le volume de messages s'est accru avec
12 245 messages (deux tiers de notre corpus final). La proportion de nouveaux messages
négatifs augmente tandis que le nombre de tweets positifs diminue, en passant de
16% a 12%. Ces tendances correspondent aux inquiétudes grandissantes des Francais a
I'approche du déconfinement, a I'obligation du port du masque est obligatoire dans les
transports et commerces.

La question des masques a pris une place grandissante au cours de la période de
confinement. Bien qu’en pénurie et jugé inutile au début de la crise sanitaire, le masque a
progressivement été accepté par la majorité de la population comme essentiel pour lutter
contre I'épidémie. L'analyse proposée dans cette étude suggére des conclusions similaires. Le
volume de contenus échangéssur le sujet et les fluctuations de perceptions sont directement
corrélés aux annonces et événements relatifs a la problématique des masques.

Ces résultats souffrent de limites inhérentes a toutes études réalisées a partir des réseaux
sociaux. La représentativité d'abord, puisque seuls 34% des internautes francais utilisent
activement Twitter [2]. Une deuxiéme limite est liée a I'imperfection de méthodes de
fouilles de texte comme I'analyse de sentiment. Bien que validées scientifiquement, une
telle méthode ne peutrefléter 'opinion compléte d'unindividu sur une question complexe
comme celle que nous traitons ici.

Ce travail démontre néanmoins si la possibilité de suivre I'impact d'une politique de santé
publique et sa perception par une partie de la population en utilisant des données de vie
réelle issues de témoignages sur Twitter.

[1] https://azure.microsoft.com/fr-fr/services/cognitive-services/text-analytics/#features.

[2] Hootsuite & We Are Social. Digital 2020: Global Digital Overview. DataReportal - Global Digital Insights https://datareportal.com/reports/digital-2020-global-digital-overview.
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INTRODUCGTION

L'application StopCovid, mise en ligne le 2
juin 2020, permet de prévenir les individus
qui ont été proches d'une personne testée
positive au Covid-19 pendant au moins 15
minutes et @ moins d'un meétre [1]. Celle-ci
est téléchargeable sur la base du volontariat.
Le fonctionnement de l'application a été
approuvée par la CNIL et le code source
est public. Malgré ces précautions, cette
application divise la population. L'application
a été téléchargée plus de 2,3 millions de fois
a la mi-aoQt. A ce jour, 1169 usagers se sont
déclarés positifs sur I'application permettant
de repérer 72 contacts a risque.

Les réseaux sociaux sont un espace privilégié
pour plus de 32 millions d'internautes. Ces
plateformes occupent une place grandissante
comme lieu d'expression ou les internautes
échangentsurleursanté,leurspréoccupations
et ou la parole est libérée [2].
L'identificationdesopinionsetdesthématiques
de discussions des internautes autour de
I'application durant le confinement pourrait
aider a mieux appréhender le comportement
de la population envers cet outil numérique
en post-confinement.

MATERIEL ET METHOD

L'étude a été menée via l'outil Detec't®. Les
messages associés a l'application StopCovid
(dataset StopCovid) ont été extraits de Twitter
entre le 13/04/2020 et le 06/05/2020.

La méthode d'analyse de sentiment de
Microsoft Azure Cognitive Services a été
utilisée pour identifier la perception générale
des messages vis-a-vis de StopCovid (neutre,
négative ou positive).

Par la suite et afin de caractériser le contenu
de ces messages Twitter, I'algorithme Biterm
TopicModel (BTM)aétéappliquésurl'ensemble
du corpus afin de permettre une identification
automatique des différentes thématiques de
discussions abordées [3].

RESULTATS

Le dataset StopCovid contenait 7 110 tweets
rédigés par 4 248 internautes différents avec
une majorité de jeunes postants (moyenne =
27 ans) (figure 1).

Figure 1: Ages des internautes

age

Nous avons pu observer un accroissement du
nombre de messages rédigés a ce sujet fin
avril, concomitant avec I'avis de la commission
supérieure du numérique du 24 avril 2020 sur
lesconditionsde mise en ceuvredel'application
StopCovid (figure 2).

date

Figure 2 : Dates de publication des tweets
concernant I'application StopCovid
L'analyse de la perception générale des
messages a révélé une majorité de neutralité

(53,29% des messages) (figure 3).

neutre
= positive
= négative

33.80%

Figure 3 : Perception des messages des internautes

concernant I'application StopCovid (%)
Ils se rapportent a des partages d'informations
générales et diverses telles que les
participants au projet ou encore l'objectif
d’une telle application. Cette neutralité est
suivie d'un grand nombre de messages avec
une perception négative (33,80%) remettant
principalement en question I'intérét méme
du dispositif. Toutefois, 12,9% des messages
avaientune perception positive,mentionnant
I'utilité sanitaire du projet.

Par la suite, l'application de [lalgorithme
BTM a permis de mettre en avant 9 grandes
thématiques de discussions dont 8 d'intérét
(figure 4).
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Figure 4 : Thématiques de discussions principales

La principale thématique se référe aux opinions
négatives des internautes vis-a-vis de l'intérét
et de l'efficacité de I'application (23,25% des
messages) (figure 5).

« Cessez cecaprice de StopCovid ! Vraiment ce gadget n'aura aucune efficacité... Comptez
Vous procurer un smartphone a chaque citoyen ?! Arrétez les frais| Dépensez utilement et
intelligemment > Masques Tests...»

Figure 5: Ex. de tweet concernant la thématique « Perception
négative vis-a-vis de l'intérét et I'efficacité de I'application »

La seconde thématique la plus représentée
dans le corpus se réféere au sentiment de
manipulation par culpabilisation pour imposer
I'utilisation de StopCovid (15,58%) (figure 6).

« Je refuse linjonction culpabilisante que nos politiques, technos et autre relas
é ur Stoplovid. »

Figure 6 : Ex. de tweet concernant la thématique
«Rejet de I'application - sentiment de manipulation »

La troisieme thématique met en avant

I'insécurité des données personnelles via

I'utilisation permanente du Bluetooth pour le

bon fonctionnement de I'application (13,97%)

(figure 7).

«Tiens, une nouvelle faille de sé ion Bluetooth |

imposer Bluetooth

danger la
StopCovid)»
Figure 7 : Ex. de tweet concernant la thématique « Contesta-

tion de la sécurité des données personnelles via I'activation du
Bluetooth pour le fonctionnement de I'application »

Les thématiques suivantes s'en remettent
au respect de la vie privée (12,9%), aux débats
politiques (10,38%), aux menaces de liberté
(6,24%), puis a limpasse technologique
concernant la plateforme d'accueil de
I'application (6,1%) et a la mobilisation générale
pour son développement (4,23%).

Cette étude a permis d'observer I'existence
d'une communauté d'internautes en débat
et en échange d'information concernant
I'application de tracking StopCovid.

L'analyse du contenu des messages sur Twitter
a principalement permis de mettre en avant
des perceptions et opinions négatives vis-a-
vis du dispositif. Cependant, certaines limites
inhérentes a toutes les études sur les médias
sociaux demeurent. Aucun média ne s'est
avéré représentatif de la population générale
[4]; par exemple, seuls 34 % des internautes
francais utilisent activement Twitter.

Malgré cela, nous pouvons observer
que l'efficacité, l'insécurité des données
personnelles et I'atteinte a la vie privée sont
au coeur des échanges sur les réseaux sociaux
a ce sujet.

Ce type d'étude infodémiologique pourrait
servir aux stratégies de Santé publique afin
de comprendre le ressenti des utilisateurs
francgais et d'améliorer leur information.

[1] Info Coronavirus COVID-19 - STOPCOVID | Gouvernement, https://www.gouvernement.fr/info-coronavirus/stopcovid , 31 aot 2020.

[2] Fox S, Duggan M. PewlInternet.2013Jan 15. Health Online 2013 URL: http://www.pewinternet.org/2013/01/15/health-online-2013/[accessed 2018-02-27] [WebCite Cache ID 6xXiCgyLK].

[3] Blei DM, Lafferty D, 2009. “Topic models,” in Text Mining: Classification, Clustering, and 670 Applications, Vol. 10, eds A. N. Srivastava and M. Sahami (Boca Raton, FL: Chapman

and 671 Hall/CRC), 34.

[4] Hootsuite & We Are Social. Digital 2020: Global Digital Overview. DataReportal - Global Digital Insights https://datareportal.com/reports/digital-2020-global-digital-overview
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INTRODUCTIO

Suite aux premiers cas de coronavirus
enregistrés sur son territoire en février
2020, la France a pris différentes
mesures sanitaires pour répondre a la
crise mondiale. Ces mesures, dont le
confinement mis en place le 17 mars,
ont impacté le quotidien des francais
de fagon inédite. Les réseaux sociaux,
notamment Twitter, source reconnue
de données de vie réelle, ont permis aux
frangais de communiquer et d'échanger
des informations pendant cette crise.
Cette étude infodémiologique se propose
d'étudier la nature et I'évolution des
contenus échangés sur twitter a partir de
plusieurs méthodes de fouille de texte.

MATERIEL ET METHOD

Un corpus de tweets francais liés au Covid-19
a été constitué grace a I'API Twitter. Les
tweets extraits contenaient des mots-clés
ou des hashtags évocateurs du coronavirus
(#coronavirusfrance, #covidl9fr etc.) et
du confinement (#restezchezvous). Trois
périodes d'intérét ont été définies : du 10
au 31 mars, le mois d'avril et le mois de mai.

Le contenu des tweets est caractérisé par
trois méthodes et les résultats de chaque
période sont comparés.

Un modeéle de sujet adapté aux textes courts
(biterm topic model [1]) a été utilisé pour
déterminer les thématiques des discussions.
Ce modeéle classe les messages selon les
thématiques qu'ils abordent. Celles-ci se
présentent sous la forme de listes de mots
apparaissant ensemble dans les messages.
Une classification manuelle des adresses
web partagées a été opérée, basée sur
la nature du site internet (presse, site
gouvernemental etc.). Les proportions
de ces regroupements dans le total des
contenus web partagées est étudiée,
ainsi que leur évolution au cours des trois
périodes d'intérét,dansle but de distinguer
les types de contenus échangés.

Une identification des terminologies du
dictionnaire MedDRA (Medical Dictionnary
for Regulatory Activities), enrichie de
vocabulaire patient [2], a permis d'extraire
le vocabulaire médical et les éventuels
symptémes du coronavirus et du
confinement. Les terminologies détectées
sont ensuite regroupées par catégories
médicales,gracealastructurearborescente
du dictionnaire MedDRA. Par exemple,
« expectorer » et « tousser » sont regrouper
dans la catégorie « Toux ».

Le corpus constitué via I'’API Twitter contient 2,5 millions de tweets : 933 481 en mars, 833
108 en avril et 774 778 en mai. La figure 1 montre I'évolution temporelle hebdomadaire
nombre de messages. Le pic a la gauche du graphique correspond a la premiére semaine
de confinement, qui a généré beaucoup de contenu. Letableaulprésente lescingthémes
les plus abordés, chaque mois. Au
mois de mars, ils correspondent a
des inquiétudes et difficultés liées
au confinement (37% des tweets),
ainsi que des commentaires de
la gestion de la crise par I'Etat
(27%). Ces thémes persistent en
avril. lls sont accompagnés par
des thématiques plus positives
décrivant des solidarités (4,68%) et
des idées d'occupations (8,80%).
Au mois de mai, les conditions du
déconfinement sont largement
discutées, avec par exemple la
réouverture des écoles (18,09%) et

. - N N ’
Figure 1 - Evolution hebdomadaire du volume de tweets le port du masque (22,55%).
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Les sites de presse et d'informations constituaient un tiers des adresses web échangées
en mars et en avril, et plus de la moitié en mai. Youtube, avec des vidéos d'ordre informatif,
humoristique ou créative, est le site le plus partagé en mars (20% des liens). Cette proportion
diminue a chaque période. Une tendance similaire est constatée pour les réseaux sociaux
(autres que Twitter). Les sites de services publics sont présents au mois de mars, notamment
du fait des décisions de confinement, du partage des gestes barriéres et d'attestation de
sorties. Cette proportion diminue dés avril. A chaque période, des terminologies médicales
sont identifiées dans environ 10% des tweets. Les catégories les plus représentées sont
regroupées dans le tableau 2 Les terminologies liées a la mort proviennent des bilans
journalierssurI'évolution de I'épidémie et relayées par lesinternautes. Si peu de symptémes
du coronavirus sont observés, des termes évocateurs de troubles psychologiques sont
identifiés : Anxiété, Ennui, et Dépression. Des comportements a risque sont également
identifiables par les catégories Dépendance et Usage abusif de substances. Ces résultats
suggerent un effet du climat de crise et du confinement sur les individus.

L'étude du contenu échangé sur Twitter de mars a mai 2020 permet de qualifier I'usage dont en ont fait les
francais pendant la crise sanitaire. Les utilisateurs partagent leurs inquiétudes, leurs opinions, et partagent
des supports d'information. lls partagent également des troubles, notamment psychologiques et imputables
au confinement. Chaque période analysée contient une ou plusieurs décisions de santé publique majeures
(confinement, prolongation du confinement, déconfinement) ayant influencé le contenu des échanges.

Ces résultats souffrent de limites inhérentes a toutes études réalisées a partir des réseaux sociaux.

La représentativité d'abord, puisque seuls 34% des internautes francais utilisent activement Twitter [3].

Dans un contexte d'épidémie, les réseaux sociaux sont néanmoins des indicateurs du niveau d'information de
la population. Les analyser permet donc d'identifier et de répondre a ses attentes et inquiétudes et d'orienter
les politiques publiques sanitaires.

[1] Yan, X,, Guo, J,, Lan, Y., & Cheng, X. (2013, May). A biterm topic model for short texts. In Proceedings of the 22nd international conference on World Wide Web (pp. 1445-1456).

[2] Abdellaoui, R., Schick, S., Texier, N., & Burgun, A. (2017). Filtering entities to optimize identification of adverse drug reaction from social media: how can the number of words
between entities in the messages help?. IMIR public health and surveillance, 3(2), e36

[3] Hootsuite & We Are Social. Digital 2020: Global Digital Overview. DataReportal - Global Digital Insights https://datareportal.com/reports/digital-2020-global-digital-overview
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Studying fake news on Twitter during the COVID19 pandemia in France

INTRODUCTION METHODOLOGY

The dataset of this study is constituted of active French accounts during the pandemic. Through the Twitter API, we were able to
From the beginning of the global Covid-19 pandemic, misinformation have risen and have been  extract French tweets related to Covid-19 between March and June 2019 using popular hashtags and key words such as
spread on different social media platforms such as Facebook or Twitter [II. Therefore, the latter  coronavirusfrance" or “#confinement. The dataset was cleaned to keep only tweets that have been retweeted and/or quoted at
has reported an 8% increase of its daily users on a global scale between the end of 2019 and the  |east once, retweets and quotes.
beginning of 2020*. This epidemic of misinformation is a global issue and disrupts public health
“We're not just fighting an epidemic; we're fighting an infodemic”, said WHO Director-General
Tedros Adhanom Ghebreyesus at the Munich Security Conference on February 15,

A specific list of word combinations (unigram or n-grams) enabled the identification of tweets reporting false information.
Elements of this list were gathered from words, expressions and tweet contents found in fact-checking resources released by
media associations such as Les décodeurs du monde or AFP*. A primary filter was applied using this list, however while the
detection of some fake news being biased, especially those concerning miracle cures or treatments such as "Gargle can help fight
Social networks, especially Twitter, are a well-known source of real-world and real-time data [2.  the virus", we applied a second filter based on misinformation lexical fields (*intox", “conspiracy”, etc.). In other words, a tweet
The nature of shared information on these platforms can be of all kinds, true or false, and the spreading a fake news will absolutely contain at least one element of our two lists mentioned above.

accounts sharing it are also diverse, belonging to official sources and lambda citizens. Once the tweets relating to fake news were identified, fake news were grouped manually into clusters depending on the subject
covered in the tweets. With this step, an analysis of tweets contents was performed. These clusters also made it possible to
determine twitter accounts involved in the transmission of each fake news. Every twitter account was weighted on its popularity

Covid-19 has been an important topic covered on Twitter that has given French people the
i o by peop) and retweeting rate. To detect users’ communities in each fake news group the Louvain clustering algorithm [3] was used.

chance to share their opinions on various matters related to it. Even though this social network

has helped to create links between the users, it led to a propagation and a spread, consciously or  For each fake news, a propagation model has been built in order to observe and analyze the exchanges between the different user

not, of misinformation, commonly known as fake news. accounts and detected communities. Retweets and quotes between users were represented by a network graph where each node
represented a user and each edge an interaction (retweets or quote).

The goal of our study was to identify and characterize fake news shared on Twitter related to  I" this study, the analysis of the propagation network was done on the biggest group of fake news. Finally, a categorization of the

Covid19 pandemic. different clusters of users was conducted by analyzing the nature of their exchanges as well as the tweet contents (articles,
hashtags, shared URLS, videos..)

25 million tweets related to Covid-19 were extracted and analyzed, of which twenty fake news were deducted. These latter were identified and clustered into § groups (figure 1) thanks to the association rules of lexical fields such as
i line" or

The first group, corresponding to the biggest proportlch of fake news (39%) mgure 1), refers to the former French Minister of Health, Agnés Buzyn, and her husband, the former director of the National Institute of Health and Medical
Research, Yves Lévy the decision makers of not to the massive pr of oy q as a way of preventing serious cases and deaths. Tweets of this group accuse them of sabotaging French infectiologist
Didier Raoult's work on hydrexychlorocuine with suspicion of conflcts of interest. Analyzing tweet contents, especially shared URLS, we found that more than half of the tweets deny this feke news by sharing articles from Les
décodeurs du monde***.

The second group identified (21%) (figure 1) mentions the creation of the virus in ies. This group is by several covering the potential origins of the virus. More than half of the tweets mention the creation
of the virus within the laboratory P4 in the Institute of virology in Wuhan-China, built with the help of France, particularly Yves Lévy. Then comes that the Pasteur Institute would have launched the virus and would own a patent, and
finally that of a Harvard researcher, Charles Lieber, who allegedly sold the virus to China.

The category "Other Fake News» (figure 1) ponds to fake news repi i itth a proportion of less than 5%, such as the fact that the heat can eradicate the virus, with the heat waves of summer or by drinking hot
beverages (figure 3).

Focusing on the first group of fake news, more than 150 users’ communities were found using the Louvain algorithm. Only accounts retweeted or quoted more than 5 times in each community were kept to build the network graph.

Analyzing the propagation network of fake news and the tweet contents enabled the categorization of accounts and different communities. The transmission network (Figure 2) reveals that the two protagonists of this fake news,
Agnés Buzyn and Didier Raoult, hold the most retweeted accounts surrounded by media organizations accounts (“lemondefr”, “decodeurs'). These latter interact with lambda citizens' accounts and would be part of the community
denying the fake news relying on the fact checking articles URLS shared on their tweets. Many users’ clusters are built around two central accounts belonging either to a journalist or a media source such as BFM. Small communities
are on the periphery and seem to have no interaction with the media sphere. We also detected small communities politically involved in spreading the fake news coming from certain political parties and politically engaged users.
These small communities, after analyzing the content of their tweets are separated into two categories. Those that are at the center of the network like the Pcroquet accounts, supporting the Professor Raoult, posting hashtags and
mentions related to Didier Raoult, and mainly made of people that share the same nationalist ideologies analyzing its account description. And those that are on the periphery such as the community composed by the account
UPR_Rhone.

If the typology of each cluster's twitter accounts is quite heterogeneous in terms of influence (number of post retweets, number of followers, etc.), it is homogeneous in terms of the tweet's content (hashtags, shared URLs, etc.)

Other fake news (mied

of fake news < 5%), Potential inyolment of the
57% Buzyn/Léwy couple in the
non presciption of
Rumour of municipal 5 n;w&ug:nﬂzms .
Hetermals GROUPS .

6.98%
Amalgam concerning

Iz

elderly people Potential creation of the
1066 % virusin a laboratory
2118%

Figure 1: Proportion of fake news groups detected

Potential involment of the Buzyn/Lévy couple in the non presciption
of chloroquine

“Conflict of Interest: this decision by Agnés Buzyn, who did her
husband's business Agnés Buzyn made a decision in 2017 that
suited her husband Yves Lévy, director of Inserm, which fuelled
suspicions of a conflict of interast”

Other fake news category :
The heat can eradicate the virus

"Not many cases in Africa without containment, will the virus melt
like snow in the sun with the great heat? I'm starting to believe it..
CoronavirusFrance "

Figure 3 : Example of fake news tweets Figure 2: Propagation network of the first group of fake news

CONCLUSION AND PERSPECT T s

Analyzing the proportion and model the propagation network of fake news relayed on Twitter . X .
can help fight misinformation. The study of networks has highlighted different clusters and ~ [1] Brennen S, Simon F.M. Howard P., Nielsen R. Types, Sources, and Claims of COVID-19
accounts spreading fake news, with various degrees of influence. Misinformation. Reuters Institute for the Study of Journalism; Oxford, UK: 2020.

Itis then possible to quantify the presence of misinformation on social networks and its impact.  [2] Ghosh P, Schwartz G, Narouze S. Twitter as a powerful tool for communication between
These methods also allow to reveal the form and the nature of the fake news posts by analyzing ~ Pain physicians during COVID-19 pandemic. Reg. Anesth. Pain Med. :2020. doi: 10.1136/rapm-
their contents. Thus, we could determine the profile of accounts spreading fake news (bots..) 2020-101530.
and all the rhetorical elements used.

[3] V. D. Blondel, J. Guillaume, R. Lambiotte, and E. Lefebvre, “Fast unfolding of communities
This kind of algorithm, which would prospectively detect fake news could help could help in large networks,” Journal of Statistical Mechanics, vol. 2008, no. 10, Article ID P10008, 2008.
health authorities fight against them.

() La revue des médias, INA, « g " e 14 May 2020
(] st of ek newsshared by e T enecking media P Factuel,« Covid-19:retrouves f tous o artices d verlfication » 17 ebruary 2020
() LeMondle Buzyn-
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Objectives

Every day, people share health-related messages and opinions online. Understanding and
analyzing these insights could be useful for medical applications. Quality of life is medically
defined as individuals’ perception of their place in life, in the cultural context and the value
system in which they live, according to their objectives, standards and concerns. Mining social
medias to understand the burden of pathologies and treatments is a new approach to better
understand patients’ concerns and unmet needs. This study proposes a NLP algorithm able to
detect health-related quality of life (HRQoL) impacts on social media posts.

Methods

Messages relating a patient experience with a drug or disease were collected on French social

medias, using a Web crawler. Two reviewers manually annotated messages following
guidelines based on EQ-5D and SF-36 QoL measurements. Focus was put on physical, psychic,
activity, relational and financial dimension of HRQoL. A first model detected impact presence.
Then each impact was identified by a specific model. Impact’s expressions were used to
generate features. Other features were based on the message content, such as expressed

sentiment, grammar and conjugation.

https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1098301520322993 12
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INTRODUCTION

La recommandation vaccinale contre
I'infection a papillomavirus humain (HPV)
est un enjeu mondial de santé publique.
En 2019, la couverture vaccinale de 21%
place la France en derniere position
européenne. Parallélement, les réseaux
sociaux sont un espace privilégié pour
plus de 32 millions d'internautes actifs.
Ces plateformes occupent une place
grandissante comme lieu d’expression ou
les internautes échangent sur leur santé,
leurs préoccupations et souvent sur leur
position vis-a-vis de la vaccination. Analyser
et comprendre ces messages permettrait
d'identifier les leviers associés a une
amélioration de la couverture vaccinale
anti-HPV.

MATERIEL ET METHO

L'étude a été menée via I'observatoire de
la vaccination EVANEX®. Les messages
associés a la vaccination anti-HPV et écrits
en francgais (dataset HPV) ont été extraits a
partir de 23 forums médicaux et de réseaux
sociaux, entre 2006 et 2019. Les termes
d'extraction faisaient soit référence a un
acte de vaccination contre le HPV « vaccin
contre le papillomavirus » soit directement
aunnomde produit (Gardasil® et Cervarix®).
Une annotation manuelle de messages
(présence ou nond’une hésitation) a permis
la création d'un Gold standard visant a
développer un algorithme de détection
d’une hésitation vaccinale. Cet algorithme
a ensuite été appliqué sur I'ensemble du
dataset HPV. Un premier corpus d'analyse
(pré-corpusd’hésitationvaccinale,Figurel)a
pu étre constitué. Uneannotation manuelle
de I'ensemble de ce corpus d'intérét a été
effectuée afin d'identifier les différents
facteurs d’hésitation (corpus d’hésitation
vaccinale, Figure 1) et les regrouper par
grandes thématiques d’hésitation.

Application de Pré-corpus
I'algorithme d'hésitation

«d'hésitation vaccinale :
vaccinale » 3192 messages

Annotation
manuelle

Corpus
d'hésitation vaccinale :
593 messages avec un
facteur d'hésitation

Figure 1: Acquisition des données

Evanex_l

Le dataset HPV contenait 12 609 messages
uniques rédigés par 5 117 internautes
différents.Un pré-corpusde 3192 messages
propres a [I'hésitation vaccinale a été
déterminé algorithmiquement. L'analyse
manuelle de ces 3 192 messages a permis
de caractériser 593 messages d‘hésitation
vaccinale (18.6% du pré-corpus, 4.7% du
dataset HPV) (Figure 1).

[..] s fait a peu pré 1 an et demi que je ne suis plu vierge ma
mére veut absolument que je fasse le vaccin HPV mais je ne
ve pas lui dire que je ne suis plus vierge eske cela comprte un
risque que je me fasse vacciner ?

Bonjour, j'ai 17 ans et j'ai déjé eu des rapports avec une seule
personne, cette personne n'a eu des rapports qu'avec moi aussi
Je n est pas été vacciner contre le cancer du col de I'utérus et
Jj'aimerais savoir si c'est toujours possible ?

Figure 2 : Exemples de messages extraits

Les messages (Figure 2) ont été regroupés
en 3 principaux groupes, selon les facteurs
d’hésitation vaccinale exprimés. Le premier
a pour motif I'influence de la vie sexuelle
sur la vaccination (339 messages, 7.5% pré-
corpus). Au sein de celui-ci, les adolescentes
s'interrogent a la fois sur la nécessité de se
faire vacciner mais aussi sur une éventuelle
dangerosité du vaccin une fois sexuellement
actif (n=13;Figure3)ousiunrapportadvient
entre deux injections (n=70). La crainte de
I'apparition d’effets indésirables en raison
de leur activité sexuelle est importante.

Actif sexuellement avant la vaccination

Sante medecine 59
Doctisimo. B

Forumadas.

s

Figure 3 : Actif sexuellement - Volumétrie

Parallélement les partenaires s'interrogent
sur les mémes thématiques (n=30). La peur
de l'aveu d'une vie sexuelle aux parents
est également source de préoccupations
(n=126 ; Figure 4). Les adolescentes sont a
la recherche d'un moyen d'informer leur
médecin de leur activité sexuelle sans le
signaler a leurs parents, présents lors de la
consultation médicale.

Peur de I'aveu aux parents quant a leurs relations sexuelles
Forum

poctisime «

Futursscisnces 1

Figure 4 : Peur de I'aveu aux parents - Volumétrie
Le second groupe concerne le manque

d'informations (196 messages 5.6% pré-
corpus). Ce manque d'informations peut-

étre global (n=60, Figure 5) sur les modalités
vaccinales : obligation vaccinale, efficacité,
utilité, remboursement ...

Manque d'informations de facon générale

Forum
poctssimo B
Sonte medecine “
Futura-sciences 4
Forum ados s

Maman pourta ve 2

Figure 5 : Manque d'informations générale - Volumétrie

Le manque d'informations porte également
sur les recommandations sur les schémas
d'injections et les rappels (n=16) ou I'age
limite de vaccination, notamment si une
adolescente est toujours vierge (n=15).

Le troisieme groupe exprime linfluence
qu'ont les différentes sources extérieures
sur I'hésitation vaccinale (n=59, 1.8% du
pré-corpus). Ces messages, de personnes
en cours de vaccination anti-HPV ou non,
mettent en avant une peur des effets
indésirables (n=30 ; Figure 6) ou des
aspects négatifs des injections (n=20)
aprés consultation d'un site internet, de
témoignages ou une discussion.

9 messages évoquent une source médicale
déconseillant explicitement la vaccination
anti-HPV malgré la volonté des parents et
de I'adolescente de se faire vacciner.

sur les effets i les problemes engendrés

Figure 6 : Volumétrie impact sources extérieures

Appartenant aux groupes 2 et 3, les
meéres (n=39) justifient leur hésitation
a faire vacciner leur fille par le manque
d'informations claires et concordantes.

Cette étude apermisde mettre enavant'existence
d'une forte communauté d'internautes en débat
et en recherche d'informations concernant la
vaccination anti-HPV. L'analyse du contenu des
messagesapermisd'isolerdeux motifs principaux
d’hésitation vaccinale : I'impact des relations
sexuelles et le manque dinformations. La
compréhension fine de ces facteurs d’hésitation
permettrait d'identifier les leviers associés. A des
échelles locales, en fonction des comportements
et caractéristiques des populations, ce type
d'étude infodémiologique pourrait servir les
stratégies et politiques de sante publique
d’amélioration de la couverture vaccinale. Ces
travaux sur I'hésitation vaccinale anti-HPV ont
été effectués avant la recommandation de la HAS
d'ouvrir la vaccination aux garcons. lls pourraient
étre continués spécifiquement sur I'hésitation
vaccinale exprimée sur internet par les adolescents
afin de décrypter leurs motifs d’hésitation.
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PATIENTS' COMMENTS ON SOCIAL NETWORKS ABOUT PARACETAMOL MISUSES

INTRODUCTION METHODOLOG

Paracetamol is one of the Essential Medicines according to WHO. It is one of the The posts in french language from social media sources were extracted with Detec't tool by detecting in
most common painkiller but misuses and overdoses occur. social media discussions key words related to paracetamol containing products such as
«Paracetamol»«Doliprane», « Actifed ».. The posts were then, collected and agregated. The project does not
Recently, the ANSM has launched a public consultation in order to raise aim to collect adverse events as the data were not treated individually. The data were cleaned in order to
awareness of the toxicity risks linked to paracetamol in case of misuse. apply the algorithms available with Detec't tools. These methods of analysis were used by ANSM in
The social media are an important way for patients to share experiences collaboration with Kap Code[P.Foulquié et al. 2018].
regarding health issues, treatments and illness [Van Stekelenborg, J. et al. 2019]. The monitoring posts volume were calculated by applying a Markov chain-based algorithm on posts in order
These discussions on social media could be a potential new source of data to to qualify the volume of activity (number of posts published by web users that can be weak, moderate or
detect early potential signals. Within this context, Kap Code has developped high) for each time period. This methodology allowed the identification of unusual activity period (that could

Detec't an automatic tool for analyzing social media based on artificial ~ correspond to alerts). The age and gender of web users were determined with the detection of regular
intelligence and text mining methods that appears useful to analyze posts expressions within the posts. A drug-intake algorithm based on a random forest method was applied on the
concernlng paracetamol. corpus of posts in order to identify whether each drug identified in the post had been taken by the web user.

The main objective is to realize an infodemiology study of patients expressing The three next algorithms of misuse detection were applied on posts where the drug intake was detected.

on social media about paracetamol-containing products. More specifically, the ~ The overdose results were obtained with the detection of words from overdose lexical field and the digits in

goal is to detect misuse cases including overdose, unapproved indications and the posts were compared to the daily dose recommended. The identification of the reason of paracetamol

dependance discussed by web users about paracetamol. use was performed by the detection of medical concepts discussed through MedDRA which was enriched
with web user vocabulary. The unapproved indications were obtained by comparing the medical concepts
(MedDRA) detected as the indication found in the posts and the approved indications for paracetamol
products(described in the drug summary*). Dependence was studied by the identification in the posts of
dependence lexical field.

The number of posts extracted with the key words of only paracetamol containing products is 33 196 posts and published from 2003 and 2019 (March) on 18 social media sources (). 17 070
web users dealt with paracetamol in their messages. The proportion of web users is 70% of women, 12% of men and 18% of unknown gender (FIGURE 1). The mean age of web users is 39
years old + 20. The variable activity seen in the post volume over the study period shows a peak in post-volume activity between 2009 and 2012 (FIGURE 2). This spike may correspond with
the withdrawal of dextropropoxyphene-containing medicines from the market in France. The number of posts tended to be higher during the winter months and lower during the
summer and can be due to the increase of colds during this period. Regarding the misuse cases, the algorithm of unapproved indication detection identified 190 posts. The unapproved
indications the most represented in the posts are Fatigue and Anxiety (0.28% of posts dealing with drug intake and quoting at least one medical concept) and Suicide (0.18%) as shown on
the figure 3. The dependence of paracetamol was detected in 171 posts (1.33% of the posts detected with drug intake) and provided by 136 users (0.79% of users). Most of the posts detected
with paracetamol dependence, deal with long term paracetamol treatment which induces the dependence and the associated risks. Some examples of posts of dependence are
presented on figure 4. Reference to paracetamol overdose was made by 245 web users (which represents 1.43% of total web users) across 291 posts (2.26% of total corpus). The chart on the
figure 5 shows the percentage of overdose above daily dose detected in the posts and the table introduces the drugs quoted for paracetamol overdose. The range of overdose described in
the posts varies between 4.8 grams and 60 grams of paracetamol taken by web users. They describe an overdose for different reasons such as maximum daily dose unknown by the
patients or intentionally substance abuse for recreational use or suicide attempt.

= Substancenduced
18 psychotic disorder
0 s 018%

Substance abuse
0.09%

Alcoholism
0.09%

Numberof posts

& \ & & & & & 0.18%
& & FELFSTSSSES
Figure 1: Proportion of Fi 3:U d indicati
web users by genders Figure 2 : Monitoring posts volume 1gure 3 : Unapproved indications
iz DRUGS NUMBER OF USERS
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«Last Saturday,l stopped all antalgics on | " J—— 7
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drugs.» e JUh— )
. comoo. )
S | TOTAL 250
. . . 0 500 1000 1500 2000
«Finally,| had paracetamol poisoning. Overdose above daily dose (%
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the addiction takes over. » ::;gzt lgfé :;;%hslsl :;/:,1713\7/;7 in'e"nfa‘;';'if'["?e 0« Hellosunday I took at least12g of Dafalgarn
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worst. What should | do ? What are the next your help »
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Figure 4 : Examples of posts detected with dependence Figure 5 : Paracetamol overdose

CONGLUSION ANDPERSPECTIY T s

This retrospective study permitted to highlight the importance to consider social media as a
source for detecting early potential signals from real life data. Real communities are constituted, 1. Kurzinger ML, Schiick S, Texier N, et al. Web-based signal detection using medical forums

patients mostly sharing their experience, seeking for support or describing drug misuse such as data in France. J Med Internet Res (2018)
the use of paracetamol for reducing fatigue or anxiety (both 0.28% of the messages). Web users 2. Van Stekelenborg, J,, Ellenius, J., Maskell, S. et al. Recommendations for the Use of Social
share also information about their drug addiction (1.33% of posts) and their overdose experience Media in Pharmacovigilance: Lessons from IMI WEB-RADR Drug Safety (2019)

(291 posts).Thanks to these analyses, we will be able to identify the drug consumer behavior and 3. P.Foulquié, P. Voillot, C. Faviez, A. Mebarki, X. Chen, N. Texier, S. Schuck, Etude de 'usage
the misuses as soon as possible. du méthylphénidate sur les réseaux sociaux, Revue d'Epidémiologie et de Santé Publique,
These analyses will be applied prospectively in order to identify the drug consumer behavior Volume 66, Supplement 4, (2018)

and the misuses as soon as possible and thus, to set up mitigation plan and to monitor risks.

{7t of social mecta monitorec Doctisim Au féminn,Sante médecine,Peychoaci Atoute,Forum ados, Onmeda, Les mpatientes, Tryride, Magic Maman, Laxophabie, Li Ly Maman pour la vie, MeaMedica, Psychologies,Vulgaris Medical
3] duit) containing product
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Abstract

Background: Secking medical information can be an issue for physicians. In the specific context of medical practice, chatbots
are hypothesized to present additional value for providing information quickly, particularly as far as drug risk minimization
measures are concerned.

Objective: This qualitative study aimed to elicit physicians’ perceptions of a pilot version of a chatbot used in the context of
drug information and risk minimization measures.

Methods: General practitioners and specialists were recruited across France to participate in individual semistructured interviews.
Interviews were recorded, transcribed, and analyzed using a horizontal thematic analysis approach.

Results: Eight general practitioners and 2 specialists participated. The tone and ergonomics of the pilot version were appreciated
by physicians. However, all participants emphasized the importance of getting exhaustive, trustworthy answers when interacting
with a chatbot.

Conclusions: The chatbot was perceived as a useful and innovative tool that could easily be integrated into routine medical
practice and could help health professionals when seeking information on drug and risk minimization measures.

(J Med Internet Res 2020;22(11):e15185) doi: 10.2196/15185

KEYWORDS

health; digital health; innovation; conversational agent; decision support system; qualitative research; chatbot; bot; medical drugs;
prescription; risk minimization measures
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Abstract

Background: During the COVID-19 pandemic, numerous countries, including China and France, have implemented lockdown
measures that have been effective in controlling the epidemic. However, little is known about the impact of these measures on
the population as expressed on social media from different cultural contexts.

Objective: This study aims to assess and compare the evolution of the topics discussed on Chinese and French social media
during the COVID-19 lockdown.

Methods: We extracted posts containing COVID-19-related or lockdown-related keywords in the most commonly used
microblogging social media platforms (ie, Weibo in China and Twitter in France) from 1 week before lockdown to the lifting of
the lockdown. A topic model was applied independently for three periods (prelockdown, early lockdown, and mid to late lockdown)
to assess the evolution of the topics discussed on Chinese and French social media.

Results: A total of 6395; 23,422; and 141,643 Chinese Weibo messages, and 34,327; 119,919; and 282,965 French tweets were
extracted in the prelockdown, early lockdown, and mid to late lockdown periods, respectively, in China and France. Four categories
of topics were discussed in a continuously evolving way in all three periods: epidemic news and everyday life, scientific information,
public measures, and solidarity and encouragement. The most represented category over all periods in both countries was epidemic
news and everyday life. Scientific information was far more discussed on Weibo than in French tweets. Misinformation circulated
through social media in both countries; however, it was more concerned with the virus and epidemic in China, whereas it was
more concerned with the lockdown measures in France. Regarding public measures, more criticisms were identified in French
tweets than on Weibo. Advantages and data privacy concerns regarding tracing apps were also addressed in French tweets. All
these differences were explained by the different uses of social media, the different timelines of the epidemic, and the different
cultural contexts in these two countries.

Conclusions: This study is the first to compare the social media content in eastern and western countries during the unprecedented
COVID-19 lockdown. Using general COVID-19-related social media data, our results describe common and different public
reactions, behaviors, and concerns in China and France, even covering the topics identified in prior studies focusing on specific
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Abstract

Background: Individuals frequently turning to social media to discuss medical conditions and medication, sharing their
experiences and information and asking questions among themselves. These online discussions can provide valuable insights
into individual perceptions of medical treatment, and increasingly, studies are focusing on the potential use of this information
to improve health care management.

Objective: The objective of this infodemiology study was to identify social media posts mentioning paracetamol-containing
products to develop a better understanding of patients’ opinions and perceptions of the drug.

Methods: Posts between January 2003 and March 2019 containing at least one mention of paracetamol were extracted from 18
French forums in May 2019 with the use of the Detec’t (Kap Code) web crawler. Posts were then analyzed using the automated
Detec’t tool, which uses machine learning and text mining methods to inspect social media posts and extract relevant content.
Posts were classified into groups: Paracetamol Only, Paracetamol and Opioids, Paracetamol and Others, and the Aggregate group.
Results: Overall, 44,283 posts were analyzed from 20,883 different users. Post volume over the study period showed a peak in

activity between 2009 and 2012, as well as a spike in 2017 in the Aggregate group. The number of posts tended to be higher
during winter each year. Posts were made predominantly by women (14,897/20,883, 71.34%), with 12.00% (2507/20,883) made
by men and 16.67% (3479/20,883) by individuals of unknown gender. The mean age of web users was 39 (SD 19) years. In the
Aggregate group, pain was the most common medical concept discussed (22,257/37,863, 58.78%), and paracetamol risk was the
most common discussion topic, addressed in 20.36% (8902/43,725) of posts. Doliprane was the most common medication
mentioned (14,058/44,283, 31.74%) within the Aggregate group, and tramadol was the most commonly mentioned drug in
combination with paracetamol in the Aggregate group (1038/19,587, 5.30%). The most common unapproved indication mentioned
within the Paracetamol Only group was fatigue (190/616, with 16.32% positive for an unapproved indication), with reference to
dependence made by 1.61% (136/8470) of the web users, accounting for 1.33% (171/12,843) of the posts in the Paracetamol
Only group. Dependence mentions in the Paracetamol and Opioids group were provided by 6.94% (248/3576) of web users,
accounting for 5.44% (342/6281) of total posts. Reference to overdose was made by 245 web users across 291 posts within the
Paracetamol Only group. The most common potential adverse event detected was nausea (306/12843, 2.38%) within the Paracetamol
Only group.

Conclusions: The use of social media mining with the Detec’t tool provided valuable information on the perceptions and
understanding of the web users, highlighting areas where providing more information for the general public on paracetamol, as
well as other medications, may be of benefit.

(J Med Internet Res 2021;23(7):e25049) doi: 10.2196/25049

KEYWORDS
analgesic use; data mining; infodemiology; paracetamol; pharmacovigilance; social media; patient perception
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Abstract

Background: Gastrointestinal (GI) discomfort is prevalent and known to be associated with impaired quality of life. Real-world
information on factors of GI discomfort and solutions used by people is, however, limited. Social media, including online forums,
have been considered a new source of information to examine the health of populations in real-life settings.

Objective: The aims of this retrospective infodemiology study are to identify discussion topics, characterize users, and identify
perceived determinants of GI discomfort in web-based messages posted by users of French social media.

Methods: Messages related to GI discomfort posted between January 2003 and August 2018 were extracted from 14
French-speaking general and specialized publicly available online forums. Extracted messages were cleaned and deidentified.
Relevant medical concepts were determined on the basis of the Medical Dictionary for Regulatory Activities and vernacular
terms. The identification of discussion topics was carried out by using a correlated topic model on the basis of the latent Dirichlet
allocation. A nonsupervised clustering algorithm was applied to cluster forum users according to the reported symptoms of GI
discomfort, discussion topics, and activity on online forums. Users’ age and gender were determined by linear regression and
application of a support vector machine, respectively, to characterize the identified clusters according to demographic parameters.
Perceived factors of GI discomfort were classified by a combined method on the basis of syntactic analysis to identify messages
with causality terms and a second topic modeling in a relevant segment of phrases.

Results: A total of 198,866 messages associated with GI discomfort were included in the analysis corpus after extraction and
cleaning. These messages were posted by 36,989 separate web users, most of them being women younger than 40 years. Everyday
life, diet, digestion, abdominal pain, impact on the quality of life, and tips to manage stress were among the most discussed topics.
Segmentation of users identified 5 clusters corresponding to chronic and acute GI concerns. Diet topic was associated with each
cluster, and stress was strongly associated with abdominal pain. Psychological factors, food, and allergens were perceived as the
main causes of GI discomfort by web users.

Conclusions: GI discomfort is actively discussed by web users. This study reveals a complex relationship between food, stress,
and GI discomfort. Our approach has shown that identifying web-based discussion topics associated with GI discomfort and its
perceived factors is feasible and can serve as a complementary source of real-world evidence for caregivers.

(J Med Internet Res 2020;22(11):e17247) doi: 10.2196/17247
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Objectives

Immune-checkpoint inhibitors (ICI) are emerging as the standard of care for many cancers. However, HRQoL of patients
treated with ICI in the real-world remain largely unknown. Social media is increasingly used by patients to express their
views about their illness and treatment experience. The objective was to assess the conceptual similarity between cancer
generic HRQoL measures and cancer patients’ experience described in social media.

Methods

Patient messages were retrieved from 19 different French social media sources between Jan-2011 and Aug-2018.
Messages of interest were extracted using automatic processes and manual searches. Extracted messages were analysed
by two independent reviewers. HRQoL statements were classified according to predefined HRQoL dimensions in the
European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) QLQ-C30 and FACT-G.

Results

Overall, 137 ICI-treated patients posted HRQoL-related messages on social media. Cited dimensions of HRQoL were global
health (115 patients), symptoms (76; mean: 2.1 per patient), emotion (49), role (22), physical functioning (13), professional
situation (2) and cognitive state (2). Both the QLQ-C30 and FACT-G cover global health dimension expressed by patients in
their messages. A total of 13 symptoms were identified from messages; the QLQ-C30 captured 5, whereas the FACT-G
captured 3. Ten themes related to emotional functioning were identified, 2 were covered by the QLQ-C30 and 3 by the
FACT-G. Seven themes were retrieved describing patients’ role; the QLQ-C30 captured 5, whereas the FACT-G captured 3.
In terms of physical functioning, 4 themes were identified; the QLQ-C30 captured all themes, whereas the FACT-G captured
1.

Conclusions

Conceptual similarity between HRQoL themes from social media and the most commonly used generic HRQoL measures
was generally suboptimal. Careful interpretation is required due to the relatively low sample size. A larger study on social
media would be needed to assess correlation with tumor specific questionnaires of HRQoL.
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Abstract

Background: Immune checkpoint inhibitors (ICIs) are increasingly used to treat several types of tumors. Impact of this emerging
therapy on patients’ health-related quality of life (HRQoL) is usually collected in clinical trials through standard questionnaires.
However, this might not fully reflect HRQoL of patients under real-world conditions. In parallel, users’ narratives from social
media represent a potential new source of research concerning HRQoL.

Objective: The aim of this study is to assess and compare coverage of ICI-treated patients’ HRQoL domains and subdomains
in standard questionnaires from clinical trials and in real-world setting from social media posts.

Methods: A retrospective study was carried out by collecting social media posts in French language written by internet users
mentioning their experiences with ICIs between January 2011 and August 2018. Automatic and manual extractions were
implemented to create a corpus where domains and subdomains of HRQoL were classified. These annotations were compared
with domains covered by 2 standard HRQoL questionnaires, the EORTC QLQ-C30 and the FACT-G.

Results: We identified 150 users who described their own experience with ICI (89/150, 59.3%) or that of their relative (61/150,
40.7%), with 137 users (91.3%) reporting at least one HRQoL domain in their social media posts. A total of 8 domains and 42
subdomains of HRQoL were identified: Global health (1 subdomain; 115 patients), Symptoms (13; 76), Emotional state (10; 49),
Role (7; 22), Physical activity (4; 13), Professional situation (3; 9), Cognitive state (2; 2), and Social state (2; 2). The QLQ-C30
showed a wider global coverage of social media HRQoL subdomains than the FACT-G, 45% (19/42) and 29% (12/42), respectively.
For both QLQ-C30 and FACT-G questionnaires, coverage rates were particularly suboptimal for Symptoms (68/123, 55.3% and
72/123, 58.5%, respectively), Emotional state (7/49, 14% and 24/49, 49%, respectively), and Role (17/22, 77% and 15/22, 68%,
respectively).

Conclusions: Many patients with cancer are using social media to share their experiences with immunotherapy. Collecting and
analyzing their spontaneous narratives are helpful to capture and understand their HRQoL in real-world setting. New measures
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OBJECTIF ET METHODOLOGIE

L'inconfort digestif est une affection
fréquente qui touche une part grandissante
de la population. Les causes de cet
inconfort sont souvent mal identifiées.
On estime par ailleurs que plus de 50% des
francais sont actifs sur les réseaux sociaux.
Un grand nombre d'entre eux partage
des informations et leurs expériences, en
particulier dans le domaine de la santé.
L'objectif de cette étude consistait, a partir
de messages publiés sur les forums de
discussion relatifs a l'inconfort digestif,
a identifier les thémes abordés par les
utilisateurs ainsi que les facteurs qu'ils
associaient a leurs troubles.

Les messages relatifs a I'inconfort digestif
publiés entre janvier 2003 et aolt 2018
ont été extraits depuis un ensemble
de forums généralistes et spécialisés
francophones et anonymisés.

L'age et le sexe des utilisateurs étaient
identifiés via la détection d'expressions
réguliéres au sein des messages.

Les thématiques de discussions étaient
identifiées a l'aide d'un topic model
(Correlated Topic Model).

Les facteurs de l'inconfort digestif ont été
identifiés a l'aide d'une méthode d'analyse
automatique mixte combinant une analyse
syntaxiquea l'application d'un topic model
(LDA). L'analyse syntaxique consistait dans
un premier temps a identifier les messages
contenant a la fois un symptéme de
I'inconfort digestif et un terme de causalité
(verbe ou conjonctions de coordination).
La position des termes de causalité
permettait de définir des segments de
texte et des phrases sur lesquels les facteurs
de I'inconfort étaient susceptibles d'étre
retrouvés (Fig. 1).

Un topic model était ensuite appliqué
sur ces segments de textes. Les thémes
identifiés étaient manuellement revus afin
de déterminer les facteurs de I'inconfort.

Mot-clé ~ Terme de causalité

A.

J'ai souvent des ballonnements, jelne sais pas
pourquoi. C'est peut-étre @ cause de mon
alimentation. C’est vrai que je mange
beaucoup d'aliments gras et rarement des
Iégumes...ISinon rien de spécial, tout va bien.l

| La phrase suivante
La section de phrase suivante

La phrase précédente La section de phrase précéden

B.
Oui je vois celque tu veux dire. Moi c’est
demain mon bac de francgais. C'est horrible,
le stress me donne super mal au ventre,
Jlespére quelca va passer ! I
|

Terme de causalité Mot-clé

Figure 1- Exemple explicatif. (A) terme de causalité associé
2 Ia droite. (B) terme de causalité associé 2 la gauche

RESULTATS

Aprés nettoyage, 198 866 messages publiés
entre 2003 et 2018 sur 14 forums différents
ont été retenus.

Les utilisateurs étaient principalement des
femmes ayant moins de 30 ans (Tab.1).

Tableau 1- Caractéristiques des internautes

Genre Nombre d’utilisateurs
Femmes 12on

Hommes 2310

Inconnu 22548

Groupes d’age Nombre d'utilisateurs
020 1401

2030 1883

3040 825

4050 396

5060 20

60+ 86

Inconnu 32187

Dix-huit themes ont été identifiés (Fig.2).
Des analyses détaillées ont été réalisées
sur certaines catégories par application
d’'un second topic model. Au sein de
la catégorie « alimentation », des sous-
themes relatifs a la digestion difficile,
aux régimes alimentaires, au microbiote
intestinal etauxintolérances alimentaires
ont émergé. Le nombre de messages
relatifs a ces deux derniéres catégories
était en augmentation sur la derniéere
année. L'analyse du théme « stress et
symptdmes » a mis en évidence des sous-
thémes variés : le stress comme cause
des troubles digestifs, les solutions pour
I'éviter (acupuncture, activité sportive,
traitements médicamenteux) et son
impact sur la vie sociale/la qualité de vie.

Nombre de messages o 5000 10000 15000 20000
Vie quotidienne  e— A, s o0, Uit
Regime alimentaire ~ me—— 001 rcpis, cuiler, aliments
Etatdutransit — eeee—— s, constation, nomal diahée
Douleurs abdo. et naustes  m—— 1 et o inpssin
|mpact vie  e— i e, crse anis
Douleurs abdominales — mess——" /iy, cité. niveau, dhoit
I— S, i, 51, poitS
— 52y, elfel médicaments, anéte

Eamens médicauk
Efficacité médicamenteuse.
RGO et brlures destomac

Stress et symptomes

Consult. méd.

Problimes digestif —

Bramens exploratoires
Consuit.méd.aprés diagnostic
Syndrome du cdlon iritable

Aimentation et colopathie fonct.
Refl GastroOesophagien

Informations su les traitements

—£5l0ma;, opéfalion, brikues, gorge
— bl stress. symptimes, cause
— i, rave

w— o, cobscops gendal anestsie
-Gt taitment mois pesot

- s, colo,inlabl bvenent
w-Jlinonts rgine. cobpatic dlientaic
=40 homic exophage FP

- e, heures, mete, avion

Figure 2 - Thémes identifiés dans le corpus et mots
caractéristiques

29 935 messages contenant des symptémes
digestifs ont été identifiés. 35 220 termes
de causalité ont été détectés au sein de
20 500 messages (Fig. 3).

Un topic model a été appliqué sur les
segments de phrases de ces messages
associés aux termes de causalité.

TN

29 935 messages
avec symptomes

20 500 messages contenant un terme
de causalité

Topic model : Revue
manuelle des topics d'intérét
30 topics = 10 topics dintérét

Ttypes de facteurs

Figure 3 - Flowchart de I'analyse des facteurs

Le nombre de topics a été fixé
arbitrairement a 30 afin qu'un grand
nombre de thématiques puisse émerger.
La revue manuelle de ces topics a permis
d’en retenir 10 correspondant a 7 types de
facteurs de I'inconfort digestif (Tab. 2).

Les principaux facteurs identifiés
correspondaient a l'alimentation (Nutrition
et Allergénes / Intolérances percues) et aux
facteurs psychologiques.

Tableau 2 - Facteurs identifiés

Facteurs % messages Mots caractéristiques
Facteurs psychologiques 5% stess pychobgiue e peu;
angoisse

reyias, mouiture, dgier, mangeais

Nutrition 108% !
alé
Allergénes/intolérances og,  Olghln fs oo
percues : s
Pathologies % hemie, uleére, hémorraide, gastrite,
gastrointestinales bactie
enceinte, g, pilil yck,
Fact éco 63%
acteurs gynécologiques o
Facteurs sociaux 52%  fail ants aine pele, il
apdatin, ugeees it chi
Complications médicales 36% lon ugences hipa, chiugien
abllim

NCLUSION

Cette étude a mis en évidence la présence
d'un grand nombre de messages relatifs
a linconfort digestif sur les forums de
discussion francophones. Les internautes
échangent sur leurs troubles, recherchent
des solutions et décrivent leur parcours de
soins.

La méthode innovante qui a été mise en
place a permis d'identifier un ensemble
de facteurs considérés comme des causes
de linconfort par les internautes. Ces
facteurs sont divers et incluent le contexte
psychologique, [l'alimentation et les
facteurs médicaux.

Les informations de vie réelle issues de
témoignages d'internautes pourraient
permettre de compléter la connaissance
existantesurlescausesetlesconséquences
de l'inconfort digestif.
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INTRODUCTION

Connect’inh est un dispositif connecté
développé par la start-up Kap Code
et destiné aux patients atteints de
pathologies respiratoires chroniques
comme l'asthme ou la BPCO. Cette
étude a été réalisée en condition
réelle d'utilisation afin de s'assurer de
la pertinence de l'objet pour répondre
aux besoins des patients. L'étude
a aussi pour but d'évaluer le degré
d’appropriation de I'objet par les
utilisateurs cibles de Connect'inh au
cours du temps.

VOTRE INHALATEUR CONNECTE]

Avec CONNECTINH,wivez votre astme autrerment |

MATERIEL & METHODES

L'étude a été conduite auprés de
62 patients atteints de pathologies
respiratoires chroniques et recrutés via
les réseaux sociaux (Twitter, Facebook,
LinkedIn, Google). Les patients ont été
suivis pendant 1 semaine et I'étude s'est
déroulée en 2 étapes:
- Un premier questionnaire avait pour
but d'explorer le profil des malades
et leurs attentes concernant un objet
connecté, avant la prise en main de
I'objet Connect'inh.
- Un deuxiéeme questionnaire était
administré une semaine apres la prise
en main de 'objet.
Des analyses statistiques ont ensuite
permis de comparer dans un contexte
de vie réelle les attentes des patients
quant a I'amélioration de leur prise en
charge aux réponses apportées par
Connect’inh.

RESULTATS

Parmi les 62 patients (fig.1), 97% étaient
atteints d'asthme, associé dans 61% des
cas a des allergies. Plus de 74% d'entre
eux étaient malades depuis plus de 5 ans.

*Les données de I'étude ont été mises a jour depuis la publication de I'abstract

mUnbamme 8 Une femme
0 s 10 s o B 10 15 2

e

Figure 1- Pyramides des ages des patients

L'analyse des questionnaires a permis
de montrer que 40% des participants
a I'étude rencontraient des difficultés
au niveau de leur prise en charge
thérapeutique. Parmi les patients sous
traitement (tab.l), 89% utilisaient un
inhalateur a chaque crise.

TRAITE EFFECTIFS

Tableau 1 - Effectifs par traitements (crise ou fond)

40% des patients utilisaient des objets
connectés en santé (dont 4% pour leur
pathologie respiratoire).

L'analyse du premier questionnaire
met en évidence que 100% des patients
estimaient qu’'un inhalateur connecté
comme Connect'inh pourrait répondre
a leurs besoins et les aiderait a
améliorer leur prise en charge (fig.2).

u Utile

= Classique

Figure 2 - Qualification de Connect'inh avant sa réception

L'analyse du second questionnaire, aprés
1 semaine d'utilisation de Connect'inh, a
montré que dans 63% des cas, ce dernier
répondait mieux a leurs besoins que
d'autres alternatives (fig. 3 et 4). 78%
recommanderaient le produit.

mans utle

5

ettectits
P ]

sansas plsue

Figure 3 - Utilité du dispositif

i paticue plspratie

praticité

Figure 4 - Praticité du dispositif

Ces patients étaient satisfaits aprés
utilisation du produit dans plus de 76%
des cas (fig. 5).

st ttslsit pastollement salsi. sttt ssatiat

satisfaction

tbenent sastat

Figure 5 - Satisfaction générale des patients
utilisateurs de Connect'inh

De fagcon générale, les utilisateurs
appréciaient avant tout d'avoir la
possibilité d'un suivi au long terme
de leur pathologie via une solution
pratique et simple d'utilisation (fig. 6)

sty sasmpté dutlation  snasoct pratie sanutite

perception

lesubi nstntaméde s
g

Figure 6 - Perception générale aprés 1 semaine
d'utilisation

CONCLUSION

Cette étude a permis de s'assurer de
la bonne appropriation d'un objet
connecté et sa pertinence en condition
réelle d'utilisation par des patients
atteints de pathologies respiratoires.

L'analyse des données met en évidence
que ces patients sont aujourd’hui en
majorité demandeurs de davantage de
suivi, et qu'un objet connecté pourrait
étre un moyen d'y parvenir.

Dans les conditions réelles d'utilisation,
les patients ont estimé que Connect'inh
pouvait répondre a leurs besoins.

Un suivi a plus long terme est en cours
pour s'assurer de l'appropriation de
I'inhalateur connecté dans la durée et
s'intéresser a I'impact d'un tel dispositif
sur la fréquence et la gravité des crises.

CONNECT'INH
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Abstract

Background: Gastrointestinal (GI) discomfort is prevalent and known to be associated with impaired quality of life. Real-world
information on factors of GI discomfort and solutions used by people is, however, limited. Social media, including online forums,
have been considered a new source of information to examine the health of populations in real-life settings.

Objective: The aims of this retrospective infodemiology study are to identify discussion topics, characterize users, and identify
perceived determinants of GI discomfort in web-based messages posted by users of French social media.

Methods: Messages related to GI discomfort posted between January 2003 and August 2018 were extracted from 14
French-speaking general and specialized publicly available online forums. Extracted messages were cleaned and deidentified.
Relevant medical concepts were determined on the basis of the Medical Dictionary for Regulatory Activities and vernacular
terms. The identification of discussion topics was carried out by using a correlated topic model on the basis of the latent Dirichlet
allocation. A nonsupervised clustering algorithm was applied to cluster forum users according to the reported symptoms of GI
discomfort, discussion topics, and activity on online forums. Users’ age and gender were determined by linear regression and
application of a support vector machine, respectively, to characterize the identified clusters according to demographic parameters.
Perceived factors of GI discomfort were classified by a combined method on the basis of syntactic analysis to identify messages
with causality terms and a second topic modeling in a relevant segment of phrases.

Results: A total of 198,866 messages associated with GI discomfort were included in the analysis corpus after extraction and
cleaning. These messages were posted by 36,989 separate web users, most of them being women younger than 40 years. Everyday
life, diet, digestion, abdominal pain, impact on the quality of life, and tips to manage stress were among the most discussed topics.
Segmentation of users identified 5 clusters corresponding to chronic and acute GI concerns. Diet topic was associated with each
cluster, and stress was strongly associated with abdominal pain. Psychological factors, food, and allergens were perceived as the
main causes of GI discomfort by web users.

Conclusions: GI discomfort is actively discussed by web users. This study reveals a complex relationship between food, stress,
and GI discomfort. Our approach has shown that identifying web-based discussion topics associated with GI discomfort and its
perceived factors is feasible and can serve as a complementary source of real-world evidence for caregivers.

(J Med Internet Res 2020;22(11):e17247) doi: 10.2196/17247
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Objectifs

Connect’inh est un dispositif connecté développé par la start-up Kap Code et destiné aux
patients atteints de pathologies respiratoires chroniques comme l'asthme ou la
bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO). Cette étude a été réalisée en condition
réelle d’utilisation afin de s’assurer de la pertinence de 'objet pour répondre aux besoins des
patients mais aussi pour évaluer au cours du temps le degré d’appropriation de l'objet par les
utilisateurs finaux de Connect’inh.

Méthode

Létude a été menée avec des patients atteints de pathologies respiratoires (asthme et BPCO)
recrutés via les réseaux sociaux (Twitter, Facebook, LinkedIn, Google). Les patients ont été
suivis pendant trois mois. Au total, 42 personnes (18 hommes et 24 femmes) ont participé a
T’étude : 14 % avaient entre 18 et 25 ans, 43 % entre 25 et 34 ans, 26 % entre 35 et 49 ans et
17 % plus de 50 ans. Trois questionnaires ont été administrés en ligne : le premier

questionnaire avait pour but d’explorer le profil des malades et leurs attentes concernant un
objet connecté, avant la prise en main de l'objet Connect’inh. Un deuxi¢me questionnaire a été
administré une semaine apres la prise en main de l'objet puis, un troisieme apres trois mois
d’utilisation. Une analyse statistique a ensuite permis de classifier et mettre en regard les
attentes des patients et la réponse aux besoins en vie réelle grice a 'objet Connect’inh.
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Objectifs

Dans de nombreux cancers, 'immunothérapie est devenue un standard de prise en charge au
profil d’efficacité et de tolérance différent de celui des chimiothérapies. Le vécu et la qualité de
vie (QdV) des patients traités par immunothérapie en vie réelle restent méconnus. Les médias
sociaux sont de plus en plus un moyen d’expression et d’échange des patients sur leur maladie
et leurs préoccupations. Lobjectif était de décrire dans les médias sociaux les thématiques de

discussion des patients traités ou ayant été traités par immunothérapie et en particulier

d’étudier les messages mentionnant leur QdV.

Méthode

Lanalyse portait sur les messages publiés par des patients ou leurs proches entre janvier
2011 et aoGit 2018 sur de nombreux médias sociaux généralistes ou spécialisés en santé. Les

messages d'intérét ont été identifiés a I'aide d’une liste exhaustive de mots clés relatifs a
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Abstract

Background: Social media is a potential source of information on postmarketing drug safety surveillance that still remains
unexploited nowadays. Information technology solutions aiming at extracting adverse reactions (ADRs) from posts on health
forums require a rigorous evaluation methodology if their results are to be used to make decisions. First, a gold standard, consisting
of manual annotations of the ADR by human experts from the corpus extracted from social media, must be implemented and its
quality must be assessed. Second, as for clinical research protocols, the sample size must rely on statistical arguments. Finally,
the extraction methods must target the relation between the drug and the disease (which might be either treated or caused by the
drug) rather than simple co-occurrences in the posts.

Objective: We propose a standardized protocol for the evaluation of a software extracting ADRs from the messages on health
forums. The study is conducted as part of the Adverse Drug Reactions from Patient Reports in Social Media project.

Methods: Messages from French health forums were extracted. Entity recognition was based on Racine Pharma lexicon for
drugs and Medical Dictionary for Regulatory Activities terminology for potential adverse events (AEs). Natural language
processing—based techniques automated the ADR information extraction (relation between the drug and AE entities). The corpus
of evaluation was a random sample of the messages containing drugs and/or AE concepts corresponding to recent pharmacovigilance
alerts. A total of 2 persons experienced in medical terminology manually annotated the corpus, thus creating the gold standard,
according to an annotator guideline. We will evaluate our tool against the gold standard with recall, precision, and f-measure.
Interannotator agreement, reflecting gold standard quality, will be evaluated with hierarchical kappa. Granularities in the
terminologies will be further explored.

http://www.researchprotocols.org/2019/5/e11448/ JMIR Res Protoc 2019 | vol. 8 | iss. 5| el11448 | p. 1
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Abstract

Background: While traditional signal detection methods in pharmacovigilance are based on spontaneous reports, the use of
social media is emerging. The potential strength of Web-based data relies on their volume and real-time availability, allowing
early detection of signals of disproportionate reporting (SDRs).

Objective: This study aimed (1) to assess the consistency of SDRs detected from patients’ medical forums in France compared
with those detected from the traditional reporting systems and (2) to assess the ability of SDRs in identifying earlier than the
traditional reporting systems.

Methods: Messages posted on patients’ forums between 2005 and 2015 were used. We retained 8 disproportionality definitions.
Comparison of SDRs from the forums with SDRs detected in VigiBase was done by describing the sensitivity, specificity, positive
predictive value (PPV), negative predictive value (NPV), accuracy, receiver operating characteristics curve, and the area under
the curve (AUC). The time difference in months between the detection dates of SDRs from the forums and VigiBase was provided.
Results: The comparison analysis showed that the sensitivity ranged from 29% to 50.6%, the specificity from 86.1% to 95.5%,

the PPV from 51.2% to 75.4%, the NPV from 68.5% to 91.6%, and the accuracy from 68% to 87.7%. The AUC reached 0.85
when using the metric empirical Bayes geometric mean. Up to 38% (12/32) of the SDRs were detected earlier in the forums than
that in VigiBase.

Conclusions: The specificity, PPV, and NPV were high. The overall performance was good, showing that data from medical
forums may be a valuable source for signal detection. In total, up to 38% (12/32) of the SDRs could have been detected earlier,
thus, ensuring the increased safety of patients. Further enhancements are needed to investigate the reliability and validation of
patients’ medical forums worldwide, the extension of this analysis to all possible drugs or at least to a wider selection of drugs,
as well as to further assess performance against established signals.

(J Med Internet Res 2018;20(11):e10466) doi:10.2196/10466

KEYWORDS
adverse event; internet; medical forums; pharmacovigilance; signal detection; signals of disproportionate reporting; social media
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QUE NOUS APPORTENT LES RESEAUX SOCIAUX
QUANT A LA CRISE SANITAIRE DU LEVOTHYROX® D'AOUT 2017 ?

Stéphane Schiick!, Paméla Voillot', Pierre Foulquié', Carole Faviez'!, Adel Mebarki', Nathalie Texier'

'Kap Code, Paris, France

INTRODUCTION

Le Levothyrox®, prescrit en France a plus de 3 millions
de patients atteints de pathologies thyroidiennes, a
fait l'objet d'une polémique en aoGt 2017 suite a un
changement de formule en mars 2017. Un nombre
important d'effets indésirables a été reporté aupres
des autorités sanitaires, des incertitudes persistant
concernant la nature de ces effets ou leur spécificité
par rapport a la nouvelle formule.

En paralléle, 32 millions d'internautes sont actifs sur
les réseaux sociaux, favorisant les échanges a propos
de leur santé

Dans ce contexte, l'objectif de cette étude consistait
a identifier via les réseaux sociaux ces échanges et
les thématiques abordées par les patients concernant
le Levothyrox®, ainsi que les effets indésirables
mentionnés.

MATERIEL & METHODES

Les messages évoquant le Levothyrox® publiés entre
2007 et 2017 ont été extraits a partir du forums francais
Doctissimo via l'outil Detec't [1] développé par la société
Kap Code. L'identification des effets indésirables était
effectuée via ce dernier.

L'application d'un algorithme de veille basé sur le volume
de messages postés permettait la classification des
observations d'une période selon leur activité, plus ou
moins soutenue.

Les thématiques de discussion étaient modélisées a
l'aide d'un modele de sujet (topic model). L'application
d'un partitionnement k-moyennes (k-means clustering)
permettait de catégoriser les auteurs des messages
selon leur comportement.

Enfin, la détection de signal consistait en I'application
de la méthode du PRR Composite* sur trois périodes
2007-2015,2007-2016 et 2007-2017.

ESULTATS

Le corpus danalyse Levothyrox® contenait prés de
30 000 messages publiés entre 2007 et 2017 par plus
de 8 000 internautes différents.

L'évolution temporelle (fig.1) a permis de mettre en
évidence un pic de messages en ao(t et septembre
2017, concomitant au bruit médiatique lié au
changement de formule du Levothyrox®en mars 2017.

Plus de 34 000 effets secondaires ont été détectés au
sein des messages entre 2007 et 2017. L'évolution du
nombre d'effets suit 'évolution du nombre de messages.
Ces effets sont regroupés en catégories (fig.2).

AP©CODE

Quatre de ces catégories de troubles regroupent plus de
75% des effets détectés.
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Lalgorithme de veille a permis de classer les observations
de I'été 2017 en activité soutenue (fig.3).

Les thématiques de discussions (fig.4) identifiées
couvraient les différents aspects des pathologies
thyroidiennes tels que les actes médicaux relatifs a la
maladie, les modalités de la prise du traitement et le
parcours de soin
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La catégorisation des utilisateurs (fig.5) a fait émerger
un groupe de nouveaux internautes n'ayant quasiment
posté qu'en 2017. Ils étaient les auteurs de 77% des
messages postés cette année la

o
w0
RN RN

2000 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2004 2015 206 2017

@K

Autres classes

© @ SMALL USERS
@ Bl
£} @ DIGITAL MUMS
%) @ NEW USERS

A

8398
internautes

les des messages par typologie dutils:

e 5~ Répartition ar

s
SMALL USERS
S
BIG USERS
o
DIGITAL MUMS
& Gt e s, corstce dulsatios ostat 4
=
NEW USERS
+ C ut 15 ot commencé a poster en 2017 et eurs suj i
“dlection sont s actualtes et debats autour dela nouvelle formule
ol les effets secondaires

Toujours sur I'année 2017, nous avons observé que le

changement de formule était au coeur des discussions

Les patients échangeaient (fig.6) également autour de

la nature du changement des effets secondaires que

le Levothyrox® est accusé de provoquer ainsi que de la

possibilité de se procurerl'ancienne formule al'étranger.
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La détection de signaux (fig.7) a mis en avant des
signaux déja connus tels que les chutes de cheveux
ou les vertiges. Les deux nouveaux signaux observés
en 2017 étaient la froideur des extrémités et la fatigue
musculaire.
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Les messages publiés en 2017 concernaient
principalement le changement de formule et ses
conséquences. lls étaient majoritairement publiés
par de nouveaux utilisateurs. Les effets secondaires
médiatisés étaient déja connus mais ont augmenté
en 2017. La surveillance des réseaux sociaux et
des effets indésirables rapportés par de nouveaux
utilisateurs apparait comme un outil d'alerte
supplémentaire dans la chaine de surveillance du
médicament
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INTRODUCTION

Le méthylphénidate, prescrit en France a plus de 49 000
patients atteints de troubles du déficit de 'attention avec
hyperactivité (TDAH) 4gés de 6 a 17 ans, a fait l'objet de
plusieurs évaluations par 'EMA et 'ANSM concernant
son usage hors AMM

Parallelement, la FDA et 'EMA ont reconnu les réseaux
sociaux comme nouvelle source de données pour
renforcer la surveillance des médicaments [1][2]

Dans ce contexte, l'objectif de cette étude consistait en
I'exploration du comportement des patients vis-a-vis du
méthylphénidate a travers les réseaux sociaux.

MATERIEL & METHODES

Les messages ayant trait au méthylphénidate ont été
extraits a partir de cing forums frangais généralistes
via l'outil Detec't [3], développé par la société Kap Code.

L'analyse s'est déroulée en deux étapes

1. Premierement,un modéle de sujet (topic model) était
appliqué pour identifier les thémes de discussions
(topic) relatifs au méthylphénidate. Ces derniers
permettaient de classer les messages selon les
thématiques qu'ils contenaient,

2. Les messages associés aux thématiques qui se
rapportaient aux effets secondaires, aux mésusages et
aux abus du méthylphénidate faisaient ensuite I'objet
d'une classification hiérarchique descendante (CHD),
directement appliquée aux mots. Différentes sous-
thématiques étaient ainsi obtenues.

RESUL

Les corpus d'analyse méthylphénidate était constitué
de 3 343 messages publiés entre 2007 et 2016.

L'évolution temporelle du volume de messages postés
(fig.1) n'a pas permis en général pas de mettre en
évidence de pics aux dates clés associées au profil de
sécurité du méthylphénidate. Ces dates consistaient
en des décisions a I'échelle frangaise (2006, 2011,
2012 et 2013) et européenne (2007 et 2009). Seule la
décisiondelaHAS (2012) semble avoireuuneinfluence
sur le volume de messages observé.
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La création d'un nuage de mots a permis d'observer
les termes les plus présents dans le corpus.

Plusieurs champs lexicaux tels que ceux de la TDAH,
de la prescription et de la prise, de I'enfance ainsi que
des inquiétudes concernant les effets indésirables ont
pu étre identifiées.

KAP®CODE

Le nuage de mots (fig.2) indique une plus grande
fréquence d'utilisation du méthylphénidate chez les
enfants, en accord avec l'indication du médicament.
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Par la suite, I'application d'un topic model a permis
de mettre en avant 14 thématiques de discussions
principales (fig. 3)

natique:

Parmi les topics principaux, un topic était centré sur les
« effets secondaires » (12,15% des messages), deux
sur le mésusage (intitulés « Comparaison aux autres
produits » et « Négativité et peurs », 7,6% des messages
chacun) et un sur l'usage chez les adultes (5,2% des
messages). Les autres concernaient des usages
cohérents dans le cadre de 'AMM.

La CHD appliquée au topic d'« effets secondaires »
(fig.4) a mis en évidence plusieurs troubles liés a la
prise du traitement tels que la perte de poids ou encore
les vomissements

= effet du traitement = effet chez I'enfant

= posologie

= durée du traitement = effets secondaires début du traitement

Figure 4 = Thé

Concernant les topics du mésusage (fig. 5), laméthode
a permis d'observer I'utilisation de la molécule par les
adultes ou les étudiants pour un usage récréatif ou
pour augmenter leurs capacités.

De plus, les patients comparaient les effets de
la molécule a certaines drogues telles que les
amphétamines. Enfin, le topic sur l'usage par les
adultes a mis en avant des erreurs ou des retards de
diagnostic de TDAH.

)
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Figure 5 - Thématiques de la CDH des deux topics « mésusage »

CONCLUSION

Cette étude a permis d'identifier :

» Des effets indésirables, ce théme constituant un
théme d'importance au sein des discussions ;

« Des pratiques non identifiables via les systemes de
soins classiques :

- l'usage du méthylphénidate par des populations

spécifiquestelles quelesadultes etles étudiants

- des utilisations hors AMM : comme substitution

aux drogues et en tant que psychostimulant

La surveillance des réseaux sociaux apparait comme
un outil d'alerte complémentaire dans la surveillance
des médicaments
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Background: The Food and Drug Administration (FDA) in the United States and the
European Medicines Agency (EMA) have recognized social media as a new data source
to strengthen their activities regarding drug safety.

Objective: Our objective in the ADR-PRISM project was to provide text mining and
visualization tools to explore a corpus of posts extracted from social media. We evaluated
this approach on a corpus of 21 million posts from five patient forums, and conducted a
qualitative analysis of the data available on methylphenidate in this corpus.

Methods: We applied text mining methods based on named entity recognition and
relation extraction in the corpus, followed by signal detection using proportional reporting
ratio (PRR). We also used topic modeling based on the Correlated Topic Model to obtain
the list of the matics in the corpus and classify the messages based on their topics.

Results: We automatically identified 3443 posts about methylphenidate published
between 2007 and 2016, among which 61 adverse drug reactions (ADR) were
automatically detected. Two pharmacovigilance experts evaluated manually the quality
of automatic identification, and a f-measure of 0.57 was reached. Patient’s reports were
mainly neuro-psychiatric effects. Applying PRR, 67 % of the ADRs were signals, including
most of the neuro-psychiatric symptoms but also palpitations. Topic modeling showed
that the most represented topics were related to Childhood and Treatment initiation,
but also Side effects. Cases of misuse were also identified in this corpus, including
recreational use and abuse.

Frontiers in Pharmacology | www.frontiersin.org 1
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DETECTION AUTOMATIQUE DU MESUSAGE DES NEUROLEPTIQUES DANS
LE TROUBLE ANXIEUX ET LA DEMENCE A PARTIR DES RESEAUX SOCIAUX

Stéphane Schiick’, Pierre Foulquié', Adel Mebarki', Paméla Voillot!, Nathalie Texier', Carole Faviez'

'Kap Code, Paris, France

INTRODUCTION

Les neuroleptiques sont des psychotropes utilisés
dans le traitement des troubles psychotiques, tels que
la schizophrénie et les troubles bipolaires. Des 2011,
I'étude réalisée par Alexander et al. met en évidence
un usage des neuroleptiques en dehors de leurs
autorisations de mise surle marché (AMM) grandissant
aux Etats-Unis [1]

En paralléle, on estime que 50% des frangais sont actifs
sur les réseaux sociaux, un grand nombre d'entre eux
échangeant a propos de leur santé.

Dans ce contexte, l'objectif de cette étude consistait a (1)
évaluer s'il était possible d'identifier des usages hors AMM
des neuroleptiques surles réseaux sociaux frangais dansle
cadredeladémenceetdestroubles anxieuxet (2) de mettre
en place une méthodologie de détection automatique de
ces cas.

MATERIEL & METHOD

Les messages associés a deux neuroleptiques,
aripiprazole et rispéridone, ont été extraits a partir de
forums médicaux généralistes frangais via l'outil Detec’t
[2] développé par la société Kap Code

La méthode présentée ici s'organisait en deux étapes.
Dans un premier temps, des échantillons des deux
corpus ont été annotés manuellement afin d'identifier
les messages associés a une prise médicamenteuse
dans le cadre d'un des deux mésusages recherchés.

Dans un deuxieme temps, des champs lexicaux
correspondant a ces mésusages ont été créés. lls ont été
initialement constitués a partir du dictionnaire d'effets
indésirables MedDRA (Medical Dictionary for Regulatory
Activities). Un modele de sujet (topic model) a ensuite
permis l'identification, au sein du corpus aripiprazole,
de messages contenant un vocabulaire patient
évocateur du mésusage. Ces messages ont été revus
et le vocabulaire identifié a été utilisé pour compléter
les champs lexicaux. Des synonymes issus du langage
courant ont enfin été ajoutés afin de parfaire les champs
lexicaux.

La recherche des éléments de ces champs lexicaux
au sein des corpus avait pour objectif d'identifier
associés  aux

automatiquement les
mésusages en question.

( ’ Aripiprazole
| I ‘_: Rispéridone

messages

EXTRACTION
: AJUSTEMENT DUMODELE  VALIDATION DU MODELE
: AJUSTEMENT TEST DU
f@\ DUMODELE SUR |, MODELE SUR
&Y EcHanTiLLON ECHANTILLON
CORPUS ARIPIPRAZOLE RISPERIDONE
REFERENTIELS APPLICATION
SURLE CORPUS
+ Topics Vocabulaire :
! Models médical @ 1777777 IDENTIFICATION
: (MedDRA) DES MESSAGES
te— H RELATIFS A UN
Pe— - USAGE HORS
+ Vocabulaire : AMM DANS LES
| pat : TROUBLES ANXIEUX

KAP®CODE

Cette méthode de détection a été appliquée aux deux
échantillons préalablement annotés, dans un premier
temps a |'‘échantillon aripiprazole pour ajustement du
champ lexical et de la méthode, puis dans un deuxieme
temps a I'échantillon rispéridone pour test du modéle

RESU S

Les corpus associés a aripiprazole et rispéridone
contenaient, respectivement, 9 528 et 3 868 messages.

m

Annotation des messages

1 000 messages issus du corpus aripiprazole et 400
messages issus du corpus rispéridone ont été annotés
manuellement

Au sein du corpus aripiprazole (resp. rispéridone), 35
messages associés au trouble anxieux (resp. 15), soit
3,5% (IC 95% : 2,4%-4,6%) des messages de I'échantillon
(resp. 3,8%, IC 95% : 2,0%-5,6%), ont été identifiés.

Aucun message associé a la démence n'a pu étre
identifié dans aucun des deux corpus.

s au sein des

TRAITEMENT |  Echantillon Troubles Démences
anxieux
1000
Aripiprazole messages 35 messages 0 message
Rispéridone | 400 messages | 15 messages | 0 message

Constitution des champs lexicaux

La recherche de termes évocateurs du trouble anxieux
au sein du dictionnaire MedDRA a permis l'identification
de 1 116 termes. En paralléle, la revue de messages et
I'ajout de vocabulaire patient a permis d'identifier 227
termes supplémentaires.

Ces 1 343 termes ont été répartis en trois classes en
fonction de leur spécificité par rapport au trouble
anxieux ; laclasse1contenaitdestermestrésspécifiques
du trouble anxieux (tels que angoisse, anxiété, etc.), la
classe 2 des termes évocateurs du trouble anxieux
mais qui pouvaient également étre associés a d'autres
pathologies (agitation, insomnie, etc.) et la classe 3 des
termes encore moins spécifiques du trouble anxieux

des termes d

ORIGINE Classe 1 | Classe 2 | Classe 3 Total
MedDRA 205 | 889 2 1116
fermes 54 172 1 227
supplémentaires

Total 259 | 1061 | 23 1343

Test du modeéle

Le test de différents modeles utilisant les différentes
classes de ces champs lexicaux sur |'échantillon
aripiprazole a permis d'identifier le modéle possédant
les meilleures performances

Ce modeéle était uniqguement construit a partir de la
classe 1 du champ lexical, c'est a dire les termes les
plus spécifiques (soit 205 termes issus de MedDRA
et 54 termes issus de I'annotation des messages du
corpus aripiprazole, identifiés par le topic model)

Le modeéle a alors été réappliqué sur I'échantillon
rispéridone. Les performances obtenues ont été
équivalentes sur les deux échantillons, le rappel et la
précision allant respectivement de 97 a 100% et de 19
420%.

le trouble anxieux

TRAITEMENT | Sensibilité | Specifit¢ | VPP VPN
Aripiprazole 97% 86% 20% 100%
Rispéridone 100% 83% 19% 100%

CONCLUSION

Une prise de neuroleptiques dans le cadre des troubles
anxieux a été identifiée sur les réseaux sociaux. Le
mésusage dans le cadre de la démence n'a pas été
identifié. La méthodologie de détection automatique de
cescasdemésusagesaobtenudebonnesperformances
pour détecter ces messages d'intérét.
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Abstract

Background: Adverse drug reactions (ADRs) are an important cause of morbidity and mortality. Classical Pharmacovigilance
process is limited by underreporting which justifies the current interest in new knowledge sources such as social media. The
Adverse Drug Reactions from Patient Reports in Social Media (ADR-PRISM) project aims to extract ADRs reported by patients
in these media. We identified 5 major challenges to overcome to operationalize the analysis of patient posts: (1) variable quality
of information on social media, (2) guarantee of data privacy, (3) response to pharmacovigilance expert expectations, (4)
identification of relevant information within Web pages, and (5) robust and evolutive architecture.

Objective: This article aims to describe the current state of advancement of the ADR-PRISM project by focusing on the solutions
we have chosen to address these 5 major challenges.

Methods: In this article, we propose methods and describe the advancement of this project on several aspects: (1) a quality
driven approach for selecting relevant social media for the extraction of knowledge on potential ADRs, (2) an assessment of
ethical issues and French regulation for the analysis of data on social media, (3) an analysis of pharmacovigilance expert
requirements when reviewing patient posts on the Internet, (4) an extraction method based on natural language processing, pattern
based matching, and selection of relevant medical concepts in reference terminologies, and (5) specifications of a component-based
architecture for the monitoring system.

Results: Considering the 5 major challenges, we (1) selected a set of 21 validated criteria for selecting social media to support
the extraction of potential ADRs, (2) proposed solutions to guarantee data privacy of patients posting on Internet, (3) took into
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Abstract

Background: Medication nonadherence is a major impediment to the management of many health conditions. A better
understanding of the factors underlying noncompliance to treatment may help health professionals to address it. Patients use
peer-to-peer virtual communities and social media to share their experiences regarding their treatments and diseases. Using topic
models makes it possible to model themes present in a collection of posts, thus to identify cases of noncompliance.

Objective: The aim of this study was to detect messages describing patients’ noncompliant behaviors associated with a drug of
interest. Thus, the objective was the clustering of posts featuring a homogeneous vocabulary related to nonadherent attitudes.

Methods: We focused on escitalopram and aripiprazole used to treat depression and psychotic conditions, respectively. We
implemented a probabilistic topic model to identify the topics that occurred in a corpus of messages mentioning these drugs,
posted from 2004 to 2013 on three of the most popular French forums. Data were collected using a Web crawler designed by
Kappa Santé as part of the Detec’t project to analyze social media for drug safety. Several topics were related to noncompliance
to treatment.

Results: Starting from a corpus of 3650 posts related to an antidepressant drug (escitalopram) and 2164 posts related to an
antipsychotic drug (aripiprazole), the use of latent Dirichlet allocation allowed us to model several themes, including interruptions
of treatment and changes in dosage. The topic model approach detected cases of noncompliance behaviors with a recall of 98.5%
(272/276) and a precision of 32.6% (272/844).

Conclusions: Topic models enabled us to explore patients’ discussions on community websites and to identify posts related
with noncompliant behaviors. After a manual review of the messages in the noncompliance topics, we found that noncompliance
to treatment was present in 6.17% (276/4469) of the posts.

(J Med Internet Res 2018;20(3):e85) doi:10.2196/jmir.9222

KEYWORDS

medication adherence; compliance; infodemiology; social media; text mining; depression; psychosis; peer-to-peer support; virtual
community
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Abstract

Suspected adverse drug reactions (ADR) reported by patients
through social media can be a complementary source to cur-
rent pharmacovigilance systems. However, the performance of
text mining tools applied to social media to discover ADRs
needs to be evaluated. In this paper, we introduce the ap-
proach developed to mine ADR from French social media. A
protocol of evaluation is highlighted, which includes a de-
tailed sample size determination and corpus constitution. Our
text mining approach provided very encouraging preliminary
results with F-measures of 0.94, 0.81 and 0.70 for recognition
of drugs, symptoms and ADRs respectively, thus this approach
is promising for downstream pharmacovigilance analysis.

Keywords:
Social Media, Pharmacovigilance, Data Mining

Introduction

The rapid expansion of the Internet and social media is chang-
ing the way people gather information about disease and
treatment, as well as how they share personal health experi-
ences with others [1]. The Digit in 2016 [2] reported that, in
France, 86% of the population are active internet users. This
proportion is higher than Western Europe’s average of 83%
and slightly lower than North America’s average of 88%. Var-
ious questionnaire statistics [3]-[5] showed that a large pro-
portion of French people (46% to 71%) use the Internet to
seek medical or health related information. Many people also
use social media, such as forums, to communicate with others
with the same health concerns and share information related to
their illnesses, feelings, medication use and many other as-
pects [6], which offers promising opportunities for public
health surveillance with a rich internet-based, patient-
generated source.

The World Health Organization (WHO) defines Pharmacovig-
ilance as “the science relating to the detection, assessment,
understanding, and prevention of adverse effects or any other
drug-related problems”. It begins during clinical trials and
continues after the drug is released onto the market. However
a study [7] showed that 60% of potentially fatal ADRs were

not described in initial drug labels and 39% were not included
in any report of randomized controlled trials. The main phar-
macovigilance tools are spontaneous reporting systems, driven
by drug agencies, like the U.S. FDA’ (Food and Drug Admin-
istrations) Adverse Event Reporting System (FAERS) which
gathers voluntary reports by healthcare professionals and con-
sumers (59% by professionals Vs. 41% by consumers in 2006,
and 46% Vs. 54% in Q1 2015 [8]). It can also include Phase
IV clinical trials driven by pharmaceutical companies and
governmental agencies [9]. Despite such systems, the un-
derreporting of ADRs by the patients as well as by the health
professionals remains a significant limitation [10][11].

Several studies have already demonstrated the value of mining
ADR from social media posts [12]-[14]. However, in contrast
to the numerous studies in social media, the potential of utilis-
ing this data for pharmacovigilance has not yet been fully ex-
ploited. It represents only 0.5% of publications with “social
media” (SM) keyword query in the PubMed database (Figure
1A). Figure 1B shows that the number of publications with
“SM + pharmacovigilance” as keywords has increased expo-
nentially in the last five years.

A recent scoping review [11] outlined five complete steps that
should be taken for processing ADR extraction in social me-
dia: (1) data collection, (2) preprocessing, (3) entity recogni-
tion (for drugs and symptoms), (4) identifying the relationship
between drug and symptom, and (5) results evaluation. Since
content and language of medical social media differ from
those of general social media and of clinical documents, spe-
cific text mining methods or techniques based on Natural
Language Processing (NLP) are necessary for step (3) and
step (4) in order to identify medical concepts (such as drugs,
symptoms, etc.) and relations among them [15]. It is evident
that the performance of the text mining methods plays a deci-
sive role in ADR signal detection.

From a text mining perspective, the key challenge is that in-
ternet users’ expressions are usually informal and colloquial,
especially when they describe their feelings and symptoms.
However, researches have progressed using (i) various data
sources, such as forum messages [16][17], Twitter micro blogs
[18][19] and Yahoo Wellness Groups [12], in (ii) different
languages, (iii) diverse approaches, such as Support Vector
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Abstract

Background: With the increasing popularity of Web 2.0 applications, social media has made it possible for individuals to post
messages on adverse drug reactions. In such online conversations, patients discuss their symptoms, medical history, and diseases.
These disorders may correspond to adverse drug reactions (ADRs) or any other medical condition. Therefore, methods must be
developed to distinguish between false positives and true ADR declarations.

Objective: The aim of this study was to investigate a method for filtering out disorder terms that did not correspond to adverse
events by using the distance (as number of words) between the drug term and the disorder or symptom term in the post. We
hypothesized that the shorter the distance between the disorder name and the drug, the higher the probability to be an ADR.
Methods: We analyzed a corpus of 648 messages corresponding to a total of 1654 (drug and disorder) pairs from 5 French
forums using Gaussian mixture models and an expectation-maximization (EM) algorithm .

Results: The distribution of the distances between the drug term and the disorder term enabled the filtering of 50.03% (733/1465)
of the disorders that were not ADRs. Our filtering strategy achieved a precision of 95.8% and a recall of 50.0%.

Conclusions: This study suggests that such distance between terms can be used for identifying false positives, thereby improving
ADR detection in social media.

(JMIR Public Health Surveill 2017;3(2):e36) doi:10.2196/publichealth.6577

KEYWORDS

pharmacovigilance; social media; text mining; Gaussian mixture model; EM algorithm; clustering; density estimation

data drawn from the Internet was called for by several scientific
committees related to pharmacovigilance in the United States
and in Europe [3,4].

Introduction

Background

Adverse drug reactions (ADRs) cause millions of injuries ~There are now sites for consumers that enable patients to report
worldwide each year and require billions of Euros in associated ~ADRs. Patients who experience ADRs want to contribute drug
costs [1,2]. Drug safety surveillance targets the detection, safety content, share their experience, and obtain information
assessment, and prevention of ADRs in the postapproval period. ~ and support from other Internet users [5-8].

A promise of augmenting drug safety with patient-generated
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Background | | Methods

v Data sources

v Traditional signal detection methods
in pharmacovigilance are based on « Data were extracted from the Detec't database, composed of messages posted on patients’ forums
individual case safety reports between 2005 and 2015

v The_ use of }uebtbased da_la (such as 13 French patients forums: Atoute, Doctissimo, E-sante, SanteMedecine, Onmeda, Futura sciences,
social media) is emerging among Psoriasis, AlarmAsso, Morphee, Albi, Renaloo, Allodocteurs, Forum Sclérose en plaques

regulators, industry and academia. . " -
v The strength of web-based data relies WHO adverse events reporting system (VigiBase®)

on their real time availability allowing
early signal detection. v 8 y
Objectives EBO5 22; EBGM 22; EBGM 24; PRR 22, N 23, Chi-square 24; PRR025 21; ROR02521; IC025 > 0; RFET
-value < 0.05
v The study aims at assessing the P
ability of identifying early signals from

web-based patient's medical forums v Three single agent drugs
in France on 3 products over the last « teriflunomide, insulin glargine, zolpidem
11 years:

+ To compare the detected signals from v

Comparison of signals detected from the forums to signals detected in VigiBase® was done by describing
the P e L i

the patient's medical forums in France ositive value (PPV), negative predictive value (NPV),

to signals detected in VigiBase®
(cumulative)
* To evaluate time difference in the

accuracy and ROC curves.

detection of signals from the patient v For expected signals, time difference in months between the detection date of signals from the patients’
forums and from VigiBase® forums and date of signals from VigiBase® was provided.

Results
Figure 1. Number of intake messages for the three drugs Figure 3. Number of drug-event pairs in VigiBase® and in the Forums

Vigibase

sk gaye — s

Figure 2. Extraction & methodology Z’ablfht Comparison between patient’s forums and VigiBase® signals (all drugs
fogether
° g
HlerecT Definition Sensitivity (%) Specificity (%) PPV (%) NPV (%) Accuracy (%)
Toport e EB0522 29.06 9553 625 8403 8199
= - EBGM 22 4824 89.28 625 8233 78.19
Signal detection lgorthm
EBGM 24 3962 9457 5121 916 87.67
PRR 22, N 23,
Chi-square 24 3193 94.05 6785  77.86 76.54
Lower 95% Cl of PRR 21 3734 875 6413 70 68.72
% Lower 95% Cl of ROR 21 36.96 87.93 663 6848 68
Y 1C025>0 3333 94.18 7538 7254 7298
[y RFET: p-value < 0.05 506 86.09 681 7483 7298
s i e )
¥ The number of posts from the patients Figure 5. ROC Curve and AUC for EBGM 2 4
Figure 4. Specificity and Sensitivity whatever forums containing teriflunomide, insulin
the methods glargine, zolpidem and with the mention of ROC Curve for vigi_ebgmé vs ebgm in allo
intake were respectively over the 2005-2015 . faatnoumitim e
o period: 102, 3326, 4584 (Fig. 1) . T
v Comparison analysis shows that according to
5 metrics used, the sensitivity ranges from 29.1 o7
- to 50.6%, the specificity from 86.1 to 95.5%,
£ ° the PPV from 51.2 to 75.4%, the NPV from 4
Zw S 68.5 to 91.6% and the accuracy from 68 to | S
g % 87.7% (Table 1).
@ v The AUC reaches 0.85 when considering 0z
= EBGM = 4 (Fig. 5)
v The time analysis shows that 30% of the
signals are detected earlier (up to 128 o0 1 i
‘o E EY 7 100 months earlier) in the forums than in ey, e
Specificity VigiBase® and 20% are detected at the
same time but are available earlier.
Conclusi | | conflict of Interest Discl
v Web-based signal detection using patients’ medical forums in France appears to have good This study was entirely funded by Sanofi.
performance compared to signals detected in traditional sources. Half of the web-based signals Authors are employees of Sanofi and the
from the French forums are detected or available earlier than in the traditional data sources. Those other authors are employees at Kappa Santé
signals relate to serious medical events as well as patients related symptoms (stress, hunger ...). which was the company doing the data

processing and analysis.
v These results indicate that using patients’ medical forums should be considered as a
complementary source of data to traditional sources allowing signals to be detected earlier and
thus ensuring increased safety of the patients.

v Further enhancements are needed to investigate the reliability and validation of patient's medial
forums worldwide.
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Background

Post-marketing drug surveillance is largely based on sig-
nals found from spontaneous reports from patients and
health care providers. Rare adverse drug reactions and
adverse events (AEs) which may develop after long-term
exposure to a drug or from drug interactions may be
missed. It has been proposed by the FDA and others
[1, 2, 3, 4, 5] that web-based data could be mined as a
resource to detect latent signals associated with adverse
drug reactions. While traditional signal detection methods
in PV are based on individual case safety reports, the use
of Web-based data (such as, query logs and social media)
is emerging among regulators (FDA and EMA), industry
and academia. The strength of Web-based data relies on
their real time availability allowing early signal detection
- 6 months to 1 year earlier than traditional data sources
used for signal detection (spontaneous reporting system,
electronic medical records, and claims databases).

Objectives

While traditional signal detection methods in pharma-
covigilance are based on individual case safety reports,
the use of social media data is emerging among regulators
and industry. This study aims at assessing the reliability
of signals from web-based patient’s forums in France on 3
products (teriflunomide, insuline glargine, zolpidem). Sig-
nals detected from this source were compared with those
from adverse events reporting system.

Methods

Figure: Extraction & methodology

Data sources

Data were extracted from the Detec't database, composed
of messages posted on patients’ forums between 2005 and
2015. Thirteen French patients forums: Atoute, Doctis-
simo, E-sante, SanteMedecine, Onmeda, Futura sciences,
Psoriasis, AlarmAsso, Morphee, Albi, Renaloo, Allodoc-
teurs, Forum Sclérose en plaques were screened. Another
data source for this study was the WHO adverse events
reporting system (VigiBase®) for drug-events comparison.
Three drugs teriflunomide, insulin glargine, zolpidem were
targeted.

Disproportionally approaches

Methods Statistics Criteria
EBGM EBO5 >2
EBGM EBGM >2
EBGM EBGM >4
PRR > 2
PRR Composite PRR, N, x* N>3
X' =4
PRR LB95(log(PRR))  >1
ROR LB95(log(ROR))  >1
BCPNN 1C025 >1
RFET p.value p <0.05

Figure: Signals detection strategy

Evaluation
Signals detected from forums were compared to signals
detected in VigiBase®™ by describing sensitivity, specificity,
positive predictive value (PPV), negative predictive value
(NPV), accuracy and ROC curves.

Results

The number of posts from the patients’ forums contain-
ing teriflunomide, insulin glargine, zolpidem and with the
mention of intake were respectively over the 2005-2015
period: 102, 3326, 4584.

Figure: Messages' intake number for the three drugs

Intersection

Figure: Drug-event pairs’ frequencies
According to metrics used, the sensitivity ranges from 29.1
to 50.6%, the specificity from 86.1 to 95.5%, the PPV
from 51.2 to 75.4%, the NPV from 68.5 to 91.6% and
the accuracy from 68 to 87.7%

Method  Sen (%) Spe (%) PPV (%) NPV (%) Acc (%)
EBO5 29.06  95.53 62.5 84.03  81.99
EBGM 4824 89.28 62.5 8233 7819
EBGM 39.62 9457 5121 91.6 87.67
Composite 31.93  94.05  67.85 77.86  76.54
PRR 37.34 875 64.13 70 68.72
ROR 36.96 87.93 66.3 68.48 68
BCPNN 3333 9418 7538 72.54  72.98
RFET 50.6  86.09 68.1 74.83  72.98

Figure: Comparison between patient’s forums and
VigiBase® signals (all drugs together)

The AUC reaches 0.85 when considering EBGM > 4

Sensitivty

000 02s 050 075 100
1- Specificity

Figure: ROC Curve and AUC for EBGM > 4

The time analysis shows that 30% of the signals
are detected earlier (up to 128 months earlier) in
the forums than in VigiBase® and 20% are de-
tected at the same time but are available earlier.

Conclusion

Web-based signal detection using forums data in France
appears to have good performance features compared to
adverse events reporting system. Further analysis will ex-
plore time difference between the date of signals from the
forums and date of signals from VigiBase®
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Abstract. Background and objectives: Suspected adverse drug reactions (ADR)
reported by patients through social media can be a complementary tool to already
existing ADRs signal detection processes. However, several studies have shown
that the quality of medical information published online varies drastically
whatever the health topic addressed. The aim of this study is to use an existing
rating tool on a set of social network web sites in order to assess the capabilities of
these tools to guide experts for selecting the most adapted social network web site
to mine ADRs. Methods: First, we reviewed and rated 132 Internet forums and
social networks according to three major criteria: the number of visits, the
notoriety of the forum and the number of messages posted in relation with health
and drug therapy. Second, the pharmacist reviewed the topic-oriented message
boards with a small number of drug names to ensure that they were not off topic.
Six experts have been chosen to assess the selected internet forums using a French
scoring tool: Net scoring. Three different scores and the agreement between
experts according to each set of scores using weighted kappa pooled using mean
have been computed. Results: Three internet forums were chosen at the end of the
selection step. Some criteria get high score (scores 3-4) no matter the website
evaluated like accessibility (45-46) or design (34-36), at the opposite some criteria
always have bad scores like quantitative (40-42) and ethical aspect (43-44),
hyperlinks actualization (30-33). Kappa were positives but very small which
corresponds to a weak agreement between experts. Conclusion: The personal
opinion of the expert seems to have a major impact, undermining the relevance of
the criterion. Our future work is to collect results given by this evaluation grid and
proposes a new scoring tool for Internet social networks assessment.

Keywords. Adverse drug reaction, Internet, quality measurement, evaluation
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Abstract

Background: The underreporting of adverse drug reactions (ADRs) through traditional reporting channels is a limitation in the
efficiency of the current pharmacovigilance system. Patients’ experiences with drugs that they report on social media represent
a new source of data that may have some value in postmarketing safety surveillance.

Objective: A scoping review was undertaken to explore the breadth of evidence about the use of social media as a new source
of knowledge for pharmacovigilance.
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CONTEXT

Suspected adverse drug reactions (ADR) reported by patients through social media can be a complementary tool to already existing ADRs signal
detection processes. However, several studies have shown that the quality of medical information published online varies drastically whatever the health
topic addressed.

Objective: The aim of this study is to use an existing rating tool on a set of social network web sites in order to assess the capabilities of

these tools to guide experts for selecting the most adapted social network web site to mine ADRs. J
L

METHOD RESULTS

Step 1: Forums and Internet social networks selection according to | | Websites selected
three criteria

e The number of visits: estimated through the Cismef web site e Asperansa: (http://www.asperansa.org) Internet forum dedicated to
(www.cismef.org), a catalog and index of French language health adolescents, young adults with autism and high level of Asperger
resources on the Internet syndrome and their parents.

o The notoriety of the forum: estimated through Google, Alexa o Atoute: (http:/www.atoute.org/) generalist web sites and forums
(http://www.alexa.com/) and Yoovi (http://www.yoovi.com/) dedicated to health topics

e The number of messages posted in relation with health and
drug therapy: evaluated using the number of messages per day
through the 1001 forums website (one of the larger French forum’s
indexer on the Internet)

o Doctissimo: (http://www.doctissimo.fr/) : generalist web sites and
forums dedicated to health topics

Step 2: Data collection Three scores computed for each Internet social network
6 Experts rated all websites using the following grid Doctissimo Atoute Asperansa
score A mean 80% 78% 73%
A ) ¢ . median 80% 79% 75%
ol L | i o __| wore B ‘mean 72% 71% 6%
Some e median 73% 70% 62%
; — core mean 71% 9% 62%
e - median 73% 69% 58%
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.
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Step 3: Data analysis Kappa’s coefficients
Scores are calculated for each websites aand each raters. "Not found" _ _ [ Doctissimo [ Atoute T Asperansa_|
. iff 3 Where « Not found » values are omitted [ 0.03870397 | 0.06770932 | 0.05367282 |
values are treated in three different ways: Where « Not found » values correspond ©0 0 | 0.08843810 | 0.09893061 | 007135463 |

L J
» Orites

 Correspond to the worst score of 0. The results show that if some criteria are quite consensual, others are
« Correspond to a "penalty” of "-2" randomizing the results. The personal opinion of the expert seems to

have a major impact, undermining the relevance of the criterion. In order
to maximize the agreement between experts, it appears we need to make
a rigorous selection of criteria. Our future work is to collect results given
by this evaluation grid and proposes a new scoring tool adapted to Internet
social networks assessment.

*The ADR prism project is financed by the DGE and terrtorial collectivities under the 16t FUI's call for project,
\ J J
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Agreement bety 1 experts d using weighted kappa pooled using
mean in order to take into consideration the distance between the scores.
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