Sondage FRANCE COHORTES sur les services attendus pour l'accompagnement des cohortes – Janvier 2026

Bonjour,
En tant qu’infrastructure nationale de recherche dédiée aux cohortes, France Cohortes a pour mission de soutenir la communauté scientifique en proposant des outils, des méthodes et des services mutualisés favorisant la qualité, la reproductibilité et la robustesse des études longitudinales.
Dans le cadre de l’évolution de notre feuille de route et de notre stratégie future de développement, nous cherchons à mieux cibler nos efforts envers les cohortes en sondant l’ensemble de la communauté, afin d’adapter et d’enrichir notre offre de services de manière à ce qu’elle réponde aux besoins du plus grand nombre, en s’adaptant au mieux aux réalités du terrain et aux enjeux scientifiques actuels.
Ce questionnaire s’adresse aux chercheur(e)s et membres d’équipe impliqué(e)s dans la constitution actuelle ou future, la gestion ou l’exploitation de cohortes de santé, et exerçant leurs fonctions au sein d’institutions de recherche françaises.
Nous vous invitons à réunir votre équipe pour répondre au questionnaire, de manière à renseigner un sondage par cohorte. Si vous êtes impliqué dans plusieurs cohortes, vous pourrez répondre autant de fois au sondage.
Il aborde onze thématiques couvrant les aspects scientifiques, techniques et réglementaires liés à la conduite et à la valorisation des cohortes.
Le temps de réponse est estimé à environ 15/20 minutes.
Nous vous remercions par avance du temps que vous consacrerez à cette enquête et de votre contribution précieuse à l’amélioration de nos services.
Grégoire Rey
Directeur de l’infrastructure nationale de recherche France Cohortes


PREAMBULE : LES COHORTES DE SANTÉ
Une cohorte est un puissant outil de recherche scientifique qui consiste à suivre dans le temps une population recouvrant des caractéristiques communes, afin d’identifier la survenue d’événement de santé d’intérêt (maladie ou dysfonctionnement de l’organisme).
La cohorte, outil d’information essentiel sur la santé des populations
Lutter contre les maladies pour le bien-être des populations nécessite une connaissance rigoureuse des mécanismes qui sous-tendent leur survenue dans la vie quotidienne. Les études de cohortes sont reconnues par la communauté scientifique comme l’un des outils les plus efficaces pour identifier les facteurs de variation de ces maladies.
Une cohorte constitue un instrument d'observation exceptionnel s'appuyant sur des données individuelles collectées sur une longue période de temps, qui peut être mobilisé pour la recherche et les études en santé.
En suivant l’état de santé d’un nombre suffisant de personnes dans la durée, une cohorte permet d'identifier des facteurs existant dans la vie quotidienne, comme l’alimentation, l’activité physique, les habitudes de consommation, pouvant être à l’origine, aggraver, ou au contraire protéger de problèmes de santé, chez toute ou partie de la population.
Caractériser les facteurs influant sur la santé des individus constitue dès lors un préalable incontournable à toute politique de santé publique, visant à prévenir les risques de survenue ou d’aggravation de maladies, et à réduire les inégalités face à la santé.
La présente enquête vise essentiellement à connaître les besoins des cohortes à venir, en recueil actif ou ayant eu un recueil actif. 
Quel est (sont) le(s) stade(s) d’avancement de votre cohorte (plusieurs réponses possibles) ?
Cochez la ou les réponses 
· [image: no_tick]Au stade de conception 
· [image: no_tick]En cours de recrutement 
· [image: no_tick]En recueil actif 
· [image: no_tick]En suivi passif (chaînage avec des bases de données) 
· [image: no_tick]Au stade d'analyse / d'exploitation 
· [image: no_tick]Terminé / au stade d'archivage des données


1. INFORMATIONS GÉNÉRALES SUR VOTRE COHORTE / PROJET DE COHORTE
* Coordonnées 
· Nom complet de la cohorte ou du projet de cohorte, et acronyme 
· Adresse du site web de la cohorte (si vous n'en avez pas, écrire 'aucun') 
· Noms des organismes porteurs / tutelles 
· Nom de la ou du responsable scientifique 
· Nom de la ou du répondant(e) 
· Adresse e-mail de la ou du répondant(e) 
* Quel type de cohorte portez-vous ou allez-vous porter ?
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
· [image: no_tick]Une cohorte clinique (patients suivis dans un contexte de soins) 
· [image: no_tick]Une cohorte populationnelle / généraliste 
· [image: no_tick]Une cohorte professionnelle 
· [image: no_tick]Autre 
Veuillez saisir votre commentaire ici: 

2. DONNÉES DE VOTRE COHORTE ET METADONNÉES
Parmi ces données, recueillez ou allez-vous recueillir des données nominatives directement identifiantes ? 
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Non 
· [image: no_tick]Sans réponse 
Allez-vous travailler ou travaillez-vous avec un ou plusieurs centres de ressources biologiques associés à votre cohorte ? 
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Non 
· [image: no_tick]Sans réponse 
* Etes-vous d'accord pour préciser davantage la description des données recueillies par votre cohorte ? 
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Non 
Quels sont les types de données recueillies par votre cohorte ou que vous envisagez de recueillir (plusieurs choix possibles) ?
Cochez la ou les réponses 
· [image: no_tick]Données cliniques 
· [image: no_tick]Données d’imagerie, audio et/ou vidéo 
· [image: no_tick]Données anthropométriques (mesures de dimension du corps humain) 
· [image: no_tick]Données d’exploration fonctionnelle (évaluation d’un organe sur sa capacité à remplir sa fonction physiologique) 
· [image: no_tick]Données d'évaluation cognitive (tests psychologiques, etc.) 
· [image: no_tick]Données biologiques (et/ou résultats de prélèvements biologiques) 
· [image: no_tick]Données socio-démographiques 
· [image: no_tick]Données comportementales (habitudes, comportements individuels) 
· [image: no_tick]Données géospatiales (données localisées géographiquement) 
· [image: no_tick]Données économiques 
· [image: no_tick]Données génétiques / génomiques 
· [image: no_tick]Autres données -omiques 
· [image: no_tick]Données de santé rapportées par les participants de l’étude 
· [image: no_tick]Données issues d'objets connectés, de capteurs portatifs ou non 
· [image: no_tick]Données du système national des données de santé (SNDS) 
· [image: no_tick]Autre : 

Combien de participant(e)s est-il prévu d’inclure dans le protocole ? 
Seuls des nombres peuvent être entrés dans ce champ.
Quelles sont les durées prévues aux différentes étapes de la vie de la cohorte ?  
· Durée du suivi actif des participant(e)s - en nombre d'années 
· Durée du suivi passif (avec appariements) - en nombre d'années 
· Durée de conservation des données - en nombre d'années 
Utilisez-vous ou allez-vous utiliser un ou plusieurs standard(s) de métadonnées ?
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Non 
· [image: no_tick]Sans réponse 
Les métadonnées permettent de décrire précisément les données. Elles sont soit produites automatiquement par des appareils ou des logiciels, soit ajoutées par leur auteur. En tous les cas, avec le numérique, les métadonnées sont essentielles pour rendre les données faciles à trouver, accessibles, interopérables et réutilisables (démarche FAIR).
Les métadonnées doivent préférentiellement être structurées selon des standards de métadonnées. Un standard est un schéma qui a été adopté comme modèle par un ensemble d’utilisateurs : il est reconnu, normalisé et utilisé à grande échelle. Pour le renseigner, il est recommandé d’utiliser des vocabulaires dédiés (thésaurus, lexiques, taxonomies, etc.)
Source : https://doranum.fr/metadonnees-standards-formats/metadonnees-standards-formats-fiche-synthetique_10_13143_vbjs-6288/ 
Quel est le niveau de standardisation de vos données (voir la définition en information ci-dessous) ? 
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
· [image: no_tick]Données non standardisées 
· [image: no_tick]Données en cours d’harmonisation 
· [image: no_tick]Données standardisées selon un modèle commun (ex : C-DISC, OMOP, ...) 
· [image: no_tick]Sans réponse 
Veuillez saisir votre commentaire ici: 
La standardisation des données consiste à transformer les données en un format et une structure cohérente pour permettre une analyse et une intégration transparentes entre différents systèmes. En médecine ou en recherche clinique, il existe des modèles de standards communs tels que OMOP, CDISC. 



3. BESOINS PROTOCOLE ET SUIVI
* Un soutien technique et scientifique pour la conception de l’étude pourrait-être un besoin pour ma cohorte, et notamment sur :
 
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin

	Le design général de l’enquête et ses procédures de tests lors d'études pilotes
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	La communication en vue du recrutement et du suivi relationnel
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	L'application de questionnaires standards
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Des renforts pourraient être utiles à ma cohorte, et notamment :
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin
	Sans réponse

	En mettant en relation l’équipe avec des experts identifiés sur la conception de l’étude (limiter les biais de sélection, les données manquantes, travailler sur une population spécifique) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	En ayant à disposition une personne pour assurer la chefferie de projet de la cohorte 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Avez vous des commentaires à ajouter ?

4. BESOINS REGLEMENTATION
* L’accompagnement technico-réglementaire pourrait être un besoin pour votre cohorte, notamment pour la mise en conformité...
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin

	...de l’AIPD : analyse d’impact à la protection des données
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	...sur le RGPD, dans un contexte de recours à l’intelligence artificielle pour traiter et/ou gérer les données
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	....sur le RGPD, dans un contexte de mise en place d’un consortium international
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	...pour pouvoir chaîner les données de la cohorte avec celles du SNDS (système national des données de santé), base principale
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	...pour pouvoir chaîner les données à d’autres données (EDS, données de la statistique publique…)
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	...sur la création d’un EDS (entrepôt de données de santé)
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	...sur la mise en place de flux de données entre la cohorte et sa biobanque et/ou des infrastructures d’analyse (CAD, CEPH,…)
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	...avec le règlement Espace Européen des Données de Santé (EEDS, traduction en loi française à venir)
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Cliquez ici pour mieux connaître le système national des données de santé (SNDS), base principale.
Cliquez ici pour consulter les définitions des termes employés, sur le site de France Cohortes.
Cliquez là pour consulter la page de la Commission européenne portant sur l’EEDS.
 
Souhaitez-vous ajouter un commentaire ?

5. BESOINS VALORISATION - DOCUMENTATION
La documentation des données se pense dès le début d’un projet pour faciliter la valorisation des données étant à l’origine des résultats de recherche, la traçabilité des opérations, et l’intégrité scientifique lors de la réutilisation des données. 
Le site de DORANUM présente la démarche FAIR associée à la documentation des données, permettant des les rendre faciles à trouver, accessibles, interopérables et réutilisables : https://doranum.fr/
* Pensez-vous que les services listés ci-dessous seraient utiles pour votre cohorte ?
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin

	Accompagnement à la documentation des données, pour faciliter leur réutilisation (plan de gestion de données, etc.) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Accompagnement à l’utilisation de standards de données interopérables, pour rendre les données interopérables 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Catalogage de données, pour rendre les données faciles à trouver 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Utilisation d’un outil facilitant la demande d'accès aux données, en conformité avec la réglementation, pour les rendre plus accessibles 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Pour en savoir plus sur la documentation des données, consultez le site DORANUM en cliquant sur https://doranum.fr/, et plus spécifiquement : 
https://doranum.fr/plan-gestion-donnees-dmp/
https://doranum.fr/metadonnees-standards-formats/
Souhaitez-vous ajouter un commentaire ?

6. BESOINS ENQUÊTES ET RECUEIL DE DONNÉES
* Dans le cadre de vos campagnes d’enquête et de recueil de données, avez-vous besoins de :
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin

	Questionnaire numérique en ligne (multimédia, relance) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Outil de consentement en ligne (multimédia, relance) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Questionnaires numériques permettant l’utilisation d’outil innovants (tels IA) (diffusion, comme captation) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Outil de gestion de la base contacts sécurisé et conforme à la réglementation 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Outils favorisant l’engagement des participants : outil de pilotage et de planification automatisée des moments de contact avec les participant•e•s (historique, campagnes, automatisation des relances, communication) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Souhaitez-vous ajouter un commentaire ?
Seriez-vous intéressé(e) par l’utilisation d’un outil de questionnaire, d’e-consentement, couplant une base contact et un outil de relance mutualisé proposé par France Cohortes ? 
Actuellement, France Cohortes propose les outils Voozanoo [lien web] d'Epiconcept [lien web] et CleanWeb par Télémedecine [lien web]
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Oui, mais avec un autre outil (préciser en commentaire) 
· [image: no_tick]Non 
· [image: no_tick]Peut-être, selon les conditions / fonctionnalités (préciser en commentaire) 
Veuillez saisir votre commentaire ici: 
Si vous vous appuyez déjà sur des outils similaires à ceux que nous avons cités ci-dessus, nous vous invitons à nous fournir leurs noms et celui de leur éditeur et à nous donner votre avis dans le tableau ci-dessous :
	 
	Nom de l’outil et de l’éditeur
	Avis sur l’outil (facilité de paramétrage, facilité d’usage, prix, etc.)

	Questionnaire numérique en ligne (multimédia, relance) 
	
	

	Outil de consentement en ligne (multimédia, relance) 
	
	

	Questionnaires numériques innovants permettant l’utilisation de supports multimédias (diffusion, comme captation) 
	
	

	Outil de gestion et base des contacts 
	
	

	Outils favorisant l’engagement des participants : outil de pilotage relationnel avec les participant(e) (historique relationnel, automatisation, pilotage de la relation et de la communication) 
	
	


Si vous avez développé un ou des outils au sein de votre équipe, pouvez-vous nous décrire ci-dessous leur(s) usage(s) ? 
Souhaitez-vous ajouter un commentaire ? 

7. HÉBERGEMENT DE DONNÉES
* Vous appuyez-vous déjà sur un espace d’hébergement sécurisé de données, et conforme aux exigences réglementaires ? 
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous 
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Non 
· [image: no_tick]Je ne sais pas 
Veuillez saisir votre commentaire ici: 

* France Cohortes met à disposition un espace d’hébergement sécurisé et conforme aux exigences réglementaires (EDS, SNDS, RGPD). 

Auriez-vous besoin de ces services dans le futur ?
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin

	Espace d’hébergement sécurisé des données réglementairement conforme, permettant des flux entrants extérieurs sécurisés (par ex. données issues d’objets connectés, etc.) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Espace d’hébergement des données résultant du chaînage avec des bases de données externes, notamment celle du système national des données de santé 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Souhaitez-vous ajouter un commentaire ? 

8. TRAITEMENT DES DONNÉES
Ces questions abordent le traitement de données, l’analyse, l’implémentation des méthodes.
* France Cohortes fournit des outils de traitement et d’analyse de données, lesquels vous sembleraient utiles ? 
Cochez la ou les réponses 
· [image: no_tick]Jupyter noteBook 
· [image: no_tick]R-Studio 
· [image: no_tick]SAS (mais sans garantie de continuité) 
Jupyter est une application web utilisée pour programmer dans plus de 40 langages de programmation, dont Python, Julia, ou R. 
Quels types d’outils s’appuyant sur l’intelligence artificielle vous sembleraient utiles (ex : outils de nettoyage, d’alignement avec des terminologies, de prédiction, etc.) ?
* Est-ce que les outils listés ci-dessous et (ou bientôt) proposés par France Cohortes vous semblent répondre à des besoins que vous auriez ?
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin

	Outil d’analyse de données génétiques, tel que PLink 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Outil d’annotation de données textuelles, tel que Inception 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Outil d’analyse de données géographiques, tel que QGIS 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


PLink, voir le site : https://www.cog-genomics.org/plink2/
Inception, voir le site : https://inception-project.github.io/
QGIS, voir le site : https://qgis.org/project/overview/
Souhaitez-vous ajouter un commentaire ?
De quelles ressources informatiques vous semble-t-il important de pouvoir disposer ?
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin
	Sans réponse

	Infrastructure de serveurs de calculs fédérés, qui permet de traiter des données réparties sur plusieurs serveurs ou sources de données en France ou à l’international, sans les centraliser 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Recours à des processeurs graphiques GPU pour le traitement intensif avec des outils d’IA 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Considérez-vous ce service intéressant ?
	 
	Très intéressant
	Assez intéressant
	Moyennement intéressant
	Peu ou pas intéressant
	Sans réponse

	Un service de génération de données synthétiques (données fictives ressemblant aux données réelles) 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Pour se renseigner sur les données synthétiques, cliquer ici. 
Quel(s) autre(s) outil(s) de pré-traitement, de traitement, de visualisation des données, d’analyse considérez-vous important d’avoir ?
Souhaitez-vous ajouter un commentaire ?

9. PARTAGE
* Les données hébergées sont amenées à être utilisées par d’autres chercheur(e)s.
Dans ce contexte, considérez-vous ces services indispensables ?
 
	 
	Indispensable
	Assez intéressant
	Moyennement intéressant
	Peu ou pas intéressant

	Espaces de travail sécurisés pour mettre à dispositionles données auprès de chercheur(e)s externes 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]

	Accompagnement juridique réglementaire au partage et à la réutilisation des données 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]


Souhaitez-vous ajouter un commentaire ?

10. ARCHIVAGE NUMÉRIQUE
Considérez-vous l’archivage des données comme un besoin important pour votre cohorte ?
 
	 
	Besoin essentiel
	Besoin important
	Besoin modéré
	Peu ou pas besoin
	Sans réponse

	Besoin d’archiver des données de cohortes ? 
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]
	[image: no_tick]





11.* COMMUNAUTE DE PRATIQUES
Souhaiteriez-vous intégrer une communauté de pratiques au sein d’ateliers et de séminaires dédiés aux métiers des cohortes et aux protocoles des cohortes ?
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Non 
Souhaitez-vous ajouter un dernier commentaire ?
* CONTACT
Souhaitez-vous être recontacté(e) par France Cohortes afin d’échanger sur certaines réponses apportées et/ou discuter d’une future collaboration ? 
· [image: no_tick]Oui 
· [image: no_tick]Non 
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