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Objectifs

® Comprendre dans quelle mesure I'Internet peut
constituer un outil d'empowerment
(responsabilisation) pour le patient et la population

® Discuter de certains enjeux qui ressortent pour les
acteurs en santé publique
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1. Problématique

LUinformation et la communication : des leviers
incontournables en santé publique

L'émergence de l'internet :

= De nouveaux moyens de diffusion, d’échange et
d’acces a I'information (interactivité)

= Diversification des formats et multiplication des
contenus accessibles pour le patient et la
population

Linfluence de l'internet : un levier pour développer
I'implication et la responsabilité de la population en
matiere de santé?




Une approche centrée sur l'usager au quotidien

Pourquoi la perspective de l'usager?

= Nécessité de démeéler ce qui reléve du prophétisme
technologique de la réalité des pratiques (ou usages des
technologies) (Wyatt & al. 2004)

= La réalité des pratiques est contingente au contexte des
acteurs (Akrich & Méadel, 2004)

= |'appropriation par l'usager implique non seulement
I'accés et la maitrise de la technologie (ou son contenu),
mais son intégration dans les pratiques quotidiennes, et
méme la possibilité d’adapter ou de transformer
I'utilisation prévue en fonction du contexte ou de
motivations (Proulx & al. 2007)

Une approche centrée sur l'usager au quotidien

Pourquoi la perspective de I'usager? (2)

= Nécessité de tendre vers une compréhension plus
réaliste et complexe des processus de responsabilisation
dans leurs dimensions intrapersonnelle, interpersonnelle
et comportementale (Zimmerman, 1995)

= La responsabilisation personnelle dépend notamment de
facteurs personnels comme les motivations, les
compétences et le sentiment de controle (Menon, 2002;
Rappaport, 1981)

= Intérét de cerner dans quelle « logique d’action » se situe
l'usager en quéte d’information sur la santé




Quatre paradigmes interprétatifs de la responsabilisation

Logique
professionnelle

Figure type Patient expert

Logique
technocratique

Administré
collaborateur

Logique
consumeériste

Consommateur
stratege

communautaire

Logique

Citoyen actif

Habilitation a
intervenir en
conformité a la

Forme
caractéristique

(Auto) contréle sur
les actions
individuelles selon

Individualisation
du choix fondée
sur le jugement

Inclusion dans
I’action collective
ou le changement

Contexte de
référence

vision des experts les objectifs de personnel en social
'organisation ou de regard de I'offre
I’institution
Individu / Organisation / Marché / offre Société /
état de santé institution communauté

Développement
des compétences
et du contréle sur
la base du savoir

d’expertise

Sens des
initiatives

Développement du
comportement non a
risque / imputation
de ce qui est a risque
pour F'organisation ou
institution

Développement de
I'autonomie dans
I'identification des
options, le choix et
la prise en charge
des conséquences

Développement de
I'affirmation
personnelle, du sens
de la communauté,
et participation au
collectif

Hypotheses sur le potentiel de responsabilisation personnelle
associé a l'utilisation de I'information de santé en ligne
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2. Etude de cas

PasseportSanté.net i e T

Un site Web grand public se
consacrant a des activités de ,,; i I |
promotion, prévention et protection -1
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Caractéristiques du site

® Valorisation simultanée des connaissances modernes
(biomédicales) et des approches alternatives et
complémentaires

® Absence d’objectif lucratif et de rattachement commercial

ou gouvernemental

® Combinaison de fonctionnalités informationnelles et
interactionnelles (forum...)
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Asthme : qu'est-ce que c'est? haut (=)

L'asthme est une maladie respiratoire qui se manifeste par des périodes au cours desquelles les voies
aétiennes se rétrécissent. Une crise d'asthme débute souvent par une toux séche, suivie dune
difficulté & respirer, qui provague une respiration sifflante clairerment audible. Elle s'accompagne
habituellernent d'expectorations de mucus.

L'asthrme traduit une réaction anormale des voies aériennes & divers stimuli (des allergénes dans I'air,
de la furnée, ete.). Durant une crise, l'ouwverture des bronches est réduite en raison d'une importante
réaction inflammatoire et d'une contraction des muscles de la paroi des bronches

L'asthme se résorbe parfois
spontanément, tandis que
dans d'autres cas, il doit
Etre traité. Entre les crises,
une personne souffrant
d'asthme méne une vie
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Utilisateurs du site

®" Fréquentation
® Mars 2006 : 433 000 visites mensuelles
® Janvier 2009 : £2 millions visites mensuelles
® Provenance des visites
® Mars 2006 : Europe (57%)
Amérique du nord (37%)
Afrique (3%)

Méthode et données

® Usagers du site Web (sur une base volontaire)

Questionnaire fermé en ligne
® 2923 répondants (mars 2006)

® Un répondant sur 5 exerce un travail professionnel
relatif a la santé

" Femmes (66%), hommes (34%)

® Québec (56%), France (30%), reste de I'Europe (7%),
reste du Canada (2%), Afrique (2%)

® Analyses multivariées (factorielle, régression...)




Modeéle d’analyse sur le potentiel de responsabilisation personnelle

associé a l'utilisation de I'information de santé en ligne

Confiance accordée a...
* Information sur Internet
(crédibilité et sécurité)

¢ Opinion des médecins et
autres professionnels

* Opinion non médicale ou
alternative

* Opinion des pairs

* Jugement personnel

Souci a I'égard de...
* Santé personnelle

« Situation financiere
personnelle

Caractéristiques
sociodémographiques

compétence contrdle
percue pergu

Logique professionnelle

Logique consumeériste

Logiqgue communautaire

Syntheése des résultats




Ce qui motive la recherche d’information sur le site

Tableau 1 : Principales motivations associées a I'utilisation du site, par moyenne

Moyenne Ecart-

[1-7] type
Comprendre un probléme de santé ou une maladie 5.7 1.4
Obtenir des points de vue différents de ceux liés & la médecine moderne 5.6 14
Trouver une solution précise ou un traitement particulier a un probleme de santé 5.3 15
Prévenir la maladie en adoptant un mode de vie sain 5.0 1.6
Venir en aide a un proche malade 4.1 2.0

Ce qui explique la fréquence d’utilisation

Tableau 2 : Principaux facteurs associés a la fréquence d’utilisation du site, par

analyse de régression

Coefficient p<
Constante 1.758
Utilité pergue du site 424 .001
Importance accordée aux informations de santé publiées dans les médias écrits .162 .001
Préoccupations a I'égard de sa santé .081 .001
Importance accordée a I'opinion des médecins et autres professionnels .076 .001
Confiance a I'égard des renseignements disponibles sur le site .064 .001
Sexe (femme) .081 .005




Les logiques de responsabilisation

Tableau 3 : Importance des trois logiques de responsabilisation et leur corrélation

avec les motivations d'utilisation du site

Moyenne [1-7] Motivations d’utilisation
Responsabilisation selon la logique professionnelle 5.02 N
Responsabilisation selon la logique consumériste 3.8 52x
Responsabilisation selon la logigue communautaire 2.9 A4

¢ p < 001

3. Discussion

B Ces internautes, de fagon générale, se pergoivent
comme étant plus compétents et en contréle gréce aux
informations de santé auxquelles ils ont pu accéder.

® Plus spécifiquement, ces internautes peuvent étre
regroupés en trois catégories selon leur fagon d’envisager
le développement de leurs compétences et controle.

10



1. Mieux faire ce qui est prescrit

« Le site me permet de mieux m'informer sur ce que je dois faire pour bien suivre les
directives du médecin ou des professionnels que je consulte »

« En raison de ce que je découvre sur le site, j'ai I'intention de jouer un réle plus actif dans la
prise en charge de ma santé en suivant bien les directives de mon médecin ou des
professionnels de santé que je consulte»

2. Faire de meilleurs choix personnels
« Le site me permet de mieux m'informer sur ce qui s'offre a moi, comme variété de
solutions et de traitements, afin de faire mes propres choix »

« Je suis dorénavant déterminé a prendre des décisions pour ma santé en fonction de mes
préférences et de mes moyens, plutot que de suivre uniquement les directives du
médecin »

3. Mieux faire par l'entraide et I'échange
« Le site me permet de mieux comprendre ma santé personnelle ou celle d'un proche, grace
aux discussions en ligne ou au point de vue de gens vivant des expériences semblables »

« Je suis dorénavant résolu a prendre des décisions pour ma santé en me fiant a I'expérience
et au point de vue des gens avec qui je discute (sur Internet, au travail, en famille, etc.) »

1. Mieux faire ce qui est prescrit

>  Forte confiance en I'expertise biomédicale
»  Faible confiance envers le jugement personnel et I'opinion non médicale et alternative
» Souci a I'égard de la santé et (de la situation financiére personnelle)

»  Adultes agés plus que jeunes adultes

2. Faire de meilleurs choix personnels

»  Forte confiance en la capacité de jugement personnel et en I'opinion non médicale ou
alternative

»  Plus faible confiance envers l'opinion des médecins

» Femmes plus que les hommes

» Jeunes adultes plus que les adultes plus agés

3. Mieux faire par l'entraide et I'échange

»  Forte confiance en I'opinion de semblables
» Femmes plus que les hommes

» Jeunes adultes plus que les adultes plus agés
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Limites et précautions

L'appropriation de l'internet se comprend aussi en fonction...

= des conditions spécifiques d’acceés pour chaque internaute et de leur
maftrise technique et cognitive

= de leur expérience respective en termes de fréquence d’utilisation,
durée, trajectoire, approfondissement de I'information, etc.

La responsabilisation personnelle se comprend aussi en
fonction de...
= |'environnement social de chacun

= |a fluctuation des circonstances personnelles (santé physique, mentale,
etc.) dans le temps

= |es autres pratiques de recherche et d’utilisation d’information de
santé en dehors de I'internet

Ces divers aspects nécessitent de plus amples recherches

Des enjeux pour les acteurs de santé publique (1)

= Une attitude en rupture avec I'obéissance passive ou celle
valorisée a travers certains modeles « classiques » de prise en
charge (Lewis, 2006)

= Un profil d’acteurs autonomes et potentiellement créatifs,
i.e. libres d’utiliser ou non, et a leur facon, la technologie et
son contenu

= Sélection

= Discussion
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Des enjeux pour les acteurs de santé publique (2)

De multiples offreurs de contenu déploient des stratégies
toujours plus inventives pour I'attraction des internautes

Linternet contribue a une plus grande opacité des
frontiéres et marques de différenciation entre les diverses
sources de connaissances sur la santé (Hardey, 2004)

La volonté de rétablir des marquages pour orienter les
internautes vers des sites jugés fiables et sécuritaires
rencontre plusieurs limites (architecture du réseau,
comportements et habiletés des usagers, etc.) (Eysenbach
& al, 2002; Renahy & Chauvin, 2006).

PasseportSanté.net : une voie alternative?

Neuf catégories de classement de I'information sur

-
PasseportSanté.net
Symbole
Degré de certitude Y L,
associé
Efficacité certaine
Efficacité probable
Efficacité possible
Recherches cliniques
Efficacité incertaine
Probablement inefficace "4
Usage reconnu Y rd
Recherches cliniques inexistantes ou Usage traditionnel rd
inaccessibles
Approches a considérer
Avec ou sans recherches cliniques Approches non X

recommandées

Source: http://www.passeportsante.net/fr/P/QuiSommesNous/Fiche.aspx?doc=criteres_classification_r
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Efficacité certaine: il existe une synthése d'études contrblées et randomisées arrivant a une
conclusion clairement positive sur un effet précis ou usage reconnu par des autorités médicales compétentes.

Efficacité probable : il existe une synthése d'études de cohorte, ou au moins trois études de cohorte
présentant une méthodologie de bonne qualité, ou au moins deux études cliniques randomisées et controlées
présentant une méthodologie de bonne qualité et portant sur un total d'au moins 200 sujets.

Efficacité possible : il existe au moins deux études cliniques présentant une méthodologie de bonne qualité
et portant sur un total d'au moins 100 sujets, ou au moins deux études homogenes de cas-témoin portant sur un
total d'au moins 150 sujets, ou au moins deux études de cohorte.

Efficacité incertaine : il n’existe que des études préliminaires (petit nombre de sujets), ou des études
publiées avant 1980 et n‘ayant pas été répétées depuis; ou des études concluent a l'efficacité du produit,
d'autres concluent a son inefficacité; ou il s’agit d’une utilisation courante non documentée par des études et
ne reposant pas sur un usage traditionnel.

"4 Probablement inefficace : au moins deux études randomisées présentant une méthodologie de bonne
qualité ont confirmé l'inefficacité pour 'usage mentionné.

J’, Usage reconnu : usage reconnu par des organismes officiels d'évaluation des plantes: Commission E
d'Allemagne, Organisation mondiale de la Santé (OMS) ou I'European Scientific Cooperative (ESCOP).

‘ Usage traditionnel : usage contemporain fondé sur un usage traditionnel reconnu par des experts en
ethnobotanique et en pharmacognosie.

Approches a considérer : traitements non documentés scientifiquement, mais qui ont un effet reconnu sur
les symptomes de la maladie et qui sont recommandés par des sources officielles ou des experts
indépendants, sur la base de I'expérience ou de la théorie. Par exemple, une pratique permettant de réduire le
stress, comme la relaxation, ou de réguler des systtmes physiologiques, comme la médecine traditionnelle
chinoise.

X Approches non recommandées : approches et traitements pour lesquels aucune preuve ne permet de
croire a I’efficacité réelle par rapport & un placebo ou présentant un niveau de risque élevé par rapport aux
bénéfices attendus.

Source : http://www.passeportsante.net/fr/P/QuiSommesNous/Fiche.aspx?doc=criteres_classification_rp
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L'opinion de notre médecin haut (=)

Les personnes atteintes d'asthme s'habituent souvent & vivre avec un essoufflernent et vont
jusqu'a négliger de se traiter de fagon appropriée. Ce qui a pour conséguences de causer des
dommages irréversibles aux poumons et de laisser ['asthme atteindre un stade od il sera plus
difficile a traiter.

Dans ma pratique, je dirige mes patients vers 'un des centres d'enseignement sur 'asthme
(rattachés & des hdpitaux ou a d'sutres institutions de sant&). lls y rencontrent un
inhalothérapeute qui leur expligue bien la maladie, les mesures préventives et la fagon de prendre
leurs médicaments pour bien maitriser leur maladie. Cette démarche aide vraiment les personnes
atteintes d'asthme & avoir une bonne qualité de vie et & se prendre en main!

Dre Luce Pélissier-Simard, M.D.

Révision médicale (mai 2006) : D André Plante, MD. et O™ Luce Pélissier-Simard, MD , Chaire Lucie et André
Chagnan pour lenseignement dune approche intégrée en prévention, Université de Sherbrooke
Révision médicale (mai 2004) : D' Paul Lépine, MD., D.O

Approches complémentaires haut (2}

Important. Les traitements non conventionnels présentés ici visent & ameliorer |a qualité de vie
des personnes asthmatigues en prévenant les crises 4 long terme. lls ne permettent pas de
soulager une crise aigué. Une approche préventive globale, incluant des changements dans le
made de vie, permet & certaines personnes de réduire leur consommation de médicaments

En traitement
Yoga Légende des symboles

T S——
Agsociation de vitamines C et E, méthode Buteyko




Des enjeux pour les acteurs de santé publique (3)

Comment les acteurs en santé publique peuvent-ils répondre a
la multiplicité des motivations d’utilisation de I'internet en
matiere de santé?

= Valoriser la diversité (connaissances holistiques sur la santé) ?

= QObtenir des points de vue différents de ceux liés a la médecine
moderne est une des premiéres motivations des répondants (5.6/7)

=Valoriser la qualité des contenus :

= Confiance des répondants (score moyen): qualité de I'information
disponible (6/7), confiance en cette information (5.6/7) et utilité
percue du site (5.5/7)

= Plus les répondants pergoivent favorablement I'utilité du site et ont
confiance en la qualité du contenu, plus ils I'utilisent.

= On peut penser que I'absence de contenu reflétant les points de vue
hétérodoxes réduira pour certains I'utilité percue et donc I'utilisation
d’un site Web.

Conclusion

Dans un contexte ou de multiples offreurs de
contenu déploient des stratégies toujours plus
inventives pour l'attraction des internautes, et ou
s’exprime |'érosion des lignes d’autorité et de
confiance que I'on observe plus largement dans
I'ensemble de nos sociétés...

...comprendre comment les usagers s'approprient
I'internet et I'information de santé en ligne
constitue une étape nécessaire dans la
conception d’interventions pertinentes et
efficaces pour les acteurs en santé publique.
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