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Par délibération en date du 3 mars 1967, la faculté a arrété que les
opinions émises dans les dissertations qui lui seront présentées doivent
étre considérées comme propres a leurs auteurs et qu’elle n’entend leur
donner aucune approbation ni improbation.
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Abréviations

- ABES : Agence Bibliographique de I’Enseignement Supérieur

- BDSP : Banque de Données en Santé Publique

- CHU : Centre Hospitalo-Universitaire

- CISMeF : Catalogue et Index des Sites Médicaux de langue Francaise

- CISS : Collectif Interassociatif Sur la Santé

- CNOM : Conseil National de 1’Ordre des Médecins

- CRBM : Constructeur de Requétes Bibliographiques Médicales (appartenant au CISMeF)
- D2IM : Département d’Informatique et d’Information Médicales (du CHU Hopitaux de
Rouen)

- DRESS : Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des statistiques

- FNIM : Fédération Nationale de I’Information Médicale

- HAS : Haute Autorité de Santé

- Fondation HON : fondation Health On the Net

- INPES : Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé

- INSERM : Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale

- IRDES : Institut de recherche et documentation en économie de la santé

- LiSSa : Littérature Scientifique en Santé

- PubMed : acronyme de Public et MEDLINE

- OMS : Organisation Mondiale de la Santé

- SUDOC : Systeme Universitaire de DOCumentation

- SOFRES : Société francaise d'enquétes par sondages, devenue TNS SOFRES puis Kantar
TNS
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1. Introduction

Evolution des attentes des patients

La médecine est en perpétuelle évolution. Depuis une quarantaine d’années, on observe une
modification des attentes des patients.

De nombreux auteurs ont décrit ces relations, récapitulées en 2013 par Marie-Alice Bousquet
(1) ainsi que par Christine Thoer (2).

Antérieurement, alors que les maladies aigues étaient au premier plan, la relation médecin-
malade prédominante était asymétrique et consensuelle, comme le décrivait Parsons en 1951.
Dans ce type de relation, le médecin est actif, tandis que le malade est passif et enclin a
collaborer avec le médecin, dans le but de guérir. Il s’agit du mod¢le « paternaliste » (ou
« consensuel »), ou le médecin est décrit comme bienveillant.

Ce modele s’oppose au modéle « conflictuel » qui a été décrit par Freidson, ou patient et
médecin s’affrontent, chacun ayant sa propre vision de la maladie et souhaitant étre autonome.
Un autre modele de relation a émergé, plus consensuel, le modele du « partenariat » ou de la
« négociation », ou chacun peut présenter sa vision de la maladie lors de la consultation, pour
s’engager dans une négociation concernant le diagnostic et le traitement, afin d’atteindre un
consensus. Il était déja décrit en 1985 par Strauss, bien avant 1’utilisation d’internet par le grand
public. Le patient gagne en autonomie, sans remettre systématiquement en cause le médecin.
Ce modeéle s’est propagé parallélement au développement des maladies chroniques, des progres
thérapeutiques, de 1’éducation et de 1’acces a I’information. Grace a plus d’informations, le
patient devient acteur de sa prise en charge, il s’implique d’avantage dans les soins.
Actuellement, c’est le modele du partenariat qui prédomine. Les patients ont donc souvent une

attente forte concernant 1’information.

La législation a accompagné cette évolution

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé (3),
indique dans son article 11 que « Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte
tenu des informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. »
et que « Le médecin doit respecter la volonté de la personne aprés l'avoir informée des
conséquences de ses choix. Si la volonté de la personne de refuser ou d'interrompre un
traitement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en ceuvre pour la convaincre

d'accepter les soins indispensables. ».
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« Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et
éclairé de la personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment. », définissant le réle
du patient comme central dans sa prise en charge.

L’article 35 du Code de Santé publique (4) souligne le rdle indispensable du médecin pour
informer son patient de la fagon la plus adaptée et personnalisée possible : « Le médecin doit a
la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information loyale, claire et
appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la
maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur

compréhension. ».

Justification de I’étude

Le but de cette thése est de rechercher des pistes de réflexion pour améliorer I’information des
patients.

Les nouvelles attentes des patients vis a vis des informations sont comblées principalement par
leur médecin, leur pharmacien, leurs proches, mais également, pour une part importante, par
internet (5,6). En pratique, le temps de consultation n’est pas facilement extensible et on peut
difficilement influer sur une tierce personne. L’amélioration de I’information des patients
semble plutdt devoir passer par une aide a accéder a de I’information adaptée et fiable sur
internet.

La description des « patients internautes santé » semble utile afin de savoir a qui adresser
principalement cette aide. Cependant, tout internaute peut a priori étre intéressé par un
accompagnement. Cela pourrait méme I’amener a consulter de ’information de santé sur
internet. Les freins a la recherche d’information de santé sont également intéressants. Mais ces
themes sont déja relativement bien documentés.

Les motivations et le moment de cette recherche d’information sont, & mon sens, le plus
intéressant dans la pratique de la médecine générale, afin d’adapter 1’aide au bon patient, au
bon moment et de la bonne fagon. Une revue de la littérature a semblé étre la méthode la plus
adaptée car il existe des études abordant ces points parmi d’autres, mais peu se concentrent sur

Ceux-ci.
L’objectif principal de cette étude est de décrire les motivations des patients de médecine

génerale concernant la recherche d’information de santé sur internet et leur temporalité par

rapport a la consultation médicale.
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2. Méthode

2.1 Stratégie de recherche
Une revue systématique de la littérature a été menée en février 2017 a partir des bases de

données MEDLINE et PubMed, via le moteur de recherche PubMed, ainsi que dans les bases
de données LiSSa (Littérature Scientifique en Santé), BDSP (Banque de Données en Santé

Publique) et dans le SUDOC (Systéme Universitaire de DOCumentation).

= La recherche sur PubMed a été interrogée a partir du Constructeur de Requétes
Bibliographiques Medicales (CRBM) du CISMeF
(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/ et http://crbm.chu-rouen.fr/querybuilder/),
avec 1’aide du Docteur Matthieu Schuers, en associant les termes MeSH (Medical
Subject Headings) suivants :
[(Comportement de recherche d'information (Information seeking behavior) OU Mémorisation
et recherche des informations (Information storage and retrieval)) ET Internet (Internet)]
Une fois lancée sur PubMed, on a restreint la requéte aux publications contenant le terme
« patient* » dans leur titre ou leur résume.
D’autres filtres ont été ajoutés : date de publication entre le premier janvier 2007 et la date de
la recherche. Seuls les articles en anglais ou en frangais ont été sélectionnés.

Cette recherche a été relancée en ao(t 2017 afin d’inclure les articles les plus récents.

= Une recherche a été menée en paralléle dans la base de donnée du SUDOC (Systeme
Universitaire de DOCumentation) (http://www.sudoc.abes.fr/), de 1’Agence
Bibliographique de 1’Enseignement Supérieur (ABES) en avril 2017, relancée en ao(t
2017 afin d’inclure notamment les theses francaises traitant du sujet, et éventuellement
de la littérature grise.
La page de «recherche avancée » du SUDOC ne permet malheureusement pas d’inclure de
parenthése. Afin de pallier ce manque, une deuxieme recherche a été effectuée dans la barre de
recherche simple, en utilisant des parenthéses. Cependant, cette recherche ne permettait pas de
choisir des criteres différents pour la recherche de chaque terme (par exemple d’inclure un
terme en « mot sujet », et un autre dans « tous les mots »).
Les documents ont été sélectionnés de I’année 2007 jusqu’a la date de la derniére recherche.
La requéte SUDOC via la barre de recherche simple était: ["internet” ET "patient” ET

("médecine générale™ OU "médecin généraliste)]. Celle via la recherche avancée était :
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[(«internet » (en « mots sujet »)) ET («santé » (parmi « tous les mots »)) ET (« recherche

d'information* » (parmi « tous les mots »))]

=

La

recherche  sur  LiSSa  (Littérature  Scientifique en  Santé)

(http://www.lissa.fr/dc/#env=lissa) a été établie par le CRBM, il s’agissait de la méme

équation de recherche que pour PubMed.

La

recherche dans la BDSP (Banque de Données en Santé Publique)

(http://www.bdsp.ehesp.fr/) a été interrogée dans la base documentaire, par les termes

« internet » et « recherche d'information de Santé ».

Etant donné 1’objectif d’aider a la pratique de Médecine Générale, d’autres références

ont été ajoutees pour inclure notamment les sondages d’opinion de grands organismes

francais a partir de 2007 :

le CISS (le Collectif Interassociatif Sur la Santé: CISS) (http://www.leciss.org/)
le CNOM (Conseil National de 1’Ordre des Médecins) (https://www.conseil-
national.medecin.fr/)

la DREES (Direction de la recherche, des études, de I’évaluation et des
statistiques) (http://drees.solidarites-sante.gouv.fr/etudes-et-statistiques/)

la HAS (Haute Autorité de Sante) (https://www.has-sante.fr/portail/)

I’IRDES (Institut de recherche et documentation en économie de la santé)
(http://www.irdes.fr/)

IINPES (Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé)
(http://inpes.santepubliquefrance.fr/)

IPINSERM (Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale)
(https://www.inserm.fr/)

I’Ipsos (http://www.ipsos.fr/)

Kantar TNS (http://www.tns-sofres.com/), anciennement appelé TNS-SOFRES

(Société francaise d'enquétes par sondages)

La recherche par theme a été privilégiée sur ces sites internet. Elle a été adaptée a

chacun d’entre eux.
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Une sélection a été pratiquée tout d’abord sur chaque titre, puis sur le résumé (s’il était

disponible), avant d’envisager la lecture de chaque référence.

2.1.1 Les critéres d’inclusion étaient :

- population générale ou population issue au moins partiellement de medecine genérale ou
de soins primaires

- sondages, enquétes quantitatives par questionnaires ou qualitatives par entretiens semi
dirigés

- population de pays développés

- parution entre janvier 2007 et la date des derniéres recherches, soit le 8 aolt 2017

- références rédigées en francais ou en anglais

2.1.2 Les critéres d’exclusion étaient :

- population issue uniquement de soins secondaires ou tertiaires

- population atteinte d’une pathologie trop spécifique (qui ne serait pas vue fréquemment en
médecine générale)

- professions médicales ou paramédicales exclusivement

- parution antérieure a 2007

2.2 Extraction des données

Les documents ont été extraits tout d’abord dans des documents Excel®. lls ont ensuite été

inclus dans un extranet spécialement développé pour 1’occasion, afin d’extraire les données.
Les données extraites ont été classées par catégories dans I’extranet, ce qui a permis par la suite
d’exporter les données par catégories depuis ce méme extranet.

Les catégories ont été choisies a priori et associées. Celles concernant les motivations des
recherches de santé sur internet ont été associées des que possible a une temporalité par rapport
a la consultation, puis ont été regroupées entre elles ultérieurement. Les temporalités par rapport
a la consultation étaient : avant, apres, sans lien et en remplacement d’une consultation. Un item
« pas de recherche internet » a été ajouté.

Une catégorie concernait la population et la méthodologie de chaque étude.
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Les catégories concernant les motivations des recherches de santé sur internet ont été

regroupées selon les items suivants :

Par inquiétude

Pour préparer la consultation (avant la consultation)

Pour prévoir des demandes spécifiques (avant la consultation)

Pour approfondir, par curiosité (apres la consultation)

Pour mieux comprendre ce qu'a dit le médecin (aprés la consultation)

Pour vérifier les informations recues ou pour avoir un deuxiéme avis (aprés la
consultation)

Pour choisir un professionnel de santé (avant ou apres une consultation)

Par crainte de poser une question, par manque de temps ou d’argent (& la place d’une
consultation)

Pour se prendre en charge seul autant que possible (a la place d’une consultation ou
avant une consultation)

Par curiosité (sans lien avec une consultation)

Pour de la prévention (sans lien avec une consultation, ou apres)

Pour échanger ou s’informer avec des personnes atteintes de la méme pathologie
Raisons générales de I’utilisation d’internet (anonymat, plus facile d’accés, manque de
confiance envers le professionnel de santé, encouragé par un tiers)

Raisons de I’absence de recherche sur internet (méfiance vis a vis des informations qui

s’y trouvent, préfere voir un médecin, n’y a pas pensé, se sent suffisamment informé)

2.3 Normes de production de revues systématiques

Les normes de production de revues systématiques de la littérature ont été respectees autant que

possible avec seulement une chercheuse (1’auteur de la thése) (7).
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3. Résultats

3.1 Sélection des références

3.1.1 Diagramme de flux

EQUATIONS DE RECHERCHE

PubMed BDSP
2236 références 80 références

SUDOC LiSSa
251 références 61 références

A

Equations de recherche
2628 références

83 doublons ont été exclus

2380 articles ne concernaient pas
les motivations de la recherche
d’'information sur internet

12 références concernaient des populations
trop spécifiques

N

56 références concernaient des pathologies
trop spécifiques

16 articles concernaient des recherches
effectuées par des professionnels
de santé exclusivement

v

81 références ont été retenues apres
lecture du résumé
- 44 de PubMed
- 28 du SUDOC
- 5 de la BDSP
- 4 de LiSSa

N

N

RECHERCHES COMPLEMENTAIRES

INSERM
0 référence

IPSOS
0 référence

IRDES
0 référence

DREES
0 référence

HAS
0 référence

Le CNOM
2 références

INPES
4 références

TNS-SOFRES
3 références

Le CISS
16 références

A 4

25 références ont été retenues
sur titre et résumé
si disponible

106 références ont été retenues apres
lecture du résumé

1 texte complet n'a pas été récupéré

3 doublons ont été exclus

58 références ne concernaient pas les

motivations de la recherche d’information

v

44 références ont été incluses
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3.1.2 Equations de recherche

La requéte PubMed a trouvé 2236 articles.

Les requétes SUDOC ont sélectionné 251 réferences dont 62 doublons internes, soit 189
références uniques

La requéte BDSP a retrouveé 80 références.

La requéte LiSSa a mis en évidence 61 réferences.

Les équations de recherche ont mis en évidence 2628 reférences, dont 83 doublons qui ont été
exclus, soit 2545 références uniques identifiées.
81 références ont été retenues suite a la lecture de leur résumé.
Les raisons de 1’exclusion des documents sur titre et résumé étaient les suivantes :
- 2380 documents ne concernaient pas les motivations de la recherche d’information sur
internet.
- 56 documents concernaient des pathologies trop spécifiques.
- 12 documents concernaient des populations trop spécifiques.
- 16 documents concernaient des recherches d’informations sur internet effectuées par

des professionnels de santé.

3.1.3 Recherches complémentaires

Les recherches complémentaires d’études frangaises, ont été effectuées comme décrit dans la
méthodologie, pour la derniére fois en juin 2017, en incluant les références parues a partir de
janvier 2007.

Les recherches simples non mentionnées n’avaient pas identifié de résultat pertinent.

Ces recherches n’étaient pas comparables entre elles, car adaptées a chaque site.

= Pour le CISS (Collectif Interassociatif Sur la Santé),
o L’onglet « Publications - documentation » puis « Enquétes, tribunes, plaidoyers du
CISS » a permis de trouver 115 documents dont 16 ont été retenus sur titre et
résumé si disponible.
= Pour le CNOM (Conseil National de 1’Ordre des Médecins)
o L’onglet presse communiqué contenait 218 documents dont 1 a été conservé.

o L’onglet bulletins contenait 55 documents dont 1 a été conservé.

24


http://www.leciss.org/
http://www.leciss.org/publications-documentation

o L’onglet Webzine contenait 5 documents, aucun n’a été conservé.

= Pour I’INPES (Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé)

o Lasuite d’onglets « Enquétes et évaluation » > « Enquétes » > « Barometres santé »
> « Barometres santé », a permis 1’analyse de chacun des barométres santé depuis
2007. A noter que les baromeétres santé 2016 et 2017 n’avaient pas encore fait
’objet de publication de résultats. 3 documents ont été conservés.

o La requéte simple a retrouvé dans ses premiers résultats les documents
précédemment identifiés ainsi qu’un nouveau qui a été inclus.

= Pour 'INSERM (Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale)

o L’onglet «Santé publique », puis « Rapports publiés » a retrouvé 20 rapports
publiés depuis 2007, dont un seul intéressant, mais qui était un doublon déja mis en
évidence dans la BDSP.

o La recherche «internet» «santé» a mis en évidence 297 résultats, et celle
«internet » «santé » «recherche d’information »: 230 résultats, dont 1 seul
résultat intéressant, qui était le méme doublon que celui trouvé via la recherche par
theme.

= Pour Kantar TNS (Société francaise d'enquétes par sondages) ou anciennement TNS-
SOFRES
o L’onglet « Publication » avec le filtre « santé » a retrouvé 111 références, dont 3
sélectionnées sur le titre.
= Les différentes recherches, par théme, par recherche avancée, en particulier par theme et
recherche de termes ou par recherche simple, n’ont pas donné de résultat intéressant
(références non en rapport ou résultats non pertinents) sur les sites suivants :

o laDREES (Direction de larecherche, des études, de 1’évaluation et des statistiques),
malgré une recherche avancée dans la rubrique « Etude et statistiques »

o la HAS (Haute Autorité de Sante), malgré des recherches avancées par themes
« Information et droit du patient » et « Information médicale et TIC »

o T'IRDES (Institut de recherche et documentation en économie de la santé), pas de
théme en rapport identifié

o I’Ipsos

Parmi les recherches complémentaires, 25 études supplémentaires uniques ont éteé incluses

apres lecture du résumé (ou du titre s’il n’y avait pas de résumé disponible).
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3.1.4 Sélection apreés lecture compléte des références

106 références ont été sélectionnées par la lecture des résumés parmi les deux types de

recherches.

- 1 texte complet n’a pas pu étre récupéré avant le 27 aout 2017 (8).

- 3 doublons partiels ont été exclus.

o 3 références concernaient les résultats du Barométre santé 2010, dont une seule

analysait la population de tous ages. Les 2 autres références ont été exclues, car

elles n’analysaient que les résultats de la population de 15 a 30 ans.

o 2 références analysaient les résultats d’une enquéte Ipsos commandée par le

CNOM. Les résultats originaux ont été recherchés et analysés.

- 58 références ont été exclues secondairement, aprées lecture complete, car elles ne traitaient

finalement pas des motivations de la recherche d’information de santé sur internet.

Au final, 44 références, articles ou théses, ont été incluses, dont 16 articles en provenance de
PubMed, 18 théses du SUDOC, 3 articles de la BDSP et 1 de LiSSa, 3 du CISS, 1 du CNOM,
1 de I'INPES, 1 de Kantar TNS. Il s’agissait d’études descriptives.

3.1.5 Type d’études et de populations incluses

Nombre d’enquétes
guantitatives

francaises / étrangéres

Nombre d’enquétes
gualitatives

francaises / étrangeres

Enquétes réalisées aupres d’un échantillon

représentatif de la population générale [ o /0
Enquétes réalisées aupres d’un échantillon de

. o - 11 [/ 2 3 /0
patients de medecine géneérale
Enquétes réalisées auprés d’une population
. 2 | 1 0o / 0
internaute
Enquétes réalisées auprés d’une population

4 | 7 2 | 4

particuliére
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= 8 enquétes quantitatives auprés d’un échantillon représentatif de la population

générale dont 7 francaises,

- 1 sondage Ipsos de 2010 pour le CNOM (5), auprés de 1014 personnes représentatives de
la population francaise.

- 1 enquéte réalisée auprés de 2008 individus representatifs de la population, dont 1344
internautes, en Bretagne (9).

- 1 analyse du Barométre santé 2010 (10), reprenant les résultats de la population générale,
aupres d’un sous-échantillon représentatif de la population francaise de 15 a 75 ans, de
4328 répondants.

- 1 étude TNS SOFRES réalisée en 2013 (11) auprés d’un échantillon de 1002 personnes,
représentatif de la population francaise agée de plus de 18 ans.

- 3 Barometres des droits des malades réalises par le CISS entre 2015 et 2017 (12-14),
réalisées auprés d’échantillons de 1001 a 1008 personnes représentatifs de la population
francaise agée de 15 ans et plus.

- 1 étude européenne incluant sept pays (Danemark, Allemagne, Gréce, Lettonie, Norvege,
Pologne et Portugal) (15), réalisée auprés d’un échantillon représentatif de 7022 citoyens

européens, en 2007.

= 13 enquétes quantitatives auprés d’un échantillon de patients de médecine générale,

dont 11 francaises

- 10 théses frangaises. Il s’agissait des théses de Ceécile Jaubert (16), Robert Rault (17),
Gauthier Laritzien (18), Mathilde Soulard-Buet (19), Girard-Belin (20), Katy Silverston
(21), Clémence Silvestri (22) et Marie-Adeline Toussaint (23), Francine Marine Weyl (24),

Pauline Hamon (25)

- 1enquéte de 2012 parue en 2016 dans la revue Santé Publique (26).
- 1 enquéte australienne de 2013 auprés de 2944 patients de médecine generale (27).
- 1 sondage en ligne aupres de 1006 patients allemands ayant consulté¢ un médecin

généraliste dans les 3 mois précédents (28).

= 3 enquétes quantitatives auprés d’une population internaute dont 2 francaises
- L’enquéte WHIST de 2006-2007, réalisée auprés d’un échantillon de plus de 2220

internautes santé issus du grand public (ne travaillant pas le domaine médical) (29).

- 1 enquéte dont le lien a été envoyé initialement aux 94 contacts d’une méme adresse

électronique, avec 1521 internautes répondants, dans la these de Floriane Dumont (30).
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1 enquéte en ligne auprés d’internautes autrichiens (31).

11 enquétes quantitatives aupreés d’une population particuliére dont 4 francaises

1 enquéte transversale d’opinion parmi un échantillon aléatoire de petite taille (103
personnes interrogées), issu d’une population urbaine du centre-ville de Bordeaux (32).

1 analyse de 545 sujets de discussion postés sur le forum Doctissimo (33).

1 enquéte diffusée a des contacts €lectroniques, en salle d’attente de médecin, chez des
coiffeurs, en France, pour la thése de Cécile Houliez (34).

1 enquéte aupres de 400 australiens atteints d’une ou plusieurs maladies chroniques et
recherchant des informations de santé sur internet (35).

2 enquétes aupres de patients consultant le forum de santé américain Daily Strength aprés
leur consultation medicale (36,37).

1 enquéte réalisée aupres de femmes enceintes recrutées sur des sites internet traitant de la
grossesse, et en consultation et suite de couches dans une maternité des Yvelines (38).

1 sondage en ligne aux Pays-Bas adressé aux 298 adresses électroniques disponibles aupres
des 670 membres d'une organisation locale pour personnes agées (39).

1 sondage aupres de patients de soins primaires d’une communauté rurale en Ecosse (40).
1 sondage en ligne, aux Etats-Unis, aupres de 190 proches de patients atteints d’un cancer
depuis moins d’un an (41).

1 sondage auprés de 100 parents d’enfants consultant dans un centre de pédiatrie

ambulatoire en Irlande (42).

3 enquétes qualitatives aupres de patients de médecine générale, dont 3 francaises

Il s’agissait des théses de Claire Caron-Wurtz (43), Sandrine Chibout (44) et Margaux
Hutteau (45).

6 enquétes qualitatives auprés d’une population particuliére dont 2 francaises

1 enquéte qualitative et quantitative auprés du grand public, principalement en lle de
France, seule la partie qualitative était exploitable dans la revue de littérature, dans la thése
de Géraldine Bois (46).

1 enquéte aupres de proches des 2 auteurs d’une thése (Chloé Moulin et Coline Nicolotto),
ainsi qu’aupres d’usagers du forum Doctissimo (47).

1 enquéte aupres de personnes agées, recrutées via une annonce dans des journaux locaux,

via des dépliants ou via la base de données de I’Université d’Oxford, en Angleterre (48).
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- 1 enquéte réalisée aupres de patients atteints de maladie chronique, recrutés dans 9
pharmacies australiennes (49).

- 1 enquéte aupreés de patients internautes santé suisses, quel que soit le spécialiste consulté
(généraliste ou non) (50).

- 1 enquéte aupres de femmes enceintes dans le cadre de grossesses non compliquées (51).
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Dans cette étude, le terme « internautes santé » désignait les personnes concernées par la
recherche d’information de santé sur internet parmi la population générale. Le terme « patients
internautes santé » désignait les patients issus de medecine générale concernés par la recherche
d’information de santé sur internet. L’expression « Consulter 1’internet santé » signifiait

effectuer des recherches d’information de santé sur internet.

3.2 Raisons générales des recherches sur internet
Les recherches d’information de santé sur internet étaient souvent motivées par I’envie d’étre

plus impliqué dans les décisions concernant sa propre santé. C’était le cas pour 79.4% des
répondants autrichiens d’une enquéte en ligne entre ao(t et octobre 2015 (31). Et 67.5% de

malades chroniques australiens souhaitaient s’impliquer dans la gestion de leurs maladies (35).

3.2.1 Motivations générales

Ces raisons globales ont été relevées dans 5 enquétes (17,21,38,47,48).

En premier lieu venait la facilité d’accés via internet aux informations de santé, avec une
rapidité qui pouvait permettre un gain de temps, pour 70 a 88.2% des interrogés selon les études
(17,21,38,47,48).

Deuxiemement, I’anonymat que procure ce média était mis en avant par 14 a 79.3% des
répondants (21,38,47). La consultation d’information de santé pouvait se faire en toute intimité,
sans peur du ridicule, et les patients pouvaient se confier plus facilement, en particulier sur les
forums.

Des internautes australiens atteints d’une maladie chronique avaient évoqué 1’intérét d’obtenir
des informations écrites a lire, grace a la recherche d’informations de santé sur internet (49).
La gratuité d’internet avait été évoquée dans une enquéte (21).

Internet était un bon moyen de renseignement, mais qui manquait souvent de fiabilité et parfois
de compréhensibilité (17,21). L’information n’était pas toujours compléte (17).

Internet était considéré comme un bon moyen de renseignement pour 86.0% des patients
internautes santé interrogés par Robert Rault (17), mais nécessitait une Vvérification de la
fiabilite des renseignements collectés pour 77.9% d’entre eux. Cette information eétait
instructive et compréhensible par seulement 35 et 16% des patients ayant répondu a I’enquéte
de Katy Silverston (21).
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3.2.2 Encouragé par un tiers

Les recherches de santé sur internet étaient effectuées dans une faible proportion suite aux
encouragements de tiers, en particulier de proches (16,36,37). Moins de 10% des patients
internautes santé francais étaient concernés (16). Plus rarement les encouragements venaient de
médecins, ou d’autres professionnels de santé : aux Etats-Unis, 11.8 a 12.8% des utilisateurs
consultant le Forum Daily Strength apres une consultation médicale avaient été encouragés par
leur médecin (36,37).

3.2.3 Par inquiétude
Ce théme était abordé dans 10 enquétes (16,22,26,33,36,38,41,43,46,47).

Le désir d’en savoir davantage n’était pas toujours motivé par la curiosité mais souvent par un

doute ou une interrogation, sous-tendu par une inquiétude. Ces recherches étaient alors souvent
complémentaires avec la consultation (43,51).

Les auteurs de sujets sur le forum Doctissimo étaient essentiellement motivés par 1I’inquiétude
sur leur santé ou celle d’un proche a 47.1 et 13.7% (33).

Une étude effectuée en ligne auprés de proches de patients atteints de cancer a démontré que
les motivations de leurs recherches étaient statistiguement liées aux émotions peur, tristesse,

colére, espoir et compassion (41).
Cependant, une étude qualitative retrouvait des avis partagés sur le role d’internet. Pour

beaucoup, il était utilisé a visée anxiolytique (en particulier avant une consultation, si le rendez-

vous n’était pas rapide), mais pour d’autres, il était plutot anxiogéne (47).

3.2.4 Pas de recherche internet

Beaucoup de patients et d’internautes ne consultaient pas internet a la recherche d’information
de santé. Selon le Barométre santé 2010, une étude réalisée auprés d’un échantillon représentatif
de la population générale francaise, la moitié (50.2%) des internautes recherchait de
I’information de santé sur internet, et I’autre moitié n’en recherchait pas (10).

Six enquétes en expliquaient les raisons (10,11,20,22,26,32).
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Les raisons avancées pour ne pas rechercher d’information de santé sur internet étaient tout
d’abord le recours préférentiel au médecin ou a un professionnel de santé (10,11,32) , et dans
une moindre mesure a un proche (32). Le mangue de confiance dans les informations trouvées

sur internet avait également un role prépondérant (10,20,22,26).

Venait ensuite le fait de ne pas penser a internet pour ce type d’usage (10,20,32), ainsi que
I’absence de besoin ressenti (20), en particulier du fait de 1’absence d’intérét pour le sujet
(10,32) ou d’une information suffisante par d’autres sources (10).

Certains patients craignaient de ne pas trouver d’information intéressante (20) parce qu’ils ne
savaient pas vraiment ce qu’il fallait rechercher (22).

Et enfin, le manque de temps (22), de moyens financiers (22), et le fait de ne pas avoir internet

étaient également avancés dans une moindre mesure (11,32) .

La thése de Clémence Silvestri (22) reprenait plus spécifiquement les raisons de ne pas
consulter internet avant ou apres la consultation avec son médecin traitant. 90% des patients ne
consultaient pas internet avant de voir leur médecin traitant, la moiti¢ d’entre eux (51%)
attendaient ce que leur médecin allait leur dire, les autres n’étaient pas intéressés (22%), ne
savaient pas quoi rechercher (13%), ou n’avaient pas le temps (6%). 74% des patients ne
consultaient pas internet juste aprés la consultation. En effet, ils estimaient pour la moitié
d’entre eux que leur médecin avait répondu a leurs attentes (48%), ou qu’ils avaient les
informations nécessaires (43%), et, dans une moindre mesure, que ¢a ne les intéressait pas (4%)

ou qu’ils n’avaient pas le temps (2%).

3.3 Sans lien avec la consultation
La fréquence des recherches d’informations de santé sans lien avec la consultation était
examinée dans 12 enquétes quantitatives (5,10,17,18,21,23,25,29,30,33,34,42). Les résultats

étaient variables. Les enquétés était concernés a hauteur de 19 a 83.9%, dont 5 études entre 67

et 75%, et seulement 3 enquétes retrouvaient des proportions inférieures a 50%.

2 enquétes effectuees auprés d’un échantillon représentatif de la population générale francaise,

en 2010, ont mis en évidence cette pratique, tous ages confondus. Dans 1’une, 70% des
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internautes santé (soit 50% des Francais) utilisaient principalement internet sans lien avec une
consultation (5), et dans I’autre 28.1% des Francais utilisaient souvent internet sans lien avec
la consultation (10).

Les recherches d’informations de santé étaient en général effectuées sans lien avec la
consultation. C’était le cas pour 55.9 a 83.9% des patients internautes santé francais parmi 5
études effectuées aupres de patients issus de médecine générale en France (17,18,21,23,25,30).
Concernant plus spécifiquement les recherches sans lien avec la consultation de medecine
génerale francaise, 3 enquétes ont montré qu’entre 67 et 80.7% des interrogés étaient
généralement concernés (21,23,30).

Seule une de ces enquétes n’avait pas été effectuée en France mais en Irlande, aupres de parents
d’enfants consultant en pédiatrie (42) avec seulement 19% des répondants qui utilisaient

internet sans lien avec une consultation ou une interaction avec un professionnel de santé.

3.3.1 Par curiosité

La curiosité était décrite comme motif de recherche d’information dans 21 enquétes, dont 17
francaises, principalement pour des théses (14 théses). 15 de ces enquétes étaient quantitatives
(5,9,19,20,22-25,30,32-35,41,42), et 6 étaient qualitatives (30,32,43,45-47).

Les motivations de la curiosité différaient. Il s’agissait souvent d’un complément au suivi

médical (38,45). Parfois il s’agissait d’obtenir de I’information non disponible ailleurs (41).

Cette curiosité était trés freqguemment tournée vers la recherche d’information et la
compréhension d’une maladie précise. C’était le cas pour 63 a 98.2% des internautes santé ou
patients internautes santé francgais (5,19,20,23,25). Et également vers la recherche

d’information concernant des symptomes (5,25).

Dans une moindre mesure, la curiosité s’orientait vers la recherche de la signification de termes
médicaux (23) et vers les avancées de la recherche médicale (20,25). La recherche
d’information complémentaire sur les médicaments, en particulier leurs effets indésirables, était
mentionnée par 23% des répondants d’une enquéte sur un échantillon de petite taille en centre-
ville de Bordeaux (32). 2 des répondants recherchaient des informations parce qu’ils avaient

perdu la notice d’utilisation de leur médicament (32).
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L’intérét était également d’obtenir des renseignements sur des démarches administratives
(25,38,51).

Certaines femmes souhaitaient comprendre en détail le déroulement de leur grossesse, en savoir
plus & ce propos et sur les examens et les demarches a effectuer. Ceci en complément des

informations données par les professionnels de santé (51).

Dans 7 enquétes, il s’agissait de se cultiver, sans usage spécifique (5,22,30,33,35,44,47).
D’apres un sondage Ipsos pour le CNOM en 2010, réalisé auprés d’un échantillon représentatif
de la population francaise, 37% des 71% d’internautes santé étaient motiveés principalement par
ce mobile, soit 26.3% des Francais (5). La motivation était un désir spontané de comprendre,
d’apprendre, de s’informer, d’accroitre ses connaissances. Elle était présente y compris chez
les patients porteurs de maladies chroniques (a 53.0%) (35). 13% des messages postés sur le
forum de discussion de Doctissimo étaient concernés (33). 50.8 a 58% des internautes santé
étaient également concernés dans les études effectuées par Floriane Dumont et Clémence
Silvestri pour leur thése (22,30).

Dans 9 enquétes, il s’agissait de s’informer pour comprendre sa maladie, ses symptomes ou
ceux d’un proche, d’une connaissance. D’aprés un sondage Ipsos réalisé pour le CNOM en
2010, auprés d’un échantillon représentatif de la population frangaise, 53% des 71%
d’internautes santé étaient motivés principalement par ce mobile, soit 37.6% des Francais (5).
Les objectifs étaient de mieux connaitre les maladies, de rechercher des hypotheses
diagnostiques selon les symptémes présentés, des possibilités thérapeutiques et se renseigner
sur la gravité de la maladie présentée. Une grande majorité des internautes santé francais
semblait concernée : de 80.7 a 98.1% dans les études de Francine Girard-Belin et Floriane
Dumont (20,30). En Irlande, 60% des parents de 100 enfants consultant en pédiatrie ambulatoire

I’étaient également (42).
Pour résumer, selon I’enquéte réalisée par Marine Weyl (24) auprés de patients de médecine

générale, 95.4% des internautes santé faisaient des recherches de santé sur internet par curiosité,

soit 65.7% des répondants, et 77.3% des internautes.
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3.3.2 Pour de la prévention

10 enquétes abordaient la recherche d’information de santé sur internet sur le theme de la
prévention (5,19,20,25,34,35,39,43,45,48).

12.6 a 67.0% des interrogés effectuaient ce type de recherche, de facon plut6t rare (19,20). Les
objectifs étaient de rester en bonne santé et de mieux autogérer sa santé, via des recherches sur

la nutrition, I’exercice et la prévention.

Dans une enquéte réalisée aupres d’un échantillon représentatif de la population francaise, 42%
des Francais recherchaient des conseils pratiques pour rester en bonne santé (25% étaient méme
concernés au moins assez souvent) (5).

5 enquétes ont été effectuées aupres de patients issus de médecine générale en France
(19,20,25,43,45), dont 2 qualitatives (43,45). Les patients recherchaient des conseils de
maintien en bonne santé (44 a 67.0% en recherchaient, dont 30.3% au moins de temps en temps)
(19,25), des conseils diététiques (30.3%) (20), des conseils pour prévenir les maladies, en
particulier chez leurs enfants, et des gestes de prévention et de modification de I’hygiéne de vie
(43). Le but était de mieux autogérer leur santé en se renseignant sur les régles hygiéno-
diététique (45). Le domaine de la diététique étant considéré comme non médical pour beaucoup
de patients (45).

Dans un sondage en ligne auprés d’internautes agés des Pays-Bas, parmi les 38.8% de
répondants qui recherchaient ce type d’information, 60 % demandaient & un professionnel de

santé et 43% se tournaient vers internet, soit seulement 12.6% des répondants (39).

3.3.3 Pour échanger avec des personnes atteintes de la méme maladie, des mémes

symptomes, ou s’informer aupreés de ces personnes

Dans 18 enquétes, une des motivations des recherches de santé sur internet était d’échanger
avec des personnes dans une situation similaire (5,16,19,20,23-25,30,33,34,41,43-45,47-50).
Dans le sondage Ipsos effectué pour le CNOM en 2010 (5), 37% des Francais consultaient
internet a la recherche de témoignages d’autres patients (dont 24% au moins assez souvent).
Parmi les 71% d’internautes de la population frangaise, 20% citaient la lecture de témoignages
de personnes souffrant des mémes symptomes comme une de leurs deux principales

motivations de consulter internet.
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11 enquétes effectuées aupres de patients de médecine générale en France abordaient ce theme,
dans le cadre de théses. 7 d’entre elles étaient quantitatives (16,19,20,23-25,33), et 4 étaient
qualitatives (19,20,23-25).

Chez les patients de medecine générale, la frequence de ce type de recherche était comprise
entre 26% des répondants (mais 44.6% des patients internautes santé) et 77% des patients
recherchant des informations de santé sur internet (19,20,23-25). La thése qui retrouvait ce
pourcentage le plus éleve prenait en compte les recherches effectuées rarement parmi les
patients internautes sante, la fréquence baissait a 41% pour les patients recherchant au moins
assez souvent ce type d’information (25).

La thése de Cécile Jaubert (16) n’abordait que les recherches de ce type avant la consultation
(31.5% des patients qui consultaient internet avant de voir leur médecin le faisait pour savoir si

d’autres personnes souffraient du méme probléme).

Dans 2 autres théses de médecine auprés d’internautes, la lecture de témoignages motivait 20.6
et 60.6% des internautes santé (30,34).

Une thése concernait spécifiquement les motivations a poser ses questions médicales sur
internet via le forum de santé du site Doctissimo (28). Dans celle-ci, 17.2% des auteurs de sujets
de discussion qui n’indiquaient pas de lien avec une consultation espéraient avoir des réponses
sous forme de témoignage. Et 22.9% des auteurs de sujets qui indiquaient une consultation
préalable espéraient ce genre de réponse (sous forme de témoignage).

Un article montrait que des proches de patients atteints d’un cancer étaient enclins a lire les

expériences d’autres personnes dans le méme cas (41).

Les motivations plus fines de ce type de recherches ont été décrites dans 8 études qualitatives.
Les patients concernés cherchaient a obtenir le soutien, les conseils d’autres patients, d’autres
parents, a partager et confronter leurs expériences personnelles a celles d’autres personnes dans
la méme situation, atteintes de la méme maladie ou de symptomes similaires (43-45,47). Il
s’agissait également de soutenir et conseiller les autres usagers, dans une optique de
mutualisation des connaissances, des expeériences (44,47). Cela leur permettait d’échanger pour
relativiser et de ne plus se sentir isolés, via des associations de malades ou des forums, tout en
gardant une sensation d’anonymat (45,47).

Chez des patients atteints d’une maladie chronique, le forum Doctissimo jouait en quelque sorte
le role d’association et apportait un soutien moral et psychologique en permettant de se confier

a des personnes qui avaient la méme pathologie (47). De fagon beaucoup moins importante, un
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objectif de divertissement a également été évoqué, ainsi que de recherche d’information par ce
biais (47).

Des patients agés anglais avaient apprécié I’information et les opinions des groupes de soutien
(48). Ces recherches semblaient favorisées par les maladies rares, les difficultés voire
I’impossibilité de discuter facilement de sa maladie avec des personnes de son entourage (50).
Ce savoir expérientiel était généralement percu comme complémentaire aux informations
délivrées par le professionnel de santé, et non comme une source concurrente d’informations
(51). La consultation de forums visait moins a obtenir des informations de nature médicale qu’a
s’inscrire dans une communauté d’expérience, a se rassurer, a s’ informer sur des démarches a

effectuer (51).

3.4 En remplacement d’une consultation

L’objectif des recherches de santé en remplacement d’une consultation était de s’autogérer
autant que possible (43,49).

6 enguétes ont recherché la proportion d’internautes concernés (10,18,25,29,30,34).

En 2006, dans I’enquéte WHIST (29), 17.1% des internautes santé affirmaient avoir déja
recherché des informations de santé sur internet en remplacement d’une consultation médicale.
Le Barometre santé 2010 (10), réalisé aupres d’un échantillon représentatif de la population
générale frangaise, estimait que 26.0% des internautes santé tous ages confondus utilisaient
« souvent » internet au lieu d’aller voir un médecin, en particulier les plus jeunes.

Dans les autres enquétes, 5% des patients internautes effectuaient principalement leurs
recherches en remplacement d’une consultation (18) ; si on considérait les internautes ou les
patients internautes santé francais ayant déja consulté 1’internet santé plutdt que de voir leur
médecin, ce taux allait de 9.9 a 17.1% (25,29,30,34).

3.4.1 Par crainte de poser une question ou de déranger le médecin

La difficulté a aborder une question avec son médecin motivait des patients a rechercher de
I’information de santé sur internet dans 10 enquétes, dont 7 quantitatives
(20,23,24,30,34,36,37) et 3 qualitatives (43,44,47).

Cet embarras pouvait étre liée a une question jugée génante, mais aussi a la crainte

d’interrompre le médecin ou de demander plus d’explications sur un sujet mal compris (44).
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4.5 a 36.0% d’internautes santé francais avaient déja recherché de I’information sur internet a
propos d’une question génante qu’ils n’osaient pas aborder avec leur médecin (20,23,24,30,34),
et 24.8% des patients répondants de 1’¢tude de 2015 de Marine Weyl (24). Ces recherches
étaient plutot rares : jamais pour 67.4% des répondants et rarement pour 19.7% d’entre eux dans
I’étude de Floriane Dumont (30) de 2013 aupres de plus de 1500 patients.

2 enquétes américaines aupres d’utilisateurs du forum Daily Strength retrouvaient que 4.8 et
6.4% des répondants s’étaient tournés vers internet aprés leur consultation a cause d’une

question qu’ils n’avaient pas pu poser par embarras (36,37).

La crainte de déranger ou d’embéter son médecin motivait certaines recherches d’informations
de santé sur internet (43-45,47).

Dans I’enquéte de Margaux Hutteau (45), des patients avaient recherché des informations
médicales sur internet plutét que de consulter leur médecin pour ne « pas déranger le médecin
juste pour ¢a ». Il s’agissait par exemple de trouver des réponses a des questions estimées
comme non médicales (la diététique par exemple) (45). Souvent il s’agissait plutét de
s’informer pour un proche (47) (parfois parce qu’il n’avait pas posé une question a son médecin
car il ne souhaitait pas connaitre la réponse (45)), de trouver des réponses ou des solutions pour

ses enfants (47), ou de se renseigner sur des opérations subies par ses enfants (43).

3.4.2 Pour obtenir ’avis d’un médecin en ligne

Dans 3 enquétes, des répondants avaient cherché a obtenir 1’avis d’un médecin en ligne
(5,30,34). L’enquéte effectuée pour le CNOM en 2010 (5), aupres d’un échantillon représentatif
de la population genérale, montrait que jusqu’a 15% des Francais étaient concernes. 2 enquétes
non représentatives de la population francaise obtenaient des chiffres moins élevés. 1.3% des
internautes santé dans une enquéte de 2015 avaient effectué ce type de recherche (34). Dans
une enquéte en ligne aupres de 1521 patients, en 2013, 1.6% des patients internautes avaient
effectué ce type de recherche au moins de temps en temps, et jusqu’a 5.0% si on incluait les

recherches d’avis plus rares (30).
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3.4.3 Autre
Un patient avait également effectué des recherches de santé sur internet afin d’éviter une

consultation qui était source d’angoisse pour lui (43).

3.5 Avant ou en remplacement d’une consultation

Les recherches pour s’autogérer pouvaient se faire a la place d’une consultation médicale. Elles
pouvaient également avoir lieu avant celle-ci, pour temporiser en attendant la consultation avec

le médecin, ou parce gu’elles n’avaient pas permis de résoudre le probleme du patient (16).

3.5.1 Pour se prendre en charge seul autant que possible

3.5.1.1 S’autodiagnostiquer

13 études quantitatives avaient abordé I’autodiagnostic (12,13,16,18-20,23,25,26,33,39,52,53)
et 2 qualitatives (43,47).

Dans 1’étude la plus récente, de Pauline Hamon (25), seuls 25% des patients qui utilisaient
internet & des fins de santé cherchaient au moins assez souvent a trouver eux-mémes un
diagnostic. Mais jusqu’a 62% le faisaient au moins rarement.

Globalement entre 12.3% et 44.4% des patients internautes santé étaient concernés, et jusqu’a
64% si on prenait en compte les recherches plus rares (16,18-20,23,25,39).

Des auteurs de sujet sur le forum de discussion de Doctissimo étaient 20.5% a rechercher leur
propre diagnostic (33).

Aux Pays-Bas, parmi des internautes agés, 28% des répondants qui avaient recherché un
diagnostic dans les douze derniers mois avaient consulté internet, tandis que 43% d’entre eux
avaient recherché un diagnostic auprés d’un professionnel de santé (39).

Dans 1’étude qualitative de Chloé Moulin et Coline Nicolotto (47), ’auto-consultation et
I’autodiagnostic étaient pratiqués uniquement pour des pathologies qui paraissaient bénignes

aux patients.
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3.5.1.2 S’automédiquer

En plus de la thése de Gauthier Lartizien (18) qui abordait ce sujet en lien avec 1’autodiagnostic,
I’automédication motivait des recherches de santé sur internet dans 12 autres enquétes, dont 7
enquétes quantitatives (15,16,23,26,30,34,39) et 5 qualitatives (43,45-47,49).

L automédication concernait 8 a 11.1% des patients de médecine générale ayant recherché,
avant leur consultation, de I’information de santé sur internet concernant leur probleme de santé
du jour, et finalement venus en consultation pour le probléeme en question (16,26). Cela
correspondait a 2.2 et 3.6% des répondants de ces 2 enquétes.

12 a 37.8% des internautes santé consultaient internet dans un but d’automédication, au moins
rarement, dont 15.5% réguliérement (23,26,30,34).

Cette automédication servait pour des problemes de santé bénins (45-47,49).

3.5.1.3 Evaluer la nécessité de consulter

Savoir s’il était nécessaire de consulter motivait des recherches de santé sur internet dans 10
enquétes, dont 8 quantitatives (15,16,20,24,26,28,35,39) et 2 qualitatives (43,50)

Dans une étude de 2007 sur un échantillon représentatif de la population de sept pays européens,
33.9% des citoyens européens avaient cherché sur internet des informations pour décider de
consulter ou non un professionnel de santé (15). Ils étaient seulement 9.2% concernés en 2005.
Dans 2 enquétes, 41.6 a 50.5% des patients internautes santé pour 33.7% des patients
internautes et 28.6% des répondants avaient déja effectué ce type de recherches (20,24).

Dans 2 autres enquétes, 32 a 37.0% des patients de médecine générale francais ayant recherché,
avant la consultation du jour de I’enquéte, de I’information en lien avec leur probléme de santé

du jour cherchaient a évaluer la nécessité de consulter leur médecin généraliste (16,26).

Ces recherches permettaient de juger de la nécessité de consulter un médecin (43,50), et, dans
une étude suisse, d’identifier le spécialiste a consulter (50).

A D’étranger, cette pratique concernait 8.4% de répondants internautes &gés aux Pays-Bas (39),
et 58.3% d’internautes santé australiens atteints de pathologies chroniques (35). Les patients

allemands étaient en moyenne légérement en désaccord avec cette pratique (28).

3.5.1.4 Obtenir des conseils
Dans I’enquéte frangaise de 2014 menée par Clémence Silvestri (22), 22% des patients

répondants recherchaient des informations de santé pour obtenir des conseils.
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3.5.1.5 Avoir une conduite a tenir
De fagon plus générale, qui reprend un peu 1’autodiagnostic et 1’automédication, les patients
internautes utilisaient internet pour connaitre la conduite a tenir face a un symptéme particulier

et évaluer la gravité d’un symptome ou d’une maladie (43).

3.5.2 Par défaut d’accés aux soins

Dans 7 enquétes, la difficulté d’acces aux soins motivait des recherches d’information de santé
sur internet (19,32,42-45,49).

Dans 5 de ces études, il s’agissait surtout de se renseigner avant la consultation qui semblait
trop éloignée (19,43-45,49). Dans la thése de Mathilde Soulard-Buet (19), 5% des patients
internautes santé avaient deja recherché de I’information de santé sur internet en raison de la
difficulté d’obtention d’un rendez-vous avec un médecin géenéraliste. Des patients précisaient
toutefois qu’«internet n’[était] qu’une solution transitoire en attendant le rendez-vous

médical » (19).

Dans une enquéte d’opinion sur la recherche d’information sur le médicament, le manque de
temps pour consulter était avancé par 25% des internautes santé d’un échantillon de petite taille
(32).

Dans une étude aupres de parents d’enfants consultant en pédiatrie ambulatoire en Irlande, 1 a

2% des parents utilisaient I’internet santé pour éviter d’attendre un professionnel de santé (42).

3.6 Avant la consultation

16 enquétes évaluaient la proportion de recherches de santé effectuées sur internet avant une
consultation (5,10,11,15-18,22,23,25,27,29,30,34,40,42).

En France, les internautes santé étaient concernés a hauteur de 184 a 32.7%
(10,11,16,22,23,25,30,34), et pour 10% a 18% il s’agissait méme du moment principal de leurs

recherches (5,17,18). Deux enquétes retrouvaient des resultats plus éloignes. D’un coté
seulement 4% des internautes santé pratiquaient ce type de recherches (22). De 1’autre, dans
I’étude WHIST, jusqu’a 67.9% des répondants étaient concernés, dont 38.3% au moins assez

souvent.

41



Pour 4 études réalisées a 1’étranger, les proportions semblaient un peu plus élevées. En Europe,
en 2007, la population générale y avait déja participé a 25.6% (15). En Australie et en Ecosse,
17.1% a 25.4 % des patients interrogés avaient recherché de I’information de santé concernant
la consultation de soins primaires lors de laquelle ils avaient été interroges, soit 62% des patients
internautes santé (et 27.1% des patients internautes) (27,40). En Irlande, dans une population
issue de pédiatrie ambulatoire, 50% des parents utilisaient internet avant une consultation (42).

Dans 11.2% des sujets postes sur le forum du site Doctissimo, un avis médical était envisagé
ultérieurement (33). Les auteurs concernés voyaient majoritairement cela comme un moyen de

patienter en attendant leur consultation, en prenant des avis préalables (& 74.4%).
Comme nous 1’avons vu dans le chapitre 3.5, les raisons peuvent étre un délai d’obtention du

rendez-vous médical jugé trop long, ou simplement le désir de se prendre en charge seul, avant,

voire a la place de la consultation médicale.

3.6.1 Pour préparer la consultation

Préparer la consultation motivait des recherches d’informations de santé dans 17 enquétes, dont
5 qualitatives (43-45,47,50) et 12 quantitatives (5,11,16,20,22,24,26,28,31,39,42,48). 11 de ces
enquétes concernaient une population francaise (5,11,16,20,22,24,26,43-45,47).

Les motivations plus fines de ces recherches variaient.

44.4 a 53% des internautes santé ou patients internautes santé francais qui effectuaient des
recherches de santé sur internet avant la consultation cherchaient a étre plus informés pour
mieux dialoguer avec le médecin, pour avoir un eéchange a double sens (11,16,26). Cette
motivation était retrouvée dans 11 enquétes (11,16,22,26,28,43-45,47,48,50). Dans une étude

de 2014, 13% des patients internautes santé en général étaient concernés par ce motif (22).

L’objectif de mieux comprendre les propos du médecin lors de la consultation apparaissait dans
4 enquétes (11,24,48,50). 63% des internautes santé francais étaient concernés dans une étude
aupres d’un échantillon représentatif de la population, réalisée par I’institut TNS SOFRES en
2013 (112).
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42 a 46.3% des internautes santé ou patients internautes santé francais qui effectuaient des
recherches de santé sur internet avant la consultation cherchaient a préparer des questions
précises a poser au médecin (11,20,22). Pour 17% des internautes santé frangais, il s’agissait
méme d’un des deux principaux motifs de leurs recherches, selon une étude Ipsos réalisée pour
le CNOM en 2010 (5), aupreés d’un échantillon représentatif de la population. 12 enquétes
décrivaient cette motivation (5,11,20,22,24,42-45,47,48,50). 21% des parents d’enfants qui
consultaient dans un centre de pediatrie ambulatoire irlandais utilisaient internet dans cette

optique (42).

Pour certains patients internautes santé frangais, il s’agissait de ne pas paraitre ignorants face a
son médecin (44). Pour d’autres, la motivation était d’obtenir I’avis du médecin a propos des
informations trouvées sur internet (43,45,47). Le médecin était la source privilégiée

d’informations par rapport a internet (45).

Dans une enquéte sur une population de patients issue de diverses spécialités entre 2005 et
2007, un des objectifs des patients était de mieux expliquer leurs symptomes, leurs inquiétudes,
et leurs souhaits. Un autre était de débattre efficacement avec le médecin du diagnostic et du

traitement prescrit (50).

3.6.2 Pour prévoir des demandes spécifiques

Prévoir des demandes spécifiques était une motivation de recherche d’information abordée dans
4 enquétes (16,18,43,45). Dans 1’enquéte de Cécile Jaubert (16), 5.6% des patients internautes
ayant effectué des recherches d’information de santé avant la consultation ’avaient déja fait
pour convaincre le médecin de leur prescrire un médicament. 1.9% [I’avaient fait pour
convaincre le médecin de les adresser a un spécialiste. L’enquéte de Gauthier Lartizien (18)
aupres de tous les patients consultant leur généraliste un méme jour retrouvait des chiffres plus
élevés. 35% des patients internautes santé avaient déja réalisé ce type de recherche, dont 9.9%

au moins assez souvent.

Parfois, ces recherches s’effectuaient aprés une consultation, pour vérifier s’il existait des
alternatives thérapeutiques afin de retourner ensuite en consultation pour demander a son

médecin la prise en charge spécifique en question (45).
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3.6.3 Pour choisir un professionnel de santé
9 enquétes abordaient le choix d’un professionnel de santé (12—-14,20,23,25,34,47,50).

La recherche d’information de santé sur internet pouvait étre motivée par le besoin de choisir

un professionnel ou un établissement de santé (autre que le médecin traitant). 11 a 19% des

Francais ayant ce besoin étaient concernés dans les barometres CISS de 2015 a 2017 (12-14).

Dans une étude, des avis sur des praticiens ou centres de santé étaient recherchés (34). Dans

une autre, la notation des médecins sur certains sites était abordée (47).

La recherche d’information de santé sur internet pouvait également étre motivée par la
recherche d’informations pratiques concernant les professionnels de santé pour 19.3 a 42% des
patients internautes santé (20,23,25). Il pouvait s’agir des horaires d’ouverture, des
coordonnées, des honoraires d’un médecin (23,25,47).

Dans une enquéte suisse, un objectif était d’identifier le spécialiste qui devait étre consulté (50).

3.6.4 Autres
Par curiosité
Dans 1’enquéte de Clémence Silvestri (22), en 2014, 56% des patients ayant consulté internet

avant la consultation chez leur médecin généraliste ’avaient fait par curiosité.

Par inquiétude

L’inquiétude motivait jusqu’a 67% des recherches d’informations de santé effectuées en
attendant la consultation avec le médecin traitant, dans une enquéte francaise de 2011 (26).
Cette motivation était décrite avant la consultation dans 4 autres enquétes (16,43,46,47).

3.7 Apres la consultation
18 enquétes abordaient la frequence des recherches d’informations de santé sur internet suite a
la consultation (5,10,11,15-18,21-23,25,29,30,33,34,36,39,42).
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3 enquétes ont été réalisées dans une population représentative de la population générale
francaise (5,10,11). Dans I’enquéte Ipsos pour le CNOM (5), le moment principal des
recherches d’information était juste aprés une consultation médicale pour 18 % des internautes
sante, soit 12.8% des Francais. Dans le Barometre santé 2010 de ’INPES (10), internet était
souvent utilisé pour des recherches concernant la santé apres étre allé chez le médecin pour
21.0% des internautes santé, soit 8.6% des Francais. Dans I’article « Les Francais et I'internet
santé » de 2013 (11), 34% des internautes santé avaient déja consulté internet pour des

recherches de santé apres leur consultation médicale.

Le moment principal des recherches d’informations de santé sur internet était juste apres une
consultation pour 18 a 23.5% des internautes santé ou patients internautes santé frangais
(5,17,18).

De facon globale, 17.1 a 37.8% des internautes santé ou patients internautes santé francais
avaient déja effectué des recherches de santé sur internet aprés une consultation médicale
(11,22,25,30,34). Excepté pour 2 études aux valeurs éloignées : dans I’enquéte de Marie-
Adeline Toussaint (23), 11.6% des internautes santé étaient concernés, et 75.2% de ceux de
I’enquéte WHIST (29).

Dans I’enquéte de Fabrice Baudesson de Chanville d'Arc (33), 45.3% des sujets postés sur le
forum Doctissimo 1’étaient aprés une consultation médicale.

Dans I’enquéte de Katy Silverston (21), 27,8% des patients ayant déja consulté des sites
d’information médicale avant la consultation y retournaient aprés avoir discuté avec leur

médecin traitant en consultation.

A D’étranger, dans une enquéte européenne réalisée auprés d’un échantillon représentatif de la
population, 29.2% de citoyens avaient déja recherché de I’information de santé sur internet
apres un rendez-vous médical (15). En Irlande, 59% des parents d’enfants consultant en
pédiatrie ambulatoire et ayant participé a 1’étude étaient concernés par cette pratique (42). Aux
Pays Bas, 78% d’internautes dgés ayant recherché de 1’information aprés une consultation
I’avaient fait sur internet (39). 68.2% des membres d’un forum de santé en anglais étaient

concernés (36).

45



3.7.1 Pour mieux comprendre les explications du médecin

Dans 19 enquétes, une meilleure compréehension des dires du médecin était une motivation des
recherches sur internet, dont 13 quantitatives (9,18,20-25,29,30,35,41,42) et 6 qualitatives (43—
45,47,49,50).

Dans une enquéte auprés d’un échantillon représentatif de la population, en 2009, 47% des
internautes santé bretons consultaient 1’internet santé afin de mieux comprendre ce que leur

avait dit leur médecin en consultation (9).

Dans les autres enquétes, non représentatives de la population, les proportions d’internautes
concernés variaient de fagon importante.

Parmi les patients internautes santé, 34.5 a 43.9% effectuaient au moins assez souvent ce type
de recherches, et 63.5 a 74.5% étaient concernés au moins rarement, dans les théses de Gauthier
Lartizien (18) et de Floriane Dumont (30). De méme, dans I’enquéte WHIST, jusqu’a 84.6%
des internautes santé étaient concernes, dont 69.4% au moins assez souvent (29).

En revanche, dans les theses de Katy Silverston (21), Francine Girard-Belin (20) et Clémence
Silvestri (22), seulement 13, 20 et 30% des patients internautes recherchant de 1’information
de santé sur internet apres leur consultation médicale étaient concernés. De facon intermédiaire,
32% des patients internautes santé interrogés dans la thése de Pauline Hamon (25) étaient

concernés.

Certains patients estimaient que leur médecin n’avait pas €t€ clair ou n’avait pas donné
suffisamment d’informations, pendant que d’autres n’avaient pas bien compris les informations
délivrées par leur généraliste (21,24). L’objectif pouvait étre également de rechercher la

signification de termes médicaux incompris en consultation (23,45).

Parmi des proches de patients atteints de cancer aux Etats-Unis, les avis étaient en moyenne
neutres sur I’intérét de la recherche d’information de santé sur internet pour mieux comprendre
les informations qu’ils avaient regues (41). 21% de parents d’enfants consultant en pédiatrie
ambulatoire en Irlande effectuaient des recherches dans cette optique (42). Dans une enquéte
australienne, 55.8% de patients atteints d’au moins une maladie chronique souhaitaient clarifier

les informations transmises par un professionnel de santé (35).
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Entre une meilleure compréhension et I’approfondissement de ce qu’avait dit le médecin, pour
environ un cinqui¢me des internautes santé, il s’agissait de mieux comprendre le diagnostic du
médecin (5,34,44).

Dans I’enquéte Ipsos pour le CNOM de 2010 (5), 23% des internautes santé francais
consultaient principalement I’internet santé afin de mieux comprendre le diagnostic du
médecin, soit plus de 16% des Francais. 24.2% des internautes santé interrogés dans la thése de
Cécile Houliez (34) étaient concernés.

Pour certains patients internautes santé, il s’agissait aussi de mieux comprendre ce qui avait été

prescrit (22,44).

3.7.2 Pour approfondir, par curiosité

La curiosité ou la volonté d’approfondir ce qui avait été discuté en consultation motivaient des
recherches de santé sur internet dans 21 enquétes, dont 15 qualitatives (5,9,11,16,18,22,23,29—
31,33,34,36,37,48) et 6 quantitatives (43-45,47,49,50).

Les résultats étaient hétérogenes. Dans une enquéte réalisée auprés d’un échantillon
représentatif de la population bretonne, 46% des internautes santé cherchaient des informations
complémentaires sur internet (9). Dans I’enquéte de Gauthier Lartizien (18), 66.9% des patients
internautes santé avaient déja consulté internet pour compléter les informations données par
leur médecin, dont 40.4% réguliérement.

Globalement, les proportions semblaient assez élevées. Dans 1’enquéte WHIST (29), 81.4% des
2226 internautes sant¢ cherchaient au moins rarement d’autres informations que celles données
par leur médecin, dont 62.6% au moins assez souvent. Dans 1’enquéte de Floriane Dumont (30)
aupres de 1521 internautes, 68.6% des internautes santé étaient concernés, dont 35.0% au moins
de temps en temps.

Dans I’enquéte de Cécile Jaubert (16), 10.8% des 167 patients répondants comptaient
rechercher des informations complémentaires suite a la consultation de leur médecin généraliste
du jour de I’enquéte. 82% de ceux qui comptaient consulter 1I’internet sante apres la consultation
du jour souhaitaient le faire pour obtenir des informations complémentaires (16).

En revanche, dans la these de Cécile Houliez (34), 7.2% des internautes santé recherchaient des

informations supplémentaires, parmi 223 répondants concernes.
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En Autriche, 55.2% des internautes étaient concernés dans une étude en ligne aupres de 562

répondants (31).

Ce type de recherches permettait aux patients d’obtenir des informations complémentaires pour
leur culture générale, d’acquérir de nouvelles connaissances (43) et de mieux connaitre leur
maladie. Ce pouvait étre par curiosité, pour comprendre (22,43,44,49), ou parce que le médecin
leur avait appris de nouvelles choses (22).

Ces recherches aprés une consultation pouvaient s’effectuer afin d’en savoir plus sur le
diagnostic (5,11,23,43,50) ou le traitement prescrit par le médecin (5,11,23,50).

Certains patients estimaient que seules les informations essentielles pouvaient étre discutées en
consultation et qu’il leur fallait donc chercher des informations supplémentaires pour
approfondir leur compréhension sans ennuyer le médecin (47,50).

Et enfin, d’autres cherchaient des informations parce que de nouvelles questions leurs étaient
apparues apres la consultation, ou parce qu’ils n’avaient pas pensé a poser certaines questions
lors de la consultation (44,47,50).

3 enquétes concernaient les membres de forums médicaux. Dans la thése de Fabrice Baudesson
de Chanville d'Arc (33), 19.1% des auteurs de sujets de discussion du forum Doctissimo qui
signalaient avoir déja consulté cherchaient a obtenir des informations complémentaires, cela
représentait 8.7% des sujets analysés. Dans 2 enquétes aupres de membres du forum états-
uniens Daily Strength, la curiosité était la motivation la plus fréquente des recherches de santé
en ligne apres une consultation médicale. 67.6 & 70.6% des internautes santé recherchant des

informations aprés une consultation étaient concernés (36,37).

3.7.3 Pour vérifier les informations recues

Dans 22 enquétes, des patients cherchaient a verifier sur internet les informations regues en
consultation, dont 15 quantitatives (5,9,16,18,20-23,25,26,29,30,34,35,42) et 7 qualitatives
(43-45,47,49-51).

2 enquétes avaient été réalisees aupres d’un échantillon représentatif de la population frangaise.

L’enquéte Ipsos pour le CNOM de 2010 (5) retrouvait 9% d’internautes santé qui utilisaient

internet principalement afin de vérifier I’exactitude du diagnostic du médecin. Dans une
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enquéte bretonne de 2009, 22% des internautes santé cherchaient a confirmer les informations
données par le medecin (9).

Selon les enquétes, 2.7 a 69.2% des internautes santé ou patients internautes santé consultaient
internet afin de vérifier les informations délivrées par leur medecin (18,20-
23,25,26,29,30,34,42).

Ce type de recherches semblait plutdt rare en France. Dans 5 enquétes, 22.2 a 36.8% des
internautes santé ou patients internautes santé étaient concernés (20,21,25,26,30), contre
seulement 2.7 a 7% dans 3 autres enquétes (22,23,34). Seuls 4 a 15.3% des internautes santé ou
patients internautes santé consultaient régulierement (au moins assez souvent) internet afin de
vérifier les informations délivrées par leur médecin (18,25,30), si on excepte les résultats de
I’enquéte WHIST (37%) (29). Dans 2 enquétes, 42.1% des patients internautes santé et 69.2%
des internautes santé étaient concernés au moins rarement, dont 13.9 et 37% réguliérement
(18,29).

A noter, dans la thése de Cécile Jaubert (16), 2.3% des patients comptaient Vérifier les

informations données par leur médecin suite a la consultation du jour de I’enquéte.

A I’étranger, en Irlande, 22% des parents d’enfants consultant en pédiatrie ambulatoire avaient
souhaité vérifier ce qui avait été fait par le médecin (42). En Australie, 49.5% des patients
internautes santé atteints d’une maladie chronique étaient concernés par la vérification des

informations regues (35).

Il pouvait s’agir de confirmer les informations regues, de les vérifier, principalement pour se
rassurer (50), méme si elles avaient été claires et suffisantes (21), pour valider la consultation
(50), surtout en cas de désaccord avec le médecin (49,50), ou pour trancher face a des avis
médicaux contradictoires (43).

Dans certains cas, il s’agissait de pallier des manques pergus dans la consultation.

3.7.4 Pour avoir un deuxieme avis

Dans 9 enquétes, des patients consultaient internet apres la consultation médicale afin d’obtenir
un deuxieme avis, dont 5 quantitatives (9,23,29,33,41) et 4 qualitatives (45,48,50,51).
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Les internautes santé francais étaient concernés a 14% pour une enquéte réalisée sur un
échantillon représentatif de la population bretonne (9).

Dans I’enquéte WHIST (29), 48.0% des internautes santé francais avaient déja cherché a obtenir
un deuxiéme avis, dont 22.8% le faisaient réguliérement. Dans 1’enquéte de Marie-Adeline

Toussaint (23), 6% des patients internautes francais étaient concernés.

Les auteurs de 16.7% des sujets de discussion analyses sur le forum Doctissimo dans la these
de Fabrice Baudesson de Chanteville d’Arc (33) cherchaient un deuxiéme avis, soit dans 37%
des sujets indiquant une consultation médicale préalable.

Les proches de patients atteints d’un cancer étaient plutot en désaccord avec cette pratique (41).
Cette volonté de chercher un deuxieme avis pouvait étre une remise en question de la

consultation (33,50), ou un moyen d’étre stir d’avoir les informations nécessaires pour prendre

sa décision (50).

3.7.5 Pour pallier des manqgues ressentis dans la consultation

Plus rarement, certains patients recherchaient des informations de santé sur internet pour pallier
des manques ressentis dans leur parcours de soins, dans 16 enquétes, dont 8 quantitatives
(20,31,32,35-38,42) et 8 qualitatives (43-47,49-51). Différents types de manques avaient été

ressentis.

Le manque de temps en consultation motivait des recherches d’informations de santé sur
internet dans 8 enquétes (35,38,42-45,47,49), dont 5 qualitatives (43-45,47,49). 28.9% des
patientes enceintes recrutées sur des sites internet ou des forums regrettaient le manque de
temps en consultation (38), de méme que 8% des parents répondant a une enquéte en pédiatrie
en Irlande (42). Dans la thése de Sandrine Chibout (44), un patient avait souligné que ce n’était

« pas la faute du medecin », mais plutot de la démographie médicale, du manque de medecins.

Le manque d’informations délivrées en consultation était cité dans 11 enquétes
(20,31,36,37,43-45,47,49-51), dont 7 qualitatives (43-45,47,49-51). Dans une these aupreés de
158 patients de medecine génerale, 11.9% des patients internautes santé sur internet étaient

motivés par le manque d’informations recues de leur médecin (20). Dans 1’enquéte de Haluza
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etal. (31), 27.9% des internautes santé citaient ce motif de recherche d’information sur internet.
24.6 & 30.0% des patients internautes du forum santé de Daily Stength citaient ce motif de
recherche apres une consultation (36,37).

Le mangue de communication pendant la consultation était décrit dans 3 enquétes qualitatives

(43,44,49). Des patients étaient génes que le médecin élude certaines explications (44).

Un mauvais relationnel avec le professionnel de santé, avec le sentiment d’un manque dans
I’échange avec le professionnel était décrit dans 4 enquétes qualitatives (43,45,49,51). Il pouvait

s’agir d’un manque de franchise (45), ou d’interactions trop limitées avec le médecin (49).

Un manque d’écoute de la part du médecin, ressenti par les patients, était cité dans 2 enquétes
(20,44), dont 1 quantitative, ou ce manque motivait des recherches de santé sur internet chez

3.6% des patients internautes santé (20).

Le manque de confiance ou la défiance envers les professionnels étaient décrites dans 7
enquétes (32,36-38,42,44,45).

22.5% d’internautes santé enceintes étaient concernées (38). 19.3 et 22.8% des patients utilisant
le forum Daily Strength apres une consultation médicale estimaient que les soins délivrés par
leur médecin auraient pu étre meilleurs (36,37). Parmi les parents d’enfants consultant en
pédiatrie ambulatoire en Irlande, 3% disaient avoir recherché des informations de santé sur
internet car le médecin ne s’était pas assez bien occupé d’eux, ou n’était pas disposé a bien

s’occuper d’eux (42).

Plus précisément, le manque de confiance dans les connaissances du médecin était abordé dans
3 enquétes (42,44,45), dont 1 quantitative, ou 5% des parents d’enfants qui consultaient en

pédiatrie ambulatoire en Irlande citaient cette raison pour consulter I’internet santé (42).

Les recherches étaient également motivees par I’échec de la prise en charge, en cas d’impasse
thérapeutique, dans 2 enquétes qualitatives (45,46). Un patient interrogé dans la thése de
Margaux Hutteau (45) disait recourir a I’internet santé « quand la médecine n’[avait] rien pu

faire ».
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En Irlande, 16% de parents d’enfants consultant en pédiatrie ambulatoire trouvaient que leurs
médecins ne répondaient pas a leur attentes (42).

Sur le forum ameéricain Daily Strength, 32.1% a 40% des chercheurs d’informations de santé
sur internet aprés une consultation avaient ét¢ motivés par une insatisfaction a 1’égard de la

performance du médecin (36,37).

3.7.6 Pour accéder a des traitements alternatifs

Les recherches de traitements alternatifs s’effectuaient principalement aprés une consultation,
mais pouvaient aussi se faire a d’autres moments.

L’accés a des traitements alternatifs avait motivé des recherches sur internet dans 8 enquétes,
dont 5 qualitatives (44,45,47,49,50) et 3 quantitatives (20,23,33). Dans 1’enquéte de Francine
Girard-Belin (20) aupres de 158 patients, 12.8% des patients internautes santé avaient déja

recherché sur internet des alternatives au traitement propose.

Il pouvait s’agir de trouver des thérapeutiques non proposées en médecine occidentale (47), des
médecines alternatives, des médecines douces, plus adaptées au mode de vie des patients
concernés (47). Parmi ces médecines paralleles, 1’homéopathie (45), 1’ostéopathie (45), la
naturopathie (23,33) voire des pratiques plus éloignées et parfois taboues (45) type
magnétiseurs (33) ont été évoquées.

Pour certains, le but était de voir si d’autres possibilités avec moins d’effets indésirables
existaient (50). Dans ces recherches d’alternatives thérapeutiques, internet n’était en général
pas un substitut a la consultation, mais un moyen d’obtenir un deuxiéme avis, pour étre str
d’avoir les informations nécessaires pour prendre sa décision (50). L’objectif pouvait étre de

retourner en consultation pour discuter de I’alternative trouvée (45).

3.7.7 Autres
Il existait également d’autres motivations moins courantes de recherche d’information de santé

apres une consultation médicale.
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Questions oubliées

Dans 2 enquétes qualitatives, le fait d’avoir oublié de poser une ou des questions lors de la

consultation motivait la consultation de I’internet santé (44,47).

Pronostic

La recherche d’un pronostic motivait des recherches d’informations de santé sur internet dans
2 enquétes quantitatives (18,39). Dans I’enquéte de Gauthier Lartizien (18), il s’agissait d’une
déclaration spontanée. Dans une enquéte aux Pays-bas, parmi les 32.7% d’internautes agés qui
avaient recherché un pronostic (sur 104 répondants), 68% avaient consulté internet, et 52%
avaient demandé a un professionnel de santé (39).

Inquiétude
Certains patients consultaient internet aprés la consultation parce que leur médecin les avait

inquiéteés (22,44), d’autres parce qu’ils étaient toujours inquiets malgré la consultation de leur
médecin traitant (16).
En moyenne, les proches de patients atteints de cancer n’avaient pas spécialement consulté

internet pour se rassurer suite a I’annonce du diagnostic (41).

Pour mieux comprendre les examens complémentaires

Dans 2 enquétes qualitatives, des patients recherchaient sur internet des informations
concernant des examens complémentaires (45,47). Pour 1’une, il s’agissait des normes de
valeurs biologiques (47) ; pour I’autre, d’expliciter les termes incompris sur des comptes rendus

d’examens complémentaires, comme une imagerie (45).

53



4. Discussion

4.1. Principaux résultats
44 enquétes ont été incluses dans cette revue de la littérature. La majorité d’entre elles

abordaient plusieurs notions concernant les recherches d’informations de santé sur internet,
dont leurs motivations. Toutes les études incluses étaient des études descriptives et non

interventionnelles, sous forme d’enquétes ou de sondages.

4.1.1 Temporalité des recherches

Les recherches d’informations de santé sur internet étaient majoritairement effectuées sans lien
avec une consultation, pour 56 a 84% des patients internautes santé francais.

Venaient ensuite, dans des proportions similaires, les recherches de santé effectuées juste avant
et juste apres une consultation médicale. Les recherches d’informations de santé sur internet
étaient effectuées avant la consultation pour 18 a 33% des patients internautes santé francais
dans une majorité d’enquétes. Elles étaient effectuées apres la consultation pour 17 a 38% des
patients internautes santé francais. Cependant, les recherches apres une consultation semblaient
plus fréquentes que les recherches avant. En effet, les recherches d’informations de santé étaient
plus fréquentes pour mieux comprendre les informations délivrées par le médecin ou
approfondir ce qu’il avait dit, par rapport aux recherches pour préparer la consultation.

Les recherches les plus rares visaient a remplacer une consultation. Entre 9 et 26% des
internautes santé francais avaient déja consulté internet en remplacement d’une consultation.

Mais les recherches effectuées dans cette optique pouvaient aboutir a une consultation.

4.1.2 Motivations générales

Le besoin de s’impliquer dans sa prise en charge, la curiosité et I’inquiétude sous-tendaient

I’immense majorité des recherches d’informations de santé sur internet.

Implication dans sa propre prise en charge

Internet était principalement utilisé pour s’impliquer dans sa prise en charge, en complément

du suivi médical.
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Plus des deux tiers des internautes santé se renseignaient sur leur maladie ou leurs symptémes
pour mieux les comprendre, ou sur ceux d’un proche, dans la plupart des enquétes concernées

analysées.

La prévention motivait la recherche de conseils pratiques pour rester en bonne santé chez plus
d’un tiers des internautes santé. Dans un sondage Ipsos de 2007 pour la Fédération Nationale
de I’'Information Médicale (FNIM) (6), les médecins généralistes frangais estimaient qu’il

s’agissait de la principale motivation de consultation des sites de santé pour les patients.

La recherche d’une conduite a tenir et d’une évaluation de la gravité d’un symptome ou d’une
maladie en attendant une consultation motivait les recherches d’information de santé d’une
partie des patients internautes santé. Il pouvait s’agir d’une évaluation de la nécessité de
consulter (pour 32 a 50% des patients internautes santé), mais également d’une recherche de
diagnostic avec des résultats plus hétérogenes (de 12 a 64%), et moins souvent d’une recherche
d’automédication (entre 8§ et 38%).

Cette recherche de conduite a tenir était parfois elle-méme motivée par un défaut d’accés a une

consultation médicale.

Presque la moitié des patients internautes santé qui consultaient I’internet santé avant la
consultation le faisaient afin de préparer la consultation avec leur médecin. Les objectifs étant
d’étre mieux informé pour mieux dialoguer avec le médecin, pour avoir un échange plus actif,
de mieux comprendre les explications de leur médecin lors de la consultation et de préparer des
questions a poser au médecin. Certains souhaitaient ne pas paraitre ignorants. Cela permettait
aussi d’obtenir I’avis du médecin sur les informations trouvées en ligne. Une minorité de
patients internautes santé recherchait de 1’information afin d’influencer leur médecin en lui
demandant spécifiquement une prise en charge.

D’aprés le CISS et ses barométres des droits des malades de 2013 a 2016, réalisés aupres
d’échantillons représentatifs de la population frangaise, un peu plus de la moitié des Frangais
estimaient que I’information en matiere de santé disponible sur internet permettait d’étre mieux
informé pour discuter avec le médecin (12,13,52,53).

Les recherches d’informations de santé sur internet avant la consultation avaient souvent pour
effet d’induire une demande spécifique des patients, mais elles n’étaient que rarement motivées
par cet objectif (15,26). Dans une étude réalisée en 2011, 66% des patients internautes santé

francais avaient déja eu une demande de soins apreés avoir consulté des informations de santé
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sur internet (26). Cette demande de soins allait de la consultation avec son médecin traitant, a

une demande de traitement, d'examens complémentaires ou d'avis spécialise.

Cependant, dans le sondage Ipsos réalisé pour le CNOM (5), en 2010, seuls 34% des internautes
santé frangais déclaraient a leur médecin qu’ils consultaient des sites d’information médicale
ou de santé sur internet. La principale raison évoquée pour ne pas informer leur médecin était
que les recherches avaient été réalisées par curiosité et qu’il n’était donc pas nécessaire d’en
parler au médecin, a 82%. La peur de la réaction du médecin avait été mentionnée par seulement
4% des internautes santé qui ne parlaient pas de leurs recherches a leur médecin. De méme, le
souhait de Vvérifier les informations données par le médecin était tres faible (5%). Dans une
autre enquéte, réalisée par Gauthier Lartizien (18), auprés de patients ayant consulté leur
médecin un mardi de septembre 2011, plus de 70% des patients internautes santé qui ne
parlaient pas de leurs recherches a leur médecin disaient ne pas le faire car ils considéraient que
leur médecin était de toute facon plus fiable que toutes les informations qu’ils pouvaient

rassembler.

Les recherches d’informations de santé effectuées apres la consultation avaient principalement
pour objectif de compléter la consultation, de mieux comprendre d’approfondir les explications
du médecin. Beaucoup de patients internautes santé consultaient internet apres la consultation
médicale, pour mieux comprendre les explications de leur médecin. Les proportions étaient
hétérogenes entre les études, entre 13 et 74.5%. Prés d’un quart des patients internautes santé
souhaitaient également mieux comprendre le diagnostic du médecin.

Une grande proportion de patients internautes santé, souvent plus de la moitié, cherchaient a
approfondir ce qui s’était dit en consultation, avec des résultats disparates. Les objectifs étant
de mieux connaitre leur maladie, de mieux comprendre, ou de satisfaire leur curiosité. Pour
certains, ces recherches étaient motivées par la volont¢ d’aller plus loin, d’avoir des
informations non essentielles, sans ennuyer le médecin.

Peu de patients internautes santé cherchaient a obtenir un deuxiéme avis. Cet avis pouvait leur
permettre d’étre siirs d’avoir les informations nécessaires a leur prise de décision, mais aussi de
remettre en question la consultation. Les recherches pour avoir accés a des traitements

alternatifs étaient encore plus rares.

Selon une enquéte de Daphnée Dubois-Bouchez (54), les médecins généralistes étaient plutot

satisfaits de cette implication des patients dans leur prise en charge. Cependant ils craignaient
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que les patients manquent de discernement pour adapter les informations trouvées a leur

situation.

Curiosité

La curiosité motivait la plupart des internautes santé, de 63 a 98% d’entre eux, et ce, quel que
soit le moment de leurs recherches. La curiosité était souvent associée au désir d’étre plus
impliqué dans sa prise en charge, en complément du suivi médical, mais elle pouvait avoir pour
objectif de se renseigner pour un proche ou de se cultiver et parfois d’obtenir des informations

non disponibles ailleurs.

Inquiétude

L’inquiétude motivait également beaucoup de recherches. Ces recherches s’effectuaient plutot
en lien avec une consultation médicale. Elles pouvaient étre motivées par la recherche d’une
prise en charge afin de patienter jusqu’a la consultation.

Cette inquiétude motivait également des recherches afin de vérifier les informations délivrées
par le médecin en consultation. Ce type de recherches était plutét rare, avec des résultats
variables selon les enquétes (de 2.7 a 69%).

Une étude qualitative retrouvait des avis partagés sur le role d’internet. Pour beaucoup, il était
utilisé & visée anxiolytique (en particulier avant une consultation, si le rendez-vous n’était pas
rapide), mais pour d’autres, il était plutot anxiogéne (47).

Selon I’enquéte de Cécile Jaubert (16), les patients inquiets étaient plus susceptibles que les
autres de rechercher de 1’information de santé sur internet. Et pres de la moitié des patients
ayant recherché de I’information de santé sur internet avant la consultation de leur médecin
étaient inquiets (46.3%). De plus, les patients ayant recherché de I’information de santé sur
internet étaient un peu moins rassurés par la consultation et une majorité de ces patients non
rassures apres la consultation de leur médecin envisageait d’effectuer de nouvelles recherches
(16).

Mutualisation des expériences

Beaucoup d’internautes santé cherchaient a consulter les expériences de personnes atteintes de
la méme maladie, et dans une moindre mesure a échanger sur leurs vécus, afin de se soutenir
mutuellement, et de ne pas se sentir isolés. Selon les études, 20 a 77% des internautes santé
cherchaient a lire les témoignages de personnes dans la méme situation. Ils échangeaient par le

biais de forums de discussion ou d’associations de malades. Ce savoir expeérientiel était
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géneralement percu comme complémentaire aux informations délivrées par le professionnel de

santé, et non comme une source concurrente d’informations (51).

Pallier des manques

De fagon plus rare, certaines recherches étaient motivées par des manques ressentis en
consultation. Il pouvait s’agir de pallier un manque de temps, d’informations, de
communication, d’écoute, de confiance ou un mauvais relationnel avec le médecin.

La crainte de poser une question ou de déranger le médecin rentrait également dans ce cadre,
par manque de confiance.

Dans I’enquéte WHIST (29), les internautes santé ne semblaient pas entiérement satisfaits de
leurs relations avec les médecins, dont ils attendaient plus, notamment en termes de

communication.

Remplacer la consultation ou la remettre en guestion

Peu de patients souhaitaient se prendre en charge seuls, sans consulter de médecin, presque
toujours pour des problemes de santé percus comme bénins.

Parfois les recherches avaient pour objectif de remettre en question le diagnostic ou la prise en
charge medicale, en particulier lors de la vérification d’informations recues ou de recherche
d’un deuxiéme avis. Ces recherches étaient rares.

Selon les baromeétres des droits des malades effectués pour le CISS entre 2013 et 2016
(12,13,52,53), 59 a 62% des Frangais estimaient que 1’information disponible sur internet en

matiere de santé ne permettait pas d’étre mieux informé pour contester 1’avis du médecin.

Les recherches de santé sur internet étaient complémentaires a la consultation médicale,

et non en concurrence

Selon I’enquéte Ipsos effectuee pour le CNOM en 2010 (5), les patients internautes semblaient
dans une démarche complémentaire a la consultation plutot qu’en opposition avec leur médecin.
Dans une enquéte d’opinion sur I’information médicale, réalisée également par 1’Ipsos, mais
pour la FNIM en 2007 (6), pres de 6 Frangais sur 10 (57%) s’estimaient proactifs dans la
recherche d’information dans le domaine de la santé (6). Une recherche d’information qui
semblait en augmentation puisque 52% des Francais interrogés avaient déclaré rechercher
davantage par eux-mémes ce type d’information. Les médecins avaient tendance globalement
a surestimer cette augmentation, puisque selon eux 70% des Francais étaient proactifs et 85%

recherchaient davantage d’information que quelques années auparavant. Au final, 66% des
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Francais declaraient avoir recherché de I’information sur une maladie ou un médicament au
cours des 12 derniers mois, alors que les médecins estimaient ce score a 37% (6).
Les Francais recherchaient cette information a partir de plusieurs sources.

Selon le sondage Ipsos realisé pour le CNOM en 2010 (5), les sources utilisées lors des
recherches d’informations de santé étaient en premier lieu le médecin (généraliste ou
specialiste), & 89%, puis internet a 64%, a égalité avec les proches, devant le pharmacien (63%),
les émissions de santé a la télévision (55%), les magazines santé ou les livres spécialisés (33%)
et enfin la radio (32%). Pour les informer en matiére de santé, les Francais faisaient le plus
confiance a leur médecin, a 90%, devant leur pharmacien, a 40%, suivis par internet et leurs
proches a 17% chacun.

Ces résultats étaient nuancés par un autre sondage Ipsos de 2007, réalisé pour la FNIM (6).
Internet y était la source d’information la plus utilisée, employée par 67% des Francais ayant
cherché de I’information sur une maladie ou un médicament particulier ces 12 derniers mois.
Le médecin traitant arrivait en deuxiéme position avec 46% d’utilisateurs. Mais ce dernier
restait ’acteur le plus 1égitime pour diffuser des informations de santé pour 91% des Francais
et 83% des médecins généralistes, internet n’étant cité qu’a hauteur de 19% par les Francais et
par 11% des médecins. Les médecins généralistes semblaient y sous-estimer 1’importance du
médecin traitant pour le grand public puisqu’ils I’avaient placé au troisieme rang des sources
d’information de santé des Frangais. 25% d’entre eux avaient cité le médecin traitant comme la

source principale d’information. Mais ils surestimaient le r6le joué par internet (90%).

D’aprés le Barometre santé 2010 de I’'INPES (10), si I’utilisation d’internet a modifié la facon
de s’occuper de sa santé d’un quart des Frangais, elle n’a pratiquement pas modifié le recours

au médecin.

Les patients préféraient souvent avoir recours au médecin plutét que de consulter internet pour
obtenir des renseignements concernant la santé. C’était le cas pour de nombreux motifs de
recherches (39). Dans une enquéte qualitative, un patient résumait en disant : « Apres, si on
veut vraiment étre fixé, on va voir le médecin » (45).

Les patients recherchant des informations de santé sur internet remettaient rarement en cause

les compétences de leur medecin (5,18,47).
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Internet est donc une source d’information de santé importante. Mais le médecin constituait et
constitue encore aujourd’hui le principal agent de diffusion du savoir et du vocabulaire médical,

par la confiance qui lui est accordée.

4.1.3 Intéréts et limites d’internet

Support visuel

Dans une étude qualitative australienne aupres de patients internautes souffrant d’au moins une
maladie chronique, internet permettait d’obtenir des informations écrites a lire (49). C’était
particulierement intéressant puisque des études ont montré qu’entre 40 et 80% de I’information
délivrée par le personnel médical était immédiatement oubliée par les patients, et pres de la
moitié de I’information retenue était incorrecte. Les raisons principales étaient la terminologie
médicale employeée, le mode de délivrance de 1’information (oral et non écrit), le niveau
d’éducation des patients ou leurs attentes spécifiques. En conséquence, nombre d’informations
cruciales étaient perdues au moment du transfert médecin-patient, limitant la capacite du patient
aprendre en charge sa santé. Cette déperdition pourrait étre limitée en s’appuyant sur un support
visuel, en conseillant des sites de santé par exemple (55). De plus, méme avec des explications
claires, la quantité de nouvelles informations qu’une personne est en mesure d’assimiler est
limitée. Le fait d’associer des informations orales et écrites améliorait la mémorisation et la

compréhension des informations plut6t que transmettre toutes les informations par oral (56).

Un bon moyen de renseignement non exempt de limites

Pour beaucoup de patients, internet était un bon moyen de renseignement, mais qui manquait
souvent de fiabilité et parfois de compréhensibilite. L’information n’y était pas toujours
complete. Les internautes santé etaient motivés par ’accessibilité d’internet, et le sentiment

d’anonymat procuré.

Les limites des recherches sur internet étaient d’ordre intrinséque et extrinséque.

Concernant les limites liées a 1’individu, une « fracture numérique » opposait, dans les pays

industrialisés, les personnes qui avaient les compétences pour utiliser internet a celles qui ne
les avaient pas. Il y a quelques années, on parlait plus volontiers de « double fracture
numérique ». D’un c6té ’accés a internet n’était encore 1’apanage que d’une partie de la

population, ce qui se vérifie de moins en moins. De ’autre, certains avaient beaucoup plus de
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compétences pour utiliser internet a des fins de recherches d’information de santé que d’autres
(57). L’OMS (Organisation Mondiale de la Santé) définissait ces compétences en matiére de
santé comme les « aptitudes cognitives et sociales qui déterminent la motivation et la capacité
des individus a obtenir, comprendre et utiliser des informations d’une fagon qui favorise et
maintienne une bonne santé » (58). Ces compétences variaient selon des criteres individuels
tels que le niveau d’étude, le niveau socioéconomique, culturel, le quotient intellectuel, la

motivation, et d’autres facteurs psychosociaux.

Concernant les limites liées a 1’environnement

Le volume d’information disponible était une de ces limites majeures, entrainant une difficulté
a trouver la « bonne » information (49), et également un risque de se noyer dans la quantité
d’informations délivrée (6). D’autant que, selon une revue de littérature de la HAS en 2007
(59), la pertinence des liens obtenus avec divers moteurs de recherche était de 1’ordre de 15%
a50%. C’est a dire que seulement 15 a 50% des liens renvoyaient sur des sites qui répondaient
effectivement a la question posée. Comme avait expliqué un patient dans la thése de Chloé
Moulin et Coline Nicolotto (47) : « Internet ¢’est des réponses a mille et une questions et pas
forcément a celles qu’on se pose ».

L’autre limite majeure était celle de la fiabilité et de la qualit¢ de I’information. En effet,
plusieurs études ont montré que les sites ayant trait a la santé contenaient des informations
inexactes, selon la revue de la littérature de la HAS (59). De plus, les informations trouvées sur
des sites différents pouvaient étre incohérentes, voire contradictoires (49,60). Selon I’enquéte
Ipsos de 2007 pour la FNIM (6), prés d’un Francais sur deux (49%) estimaient important que
I’information trouvée soit validée par une autorité de santé reconnue, et 40% des Frangais
estimaient que cette information devait étre validée par un médecin dans tous les cas. La plupart
des « internautes santé » comparaient 1’information trouvée sur plusieurs sites (17), voire en
discutaient avec leur médecin afin d’obtenir son avis (59).

Une autre difficulté était 1’utilisation de termes médicaux, qui pouvait rendre I’information
difficilement compréhensible (49,60). Dans 1’étude Ipsos pour la FNIM de 2007, 63% de la

population estimait que I’information délivrée était trop compliquée (6).

Malgré ces limites, beaucoup d’internautes santé estimaient que I’information de santé trouvée
sur internet était de bonne qualité mais également facile d’acces (6,22,59,61). Et plus
globalement, 68% jugeaient que cette information était utile et répondait aux questions qu’ils

se posaient (6).
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Pour pallier ces limites, la HAS avait édité en 2007 des conseils dans le guide « la recherche
d’informations médicales sur Internet » (62). Des sites institutionnels, des catalogues de
recherche de références (le CISMeF (Catalogue et Index des Sites Médicaux de langue
Francaise), en France), le lien vers ’annuaire d’associations de patients y étaient également
référencés.

La HAS a accrédité I'organisme de certification Health On the Net (HON), de novembre 2007
a juillet 2013 pour certifier les sites de santé en France (63). La fondation HON, une
Organisation Non Gouvernementale, effectue l'activité de certification des sites de santé depuis
1996. Les sites certifiés s’engagent a respecter certains grands principes. La certification HON
n’assure pas l’exactitude de I’information disponible a un instant précis, ni que cette
information est compléte. Mais I'adhésion d'un site a la charte de HON démontre la volonté de
ce site de contribuer a une information médicale de qualité a travers la publication d'information

transparente et objective (64).

Malheureusement, d’apres plusieurs études, le logo HON qui permet de
reconnaitre les sites certifiés, est quasiment inconnu du grand public
(5,18,33,61).

Il existe d’autres outils d’évaluation de la qualité de I’information r;—r
disponible en ligne : Net Scoring, Discern, MEDLINEplus... Ainsi, le logo
au toucan des médecins maitres-toile indique que la page est tenue par un M M_ld

médecin appartenant a cette association. MEDECINS
MAITRES-TCHLE

Il existe des moteurs de recherche spécialisés, référencant les sites et documents médicaux en
frangais a destination du grand public. Au premier rang desquels le CISMeF Patients (65),
développé par le CISMeF. Ce dernier a été mis en ligne en 1995. 11 est géré par le D2IM ¢’est
a dire le Département d’Informatique et d’Information Médicales du CHU Hopitaux de Rouen.
Le CISMeF adhére aux principes de qualité de I’information de santé sur 1’internet, développé
a la fois par le Net Scoring développé en collaboration avec Centrale Santé et par la grille Health
on the Net (HON) (66,67). NetScoring est une echelle anglophone de qualité des sites médicaux

de santé.
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On accede au CISMeF patients en sélectionnant « uniquement les documents grand public et
les associations de patients » sur la page d’accueil. Une reproduction de la page a destination

des patients est disponible en annexe (cf Annexe 1).

Ce schéma, issu de la these de santé publique d’Emilie Renahy, conceptualise les différents

facteurs qui entrent en jeu lors d’une recherche d’informations de santé sur internet (57)

Utilisation d’Internet pour
s’informer en matiere de santé

Acces a Internet
Type et lieu de connexion
Perceptions de santé Compétences informatiques
Soucis, attentes, croyances de sante, Compeétences techniques, expérience,
expériences de la maladie & des soins, - . soutien informatique, perceptions
resistance & acceptation de la maladie Information en

matiére de santé

Comportements de santé

_Gestion de sa santé, . Compétences en
conduites a risque, habitudes de vie matiere de santé

, Connaissance du systéme - -
Etat de santé de soins Intégration sociale
Santé rt %sseéa_ﬂe. mequ;’es chroniques, Réles sociaux, ruptures sociales,
anaicaps, aepression | | réseau et support social, capital social
Utilisation du systeme de soins Situation socio-économique
Recours aux soins, suivi régulier, ‘ IN:'ve{au d’étude, revenus,
nomadisme médical, médecine alternative situation d'emploj, couverture sociale

t i)

Schéma conceptuel de la recherche d’information en matiére de santé sur internet

4.1.4 Raisons de I’absence de recherches d’information de santé sur internet

Beaucoup de patients et d’internautes ne consultaient pas internet a la recherche d’information
de sante. Selon le Barométre santé 2010 (10), une étude réalisée auprés d’un échantillon
représentatif de la population francaise, la moitié des internautes cherchaient de 1’information

de santé sur internet, et ’autre moitié n’en cherchaient pas.

Les raisons avancées pour ne pas rechercher d’information de santé sur internet étaient en

premier lieu le recours préférentiel au médecin ou a un professionnel de santé (10,11,32). Le
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manque de confiance dans les informations trouvées sur internet avait également un role
prépondérant (10,20,22,26).

Venait ensuite le fait de ne pas penser a internet pour ce type d’usage (10,20,32), ainsi que
I’absence de besoin ressenti (20), en particulier du fait de I’absence d’intérét pour le sujet
(10,32), ou d’une information suffisante par d’autres sources (10).

Certains patients craignaient de ne pas trouver d’information intéressante (20) parce qu’ils ne
savaient pas vraiment ce qu’il fallait rechercher (22).

Et enfin, le manque de temps (22), de moyen financier (22), et le fait de ne pas avoir internet

étaient également avancés dans une moindre mesure (11,32).

4.1.5 Prudence dans le recours a internet pour se prendre en charge seul

L’auto-consultation et 1’autodiagnostic étaient pratiqués par peu de patients internautes sante,
et uniqguement pour des pathologies qui leur paraissaient bénignes (45-47,49). Les patients qui
y avaient recours déclaraient consulter leur généraliste pour les problémes médicaux qui leur
semblaient plus sérieux (43).

L’automédication était facilitée par le recoupement d’informations similaires et rassurantes,
par I’accessibilité des médicaments (disponibles & domicile ou achetables en vente libre), et
par une consultation médicale récente ou un désaccord avec le médecin (45).

Ces pratiques restaient trés critiquées. La plupart des patients considéraient qu’internet ne
pouvait pas soigner et en aucun cas remplacer une consultation avec un médecin. Un patient
expliquait : « C’est pas internet qui apporte la réponse a mon probléme, c’est bien le
médecin... » (47).

Les barometres des droits des malades effectués pour le CISS de 2013 a 2016 (12,13,52,53)
demandaient a un echantillon représentatif de la population frangaise si I’information disponible
en matiére de santé permettait de se soigner seuls dans certains cas, par autodiagnostic ou
automédication. Les Francais n’était pas d’accord a 66 et 67%, contre 23 a 31% qui étaient
d’accord (12,13,52,53).
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4.2 Forces et limites

Forces

Seules les enquétes publiées ces dix dernieres années ont été analysées pour éviter un biais de
sélection de la population internaute.

En effet, si actuellement la grande majorité de la population posséde un acces internet et se
connecte fréquemment, ce n’était pas le cas il y une douzaine d’années. Selon des données
Eurostat (68), en 2016, 86% des ménages francais avaient un acces a internet, dans la moyenne
de I’Union Européenne (85%), ils étaient 82% en 2013, 60% en 2010, 55% en 2007, mais
seulement 34% en 2004. Aux Etats-Unis, la population surfait sur internet dans les mémes
proportions, 88.6% en juin 2016 (69).

Il est intéressant de noter que selon Médiamétrie, 72% de la population francaise agée de 15
ans et plus se connectait quotidiennement a internet en mai 2017, parmi 87% d’internautes ce
méme mois (70). En février 2017, 28.8% des Frangais agés de 15 ans et plus s’étaient connectés
a des sites de santé, bien-étre et/ou nutrition (71).

Concernant plus spécifiquement la recherche d’information de santé sur internet, en 2014, 69%
de la population frangaise pouvait étre qualifiée d’internaute santé. C’¢était 17% de plus qu’en
2010 soit une hausse plus importante que la diffusion d’internet (qui n’avait crti que de 13%),
selon les Barométres santé 2010 et 2014 de I’'INPES (72).

Dans une étude de 2005 d’Emilie Renahy (73), la recherche d’informations médicales en ligne
était plus importante chez les jeunes, chez les personnes ayant un niveau d’éducation élevé et
un haut niveau de revenu. De méme, la population ayant acces a internet était plus aisée et plus

instruite que le reste de la population réalisant une double fracture numérique.

Cette revue systématique de la littérature reprenait les données de nombreuses enquétes. Les
références ont été sélectionnés par une équation de recherche parmi les bases de données
PubMed, LiSSa, SUDOC et BDSP. Les études qui abordaient les motivations et/ou la
temporalité des recherches d’information de santé sur internet par les patients ont été incluses.
Les bases de données PubMed et BDSP presentaient la littérature internationale, la base de
données LiSSa la littérature francophone, tandis que la base de données du SUDOC présentait
les études realisées dans le cadre de théses francaises.

Des recherches complémentaires ont été effectuées afin de ne pas écarter d’enquétes pertinentes
réalisées aupres d’un échantillon de la population francaise, mais qui n’auraient été ni publiées
dans des revues, ni menées dans le cadre de theses. Elles ont été effectuées aupres des sites des

grands organismes d’enquétes francgais, mais également aupres de sites d’organismes ceuvrant
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pour la santé. Les recherches complémentaires ont eté effectuées selon une stratégie autant que
possible similaire, afin d’étre aussi objectives que possible dans 1’inclusion de ces enquétes.

44 études descriptives ont été analysées, dont 7 quantitatives réalisées aupres d’échantillons
représentatifs de la population générale francaise, et 11 auprés d’échantillons (non

représentatifs) de patients issus de médecine générale en France.

A la connaissance de I’auteur, il s’agissait de la premiére revue de la littérature s’intéressant
aux motivations des patients pour la recherche d’information de santé sur internet, et leur
temporalité par rapport a la consultation.

L’auteur déclare n’avoir aucun conflit d’intérét en rapport avec cette étude.

Limites

Malgré ces précautions, il existait plusieurs biais, notamment de sélection.

La construction de 1’équation de recherche, en particulier sur PubMed a été difficile. Plusieurs
des mots-clés utilisés manquaient de spécificité, tels « patient », «internet », «recherche
d’information », d’autres étaient au contraire trop limitants tels « médecine générale » ou
« s0ins primaires ». De I’aide a été demandée au Docteur Matthieu Schuers.

Certaines études ont pu étre écartées a la suite du choix de 1’équation de recherche. Créant ainsi
un biais de sélection.

Devant la difficulté a obtenir une équation de recherche dans le SUDOC, par difficulté
technique, deux équations ont été utilisées. La présence de 62 doublons internes, sur 251
références trouvées grace aux deux équations du SUDOC, n’était pas exclusivement liée a cette
double équation. Elle était également liée a des références identifiées deux fois car disponibles

a la fois en version papier et électronique.

De plus I’inclusion des études n’a été effectuée que par une seule chercheuse, pouvant induire

un biais de sélection.

Chaque étude analysée comprenait ses propres biais, qui n’ont pas été analysés en détail. Les
biais principaux étaient ceux de sélection et de représentativité de 1’échantillon.

Concernant le biais de sélection, beaucoup d’études avaient été réalisées sur la base du
volontariat aupres d’internautes, de patients de médecine générale, d’un échantillon aléatoire
de la population, voire de participants a des forums de discussion concernant la santé. Avec

simplement un questionnaire ou une affichette en salle d’attente, un lien affiché en ligne, ou un
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mail avec un lien vers un questionnaire, seules les personnes intéressées participaient aux
enquétes, notamment celles intéressées par 1’internet santé. Dans certaines enquétes, les
questionnaires avaient été envoyés aux contacts d’une adresse électronique. Concernant
I’enquéte WHIST (29), 1’accés au questionnaire se faisait par des liens déposés sur différents
sites, pas forcément en rapport avec la santé, mais également par annonce dans la presse
quotidienne et par mail. La population recrutée de cette fagon était une population qui aimait se
documenter. Cela peut expliquer que les internautes santé de cette enquéte aient été plus enclins
a rechercher des informations de santé sur internet, dans des proportions supérieures aux autres

études.

Les populations ¢tudiées dans les différentes enquétes n’étaient pas homogenes. Seules 7
enquétes quantitatives sur 35 avaient été réalisées auprés d’un échantillon représentatif de la
population frangaise, ou européenne pour 1’une d’entre elles. La plupart des statistiques avaient
été réalisées parmi les internautes santé ou patients internautes santé. Qui étaient ces internautes
santé ?

D’apres les Barometres santé 2010 et 2014 (72), les internautes santé étaient principalement
des femmes, jeunes, avec un niveau socioéconomique et culturel relativement élevé. Ceci était
retrouvé dans beaucoup d’études, y compris une revue de la littérature internationale effectuée
en 2007 par la HAS (Haute Autorité de Santé) (25,29,59,61)

Les patients internautes étaient plus curieux et consultaient d’avantage de sources d’information
que le reste de la population selon Cécile Jaubert (16). Dans I’enquéte WHIST (29), ils se
sentaient plus concernés par les questions de santé que la plupart des gens et croyaient en la
médecine et le savoir médical. lls étaient également plus nombreux a déclarer un probléme de
santé chronique qu’en population générale, ce qui était cohérent avec 1’évolution des attentes
des patients.

Toujours dans I’enquéte WHIST (29), les mémes proportions d’internautes santé et de Francais
avaient un médecin regulier, soit environ 88% de la population. De plus, moins de 3% de
ces internautes santé affirmaient ne pas avoir consulté de médecin (généraliste ou spécialiste)

au cours des 12 mois précédents I’enquéte (29).

Il a été choisi de retenir des études sur des populations qui n’étaient pas directement issues de
soins primaires, mais qui étaient souvent suivies en médecine génerale. Ce choix a été fait car
les patients atteints de maladies chroniques étaient, selon 1I’enquéte WHIST (29), plus

susceptibles d’utiliser internet pour des recherches de santé que la population générale.
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4.3 Perspectives
Selon Cécile Méadel, Madeleine Akrich (74), I’influence d’internet dans la consultation est

désormais une réalité, méme si ni le médecin ni le patient ne I’évoque.

D’aprés les enquétes de Mathilde Soulard-Buet (19), et de Gauthier Lartizien (18), les patients
qui évoquaient leurs recherches d’informations de santé sur internet avec leur médecin,
souhaitaient obtenir I’avis de celui-ci sur les informations trouvées, pour verifier leur
exactitude. lls souhaitaient également obtenir des explications sur ces informations qui n’étaient
pas toujours comprises spontanément, ainsi qu’obtenir des informations complémentaires a
celles trouvées sur internet. Dans certains cas il s’agissait d’étre rassuré par rapport a des
informations jugées inquiétantes.

Les patients pouvaient avoir d’autres attentes. La majorité des patients internautes santé frangais
souhaitaient étre orientés par leur médecin vers des sites médicaux adaptés et fiables
(18,20,24,25). C’était particulierement le cas des patients qui recherchaient de I’information de
santé apres la consultation médicale, que leur objectif soit de mieux comprendre, de compléter
ou de vérifier I’information fournie par le médecin (18). Mais un certain nombre de patients
estimaient qu’indiquer des sites de santé fiables n’était pas du ressort du médecin généraliste,
d’aprés I’enquéte de Gauthier Lartizien (18). Dans I’enquéte de Pauline Hamon (25), les
patients souhaitaient méme que leur médecin leur expliqgue comment effectuer des recherches
de santé.

Cependant, seule une faible proportion de patients estimaient que leur médecin généraliste
devrait systématiquement leur demander s’ils avaient cherché de I’information de santé sur

internet (13.5%) (30).

Selon I’enquéte Ipsos realisee en 2010 pour le CNOM (5), 62% des Frangais estimaient qu’ils
consulteraient le blog ou le site internet de leur médecin si celui-ci en ouvrait un. 38% des
Frangais qui n’utilisaient pas internet comme vecteur d’information médicale seraient méme
enclins a se connecter pour visiter le blog ou le site de leur médecin. Et selon I’enquéte de
Marine Weyl (24), prés de la moitié des patients n’effectuant pas de recherche d’information

de santé sur internet pensaient s’y rendre si leur médecin le leur conseillait.

Il serait intéressant d’étudier les besoins et les attentes des patients, notamment envers leur
médecin généraliste, pour les aider dans leurs recherches d’informations de santé sur internet.
Une étude de leurs attentes vis-a-vis du site internet de leur médecin serait également

intéressante.
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5. Conclusion

Les patients de medecine générale sont nombreux a consulter internet a la recherche
d’information de santé.

Cette consultation de I’internet santé n’a le plus souvent pas de rapport avec la consultation
médicale. Elle est le fruit de la curiosité. Les patients souhaitent s’informer pour eux-mémes,
mais aussi pour leurs proches, ou simplement pour en savoir plus a propos d’une maladie qui
les intéresse. Beaucoup de patients souhaitent également échanger avec des personnes dans la
méme situation qu’eux.

Lorsque la recherche d’information de santé a un lien avec la consultation médicale, les patients
cherchent avant tout a s’impliquer davantage dans leur prise en charge, sans remettre en
question leur médecin. Ces recherches ont lieu majoritairement aprés la consultation, et
également avant, dans de fortes proportions, mais rarement en remplacement d’une
consultation.

Les recherches de santé sur internet aprés la consultation, visent principalement & mieux
comprendre les explications de leur médecin et a approfondir ce qui a été dit en consultation.
Dans un certain nombre de cas, le désir de confirmer les informations recues de leur médecin
motive les patients, parfois pour se rassurer, parfois pour veérifier et valider la consultation. Plus
rarement, les patients cherchent un deuxiéme avis médical, soit pour remettre en question la
consultation, soit pour avoir un maximum d’informations pour mieux se prendre en charge.
Les patients recherchent également fréquemment de I’information de santé avant la
consultation, pour préparer celle-ci. lls cherchent a étre plus informés pour mieux échanger
avec leur médecin, pour mieux comprendre ce qu’il va dire et pouvoir poser des questions
ciblées et adaptées. Les patients sont trés rarement motivés par le désir d’influencer leur
médecin en lui demandant spécifiqguement une prise en charge.

De fagon rare, les patients cherchent a se prendre en charge seul. Dans la plupart des cas, ils ne
le font que pour les maladies qu’ils estiment bénignes, et cherchent plutdt a évaluer la nécessité
de consulter ou a trouver une conduite a tenir en attendant une consultation médicale, voire a
trouver un diagnostic. Certains souhaitent en revanche éviter au maximum la consultation
médicale, exceptionnellement en prenant 1’avis d’un médecin en ligne. D’autres craignent

d’aborder certaines questions avec leur médecin.
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Pour une majorité de patients, cette recherche d’information de santé pourrait étre facilitée par
les conseils de leur médecin afin d’accéder a de I’information fiable et de bonne qualité, mais

également par la création d’un site web ou d’un blog par leur médecin.
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Résumé

Titre : Les motivations des recherches d’informations de santé effectuées par les patients de
médecine générale et leur lien avec la consultation. Revue de la littérature

Introduction : Durant ces dernieres décennies, les attentes des patients envers la médecine
ont évolué. Dans I'ensemble, ils souhaitent étre beaucoup mieux informés. L’amélioration de
I'information des patients semble devoir passer par une aide a accéder a de l'information
adaptée et fiable sur internet.

Objectif : L'objectif principal était de décrire les motivations des patients pour la recherche
d’information de santé sur internet et leur temporalité par rapport a la consultation.

Méthode : Une revue systématique de la littérature a été menée a la recherche de
publications parues entre janvier 2007 et ao(t 2017 dans les bases de données PubMed, BDSP,
SUDOC et LiSSa. Des recherches complémentaires ont été effectuées auprés de grands
organismes frangais.

Résultats : 44 références comprenant des articles ainsi que des théses ont été analysées. Les
recherches étaient le plus souvent effectuées sans lien avec une consultation médicale. Elles
étaient relativement fréquentes avant ou aprés la consultation, mais plus rarement en
remplacement de celle-ci. La curiosité était une importante motivation des recherches
d’information de santé sur internet, tout comme l'inquiétude. Les recherches sans lien avec
une consultation étaient pluté6t motivées par la curiosité, pour sa culture ou pour comprendre
la maladie d’un proche, et également par I'’échange avec des personnes dans la méme
situation, mais plus rarement pour de la prévention. Les recherches effectuées avant la
consultation permettaient principalement de préparer celle-ci, afin de mieux participer a sa
prise en charge et de poser des questions au médecin. Les recherches afin de se prendre en
charge seul, de s’autodiagnostiquer, de s’automédiquer étaient effectuées en remplacement
d’une consultation, mais également avant, en particulier si le délai de rendez-vous était jugé
trop long. La difficulté d’aborder des questions embarrassantes et la recherche d’un avis
médical en ligne motivaient peu de recherches. Les recherches apreés la consultation étaient
principalement réalisées pour mieux comprendre ce qu’avait dit le médecin et par curiosité,
mais assez peu pour vérifier les informations regues ou avoir un deuxiéme avis, et rarement
pour pallier des manques ressentis pendant la consultation.

Conclusion : Les recherches d’information de santé en ligne s’effectuent principalement sans
lien avec la consultation, par curiosité. Quand elles ont un lien avec la consultation, il s’agit
majoritairement de mieux se prendre en charge, en complément de la consultation et non en
concurrence avec le médecin.

Mots-clés . Internet, Santé, Recherche d’information, Patients, Médecine générale, Soins
primaires, Revue de littérature
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