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RESUME

INTRODUCTION - Les caractéristiques du recours a Internet et son impact n'ont jamais été évalués en

France chez les patients atteints de cancer bronchique métastique et leurs proches.

METHODES - Etude prospective monocentrique menée en pneumologie au CHU de Rennes. Des

questionnaires sous format papier ont été délivrés aux patients et a un de leur proche.

RESULTATS - Entre mai 2015 et mars 2016, 47 questionnaires « patient », et 32 questionnaires
« proche » ont été complétés. La prévalence du recours a Internet, parmi les patients et leurs proches,
était respectivement de 29,8% et 56,3%. Internet représentait la premiére source pour les proches, et
la deuxieme source d’'information des patients aprés le médecin traitant. Les patients ayant recours a
Internet étaient plus souvent des femmes, consultaient davantage Internet quotidiennement, avaient
déja dans le passé cherché des informations de santé sur Internet, et consultaient plus la psychologue.
Le recours a Internet était plus élevé durant la période suivant I'annonce diagnostique et précédant le
début du traitement. Les sites les plus fréguemment consultés étaient les sites communautaires
d’informations médicales (tels que Wikipedia ou Doctissimo). Les sujets étaient globalement confiants
quant aux informations trouvées, alors que la trés grande majorité reconnaissait ne pas savoir si les
sites étaient certifiés. Pres de 80% des patients et des proches estimaient que leur recherche leur avait
permis de mieux comprendre la maladie. Toutefois, 100% des patients et des proches faisaient plus

confiance au médecin. La plupart aimerait pouvoir communiquer par mail avec leurs spécialistes.

CONCLUSION — La recherche d'informations médicales sur Internet se banalise.

Mots-clés : cancer bronchique, Internet, information, impact, proche
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ABSTRACT

INTRODUCTION — Caracteristics of Internet resort and its impact have never been evaluated in France

in patients with metastatic lung cancer and their close relatives.

METHODS - Monocentric prospective study in the Department of Respiratory Medicine at

Rennes University Hospital. Paper forms were delivered to patients and one of their relative.

RESULTS - Between May 2015 and March 2016, 47 patient forms and 32 relative forms were
completed. Prevalence of Internet resort among patients and their relatives were respectively 29.8%
and 56.3%. Internet represented the main source of information for relative, and the second source of
information for patients after their general practitioner. Patients consulting Internet were more often
women, with daily Internet use and had past history of Internet use for health information. They more
often consulted the psychologist. Internet resort was higher following diagnosis announcement period
and before starting treatment. The websites consulted were community health websites (like Wikipedia
or Doctissimo). Patients were globally confident in the informations found, while the large majority
confessed not knowing whereas the websites were certified. Near 80% of patients and their relatives
estimated that their research allowed better comprehension of the disease. All of patients and relatives

were more trustful of their physician. Most would like to use e-mail to communicate with their physicians.

CONCLUSION — Medical informations quest on Internet is becoming more and more common.

Key words : lung cancer, Internet, information, impact, relative
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. INTRODUCTION

Le cancer du poumon est le quatrieme cancer le plus fréquent et la premiere cause de mortalité
par cancer en Europe (1) et en France (2). Malgré les derniéres avancées thérapeutiques, notamment
dans le domaine de I'immunothérapie (3,4) et des thérapies ciblées (5), le pronostic du cancer
bronchique métastatique reste sombre. L'annonce du diagnostic constitue un choc psychologique pour
le patient et ses proches (6). L'état de sidération ou de déni suivant I'annonce (7) compromet la
communication entre soignant et soigné (ou entre soignant et proche). Or, la communication médecin-
patient ou médecin-proche joue un rdle essentiel dans le vécu de la maladie. Des études ont montré
gu’un patient bien informé est moins anxieux, plus observant, plus satisfait et se sent davantage en
confiance (8,9). En France, la mesure 40 du plan cancer concernant le dispositif d’annonce prévoit une
annonce en 4 temps pour « permettre une information adaptée, progressive, respectueuse du sujet, de

sa demande et des ressources » (10).

Au-dela du spécialiste et de I'équipe soignante, le malade et ses proches peuvent se tourner
vers d'autres sources pour compléter leurs informations. Dans une étude menée aux Etats-Unis en
2003 (11), Internet constituait la premiere source non physique d’informations pour les patients atteints
de cancer bronchique : 16% des malades I'avaient consulté. Cette donnée n’'est pas surprenante,
l'usage d'Internet étant répandu et a la hausse. En effet, en 2014, 69% des francais avaient recherché
des informations concernant leur santé sur Internet (12). Internet constitue en effet une source
importante d’informations (pas toujours contrbélées), notamment sur les cancers (13). La recherche
d’informations sur Internet permettait aux patients de se sentir plus a méme de prendre des décisions

sur leur santé et de mieux communiquer avec leur médecin (14,15).

L’objectif principal de cette étude était de dresser un état des lieux en 2015-2016 de la recherche
d’informations médicales sur Internet en France chez les patients atteints d’'un cancer bronchique
métastatique en premiére ligne de traitement, et chez leurs proches, et d'évaluer I'impact de ces

recherches sur la relation médecin-patient ou médecin-proche.

. MATERIELS ET METHODES

Nous avons mené une étude prospective observationnelle monocentrique réalisée dans le
service de pneumologie et oncologie thoracique du centre hospitalo-universitaire de Rennes de mai
2015 a mars 2016. L'objectif principal de I'étude était d’évaluer la prévalence du recours a Internet parmi
les patients présentant un cancer bronchique métastatique en premiére ligne de traitement et leurs
proches. Les objectifs secondaires étaient d'analyser les caractéristiques associées au recours a
Internet, ainsi que les raisons motivant ou freinant sa consultation. Enfin, en cas de recherche
d’informations sur Internet, les motifs de consultation, les moyens utilisés, et 'impact de ces recherches
sur la communication avec le médecin, la compréhension, I'anxiété et la confiance dans la prise en

charge ont été évalués.
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Le protocole a été approuvé par le comité d’éthique du CHU de Rennes (numéro 16.109).

Les patients ont été recrutés lors de leur venue a I'hdpital de jour d’oncologie thoracique du
service de pneumologie du CHU de Rennes, structure ou sont diagnostiqués environ 300 cancers
bronchiques par an, et ou ont été prescrites approximativement 2000 cures de chimiothérapie
intraveineuse ou d’'immunothérapie en 2015, sous la supervision de 3 & 5 médecins spécialisés en
oncologie thoracique. Entre mai 2015 et mars 2016, les patients présentant un carcinome bronchique
tout type histologique confondu, d’emblée stade IV au diagnostic, en cours de traitement de 1¢ ligne
par chimiothérapie par voie intraveineuse ou en cours de traitement de maintenance aprés une 1 ligne
de chimiothérapie par voie intraveineuse étaient consécutivement inclus dans I'étude. Etaient exclus,
les patients refusant de participer a I'étude, ceux ayant déja été traités pour un cancer (bronchigue ou

autre), ceux ne parlant pas couramment francais et ceux n'ayant pas répondu au questionnaire.

Pour chaque patient inclus, un questionnaire écrit ainsi que des informations orales et écrites
étaient délivrés au patient et a son proche (le proche étant défini comme un membre de la famille ou un
ami, choisi par le patient) lors du passage en hdpital de jour. A noter que les questionnaires n’'étaient
pas distribués lors de la premiere cure de chimiothérapie afin de ne pas parasiter les informations
concernant les traitements et afin de laisser le temps aux sujets d’aller sur Internet. Le consentement
écrit du patient et de son proche n’était pas nécessaire, dans la mesure ou celui-ci était implicite par le

fait de répondre au questionnaire.

Le questionnaire visait a recueillir de facon anonyme les informations suivantes : critéres
sociodémographiques, habitudes d'utilisation d'Internet et des réseaux sociaux dans la vie quotidienne,
ressources médicales exploitées, recours éventuel a Internet, questionnaire standardisé d'évaluation
de l'anxiété et de la dépression par I'échelle HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale),
questionnaire de confiance (Abbreviated Trust Physician Scale). En cas de non-recours a Internet, les
raisons de ce non-recours étaient évaluées. En cas de recours a Internet, les caractéristiques de la
consultation d’Internet étaient recueillies : moment(s) par rapport a 'annonce diagnostique, nombre de
recours a internet, sites consultés, raisons ayant motivé l'usage d’Internet, motif(s) de recherche,
évaluation par les sondés de la qualité des informations trouvées sur internet et de I'impact sur la
compréhension, la communication avec le pneumologue, la confiance dans la prise en charge et

lanxiété.

Au niveau statistique, les variables continues étaient exprimées en médiane et interquartiles, et
les variables catégorielles en nombre et pourcentage. Les variables continues ont été comparées a
l'aide du test de Mann Whitney et les variables catégorielles avec le test du Chi-2 ou le test exact de
Fisher si nécessaire. Les comparaisons étaient bilatérales et la différence était considérée comme

significative pour des valeurs de p < 0,05. Le logiciel utilisé était R.
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ll. RESULTATS

Pendant la durée de I'étude (de mai 2015 a mars 2016), 76 patients présentaient les criteres
d’inclusion. Deux patients ont refusé de participer a I'étude avant de prendre connaissance du
guestionnaire. Le temps d’entretien consacré a la remise des questionnaires était d’environ 10 minutes.
Quarante-sept questionnaires relatifs aux patients et 32 relatifs aux proches ont été récupérés remplis,
soit un taux de participation de 63,5% (47/74) parmi les patients et 43% (32/74) parmi les proches. La

prévalence du recours a Internet était respectivement de 29,8% (14/47) et 56,3% (18/32).

a. Caractéristiques des patients

L’age médian des 47 patients ayant participé était de 57 ans (50,5-60,5 ans). Trente-deux (68%)
étaient des hommes. Vingt (42,6%) utilisaient Internet de fagon quotidienne. Vingt (42,6%) avaient déja
recherché antérieurement des informations de santé sur Internet (parmi lesquels 3 utilisaient Internet
tous jours). Les caractéristiques significativement associées au recours a Internet étaient le sexe
féminin, l'utilisation quotidienne d'Internet, la recherche antérieure d’'informations de santé sur Internet,
la toux comme mode de révélation de la maladie et la consultation avec la psychologue du service.

Toutes les caractéristiques sociodémographiques et médicales sont décrites respectivement

dans les tableaux 1 et 2 . Ces données sont comparées selon le recours ou non a Internet.

Tableau 1. Caractéristigues sociodémographigues des patients.

Consultation Consultation

Caractéristiques des patients Populat_lon totale Internet OUI Internet NON Valeur
n=47 _ _ dep
n=14 n=33
Age (ans) 57 (50,5-65,5) 58 (50,3-64,5) 56 (51-66) 0,98
Sexe
Homme 32 (68,1%) 5 (37,5%) 27 (81,8%) 0,005
Femme 15 (31,9%) 9 (64,3%) 6 (18,2%)
Situation professionnelle
Sans emploi 3 (6,4%) 2 (14,3%) 1 (3,0%) 0,58
En activité 24 (51,5%) 7 (50,0%) 17 (51,5%)
Handicap / invalidité 1(2,1%) 0 (0%) 1 (3,0%)
Retraité 19 (40,4%) 5 (35,7%) 14 (42,4%)
Niveau d'études
Aucun dipldme/brevet/BEPY/CAP? 19 (40,4%) 3 (21,4%) 16 (48,5%) 0,08
BAC3 /> BAC? 28 (59,6%) 11 (78,6%) 17 (51,5%)
Fréquence d'utilisation d’'Internet
(2 non-répondeurs)
Utilisation quotidienne 20 (42,6%) 10 (71,4%) 10 (30,3%) 0,02
Utilisation < 1x/jour 16 (34%) 4 (28,6%) 12 (36,3%)
Jamais 9 (19,1%) 0 (0%) 9 (19,1%)
Membre des réseaux sociaux 14 (29,8%) 5 (35,7%) 9 (27,3%) 0,73
Utlllsatel’Jr d’'application sur la santé 1(2,1%) 0 (0%) 1(2,1%) 1,00
(1 non-répondeur)
Recherche d'informations sur la santé sur
20 (42,6%) 14 (100%) 6 (18,2%) < 0,0001
Internet
Connaissance d'un proche atteint de cancer 9 (19,1%) 4 (28,6%) 5 (15,2%) 0,59

bronchique (1 non-répondeur)

1BEP : Brevet d'études professionnelles 2 CAP : Certificat d’aptitude professionnelle BAC : baccalauréat
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Tableau 2. Caractéristigues médicales des patients

Population totale Consultation Consultation Valeur
Caractéristiques des patients _ Internet OUI Internet NON
n =47 _ _ dep
n=14 n=233

Age, ans 57 (50,5-60,5) 58 (50,3-64,5) 56 (51-66) 0,98

Sexe
Homme 32 (68,1%) 5 (37,5%) 27 (81,8%) 0,005
Femme 15 (31,9%) 9 (64,3%) 6 (18,2%)

Tabagisme actif sevré ou non 42 (89,4%) 13 (92,9%) 29 (87,9%) 1,00
Tabagisme actif non sevré 24 (51,1%) 7 (50%) 17 (51,5%) 0,77
Nombre de PA 30 (25-50) 30 (20-40) 40 (28,75-60) 0,12

Consommation de cannabis 3 (6,4%) 2 (14,3%) 1 (3,0%) 0,21

Exposition a 'amiante 3 (6,4%) 1(7,1%) 2 (6,1%) 1,00

an[:?;r:tt:})r;jgﬁfot;?u(;s professionnels 4.(8,5%) 1(7,1%) 3 (9.1%) 1,00

Mode de révélation de la maladie néoplasique
Altération de I'état général 15 (31,9%) 3 (21,4%) 12 (36,4%) 0,33
Douleurs 20 (42,6%) 7 (50,0%) 13 (39,4%) 0,56
Dyspnée 11 (23,4%) 4 (28,6%) 7 (21,2%) 0,71
Toux 16 (34%) 9 (64,3%) 7 (21,2%) 0,01
Troubles neurologiques 8 (17,0%) 0 (0%) 8 (24,2%) 0,08
Hémoptysie 6 (12,8%) 1 (7,1%) 5 (15,2%) 0,65
Thrombose veineuse profonde 1(2,1%) 0 (0%) 1 (3,0%) 1,00
Masse ou nodule percu par le patient 2 (4,3%) 1(7,1%) 1 (3,0%) 0,52
Découverte fortuite 4 (8,5%) 1(7,1%) 3(9,1%) 1,00

Type histologique
Adénocarcinome 27 (57,4%) 10 (71,4%) 17 (51,5%) 0,46
Carcinome épidermoide 10 (21,3%) 1(7,1%) 9 (27,3%)

Carcinome neuroendocrine & petites 7 (14,9%) 2 (14,3%) 5 (15,2%)
cellules
Carcinome neuroendocrine a grandes 2 (4,.3%) 1(7,1%) 1(3,0%)
cellules
Carcinome indifférencié 1(2,1%) 0 (0%) 1 (3,0%)

Métastases
Cérébrales 16 (34,0%) 3 (21,4%) 13 (39,4%) 0,32
Hépatiques 6 (12,8%) 1 (7,1%) 5 (15,2%) 0,65
Surrénaliennes 10 (21,3%) 4 (28,6%) 6 (18,2%) 0,46
Osseuses 20 (42,6%) 6 (42,9%) 14 (42,4%) 0,98
Epanchement péricardique 3 (6,4%) 2 (14,3%) 1 (3,0%) 0,22
Epanchement pleural 6 (12,8%) 2 (14,3%) 4 (12,1%) 1,00
Envahissement médullaire 1(2,1%) 0 (0%) 1 (3,0%) 1,00

Nombre de sites métastatiques en dehors des

métastases pulmonaires
0 9 (19,1%) 3 (21,4%) 6 (18,2%) 0,86
1 17 (36,2%) 4 (28,6%) 13 (39,4%)

2 16 (34,0%) 7 (50,0%) 9 (27,3%)
3 4 (8,5%) 0 (0,0%) 4 (12,1%)
4 1(2,1%) 0 (0,0%) 1 (3,0%)

Rencontre avec la psychologue 26 (55,3%) 12 (85,7%) 14 (42,4%) 0,01

Patients inclus dans un essai thérapeutique 9 (19,1%) 2 (14,3%) 7 (21,2%) 0,70

Performans status (PS) a I'annonce du

diagnostic
PSO 17 (36,2%) 8 (57,1%) 9 (27,3%) 0,09
PS1 24 (51,1%) 4 (28,6%) 20 (60,6%)

PS 2 6 (12,8%) 2 (14,3%) 4 (12,1%)

17



Traitements
Platine-Alimta

17 (36,2%) 6 (42,9%) 11 (33,3%) 0,64

Platine-Alimta-Avastin 4 (8,5%) 2 (14,3%) 2 (6,1%)
Platine-VP16 9 (19,1%) 3(21,4%) 6 (18,2%)
Platine-Gemcitabine 2 (4,3%) 0 (0%) 2 (6,1%)
Platine-Paclitaxel 1(2,1%) 0 (0%) 1 (3,0%)
Platine-Paclitaxel-Avastin 2 (4,6%) 1(7,1%) 1 (3,0%)
Platine-Paclitaxel hebdomadaire 3 (6,4%) 0 (0%) 3(9,1%)
Platine-Paclitaxel +/- inhibiteur PARP (E) 4 (8,5%) 1(7,1%) 3(9,1%)
Platine-Nabpaclitaxel-anti-PD1 (E) 4 (8,5%) 0 (0%) 4 (12,1%)
Platine-Nabpaclitaxel (E) 1(2,1%) 1 (7,1%) 0 (0%)

Questionnaire de confiance (42 réponses)
Médiane et écart interquartile 22 (19-24) 22,5 (19-24) 21,5 (20-24) 0,70
Mini 6 15 6
Max 25 25 25

HADS global (43 réponses)
Médiane et écart interquartile 11 (7-16) 11 (7-16) 11,5 (4,75-17) 0,93
Mini 1 2 1
Max 27 27 29

(E) = essai thérapeutique

b. Caractéristiques des proches

Parmi les proches répondeurs, la catégorie d'age la plus représentée était celle des 60-70 ans,

et 62,5% étaient des femmes. Le plus souvent, le proche était I'époux (épouse) ou le compagnon

(compagne) du malade (68,8%). Plus de 50% des proches utilisaient Internet de facon quotidienne et

pres de 70% avaient déja recherché des informations de santé sur Internet. Prés de 70% des proches

avaient assisté a la consultation d’annonce de la maladie et prés de 65% a I'explication des traitements.

Les caractéristiques sociodémographiques des proches sont détaillées dans le tableau 3. Les

caractéristiques des proches significativement associées a la recherche d’informations médicales sur

le cancer bronchique sont I'utilisation quotidienne d’Internet, la recherche antérieure d'informations de

santé sur Internet, un score HADS global plus élevé.
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Tableau 3. Caractéristigues des proches.

Consultation

Consultation

Caractéristiques des proches Populat_lon totale Internet OUI Internet NON Valeur
n=32 _ _ dep
n=18 n=14
Age, ans
[30-39] 4 (12,5%) 2 (11,1%) 2 (14,3%) 0,15
[40-49] 5 (15,6%) 5 (27,8%) 0 (0%)
[50-59] 5 (15,6%) 3 (16,7%) 2 (14,3%)
[60-69] 13 (40,6%) 7 (38,9%) 6 (42,9%)
[70-79] 5 (15,6%) 1 (5,6%) 4 (28,6%)
Sexe
Homme 12 (37,5%) 7 (38,9%) 5 (35,7%) 1,00
Femme 20 (62,5%) 11 (61,1%) 9 (64,3%)
Lien avec le patient
Epoux/compagnon 22 (68,8%) 12 (66,7%) 10 (71,4%) 0,89
Enfant 4 (12,5%) 3 (16,7%) 1 (7,1%)
Pere/mere 2 (6,3%) 1 (5,6%) 1 (7,1%)
Frere/sceur 2 (6,3%) 1 (5,6%) 1(7,1%)
Ami 1 (3,1%) 1 (5,6%) 0 (0%)
Autre 1 (3,1%) 0 (0%) 1 (7,1%)
Situation professionnelle
Sans emploi 2 (6,3%) 0 (0%) 2 (14,3%) 0,10
En activité 11 (34,4%) 8 (44,4%) 3 (21,4%)
Handicap / invalidité 2 (6,3%) 2 (11,1%) 0 (0%)
Retraité 17 (53,1%) 8 (44,4%) 9 (64,33%)
Niveau d’études
Aucun dipléme/brevet/BEPY/CAP? 14 (43,8%) 8 (44,4%) 6 (42,9%) 0,93
BAC3 /> BAC? 18 (56,3%) 10 (55,6%) 8 (57,1%)
Fréquence d'utilisation d’'Internet
Utilisation quotidienne 19 (59,4%) 13 (72,2%) 6 (42,9%) 0,03
Utilisation < 1x/jour 9 (28,1%) 5 (27,8%) 6 (42,9%)
Jamais 4 (12,5%) 0 (0%) 4 (28,6%)
Membre des réseaux sociaux 11 (34,4%) 8 (44,4%) 3 (21,4%) 0,27
Utilisateur d’application sur la santé 4 (12,5%) 4 (22,2%) 0 (0%) 0,11
Recherche d’informations de santé sur Internet 22 (68,8%) 17 (94,4%) 5 (35,7%) 0,001
Connaissance d gn autre pr(?che atteint de 15 (46,9%) 7 (38,9%) 8 (57,1%) 0.67
cancer bronchique (3 non-répondeurs)
Présence a I’annonce diagnostique 23 (71,9%) 13 (72,2%) 10 (71,4%) 1,00
(1 non-répondeur)
Présence a I'explication sur les traitements et la
remise du programme personnalisé de 21 (65,6%) 13 (72,2%) 8 (57,1%) 0,45
soins (1 non répondeur)
Entretien avc::‘c la psychologue 6 (18,8%) 5 (27,8%) 1(7,1%) 0.26
(1 non-répondeur)
Confiance (Abbreviated Trust Physician Scale)
(5 non-répondeurs)
Médiane 21 (19-24) 21 (19,25-23,75) 21 (19-25) 0,98
Mini 12 16 12
Max 25 25 15
HADS global (6 non-répondeurs)
Médiane 16 (8,25-22,75) 20,5 (10,75-28,25) 10 (6-15,25) 0,01
Mini 5 5 6
Max 30 30 16

1BEP : Brevet d'études professionnelles 2 CAP : Certificat d’aptitude professionnelle *BAC : baccalauréat
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c. Sources d’information

En dehors d’'Internet, la source d’information la plus exploitée par les patients et par les proches
était leur médecin traitant. Dix-huit patients (38,3%) et 13 proches (40,6%) l'avaient consulté pour
compléter leurs informations. Aucune autre source n’était associée de facon significative a la recherche
d’informations médicales sur Internet. Quinze patients (32,9%) et 4 proches (12,1%) déclaraient n’avoir
consulté aucune source d'informations. Les autres sources d'informations sont recensées dans le

tableau 4 et comparées en fonction du recours ou non a Internet.

Tableau 4. Autres sources d’information exploitées par les patients et les proches.

Ponulation totale Consultation Consultation Valeur
P Internet OUI Internet NON dep
Patients n= 47 14 (29,8%) 33 (70,2%)
Livres/revues/journaux 8 (17%) 4 (28,6%) 4 (12,1%) 0,21
Télévision 6 (12,8%) 4 (28,6%) 2 (6,1%) 0,06
Médecin traitant 18 (38,3%) 6 (42,9%) 12 (36,4%) 0,68
Autres médecins 4 (8,5%) 2 (14,3%) 2 (6,1%) 0,57
(spécialistes...)
Personnel paramédical
(IDE, kinésithérapeute, 5 (10,6%) 1(7,1%) 4 (12,1%) 1,00
autre...)
Famille ou amis 3 (6,4%) 0 (0%) 3(9,1%) 0,54
Proches n= 32 18 (56,3%) 14 (43,7%)

Livres/revues/journaux 8 (25%) 6 (33,3%) 2 (14,3%) 0,41
Télévision 3 (9,4%) 3 (16,7%) 0 (0%) 0,24
Médecin traitant 13 (40,6%) 8 (44,4%) 5 (35,7%) 0,62
Autres médecin o 0 o
(spécialiste...) 5 (15,6%) 4 (22,2%) 1 (7,1%) 0,35
Personnel paramédical
(IDE, kinésithérapeute, 5 (15,6%) 4 (22,2%) 1(7,1%) 0,35
autre...)
Famille ou amis 6 (18,8%) 2 (11,1%) 4 (28,6%) 0,36
Autres (pharmacien) 1(3,1%) 1 (5,6%) 0 (0%) 1,00
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d. Motifs de non-consultation d’Internet

Trente-trois patients (70,2%) et 14 proches (43,7%) n’avaient pas consulté Internet. La
justification la plus souvent apportée par les patients (83,8%) et les proches (100%) était la plus grande
confiance dans les informations provenant du médecin. Les motifs de non-recours a Internet sont

consignés dans la figure 1 .

Figure 1. Motifs de non-recours a Internet chez les patients et les proches.

n = 27 9 24 8 31 10 29 8 27 8 31 10 31 11
100% —
90%
80%
70% — —
60% — = == — —
50% = — =
40% — —
30% — ——— —
20%
b . l
0%
Je n'ai pas Je n'ai pas pensé Je ne fais pas J'ai peur de ce Je ne sais pas J'ai eu J'ai plus confiance
acces a a aller sur Internet. confiance aux que je pourrais comment chercher suffisamment dans les
Internet. informations sur trouver sur des informations d’informations informations du
Internet. Internet. sur Internet. par les médecin.
médecins.
u Patients d'accord =Patients ni en accord, ni en désaccord Patients en désaccord ® Proches d'accord = Proches ni en accord, ni en désaccord Proches en désaccord
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e. Recours a Internet : justifications, sites, éval

informations

uation des

Les recherches d’informations médicales sur Internet par les patients ou les proches ont eu lieu

aux différents moments de la prise en charge de la maladie. Elles concernaient, en particulier, le

diagnostic et le pronostic de la maladie, ainsi que les traitements. Les sites les plus fréquemment

consultés étaient les sites communautaires d'informations médicales (type Wikipédia et Doctissimo).

Les caractéristiques et les justifications de recours a Internet sont respectivement consignées dans le

tableau 5 et la figure 2 .

Tableau 5. Moments, motifs et types de sites pour |

a recherche d'informations

Patients

Proches

Quand étes-vous allés chercher des informations sur Internet ?

Avant 'annonce de la maladie
Aprés I'annonce de la maladie et avant le début du traitement
Apres I'annonce de la maladie et aprés le début du traitement

Combien de fois avez-vous eu recours a Internet depuis I'annonce de la
maladie ?

Une seule fois

Entre 2 et 5 fois

Entre 6 et 10 fois

Plus de 10 fois

Quels types de site avez-vous consultés ?

Forums discussion/blog
Sites commerciaux

Sites communautaires d’informations médicales (Wikipédia,
Doctissimo..)

Sites d’association de patients
Sites institutionnels (hépitaux, universités)
Autres

Les sites étaient-ils certifiés par des organismes indépendants tels que la
Haute Autorité de Santé (HAS), Health On the Net Foundation (HON), etc ?
Oui, au moins une partie

Non

Je ne sais pas

Quels étaient les motifs de vos recherches sur Internet ?

Les symptémes

Le diagnostic de la maladie

Les traitements réalisés

Les résultats d’examens réalisés

Le pronostic de la maladie

La réputation, la qualité de prise en charge en pneumologie a Rennes

Autres

11 répondeurs
2 (18%)
7 (64%)
4 (36%)

13 répondeurs
3 (23%)
3 (23%)
4 (31%)
3 (23%)

12 répondeurs
3 (30%)
2 (17%)

11 (92%)

1 (8%)
3 (27%)
1 (8%)

13 répondeurs

1 (8%)
1 (8%)
11 (85%)

14 répondeurs
5 (36%)
9 (64%)
9 (64%)
6 (43%)
7 (50%)
1 (7%)
1 (7%)

18 répondeurs
3 (17%)

14 (77,8%)
9 (50%)

18 répondeurs
3 (17%)
5 (28%)
3 (17%)
7 (39%)

16 répondeurs
6 (38%)
0 (0%)

13 (81%)

1 (6%)
8 (50%)
2 (13%)

18 répondeurs

1 (6%)
1 (6%)
16 (89%)

18 répondeurs
10 (56%)
11 (61%)
14 (78%)
9 (50%)
13 (72%)
6 (33%)
2 (11%)
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Figure 2. Motifs de recours a Internet (Question po

sée : « Pourguoi avez-vous consulté

Internet ? »
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La trés grande majorité des patients et des proches avaient une opinion trés positive concernant la

qualité des informations trouvées sur Internet (figure 3 ).

Figure 3. Evaluation des informations trouvées sur Internet par les patients et les proches (14
patients et 17 proches répondeurs)
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60% m Patients

50% Proches
40%
30%
20%
10%
0%

Claires Fiables Complétes Faciles a trouver Concordantes avec
les médecins

Quasiment tous les patients (11/12) et proches (16/17) jugeaient utile la recherche

d’'informations médicales sur Internet lorsque I'on n’est pas médecin.

En cas de discordance entre les informations livrées par le médecin et Internet, 100% des

patients (13/13) et des proches (16/16) faisaient plutdt confiance au médecin.
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f. Impact du recours a Internet

L'évaluation par les patients et les proches de I'impact de leurs recherches d’informations sur
Internet est consignée dans la figure 4 . Trois quarts des patients et des proches estimaient que leurs
recherches leur avaient permis de mieux comprendre la maladie. La majorité d’entre eux pensaient

gu’'elles leur avaient permis également d’améliorer leur confiance dans la prise en charge.

Figure 4. Impact de la recherche d’informations sur Internet
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m Patients d'accord = Patients ni en accord, ni en désaccord - Patients en désaccord = Proches d'accord = Proches ni en accord, ni en désaccord ~ Proches en désaccord

Une minorité de patients (5/14) et de proches (4/18) avait informé le médecin de leur recherche
d’informations sur Internet. Lorsque le médecin avait été informé, sa réaction était jugée neutre dans la
majorité des cas (3/5 patients et 3/4 proches). La réaction était jugée positive dans un cas chez les

patients et un cas chez les proches. Elle était jugée négative dans un cas chez les patients.

Le médecin avait été mis au courant dans le but de pouvoir clarifier les informations trouvées
sur Internet (5/5 patients, 2/3 proches), d’avoir son opinion (5/5 patients, 4/4 proches), et de discuter les
informations données par le médecin (3/4 patients, 3/4 proches). Dans quelques cas, le médecin avait

été informé pour demander un examen ou un traitement (1/4 patient, 2/4 proches).

Les raisons évoquées pour ne pas avoir informé le médecin des recherches sur Internet sont
retranscrites dans la figure 5 . La trés grande majorité des proches et des patients s’accordaient a dire
qu'il était inutile d’avertir le médecin car leurs recherches étaient personnelles, et car le médecin est un
expert dont les compétences ne peuvent étre remises en question. Par ailleurs, dans la majorité des

cas, le médecin ne leur avait pas demandé s'ils avaient consulté ou non Internet.

25



Figure 5. Raisons évoguées pour ne pas avoir inform é le médecin des recherches sur Internet.
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g. Attente des patients

Les attentes des patients vis-a-vis d’Internet sont rapportées dans la figure 6 . La majorité des
patients et des proches ayant recherché des informations sur Internet trouveraient utile de pouvoir

communiquer par mail avec leur médecin spécialiste référent.

Figure 6. Attentes des patients

100%
90% Patients : non
= Patients : peut-&tre
80% P
M Patients : oui
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50% @ — — Patients : peut-étre
— — Patients : oui
40% — —
30% —
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0%
Il serait utile que les II serait utile que les médecins II'serait utile que vous puissez
médecins vous conseillent discutent avec vous les résultats communiquer par mails avec les
des sites Internet. de vos recherches sur Internet. médecins.

V. DISCUSSION

Cette étude est la premiére, a notre connaissance, a évaluer en France, la prévalence du recours
a Internet pour la recherche d’informations médicales parmi les patients atteints de cancer bronchique
d’emblée stade IV, en premiére ligne de traitement, et parmi leurs proches. Le proche ayant répondu a
I'étude était le plus souvent I'époux ou le compagnon. Un tiers des patients et plus de la moitié des
proches avaient utilisé Internet a la recherche d’informations médicales, le plus souvent pour compléter
les informations données par I'’équipe médicale, éclaircir le sens des mots utilisés en pneumologie et
parce que des questions leur étaient venues apres I'entretien médical. Les caractéristiques des patients
associées au recours a Internet étaient le sexe féminin, l'utilisation quotidienne d’Internet, la recherche
préalable d’'informations de santé sur Internet, la toux comme mode de révélation de la maladie et la
consultation avec la psychologue. Les caractéristiques des proches associées a la consultation
d’Internet étaient I'utilisation quotidienne d’Internet, un score HADS plus élevé et la recherche antérieure
d’informations de santé sur Internet. Le recours a Internet semble avoir un impact positif sur la

compréhension de la maladie chez les patients et les proches. Cette recherche d’'informations est jugée
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utile par la quasi-totalité des personnes interrogées et ne doit pas étre percue par le médecin comme
une menace, dans la mesure ou le patient et I'entourage accordent toujours un plus large crédit au

médecin qu’a Internet.

a. Validité externe

i) Prévalence du recours a Internet

Dans notre étude, la prévalence de la recherche d’informations sur Internet était de 29,8% parmi
les patients , ce qui est supérieur a I'étude de Peterson et al. (11) menée en 2003 dans une clinique
spécialisée en oncologie thoracique aux Etats-Unis (16%). Cela n’est pas étonnant compte-tenu de
'augmentation rapide des utilisateurs d’'Internet ces derniéres années. Entre 2007 et 2012, le taux de
francais ayant utilisé Internet au cours des trois derniers mois est passé de 56 a 75% (16). De plus, le
nombre d'internautes-santé a augmenté (69% des francais en 2014, contre 60% en 2010), pas
seulement du fait de la diffusion du média, mais aussi du fait de l'intérét croissant pour I'Internet-santé
(12). Il semble que la recherche d’'informations sur Internet par les patients atteints de cancer bronchique
soit plus faible que chez les patients atteints d’un autre type de cancer (14,17,18). Cependant, I'age, le
sexe et la catégorie socioprofessionnelle pourraient étre des facteurs confondants expliquant ces

différences (cf. infra).

La prévalence du recours a Internet était plus élevée parmi les proches (56,3%). On retrouve
cette différence dans I'étude de Basch et al. qui évaluait le recours a Internet parmi les patients atteints
de cancer (44%) et leurs proches (60%) (19), ainsi que dans les études de Norum et al. (20) et James
etal. (21). Ybarra et al. montraient que les proches étaient ceux qui cherchaient le plus de soutien sur
Internet (22). Les questions posées a un site Internet néerlandais traitant du cancer bronchique
émanaient plus souvent des proches (61%) que des patients (13%) (23). Selon Gaglio et al., 'usage
d’Internet par le proche est lié a I'état du patient et a I'évolution de la maladie. Les besoins en information
sont plus forts dans les moments ou I'état de santé du patient décline (24). La consultation plus
fréquente d’Internet par les proches pourrait s’expliquer par leur absence a certaines consultations et

par le sentiment qu’ils n'ont pas été assez informés (14,25,26).

Les statistiques ne prennent par contre pas en compte les utilisateurs indirects  d’Internet,
c’est-a-dire les patients qui demanderaient a leurs proches d’aller chercher des informations sur Internet
a leur place. lIs sont difficiles a évaluer, mais étaient estimés a 20% en 2002 chez les patients atteints
de cancer (15). Avec le temps, beaucoup d'utilisateurs indirects d’'Internet deviennent des utilisateurs
directs (15,27).

ii) Caractéristiques des patients associées au recours a Internet

Dans notre étude, les patients ayant recours a Internet étaient plus souvent des femmes (64,3%

vs 35,7%, p<0,005). Dans de nombreuses études, le sexe féminin est associé a la recherche
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d’informations de santé sur Internet (14,28,29). Il semble que les hommes et les femmes fassent autant
usage d’'Internet, mais les femmes s’intéressent davantage a leur santé (30) et ont de ce fait davantage

recours a I'Internet-santé (16), méme apres ajustement sur le statut socioéconomique (22,29,31).

Il Ny avait pas de différence d’age entre les patients qui consultaient Internet ou pas. Mais, du
fait de la pathologie étudiée (écart interquartile faible) et du petit échantillon de patients, I'étude manque
probablement de puissance. Dans la littérature, les patients plus jeunes ont davantage recours a
Internet pour la recherche d'informations sur le cancer (14,19) ou sur leur santé globale (28,32). Les
plus jeunes sont également ceux qui utilisent davantage Internet d’'une fagon générale, méme si
l'utilisation d’Internet par les séniors se répand. En France, entre 2007 et 2012, la proportion
d’internautes agés d’au moins 60 ans a augmenté de facon nettement plus rapide que leur part dans la
population totale (16). Il ne faut donc pas imaginer que le recours a Internet est exceptionnel chez les
patients plus 4gés. Dans notre étude, 6 patients ayant consulté Internet pour la recherche d’'informations

sur Internet avaient plus de 60 ans, et 2 avaient plus de 70 ans.

Les patients qui consultaient Internet avaient tendance a étre plus diplémés, mais la différence
n'était pas significative (p=0,08). Dans plusieurs études, un niveau d’études élevé était associé a la
recherche d’informations sur le cancer (ou la santé en général) sur Internet (14,19,29,32). La « fracture
numérique » entre les catégories socioprofessionnelles semble se réduire (16), mais il n’est pas sr que
les informations disponibles sur Internet soient compréhensibles par tous et donc bénéfiques a chacun
(29,33). Cela n'a pas été étudié dans notre étude, mais I'association entre niveau de revenu et
recherche d’information de santé est moins évidente, comme en témoignent des études discordantes
(29,32,34).

Par ailleurs, les patients utilisant Internet de facon quotidienne recherchaient plus
d’informations en ligne sur la maladie (71,4% vs 30,3%, p = 0,02). La recherche antérieure
d’informations de santé sur Internet était aussi associée de fagon significative a la recherche
d’informations sur le cancer (100% vs 18,2%, p<0,001). Ces données concordent avec la littérature.
En effet, les sujets ayant un acces a domicile et une certaine expérience d’Internet le consultent

davantage a la recherche d’'informations médicales (22,29,35).

Concernant les caractéristiques de la maladie, seule la toux comme mode de révélation de la
pathologie était associée de fagon significative a la consultation d’'Internet (64,3% vs 21,2%, p=0,01).
On ne peut pas préciser le sens de cette association. Cependant, la toux étant un symptéme invalidant,
contre lequel le pneumologue a malheureusement peu de traitement a proposer, on peut s'imaginer que
le patient consulte Internet & la recherche d'un second avis et d'alternatives thérapeutiques, comme

cela a déja été montré (36).

Les patients répondeurs qui avaient bénéficié d'un entretien avec la psychologue
recherchaient davantage des informations en ligne sur le cancer (85,7% vs 42,4%, p=0,01). Il n’est pas
possible de savoir s'il existe un lien de causalité. En tout cas, les niveaux d’anxiété et de dépression
(mesurés par 'HADS) n’étaient pas associés a l'usage d’Internet (p>0,05). La confiance envers le

spécialiste, évaluée par I'Abbreviated Trust Physician Scale, n’était pas non plus associée au recours a
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Internet (p> 0,05). Dans certaines études, le recours a Internet était plus fréquent chez les patients
ayant une mauvaise évaluation de leur médecin traitant (32) ou une moindre confiance dans leur prise
en charge (37,38).

iii) Caractéristigues des proches associées au recours a Internet

Parmi les proches, I'age et le niveau d’'études n’étaient pas associés au recours a Internet,
mais I'échantillon de proches était faible (n=32). L’'étude manque possiblement de puissance, raison qui
expliquerait pourquoi nos résultats ne concordent pas avec ceux publiés dans la littérature. Par contre,
de la méme maniére que chez les patients, l'utilisation quotidienne  d’Internet et la recherche
antérieure d’informations de santé  en ligne étaient associées au recours a Internet (respectivement,
p=0,03 et p=0,001). Cette donnée sur la recherche antérieure d'informations médicales concorde avec
I'étude de Bouju et al., réalisée parmi les proches de malades hospitalisés en réanimation médicale
(39). Le recours a Internet n'était pas associée a la présence ou non a I'annonce diagnostique ou aux
explications du traitement (p=1 et p=0,45 respectivement). En revanche, les proches qui consultaient
Internet avaient un score HADS plus élevé (p=0,01). Les proches anxio-dépressifs sont-ils plus enclins
a consulter Internet pour la recherche d’'informations ? A contrario, est-ce que ce sont les informations
trouvées qui les ont angoissés ? Cette association entre troubles anxio-dépressifs et recours a Internet
n'était pas retrouvée chez les patients. Gaglio et al. remarquaient que la recherche d’informations sur
la maladie par les proches était plus importante lorsque la situation des patients se dégradait et générait
donc de I'angoisse (24). De plus, les proches ne partagent pas toujours avec le malade les informations
trouvées afin de les protéger (35). Cette attitude peut étre source de tensions pour le proche. Il est a
noter, qu’il n’existait pas, dans notre étude et chez les proches, d’association entre recours a Internet

et consultation avec la psychologue .

iv) Sources d'information

La premiére source d'information exploitée par les patients était le médecin traitant : 18 (38,3%)
patients I'avaient consulté pour compléter leurs informations. Ces données vont dans le méme sens
gue dans I'étude menée par le Conseil national de I'ordre des médecins en 2010 en France (40). Cette
donnée souligne toute I'importance de I'articulation entre la médecine hospitaliere et de ville, mise en

avant dans la mesure 40 du plan Cancer en France.

Internet représentait la premiére source non physique d'informations la plus exploitée par les
patients et la deuxiéme source, toutes sources confondues. Ce classement concorde avec I'étude
précédemment menée par Peterson et al. chez les patients présentant un cancer bronchique (11). Les
avantages du média Internet sont évidents : information pléthorique et disponible 24H/24, moteurs de
recherche facilitant les recherches, anonymat, pas de face-a-face, et gratuité des informations en

dehors du co(t relatif a I'accés a Internet.
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En ce qui concerne les proches, la premiére source d’informations exploitée était Internet
(56,3%), le médecin traitant n'arrivant qu’en deuxiéme position (40,6%). Cela s’explique probablement
par le fait que la maladie ne les concernant pas directement, ils ne se sentent pas légitimes de consulter

leur médecin traitant a ce sujet.

v) Motifs de non-recours a Internet

Les motifs de recours a Internet ont été largement étudiés dans diverses pathologies. En revanche,
les motifs de non-recours ne 'ont été que tres peu. Dans notre étude, les raisons les plus rapportées
par les patients et les proches étaient la plus grande confiance dans les informations du médecin
(respectivement 84% et 100%), le fait d’avoir recu suffisamment d’'informations par les médecins (71%
et 60%) et le manque de confiance dans les informations disponibles sur Internet (48% et 50%). La peur
semblait freiner davantage les proches que les patients (60% des proches et 30% des patients). Malgré
le développement et la diffusion d’Internet, une faible proportion de patients et proches restait limité
techniqguement : respectivement 22% et 11% n’avaient pas acces a Internet, et 26% et 13% ne savaient

pas comment chercher des informations sur Internet.

Dans I'étude de Ziebland et al. de 2004 (36), bien que cette donnée n’ait pas été spécifiquement
étudiée, plusieurs patients cancéreux exprimaient en commentaires les raisons de leur non-recours a
Internet. Les raisons les plus fréquemment évoquées étaient techniques : manque d’'accés a Internet a
domicile et manque d’'aisance quant a l'utilisation d’'un ordinateur. D’autres rapportaient étre submergés
d’informations, faire confiance a I'équipe médicale pour leur délivrer toutes les informations nécessaires,
ne pas étre convaincus de l'intérét des recherches d’informations sur Internet et enfin avoir peur de ce
gu'ils pourraient trouver. Dans I'étude de Schook et al. portant spécifiquement sur le cancer bronchique,
certains sujets déclaraient avoir arrété leurs recherches sur Internet afin de pouvoir rester positifs, ou

parce qu'ils avaient recu assez ou trop d’'informations (35).

vi) Caractéristigues du recours a Internet

Dans notre étude, la recherche d'informations médicales sur Internet par les patients atteints de
cancer ou leurs proches a lieu a plusieurs moments : avant I'annonce du diagnostic, avant le début du
traitement, pendant le traitement. Ziebland et al. faisaient la méme observation chez des patients
atteints de cancer, quelle qu’en soit I'origine (36). Les besoins de recherche des patients suivis en
oncologie et des proches évoluaient dans le temps, des premiéres investigations a la surveillance
(19,23,36,41). Dans notre étude, le recours a Internet était plus élevé juste apres le diagnostic et avant
le début du traitement (63% des patients internautes et 78% des proches internautes). Les besoins en

information des patients cancéreux sont particulierement importants durant cette période (42).

Dans notre étude, les motifs de recherche les plus fréquents parmi les patients et les proches

étaient I'obtention d’informations sur le diagnostic, les traitements et le pronostic de la maladie, mais
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aussi sur les symptdmes, les résultats d’examens réalisés et la réputation du service. C'est également

ce que I'on observe dans la littérature (19,23).

Les sites les plus fréquemment consultés étaient les sites communautaires d’informations
médicales (tels que Wikipédia et Doctissimo), aussi bien chez les patients (92%) que chez les proches
(81%). Les blogs et les forums de discussion étaient également trés consultés (30% des patients, 38%
des proches). Cette consultation prépondérante des sites sociaux et communautaires est retrouvée
dans la littérature. En 2009 aux Etats-Unis, 39% des internautes avaient consulté les sites sociaux (type
Facebook ou MySpace) et 12% utilisaient Twitter a la recherche d’informations médicales (43). En
France, dans 'étude de I'INPES de 2015, a la question posée sur le dernier site consulté pour la
recherche d'informations de santé, 48% des sujets ne se pronongaient pas, mais 26% déclaraient
Doctissimo, suivi de Google (9%) et Wikipédia (6%)(12). En France, Doctissimo est le portail Internet
d’'information-santé le plus fréquenté, bien qu’il n'ait jamais obtenu la certification HAS/HON (cf. infra).
Il a été créé en 2000 et offre de nombreuses informations dans un champ trés large de domaines.
Wikipédia est une encyclopédie en ligne collaborative, dont la version fancaise a été lancée en 2001
(44). Lors de I'utilisation de moteurs de recherche, elle apparait souvent dans les premiers sites cités,
bien que son contenu ne soit pas contrélé en temps réel. En 2011, Heilman et al., conscients du potentiel
de Wikipédia, a lancé a un appel a des experts pour la rédaction d'articles de qualité, a destination de

professionnels de santé ou de patients (45).

Concernant les raisons ayant amené les patients et les proches a consulter Internet, nous
demandions s'ils approuvaient ou réfutaient différentes affirmations.

Plus de 90% des patients et 80% des proches estimaient que leurs recherches étaient naturelles a
notre époque, reflétant bien la banalisation des recherches d'information de santé sur Internet (12).

Prés de 80% des patients et 90% des proches avaient consulté Internet pour vérifier ou compléter
les informations données lors de I'entretien. Pour environ 80% des individus, la consultation d’Internet
avait eu pour but d’éclaircir le sens de termes utilisés en pneumologie. On retrouve ces besoins dans
de précédentes études portant sur les pathologies cancéreuses (23,36). Pour moins d’'un quart des
individus, les explications en pneumologie n’étaient pas compréhensibles. Rarement, le recours a
Internet faisait suite a des informations discordantes de la part des professionnels de santé (<10% des
patients et des proches).

Nous notons dans notre étude que 15% des patients et 29% des proches n'avaient pas 0sé poser
certaines questions aux pneumologues. De plus, 36% des patients, et 6% des proches, estimaient
n’'avoir pas pu poser certaines questions aux médecins par manque de temps ou manque d’écoute. Une
étude menée aux Pays-Bas révélait aussi que les patients atteints de cancer bronchique et leurs
proches se servaient d’Internet pour poser des questions gqu'ils n'avaient pas osées poser de vive voix
au spécialiste par géne, par peur de déranger, ou parce qu'ils avaient I'impression que le médecin
n'avait pas le temps.

Prés de 65% des patients et 35% des proches estimaient que I'émotion et le stress les avaient
empéché d’intégrer les informations médicales, raison pour laquelle ils avaient consulté Internet apres
la consultation du médecin. Ce phénoméne est bien connu : les réactions émotionnelles générées par

'annonce diagnostique compromettent I'attention, I'écoute et la compréhension des informations (6,7).
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Cela expligue trés probablement qu’environ 90% des patients et 70% des proches avaient des questions
qui leur soient venues aprés I'entretien médical.

Par ailleurs, 30% des patients et 38% des proches avaient consulté des forums de discussion ou
des blogs. Mais seulement 14% des proches et 6% des patients recherchaient des groupes pour
discuter. Comme le souligne Romeyer, la grande majorité des internautes du site Doctissimo se
contentent de lire les témoignages des autres utilisateurs pour s'informer (46). En effet, les internautes-
santé consultant les forums en France ont une attitude de lecteur le plus souvent (seulement 4% avaient
posé ou répondu a une question) (12). En analysant des forums sur la thématique du cancer, Ginnosar
et al. observaient que la publication de messages par les familles était plus fréquente lorsque la maladie
avait moins de chances de guérison et lorsque I'état général du patient était mauvais, comme dans le
cancer bronchique avancé (47).

Enfin, la recherche d’informations donnait I'impression a deux tiers des patients d’'étre actifs pour
leur santé. Internet participe ainsi a la responsabilisation du patient et peut l'aider dans la prise de

décisions (32).

Les informations étaient jugées faciles a trouver dans notre étude par 93% des patients et 76% des
proches. C'est également ce qu'il ressort dans la littérature : dans 4 enquétes, 75% des patients

déclaraient trouver facilement a trés facilement I'information qu’ils cherchaient (48).

La trés grande majorité des patients et des proches dans notre étude avaient une opinion positive
concernant la qualité des informations trouvées sur Internet. Les informations étaient jugées par plus
de 70% des patients et des proches claires, fiables, complétes et concordantes avec celles délivrées
par les médecins. Dans la littérature, on retrouve qu’approximativement 75% des internautes ont
confiance dans les informations trouvées en ligne (48). Dans notre étude, la confiance n’était pas en
lien avec la certification des sites, puisque 85% des patients et 89% des proches affirmaient ne pas
savoir si les sites qu'ils consultaient étaient certifiés par des organismes indépendants tels que la Haute
Autorité de santé (HAS) ou la fondation Health on the Net (HON). La HAS, créée en 2004, avait été
chargée d'établir une procédure de certification des sites dédiés a la santé. Pour se faire, elle avait
collaboré entre 2007 et 2013 avec la HON, organisation non gouvernementale, dans I'objectif de guider
les internautes vers des sites de qualité et régulierement évalués. La HAS a abandonné cette
certification devant I'absence de son adoption par les internautes. De fait, le Conseil National de I'Ordre
des Médecins observait également en 2010 que 71% des internautes-santé ne savaient pas faire la
différence entre les sites certifiés et les autres (40). La HAS travaille maintenant sur des « repéres » a
proposer aux internautes pour un usage responsable.

Bien que les chartes de certification soient méconnus du public, plusieurs moyens de vérification
de linformation sont utilisés par les internautes : discussion avec le médecin, confrontation des
différents sites internet et discussion avec la famille ou les amis (49). Les internautes-santé accordent
du crédit a un site internet si l'information est endossée par une agence gouvernementale ou une
agence professionnelle, si la source ou l'auteur de l'information est identifiée et crédible, et si
linformation est datée (49). Cependant, seulement 10% des internautes vérifient la source

d’'informations et la date (50). Au final, il en ressort que les individus sont globalement confiants quant
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aux informations trouvées en ligne, alors qu'ils n'appliquent pas les regles de vérification basiques, et
que la fiabilité et la qualité des informations sont souvent remises en question par les professionnels de
santé (51).

En cas de discordance, 100% des patients et des proches dans notre étude faisaient plutot
confiance au médecin. Les professionnels de santé bénéficient donc d’un plus large crédit que les autres
sources d'informations utilisées. Cela concorde avec les observations du Conseil National de I'Ordre

des Médecins en France (40).

Seulement une minorité de patients et de proches informait le médecin de leurs recherches, que
ce soit dans notre étude ou dans la littérature (32,40,46,52). On ne retrouve pas dans la littérature de
criteres sociodémographiques associés a l'information du médecin (53). La trés grande majorité des
proches et des patients s’accordaient a dire qu'il était inutile d’avertir le médecin car leurs recherches
étaient personnelles, et car le médecin était un expert dont les compétences ne pouvaient étre remises
en question. D'ailleurs, dans la majorité des cas, le médecin ne leur avait pas demandé s'ils avaient
consulté ou non Internet. Environ 20% des patients et 15% des proches étaient d’accord avec le fait
gu’ils ne faisaient pas assez confiance dans les informations sur Internet pour informer le médecin.
Dans I'étude de Romeyer, les internautes déclaraient craindre la réaction hostile du médecin a I'égard
d’Internet (46).

Quoi gu’il en soit, quand le médecin avait été informé, sa réaction était jugée neutre dans la plupart
des cas. Les objectifs étaient le plus souvent de clarifier les informations trouvées en ligne, d’avoir son
opinion et de discuter. Dans I'étude de Murray et al. (32), 26% des patients avaient informé le médecin
de leurs recherches, 71% d’entre eux souhaitaient avoir I'opinion du médecin et 67% estimaient que le
médecin avait réagi positivement. Environ 25% des patients dans notre étude et celle de Murray et al.
(32) utilisaient leurs recherches pour demander un examen, un traitement ou une consultation

spécialisée.

vii) Impact des recherches d'informations médicales sur Internet : le point de vue du malade et des
proches

Dans notre étude, un peu plus de 75% des proches et des patients estimaient mieux comprendre
la maladie aprés consultation d’'Internet. Dans la littérature, la moitié a deux tiers des individus affirment
également avoir amélioré leur compréhension des problemes de santé grace a leurs recherches en
ligne (22,28,52). Cependant, il s’agit de la déclaration des sondés. Il n’est pas possible dans notre étude
de mesurer véritablement le bénéfice sur la compréhension, ni I'impact positif ou négatif sur la santé
des individus.

La majorité des patients et des proches estimait que leurs recherches sur Internet leur avaient
permis d’améliorer la communication avec les médecins. Cette donnée concorde avec la littérature
(32). Dans I'étude menée par le Conseil National de I'Ordre des Médecins, un tiers des sondés
considérait que les relations étaient plus constructives, basées sur le dialogues, et plus franches (40).

La confiance dans la prise en charge médicale du malade était également renforcée chez presque

60% des patients et des proches.
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Enfin, 43% des patients et 35% des proches déclaraient que leurs recherches avaient diminué leur
niveau d’'anxiété . Eysenbach et al. observaient que I'acces a des informations fiables était associé a
une diminution de I'anxiété (14). La possibilité de poser des questions en ligne sur le cancer bronchique
diminuait le stress dans I'étude de Schook et al., car la réponse était obtenue dans les 48 heures, sans
nécessité d’attendre la prochaine consultation (35). Cependant, des femmes atteintes de cancer du sein
avouaient s'étre senties confuses et submergées par la quantité d'informations disponibles en ligne
(15).

Par ailleurs, la majorité des utilisateurs d’Internet a la recherche d'informations de santé déclarent
gue les informations trouvées leur permettent d’améliorer la fagcon de prendre soin d’eux et les aident
a prendre des décisions quant aux traitements (32,50).

Enfin, la majorité des patients atteints de cancer et des proches jugent utile la recherche
d’informations médicales sur Internet, que ce soit dans notre étude ou celle de Basch et al. (19). Cette

donnée n’est pas spécifique de la pathologie cancéreuse (54).

Au total, Internet apparait comme un media utile permettant d’'augmenter la compréhension de la
maladie, sans pour autant défier, remettre en question les compétences du médecin, ni détériorer la

relation médecin-malade.

b. Validité interne : forces et limites de I'étude

C’est la premiére fois qu'une étude s'intéresse, en France, au recours a Internet pour la
recherche d’informations sur le cancer bronchique métastatique parmi les malades et les proches. Elle
a pour force d'étre prospective. Cependant, elle a été réalisée sur un petit effectif de patients. Les
patients traités en premiére ligne par une thérapie ciblée orale n’étaient pas inclus, afin d’avoir une
population la plus homogéne possible. En effet, la fréquence des consultations avec le pneumologue,
les profils de toxicité des traitements et la qualité de vie étant différents (55), nous avons choisi d’étudier
en particulier les patients sous traitement spécifique par voie injectable. Toujours dans le but
d’homogénéiser la population, nous n'avons inclus que les patients en premiére ligne de traitement,
puisque les besoins en informations différent en fonction du stade d’évolution de la maladie (56-58). Le
taux de participation a I'étude était de 63,5% parmi les patients et seulement 43% parmi les proches.
Le taux plus faible de réponse chez les proches s’expliquait par la méthode de recueil des
guestionnaires. En l'absence le plus souvent de contact direct avec le proche, le questionnaire
« proche » était remis au patient qui était donc chargé de distribuer, récupérer et rendre le questionnaire,
expliquant la difficulté d’obtenir les réponses des proches. La généralisation des données est donc

limitée par le manque d’informations concernant les non-répondeurs.
Par ailleurs, I'étude fait état de l'impact du recours a Internet, en ce qui concerne la

compréhension, la communication, la confiance et I'anxiété. Mais seules les déclarations des enquétés

étaient étudiées. Il serait intéressant, par exemple, d’évaluer précisément au moyen de questionnaires,
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la compréhension des individus ayant consulté Internet, pour la comparer a celle des individus n'ayant

pas consulté Internet.

De plus, cette enquéte ne comportait pas d'évaluation de la qualité de vie, alors que les
publications récentes en oncologie se préoccupent de plus en plus de la perception, qu’a le malade, de
son état de santé. Nous aurions pu chercher a observer une association significative entre qualité de

vie et utilisation d’Internet.

Enfin, il serait pertinent de demander également aux sujets n’ayant pas consulté Internet, s'ils

auraient souhaité que des sites Internet leur soient recommandés.

c. Perspectives

i) Attente des patients

Les individus souhaiteraient voir se développer des services Internet dans le domaine de la santé.
Dans notre étude, 50% des patients trouveraient utile de pouvoir communiquer par mail avec les
médecins. En Europe, en 2007, seulement 1,8% des patients auraient échangé des mails avec leur
médecin pour un renouvellement d’'une ordonnance, et 3,2% pour prendre rendez-vous, alors que
25,4% seraient demandeurs de pouvoir prendre rendez-vous par mail (60). Dans notre étude, une large
proportion de proches (prés de 70%) exprimait également leur désir de communiquer par mail avec les
médecins, ce qui concorde avec I'étude de Kinnane et al. s'intéressant aux aidants (25). Cependant,
les médecins voient I'utilisation du mail comme une tache supplémentaire, consommatrice de temps, et
justifiant de fait une rémunération particuliere. Du coté des autorités de santé, I'absence de sécurité et
de confidentialité est pointée du doigt (60). Dans I'enquéte de Norum et al. en oncologie, les patients
souhaitaient également voir se développer des possibilités de prise de rendez-vous et des informations
sur les heures d’ouverture sur Internet. Vingt-quatre pourcents déclaraient qu’ils seraient disposés a
changer de médecin généraliste s'ils pouvaient accéder a une service médical sur Internet, avec e-mail,

délivrance des prescriptions et rendez-vous (61).

Par ailleurs, 36% des patients et 47% des proches dans cette étude souhaiteraient que les
médecins les orientent dans leurs recherches, en leur conseillant des sites Internet. Dans la
littérature, plusieurs études font état d’'une demande d’accompagnement de la part des individus, que
ce soit dans la population générale (62) ou en oncologie (21). Dans I'étude menée par le Conseil
National de I'Ordre des médecins, 62% des francais affirmaient qu'ils consulteraient le blog ou le site
internet de leur médecin si ce dernier venait a en ouvrir un. De plus, 38% des Francais qui n’utilisaient
pas Internet comme vecteur d'information médicale déclaraient étre enclins a se connecter pour

visiter le blog ou le site de leur médecin (40).

Enfin, 29% des patients et 41% des proches trouveraient utile de discuter avec les médecins des

informations trouvées sur Internet.
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i) Impact de la recherche d'informations médicales par le patient : le point de vue des médecins

La plupart des avancées médicales sont publiées sur Internet, principalement via PubMed. Internet
est donc une source d’'information indispensable pour les professionnels de santé. Plus de la moitié des
médecins se servirait d’Internet quotidiennement pour leur pratique cliniqgue (63). Cette information
scientifique est évidemment a différencier de I'information de santé vulgarisée a destination du grand

public, qui est souvent remise en question par les professionnels de santé.

L’information du patient est bien sdr une obligation légale aux termes de la loi Kouchner du 4
mars 2002. Cependant, I'information sur Internet étant incontrolée, elle suscite défiance et nombreuses
craintes de la part de certains professionnels : rupture du contrat de confiance, détérioration de la
relation médecin-malade (64), allongement du temps de consultation (65), prescription de traitements
ou d’examens sous contrainte, substitution de la consultation médicale par la consultation d’'Internet.
Pourtant, les francais déclarant une maladie chronique estimaient, au contraire, que les informations et
les conseils obtenus sur Internet les avaient conduit a aller consulter plus souvent leur médecin (66).
En oncologie en particulier, les spécialistes redoutent qu’lnternet génére de I'angoisse, des attentes
irréalistes et l'utilisation de traitements n'ayant pas fait la preuve de leur efficacité (53,67). Enfin, un
certain nombre de médecins voit dans ces recherches la marque d'une absence de confiance. Mais
comme le montrent notre étude et la littérature, les individus accordent toujours un plus large crédit au
médecin. Et comme le remarquent Méadel et al. (68), on observe méme une sorte de
«paternalisme inversé», ou I'individu souhaite protéger son médecin d’'un éventuel sentiment de remise
en cause de ses compétences, en cherchant la bonne formulation pour éviter de dire «J'ai lu sur
Internet» (64).

A contrario, d'autres médecins estiment que le web contribue a la responsabilisation des
patients et pensent que [l'accessibilité des informations sur Internet permet d'augmenter la
compréhension (32) et de ce fait d'aider a la prise de décisions par les patients, notamment dans le

domaine de l'oncologie (53,69).

Dans tous les cas, les professionnels de santé ont tendance a sous-estimer la recherche
d’'informations en ligne par les patients. Schwartz et al. ont observé que parmi 92 médecins enquétés,
environ 80% estimaient que moins de la moitié des patients utilisait Internet pour des informations de

santé, alors qu'ils étaient 74% (49).
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V. CONCLUSION

Internet regorge d’'innombrables informations médicales, notamment sur les cancers. Cette étude
est la premiére, a notre connaissance, a évaluer la recherche d’informations médicales sur Internet

parmi les patients atteints de cancer bronchique métastatique en France et parmi leurs proches.

La consultation de I'Internet-santé se banalise. Et I'avis des médecins concernant ces pratiques
divisent. Les individus consultant Internet avaient pour objectif d’augmenter leurs connaissances sur le
cancer bronchique, mais accordaient malgré tout une plus grande confiance au médecin. Internet ne
semble donc pas bouleverser fondamentalement la relation de confiance médecin-malade ou médecin-
proche. Plutét que de penser que la recherche d’informations puisse étre seulement soit bénéfique |,
soit préjudiciable aux sujets, il semble plutdt que les effets produits different selon les contextes, les
maladies, et les personnalités. Le médecin doit apprendre a composer avec ce média et accompagner

les individus, selon leur demande, vers des sites fiables, afin d’en retirer les bénéfices potentiels.
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QUESTIONNAIRE PATIENT(E)

N° INCLUSION : A

QUESTIONNAIRE INTERNET

Madame, Monsieur,

Le recours a Internet pour la recherche d’'informations médicales est de plus en plus
frequent parmi les patients et leurs familles. Cecipeut avoir un impact sur votre
compréhension des informations mais également surotre stress et la relation avec
I'équipe médicale. Nous menons donc une étude afitévaluer cet impact au moyen de
plusieurs questionnaires.

Nous vous remercions de bien vouloir prendre quelgs minutes pour le remplir afin de
nous aider a améliorer le contenu et la qualité dénformation que nous vous apportons.

Les données sont anonymisées, afin de vous permetil'y répondre le plus librement
possible.

Selon les questions, vous pouvez cocher ou entoutare ou plusieurs réponses.
N'hésitez pas a y ajouter des remarques a l'endrolaissé a cet effet si vous le souhaitez.

Une fois le questionnaire rempli, vous pouvez le déser a linfirmiere du service ou
directement au médecin qui vous I'a donné.

F. Thépault (interne) Dr Kerjoan
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1. Etes-vous ? 4. Quel est votre niveau d'études ?

Un homme [] Aucun dipldome []
Une femme [] Brevet []
BEP ou CAP []
2. Quel est votre age ? BAC []
__ ans BAC +3 []
Supérieur a BAC + 3 ]
3. Quelle est votre situation professionnelle ?
Etudiant (e) ]
Sans emploi []
En activité []
Handicap/Invalidité ]
Retraité (e) []
Autre (précisez) :
5. Connaissez-vous un proche atteint du canceodmen ? our] NON[]
6. Avez-vous cherché des renseignements concdenanatiadie aupres des ressources
suivantes?plusieurs réponses possibles)
a. Livres/revues/journaux []
b. Télévision []
c. Médecin traitant []
d. Autre médecin (spécialiste...) en dehors de la modogie []
e. Personnel paramédical (infirmier(e), kinésithérapgeautre...)
en dehors de la pneumologie []
f. Famille ou amis []
g. Autres (précisez):
7. Avez-vous rencontré le (ou la) psychologue duise ? OuUl] NON[_]
8. A quelle fréquence utilisez-vous Internétile seule réponsge
a. Plus d'une heure par jour ]
b. Tous les jours mais moins d'une heure par jour []
c. Une fois tous les deux-trois jours []
d. Une fois par semaine []
e. Moins d'une fois par semaine []
f. Jamais []
9. Etes-vous membre de réseaux sociaux (Facebogitef..) ? OUI[] NON[_]

10. Si vous possédez un smartphone/une tablete;\vewus des applications concernant la santé ou la
médecine ? our ] NON[_]

11. Avez-vous déja utilisé Internet pour recheraes informations médicales?
OuUI[] NON[_]
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12. L’avez-vous utilisé afin de rechercher desrimi@tions sur la maladie ?
OUI[] NON[]

Si réponse « non » a la question 12, répondez juste a la question suivante (13)
et le questionnaire est terminé.

13. Vous n'avez pas recherché d’informations steriret car :
(Pour chaque proposition, entourez la réponsgui vous semble la plus juste.)

Pas du tout Pas Nid ac_:cord ) Totalement
) ) \]] D’'accord .
d’accord d’accord > d’accord
désaccord
Je n’'ai pas acces a Internet. 1 2 3 4 5
Je n'ai pas pensé a aller sur 1 2 3 4 5
Internet.

Je ne fais pas confiance aux
informations sur Internet.

Vous avez peur de ce que vous
pourriez trouver sur Internet.

=
N
w
D
ol

Je ne sais pas comment
chercher des informations 1 2 3 4 5
médicales sur Internet.

J'ai eu suffisamment
d’'informations par les 1 2 3 4 5
médecins.

J'ai plus confiance dans les
informations des médecins.

Autres (précisez) :
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Si réponse « oui » a la question 12, merci de répon dre aux questions
suivantes :

14. Par rapport au cancer de votre proche, quasev@us allé rechercher des informations sur
Internet Aplusieurs réponses possibles)

a. Avant I'annonce de la maladie []
b. Apreés I'annonce de la maladie et avant le débutaitement ]
c. Aprés I'annonce de la maladie et apres le débttaitiement ]

15. Combien de fois avez-vous eu recours a Intelggtis I'annonce de la maladi¢uhe seule

réponse)
a. Une seule fois ]
b. Entre 2 et 5 fois ]
c. Entre 6 et 10 fois ]
d. Plus de 10 fois ]

16. Quel(s) type (s) de sites avez-vous consult@p(écisez les noms si possible) ?
(plusieurs réponses possibles)

(comme doctissimo, wikipedia, etc...): 1
d. Sites d’associations de patents:
e. Sites institutionnels (hoépitaux, universités...): []

17. Parmi les sites que vous avez consultés, sanexs’ils étaient certifiés par des organismes
indépendants tels que la Haute Autorité de SamdésjHHealth On the Net Foundation (HON),
etc. ?(une seule réponse)

a. Oui, ils étaient certifiés (au moins une partie) []
b. Non, ils n’étaient pas certifiés []
c. Je ne sais pas []

18. Pouvez-vous nous citer quelques mots-clés qus avez entrés dans le (s) moteur (s) de
recherche ?
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19. Pourquoi avez-vous consulté Internet ?
(Pour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste.)

Totalement

d’accord

Il me parait naturel de consulter
Internet a notre époque.

Les explications apportées en
pneumologie ne m'ont pas
toujours permis de comprendre
ma maladie.

Les informations recues des
différents intervenants de la
pneumologie ne me semblaient
pas toujours concordantes.

L’émotion, le stress, m’ont
empéché d’'intégrer les
informations données.

J'ai voulu éclaircir le sens de
certains mots utilisés en
pneumologie.

J'ai voulu vérifier ou compléter
les informations données lors de
I'entretien.

Je n'ai pas 0sé poser certaines
guestions au médecin.

Je n'ai pas pu (manque de temps,
manque d’écoute) poser certaines
guestions au médecin.

Des questions me sont venues
apres l'entretien médical.

Cela me donne I'impression
d’étre actif pour ma santé.

J'ai recherché des groupes de

Ni
Pas du tout Pas d’accord D'accord
d’accord d’accord Ni
désaccord
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4

soutien ou des forums pour
discuter.

Autres raisons (précisez) :
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20. Quels étaient les motifs de votre recherchdngarnet Aplusieurs réponses possibles)
Les symptdmes que j'ai présentés

Le diagnostic de la maladie

Les traitements réalisés

Des résultats d’examens réalisés (prise de saagnsc..)

Le pronostic de la maladie

La réputation/la qualité de la prise en chargeresumologie a Rennes
Autres (précisez) :

LOO000

a.
b.
C.
d.
e.
f.

g.

21. Pour les propositions ci-dessous, comment ézalous les informations que vous avez trouvées
sur Internet PPour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste.)

Pas du_ tout  Plutét pas Assez vrai Vrai Extrémgment
vrai vrai vrai
Claires 1 2 3 4 5
Fiables 1 2 3 4 5
Complétes 1 2 3 4 5
Faciles & trouver 1 2 3 4 5

Concordantes avec
les médecins

22. Si les informations ne sont pas identiquesedatmédecin et Internet, a qui faites-vous plutot
confiance {Entourez la réponse qui vous semble la plus jus)e.

Beaucoup plus & Plutét & Internet  Ni I'un ni 'autre Plutét au  Beaucoup plus au
Internet médecin médecin
1 2 3 4 5

23. Le fait d’avoir consulté Internet vous a peraegs:
(Pour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste)

Ni

Pas du tout Pas d’accord D'accord Totalement
d’accord

d’accord d’accord Ni
désaccord

Mieux comprendre ce qui

e 1 2 3 4 5
m’arrive.
Ameéliorer la communication avec 1 5 3 4 5
le(s) pneumologue(s).
Ar_nellorer la confiance dans ma 1 2 3 4 5
prise en charge.
Diminuer mon niveau 1 5 3 4 5

d’inquiétude.
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24. Avez-vous informé le médecin

Si oui, pourquoi qPour chaque pro

Clarifier les informations
trouvées sur Internet.

Avoir I'opinion du médecin sur
les informations trouvées sur
Internet.

Discuter les informations
données par le médecin.

gue vous avieheszhé des informations sur Internet?
oul] NON[ ]

position, entourez la réponse quious semble la plus juste) :

Pas du tout Pas Ni d’accord D'accord Totalement
d’accord d’accord Ni d’accord
désaccord
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

Demander un examen ou un
traitement.

Autres (précisez) :

C’est une recherche personnel
pour mieux connaitre le
contexte.

C’est inutile car le médecin est
un expert.

Je ne veux pas remettre le
médecin en question, en
concurrence avec Internet.

Je n’ai pas eu assez de temps.

J'ai eu peur que le médecin me
traite difféeremment.

Je n'ai pas assez confiance dans
les informations trouvées sur
Internet.

Je n’ai pas assez confiance da
le médecin.

Le médecin ne m'a pas

Sinon, pourquoi APour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste)

Ni

Pas du tout Pas daccord D'accord Totalement
d’accord d’accord Ni ' d’accord
désaccord
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

demandé.

Autres (précisez) :
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25. Si vous avez dit au médecin que vous avezreb# des informations sur Internet, comment
gualifieriez-vous sa réaction(@ntourez la réponse qui vous semble la plus juste)

Tres négative Négative Neutre Positive Tres pasiti

1 2 3 4 5

26. Concernant la recherche d’'informations médgcale Internet lorsque I'on n'est pas médecin, vous
diriez que c’est Pentourez la réponse qui vous semble la plus juste)

Complétement Plutét inutile Assez utile Vraiment utile Indispeaite
inutile
1 2 3 4 5

27. Est-ce que vous pensez que cela serait uléRpur chaque proposition, entourez la réponse
gui vous semble la plus juste)

Non, pasdu  Non, pas Peut-étre Oui, plutét Oui,

tout vraiment absolument

Les medecms me conseiller 1 > 3 4 5
des sites Internet.

Les médecins discutent avec
moi des résultats de mes 1 2 3 4 5
recherches sur Internet.

Je puisse communiquer par
b L 1 2 3 4 5
mails avec les médecins.

Commentaires :
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Questionnaire de confiance

Pour chaque question ci-dessous, entourez la rémpigeprésente le mieux ce que vous pensez.
Merci de bien répondre a toutes les questions.

Pas du
tout
d’accord

e Neutre D’accord T?;E a

d’accord

d’accord

Parfois, le médecin se soucie plus
ce qui est pratique pour lui que de 5 4 3 2 1
mes besoins médicaux.

Il est extrémement rigoureux et

o 1 2 3 4 5
méticuleux.
J'ai completement confiance dans |
décisions du médecin sur les 1 5 3 4 5

traitements qui sont les meilleurs
pour moi.

Le médecin est totalement honnéte
en me disant toutes les différentes 1 2 3 4 5
options de traitement disponibles.

Dans I'ensemble, j'ai une confiance
totale dans le médecin qui s’occupe 1 2 3 4 5
de moi.

Score: /25
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Le questionnaire HADS (de I'anglais Hospital Anxiety and Depression Scale)

Dans la série de questions ci-dessous. cochez la réponse qui exprime le mieux ce que vous avez éprouvé au
cours de la semaine qui vient de s’écouler. Ne vous attardez pas sur la réponse a faire : votre réaction
immeédiate a chaque question fournira probablement une meilleure indication de ce que vous éprouvez,

qu une réponse longuement méditée.

Score Anxiéte Score Dépression
Je me sens tendu ou énervé : Je prends plaisir aux mémes choses qu'autrefois
3| O laplupart du temps 0| O oui, tout autant
2| O souvent 1| O pas autant
1| O detemps en temps 2| O un peu seulement
0] O jamais 3| O presque plus
J'ai une sensation de peur comme si guelque chose Je ris facilement et vois le bon coté des choses
d'horrible allait m'arriver 0| O autant que par le passé
3|0 ou, trés nettement 1| O plus autant qu'avant
2 (0O oui, mais ce n'est pas grave 2| O vraiment moins qu'avant
1|0 un peu, mais cela ne m'inquite pas 3| O plus du tout
0|0 pas dutout
Je me fais du souci : Je suis de bonne humeur :
3 O trés souvent 3 0 jamais
2 0 assez souvent 2 O rarement
1 O occasionnellement 1 O assez souvent
0 O trés occasionnellement 0 0 la plupart du temps
Je peux rester tranquillement assis a ne rien faire et J'ai limpression de fonctionner au ralenti :
me sentir décontracté : 3 O presque toujours
0 O3 oui, quoi qu'il armve 2 0 frés souvent
1 O oui, en général 1 O parfois
2 O rarement 0 0 jamais
3 O jamais
J'éprouve des sensations de peur et |ai l'estomac Je ne m'intéresse plus a mon apparence :
NOUE 3| O plus du tout
0 3 jamais 2| O jen'y accorde pas autant d'aftention que je le devrais
1 O parfois O il se peut que je n'y fasse plus autant attention
2 0 assez souvent 1| O |y préte autant d'attention que par le passé
3 0 trés souvent
0
J'ai la bougeotte et n'arnve pas a tenir en place : Je me réjouis d'avance a lidée de faire certaines choses :
O oui, c'est tout 2 fait le cas 0 autant quauparavant
3 O un peu 0 0 un peu moins guavant
2 O pas tellement 1 O bien moins quavant
1 O pas du tout 2 O presgue jamais
0 3
J'éprouve des sensations soudaines de panique : Je peux prendre plaisir & un bon livre ou 3 une bonne
O vraiment trés souvent emission radio ou de telévision :
3 0 assez souvent 0 O souvent
2 O pas trés souvent 1 O parfois
1 0 jamais 2 O rarement
0 - 3 0] irés rarement
~= Total du score pour |'anxiéte ~ Total du score pour la dépression

MERCI POUR VOTRE PARTICIPATION !
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QUESTIONNAIRE PROCHE

N° INCLUSION : B

QUESTIONNAIRE INTERNET

Madame, Monsieur,

Le recours a Internet pour la recherche d’'informations meédicales est de plus en plus fréquent
parmi les patients et leurs familles. Ceci peut awoun impact sur votre compréhension des
informations mais également sur votre stress et leelation avec I'équipe médicale. Nous
menons donc une étude afin d’évaluer cet impact anoyen de plusieurs questionnaires.

Nous vous remercions de bien vouloir prendre quelggs minutes pour le remplir afin de nous
aider a améliorer le contenu et la qualité de l'infrmation que nous vous apportons.

Les données sont anonymisées, afin de vous permettd'y répondre le plus librement
possible.

Selon les questions vous pouvez cocher ou entoutare ou plusieurs réponses.
N’hésitez pas a y ajouter des remarques a I'endroifissé a cet effet si vous le souhaitez.

Une fois le questionnaire rempli, vous pouvez le géser a l'infirmiere du service ou
directement au médecin qui vous I'a donné.

F. Thépault (interne) Dr Kerjoan
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1. Etes-vous ? 4. Quel est votre niveau d'études ?

Un homme [] Aucun dipldome []

Une femme [] Brevet []

BEP ou CAP ]

2. Quel est votre age ? BAC []
__ ans BAC + 3 []
Supérieur a BAC + 3 ]

3. Quelle est votre situation professionnelle ?

Etudiant (e) 5. Par rapport au patient, vous étes son (sa) ?
Sans emploi 1. Epoux(se), Compagnon(e)_]
En activité 2. Enfant

Handicap/Invalidité 3. Pere ou mere
Retraité (e) 4. Frére ou soceur
Autre (précisez) : 5. Ami (e)

6. Autre (précisez) :

D000
L0

6. Connaissez-vous un autre proche que celui qus adransmis ce questionnaire (ou vous-méme)
atteint du cancer du poumon ? aQul NON[ ]

7. Avez-vous cherché des renseignements concdenaratiadie de votre proche auprées des ressources
suivantes Pplusieurs réponses possibles)
h. Livres/revues/journaux
i. Télévision
j-  Médecin traitant
k. Autre médecin (spécialiste...) en dehors de la modagie
I.  Personnel paramédical (infirmier(e), kinésithérapgautre...)
en dehors de la pneumologie
m. Famille ou amis
n. Autres (précisez) :

I

8. Avez-vous assisté a la consultation d’annonda dealadie avec le médecin référent ?
oulI[] NON[_]

9. Avez-vous assisté a I'explication sur les tragats et la remise du classeur personnalisé ?
oul] NON[ ]

10. Avez-vous rencontré le (ou la) psychologueatuise ? Ou[ ] NON[_]

11. A quelle fréquence utilisez-vous Internétffe seule réponse

g. Plus d'une heure par jour ]
h. Tous les jours mais moins d'une heure par jour ]
i. Une fois tous les deux-trois jours []
j-  Une fois par semaine []
k. Moins d'une fois par semaine []
[.  Jamais []

12. Etes-vous membre de réseaux sociaux (Facebadtker...) ? OUI[] NON[_]
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13. Si vous possédez un smartphone/une tablete;\eus des applications concernant la santé ou la
médecine ? our ] NON[_]

14. Avez-vous déja utilisé Internet pour recherales informations médicales?
OuUI[] NON[]

15. L’avez-vous utilisé afin de rechercher desriméations sur la maladie de votre proche ?
ouI[] NON[ ]

Si réponse « hon » a la question 15, répondez justéa question suivante (16) et le
questionnaire est terminé.

16. Vous n'avez pas recherché d’informations steriret car :
(Pour chaque proposition, entourez la réponsgui vous semble la plus juste.)

Pas du tout Pas Nid a(_:cord ) Totalement
d’accord d’accord > ] Daccord d’accord
désaccord
Je n’'ai pas acces a Internet. 1 2 3 4 5
Je n'ai pas pensé a aller sur 1 2 3 4 5
Internet.

Je ne fais pas confiance aux
informations sur Internet.

Vous avez peur de ce que vous
pourriez trouver sur Internet.

=
N
w
D
ol

Je ne sais pas comment
chercher des informations 1 2 3 4 5
médicales sur Internet.

J'ai eu suffisamment
d’informations par les 1 2 3 4 5
médecins.

J'ai plus confiance dans les
informations des médecins.

Autres (précisez) :
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Si réponse « oui » a la question 16, merci de répine aux questions suivantes :

17. Par rapport au cancer de votre proche, quasdvéus allé rechercher des informations sur
Internet Aplusieurs réponses possibles)

a. Avant I'annonce de la maladie ]
b. Aprés I'annonce de la maladie et avant le débutaltement ]
c. Aprés I'annonce de la maladie et apres le débutaiiement ]

18. Combien de fois avez-vous eu recours a Intelgdis 'annonce de la maladig¢uhe seule

réponse)
e. Une seule fois ]
f. Entre 2 et 5 fois ]
g. Entre 6 et 10 fois ]
h. Plus de 10 fois ]

19. Quel(s) type (s) de sites avez-vous consult@p(écisez les noms si possible) ?
(plusieurs réponses possibles)

(comme doctissimo, wikipedia, etc...): 1
d. Sites d’associations de patents:
e. Sites institutionnels (hépitaux, universités...): []

20. Parmi les sites que vous avez consultés, saexzs'’ils étaient certifiés par des organismes
indépendants tels que la Haute Autorité de SamdSjHHealth On the Net Foundation (HON),
etc. ?(une seule réponse)

d. Oui, ils étaient certifiés (au moins une partie) []
e. Non, ils n’étaient pas certifiés []
f. Je ne sais pas []

21. Pouvez-vous nous citer quelques mots-clés gue avez entrés dans le (s) moteur (s) de
recherche ?
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22. Pourquoi avez-vous consulté Internet ?
(Pour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste.)

Totalement

d’accord

Il me parait naturel de consulter
Internet a notre époque.

Les explications apportées en
pneumologie ne m'ont pas
toujours permis de comprendre la
situation de mon proche.

Les informations recues des
différents intervenants de la
pneumologie ne me semblaient
pas toujours concordantes.

L’émotion, le stress, m’ont
empéché d’'intégrer les
informations données.

J'ai voulu éclaircir le sens de
certains mots utilisés en
pneumologie.

J'ai voulu vérifier ou compléter
les informations données lors de
I'entretien.

Je n'ai pas 0sé poser certaines
guestions au médecin.

Je n'ai pas pu (manque de temps,
manque d’écoute) poser certaines
guestions au médecin.

Des questions me sont venues
apres l'entretien médical.

Cela me donne I'impression
d'étre actif pour votre proche.

J'ai recherché des groupes de

Ni
Pas du tout Pas d’accord D'accord
d’accord d’accord Ni
désaccord
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4

soutien ou des forums pour
discuter.

Autres raisons (précisez) :
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23. Quels étaient les motifs de votre recherchdngarnet Aplusieurs réponses possibles)
Les symptdmes présentés par votre proche

Le diagnostic de la maladie de votre proche

Les traitements réalisés en pneumologie

Des résultats d’examens réalisés en pneumologie (de sang, scanner...)
Le pronostic de la maladie

La réputation/la qualité de la prise en chargeresumologie a Rennes
Autres (précisez) :

LOO000

a.
b.
C.
d.
e.
f.

g.

24. Pour les propositions ci-dessous, comment ézalous les informations que vous avez trouvées
sur Internet PPour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste.)

Pas dutout Plutbétpas  Assez vrai Vrai Extrémement

vrai vrai vrai
Claires 1 2 3 4 5
Fiables 1 2 3 4 5
Complétes 1 2 3 4 5
Faciles a trouver 1 2 3 4 5
Concqrdantes avec 1 5 3 4 5
les médecins

25. Si les informations ne sont pas identiquesedatmédecin et Internet, a qui faites-vous plutot
confiance {Entourez la réponse qui vous semble la plus jus)e.

Beaucoup plus & Plutét & Internet  Ni I'un ni l'autre Plutét au  Beaucoup plus au
Internet médecin meédecin
1 2 3 4 5

26. Le fait d’avoir consulté Internet vous a peraegs:
(Pour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste)

Ni

Pas du tout Pas d’accord Totalement

D’accord

d’accord d’accord Ni d’accord
désaccord

Mieux comprendre ce qui est

arrivé a mon proche. - 2 € . 2
Améliorer la communication avec 1 2 3 4 5
le(s) pneumologue(s).
Améliorer la confiance dans la

. 1 2 3 4 5
prise en charge de mon proche.
Diminuer mon niveau 1 5 3 4 5

d’inquiétude.
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27. Avez-vous informé le médecin que vous aviehesthé des informations sur Internet?
ouI[] NON[]

Si oui, pourquoi APour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste) :

Pas du tout Pas Ni d’accord ) Totalement
D’accord

d’accord d’accord Ni d’accord
désaccord

Clarifier les informations

. 1 2 3 4 5
trouvées sur Internet.
Avoir I'opinion du médecin sur
les informations trouvées sur 1 2 3 4 5
Internet.
Dlscu:ter les mforrrjatlo_ns 1 > 3 4 5
données par le médecin.
Demander un examen ou un 1 5 3 4 5

traitement pour votre proche.

Autres (précisez) :

Sinon, pourquoi APour chaque proposition, entourez la réponse quious semble la plus juste)

Ni

d’accord, D’accord
Ni

désaccord

Totalement
d’accord

Pas du tout Pas

d’accord d’accord

C’est une recherche personnel

pour mieux connaitre le 3 4 5
contexte.

C’est inutile car le médecin est 1 2 3 4 5
un expert.

Je ne veux pas remettre le
médecin en question, en 2 3 4 5
concurrence avec Internet.

Je n'ai pas eu assez de temps. 1 2 3 4 5

J'ai eu peur que le médecin me 2
traite différemment.

Je n'ai pas assez confiance dans
les informations trouvées sur 1 2 3 4 5
Internet.

Je n'ai pas assez confiance da 1 2
le médecin.

Le médecin ne m'a pas
demandé.

Autres (précisez) :
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28. Si vous avez dit au médecin que vous avezreb# des informations sur Internet, comment
gualifieriez-vous sa réaction(@ntourez la réponse qui vous semble la plus juste)

Tres négative Négative Neutre Positive Tres pasiti

1 2 3 4 5

29. Concernant la recherche d’'informations médgcale Internet lorsque I'on n'est pas médecin, vous
diriez que c’est ? (entourez la réponse qui voosoéela plus juste)

Complétement
inutile Plutét inutile Assez utile Vraiment utile  ndispensable

1 2 3 4 5

30. Est-ce que vous pensez que cela serait uléRpur chaque proposition, entourez la réponse
gui vous semble la plus juste)

Non, pas du Non, pas Peut-étre Oui, plutét Oui,

tout vraiment absolument

Les rr_1edecms me conseiller 1 5 3 4 5
des sites Internet.

Les médecins discutent avec
moi des résultats de mes 1 2 3 4 5
recherches sur Internet.

Je puisse communiquer par
' o 1 2 3 4 5
mails avec les médecins.

Commentaires :
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Questionnaire de confiance

Pour chaque question ci-dessous, entourez la rémprigeprésente le mieux ce que vous pensez.
Merci de bien répondre a toutes les questions.

Pas du
tout
d’accord

e Neutre D’accord T?;Ji';a

d’accord

d’accord

Parfois, le médecin se soucie plus
ce qui est pratique pour lui que des 5 4 3 2 1
besoins médicaux de votre proche.

Il est extrémement rigoureux et
méticuleux.

Vous avez complétement confiance
dans les décisions du médecin sur
traitements qui sont les meilleurs
pour votre proche.

Le médecin est totalement honnéte
en vous disant toutes les différentes
options de traitement disponibles
pour votre proche.

Dans I'ensemble, vous avez une
confiance totale dans le médecin q 1 2 3 4 5
s’occupe de votre proche.

Score: /25
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Le questionnaire HADS (de I'anglais Hospital Anxiety and Depression Scale)

Dans la sénie de questions ci-dessous, cochez la réponse qui exprime le mieux ce que vous avez éprouvé au
cours de la semaine qui vient de s’écouler. Ne vous attardez pas sur la réponse a faire : votre réaction
immeédiate a chaque question fournira probablement une meilleure indication de ce que vous éprouvez,

qu une réponse longuement méditée.

Score Anxiéete Score Dépression
Je me sens tendu ou énerve : Je prends plaisir aux mémes choses qu'autrefois
3| O laplupart du temps 0| O oul, tout autant
2| O souvent 1| O pas autant
1| O de temps en temps 2| O un peu seulement
0] O jamais 3| O presque plus
J'ai une sensation de peur comme si guelque chose Je ris facilement et vois le bon coté des choses
d'horrible allait m'arriver 0| O autant que par le passé
3|0 oul, frés nettement 1| O plus autant qu'avant
2 (0O oul, mais ce n'est pas grave 2| O vraiment moins qu'avant
1|0 unpeu, mais cela ne m'inquiéte pas 3| O plus du tout
0|0 pas du tout
Je me fais du souci : Je suis de bonne humeur :
3 O trés souvent 3 0 jamais
2 O assez souvent 2 O rarement
1 O3 occasionnellement 1 O assez souvent
0 0 trés occasionnellement 0 O Ia plupart du temps
Je peux rester franquillement assis a ne rien faire et J'ai limpression de foncfionner au ralenti -
me sentir décontracté : 3 O presque toujours
0 O oul, quoi qu'il armve 2 0 frés souvent
1 O oui, en général 1 O parfois
2 O rarement 0 0 jamais
3 0 jamais
J'éprouve des sensations de peur et J'ai 'estomac Je ne m'intéresse plus @ mon apparence :
noue : 3| O plus du tout
0 3 jamais 2| O jen’y accorde pas autant d'attention que je le devrais
1 O parfois O il se peut que je n'y fasse plus autant attention
2 O assez souvent 1| O |y préte autant d'aftention que par le passe
3 O trés souvent
0
J'ai la bougeotte et n'arnve pas a tenir en place : Je me réjouis d'avance a lidée de faire certaines choses :
O oul, c'est tout 2 fait le cas O autant quauparavant
3 O un peu 0 3 un peu moins gu'avant
2 O pas tellement 1 0 bien moins quavant
1 O pas du tout 2 O presgue jamais
0 3
J'éprouve des sensations soudaines de panique : Je peux prendre plaisir & un bon livre ou a une bonne
O vraiment trés souvent emission radio ou de télévision
3 O assez souvent 0 O souvent
2 O pas trés souvent 1 O parfois
1 3 jamais 2 O3 rarement
0 _ 3 O] irés rarement
~= Total du score pour |'anxiété < Total du score pour la dépression

MERCI DE VOTRE PARTICIPATION !
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Dr Vincent MOREL
Praticien Hospitalier
0299 87 3553
Fax 02 99 87 35 54

comite.ethique@chu-rennes.fr Dr Fanny Thépault

Service de pneumologie

Pontchaillou

Avis n° 16.109

Rennes, le 09/09/16

Madame et chére Consceur,

Apres étude du projet de recherche

Etude observationnelle monocentrique évaluant le murs a Internet
parmi une population cible :
patients atteints de cancer bronchique métastatiqyeainsi que leurs proches.

Le comité d’éthique du CHU de Rennes estime que@et de recherche ne contrevient
pas a I'éthique médicale.

Cet avis du comité d’éthique a été émis a l'unatéirde ses membres présents.
En vous souhaitant bonne réception.

Veuillez agréer, Madame et chére Consceur, I'exjmeske ma considération la
meilleure.

Pour le comité d’éthique
Vincent Morel

CHU Rennes Hotel-Dieu - 2 rue de I'Hotel-Dieu — CS 26419 - 35064 Rennes Cedex - & 02.99.87.35.53
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Internet use and its impact in patients with metastatic lung cancer and their close relative:

a prospective observational study
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Résumé

INTRODUCTION - Les caractéristiques du recours a Internet et son impact n’ont jamais été évalués en France chez les
patients atteints de cancer bronchique métastique et leurs proches.

METHODES - Etude prospective monocentrique menée en pneumologie au CHU de Rennes. Des questionnaires sous
format papier ont été délivrés aux patients et a un de leur proche.

RESULTATS - Entre mai 2015 et mars 2016, 47 questionnaires « patient», et 32 questionnaires « proche » ont été
complétés. La prévalence du recours a Internet, parmi les patients et leurs proches, était respectivement de 29,8% et
56,3%. Internet représentait la premiére source pour les proches, et la deuxiéme source d’information des patients apres
le médecin traitant. Les patients ayant recours a Internet étaient plus souvent des femmes, consultaient davantage
Internet quotidiennement, avaient déja dans le passé cherché des informations de santé sur Internet, et consultaient
plus la psychologue. Le recours a Internet était plus élevé durant la période suivant ’annonce diagnostique et
précédant le début du traitement. Les sites les plus fréquemment consultés étaient les sites communautaires
d’informations médicales (tels que Wikipedia ou Doctissimo). Les sujets étaient globalement confiants quant aux
informations trouvées, alors que la trés grande majorité reconnaissait ne pas savoir si les sites étaient certifiés. Prés de
80% des patients et des proches estimaient que leur recherche leur avait permis de mieux comprendre la maladie.
Toutefois, 100% des patients et des proches faisaient plus confiance au médecin. La plupart aimerait pouvoir
communiquer par mail avec leurs spécialistes.

CONCLUSION - La recherche d’informations médicales sur Internet se banalise.

Abstract

INTRODUCTION - Caracteristics of Internet resort and its impact have never been evaluated in France in patients with
metastatic lung cancer and their close relatives.

METHODS - Monocentric prospective study in the Department of Respiratory Medicine at Rennes University Hospital.
Paper forms were delivered to patients and one of their relative.

RESULTS - Between May 2015 and March 2016, 47 patient forms and 32 relative forms were completed. Prevalence of
Internet resort among patients and their relatives were respectively 29.8% and 56.3%. Internet represented the main source
of information for relative, and the second source of information for patients after their general practitioner. Patients
consulting Internet were more often women, with daily Internet use and had past history of Internet use for health
information. They more often consulted the psychologist. Internet resort was higher following diagnosis announcement
period and before starting treatment. The websites consulted were community health websites (like Wikipedia or
Doctissimo). Patients were globally confident in the informations found, while the large majority confessed not knowing
whereas the websites were certified. Near 80% of patients and their relatives estimated that their research allowed better
comprehension of the disease. All of patients and relatives were more trustful of their physician. Most would like to use e-
mail to communicate with their physicians.

CONCLUSION - Medical informations quest on Internet is becoming more and more common.
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