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Glossaire :

AVC : accident vasculaire cérébral

Crawler : logiciel informatique qui a pour principale mission d'explorer le web afin d'analyser le

contenu des documents visités et de les stocker de maniére organisée dans un index

E-santé ou Internet-santé : vaste domaine d’applications des technologies de I'information et

de la télécommunication au service de la santé
MG : médecin généraliste

Post : un message, un billet ou encore un article public, privé ou en accés contrdlé, que I'on

publie sur un réseau informatique comme Internet.

Verbatim : un compte rendu fidele des propos bruts des intervenants.
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| - AVANT PROPOS

1. Attentes des patients en rapport avec une consultation

En France, en premier recours, le praticien le plus sollicité est le médecin généraliste. Avec
une estimation de 2.000.000 de consultations chaque jour, les généralistes sont les médecins

de ville qui assurent le plus grand nombre de consultations dans notre pays (1).

Au-dela des dimensions techniques et professionnelles, la qualité des soins doit étre
également évaluée en fonction des dimensions qui sont importantes aux yeux des patients
(2). Les principaux déterminants de la sensation de satisfaction sont les capacités

interpersonnelles du soignant (2).

Dans les études réalisées, en soins primaires, les patients émettent majoritairement le souhait
gue leur MG comprenne leur probleme et qu’il fournisse des explications (3). En effet, les
personnes interrogées ont besoin d’informations complétes sur leur pathologie en premier
lieu, puis de soutien psychologique en exprimant leurs émotions librement (anxiété, besoin
de réconfort, ...). Les prescriptions d’examens complémentaires ou de traitements se classent
en 3°™e position, donc n’apparaissent pas comme une priorité. Les patients qui se sentent
compris, écoutés et qui ont recu des explications sur leur motif de consultation, se disent

majoritairement satisfaits de leur rencontre avec le médecin (3).

Les MG doivent avoir conscience de ces attentes, et offrir un échange médecin-patient adapté
en ce sens (4). L'efficacité d’une communication médecin-patient semblait liée a une

amélioration de I’état de santé dans une revue systématique de la littérature de 1995 (4).

L’étude menée a Cordoue, en Espagne, (5) semble confirmer que les personnes qui consultent
leur médecin de famille ont comme attentes prioritaires un désir d’information, et I'envie de
trouver un docteur qui s’intéresse a leur probléme, qui leur porte de I'attention. Le souhait
d’étre écouté et informé reste ici une priorité, passant toujours avant les prescriptions de

traitements. Une autre requéte est celle d’obtenir un diagnostic en sortant de la visite (5).

Si le professionnel de santé ne fournit pas une approche positive, centrée sur son patient, ce
dernier sera moins satisfait, moins habilité a faire face a sa maladie, et il aura tendance a aller

consulter différents intervenants médicaux (6).



Ces travaux existants (2,3,5,6) semblent indiquer que les attentes des patients en se rendant
chez leur médecin traitant évoluent. Les qualités d’écoute, d’empathie, la capacité a fournir
des explications claires, semblent au centre des préoccupations de ceux-ci. La communication

du praticien doit s’adapter a ces requétes.

Cependant, ces travaux comportent quelques limites. Dans ce genre de protocoles de
recherche visant a juger la qualité des soins fournis, il existe un biais de désirabilité sociale :
les acteurs (les médecins généralistes notamment) peuvent adopter un comportement
consistant a se montrer sous une facette positive, en se sachant observés.

L'idée d’utiliser des questionnaires comportant majoritairement des choix fermés peut
influencer les réponses des participants. Les études par questionnaires portant sur les attentes
et la satisfaction des patients ont ce scotome qu’elles décrivent ce que le patient attend d’une
consultation et non ce que le patient attend tout court. En effet, le cadre méme de la
consultation et les stéréotypes en MG contraignent le patient a adapter ses demandes.
L'autocensure sur des questions pouvant paraitre futiles ou sur des inquiétudes pouvant
paraitre exagérées peut aboutir a la minimisation de ces motifs potentiels.

En outre, les études sont peu nombreuses, souvent anciennes et ont un niveau de preuve

assez limité.

Le souhait de connaitre les véritables espérances des patients continue d’animer les MG.
Comment obtenir ces informations ? Quelles sont les ressources utilisées en population

générale pour répondre aux questions médicales en dehors des consultations ?

Nous avons décidé d’examiner la sphere de I'Internet-santé, des réseaux sociaux en ligne et

plus particulierement les forums de discussion concernant la santé.

2. Utilisation de I'Internet-santé

Il existe des informations médicales validées consultables a tout moment par les patients,
permettant un approfondissement des connaissances depuis leur lieu de vie et parfois une

réassurance en ligne (7).

Cette recherche d’informations sur une maladie ou des symptomes est un des usages

d’Internet dans le domaine de la santé.
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Dans le travail de 2015 (8), 47% des internautes bretons interrogés aprés une consultation se
rendaient sur Internet afin de mieux comprendre ce que leur MG leur avait dit. Néanmoins,
I’étude n’a pas permis de conclure sur I'impact de ces recherches en ligne sur les consultations
médicales : tant sur le plan quantitatif (augmentation ou diminution du nombre de
consultations) que qualitatif (renforcement de la confiance ou au contraire apparition de

défiance).

Une autre étude réalisée en interrogeant les personnes se rendant sur Internet a la suite d’une
consultation avait permis de mettre en évidence que le plus souvent, ces utilisateurs étaient
susceptibles de se rendre sur ce réseau du fait d’'un manque d’informations par leur médecin,

et non de mauvaises informations (9).

La qualité des informations médicales techniques et scientifiques disponibles sur Internet est
variable, (10) pourtant leur recherche semble étre une des origines de |'utilisation d’Internet

par les patients.

D’autre part, les utilisateurs peuvent accéder a des astuces pour mieux vivre avec la maladie,
a des expériences de vie avec une pathologie (les apports de témoignages et de nouvelles sont
des messages trés fréquents) (7,11). Les informations médicales et émotionnelles se

mélangent (11).

Notons également le taux important de personnes qui se sont dirigées vers un forum abordant
un probléme médical similaire afin de lire les messages de semblables (82,4% des patients qui
ont interrogé Internet apres leur consultation avec le MG) (9). Ceci renforce I'idée d’une envie

de connaitre les expériences de malades vivant une situation similaire.

Les participants transmettent des messages exprimant des sentiments polarisés (positifs ou
négatifs) concernant leur santé. Les similitudes exprimées entre un groupe de personnes qui
peuvent partager leurs expériences personnelles avec une pathologie, mais aussi leurs
émotions, contribuent au développement de I'empathie (12). Cela en fait des lieux privilégiés

de soutien.

Néanmoins, la dichotomie entre sentiments positifs et négatifs seule n’est pas suffisante pour
I'analyse d’un forum de santé en ligne contrairement a d’autres études plus traditionnelles

(13).
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La complexité des sentiments exprimés nous amene a orienter ce travail vers une recherche
globale des motivations amenant le patient a poser une question en rapport avec la santé en

ligne.

Un travail de these réalisé en 2017 (14) a consisté en une revue systématique de la littérature,
visant a décrire les motivations des patients qui effectuent des recherches d’informations en
santé et leur lien avec une consultation. Le plus souvent cette recherche d’informations en
santé n’avait justement pas de rapport avec une consultation. Quand elle avait un lien, il
s’agissait majoritairement d’un complément d’information, et non d’une mise en concurrence
avec le médecin. Les motivations générales qui ressortaient de ce travail étaient : une
implication dans sa propre prise en charge, la curiosité, une inquiétude, une mutualisation des
expériences ou encore le fait de pallier a un manque (de communication, d’informations,
d’écoute...) (14) Il existe cependant des biais de sélection des études et de représentativité de

I’échantillon dans ces études, ne permettant pas de tirer de conclusion franche.

Une étude des échanges entre les participants du forum ‘Doctissimo’ a été publiée en 2010
(15). Les témoignages sont plus fréquents que les informations médicales scientifiques. Les
informations se construisent plutét au fil des discussions entre utilisateurs, mélant

connaissances et vécu émotionnel (15).

Un autre travail de thése en 2013 consistait a analyser des posts du forum de santé
“Doctissimo’, afin d’étudier les motivations (16). Les affects exprimés semblaient souvent
négatifs, avec notamment une inquiétude concernant la santé, et la recherche d’un lien entre
personnes malades. Le recueil de données a partir d’'un questionnaire pré-concu et la

présence d’un seul observateur engendrent un grand biais de subjectivité.
Ces différents écrits ne sont pas suffisants pour répondre a notre question.

La recherche d’un vécu, d’'une expérience avec la maladie, semble néanmoins constituer une
des motivations majeures des personnes qui débutent une discussion en ligne. L'inquiétude

et le besoin d’étre rassuré apparaissent aussi comme des motifs prépondérants.

Cela constitue notre principale hypothése. En effet, ces échanges d’expériences de vie entre

personnes malades ne peuvent pas étre apportés par le médecin généraliste en consultation.
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Celui-ci peut néanmoins fournir les explications adaptées, et s’il percoit 'inquiétude de son

patient, I’apaiser en réponse.

3. Recherche d’informations en santé sur Internet et forums médicaux de discussions.

Internet occupe une part notable de la vie quotidienne, affectant les maniéres de travailler et

de communiquer. L'essor des téléphones mobiles a participé a cette intrusion (17).

La généralisation d'Internet, consultable a toute heure et par des personnes de tout age,
permet un accés continu aux informations médicales sur de nombreux sites en ligne. La qualité

de ces informations est tres hétérogene (10).
a) Recherche d’informations en santé sur Internet

Le nombre d’Européens utilisant Internet pour trouver des informations sur la santé est en
augmentation, ce constat semble étre en accord avec le nombre de patients curieux et
autonomes concernant leur santé (18). Dans les 7 pays participants a ce travail (Danemark,
Allemagne, Gréce, Lettonie, Norvege, Pologne, Portugal), les patients les plus enclins a
consulter le web pour décider de consulter un médecin ou non sont jeunes (<25ans), et ont
un niveau d’éducation élevé (18). Ce travail suggere qu’Internet a un impact sur la facon dont
les individus traitent une consultation mais aussi sur leur comportement envers les
professionnels de santé et le systtme de soins. En effet, durant les 18 mois d’enquéte, la
proportion de personnes utilisant Internet pour se préparer a une consultation, trouver des
informations médicales aprés une consultation (2" avis) ou pour utiliser les renseignements
trouvés en ligne afin de questionner leur médecin ou de suggérer une prise en charge, a

fortement augmenté (18).

Les médecins sont de plus en plus susceptibles d’avoir des consultations avec des patients
compétents (qui ont acquis des connaissances en matiére de santé) et autonomes, actifs dans
la prise en charge. (11,19) Ceux-ci challengent alors leur MG de différentes manieres.
Néanmoins, les réseaux sociaux dans le domaine de la santé semblent plus apparaitre comme

complément et non concurrent des professionnels de santé (11).
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En Australie, une étude nationale (20) réalisée sur la pratique et I'activité des MG, confirme
que les patients qui effectuent le plus de recherches sur Internet sont les personnes a haut

niveau socio-économique, mais aussi les patients jeunes.

En 2011, un article s’est intéressé a la prévalence de la recherche d’informations en ligne apres
une consultation chez les membres d’'un forum de discussion, et aux raisons de cette
recherche. (9) Sur la totalité des personnes interrogées, dans les 30 jours suivant une
consultation, 68,2% se sont rendus sur Internet. Ce résultat confirme toujours cette forte
appétence a utiliser les informations sur la santé en ligne. Le fait d’utiliser Internet était
associé avec le fait d’étre de nature inquiete. La raison le plus souvent évoquée était la

curiosité (70,6% des patients ayant visité Internet post-consultation) (9).

Les individus les plus prédisposés a rechercher des informations sur la santé sur Internet
semblent donc étre jeunes, ce qui renforce I'impression que leur nombre est en constante

augmentation dans le temps.

Bien qu’il soit important d’encourager les patients a étre actifs dans leur prise en charge
médicale, le r6le du MG est aussi de les orienter vers des ressources fiables et de rester vigilant

face aux possibles mauvaises interprétations.

Le développement de l'Internet-santé et les usages qu’en font patients et médecins
participent a la transformation de la relation médecin-patient. Le savoir médical n’est plus
I’'apanage du médecin, et est donc ‘désacralisé’. Néanmoins, ce nouveau rapport ne semble
pas menacer la relation médecin-patient, mais plutot rapprocher les protagonistes et tendre

vers une relation équilibrée (21).

Parmi les plateformes les plus fréquentées dans ce domaine de la santé, les médias sociaux
tels que les forums, blogs ou réseaux sociaux (Facebook, Twitter...) jouent un réle de plus en

plus important (21).

Ces formats sont souvent plus accessibles pour les patients que ceux diffusés par les soignants

et la santé publique, qui comportent des termes plus techniques et scientifiques.

Ce constat de forte fréquentation nous a incités a nous intéresser plus précisément a ces
réseaux de communication en ligne, et notamment aux forums de discussion, qui sont un lieu

privilégié d’expression des patients.
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b) Forums de discussion et applications en recherche qualitative

L'emploi des forums de santé pour la réalisation d'études qualitatives permet de générer une
multitude de données, la taille de I'échantillon est conséquente, ce qui est parfois difficile a
obtenir dans ce type de recherche (22). Ces données sont anonymes, non dirigées et le plus
souvent représentatives. (10,23) Elles bénéficient d’une crédibilité décente pour la réalisation
d’une étude qualitative. (23) En effet, les conversations sont authentiques, il n'y a pas
d’intervention extérieure ; I'anonymat permet de s’affranchir du jugement extérieur d’un
professionnel de santé menant une étude potentielle, la parole est donc libre, le participant
ne se sent pas observé par le chercheur ; les discussions sont retranscrites telles quelles,
automatiquement ; le taux de participation est trés important. Les données sont le plus

souvent libres et publiques (23).

L'exemple de l'utilisation d’un forum de discussion en ligne concernant des victimes d’AVC

confirme un taux de réponse important, une liberté d’expression notable (24).

Cette ressource est adaptée pour étudier les besoins, les émotions d'une population, (22) et
élargir le champ d’une recherche traditionnelle. Ces données apportent une nouvelle vision,
plus proche de ce que pensent vraiment les patients, en s’affranchissant d’un biais de recueil
lié a un questionnaire, ou a un entretien mené par un investigateur, qui peut amener

I'interlocuteur a adapter certaines de ses réponses.

A la suite de ces observations, nous avons envisagé d’étudier les attentes des patients, par le

prisme de ces forums en ligne.

c) Forum de discussion en ligne

Un forum de discussion (25) peut se définir comme ‘une correspondance électronique archivée
automatiquement, un document numérique dynamique, produit collectivement, de maniere
interactive’. Ce dispositif de communication asynchrone permet a la fois un échange
interpersonnel (entre 2 utilisateurs), mais aussi une communication de masse (les messages
sont publics et lisibles par tous les internautes). (25) En effet, lorsqu’un participant se rend sur

un forum de discussion, il a deux possibilités :
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- Rester un simple lecteur (il lit les messages existants sur les sujets qui 'intéressent,
mais ne poste pas de message).
- Participer activement en postant un message (il devra alors s’identifier sur le forum

avec un compte utilisateur, accepter et respecter les régles de ce lieu).

Le premier message d’un fil de discussion (26) fait partie de la communication de masse.
L’émetteur s’adresse aux nombreux autres utilisateurs, et non a une personne en particulier.
Les réponses qui seront apportées a ce premier post relévent plutét de la relation

interpersonnelle.

La communauté d’utilisateurs d’un forum est une de ses principales caractéristiques. Pour la
construire, il est souvent nécessaire de passer par une forme d’intimité qui implique une part

de dévoilement de soi, de partage d’émotions et d’avis divers.

L’'exemple du forum Doctissimo est présenté comme un lieu de partage, par les participants,
d’aspects majoritairement négatifs de leur vécu. (26) lls y expriment leurs peurs, leurs
maladies, etc. Cela reléve effectivement de la sphére intime. Le fait d’en parler a une

communauté peut permettre d’obtenir du soutien, de la réassurance notamment (26).

d) Forum de santé ‘Doctissimo’.

Lors d'une recherche simple sur un motif médical, le plus souvent, la premiére page proposée
sur les moteurs de recherche courants (Google, Yahoo, ...) est la page Doctissimo. Le
Communiqué de Presse de Médiamétrie concernant I'audience Internet globale, datant de
janvier 2020, classe Doctissimo en 47éme position des marques les plus visitées, avec en

moyenne : 13 903 000 visiteurs par mois, et 939 000 par jour (27).

Au sein du site, la rubrique qui géneére la majeure partie de 'audience se nomme ‘Forum de
Santé Doctissimo’. Cette page est un forum interactif de discussion en lien avec la santé, animé
par les internautes. Il se présente comme une suite de catégories créées par le site, afin de
faciliter I'accés aux utilisateurs, en les orientant directement vers le sujet qui les concerne.

(28) Voir ANNEXE 1.

Plus généralement, ce forum de santé embauche trois modérateurs (29). Leurs roles

consistent en une relecture des messages, une suppression des posts qui ne respecteraient
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pas la charte d’utilisation du site (caractere violent, injurieux, etc..), ils doivent aussi éviter la
publication de contrevérités scientifiques. Pour cela, les modérateurs prodiguent des conseils,
mais ont interdiction de réaliser une consultation en ligne ; ils se doivent d’adresser les

personnes a un médecin si cela semble nécessaire (29).

Notre choix s’est naturellement orienté vers ce site du fait de son audience importante, de sa
facilité d’utilisation, et de I'hétérogénéité des sujets médicaux abordés, qui couvrent une

grande majorité des champs de la médecine générale.

Ce travail s’intéresse aux motivations des personnes qui postent un premier message sur un
forum médical (exemple du Forum de santé Doctissimo), ce sont des internautes qui prennent
la décision d’aller créer un sujet sur le forum, en s’adressant aux autres utilisateurs. Nous
souhaitons comprendre les raisons qui les aménent a poser une question médicale en ligne
(que ce soit en premier recours, ou bien a la suite d’un avis médical). La personne qui ouvre
un sujet de discussion ne subit aucune manipulation, il n’y a pas de contexte préalable, pas
d’influence. L’anonymat permet d’obtenir une liberté de parole. Les données recueillies dans
ce forum de discussion sont représentatives de la pensée réelle de ceux qui postent ce premier

message.

4. Obijectif principal et objectifs secondaires

Initialement, notre champ de recherche concernait les forums de discussion en santé. La
motivation a poster nous a paru étre I'idée la plus intéressante, en effet elle tente d’expliquer
pourquoi une personne décide d’aller poser une question, sur ce lieu qu’est le forum et ce
gu’elle cherche a obtenir en faisant cela. Sans pré-conception, nous avons débuté I’analyse et

défini progressivement les différentes catégories.

L’objectif principal est de définir les principales motivations des personnes qui décident d’aller
poster un premier message, de créer un sujet sur un forum de santé en ligne (ici nous prenons

I’exemple du forum Doctissimo), et dans quelles proportions.

Les objectifs secondaires sont les suivants :
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-Evaluer la proportion de personnes prenant un ler avis en ligne sans souhaiter consulter de

médecin ou postant un message aprés/avant contact avec un praticien médical.

-Evaluer les freins que rencontrent les personnes en vue d’une consultation en médecine

générale.

-Comprendre ce que les personnes peuvent trouver sur les forums en ligne, et non en

consultation.

-Envisager des pistes d'amélioration dans la relation médecin-malade, en médecine générale.

5. Description de I’étude

> Schéma de I’étude

Il s’agit d’'une étude descriptive rétrospective non directive, mixte : qualitative et quantitative.
Elle est réalisée par deux internes puis médecins remplacants (en médecine générale), a

I’Université de Bordeaux.
> Choix du format de la thése

Nous avons rédigé une these en format article, permettant de mettre en forme un article prét

pour soumission a une revue.
» Recueil de données

Nous avons contacté les responsables du site Doctissimo en débutant cette thése, pour leur
exposer nos objectifs. Nos interlocuteurs n’ont pas souhaité extraire les données dont nous
avions besoin (en I'occurrence les premiers posts des internautes, entre janvier 2017 et
décembre 2019), afin de faciliter I'accés au site. Ils nous ont donné un accord oral pour la

réalisation de ce projet.

Les données du forum étant publiques et anonymisées (utilisation de pseudonymes), nous
pouvons les utiliser telles quelles en tant que lecteurs extérieurs. Ici, il n’est donc pas
nécessaire d’obtenir une autorisation de la CNIL (Commission Nationale de I'Informatique et

des Libertés).
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Le recueil de données s’est effectué a partir de notre acces public a ce site, en réalisant un
« crawler » (logiciel informatique qui a pour principale mission d'explorer le web afin
d'analyser le contenu des documents visités et les stocker de maniére organisée dans un
index). Ici le programme informatique avait pour but d’enregistrer et formater en document

‘word’ les posts qui apparaissaient en navigation réelle sur le site.

Ce crawler a permis de récupérer en format texte tous les premiers messages des fils de
discussion répartis de facon inégale entre toutes les catégories créées par le site Doctissimo

entre le 1°" janvier 2017 et le 31 décembre 2019.

Ces dates sont choisies afin de respecter un espace-temps qui semble suffisant devant notre
impossibilité de connaitre le nombre de premiers messages postés par mois. Nous avons
décidé de retenir une période de 3 ans qui semblait assez large. La date de fin est fixée au 31
décembre 2019 volontairement, pour exclure tous les messages se rapportant a la pandémie

de COVID 19.
Les verbatims sont laissés sous forme originale.

Les catégories sont engendrées arbitrairement par le site. Nous avons retenu 72 catégories en
excluant la rubrique nommée ‘Salle Détente’ qui ne traitait pas directement de sujets

médicaux. Voir ANNEXE 1.

L'analyse des posts se fait par catégorie et par ordre arbitraire d’apparition sur le forum,
correspondant aux messages commentés le plus récemment, qui se sont positionnés en

premier lors de la réalisation du crawler.

» Double codage
Durant cette these, chaque post bénéficie d’'un double codage (deux co-thésards).
Ceci vise a éviter un biais de subjectivité.

Les verbatims sont codés avec l'aide du logiciel NVivo, apres plusieurs lectures, nous
établissons une arborescence de nceuds correspondant aux motivations principales menant
les usagers du forum a poster un premier message, ce qui correspond a notre objectif

principal.
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Nous dégageons également des codes pouvant répondre a des objectifs secondaires, en
rapport avec la mention d’un médecin (généraliste ou autre spécialité), avec les sentiments

engendrés par une rencontre passée ou future avec un soignant.
» Théorisation ancrée

Ces verbatims codés sont analysés selon une méthode d’analyse par théorisation ancrée,
méthode reconnue en recherche qualitative.

Cela consiste en ‘une démarche itérative de théorisation progressive d’un phénomeéne’,
I’évolution n'est ni prévue ni liée au nombre de fois qu'un mot ou qu'une proposition
apparaissent dans les données (30).

Il est possible d’isoler six étapes qui marquent |'évolution d'une analyse par théorisation

ancrée (30) :

étre nommeés. Lors d’une seconde lecture, nous regroupons les codes crées qui peuvent

former une méme catégorie puis sous-catégorie.

les catégories déja créées.

-l'intégration, moment central de cette méthode, pendant lequel I'essentiel du propos doit

étre cerné. L'objectif de I'étude doit étre reprécisé en fonction des avancées de notre analyse.

avons essayé de mettre en évidence les raisons qui poussaient une personne a se rendre sur
un forum de santé et notamment son lien avec une consultation. Par exemple, ici, nous
essayons de comprendre le lien entre les motivations des personnes qui postent, et une

consultation (passée ou future) ou bien la décision justement de ne pas consulter. Ceci pourra
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nous permettre de comprendre ce que les personnes trouvent en ligne et non dans leur

rencontre avec leur médecin généraliste par exemple.

dimensions du phénomene étudié.

La méthode est un aller-retour constant et progressif entre les données recueillies sur le

terrain et un processus de théorisation (31).

La méthode par théorisation ancrée choisie pour I'analyse permet d’explorer les ressentis des
utilisateurs du forum sans appliquer d’hypothése de départ, en réalisant un codage libre. Elle

offre la possibilité a de nouvelles idées d’émerger.
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Motivations of the participants who post a message in an Online Health forum : A

qualitative and quantitative descriptive study in the French health Forum Doctissimo

ABSTRACT (249/250 words)

Background : For over 20 years and despite the development of new social networks, health
forums have remained a privileged place for patients to exchange around health issues. This
study researches the participants’ motivations to post a message in an online French Health

Forum (called ‘Doctissimo’).

Method : Between 1st January 2017 and 31st December 2019, the first posts were recorded
on the ‘Doctissimo’ health forum, in their initial format by a crawler. The transcripts were
imported in the qualitative analysis software Nvivo. Two researchers codified the data until a

theoretical saturation was obtained.

Results : Four categories of motivations were identified : 1) 'Requesting' allows the exchange
of mainly medical information, or a feedback on experiences with the disease : 44 .81%, 1722
codes ; 2) ‘Worrying, need for reassurance’ : 27.74%, 1066 codes; 3) ‘Self-expressing’ mainly
enables catharsis leading to emotional liberation : 19.88%, 764 codes; 4) Community spirit is
a central element to create an emotional support group : 7.57%, 291 codes. The relationship
and the obstacles to a medical consultation are described. When mentioned, the relationship
with a healthcare professional is generally marked by doubts, confusion, or a lack of

information.

Conclusion : Patients log in to confront a community, they feel free and legitimate. Resorting
to the information offered by the Internet is a way of reassuring themselves or of being
confirmed in their own hypothesis/ provided by a health professional. Patients are looking for

an immediate response.

Keywords : Online Health Forums, Patients’ motivations
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Background

The General Practitioner (GP) is the basis of the healthcare system in France.! He is himself a
powerful therapeutic agent. ? The social and psychological elements of the relationship with

the health professional are of great importance to the patient. 3

In the studies carried out in primary care, the majority of patients expressed the wish that
their GP understands their problem, is a skilled listener, is empathetic and could provide clear

explanations. 3-°

Nowadays, the practitioner is no longer the only source of information, given the increased
development of means of communication and exchange. Resources used in the population to

answer medical questions outside of consultations are of interest to GPs.

The Internet takes up more and more space in health, medical information through this means
is continuously accessible, since most people have permanent access to the Internet through

their phone. 7 The quality of this information is heterogeneous and difficult to assess. 8

Online discussion forums are privileged places of expression for users. The conversation is
instantaneous, asynchronous, directly transcribed, the anonymity can be guaranteed, the

speech is liberated. ®!

In the health care domain, these online forums have a significant audience. In January 2020,

13,903,000 users per month visited the health forum 'Doctissimo', and 939,000 per day.*?

The forums allow access to medical information but also to experiences of living with the
disease, tips. Emotions are therefore mixed with medical details.?"*3 Users go first to a forum
that focuses on a health problem similar to their own.* The expressed feelings are often
polarized (positive and negative)'3 ; however, this dichotomy is not sufficient for the analysis

of a forum.1®

As a health professional, the place of these social health networks is undeniable in our
practice. In order to understand the expectations of patients, we decided to study the social
networks related to health and in particular the Health Forum 'Doctissimo'. Our main objective
is to describe the motivations for posting a first message, starting a discussion topic and in
which proportion, in order to identify what these patients find in these online health forums

rather than during a visit to their doctor.
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Methods

Study design, Data collection, Sampling
This study is a qualitative and quantitative, non-directive, retrospective descriptive study.

The data of this study are represented by the first messages of a thread, posted on the 'Forum
de santé Doctissimo'. These verbatims are kept in their original form, without changing the
spelling and collected in a systematic computerized way using a crawler. For the purpose of

this article, the verbatims are translated into corrected English.

These verbatims are taken by successive categories (created by the Doctissimo site), in the

order of arrival (last commented message).
Ethical consideration

The information in this forum is public, freely available on the Internet, therefore agreement

is not required.
Data Analysis

Message content is coded using ‘NVivo’ software by two separate researchers. The verbatims

are analyzed as they are received, using the grounded theory method.¢’

The posts being numerous it allowed a quantitative analysis by means of the ‘Excel’ software,

from obtained qualitative results.
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Results

Between January 1, 2017 and December 31, 2019, 10,000 posts were approximately
identified. The data saturation occurred after the analysis of 1584 posts (7 posts were
removed from the analysis because of their uninterpretable character or because they were

messages from the moderator).

Principal motivations

The main categories represented by the coding frequency, respond to the principal objective.
(Fig 1, Table 1.) The key motivations are: 'requesting', 'worrying, need for reassurance’, 'self-

expressing', a sense of community.

Fig 1. Users' motivations on the 'Doctissimo’ health forum
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Table 1. Users motivations on the ‘Doctissimo’ Health Forum

Categories Subcategories Number | Percentage | Overall
of codes | per percentage
category
REQUESTING | Requesting medical 1111 64.52% 28.91%
1722 codes information (technical
medical questions/guidance,
advice/diagnosis/advice on
treatment)
Asking for feedback, looking 453 26.31% 11.79%
for a similar experience
Asking for non-medical 133 7.72% 3.46%
advice, non-medical
information
Asking for a deontological - 25 1.45% 0.65%
moral - medico-legal -
ethical advice
WORRYING Deviation from a standard Concerns about 386 36.21% 10.04%
NEED FOR symptoms
REASURANCE
1066 codes Concerns about a 67 6.29% 1.74%
biological sign, test
results
Concerns about a 47 4.41% 1.22%
feeling of
behavioral or
physical
abnormality
Concerns about a 22 2.06% 0.57%
feeling of loss of
control
Anticipation, Event Concerns relatedto 197 18.48% 5.13%

preparation, Risk

assessment

an evolutionary

process (evolution

of a disease,
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healing process,

after-effects,

relapse)
Concerns about 103 9.66% 2.68%
having a severe
illness
Concerns related to 59 5.53% 1.54%
a surgical
intervention, a
future medical
contact, a need for
hospitalization.
Concerns about a 39 3.66% 1.01%
life choice, life
event
Concerns about taking a 76 7.13% 1.98%
treatment or substance and
its side effects
Concerns related to 70 6.57% 1.82%
diagnostic or therapeutic
errancy
SELF- A negative feeling, catharsis 354 46.34% 9.21%
EXPRESSING
764 codes Telling one' s story, 281 36.78% 7.31%
testifying
A positive feeling 103 13.48% 2.68%
A political or ethical opinion 26 3.40% 0.68%
COMMUNITY | Place of psychological 103 35.40% 2.68%
291 codes support
Place to exchange ideas, 86 29.55% 2.24%
meet similar people
Dare to tackle a taboo, 42 14.43% 1.09%

embarrassing subject
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Business purposing, 32 11.00% 0.83%

Advertising

Participatory experience, 28 9.62% 0.73%
community survey,

knowledge aggregation

1. Requesting (Fig 2)
Most users seem to go to the 'Doctissimo' health discussion forum to ask a question. The
'request' section is the one that is coded most frequently. It includes heterogeneous sub-
categories. Among these questions, those related to a purely medical subject come up most.
«Isn’t it possible to detect a possible Alzheimer when having a scan?», « Is it the trigger finger?
[...] Is there anything | can do besides rest?», « | think I'm running out of benzodiazepines |[...]

so can you tell me if | can compensate with SOLIAN or THERALENE or ABILIFY.»

The feedback request is also at the heart of the users' motivations. « I think | have described
my symptoms the best | can. Although | do not expect a medical diagnosis from you, you have

an experience that no doctor has. »

Fig 2. Category 'REQU ESTING' Advice on treatment
B Diagnosis
W Conduct, advice, solutions

B Technical medical questions

Request medical information 267 317 435

Ask for feedback, look for a similar experience “

Sub categories

Ask for non-medical advice, non-medical information m

Ask for a deontological - moral - medico-legal - ethical I
advice 25

0 200 400 600 800 1000 1200
Number of codes
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2. Worrying, Need for reassurance (Fig 3)
Looking for reassurance comes second, with users expressing their concerns on the health
forum. These apprehensions are most often related to a deviation from the norm, in particular
symptoms that alarm the participants (pain, physical or functional signs) : «/ am reaching out
for a problem that worries me a lot [...] For the past month | have had a slight pain in my
forehead.», «[...] What do you think of the kind of red "patch" or "lump" | have in my throat?
[...] I noticed it 2-3 days ago and it has been worrying me ever since.», «here | am, stumbling

over my words, mixing them up. [...] this really worries me. ».

The manifestation of anticipatory anxiety is also widely represented, for example, the fear of
having a severe illness : « It's stupid but I'm afraid of having bone cancer or polyarthritis,
something like that», or fear of surgery : « I'm going to have surgery on my diverticula and I'm

a little stressed... »

Fig 3. Category "WORRYING/NEED FOR REASURANCE'
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Concern about taking a treatment or substance and its side
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@
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B About a life choice, a life event 39 codes
B About Symptoms 386 codes
About a feeling of behavioral or physical abnormality 47 codes
About a feeling of loss of control 22 codes

About a biological signs, test results 67 codes
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3. Self-expressing (Fig 4)
This category includes messages that are posted in order to tell one's story, one's experience,
or often convey polarized feelings (negative though a catharsis, or positive when sharing good

news, an improvement).

Catharsis is strongly represented, people come to this forum to express (in order of
frequency): moral suffering/sense of despair, sense of deadlock/diagnostic dead-end, feeling
misunderstood, physical suffering/pain, sense of disability, feeling guilty, anger, complex,

emotional trauma, conveying bad news.

The desire to testify is a strong motivatior as people relate their experiences, which often
corresponds to their personal history, the history of the disease, their experience, an

acquaintance, an advice, an expertise, a confidence, alerting the community of a danger.

Positive feelings are a minority : «/ used to drink like a fish, | managed to stop in one week,

through sheer willpower,][...] »

Fig. 4 Category 'SELF-EXPRESSING'

Positive feeling; 103 codes m15 16

Negative feeling, catharsis; 354 codes | 30 13 13“ 62 9 162
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B Experience; 62 codes

Feeling of being misunderstood; 30 codes

Anger; 13 codes

Complex; 13 codes
B Feeling of guilt; 14 codes
m Feeling of handicap; 17 codes
B Emotional trauma; 12 codes

Feeling of deadlock/diagnostic impasse; 62 codes

Bad news; 9posts

Moral suffering/feeling of despair; 162 codes
M Physical suffering/pain; 22 codes
B Helping the community; 53 codes
B Improvement, healing; 19 codes

Resolution, decision; 15 codes

Recommendations for treatment; 16 codes
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4. Community (Fig 5)
Some participants post messages in a community spirit, so as to create links with other
members, to obtain the support of a group, even anonymously. The most important factor
seems to be psychological support « [...] On this forum | am just looking for moral support [...]»
and the desire to develop intimate links through the internet «Maybe | could meet people in

the same situation as me, it could be reassuring or maybe depressing.»

Fig 5. Category 'COMMUNITY'

Place of psychological support [ (03
Place to exchange ideas, meet similar people _ 86
Business purposing, advertising _ 32

Sub Categories

Participatory experience, community survey, _ 28
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Meeting a health professional

The mention of a health professional is coded 651 times (592 posts on the forum). In 80.9%
messages, users have already consulted a doctor. The rest either plan to consult, don’t want

to, are unable to because of doctor’s unavailablity, or ask if it is necessary.

The proportion of messages mentioning that they have already consulted a caregiver before

posting a message is less than 1/3 of the corpus (30.23%, 479 posts, 496 codes).

The distribution of codes for users who have already consulted a doctor is as follows:

Fig 6. users who have already consulted a doctor on 'Doctissimo' health forum
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Reason to post

Among those who explicitly state that they have already consulted a health professional,
70.98% (340 posts) request further medical information. 65.97% (316 posts) express a need
for additional reassurance, despite the consultation : « | went to see a doctor [...] He [...]
prescribed Lyrica which | have not yet taken because | have the impression that it is quite a
strong drug. Despite the fact that he told me that it was nothing serious, | am very stressed,

frightened, [...] »

However, there are 472 posts with a view to obtain reassurance, when the user does not say

that they have consulted a health professional (59.89% of the posts expressing worry).
Of the 1584 analyzed verbatims, only 190 (about 12%) explicitly refer to their GP.

About 59.5% of the messages do not explicitly mention a relationship with a health care
provider in their post, so it seems that they consider solving their problem via the health forum

or talking about their situation to the forum community first.
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Possible barriers to consultation experienced by patients

Not having consulted previously can be explained by the immediate unavailability of the
doctor (temporal or geographical), (3.41% of analyzed posts). On the forum, there are neither
spatial, nor temporal barriers which allows the user to ask their question immediately, without

having to go anywhere. «here | am, waiting for my appointment with my doctor. »

Categorical refusal to consult is rare (1.64% of the total corpus). Fear or shame of consulting

constitute the majority of the refusals.

The notion of community is central, it is possible to talk anonymously to a group. This is the
main motivation for about 7,57% of the corpus: « | wanted to open this discussion because we
need to share our experience [...]. | want to share our journey to try for a baby that ended up
positively or negatively [...], we need others to share... » The forum is used as a space of
psychological support, of exchanges between fellow human beings which allows to create
interpersonal links via the Internet, or to approach a taboo subject online because of its

embarrassing character: « | know it's abnormal but | don't dare go to my doctor, [...}.»
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Discussion
Main Findings

The findings suggest that the main motivations of the users of an online forum are the search
for medical information, the request for feedback in order to have the testimony of someone

who has experienced the same situation, and the need for reassurance in several domains.

The people who participate in this health forum seem to mainky want to find an answer to a
medical question, asked anonymously, immediately, within a group. Organisation is more
convenient and a quick answer without waiting for an appointment with one's doctor is easily

obtained.

The search for feedback is very interesting, because this notion does not exist during a medical

consultation, how patients feel and testify is what remains important.

The need for reassurance is also represented, it echoes a concern expressed by the person
who posts. This anxiety can be caused by different everyday phenomena. In most cases, it is

induced by the appearance of symptoms (a physically visible sign, a felt functional sign, a pain).

The main purposes that emerge from this work seem to be modelled on the functioning of
human-to-human communication. Messages can be used to communicate an emotion or an
attitude, to transmit information or to refer to the context, to play with language, to establish

a contact with the other, to use language to try to make the recipient (re)act. 2

On this forum, negative affects are over-represented. Indeed, the people who come to share
are generally doing it to free themselves from these emotions. Sharing their affects and their

mostly negative experiences allows them to obtain social support from the community. 12

The formulation of their concerns also makes it possible to obtain support, associated with a

reassurance.

The relationships with a health professional reported in our study are often conflicting or
express a lack of confidence in the opinion of the medical interlocutor. These doubts seem to
be largely explained by a lack of information, and the participants decide to obtain

confirmation of the medical opinion on the forum. The therapeutic value of a quality doctor-

35



patient relationship is priceless.’® The need for clear information, helping them to understand

their health problem, seems to be a central concern.?°
Comparison with other studies

Battaia's work (2012) on health discussion forums supports the external consistency of our
study. Pure medical information is at the center of concerns?! expressed on health forums ;
moreover, patients seem to be looking for disease-related life stories?? which triggers
emotions. These do not come into play in the exchange of medical information but only in the
exchange of testimonies and feelings about the disease.?! Rather than the legitimacy of the
professionals it is the experience of living with the disease that is valued.'* And yet, the study
shows that medical information is a central element of the Internet users' stories, and

participants need to deepen their knowledge while being reassured. 1
Strengths and limitations

This study is original. Non-directive, it uses data from a health forum, where expression is free,
avoiding a bias in data collection. The use of double coding allows to reduce the bias of

subjectivity. 22

A qualitative analysis based on the grounded theory approach'®7.23 is particularly adapted to
this work,?* since the factors we observe are feelings, designs, emotions, reactions. The use of
a mixed method combining qualitative and quantitative analysis allows to enrich the

understanding of the studied phenomenon.?%24

Here, we used raw data from an online health forum, which is a credible source in the field of
qualitative research.® The analysis made it possible to inductively generate a theorization of
the phenomenon of these forums by proceeding through conceptualization, thus

progressively linking qualitative data.!®
All these elements strengthen the internal validity of our study.

However, this work has some limitations. The descriptive and retrospective nature of the
study lowers the level of evidence. The representativeness of our sample is difficult to
establish since only active users have a voice and because of the anonymity of the participants,
even if a few communicate information about themselves. It also appears that the audience

of this forum is largely female.?> The forum is strictly French-speaking and therefore accessible
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only to people who understand the language. This may weaken the external validity of the

study.

Silent readers who do not post a first message or participants who have written following a
thread are not taken into account in the study, which may create a lack of data. Nevertheless
the theoretical saturation of the data was reached after having read 1584 posts entered in the

analysis.
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Conclusion

The importance of the internet and social networks in our lives is undeniable, and medical
practice is no exception. Understanding what patients are looking for and finding online is
essential for the modern doctor. This study aims to analyze the verbatims posted by the
general public on a French medical forum in order to identify what the participants are looking

for.

This study highlights the fact that beyond the research of medical information that does
require a health care provider’s technical knowledge, patients come to confront their feelings,
worries and emotions within a community in which they feel free and legitimate. Resorting to
the information found on the Internet is a means to reassure themselves, to confirm their

hypothesis or the one provided by a health professional.

Another practical advantage of these forums is getting an immediate response which could

also be offered by the development of teleconsultation in France.

It is necessary to integrate this new source of (online) information available to all, in order to

increase the patient's trust and adherence to a fair and reasoned model of care.

The patient-doctor relationship should be based on appropriate communication. This
communication, if well conducted, should allow for a better analysis of the patient's
expectations, whether they are clearly visible or hidden. In this way, emotional needs can be
better met and the patient's feelings can be soothed. Creating a space of trust in which the

patient feels free to confide is also a challenge in primary care.

A further quantitative statistical analysis of the database should be led so as to specifically
examine the links between 'mentioning a doctor' (before or after a consultation) and the
patient’s motivations, and then compare the results with the interactions among forum

participants who do not mention a doctor.
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IlI- Discussion

Principaux résultats

Les résultats de notre travail classent les motivations des utilisateurs qui postent un premier

message sur le forum de santé ‘Doctissimo’ en 4 grandes catégories (par ordre de fréquence) :

» Demander (1722 codes ; 44,81%), notamment des informations médicales, mais aussi
des retours d’expérience avec la maladie, afin d’obtenir des témoignages.

» Inquiétude (1066 codes ; 27,74%), qui inclut une nécessité de réassurance.

» Exprimer (764 codes ; 19,88%) des sentiments polarisés positivement ou plus souvent
négativement en guise de catharsis, raconter son vécu, son histoire, etc.

» Communauté (291 codes ; 7,57%), I'aspect du groupe social est recherché.

La recherche d’information médicale, la demande de retour d’expérience afin d’avoir le
témoignage d’une personne qui a vécu la méme situation, et le besoin de réassurance dans
plusieurs domaines, sont les plus représentés. Les utilisateurs de ce forum de santé semblent
vouloir trouver une réponse a une interrogation médicale majoritairement (28,91% du
corpus). Celle-ci est posée anonymement, immédiatement, a un groupe de personnes. Cela
crée une facilité organisationnelle et la possibilité d’avoir une réponse rapide sans attendre
un rendez-vous chez son médecin. Comprendre le ressenti avec la maladie, obtenir des
témoignages entre personnes malades, ne peuvent étre apportés par le biais d'une
consultation classique. Cela explique la forte demande de retour d’expérience (11,79% du

corpus).

Le besoin de réassurance est aussi souvent retrouvé. Il fait écho a une inquiétude de la
personne qui poste. Cette inquiétude peut avoir différentes causes. Dans la majorité des cas,
c’est la survenue de symptomes (10,04% du corpus; 36,21% des inquiétudes) : un signe

physiquement visible, un signe fonctionnel ressenti, une douleur.

Les grandes motivations qui ressortent de ce travail peuvent faire penser aux principaux
éléments de communication interhumaine. Les messages peuvent servir a communiquer une
émotion ou une attitude, transmettre une information ou se référer au contexte, jouer avec
le langage, établir un contact avec |'autre, utiliser la langue pour tenter de faire (ré)agir le
destinataire (26).
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Sur ce forum, les sentiments exprimés sont souvent polarisés négativement (46,34% de la
catégorie ‘Exprimer’ soit 9,21% du corpus). Les utilisateurs viennent généralement pour se
libérer de ces émotions. Le fait de partager leurs affects, leurs expériences parfois
douloureuses permet une catharsis, un soulagement, et I’obtention parfois d’un soutien social
de la communauté (26).

La formulation de leurs inquiétudes permet aussi d’obtenir ce soutien, associé a une
réassurance. En effet, la nécessité de se sentir rassuré par la communauté est souvent

explicitement évoquée par les utilisateurs.

Lorsqu’un professionnel de santé est évoqué dans le corpus, les rapports sont souvent
conflictuels ou manifestent un manque de confiance a la suite d’un avis médical. Les
utilisateurs qui doutent ou qui manquent d’informations, viennent chercher une confirmation
en ligne. La confiance envers son médecin, le fait d’avoir été rassuré, d’avoir une information
éclairée sur la situation, aprés une consultation sont des éléments importants a prendre en
compte. La valeur thérapeutique d’une relation médecin-patient de qualité est inestimable
(32). Ce besoin d’information claire, et donc de compréhension de leur probleme de santé

semble étre au centre des préoccupations (33).

Comparaisons avec les autres études

Les recherches de Battaia sur les forums de discussion en santé confortent aussi la cohérence
externe de notre étude. L'information médicale pure est au centre des préoccupations (34)
concernant les forums de santé, les malades semblent étre a la recherche de récit de vie avec
la maladie (34). L'émotion intervient lorsqu’il s’agit d’échanges plus personnels sur la vie avec
la maladie, en tant que telle. Elle n’intervient pas dans les échanges d’informations médicales
mais dans I'échange de témoignages, de ressenti vis-a-vis de la maladie (34). Ce n’est pas la
légitimité des professionnels qui est plébiscitée mais I'expérience de vie avec la maladie (7).
Toutefois, il ressort de I'étude que I'information médicale est un élément central du récit des

internautes, les participants ont besoin d’approfondir leur connaissance tout en étant rassurés

(7).

Certains travaux antérieurs retrouvaient, a la différence de nos résultats, les témoignages en
premier plan dans I’expression sur les forums de santé, avant la demande d’information

médicale pure (11,15).
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Forces et Limites

L’originalité de cette étude en fait sa principale force.

Non directive, les données utilisées sont issues d’un forum de santé, ou I'expression est libre,
et les verbatims sont transposés tels quels, évitant un biais de recueil. L'emploi d’un double
codage (deux personnes distinctes) permet de diminuer le biais de subjectivité, inhérent aux

études descriptives qualitatives.

La recherche qualitative est particulierement adaptée a ce travail, (35) les facteurs que nous
observons sont des sentiments, des desseins, des émotions, des réactions,... La
compréhension du phénoméne est enrichie par la combinaison de cette analyse qualitative,

avec une analyse quantitative descriptive de nos données (36).

L'analyse par théorisation ancrée est une méthode reconnue en recherche qualitative

(30,31,37).

Ici a partir de données brutes, d’'un forum de santé en ligne qui constitue une source crédible
dans le champ de la recherche qualitative, (23) notre analyse a permis de générer
inductivement une théorisation du phénoméne de ces forums, en procédant a une

conceptualisation, a une mise en relation progressive de données qualitatives (30).

Ces éléments de I'étude renforcent la validité interne de notre recherche.

Cependant, ce travail comporte certaines limites. Tout d’abord, les caractéres descriptif et

rétrospectif abaissent le niveau de preuve.

La représentativité de notre échantillon est difficile a établir du fait de I'anonymat des
participants, méme si certains communiquent des informations sur eux, elles sont peu
nombreuses. || semblerait en outre que le public de ce forum soit en grande partie féminin(38)
et possiblement non extrapolable entierement a la population générale. Le forum est
strictement francophone donc accessible uniquement aux personnes comprenant cette

langue. Cela peut affaiblir la validité externe de cette étude.

Les lecteurs silencieux qui ne publient pas de premier message ou bien les participants qui ont
écrit a la suite d’un fil de discussion ne sont pas pris en compte dans I'étude, cela peut créer
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un manque de données, néanmoins la saturation théorique des données avait été atteinte a

la suite de la lecture des 1584 posts entrés dans |’analyse.
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IV- Conclusion

La place d'internet et des réseaux sociaux dans la vie quotidienne est indéniable, la pratique
médicale ne fait pas exception. Comprendre ce que les patients cherchent et trouvent en ligne
est essentiel pour les médecins d'aujourd'hui et de demain. Cette étude vise a analyser les
verbatims du forum meédical grand public ‘Doctissimo’ afin d'identifier ce que les usagers

recherchent.

Ce travail souligne le fait qu’au-dela de la recherche d’information médicale qui fait appel a
des compétences techniques, les usagers viennent confronter leurs sentiments, leurs
inquiétudes et leurs émotions au sein d’'une communauté dans laquelle ils se sentent libres et
légitimes. Ils peuvent s’exprimer et étre écoutés, depuis leur domicile, derriére leur écran,
sans jugement direct. Le recours aux sources d'informations offertes par Internet est un
moyen de se rassurer, de confirmer ou infirmer soit son hypothése personnelle, soit celle d'un
professionnel de santé. Les réponses aux interrogations peuvent apaiser les utilisateurs, elles
permettent de calmer les angoisses, et réflexions, ou au moins de créer un espace de

discussion et de libération émotionnelle instantané.

En effet, un autre avantage pratique de ces forums est d'obtenir une réponse immédiate. Il
n‘est pas nécessaire d’attendre un rendez-vous de consultation, ni de se déplacer. Le
développement de la téléconsultation, quel que soit le regard que I'on peut porter dessus,

peut étre un outil pour répondre a cette nouvelle demande d’'immédiateté.

Il est nécessaire d'intégrer cette nouvelle source d'information (en ligne) accessible a tous,
afin d'accroitre la confiance du patient et lui permettre de continuer a adhérer a un modeéle

de soins équitable et raisonné.

La relation patient-médecin doit étre basée sur une communication appropriée. Celle-ci, si elle
est bien menée, doit permettre de mieux analyser les attentes du patient, qu’elles soient bien
lisibles ou cachées. Il est ainsi possible de mieux répondre aux besoins émotionnels et
d’apaiser le patient dans ses sentiments. La création d’un espace de confiance ou le patient

se sent libre de s’épancher est un défi en soins primaires.
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Il sera intéressant d'envisager une analyse statistique quantitative plus poussée a partir de la
base de données, notamment pour étudier plus finement l'interaction entre différents codes
ou motivations. Par exemple, le recueil systématique de certaines notions comme
"mentionner un médecin" permet une analyse comparative des motivations avec les usagers
qui ne mentionnent pas leur médecin. Les patients qui ont déja consulté leur médecin
viennent-ils sur les forums de santé pour les mémes raisons, que ceux qui s’en servent en

premier recours ?
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VI- Les annexes

ANNEXE 1 : Page d’accueil du forum de santé DOCTISSIMO, Catégories. (En date du 20 Avril
2020)

e Addictions

o Addiction sexuelle
Arréter de fumer
Autres drogues et dépendances
Cannabis
Dépendance a I'alcool
Dépendance aux médicaments

o O O O O

e Alimentation et forme
Alimentation et santé
Anorexie et boulimie
Diabéte
Sport et santé
o Surpoids et obésité
e Appareil digestif
o Constipation et transit
o Digestion, brilures d'estomac, RGO
o Hépatites virales A, Bet C
o Maux de ventre, d'estomac, ulceres

o O O O

e (Cancers
o Cancers
o Cancer par localisation
o Chimiothérapie et radiothérapie
e Chirurgie, dons et greffe
o Appendicite
o Chirurgie esthétique
o Chirurgie : préparation et suites opératoires
o Don d'organes — Greffe
e Douleur et maux quotidiens
o Douleur
Examens médicaux
Fatigue et baisse de tonus
Hémorroides
Jambes lourdes, varices
Mal de dos, sciatique et lumbago
Migraine et maux de téte
Myopie, cataracte et problémes de vue
Problemes dentaires
Spasmophilie, crise de tétanie et fibromyalgie

© 0O 0O O 0o 0O o O ©O
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e Gynécologie
o Contraception
Endométriose
Ménopause, ostéoporose
Regles et problémes gynécologiques
Thyroide et problémes endocriniens
o IVG
e Neurologie
o Affections neurologiques (Alzheimer, Parkinson)
o Epilepsie
o Sclérose en plaques
o Vertiges et syncopes

o O O O

e Peau— muqueuses — cheveux
o Acné, psoriasis et probléemes de peau
o Allergies et eczéma
o Calvitie et perte de cheveux
o Mycoses
o Poux et lentes
e Prévention
o Infections sexuellement transmissibles
o Sécurité, secourisme
o Sida et prévention
o Vaccination
e Problemes articulaires
o Accidents sportifs
o Arthrose et probléemes ostéo-articulaires
o Entorses et fractures
e Probléemes cardio-vasculaires
o Cholestérol
o Problémes cardiovasculaires : hypertension, infarctus, avc
e Probléemes ORL — pulmonaires
o Apnée du sommeil
o Asthme, bronchite chronique (BPCO)
o Audition, surdité
o Troubles ORL
e Problémes rénaux et urologiques
o Cystites et problémes urinaires de la femme
o Incontinence urinaire de la femme
o Insuffisance rénale
o Prostate
e Alire aussi
o Environnement, écologie
o Handicap
o LaSalle Détente
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0O O O O O O

Maladies auto-immunes

Maladies génétiques, orphelines, rares
Médecines complémentaires et alternatives
Santé de I'enfant

Sexualité des personnes handicapées
Homéopathie
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ANNEXE 2 : Arborescence des codes et sous codes, ‘CodeBook’ réalisé grace au logiciel
Nvivo.

Nom Description

Communauté 291

Oser aborder un sujet tabou-génant. 42

Proposer une expérience participative, créerun 28
espace d'agrégation de connaissances, Sondage
de la communauté.

Utiliser la communauté a des fins 32
professionnelles, publicitaires.

Utiliser la communauté comme lieu d'échanges, 86
de rencontre de semblables-malades.

Utiliser la communauté comme lieu de soutien 103
psychologique.
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Demander 1722

Demander un avis déontologique - moral - 25
médicolégal-éthique.

Demander un avis non médical, une information 133
non médicale.

Autre information non médicale. 75

Demander un contact médical, un avis sur un professionnel de 31

santé.

Information financiére. 27
Demander un retour d'expérience- recherche 453

une expérience similaire.

Demander une information médicale. 1111
Demander un avis sur un traitement. 92
Demander un diagnostic. 267
Demander une conduite a tenir- des conseils - des solutions. 317
Poser des questions médicales techniques. 435
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Raconter son vécu, témoigner. 281

Exprimer I'histoire de sa maladie- histoire personnelle. 131

Exprimer une connaissance - un conseil - une expertise. 45
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Sentiment négatif, catharsis. 354
Exprimer le sentiment d'étre incompris. 30
Exprimer sa colére. 13
Exprimer un complexe. 13
Exprimer un sentiment de culpabilité. 14
Exprimer un sentiment de handicap. 17
Exprimer un traumatisme émotionnel. 12
Exprimer une impression d'impasse thérapeutique ou 62

diagnostique.

Exprimer une mauvaise nouvelle. 9

Exprimer une souffrance morale - un sentiment de désespoir - 162

de regret.

Exprimer une souffrance physique - douleur. 22
Sentiment positif. 103

Apporter son aide a la communauté. 53

Exprimer une amélioration, une guérison. 19

Exprimer une résolution, une décision. 15

Exprimer ses recommandations concernant un traitement. 16
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Inquiétude - Besoin de Réassurance 1066

Anticipation. Préparation d'événements. 398
Evaluation des risques.

Inquiet d'avoir une maladie grave. 103

Inquiétude en rapport avec un choix de vie important - un 39
événement de vie.

Inquiétude en rapport avec un processus évolutif. 197
Inquiétude en rapport avec I'évolution de sa maladie. 115
Inquiétude en rapport avec un processus de guérison, des 82

séquelles, une récidive.

Inquiétude en rapport avec une intervention chirurgicale, un 59
futur contact medical, une nécessité d’hospitalisation..
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Déviation par rapport a une norme. 522

Inquiétude - Besoin de Réassurance en rapport avec des 386
symptOmes.

Inquiétude concernant une douleur. 78
Inquiétude en rapport avec des signes fonctionnels. 216
Inquiétude en rapport avec un signe physique. 92

Inquiétude en rapport avec un sentiment d'anormalité 47
comportementale ou physique.

Inquiétude en rapport avec un sentiment de perte de contr0le. 22
Inquiétude en rapport avec un signe biologique - des résultats 67
d'examens.

Inquiétude en rapport avec la prise d'un 76

traitement, d'une substance-ses effets 2ndaires.

Inquiétude en rapport avec une errance 70
diagnostique-thérapeutique.
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OBJECTIFS SECONDAIRES 1024
A eu recours a une médecine 65
complémentaire - a prévu d'y avoir
recours.
Mentionne son médecin généraliste. 190
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Mentionne un médecin - un soignant. 651
A déja consulté. 496
A déja consulté sans précisions. 93
A l'impression que le médecin lui cache des 4

informations.

Doute d'un avis médical, demande confirmation. 196
Explicitement satisfait de son médecin. 19
Insatisfait - Mécontent d'un avis médical. 82
Mangque d'informations - confusion aprés une 102

consultation.

A prévu de consulter. 49

N'a pas encore consulté - Indisponibilité du médecin. 54
Délai de rendez vous important- a un rdv non 48
immédiat.
Difficulté d'acces & un médecin dans la zone 6

géographique.
Ne veut pas consulter un médecin. 27

Cherche a se procurer un traitement - une 11
information en dehors du circuit médical.

Peur, Honte de consulter. 16

Se demande si nécessité de consulter. 25

Poste au sujet d'un tiers. 118

Message de la modération ou NON
INTERPRETABLE 7
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ANNEXE 3 : TABLEAUX ET FIGURES, présentation des résultats en Francais.

Fig 1. Motivations des personnes qui se rendent sur le forum de santé
'‘Doctissimo’

COMMUNAUTE
7,57%

INQUIETUDE/BESOIN
DE REASSURANCE
27,74%

EXPRIMER

<

19,88%

= COMMUNAUTE

= DEMANDER

= EXPRIMER
DEMANDER

44,81%
INQUIETUDE/BESOIN DE
REASSURANCE

Tableau 1 : ‘DEMANDER’ codé 1722 fois

CODES

DESCRIPTION

Demander un
avis
déontologique -
moral -
médicolégal-
éthique.

Les questions sont relatives a I’'aspect médico-légal, aux conceptions
morales et aux devoirs des professionnels dans le domaine médical.

Demander un
avis non médical,
une information
non médicale.

Cette catégorie regroupe les questions qui ne sont pas en rapport direct
avec une information médicale :

-information financiére
-demande de contact ou d’avis sur un professionnel de santé

-autre question hors sujet médical

Demander un
retour
d'expérience,
rechercher une
expérience
similaire.

Il s’agit d’obtenir une expérience, un vécu avec la maladie. Le point de
vue, le ressenti de la personne qui a connu la méme pathologie sont
recherchés.

Demander une
information
médicale.

Cette vaste catégorie a été scindée en 4 sous parties.
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Demander un avis sur un L’interrogation porte sur un traitement (médicament ou autre dispositif)
traitement. uniquement.

Demander un diagnostic. La question est : Quelle est ma pathologie ? Il s’agit de donner un nom a sa
maladie, d’obtenir un diagnostic franc.

Demander une conduite a Les utilisateurs souhaitent trouver une solution a leur probléme, ils demandent
tenir- des conseils - des des conseils : comment faire pour ne plus avoir tels ou tels symptémes ?
solutions.

Poser des questions Cette catégorie regroupe le reste des questions médicales, qualifiées de
médicales techniques. techniques, car nécessitant une réponse médicale précise provenant d’'un

professionnel de santé (par exemple : un pronostic, I'explication d’un terme
médical, I'interprétation d’un résultat d’examen biologique ou d’imagerie...)

Fig 2 . Catégorie 'DEMANDER!'

Demander un avis sur un traitement
B Demander un diagnostic
B Demander une CAT, des conseils, des solutions
M Poser des questions médicales techniques

Demander une information médicale 92 317 435

Demander un retour d'expérience, rechercher une

L. L 453
expérience similaire
Demander un avis, une information non médicale k¥
Demander un avis déontologique - moral - médico légal - I
éthique 25
0 200 400 600 800 1000 1200

Nombre de codes
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Tableau 2 : INQUIETUDE-BESOIN DE REASSURANCE’ codé 1066 fois

CODES DESCRIPTION
» Anticipation. Préparation Ici la peur est anticipatoire, c’est le point commun des — sous catégories
d'évenements. Evaluation suivantes.
des risques.

Inquiet d’avoir une maladie grave

Inquiet en rapport avec un choix de vie
important, un évenement de vie

Inquiet en rapport avec un futur contact
médical, une intervention chirurgicale a
venir, une nécessité d’hospitalisation

Inquiet en rapport avec un processus évolutif | L'inquiétude est en lien :
Soit avec |’évolution d’une pathologie
Soit avec un processus de guérison, des séquelles, une récidive

>  Déviation par rapport a une Le besoin de se rassurer résulte d’'une impression d’anormalité, que ce soit
norme physique, psychologique, biologique, etc...
Inquiétude en rapport avec des symptémes Les symptomes peuvent étre : une douleur, un signe fonctionnel, un signe
physique.

Inquiétude en rapport avec un sentiment
d’anormalité physique ou comportementale

Inquiétude en rapport avec un sentiment de
perte de contréle

Inquiétude en rapport avec des signes
biologiques, des résultats d’examens qui
semblent anormaux

» Inquiétude en rapport avec la
prise d’un traitement, d’une
substance, et avec ses effets
secondaires

» Inquiétude en rapport avec une
errance diagnostique ou
thérapeutique
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Fig 3. Catégorie 'INQUIETUDE-BESOIN DE REASSURANCE'

Inquiétude en rapport avec une errance diagnostique,
thérapeutique.

Inquiétude en rapport avec un traitement et ses effets
secondaires.

Déviation par rapport a une norme. 522 codes 386 2-

Anticipation, préparation d'événements, évaluation des

risques. 398 codes 103 197 39

0 100 200 300 400 500 600

Nombre de codes
Avoir une maladie grave. 103 codes

M En rapport avec un futur contact médical, une intervention chirurgicale, une nécessité d'hospitalisation. 59 codes
B Un processus évolutif (évolution d'une pathologie, guérison, séquelles, récidive). 197 codes

H Choix de vie, évenement de vie. 39 codes

W Symptdmes (signes physiques, fonctionnels, douleur). 386 codes
B Sentiment d'anormalité physique ou comportementale. 47 codes
Sentiment de perte de contréle. 22 codes

m Signes biologiques, résultats d'examens. 67 codes
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Tableau 3 : ‘EXPRIMER’ codé 764 fois

CODES DESCRIPTION
» Exprimer un avis politique- un avis Donner son opinion sur un sujet politique ou éthique
éthique. (relatif a la morale).
» Raconter son vécu, témoigner. Exprimer une situation personnelle en rapport avec son

vécu. Témoignage personnel. (5 catégories).

Alerter la communauté d'un danger.

Exprimer I'histoire de sa maladie- histoire
personnelle.

Exprimer une confidence.

Exprimer une connaissance - un conseil - une
expertise.

Exprimer une expérience.

»  Sentiment négatif, catharsis.

Exprimer des émotions polarisées négativement.
Libérer des tensions psychiques refoulées, en vue d’'un
effet bénéfique, thérapeutique. (10 catégories)

Exprimer le sentiment d'étre incompris.

Exprimer sa colere.

Exprimer un complexe.

Exprimer un sentiment de culpabilité.

Exprimer un sentiment de handicap.

Exprimer un traumatisme émotionnel.

Exprimer une impression d'impasse thérapeutique ou
diagnostique.

Exprimer une mauvaise nouvelle.

Exprimer une souffrance morale - un sentiment de
désespoir - de regret.

Exprimer une souffrance physique - douleur.

» Sentiment positif.

Exprimer des émotions polarisées positivement (4
catégories).

Apporter son aide a la communauté.

Exprimer une amélioration, une guérison.

Exprimer une résolution, une décision.

Exprimer ses recommandations concernant un
traitement.
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Fig 4. Catégorie 'EXPRIMER'

Sentiment positif. 103 codes 53

Sentiment négatif, catharsis. 354
codes

Raconter son vécu, témoigner.

281 codes =

Avis politique, éthique. 26 codes

e} 15 16

131 28 45 62
100 150 200 250 300 350

Nombre de codes

400

Alerter la communauté d'un danger. 15 codes
M Histoire de sa maladie, histoire personnelle. 131 codes
H Confidence. 28 codes
H Connaissance, conseil, expertise. 45 codes
B Experience. 62 codes

 Sentiment d'étre incompris. 30 codes
Colere. 13 codes
m Complexe. 13 codes
B Sentiment de culpabilité. 14 codes
B Sentiment de handicap. 17 codes
W Traumatisme émotionnel. 12 codes
Sentiment d'impasse diagnostique, thérapeutique. 62 codes
Mauvaise nouvelle. 9posts
Souffrance morale, sentiment de désespoir. 162 codes
B Souffrance physique, douleur. 22 codes

W Aider la communauté. 53 codes
B Amélioration, guérison. 19 codes
m Résolution, décision. 15 codes
Recommandations concernant un traitement. 16 codes
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Tableau 4 : ‘'COMMUNAUTE’ codé 291 fois

CODES

DESCRIPTION

Oser aborder un sujet tabou-génant.

Profiter de 'anonymat du forum pour partager
avec la communauté autour d’un sujet personnel
considéré comme tabou ou génant.

Proposer une expérience participative, créer un espace
d'agrégation de connaissances, Sondage de la
communauté.

Profiter de la communauté pour lancer un jeu
participatif, ou un sondage.

Utiliser la communauté a des fins professionnelles,
publicitaires.

Messages postés a des fins professionnelles, en
réalisant de la publicité pour par exemple une
application médicale, un blog médical, un site...

Utiliser la communauté comme lieu d'échanges, de
rencontres de semblables-malades.

Les utilisateurs cherchent a établir une relation
de confiance avec d’autres membres, afin de
partager des conversations entre semblables.

Utiliser la communauté comme lieu de soutien
psychologique.

Messages postés afin d’obtenir des
manifestations de soutien des autres membres
de la communauté.

Fig 5 . Catégorie'COMMUNAUTE'

Lieu de soutien psychologique
Echanges, Rencontres de semblables

Fins professionnelles, publicitaires
Expérience participative, Sondage de la
communauté, Espace d'agrégation de

connaissance

Oser aborder un sujet tabou, génant

o

20
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SERMENT D’HIPPOCRATE

« Au moment d’étre admis a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele aux lois
de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de ’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs conséquences.
Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer leurs consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu a

2

I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies. Je
ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les perfectionnerai
pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

Japporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses :
gue je sois déshonoré et méprisé si j'y manque. »
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RESUME

Motivations des participants qui postent un message sur un forum de santé en ligne : une étude descriptive
qualitative et quantitative du forum de santé ‘Doctissimo’

Introduction : Depuis plus de 20 ans et malgré I'’émergence de nouveaux réseaux sociaux, les forums de santé
restent un lieu privilégié d’échange autour de la santé, pour les patients. Cette étude recherche les motivations
des participants a poster un message dans un forum de santé en ligne (appelé 'Doctissimo'), en France.

Méthode : Les premiers posts entre le ler janvier 2017 et le 31 décembre 2019 ont été enregistrés sur le forum
santé 'Doctissimo’, dans leur format initial par un crawler. Les transcriptions ont été importées dans le logiciel
d'analyse qualitative Nvivo. Deux chercheurs ont codifié les données jusqu'a I'obtention d'une saturation
théorique.

Résultats : Nous avons identifié quatre catégories de motivations : 1) ‘Demander’ permet d'échanger des
informations principalement médicales, ou des retours d'expériences avec la maladie : 44,81%, 1722 codes ; 2)
‘Inquiétude, besoin de réassurance’ : 27,74%, 1066 codes ; 3) ‘S'exprimer’ permet principalement une catharsis
donc une libération émotionnelle : 19,88%, 764 codes ; 4) L'esprit communautaire est un élément central pour
créer un groupe de soutien émotionnel : 7 ,57%, 291 codes. La relation et les freins a une consultation médicale
sont décrits. La relation avec un professionnel de la santé mentionnée dans le corpus est généralement marquée
par des doutes, de la confusion, ou un manque d'information.

Conclusion : Les patients viennent se confronter a une communauté, ils se sentent libres et Iégitimes. Le recours
aux sources d’information qu’offre le net, est un moyen de se rassurer ou d’étre conforté dans son hypothese
ou celle qu’un professionnel de santé a fourni. Les patients cherchent une réponse immédiate.

Mots clés : Forum de Santé en ligne, Motivations des patients

Motivations of the participants who post a message in an Online Health Forum : A qualitative and quantitative
descriptive study in the French health forum ’Doctissimo’

Introduction : For over 20 years and despite the development of new social networks, health forums have
remained a privileged place for patients to exchange around health issues. This study researches the participants’
motivations to post a message in an online French Health Forum (called ‘Doctissimo’).

Method : Between 1st January 2017 and 31st December 2019, the first posts were recorded on the ‘Doctissimo’
health forum, in their initial format by a crawler. The transcripts were imported in the qualitative analysis
software Nvivo. Two researchers codified the data until a theoretical saturation was obtained.

Results : Four categories of motivations were identified : 1) 'Requesting' allows the exchange of mainly medical
information, or a feedback on experiences with the disease : 44.81%, 1722 codes ; 2) ‘Worrying, need for
reassurance’ : 27.74%, 1066 codes; 3) ‘Self-expressing’ mainly enables catharsis leading to emotional liberation
: 19.88%, 764 codes; 4) Community spirit is a central element to create an emotional support group : 7.57%, 291
codes. The relationship and the obstacles to a medical consultation are described. When mentioned, the
relationship with a healthcare professional is generally marked by doubts, confusion, or a lack of information.

Conclusion : Patients log in to confront a community, they feel free and legitimate. Resorting to the information
offered by the Internet is a way of reassuring themselves or of being confirmed in their own hypothesis/ provided
by a health professional. Patients are looking for an immediate response.

Keywords : Online Health Forums, Patients’ motivations
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