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Je suis malade... Vite, sur Internet !
A la demande du ministère de la santé, deux sociologues ont

analyse l'utilisation massive des sites médicaux
Santé

C'est devenu un réflexe Que
ce soit pour des migraines,
un mal de dos, à l'annonce

d'un diagnostic médical ou pour
un simple bobo, six Français sur
dix se sont déjà renseignés sur Inter-
net, selon un sondage CSA réalisé
en fevrier sur 995 personnes Cette
proportion atteint même huit sur
dix chez les i8-24ans Une fois en
ligne, ces internautes se documen-
tent bien sûr, maîs échangent égale-
ment conseils et impressions par
ordinateurs interposés Les 84 sites
de santé-bien-être répertoriés en
France ont rassemblé pas moins de
16 millions de visiteurs uniques en
mai, selon Médiamétrie Plus d'un
internaute sur trois (38,7 %) est allé
y faire un tour dans le mois

Cette pratique, apparue au
début des années 2000, bouleverse
le rapport entre soignants et soi-
gnés, nombre de patients se présen-
tant désormais comme des
«experts» face à une profession
médicale quelque peu débousso-
lée On comprend aisément que le

ministère de la santé ait donc man-
daté le conseil général de l'indus-
trie, de l'énergie et des technologies
(CGIET) pour tenter de mieux cer-
ner le phénomène «Nous avons
cherchéà comprendre ce qui se pas-
se en ligne, afin d'encourager les

Nombre de patients
se présentent comme
des « experts »
face à une profession
médicale quelque peu
déboussolée
bonnes pratiques, maîs aussi à ma-
ter a la prudence sur des approches
momsfavorables du point de vue de
la santé publique», explique
Robert Picard, réfèrent santé du
CGIET

Sous la houlette de cette Institu-
tion, deux sociologues, Gérard
Dubey et Sylvie Craipeau, viennent
donc de plancher pendant un an,
un tra vail dont Le Monde a pu pren-
dre connaissance en exclusivité
Dans le cahier des charges de ces

Doctissimo s'impose sur le Web
LES SITES DE SANTÉ-BIEN-ÊTRE LES PLUS VISITES

en millions de visiteurs uniques en mai

Doctissimo.fr

Santé-médecine net

E-sante.fr

1,90

1,40

Sante-az.aufeminm.com 1,35

Vulgans-medical com 1,13

Passeportsante.net 1,00

Linternaute.com/sante 0,982

SOURCE MÉDIAMÉTRIE
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observateurs, de multiples interro-
gations L'information de santé en
ligne est-elle fiable ? Imph-
que-t-elle des risques ? Cette prati-
que en réseau favorise-t-elle la
construction d'un savoir spécifi-
que ? Et si oui, lequel ? Ces cher-
cheurs se sont volontairement limi
tés à trois pathologies : le cancer, le
sida et l'autisme

Premiere constatation, la Toile
est un formidable réceptacle des
maux des Français Internet ras-
semble une masse d informations
d'autant plus inédites que «pour
denombreusespathologies, notam-
ment cancéreuses, les récents pro
grès de la médecine allongent les
périodes de rémission, certaines
affections étant devenues non léta-
les o, explique Gérard Dubey Les
internautes s'épanchent alors
«sur fond de maladie chronique,
poursuit-il C'est une nouvelle expe
nence qui se véhicule en ligne »

De fait, le Net regorge d'informa-
tions pour le moins anxiogènes
qu'il est nécessaire de prendre
avec distance, estime ce cher-
cheur «A l'annonce d'un diagnos-
tic, les malades sont souvent victi

mes de ce que l'on appelle un effon
drementde l'identité Ils vont alors
sur Internet, principalement la
nuit, pour décharger sans limite
leurs angoisses », note-il Principal
problème de cette confession en
ligne, « les internautes ont tendan-
ce Cf projeter leur espace prive dans
l'espace public», explique le socio
logue les malades s'expriment
souvent de façon violente et crue
sur leurs problèmes, « sans code ni
médiation pour ménager celle ou
celui qui va recevoir le message»
ajoute M. Dubey

Ce facteur est d'autant plus
«aggravant» que ce sont souvent

des personnes « elles-mêmesfragi
Usées par la maladie» qui vont
chercher de Ti nformation en ligne
Particulièrement concernés par ce
phénomène, les sites santé généra-
listes qui drainent une audience de
masse, et sur lesquels certains
malades n'hésitent pas à utiliser
leur pathologie comme « une sorte
de revendication identitaire»
poursuit Sylvie Craipeau

Cependant, note la sociologue
la parole en ligne semble mieux
canalisée sur de petit s forums, sou-
vent spécialisés sur une patholo-
gie précise, comme les sites créés
par des associations de malades

« Nous avons remorque que des nor
mes implicites se mettent alors en
place, explique-t-elle Les internau-
tes se retiennent, ne disent pas tout,
pas n'importe quand Cela ressem-
ble davantage à une petite socié-
te » Sur ces sites peuvent notam-
ment s'organiser des projets com-
muns comme «la circulation de
modules éducatifs pour des
enfants autistes, ou encore des pro-
positions d'aide au quotidien pour
les malades du sida, sur le site de
l'association Les Petits Bonheurs »,
illustre la chercheuse

Plus généralement, le succès de
ces réseaux et forums doit, selon

ces observateurs, ëtre une source
de questionnements pour le corps
médical « Ces sites répondent a un
manque Les malades vont cher-
cher sur Internet des savoirs prati-
ques et un échange de vécu qu'ils
n'ont que très rarement chez le doc-
teur ou plus généralement dans
l'institution medicale », note
M. Dubey

Les internautes s'échangent
bonnes pratiques, régimes alimen-
taires conseils d'hygiène maîs aus-
si des sujets de preoccupation très
intimes, comme le devenir des rela-
tions sexuelles après une chimio-
thérapie, par exemple Sur cer-
tains sites se construit alors « un
savoir profane, pratique, complé-
mentaire du savoir expert des
médecins» «D'ailleurs, note
Gérard Dubey, certains malades
revendiquent ce savoir comme un
facteur participant à l'améliora-
tion de leur état »

Peut-ony voirl'amorce d'un cer-
cle vertueux ? « Le temps ouïe doc-
teur de famille prenait du temps et
devinait un problème de santé à la
façon dont son patient entrait dans
son cabinet semble dépassé, remar-
que le sociologue Certains méde-
cins, s'estimant victimes de leur
hyper spécialisation technique ou
de leur manque de temps, sont
demandeurs de ce nouveau type
d'informations, de ce vécu exprimé
en ligne »

Comme si les réseaux et forums
réussissaient aredonner aux mala-
des une importance et une place
qu'ils ont peu à peu le sentiment
d'avoir perdues Intéressée par ces
resultats, la Haute Autorité de san-
té envisage d'approfondir ces pis-
tes de recherche ®

Laure Belot

Carenity veut devenir le réseau social des malades
CERTAINS l'ont dé)à baptisé « fe
Facebook des malades » Carenity,
reseau social pour patients avides
de rencontres numériques, a été
lancé, mi-juin, en France Avec
comme objectif de rassembler les
15 millions de Français souffrant
d'une pathologie chronique telle
que l'asthme (3,4millions de per-
sonnes), Lhypertension artérielle
(ll millions), le diabète (2,85 mil-
lions), l'obésité (6,5 millions) ou
encore les troubles bipolaires
(600000) Le réseau accueille éga
lement les proches et les aidants

Arthur, lè ans, diabétique de
type i (insulinodépendant), vient
juste de s'inscrire Des que le dia-
gnostic a été posé, il y a tout juste
un an, il a cherché à communi-
quer en ligne avec d'autres mala-
des «/'oi testé le forum Doctissi-
mo diabète C'était sympa maîs
cela concernait toutes formes de
diabète [dans plus de go % des
cas, les diabétiques sont de type
2] », explique-t-il Arthur crée
donc, avec Jenny, une amie égale-
ment malade, une page Facebook
intitulée « Tu sais que tu es diabé-

tique si » pour partager son expé-
rience II attend de Carenity
d'« échanger des anecdotes du quo-
tidien avec d'autres malades »

Michael Chekroun, fondateur
du réseau, reconnaît s'être inspire
d'exemples américains (Patienth-
keme com, Inspire com) pour
concevoir son site Trois pharma-
ciens, salariés de l'entreprise,
modèrent les discussions en ligne
et enrichissent la documentation
disponible sur les différentes
pathologies Dès l'inscription gra-
tuite, Carenity conseille a Tinter
naute de préserver son anonymat
en prenant un pseudo et en se pré-
sentant par une image plutôt
qu'une photo La personne rem-
plit alors un questionnaire extrê-
mement précis pour se constituer
un (f carnet de santé numérique »,
explique le fondateur traite-
ments suivis (posologie, pénodici
té, etc ), profil de santé (forme phy-
sique, humeur, sommeil, poids,
etc ), ainsi que d'autres questions
spécifiques à la pathologie et défî-
mes avec l'aide d'un « comitë éthi
que et scientifique composé de pro-

fesseurs en médecine », précise
M Chekroun, qui ajoute «Nous
travaillons également avec plu-
sieurs associations de malades
comme la Féderation française de
cardiologie, le Collectif national
des associations d'obèses et l'Asso-
ciationfrançaise des diabétiques »
Ces données, qui peuvent être sui-
vies au jour le jour par l'intéressé,
permettent la réalisation de gra-
phiques « a présenter si envie au
medecin lors d'une visite », exph
que le dirigeant Comme sur Face-
book, l'usager peut choisir de gar-
der ces informations pour lui ou
de les partager avec ses amis ou la
communaute

« Etudes statistiques»
Maîs ces donnees très person

nelles ont une autre utilité Careni-
ty entend se financer en agré-
geant ces informations «anony
misées » pour proposer à des labo-
ratoires ou des centres de recher-
che « des études statistiques ou
marketing » sur une pathologie
« C'est une plateforme unique
dans l'accès à la connaissance des

besoins et des comportements des
patients », argumente son fonda-
teur, qui se dit conscient de la dis-
tance nécessaire a garder avec Tm
dustrie pharmaceutique

Isabel, atteinte de sclérose en
plaques depuis 2003 et membre
de Carenity depuis quèlques semai-
nes, n'est pas dérangée par cette
utilisation mercantile « A l'hôpital,
je participe à un protocole de
recherche genétique, expli-
que-t-elle la sclérose en plaques
estmalconnue, tout comme le quo
tidien des malades Ces données
vont faire progresser la recherche. »

Cette ancienne étudiante en
médecine, qui a dû arrêter ses étu-
des pour cause de maladie, appré-
cie « le côté médicalisé du site, avec
la possibilité de voirie traitement
des autres » Isabel souffre de ce
que cette maladie « invisible en
dehors des périodes de cnses »
entraîne « une grande fatigue mal
perçue o par les gens en bonne san
te Elle s'est inscnte sur le site, car
elle en a asse? « d'être entourée de
gens qui ne la comprennent pas » •

I. Be.


