Internet : un role croissant
dans linformation et l“intervention
en santeé publique

Au cours de la derniére décennie, I'lnternet est devenu un vecteur majeur de I'information
en santé publique. La toile ne se contente pas d’informer, elle est aussi un outil de pré-
vention et de promotion de la santé, donnant des conseils en lighe qui peuvent étre dis-
pensés par des professionnels mais aussi par des industriels. L'un des problemes majeurs
est d’identifier I'émetteur d’'une information. Ainsi, par exemple, certains forums sont
instrumentalisés par des intervenants qui profitent de I'anonymat - et de I'absence de
véritables modérateurs - pour défendre des intéréts masqués. L'outil n’en est pas moins
irremplacable et d'une trés grande utilité, a condition de I'aborder avec prudence et recul.

Depuis plusieurs années, I'Internet
a investi le champ de la santé, trans-
formant les processus de construction
et de circulation des savoirs, les rela-
tions entre les acteurs et les pratiques
de santé’. L'Internet comme source
d’information du public, sur les mala-
dies, les traitements, les facteurs de
risques, les ressources profession-
nelles et les établissements, d'une part,
et, d’autre part, 'Internet comme outil
de travail collaboratif pour les diffé-
rents professionnels de santé, engen-
drant une réorganisation de certaines
pratiques professionnelles, figurent
parmi les deux principaux axes de
transformation, connus et reconnus
par les professionnels et les cher-
cheurs du champ de la santé publique.

L'Internet dédié a la santé s’est ainsi
constitué, au cours de la derniére
décennie, comme un objet de recherche
a part entiere. Une recherche rapide sur
les principales bases de données biblio-
graphiques génere des milliers de réfé-
rences discutant de l'utilisation des
technologies de l'information et de la
communication (TIC), plus particulie-
rement de I'Internet, en lien avec la
santé. La spécificité de la recherche sur
I'Internet et la santé est d’étre multidis-
ciplinaire ; médecine, sociologie, psy-
chologie, géographie, sciences de
I’éducation, sciences de I'information,

etc., figurent parmi les principaux
champs de recherche. Il est ainsi ten-
tant de voir apparaitre un nouveau
champ de recherche que I'on peut éti-
queter de e-bealth studies (1). Selon le
portail de la Commission européenne
dédié a la Société de l'information,
e-health — ou santé en ligne, ou encore
« e-santé » — renvoie a 'application des
TIC a 'ensemble des fonctionnalités
qui touchent a la santé des citoyens et
des patients.

Outil d’information...
et de communication

Cette définition de la santé en ligne
reflete le souci d’'innovation dans l'or-
ganisation des services de santé,
incluant les possibilités des technolo-
gies de l'information et de la communi-
cation et ce, pour un large panel de
professionnels de la santé et des soins,
mais aussi pour les décideurs poli-
tiques, les gestionnaires de santé et,
plus généralement, pour les patients et
le public. Ce qui est plus particuliere-
ment en jeu et qui a le plus mobilisé les
chercheurs en sciences sociales, c’est
I'utilisation de I'Internet et des médias
¢lectroniques dans la communication
des services de santé et dans I'informa-
tion en lien avec la santé (2). Actuelle-
ment, 'Internet apparait en effet
comme un élément incontournable des
services de santé, notamment dans les

relations des administrations en charge
de la santé avec le public et, plus géné-
ralement, de la gestion personnelle de
la santé.

Support pour les interventions
de santé publique

L’utilisation de I'Internet en tant que
support pour des interventions de
santé publique a visée essentiellement
préventive constitue un troisieme axe
de transformation, qui a été moins
exploré. Les pratiques et les expé-
riences de I'Internet en santé publique
restent ainsi assez peu documentées
dans la littérature scientifique, notam-
ment francophone. Et ce, alors méme
que l'outil suscite un intérét manifeste
chez les professionnels développant
des interventions de prévention et de
promotion de la santé. Cet intérét des
professionnels découle tout d’abord
de la popularité de I'Internet aupres
du public pour la recherche d’informa-
tions sur la santé et de son potentiel
de diffusion rapide et 2 grande échelle.
Les propriétés interactives de I'outil
rendent par ailleurs possible I'instau-
ration de communications personnali-
sées avec les publics cibles, qui sem-
blent plus efficaces que les
interventions médiatiques a large dif-
fusion pour amener des changements
de comportements (3-5). De plus, la
recherche d’informations en ligne
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constitue généralement une démarche
active de l'utilisateur, ce qui a pour
conséquence d’en améliorer la récep-
tion. Enfin, I'outil offre une certaine
garantie d’anonymat, caractéristique
valorisée par certaines populations qui
peuvent craindre de faire 'objet de
discrimination, et pour certaines pro-
blématiques de santé comme, par
exemple, la santé sexuelle, la toxico-
manie et la santé mentale.

Internet, vecteur de prévention
et de promotion de la santé

Les interventions en ligne peuvent
prendre différentes formes : actions
d’éducation a la santé, programmes de
prévention, promotion de la santé et
sensibilisation aux risques de santé,
dispositifs d’accompagnement mais
aussi d’intervention dans la prise en
charge d'une maladie chronique ou
« simples » relais d’information pour
des populations isolées ou marginali-
sées. Les interventions qui visent la
promotion de saines habitudes de vie,
parmi les plus documentées, concer-
nent notamment 'arrét du tabac, I'en-
gagement dans l'activité physique, la
saine alimentation et la prévention des
infections transmissibles sexuellement
et par le sang (ITSS) (6-9). Ces inter-
ventions, qui ont largement ciblé les
jeunes publics, misent de plus en plus
sur le potentiel qu’offrent les médias
sociaux, notamment les activités de
réseautage, dont les usages se déve-
loppent dans tous les pays et semblent
traverser les barrieres sociales.

Toutefois, de maniére générale, les
actions utilisant 'Internet comme outil
de prévention et de promotion de la
santé restent malgré tout assez peu
relayées et insuffisamment documen-
tées. Il serait important de recenser
I'ensemble des domaines et des popu-
lations ciblés mais aussi de mieux
répertorier les objectifs visés, de cer-
ner les processus de développement
des interventions (qui sont les profes-
sionnels concernés ? S’appuient-ils sur
des modeles d’intervention ?) et les
activités de I'Internet qui sont privilé-
giées. Il serait également utile de
mieux identifier les interventions les
plus efficaces pour changer les com-
portements et les plus attractives pour
les populations, et de voir aussi com-
ment elles se comparent et s’articulent
aux modes plus traditionnels d’ac-
tion (10). Enfin, il importe de savoir si
les interventions de santé publique en

ligne ne risquent pas de creuser 'écart
entre les utilisateurs, tant les usages
et les capacités d’appropriation de
l'information relative a la santé sem-
blent varier selon le niveau de
scolarité (11).

Panorama des usages
de I'lnternet santé

La seconde partie de cet article
dresse un panorama des usages de
I'Internet santé. L'Internet comme
source d’information en santé n’est
plus une nouveauté. Objet du quoti-
dien, tant dans la sphere profession-
nelle que privée, I'Internet est omni-
présent et ses usages en tant qu’outil
d’information dans le champ de la
santé et de la maladie sont aujourd’hui
devenus routiniers. Cette routine n’est
cependant pas sans poser certaines
questions. D’une part, la place prédo-
minante qu’occupe le médium inter-
roge les manieres dont la santé et/ou
la maladie se vivent aujourd’hui : la
diffusion rapide d’informations aupres
du plus grand nombre crée a la fois
I’émergence de nouvelles pratiques
—que ce soit du point de vue du public
et des patients que des professionnels
mais également des pouvoirs publics,
des associatifs, etc. — et de nouvelles
zones d’incertitudes.

Certes, les travaux de recherche
— principalement anglo-saxons, plus
récemment francophones — sont nom-
breux a analyser l'usage de I'Internet
dans le champ de la santé et de la
maladie. Progressivement démystifié
et considéré comme facteur de pro-
gres tant par les patients/usagers que
par les professionnels du soin et de la
santé, il n’en reste pas moins que ses
usages sont multiples, voire com-
plexes, touchant des populations tres
différentes. Ses développements sont
rapides, ses impacts encore difficile-
ment mesurables, I'information qu’il
véhicule semble parfois hors controle,
etc. Dans ce contexte, il est important
de mieux comprendre les usages de
I'Internet santé.

Etudes et enquétes montrent que
les usages de I'Internet sont variés et
que le chercheur d’information santé-
maladie sur I'Internet ne correspond
pas a un profil unique. Si la survenue
d’'une maladie est souvent le déclen-
cheur d’'une recherche sur Internet, les
motivations et les raisons de consulter
des sites proposant de 'information
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santé-maladie sont aussi variées que
les parcours de santé ou de maladie
des internautes. Il est possible cepen-
dant de distinguer trois types d'usages :
recherche d’informations, échange
d’expériences, participation a la
construction des savoirs.

Recherche d’information

On peut distinguer premierement la
recherche d’information pure : il s’agit
de se documenter, de mieux com-
prendre une pathologie, une maladie,
un probleéme de santé récemment dia-
gnostiqué chez soi ou chez un proche.
Le probléeme peut étre plus ou moins
grave et engendrer une recherche d’in-
formation occasionnelle ou plus régu-
liere. Ces recherches d’information
sont rarement isolées et émanent
d’'une démarche plus large : autres
médias, réseaux familiaux et amicaux
mais surtout rencontres avec des pro-
fessionnels viennent compléter des
recherches sur Internet.

La recherche d’information
concerne également les services : une
adresse d’'un spécialiste a proximité,
un établissement pouvant accueillir un
proche, etc. La démocratisation de I'In-
ternet pousse en effet les établisse-
ments de soins et de santé a disposer
d’un site Internet diffusant I'informa-
tion nécessaire a 'usager.

La recherche d’information peut
enfin relever d'un intérét personnel
pour les questions de santé et de bien-
étre. Dans un contexte ou est promue
une meilleure alimentation (par les
professionnels de santé, par les pou-
voirs publics, etc.) et ou le corps sain
— actif, voire productif — devient la
norme et est sans cesse valorisé, les
individus abordent la santé comme un
aspect essentiel du quotidien a préser-
ver, notamment via 'alimentation. La
recherche d’information sur I'Internet
peut alors étre distincte d’'un probléeme
avéré. Il est ainsi erroné de voir cette
recherche comme étant le fait unique
de patients, de malades ou de leurs
proches. Cependant, la frontiere est
mince : a partir de quel moment une
information sur l'alimentation releve-
t-elle du seul bien-étre ou de la méde-
cine ? Ce flou est un enjeu important,
nombre d’acteurs en jouant, notam-
ment les industriels produisant de l'in-
formation a caractere scientifique, afin
de promouvoir et vendre des produits
santé et bien-étre.



Echange d'expériences

L'usage longtemps décrié sur I'In-
ternet est celui de I’échange d’expé-
riences entre non-professionnels sur
des questions de santé et de maladie.
Les forums toujours trés actifs, rejoints
par les blogues et plus récemment par
les réseaux sociaux, permettent une
facilité et une multiplication des
échanges. Si I'échange d’expériences
en matiere de santé et de maladie est
une pratique traditionnelle dans l'es-
pace domestique, I'Internet change
quelque peu la donne :
e on échange avec des personnes ren-
contrées sur I'Internet et non intégrées
a un réseau familial ou amical ; certes,
I’échange peut créer de nouveaux
liens et réseaux, mais il sera nécessai-
rement de nature nouvelle ;
e on échange rapidement et de
maniére contradictoire. Les forums se
veulent des espaces libres d’expres-
sion (dans la limite du respect d’autrui,
les modérateurs de forums s’en tenant
souvent a la simple exclusion de mes-
sages racistes, etc.) ou chacun peut
s’exprimer et donner son opinion.
Bien que certaines études montrent
une construction de discours assez
uniforme et proche du discours bio-
médical, le principe d’échange reste
celui du débat ;
e ces espaces sont ouverts et ne
demandent qu’'une identification a
minima. 1l est démontré aujourd’hui
que sont présents dans les forums les
producteurs de biens et services en
santé (dont les médicaments) sous le
masque de participants lambda aux
forums.

Participation a la construction
des savoirs

Enfin, il est essentiel de reconnaitre
aujourd’hui un usage particulier de
I'Internet santé, celui de la participa-
tion a la construction des savoirs. Cet
usage peut revétir plusieurs formes,
une des premieres étant la participa-
tion aux forums. Le web 2.0. a accéléré
cette tendance : web participatif, il
permet la contribution directe de l'in-
ternaute au contenu, 'exemple par
excellence étant Wikipédia.

En matiere de santé, deux usages
font maintenant autorité :
e les sites Internet permettant d’éva-
luer un établissement de santé, un
professionnel, etc. ;
e les sites communautaires de patients
tels que www.patientslikeme.com

permettant aux patients d’échanger
leurs expériences et ainsi de proposer
un contenu structuré autour de patho-
logies ou de traitements.

Au-dela, il convient de considérer
les logiques de ces usages. A partir
d’une enquéte menée au Québec,
Marc Lemire distingue trois logiques,
qu’il qualifie de logiques de responsa-
bilisation et qui ne sont pas exclusives.
La premiere est la logique profession-
nelle : il s’agit de mieux comprendre,
d’étre mieux informé en lien avec ce
que les spécialistes médicaux et de la
santé apportent. La deuxieme est une
logique consumériste ou le jugement
personnel prime, la consultation des
sites Internet permettant de se forger
une opinion personnelle sur tel sujet ou
tel aspect d'un probleme. Enfin, une
logique communautaire est identifiée
ou le partage d’expériences et I'en-
traide au sein de certains forums sont

privilégiés. Chacun des usages peut se
comprendre et doit étre compris, au
travers de ces trois logiques, montrant
ainsi la complexité des pratiques.
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