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MEDIAS SOCIAUX EN FRANCE: UNE AUDIENCE FORTE ET EN HAUSSE

THE ESSENTIAL HEAD LINE DATA YOU WNEED TO UNDERSTAND THE STATE OF MOBILE, INTERMET, AND SOCIAL MEDLA USE
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CHANGES IN KEY INDICATORS OF DIG ITAL ADOFTION
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+142 THOUSAND
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+518 THOUSAND

INTERNET
USERS

+0.2%

JAN 2020 vs. JAN 2019
+126 THOUSAND

ACTIVE SOCIAL
MEDIA USERS
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JAN 2020 vs. AFR 2015
+2.1 MILLION
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UN TEMPS IMPORTANT CONSACRE AUX MEDIAS SOCIAUX

ET UNE LARGE CIBLE
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YOU TUBE, FACEBOOK ET INSTAGRAM SONT LES PLUS UTILISES,

AVEC UN FORT ENGAGEMENT DES UTILISATEURS

ol SOCIAL MEDIA BEHAVIOURS I

DETAILS OF HOW [NTERMET LISERS AGE 4 ENGAGE WITH SOCIAL MEDIA

PERCENTAGE OF INTERNET USERS AGED 16 T0 64 WHO REPORT USING EACH PLATFORM IN THE PAST MONTH
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UN USAGE PRINCIPALEMENT MOBILE

PERCENTAGE OF INTERF ERS ¢ 4 WHO REPORT USING EACH TYPE OF MOBILE AFP EACH MOMNTH
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MALADIE CHRONIQUE ET MEDIAS SOCIAUX

Fréquence d’'usage

" (G

W'

A quelle fréquence utilisez-
vous internet pour vous aider
dans la recherche
d’information, le suivi et la
gestion de votre maladie
chronique ? (N = 954)

U/

Sur Internet, quels
jamais types de source
<1 fois/mois consultez-vous a
propos de la maladie
chronique ? (N=954)

1-3 fois/mois
= 1-3 fois/semaine
= 4-6 fois/semaine

= chaque jour

sites spécialisés en saniﬁ
W trés souvent ‘ 9

m souvent T

parfois Qj
rarement »

/

réseaux soclaux

214

IDE B

0
A=

jamais |
- 16,6
= =] E3
sites
institutionnels

371

74

sites et
réseaux sociaux d'associations

Vansimayes Camille, Benamar Lamya, Balagué Christine (2019)
https://objetsconnectes.wp.imt.fr/2019/03/05/rapport-de-la-chaire-reseaux-sociaux-et-objets-connectes-en-collaboration-avec-lica,



Présentateur
Commentaires de présentation
Internet est utilisé par une majorité de malades chroniques comme source d’information par rapport à leur maladie :  seulement 2,4% d’entre eux déclarent ne jamais y avoir recours dans ce cadre. Par ailleurs, l’utilisation d’Internet est récente pour une majorité des répondants : 91,7% d’entre eux déclarent avoir utilisé au moins une fois Internet au cours du mois écoulé.
Les chiffres montrent une hétérogénéité dans la régularité de l’utilisation d’internet : 59,4% des répondants se décrivent comme des utilisateurs réguliers (correspondant aux trois fréquences d’utilisation les plus élevées, allant d’au moins une fois par semaine à chaque jour) tandis que 38,1% ont une utilisation plus rare et ponctuelle (moins d’une fois par semaine) voire très exceptionnelle (moins d’une fois par mois). 
Si aucune différence significative n’est observée selon l’âge, le genre ou encore le niveau d’étude, nous en observons concernant deux variables : l’ancienneté du diagnostic et la catégorie socio-professionnelle (CSP). En effet, l’ancienneté du diagnostic est ainsi significativement associée à la fréquence d’utilisation d’internet (chi²=39,9 ; p=.003). Plus précisément, il apparaît que l’utilisation quotidienne d’internet est plus fréquente (40,6% vs 26,1% pour l’ensemble des répondants) pour les personnes dont le diagnostic est le plus récent (moins de 6 mois). 
La différence significative observée sur la CSP (p=.044) indique que les personnes sans activité professionnelle ont une utilisation quotidienne d’Internet plus fréquente que les autres catégories (34,4%).
La figure ci-dessous présente la fréquence de consultation des différents types de source d’information en lien avec la maladie chronique, disponibles sur Internet. Les réponses indiquent une prééminence des réseaux sociaux. En effet, les malades chroniques se dirigent davantage vers le contenu disponible sur le web 2.0 (réseaux sociaux), avec une majorité de réponse pour les fréquences de consultation « souvent » et « très souvent » concernant les réseaux sociaux (50,7% au total) et les sites et réseaux sociaux d’associations (61,2% au total). A l’inverse, les sites spécialisés en santé (36,7%), les sites institutionnels (37,1%) et les forums (34,8%) sont majoritairement « rarement » consultés par les répondants.
Ces résultats ont été affinés en les croisant avec d’autres variables (âge, genre, ancienneté du diagnostic, étape du parcours de soin, niveau d’étude et CSP) afin de mettre en lumière de potentielles caractéristiques de profils d’utilisateurs spécifiques à ces différents types de sources d’informations. Nous présentons dans les paragraphes suivants les résultats qui ressortent significatifs (p<.05) pour chacun des types de sources d’informations. Nous commencerons par présenter les résultats pour les trois sources les moins consultées et finirons par décrire les spécificités des utilisateurs des réseaux sociaux en général puis des réseaux sociaux et sites d’associations de malades chroniques.
Les sites spécialisés en santé attirent d’avantage un public féminin (42% de « très souvent » contre 23% chez les hommes), de personnes ayant un diagnostic récent (19% de « souvent » et 41% de « très souvent » chez les personnes ayant obtenu un diagnostic il y a moins de six mois) et sans activité professionnelle (15,6% de « très souvent »). En revanche, les ouvriers (33% contre 9% pour l’ensemble des répondants) et surtout les agriculteurs (75%) y sont moins réceptifs et déclarent plus fréquemment ne jamais les consulter.
La fréquence de consultation des sites institutionnels est plus élevée chez les personnes récemment diagnostiquées (32% de « souvent » contre 17,9% dans l’ensemble), et plus rares chez les ouvriers (39% de « jamais » contre 16,6% dans l’ensemble).
La consultation des forums est moins fréquente chez les hommes (31% de « jamais » contre 17% chez les femmes). La fréquence de consultation de ces sites est plus importante chez les personnes plus âgées, et moins importante chez les personnes récemment diagnostiquées et chez celles ayant un niveau d’étude plus élevé.
La fréquence de consultation des réseaux sociaux en général est négativement corrélée à l’âge et à l’ancienneté du diagnostic, ce qui indique que ce sont chez les plus jeunes et les personnes qui ont un diagnostic récent qu’on retrouve des fréquences de consultation plus élevées. Au niveau de la CSP, on remarque que les retraités (37% de « jamais » contre 21,4% dans l’ensemble) et les ouvriers (33% de « rarement » contre 18,8% dans l’ensemble) sollicitent moins fréquemment cette source que les autres catégories.
Enfin, les caractéristiques qui présentent des résultats significatifs concernant la consultation des sites et réseaux sociaux d’association de malades chroniques relèvent uniquement de paramètres liés à la maladie et la prise en charge. Les résultats indiquent que plus le diagnostic est récent, plus la consultation de cette source est fréquente. Mais ils montrent également que ce sont les personnes qui débutent la prise en charge et le traitement qui rapportent les consulter le plus fréquemment (41% de « très souvent » contre 28,6% pour l’ensemble des répondants).




https://objetsconnectes.wp.imt.fr/2019/03/05/rapport-de-la-chaire-reseaux-sociaux-et-objets-connectes-en-collaboration-avec-lica/

MALADIE CHRONIQUE ET TYPE D’INFORMATION PRIVILEGIEE PAR
LES MALADES CHRONIQUES

/

0,9—\ :

9,9
Réponses aux questions @
« Quels types d’informations WS =
privilegiez-vous le plus sur
Internet ? » et « Jusqu’a quel
point faites-vous confiance a
CeS types d’lnformatlons ? » contenus/avis professionnels de santé témoignages/expériences malades

(N=954) [Niveau de confiance : pas du tout peu ® moyennement m assez m touta fait ]

témoignages/expériences proches

Vansimayes Camille, Benamar Lamya, Balagué Christine
(2019)
https://objetsconnectes.wp.imt.fr/2019/03/05/rapport-
de-la-chaire-reseaux-sociaux-et-objets-connectes-en-
collaboration-avec-lica/

contenu élaboré par associations de patients articles de journaux sites internet généralistes en santé

LR je privilégie ce type d'information » ‘ « je ne consulte pas ce type d'information »
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Présentateur
Commentaires de présentation
La figure ci-après présente les types d’informations privilégiées par les malades chroniques parmi celles qui sont disponibles sur Internet, ainsi que les niveaux de confiance qu’ils leur accordent.
 
Ces résultats montrent qu’il y a trois types d’information qui sont privilégiés : 1) les témoignages et expérience d’autres malades chroniques (78,1%) ; 2) les contenus et avis de professionnels de santé (71,9%) ; 3) les contenus élaborés par les associations de patients (66,8%). Les résultats concernant le niveau de confiance accordées aux différents types d’informations disponibles sur Internet indiquent que l’ensemble de ces informations bénéficie d’un certain niveau de confiance. La confiance est plus particulièrement importante pour les informations qui proviennent de personnes appartenant à la communauté des malades chroniques : 38,1% des personnes font tout à fait confiance aux informations des associations de patients, et 26% aux témoignages et expériences d’autres malades.
Un autre résultat notable concerne le fait que 15,5% des répondants considèrent que les témoignages et expériences de proches sont des informations qu’ils privilégient et seulement 19,6% d’entre eux ne les consulte pas. Il apparaît ainsi que les malades chroniques ont un intérêt pour le vécu des proches partagés sur Internet, et que cette recherche d’information peut probablement faire écho à des enjeux socio-relationnels rencontrés par les malades eux-mêmes dans leur vie personnelle.
Le croisement avec d’autres variables indique que le contenu élaboré par les associations de patients est le seul type d’information pour lequel le niveau de confiance ne dépend d’aucune variable individuelle (genre, âge, ancienneté du diagnostic, niveau d’étude). 
Un résultat intéressant est observé par ailleurs au niveau des corrélations avec le niveau d’étude puisque celui est corrélé négativement avec les témoignages d’autres malades (r=-.11 ; p<.001), ceux des proches de malades (r=-.19 ; p<.001) alors qu’il est corrélé positivement aux contenus et avis des professionnels de santé (r=.08 ; p=.011). Les personnes ayant un niveau d’étude moins élevé auraient donc moins facilement confiance en l’avis des professionnels de santé qu’en l’expertise profane d’autres malades chroniques.


https://objetsconnectes.wp.imt.fr/2019/03/05/rapport-de-la-chaire-reseaux-sociaux-et-objets-connectes-en-collaboration-avec-lica/

LES CONSEQUENCES DES RESEAUX
SOCIAUX SUR LES PATIENTS



CONSEQUENCE 1:
UNE CAPACITE CROISSANTE DES PATIENTS AVEC LES TECHNOLOGIES

kaggle “oeb

Consumer
Power
UBER

Google

M INFORMATION
—_
-

Individual based sources Network based sources

loT & IA

NETWORK

1990 2000 From 2010
Time
Adapted from Labrecque et al., 2013
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CONSEQUENCE 2:

PRODUCTION D’UNE EXPERTISE PROFANE DU PATIENT ET
/ INFLUENCE PAIR A PAIR

Expertise expérientielle:
- Expérience

- Savoir expérientiel

- Expertise expérientielle

Expertise médico scientifique:

- Appropriation des connaissances
meédicales grace a l'internet

- Collecte, traduction, vulgarisation,
mise a disposition des
connaissances scientifiques

Madeleine Akrich, Vololona Rabeharisoa
(2012) L’expertise profane dans les
associations de patients, un outil de
démocratie sanitaire. Santé publique 2012,
vol. 24, n° 1 pp. 69-74

Fieid 1

INFORMATION
TECHHNOLOGY FOR
PATIEMT EMPOWERMENT
IN HEALTHCARE :

Maria Adela Grando & Ronen Rozemblum (2015),
Information technology for patient empowerment in
healthcare
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Psychiatric disorders - e
General disorders and administration site conditions - |
Nervous system disorders -
Investigations -
Metabolism and nulrition disorders -
Surgical and medical procedures -
Social circumstances -
Musculoskeletal and connective lissue disorders -
Skin and subcutaneous tissue disorders - ||
Infections and infestations - ||
Injury, poisoning and procedural complications =
Pregnancy, puerperium and perinatal conditions =
Gastrointestinal disorders -
Neoplasms benign, malignant and unspecified (incl cysts and polyps)-
Vascular disorders -
Immune system disorders -
Respiratory, thoracic and mediastinal disorders =
Eye disorders -

Abdellaoui R et al. Filtering Entities to Optimize
Identification of Adverse Drug Reaction From Social
Media: How Can the Number of Words Between
Entities in the Messages Help?. JMIR public health
and surveillance, 2017, vol. 3, no 2.
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COMPRENDRE LE MECANISME DES
MEDIAS SOCIAUX
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LES DIFFERENTS TYPES DE PAGES FACEBOOK (1): PAGE CREEE
PAR UNE PERSONNE OU UNE ORGANISATION

Tout Savair Sur Les Analyses Biologiques

© | Balague  Accueil  Créer

Tout Savoir Sur Les ik Jaime déja v | X\ Déjaabonnée) v | A Partager | -
Analyses

BiOEOgiC]UES Créer une publication
@bioanalyse221

) a’ Ecrivez une publication.
Accueil

Publications
Photo/Vidéo Identifier des... Recevoir des...
Photos ﬁ g o
. 1
A propos
Communauté Publications
Créer une Page ﬁ». y Tout Savoir Sur Les Analyses Biologiques
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® Envoyer un message

Communauté Voir tout

2L Invitez vos amis a aimer cette Page
Wl 5028 personnes aiment ¢ca

=\ 5083 personnes suivent ce lieu

7 A Propos Voir tout
() Envoyer un message
53 Pour le plaigir

/ Suggérer des modifications
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LES DIFFERENTS TYPES DE PAGES FACEBOOK (2): LE GROUPE FERME

July 2018: Thousands of women who carry
mutations in the genes BRCA1 and BRCA2
and joined ‘private’ Facebook groups recently
learned that their groups were vulnerable to a
Chrome plug-in that allowed marketers to
discover group members’ names and other
private health information.

BRCM BRCAZ «+Plus | Rejondre ce groupe pouraficher a discussion, publier et commentes

Genelic Ovarian & 0 Growe ele hal 2007
Breast Cancer
Membres - 10 088 (7 Cemire modification dunom le 17 jile:
Gene g
@ Groupe Privé Voir plus
Admins

Raccourcis -, 0
A . £ CREER DES GROUPES
T Blues Guitars Brothers W i EER DES GROUPE:
(rdce aux graupes, vous

Créer un grouy
pouvez partager encore

Melissa, Amber et 2 autres membres sort adminisirateurs. phs faclement avec vos
amis, vatre famills ou votre
Equipe.

Activité

138 100664

Nouvelles publications Membres
aujourd'hui +252 au cours des 30 demies jours

Facebook @ 2020
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Ellen Matloff Contributar @
Healthcare
\ I cover genetic counseling, testing and digital health.

TWEET THIS

o

Perhaps the privacy needs of patient groups are

not well understood by outsiders,

This world is not well understood or recognized by
the medical community. Yet, as | learned and
connected with people in these support groups, |
began to understand the critical importance of this

resource for its members.

Facebook, I'm out. Your irresponsibility with

N See you on Twitter, LinkedIn, ePatientDave.com

| have stopped participating on Facebook. I'm Leaving my account Live (so that my post about
why Im leaving is visible), but everything will be shut off as much as possible, and the rest
will be ignored. No Messenger, no more posts on my timeling, no natifications, no tagging, etc.
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L'INFORMATION DIRECTEMENT DIFFUSEE PAR POSTS D’INDIVIDUS

u:'o 1326 ) II':“ Fean Person + il y 8 2 samares
‘ 1 have bload in my stool tingling anmsvhand And

e Presnall Karen stormach painand Lam 10 but | am (o seared ta tell

1 was in the hospital for two days this ey o sncl diad Piz lgawn 1 ke 2o | o bulld up

p courage o tell them

weekend, Went in with good sugar and came

aut with high glucose. Ugh! Trust me it e 22 g = I

wasn't the feod or water. Stress maybe?

Jaime Répondre O AFFICHER LES & REFOMSES

Afficher 5 réponses précédentes

CQw ] Wy Rachorvaka - i1y a3 me
20 Sakwe @ Enrico Rios Had pneumania and collulitis last 5. w 'm'“ . l:: .t e " . p

m im all ways hungry & 55
e A firefighvosr 24 heor CGM graph Iram 1eday. Proksbly %

Fradd the bt diry &0 Far using Descom, MO, and 0P Kristina Carlson i 61 - = —y
. Everything but water)!l g3 ©
caffeinateddaietic Alse. what Insuling ane you using? Faime Répondre AFFICHER LES 7 REPOMSES

e t1d_frefighier Poalfenateddisbetic | use lamus and
ot ° & Afficher 4 réponses précédentes

[="1 00
ATFICHER Ls TEADLETION Gold3m Kd - 1l ya B mols
"? Kriming Carisza Hmm, ok thef... e Guys don worry jusi change your diet drink mare

wearter aind axarcise i will be fire =5
@ Fasah Dahli
Mood and stress also affect my sugar level b0 g D4

Jaime Répondre

Jessica Charlton wibbol - 6 sept, - » i

My hbalc is 5.7%. | am beyond proud of myselfl Dexcom has well and truly
saved me, an incredible difference in control and mindset since starting on it in
April. #idiabetes @Diabetescouk #dexcom @dexcom
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LA DIFFUSION D’INFORMATIONS PAR DES INFLUENCEURS
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& oo T

A6k likes Tw

kimkardashian OMG. Howve you heard
about this? As you guys know my
Fmarningsickness has been pratty bad |
tried changing things about my Iifestyle,
like my diet, but nothing helped. so |
talked 1o my doctor. He prescribed me
#Diclegis, | falt a 1ot better and most
imporanthy, 1's been studied and there
‘was no increased risk to the baby. 'm so
axcited and happy with my resulis that I'm
partnaring with Duchesnay USA to ralse
awareness about treating morning
sickness, If you have marning sickness,
b safe and sure to ask your docior about
the plll with the pregnant waman on it and
find out mone www.diclegis.com;

www DiclegisimportantSafetyinfo.com

wview all 10,983 comments
Imoumaima @youssefchorf

flawlessfashionstore kdk if shes getting
paid for this and do not care. But it is safe
Tor mom & baby. | called my docior
because | couldn’t even keep water down.

{7} Adda comment..
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LA DIFFUSION DES INFORMATIONS SUR LES MEDIAS SOCIAUX
REPOSE SUR UN PROCESSUS VIRAL DE EARNED MEDIA

Académie de Médecine_03/03/2020
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QUELS SONT LES FACTEURS IMPACTANT LA DIFFUSION VIRALE DES
MESSAGES SUR LES MEDIAS SOCIAUX?

/

Type de plateforme (You Tube, w
Facebook, Instagram, etc...) g

Type de contenu

Motivations des internautes

Position des influenceurs
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LA DIFFUSION SUR LES RESEAUX SOCIAUX DEPEND DU TYPE DE
PLATEFORME: LE CAS FACEBOOK ET SON ALGORITHME EDGERANK

facebook Edge Rank

2 U W D

wo- & o X
Rank Affinity Weight Decay
The score between The weight for this The decay faciar
the viewing user and edge type based on how long ago
the edge creator (Comment, Like, etc). the edge was created.
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QUELS TYPES DE CONTENU DE MESSAGES SONT LES PLUS DIFFUSES?

Figure 2

PERCENTAGE CHANGE IN FITTED PROBABILITY OF MAKING
THE LIST FOR A ONE-STANDARD-DEVIATION INCREASE
ABOVE THE MEAN IN AN ARTICLE CHARACTERISTIC

Excitation des émotions négatives (crainte,

Anviety (+15D)[ T 21

anxiété, coleére, ...) ou positives

Anger (+1SD) ] 34% . . -
e Information intéressante ou surprenante
Awe (+1SD), | 30%

Positivity (+1SD)| ] 13%
Emotionality (+1SD)__ ] 18%

Contenu autour de 'aide

Interest (+1SD) ] 25% RéCipl’OCité
Surprise (+1SD)_____] 14%

Practical Value (+1SD,

] 30%

Time at top of

home page (+150) (N 20%

20% 0%

20%

% Change in Fitted Probability of Making the List

40%

Berger & Milkman (2012), What Makes On line Content Viral, Journal of Marketing Research, Vol. XLIX, 192 -205
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QUELLES SONT LES MOTIVATIONS A PARTAGER DES INFORMATIONS
SUR LES MEDIAS SOCIAUX?

7 méta-motivations

Motivations d’intérét
- Statut
- Pouvoir et domination
- Reconnaissance

Motivations sociales
- Cocréation
- Réciprocité
- Connaissance
- Vengeance

Motivation vengeance

These de Marie Haikel (2013): Les motivations a partager du contenu sur les réseaux sociaux, Université Paris X Nanterre
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QU’EST-CE QUE L'INFLUENCE SUR
UN MEDIA SOCIAL?

/

« mesure dans laquelle le comportement d’'une personne (peer) modifie l'utilité que l'on attend a
recevoir si 'on adopte un certain comportement et donc la probabilité que I'on s’engage dans ce
comportement » (Aral, 2011)

«un utilisateur d’'un réseau social est un influenceur si son niveau d’activité a un effet significatif sur le
niveau d’activité des autres » (Trusov, Bodapati & Bucklin, 2010)

«ascendant exercé par un individu ou un groupe d’individus, sur une personne qui a pour conséquence
la modification d’'une croyance, d’une attitude ou d’'un comportement anticipé (Vernette et al., 2012) »

NE PAS CONFONDRE AUDIENCE ET INFLUENCE
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MESURE DE L'INFLUENCE PAR L’ANALYSE DE RESEAU

- - A Mosaic Plot of Roles and Equivalence classes
B: Allison’s Network of Influence &

clusters. equivalence classes

Benamar Lamya, Balagué Christine, Ghassany Mohamad (2017), The Identification
and Influence of Social Roles in a Social Media Product Community. Journal of
Computer-Mediated Communication

Trusov, Bodapati & Bucklin (2010), Determining Influential Users
in Internet Social Networks, Journal of Marketing Research, Vol.
XLVIl, 643-658

Kang Zhao John Yen Greta Greer Baojun Qiu Prasenjit Mitra Kenneth Portier (2013), Finding influential users of online health communities: a new
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CAS D’APPLICATION:
LA SITUATION DU LEVOTHYROX® SUR LES
MEDIAS SOCIAUX
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CHRONOLOGIE DE L'IMPACT DES RESEAUX SOCIAUX
CAS DU LEVOTHYROX®

/ Mars 2017 Fin sept 2017
- Changement de la formule

., . - Remise a disposition temporaire de I'ancienne formule en pharmacie
- 3 millions de patients sous Levothyrox I . .
- Une mobilisation trés forte des patients

Rapidité de diffusion de la crise (6 mois)

Perte de confiance des patients

Les patients obtiennent la remise a disposition temporaire de I’'ancienne formule en pharmacie
Intervention de la Ministre de la Santé
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FACTEURS EXPLICATIFS DE LA DIFFUSION DES INFORMATIONS (1)

/

Type de plateforme (Facebook, Doctissimo, ...):

‘.‘I # LEVOTHYROX nouvelle formule - Effets + Join

| e , Secondaires
m 3K members - 4 posts a day
4 98 members said they live in Paris, France
" LEVOTHYROX nouvelle formule - Thyroide + Join
e
~Cobaye Sicommen uvelle formule
du LEVOT! &changer et de se
8

- Forte audience
- Forte viralité

- Création de communautés de patients qui se
mobilisent
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FACTEURS EXPLICATIFS DE LA DIFFUSION DES INFORMATIONS (2)

Type de contenu: viral MesQOpinions™ & B z::a:;:"

ACCUEIL ~ PETITIONS ~ SONDAGES  VICTOIRES Rechercher des pétitions
- Porté par une patie nte (expe rtise ten e mm—
expérientiel Ie) Contre le nouveau Levothyrox dangereux pour les patients!
325.710 signatures
- Contenu suscitant des émotions ihtn B
ya . ——— 5 -
n egatlves e w Pourquoi signez-vous ? (facultatif)

Partage" avec vos amis Facebook

Partageza pétiton

e

- Viralité grace aux outils de partage pour
diffuser la signature de la pétition pour
Ie retour é I’ancien ne formule Pému{nadresséeaIabcratolresfabnquﬂmleLevnlhyrnx,deL'ANSM

l Mise & jour ‘
Pour les trés nombreuses personnss qui sont obligées de prendre du

Levothyrox, un important probléme se présente,

Lancement de la pétition le 24/6/2017
200 000 signataires début sept
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FACTEURS EXPLICATIFS DE LA DIFFUSION DES INFORMATIONS (3)

Action des patients influenceurs

- Anny Duperey, traitée depuis une douzaine
d’années pour une hypothyroidie

- Elle décrit une liste de symptédmes concrets,
impactant sa vie quotidienne et sa vie sociale
(influence pair a pair)

- Anny Duperey est une comédienne et une actrice
connue et empathique

Lettre ouverte d’Anny DUPEREY au ISR
Ministre de la Santé Agnés BUZIN e
= == ...

ANk
POURTANT... sont apparus par ordre d'entrée en scéne !

o Maux de téte et vertiges - au point de demander & faire un echo-doppler de circulation cérébrale, fin Avril,
avant de partir tourner & 'étranger, Résultat : rien d'anormal.

» Crampes au réveil, retour de douleurs articulaires au niveau des hanches -

o Faiblesse musculaire telle que j'ai di abandonner l'exercice physique, pourtant doux, qui m'était salutaire.

 Constants problémes digestifs et intestinaux - que |a bienséance m'interdit de décrire.. . mais qui vont jusqu'a
'avérer socialement handicapants !

» Epuisement tel, que pour assurer une journée de tournage, je me vois contrainte de prendre moulte cafés, ou
du Guronsan pour « tenir » |a journée, aprés, je mécroule.

» Mais on ne dort pas bien pour autant ; réveils nocturnes, avec impossibilité de se rendormir !

o Jaifait par deux fois un contrdle sanguin, car je me sentais « comme si » jétais de nouveau en hypothyroidie -

dosage narmal, pour ma part, Danc, j& ne comprenais rien.
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FACTEURS EXPLICATIFS DE LA DIFFUSION DES INFORMATIONS (4)

/

Viralité et conversations grace aux
medias sociaux

- Création de groupes fermés, _
administrés par des patients, favorisant
les échanges et I'influence pair a pair

- Motivation d’entraide, de
reconnaissance des patients, de
pouvoir collectif

- Diffusion sous différents formats (texte,
vidéo sur Doctissimo)

- On passe de l'information a la
conversation
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LEVOTHYROX
nouvelle formule -
Thyroide
& Closed Group
Shortcuts
RN2012 4
u 1
+ Join Group < More | Join s grous o see e

Adi
> o 2o 1ok
g: ,‘“j» u New posts focay Nembers
AnDe s HiTnbe s D
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16 644 membres

400 000 Vues
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QUELS ENSEIGNEMENTS RETENIR
DE CES CONSTATS?

1/ Les patients ont acquis une forte capacité d’agir grace aux technologies (expertise profane,
diffusion et partage d’information) qui modifie leurs connaissances sur leur santé, sur les
traitements et médicaments, et qui transforme la relation patient-médecins (baisse d’asymétrie
d’information)

2/ Les réseaux sociaux remettent en cause les sources de confiance en termes d'information
(influence pair a pair vs information provenant d’institutions ou de scientifiques)

3/ Les patients ont une capacité collective de mobilisation forte grace aux réseaux sociaux en cas
de probleme pergu

4/ A l'ére des techn,ologies et des réseaux sociaux, la voix des patients sur ces medias nécessite
d’étre écoutée par TANSM, les médecins et les laboratoires

5/ Les réseaux sociaux constituent des lieux de potentielles éducation thérapeutique des patients

6/ Les comportements des patients évoluent selon les tendances des médiaux sociaux
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QUE FAIRE? (1)

/

/

1/ Mettre en_place des outils de veille et d’écoute des patients sur les
réseaux sociaux:

- Les réseaux sociaux associés aux outils de traitement automatique des
conversations (bllg data) constituent une opportunité pour collecter des
informations sur la réaction des patients dans le cadre de changement de
médicament

- Il est nécessaire de mettre en place des outils de veille des patients sur
les réseaux sociaux. De nombreux logiciels de suivi existent, avec analyse
automatique du contenu des messages (quantité, valence); mesure de l'intensité
de la diffusion; mise en place d’alertes

- Leur utilisation présente un intérét dans le cadre de la pharmacovigilance

2/ Dans le cas de prises de parole massive des patients sur les réseaux
sociaux, les médecins gagneraient a diffuser sur ces plateformes leur
position et les arguments scientifiques afin de répondre aux patients
Internautes

3/ Education thérapeutique des patients
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QUE FAIRE? (2)
PROMOUVOIR LES TECHNOLOGIES RESPONSABLES:

1/ CERNA (Comité d’Ethique de la Recherche sur le Numeérique
d’Allisténe)

2/ DATAIA (Institut de Convergence sur Paris-Saclay)
3/ Rapport Cedric Villani (Mars 2018) sur I'éthique de I'lA

4/ CHAIRE « GOOD IN TECH » INSTITUT MINES TELECOM-
SCIENCES PO (www.goodintech.org)

Chaire sur la responsabilité des technologies pour I'humain et la
sociéeté

Redonner du sens aux technologies:

- Métriques de I'innovation numérique responsable

- Développement d’algorithmes responsables by design

- Gouvernance de l'innovation responsable
- Reinventer les futurs
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Good In Tech

Repenser I'innovation et la technologie comme
moteurs d'un monde meilleur pour et par 'humain

FONDATION
DU RISQUE
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o
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QUE FAIRE? (3)

REGULATION? Le cas de la loi du 22 décembre 2018 sur la lutte contre la
manipulation de l'information

DEVOIR DE COOPERATION DES OPERATEURS DE PLATEFORME EN LIGNE
EN MATIERE DE LUTTE CONTRE LA DIFFUSION DE FAUSSES INFORMATIONS

Article 11

I. — Les opérateurs de plateforme en ligne mentionnés au premier alinéa de "article L. 163-1 du code électoral
mettent en ceuvre des mesures en vue de lutter contre la diffusion de fausses informations susceptibles de troubler
'ordre public ou d’altérer la sincérité d'un des scrutins mentionnés au premier alinéa de ["article 33-1-1 de la
loi n° 86-1067 du 30 septembre 1986 relative a la liberté de communication.

Ils mettent en place un dispositif facilement accessible et visible permettant a leurs utilisateurs de signaler de
telles informations, notamment lorsque celles-ci sont issues de contenus promus pour le compte d’un tiers.

Ils mettent également en ceuvre des mesures complémentaires pouvant notamment porter sur :

1" La transparence de leurs algorithmes :

2° La promotion des contenus issus d’entreprises et d'agences de presse et de services de communication
audiovisuelle ;

3° La lutte contre les comptes propageant massivement de fausses informations ;

4 L’information des utilisateurs sur I'identité de la personne physique ou la raison sociale, le siege social et
I'objet social des personnes morales leur versant des rémunérations en contrepartie de la promotion de contenus
d’information se rattachant & un débat d’intérét général ;

5° L’information des utilisateurs sur la nature, I'origine et les modalités de diffusion des contenus ;

6 L’éducation aux médias et a I'information.

Ces mesures, ainsi que les moyens qu’ils y consacrent, sont rendus publics. Chaque opérateur adresse chaque
année au Conseil supérieur de 1'audiovisuel une déclaration dans laquelle sont précisées les modalités de mise en
ceuvre desdites mesures.
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