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Internet, presse, médias : nouveaux éléments
dans la communication médicale

Internet, lay out press and media: impact on medical communication
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’incroyable développement médiatique de notre société depuis ces vingt derniéres
Lannées fait que les médias (télévision, presse écrite et Internet) sont  la fois deve-

nus son miroir et son éducateur! La médecine n’échappe pas a cette évolution
sociologique.

11 existe aujourd’hui un réel besoin d’information concernant la santé, issu d’une
nouvelle autonomie des malades, surtout dans le domaine du cancer. De nombreuses
études ont souligné qu’une information de qualité est bénéfique sur la qualité de vie a
plusieurs titres. Elle peut améliorer le sentiment de controle, réduire Panxiété et la
détresse émotionnelle, accroitre la compliance aux traitements, rendre les attentes plus
réalistes et générer des sentiments de sécurité et de réassurance [1]. Afin de pouvoir pren-
dre les meilleures décisions, les femmes atteintes de cancer du sein et leurs familles
souhaitent non seulement des informations sur le diagnostic et le pronostic de leur
maladie, sur les risques et bénéfices des traitements proposés, mais aussi, de plus en plus
souvent, sur les options thérapeutiques conventionnelles et complémentaires et sur la
pertinence d’approches expérimentales [2, 3].

Dans leur pratique clinique, les médecins sont souvent incapables de gérer la commu-
nication de 'ensemble de ces informations, par manque de temps et de formation
appropriée a la communication. De plus, les besoins en information des patients

1. CHU Saint-Pierre, clinique du sein, département de gynécologie et obstétrique,
290, rue Haute, 1000 Bruxelles.
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évoluent au cours du temps et ne sont pas systématiquement exprimés au moment précis
de la consultation médicale. Cela entraine comme conséquence que les patientes et leurs
familles poursuivent fréquemment une quéte d’information a partir d’autres sources.

Les sources d’information médicale du public

La presse écrite et la télévision sont devenues une source majeure d’information dans
le domaine de la santé. Ces médias rendent compte fréquemment des développements de
la recherche et des avancées dans le domaine de 'oncologie [4].

Selon I’étude du National Health Council Survey, 75 % des adultes américains accor-
dent une attention modérée (50 %) ou importante (25 %) aux informations concernant
la médecine et la santé diffusées par les médias. Les sources principales de ces informa-
tions sont: la télévision (40 %), les médecins (36 %), les magazines ou périodiques
(35%), et les journaux (16 %). Plus de la moitié (58 %) des personnes interrogées décla-
rent avoir changé leur comportement ou pris de nouvelles résolutions aprés avoir pris
connaissance des informations médicales dans les médias, et 42 % d’entre elles déclarent
avoir poursuivi la quéte d’informations supplémentaires [5].

Une enquéte réalisée en 2002 dans I'Union européenne, concernant 16 067 sujets et
incluant en moyenne 1 000 personnes de chaque Etat membre, a analysé les sources prin-
cipales d’information santé des citoyens. En Europe, les professionnels (médecins et
pharmaciens) représentent la premiére source d’information dans le domaine de la santé
dans 45 % des cas. Cependant, un cinquie¢me des citoyens européens déclare que la télé-
vision représente leur premiére source d’information médicale. Vingt et un pour cent
(21 %) des Belges et 15 % des Frangais utilisent Internet pour obtenir des informations
meédicales, et la moitié des Européens (41,5 %) sont d’avis qu'Internet représente une
bonne maniére d’obtenir ces informations.

Lutilisation d’Internet est clairement plus fréquente chez les jeunes et les personnes
ayant un haut niveau d’éducation [6]. Le médecin est la premiére source d’information
des patients atteints de cancer, mais la plupart d’entre eux poursuivent activement une
recherche d’information, en y accordant un temps considérable (30 heures ou plus) et,
une fois sur deux, c’est sur Internet [3].

La qualité de I'information diffusée par les médias

Rendre compte de nouvelles médicales est une tiche sensiblement différente de celle
qui consiste a rapporter des nouvelles générales [7]. D’une fagon simplifiée, on peut dire
que l'information générale est un événement relativement bien limité dans le temps et
qui est commenté sur la base de questions traditionnelles telles que : qui, quoi, ol1, quand
et pourquoi. Uinformation générale est fondée sur des faits, des sources et des opinions.
A la différence, les nouvelles médicales ne surviennent pas comme un événement isolé
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dans le temps, qui peut étre rapporté selon le schéma traditionnel de la nouvelle générale.
Linformation médicale fait partie d’un processus continu d’expérimentations en perpé-
tuelle évaluation. Elle est fondée sur des données, des probabilités et des conclusions
susceptibles de changements rapides au cours du temps.

La qualité des nouvelles médicales rapportées par les médias est trés inégale et pres de
la moitié (43 %) des citoyens européens ne leur font pas confiance [6]. Les reportages mal
préparés sont susceptibles de susciter de faux espoirs chez les malades et leur entourage
et de provoquer des attentes irréalistes qu’il faut ensuite pouvoir gérer dans le cadre de
notre pratique clinique.

Un exemple récent de controverse publiée en premieére page du New York Times en
1998 mettait 'accent sur la découverte de 'angiostatine et de 'endostatine et annongait
que le cancer pourrait étre guéri dans deux ans a la suite de cette avancée scientifique.
Linformation qui fait la une du New York Times du dimanche 3 mai 1998 est effective-
ment excitante: “D’ici un an, si tout va bien, le premier patient se verra injecter deux
nouvelles molécules qui peuvent éradiquer n’importe quel type de cancer, sans effet
secondaire évident, ni résistance médicamenteuse chez la souris.” Gage supplémentaire
de sérieux, l'article a I'origine de cette bombe médiatique est signé par Gina Kolata, jour-
naliste scientifique du New York Times déja récompensée par plusieurs prix. Elle s’appuie
sur les travaux de Judah Folkman, un professeur de Harvard considéré comme 'un des
plus grands spécialistes de I'angiogenése. Ce faux espoir, fondé uniquement sur une
étude réalisée chez la souris, a fait le tour du monde en quelques jours, méme s’il a été
relayé avec un enthousiasme inégal selon les journalistes, en particulier en France [7-9].

Cet exemple démontre que certains journalistes peuvent étre limités par une connais-
sance insuffisante de la méthodologie scientifique, par un manque de temps pour rédi-
ger des dossiers argumentés, par la course au scoop et par la nécessité d’attirer 'attention
breve du lecteur ou du téléspectateur et donc de faire court [7, 10]. Ces limites sont
responsables du sensationnalisme qui accompagne parfois I'information médicale, et
cela d’autant plus que les études sont rapportées de maniére isolée sans véritable suivi.

Le développement d’un marché concurrentiel et compétitif de 'information évolue
aussi en parallele avec le marché concurrentiel de la santé, et la recherche d’une politique
d’image est devenue une réalité pour les institutions, mais aussi pour les journalistes [11,
12]. La premiere régle pour un journaliste est d’étre lu. Un reportage sur une menace
dans la vie quotidienne des individus décrite a partir d’une étude observationnelle
(exemple: les hotesses de l'air ont plus de cancers du sein) est plus facile a raconter
qu’une découverte plus convaincante et scientifiquement prouvée au sujet d'un médi-
cament qui augmente la survie sans rechute a partir d’une étude randomisée (exemple:
les inhibiteurs de ’aromatase dans le cancer du sein avancé).

Les sources des journalistes médicaux sont multiples. Ils puisent leurs idées et leurs
informations a partir des journaux scientifiques médicaux, des universités et de leurs
hopitaux ainsi que des gouvernements et des responsables politiques en matiere de santé.
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Les associations de patients, qui deviennent de mieux en mieux organisées, représentent
une source d’information non négligeable pour les journalistes via des communiqués de
presse et leurs sites Web. Lindustrie pharmaceutique n’est pas, selon les journalistes, une
source importante d’information, mais il a été démontré que I'industrie représente la
troisieme source d’informations médicales citée dans une série d’articles de presse rela-
tant des nouvelles médicales [13]. Les conflits d’intérét potentiels sont donc une réalité.

Dans une étude au sujet de 'information fournie sur le cancer du sein dans la presse
féminine américaine de 1987 a 1995, les auteurs constatent que ces articles contribuent
largement a une mauvaise interprétation du risque de cancer du sein de la population
féminine [14]. Le cancer du sein est repris comme sujet dans 34,9 % des 585 articles
publiés dans le domaine de la santé. Ce chiffre est proportionnel a l'incidence de la
maladie, par rapport aux autres cancers féminins. Les facteurs de risque du cancer du sein
ne sont jamais discutés en termes d’impact réel du facteur incriminé sur le risque: I'age
moyen des femmes dont on présente le témoignage (40 ans) est largement inférieur a 'age
moyen du diagnostic du cancer du sein (55 ans). Cette stratégie médiatique pour capter
lattention du lecteur (il est plus poignant de raconter lhistoire d’'une femme jeune!)
renforce la perception, déja exagérée, des femmes quant a leur risque de cancer du sein.

Pour éviter une instrumentalisation réciproque, créer de nouvelles formes de relation
entre le monde des médias et le monde médical est un enjeu important. A cette fin, signa-
lons entre autres une initiative tres intéressante de I'université de York en Angleterre, qui
vise a évaluer a la fois la fiabilité des reportages des journalistes et la qualité des études
scientifiques qui font la base de ces reportages. Cette critique est publiée sous forme de
résumé compréhensible pour tous, dans les 48 heures qui suivent la publication dans les
médias. Lobjectif de ce projet est de garantir aux patients et aux professionnels une infor-
mation correcte sur exactitude des articles médicaux relatés par la presse. Les articles sur
le cancer du sein y sont trés régulierement commentés. Cette rubrique intitulée “Trou-
ver la une médicale” est un exemple du genre et vaut la peine d’étre visitée [15].

L’exemple du dépistage du cancer du sein

Les études scientifiques a propos du dépistage continuent d’étre débattues avec passion
et émotion dans la presse, en des termes qui prétent pour le moins a confusion. Sans entrer
dans des critiques sur la maniere dont les journaux scientifiques et les médias communi-
quent a propos du risque relatif, du risque absolu et du risque en général, soulignons qu’il
est important que les femmes puissent étre correctement informées sur les conséquences
négatives possibles du dépistage, afin de pouvoir faire un choix responsable.

A ce propos, Slaytor et Ward ont revu 58 brochures concernant le dépistage du
cancer du sein et provenant d’organisations contre le cancer, d’organismes gouverne-
mentaux de soins de santé et de programmes de dépistage par mammographie en
Australie [16]. Au sujet des bénéfices du dépistage, toutes ces brochures privilégient des
informations de diminution de risque relatif plutot que de risque absolu. Six brochures
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proclament sans équivoque que “les femmes qui bénéficient d’un dépistage tous les deux
ans diminuent de moitié leur risque de mourir du cancer du sein”.

Méme si la qualité de I'information sur les bénéfices de la mammographie de dépis-
tage varie selon les pays, les idées fausses continuent a circuler ; citons par exemple: “le

» «

dépistage est indiqué en cas de symptomes’, “le dépistage réduit I'incidence du cancer du

£«

sein”, “la détection précoce implique une réduction de la mortalité”, “tous les cancers du
sein vont évoluer”, “la détection précoce est toujours bénéfique” [17, 18].

Bien sur, la plupart des examens de dépistage sont normaux et les femmes en sortent
rassurées. Mais combien de femmes qui décident de participer a un programme de dépis-
tage ont été correctement informées au sujet des incertitudes, des questions non résolues,
des conséquences néfastes et des limites de cet examen ?

Selon Yanovitzky, les médias contribuent sans aucun doute a motiver les femmes pour
réaliser un dépistage, ce qui semble particulierement important pour celles qui n’ont pas

acces a un médecin ou ne consultent pas régulierement [19].

Internet

Lacces a Internet est en pleine explosion et 'Burope dépasse aujourd’hui les Etats-
Unis en termes d’individus connectés. La commodité d’acces, 'anonymat et la masse
d’informations disponibles font d’Internet un moyen attractif pour obtenir rapidement
de l'information médicale. Il a été estimé que 55 % des 110 millions d’adultes qui ont
un acces a Internet aux Etats-Unis I'utilisent pour obtenir des informations médicales.
Chaque jour dans le monde, plus de 12,5 millions de recherches sont faites sur Internet
dans le domaine de la santé.

Internet et cancer: fréquence d’utilisation

Dans les pays industrialisés, en moyenne 39 % (de 4 a 58 %) des individus atteints de
cancer utilisent Internet [20]. Ce chiffre correspond a 'estimation des oncologues, qui
constatent que 30 % de leurs patients utilisent Internet [21]. De plus, il est raisonnable
d’estimer que 15 a 20 % des individus atteints d’un cancer utilisent “indirectement”
Internet, via leur famille ou leurs amis.

Il semble exister des différences significatives d’utilisation d’Internet en fonction du
type de cancer. Une étude a montré que la fréquence de recherche d’information au sujet
du cancer était de 16 % en cas de cancer du poumon, de 18 % en cas de cancer téte et cou,
de 27 % en cas de cancer de la prostate, de 34 % pour le cancer du sein et de 45 % en cas
de cancer gynécologique [22].

Internet et cancer: utilisation par rapport aux autres médias

Les patients sont généralement trés satisfaits des informations qu’ils ont obtenues sur
Internet, par rapport a celles qu’ils obtiennent a partir d’autres médias tels que la télévi-
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sion, les journaux, les magazines et la radio [23]. Il est intéressant de noter que, selon une
étude de suivi de femmes atteintes d’un cancer du sein, Internet demeure une importante
source d’information des années apres le diagnostic, alors que les médecins et les livres
deviennent trés rapidement des sources d’information moins importantes apreés la phase
initiale du diagnostic [20]. Le soutien social fourni par Internet, par I'intermédiaire des
groupes de discussion, ainsi que la possibilité d’étre tenu au courant des nouvelles médi-
cales récentes contribuent a I'utilisation a long terme de ce moyen de communication.

Internet et cancer : types d’utilisation
Communication par mail

Les internautes classent le courrier électronique comme la raison principale pour
laquelle ils se sont connectés a Internet. Un nombre impressionnant de 31 billions de
messages e-mail sont échangés chaque jour dans le monde, mais nous ne savons pas dans
quelles proportions ces messages concernent la santé. Ce que 'on sait, Cest que 40 % de
tous les messages échangés sont des courriers non sollicités (spams) qui concernent prin-
cipalement des sujets liés a la santé, tels que les vitamines, 'augmentation mammaire,
l'agrandissement du pénis, les régimes amaigrissants, le Viagra®, etc.

Pour les individus qui ont un cancer, I’e-mail est un moyen important de communi-
cation qui permet de rester en contact avec les proches, de créer un nouveau réseau social
et de communiquer avec les professionnels de santé.

En revanche, ces derniers utilisent rarement le mail pour communiquer avec leurs
patients. Les raisons en sont complexes et incluent le temps que cela prend, la difficulté
d’incorporer cet outil dans la pratique clinique quotidienne, le souci de fournir une
réponse écrite appropriée, la gestion des demandes urgentes, la confidentialité, les
aspects médico-légaux et le non-remboursement de ce service. Une trés grande majorité
de médecins expriment leur préférence pour un dialogue en face a face plutot que par
mail interposé [24].

Communautés virtuelles et groupes de discussion

A nouveau, il faut souligner la croissance explosive du nombre des groupes de discus-
sion sur Internet. En aott 2003, Yahoo Groups rassemblait 22 000 groupes de soutien —
communautés virtuelles dans sa section “santé et bien-étre” et, parmi eux, 280 groupes
de discussion concernant le cancer. L'Association of Cancer Online Resources
(http://www.acor.org) hébergeait, en mars 2003, pas moins de 235 groupes de discussion
dans le domaine du cancer, avec 115 000 messages échangés chaque jour.

Sil’on tente d’analyser le contenu des messages envoyés dans ce type de listes, il appa-
rait qu’il concerne d’abord, en majorité,'information sous forme de demande de rensei-
gnements, de partage de nouvelles et d’expériences personnelles (80 %). Ensuite, on'y
trouve, en minorité, des messages de soutien, d’encouragements et de remerciements.
Plusieurs études d’analyse du contenu des messages des listes de discussion entre des indi-
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vidus atteints de cancer confirment les deux piliers : information et soutien [20]. Klemm
note des différences dans le contenu des messages en fonction du sexe: les femmes sont
plus souvent a 'origine de messages de soutien que les hommes et ces derniers utilisent,
plus fréquemment les groupes de discussion pour échanger des informations [25].

Lesdiscussions a propos des thérapies alternatives et complémentaires sont en augmen-
tation et posent le probléme, entre autres, de la pertinence des informations échangées
dans ces courriers électroniques.

Les conséquences de ces groupes de discussion sur les individus sont toujours un sujet
de débat. Les uns pensent qu'Internet est responsable d’un véritable “paradoxe social” et
argumentent que la technologie sociale d’Internet (e-mail, groupes de discussion), déve-
loppéeal’origine pour créer des interactions entre les individus, augmenterait 'isolement
social et aurait un effet négatif sur la santé psychologique des utilisateurs. Les relations
superficielles nouées en ligne remplaceraient les relations du monde réel et cet appau-
vrissement de la qualité des liens sociaux conduirait a la dépression [26]. Les autres souli-
gnent que 'utilisation d’Internet, chez des femmes atteintes de cancer du sein, est asso-
ciée a une meilleure perception de soutien social, a une diminution du sentiment de
solitude et d’isolement et & une réduction de la dépression et des traumatismes liés au
cancer [27].

Au vu de ces résultats contradictoires, il est difficile de déterminer le bénéfice réel de
la participation a des communautés virtuelles en cas de cancer, principalement parce qu’il
existe un manque flagrant d’études de qualité dans ce domaine.

E-commerce

Internet est un gigantesque marché commercial. La majorité des informations qui 'y
circulent sont commerciales, visant a faire de la publicité ou a vendre des produits et des
services, alors qu'une minorité des informations dans le domaine de la santé est sans but
lucratif. Nous disposons de données limitées sur la proportion des individus atteints de
cancer qui utilisent le Web pour acheter des produits ou obtenir des services. Nous ne
disposons pas de données précises sur la proportion des personnes atteintes de cancer qui
utilisent le Web pour obtenir des informations sur les thérapies alternatives et complé-
mentaires et pour se les procurer. De méme, nous ignorons si les internautes atteints de
cancer recourent plus fréquemment aux thérapies non conventionnelles par rapport aux
individus qui n’utilisent pas Internet. Uachat de médicaments sur prescription via Inter-
net demeure probablement aujourd’hui un phénomeéne mineur.

Internet et cancer: effets et qualité de I'information délivrée

Si Fleisher note une forte corrélation entre I'utilisation d’Internet et 'amélioration du
sentiment de participation aux décisions concernant les traitements [28], il suggére aussi
que les utilisateurs du Web ont parfois un sentiment de trop-plein d’informations (31 %),
de découvrir des informations conflictuelles au sujet de leur cancer (76 %) et que ces infor-
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mationsles rendent confus quant aux meilleures décisions thérapeutiques a prendre (27 %).

La plupart des oncologues, dans 'étude de Helft et al. [21], estiment que les informa-
tions glanées sur Internet par leurs patients augmentent leur degré de connaissances médi-
cales. Mais ils veulent les mettre en garde quant  la pertinence de certaines nouvelles et
au caractere confus de données qui peuvent augmenter leur anxiété. Les oncologues recon-
naissent que le temps passé en consultation a discuter des informations obtenues sur Inter-
net a considérablement augmenté au cours de ces cinq derniéres années.

Lamajorité des médecinsinterrogés dans différentes études voit 'accessibilité des infor-
mations médicales sur le Web comme un développement positif. Toutefois, une minorité
se sent menacée et estime que cette accessibilité cause du détriment a la relation médecin-
patient, en remettant en cause leur autorité médicale, en suscitant des discussions inap-
propriées et en allongeant de fagon contre-productive le temps de la consultation [29].

Il w’existe pas de controle de qualité des informations médicales disponibles sur Inter-
net. Cela a comme conséquence que les sites Web traitant de la santé, actuellement en
pleine explosion, sont de qualité treés inégale. Comme le souligne Eysenbach, évaluer
correctement la pertinence des informations délivrées sur le Web est un casse-téte par
manque de critéres d’évaluation bien validés, spécifiques et qui font 'unanimité [30]. Ce
champ de réflexion est nouveau et en plein développement. Dans une revue récente de
136 sites Web traitant du cancer du sein, seuls 32 % spécifient les références des auteurs,
33 % détaillent la date de diffusion et 30 % indiquent la source de I'information qu’ils
diffusent [31].

Toutefois, il faut souligner que la qualité des informations dans le domaine du cancer
sur le Web n’est pas si mauvaise, quand on la compare a celle concernant d’autres sujets
de santé. La pertinence de 'information est évaluée comme tout a fait mauvaise pour
seulement 5 % des sites traitant du cancer alors que pour des sites traitant de nutrition
et de régime, 'information n’est pas pertinente dans 45,5 a 88,9 % des cas [30]. Rien ne
nous permet d’affirmer que 'information fournie par le Web est de moins bonne qualité

TABLEAU. Stratégie d’évaluation d’un site Web, adapté de Eysenbach et al. [30].

Criteres d'évaluation de la qualité d’un site Web
Fréquence de mise a jour
Référence des citations

Buts du site

Sponsors

Conflit d'intérét

Niveau d'évidence des données scientifiques
Présentation du traitement comme guérison du cancer
Effets secondaires

Achat d’'un médicament en ligne
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que celle diffusée par d’autres médias tels que la presse écrite et audiovisuelle. Donc le
Web, comme d’autres médias, peut mieux faire, en veillant & publier des informations
scientifiques de qualité mais aussi en éduquant les patients aux moyens de “filtrer”
correctement I'information (tableau).

Pour tenter de répondre aux problemes de la qualité des données diffusées sur Inter-
net, différents auteurs et organisations ont proposé des reccommandations destinées au
public afin d’évaluer la qualité des informations médicales fournies [32-34].

Plusieurs collectifs ont engagé une réflexion éthique a ce sujet pour les sites de santé.
Citons entre autres la fondation HON (Health On the Net : http://www.hon.ch/), Health
Internet Ethics (http://www.hiethics.org/) et, en France, le Conseil national de I'ordre des
médecins (http://www.conseil-national. medecin.fr/).

Enfin, certains scores de qualité de 'information disponible ont été élaborés. Le plus
connu est certainement Netscoring®, dont la version frangaise est accessible a ladresse
suivante : http://www.chu-rouen.fr/netscoring/. Ce score mis en place au sein de Centrale
Santé par un groupe pluridisciplinaire regroupant des médecins, des documentalistes,
des ingénieurs et des juristes a pour objectif d’étre utilisé par les usagers en vue d’amé-
liorer leur esprit critique, et par les éditeurs de sites afin d’en augmenter la qualité.

Conclusion

Internet est et restera un outil de notre société moderne. Mais ce qui est essentiel, ce
sont les opportunités offertes par un tel systéme qui, si elles ne peuvent et ne doivent
pas chercher a se substituer & un acte médical traditionnel, sont cependant susceptibles
de renseigner et d’orienter le patient a partir d’'une base de données telle qu’aucun
médecin ne peut en avoir a sa disposition dans son activité de routine. Et, en dehors du
fait que le médecin lui-méme peut avoir acces a cette information, il garde un role
éminent pour aider son patient internaute a faire bon usage des données qu’il aura pu
recueillir sur le réseau. Un sujet de recherche majeur, a notre sens, est le développement
et ’évaluation d’interventions pour maximaliser les effets positifs du Web : pouvoir
énorme d’information et de communication pour les patients et les médecins. Dans ce
domaine, nous n’en sommes qu’aux balbutiements!
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