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Organisation du travail de groupe

Le groupe de travail n°9 est composé de trois éléleecteurs d’établissement sanitaire,
sociaux et médico-sociaux, d’'un éleve directeudgital, de deux directeurs des soins, de
deux inspecteurs de I'action sanitaire et socilhlest animé par M. Michel LEGROS,
directeur du département SHS-CS a I'EHESP, présidien conseil scientifigue de
'TANESM.

Lors de la premiere demi-journée de travail, M. MicLEGROS expose les enjeux du
sujet. Il est & noter que c’est la premiere foie tathématique retenue fait I'objet d’'un
MIP. Ce premier temps d’échanges a permis aux mesnie groupe de travail n°9 de se
présenter. L’objectif était derecenser les compétences et les expériences
professionnelles de chacun des participantsTous ont choisi le theme en fonction
d’expériences professionnelles ou personnelleggpasta pluridisciplinarité des membres
du groupe et de leurs expériences sur un sujguieicelui que nous avons traité a été un
atout pour mener a bien la réflexion.

Des la premiere apres-midi, le groupe s’organisedymamique projet: il nomme un
référent logistique ainsi qu’un coordinateur desit&cun schéma d’organisation de la
gestion du temps est validé et un rétro-planningnés en place.

Le deuxieme jour, un brainstorming permet de dégdgs premieres pistes de travail et un
travail de complément bibliographique est réaliséarallele. A la fin du deuxieme jour
de travail en groupe, une premiére propositionrddlpmatique et de plan est élaborée et
soumise a notre animateur. En tenant compte demsementaires, la problématique est
revue et le plan est modifié. Le groupe de trawhtifie des personnes ressourcesn
vue de les interviewer. Quatre membres du groupersgent au salon Hopital Expo et au
congres HIT(18 au 21 mai 2010-Paris).

Le travail est organisé en trois temps successifs :

1. Phase de problématisation :

- lecture du dossier thématique, appropriationa@rbblématique, analyse et réflexion,
recherches bibliographiques complémentaires

-structuration de la réflexion : problématique letnp

2. Phase d’investigation

-interviews de personnes «ressources », analysesids et de blogs, lectures
complémentaires

3. Phase d’analyse

-rédaction de préconisations
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Introduction

Le dialogue et I'échange d’informations, élémerdadamentaux pour la qualité de la
relation entre patient et établissement de saptépkent connaitre a I’heure actuelle une
révolution. Or, ce changement est concomitant cdeld@pement de I'Internet, qui permet
un acces peu colteux a une quantité trés importdiméormations. Si ce progres
technologique apporte des bienfaits incontestallas le plan de la circulation de
I'information, ses effets sur la qualité de la tiela entre les patients et les professionnels
des établissements de santé sont incertains; et lefimise a disposition de connaissances
ne garantit pas la diffusion du savoir, car leggasaconcrets de I'Internet sont déterminés
par la détention d’'un capital culturel suffisanar Riilleurs, I'échange d’informations non
vérifiees présente un risque de manipulation. haerpeut donc étre aussi bien la
concrétisation inattendue du projet de diffusion ldeconnaissance par les Sociétés
d’Education Populaire au XIXe siecle que le risgdigne expansion des erreurs,
mensonges et omissions susceptibles de coexistéa $oile. Or, la récente loi « Hopital,
Patients, Santé et Territoires » du 21 juillet 28&@rme les modalités de prise en charge
globale des patients sur les territoires de salwét I'Internet fait désormais partie. A cet
égard, le titre Ill du texte favorise la promotide la santé par les coopérations entre
professionnels de santé, la télémédecine, et lesn@aiats entre réseaux de santé ; ces
axes d’évolution sont de nature a imposer desquesi rénovées des établissements envers
les patients sur Internet.

La notion de patient est en effet centrale dampplé@hension des pratiques de I'Internet en
santé. Nous considérerons que le patient est uyeusaqui I'on prodigue des soins, et
nous intégrerons dans le champ de I'étude, parestdion, son entourage proche qui a un
réle souvent important dans les usages du Web. @eanles établissements seront définis
comme toutes les structures ou I'on prodigue dassqgu’elles soient des organismes de
droit public ou privé, dans le champ sanitaire étimo-social.

Ces différents acteurs de la santé interviennems da contexte général de reconnaissance
de la place des usagers, et de remise en causedust du rble des différentes parties
prenantes : le malade, objet du discours savargndique désormais un statut de malade-
sujet, conscient des interactions au sein de liésdment, et plus récemment de malade-
acteur, notamment grace au recours a I'Internetlleeement, les établissements utilisent
I'Internet a des fins d’information du public et sdg@rofessionnels de santé, tout en

cherchant a limiter la perte de Iégitimité du dissode I'institution.
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En effet, la relation entre le patient et I'étabdiment de santé, si elle apparait librement
choisie, est en réalité inégale. Le patient bééficertes du libre choix de son
établissement de santé dans le systeme francas umafois sa décision arrétée, I'usager
est dans une situation défavorable au cours deeddntion. Car I'établissement bénéficie
d’'une connaissance plus importante de la pathologisidérée, des traitements appropriés
et de leur co(t, des interactions avec les autresies du systeme de santé, et méme de la
situation clinique du patient. Ce phénomene esforeé en France par la position
symbolique d'autorité particulierement affirmée darps meédical. C’est pourquoi la
relation entre le patient et I'établissement deé&ast déséquilibrée, du fait de la détention
d’'informations exclusives par I'une des parties, Gatte inégalité dans la maitrise des
principaux éléments de l'interaction est insatisdate pour les patients. lls acceptent
difficilement le maintien d’'un échange en des teynm&gaux, alors que I'ensemble des
positions d’autorité fondées sur le savoir (prodess prétre, magistrat, etc.) connait une
perte de prestige progressive dans la sociétédismclLes usagers du systeme de santé
souhaitent en effet devenir plus autonomes dagedton de leur propre santé, et avoir un
réle actif dans I'interaction avec I'établissemguot assure les soins dont ils ont besoin. En
outre, au-dela du besoin d’information médicale, lsagers souhaitent disposer d’'une
information complémentaire aux questions médicgb@sir mieux connaitre les aspects
concrets de 'accompagnement de la maladie et \@&eoins de maniére plus autonome
vis-a-vis des soignants ; or, ce type d'informatest faiblement présent sur les sites des
établissements. Cette revendication en faveur duektion plus équilibrée est
progressivement prise en compte par le |égislgtéémergence du droit des patients (loi
du 4 mars 2002 relative aux droits des maladedagaalité du systéme de santé) tend a
réduire I'asymétrie d’'information entre les patemt les autres acteurs du systeme de
santé, malgré des insuffisances persistant€gtte avancée est renforcée par I'ajustement
des pratiques des établissements, qui délivrenardage d’information aux patients
individuellement et collectivement.

En outre, un phénomene d'une importance considgrabtélere la mise en place de
rapports plus équilibrés entre patients et étadinents : les technologies de I'information
et de la communication, au premier rang desqudllernet, rendent accessible une

guantité considérable d’'informations sur la sahtéxclusivité de la détention du savoir

! Etude de la HAS en 2008 sur la maltraitance «naiick » dans les établissements de sdutttg://www.has-

sante.fr/portail/jcms/c_902961/prevenir-la-maltaite-ordinaire-en-etablissement-de-sante-la-haggen
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par les acteurs légitimes, sélectionnés par lesystde formation et le diplome, est mise
en cause de deux facons. D’'une part, des informatauparavant détenues de fagon
exclusive par les professionnels de santé sontriaké$® accessibles a tout internaute. Et
d’autre part, la scientificité du savoir détenu fes professionnels de santé est mise en
question par des non-experts ; chacun peut déssonmnaduire un discours sur la santé,
sans devoir se soumettre a I'appréciation préaldible comité d’experts. Les blogs sont
I'archétype de cette nouvelle liberté d’expressigu, ne nécessite aucune expertise pour
étre utilisée. L’Internet permet ainsi aux patietiésmettre en question, voire de contester,
le discours et les décisions des professionneksadeé. C’est un changement majeur, qui
détermine de nouvelles pratiques au sein de ldaelaatient/établissement ; mais si les
nouvelles possibilités offertes par la technolog@nt massivement utilisées par les
citoyens, avec pour effet une incertitude sur &bifité des informations échangées, les
établissements exploitent avec davantage de pangnes opportunités de I'internet.

Nos recherches bibliographiques ont montré qu'agicétude scientifique traitant cette
problématique n’est disponible. C’est pourquoi nawsns élaboré notre hypothése de
travail a partir de deux éléments : une bibliogragrovisoire et une étude de I'évolution
de l'Internet et de ses usages depuis le débutadeses 1990. Ces données nous
conduisent a faire I'hnypothése que le nouvel éorglicréé par I'Internet est intégré plus
rapidement par les acteurs dont la position edorege (les patients internautes) que par
ceux dont la position se fragilise (les établisseimet professionnels de santé), et qui
n'ont pas de contrainte les obligeant a adaptedeapent leur comportement. Ceci est un
facteur qui favorise a une interaction insatisfaisaentre patients et établissements. Les
internautes tentent d'y pallier grace a la créatilen nouveaux espaces d'échange, au
premier rang desquels les blogs.

Pour vérifier cette hypothese, nous avons menédénearche de recherche qui met en
regard des sites d’établissements de santé etlaigs de patients. Le premier objectif de
ce travail est de constater quels sont les lingkes sites institutionnels sur le plan de
I'interactivité, pourtant techniguement possiblaay au Web 2.0. Le second objectif est de
connaitre le fonctionnement des blogs mis en ghacdes internautes pour transmettre les
informations qui leur semblent importantes et amsliexistence de liens de sociabilité
complémentaires de la relation patient-établiss¢émen ne leur donne pas entierement
satisfaction.

Notre étude ne se veut pas exhaustive, car le \Btebnechamp de recherche que I'on ne
peut traiter que de fagon partielle. C’est pourdiamalyse de sites et de blogs porte sur un
panel constitué de facon a éclairer la diversitedgiteiations.
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Pour mettre en évidence la nature et les effetxedechangement dans les relations
patient/établissement du fait de I'Internet, nousrs aussi mené une étude de terrain
visant a apprécier les grands déterminants des adempents de 'ensemble des acteurs. Si
le nombre des entretiens et des études de sitieskdbgs est insuffisant pour permettre une
analyse exhaustive des phénomeénes considérés téeianarecueilli permet en revanche
d’établir un diagnostic de ce que I'Internet magifians les relations entre patients et
établissements, ainsi que des risques et oppartuaiférents.

Les principaux résultats de notre démarche de relsbeévelent, conformément a notre
hypothese de travail, que les sites des établis#snae santé étudiés délivrent une
information technique et institutionnelle, et fopéu de place a l'interactivité et aux
préoccupations sociales autour de la maladie (gusstie vie quotidienne, d’organisation
matérielle des traitements, etc.). Ce constat asicplierement net en ce qui concerne les
établissements francais, méme si les sites étrangassi sont imparfaits. Le second
enseignement de notre étude est que les blogstidatparaitent essentiellement d’aspects
associés a la vie quotidienne, dont I'expressi@stnpas prévue, ou de facon marginale,
sur les sites des établissements. Il semble doecleginouveaux discours sur la santé
exprimés sur Internet remplissent une fonction aadisation autour de la maladie et de
son traitement que les établissements de sant@grant pas. Or, la mise en place par les
institutions d’espaces d’échanges pour les patiset®it un facteur favorisant une
meilleure prise en charge des usagers au seinstiensg de sante.

Ces résultats nous ont conduits a formuler uneesée propositions pour les
établissements, avec trois axes principaux : latiné de liens privilégiés avec les
internautes, la promotion d’informations fiables, l'leptimisation de la trajectoire des

patients.

Nous verrons ainsi, dans la premiére partie deappart, apres un bref préambule sur
I’évolution de l'internet, que les sites d’étabéissents et les blogs de patients sont deux
espaces distincts qui contribuent peu a I'amélionatle la relation entre usagers et
professionnels (1). Cependant, le Web 2.0 rendilpessane relation plus satisfaisante
entre patient et professionnel de santé a la dondid’'une stratégie douverture et

d’anticipation des établissements (2).
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Préeambule

Un tiers des 42 millions d’internautes francaisfesotr sur la toile pour s’'informer sur leur
santé. Les internautes cherchent des informationsetnant le champ de la santé et du
bien-é&tre.

Au début des années 1990, la premiére versionedliiat est constituée de pages statiques :
la communication papier est transférée sous forommaénique dans des pages HTML
rarement mises a jour. L'internaute n’est aloraugwspectateur (Web 1.0).

Dans les années 1998-2003 commence un changemgniryma mise en place du Web
2.0. Ce passage vers une technologie plus collabema’est d’ailleurs pas achevé a ce
jour, puisque les sites professionnels produisenbre de l'information pensée dans le
format 1.0. A partir de 2004, les éditeurs de gite internautes peuvent influer
réciproqguement sur les contenus produits. Les wgsaaciaux et le phénomene de
syndication (les flux RS$ rendent I'internaute acteur : on partage l'infation et les
documents sont connectés (blogs, photos et vidéokgee, Wikis). Le Web 2.0 est
participatif, interactif et communautairBans ce cadre, la Santé 2.0 constitue un espace
d’échange fortement personnalisé, qui permet aurhde définir les services qui lui sont
utiles, dans le domaine médical ou dans la spledaonnelle et sociale.

Nous pouvons constater dors et déja que les TIQ kogement utilisées par les
organisations de santé et en particulier les hdyitar elles permettent une diffusion large
de l'information sous forme de sites Web. En mjramus remarquons le développement
desmedias sociauxet desoutils du web 2.0 : tout internaute est en mesaran codlt
presque nul et en temps réel, de rendre visibldestlet ses contenus (textes, photos ou
vidéos). En effet, I'extension du réseau d’inforimas produites par un trés grand nombre
d’'acteurs facilite la mise en réseau des acteussnmemes, en fonction d’intéréts

communs,

2 L’ Hypertext Markup Languagegénéralement abréd€TML , est le format de données concu pour créer
les pages web. C’est un langage qui permet d’éderd’hypertexte, de structurer sémantiquementeet d
mettre en forme le contenu des pages, d’inclureelssurces multimédias.

® RSSdésigne une famille de formats utilisés pour matales contenus sur le Web. Le format le plusntéce
est Really Simple Syndication (RSS 2.0).

*Unwiki est un site web dont les pages sont modifiablesqua ou partie des visiteurs du site. Il permet
ainsi I'écriture collaborative de documents.

® http://www.atelier-informatique.org/internet/evdhr-web-10-web-20-web-30/358%onsultée le 11 mai
2010
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1 Sites d’établissements et blogs de patients : deespaces distincts qui
contribuent peu a l'amélioration de la relation ente usagers et

professionnels

1.1 Etude de sites d’établissements : une communicatiad’'une qualité inégale

vers les patients qui n'utilise pas pleinement lgsotentialités d’Internet

1.1.1 Méthodologie : choix d'un panel détablissements qu interviennent a
différentes étapes de la prise en charge et grilld’analyse du type d’informations

diffusées et des outils d’interactivité

Nous avons étudié la facon dont les établissenmmntructures de santé concoivent leur
site Internet, avec une attention particuliere mémiere dont les établissements entrent en
communication avec leurs usagers. Les élémentsrndésmts sont des indicateurs
d’échanges entre la structure et les usagers tgéankt. Le panel retenu est constitué de 21
sites d’établissements avec des exemples de CHU, @KCC, Cabinets meédicaux,
EHPAD et établissements de santé étrangers (USAadaa Angleterre et Allemagne). La
recherche des sites est opérée de facon aléatwite pioteur de recherche Google ou par
le site de I'HAS qui propose des liens avec lesssiétrangers certifiés par le label

HONCcode. Un seul site étranger choisi possedebkd ldONcode.

Tableau n°1 : Sites d’établissements étudiés

TYPE
ETABLISSEMENTS
Etablissements Bedford Hospital NHS TRUST (Grandewww.bedfordhospital.nhs.uk/
étrangers Bretagne)
Mayo Clinic (USA) www.mayoclinic.com/
CHEO Hépital pour enfant (Canada) www.cheo.on.calfr
Ortenau Klinikum (Allemagne) www.ortenau-klinikum.de/
Centres Hospitaliers | CHU Rouen gapext.chu-rouen.fr/
Universitaires CHU Lille www.chru-lille.fr
Centres Hospitaliers | CH La Rochelle www.ch-larochelle.fr/
CH Perpignan www.ch-perpignan.fr/
Centres Hospitaliers | CHS Evreux www.chs-navarre.fr/
Spécialisés CHS Le Vinatier Lyon www.ch-le-vinatier.fr/
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Services de Soins de

Suites

CH Réhabilitation respiratoire Morlaix

www.ch-

morlaix.fr/rehabilitation-

respiratoire/

SSR Chateau Bernard

saintbernard.chez.com/

Centre de Lutte Contre| CLCC Caen www.baclesse.fr/
le Cancer
Cliniques Clinique du Parc Saint Etienne www.clinigue-du-parc.fr/

Clinique Pasteur Toulouse

www.clinigue-pasteur.com/

Etablissements médica

-EHPAD Les Ceédres

www.ehpad41sud.com/

sociaux

EHPAD Guer

www.ehpad-guer.com/

MAPA Val de Marne

www.le-grand-age.fr/

Maison de Santé de Nogent

maison.sante.nogent.raamsi

ange.fr/

Cabinet Maison de

santé

Cabinet des Drs CLAMADIEU

dr-lambert-clamadieu-
veronique.chirurgiens-

dentistes.fr/

Cabinet Médical Pont du Lion d’Or

www.docvadis.fr/cabinetdulion

dor/index.html

Notre étude ne constitue pas une analyse exhauktiVéeb santé mais permet de dégager

des pistes de réflexion.

Nous avons choisi de déterminer et de classeri@ses de notre grille d’analyse a partir

d'une typologie déja présentée dans une étude aurconsommation potentielle

d’'informations par les patients sur des sites m@e(Nabarette, 2002)

Tableau n°2 : Typologie des informations rechershgse les patients sur internet

Type d’information

Définition

Information pour

connaitre

mieux comprendre la maladie se prendre en chakgadelr, bénéficier d'un

accompagnement, suivre des actions de prévention

Informations sur les maladies, les traitements,eleamens proposées : pdur

Informations pour choisi

Informations qui aident les patients a s’orientefage des choix ; annuaire

description des prestations offertes par la strectu

Informations pour

produire et se coordonng

Liens par messagerie directe entre les patierteseticteurs de I'établisseme
er(produire des réclamations, des informations utiesir I'établissement
interactions directes avec des médecins ou de gwmiofenels de
I'établissement pour échanger sur leur état deésant
Liens proposés par I'établissement avec des actirsanté publique pot
coordonner des suivis (associations de maladeg uéention...).

Possibilités de coordination administrative : pgide rendez vous

=
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Cette grille d’analyse permet de définir des intioes codés selon un principe binaire de
présence ou d’absence (1 ou 0). En outre, une d@ngicateurs qualitatifs caractérise la
présentation des informations. Ces indicateurs satdntifiés sous le critére

« fonctionnalité du site ». Ceux-ci sont égalemsodés selon ce principe, d’apres notre

appréciation, qui n'est pas exempte de subject{ait@exe 1).

1.1.2 Les établissements étudiés communiquent essentiallent par une information
institutionnelle, I'interactivité avec les internaues est rare, restreinte et sans publicité

des contributions externes

Un tableau complet des résultats est présentérexxar?.

Les sites s’adressent surtout aux patients et&teurs (17 sur 21 sites observes).

L’acces dédié aux professionnels de santé est nales il est surtout fondé sur des
informations générales telles que la formation iooi® ou les réseaux de professionnels.
La mise en ceuvre d’'un accés dédié aux professwmueetanté extérieurs a I'établissement
est encore moins fréquente. Un site francais pepws accés par une Hop-line (ligne
téléphonique) réservée aux médecins généraligtesstiassurée par des praticiens seniors
d’astreinte.

Comment un médecin généraliste
HOP' peut-il obtenir I'avis d'un spécialiste
line cHRU  sur un cas difficile, lorsqu'un patient
se trouve en face de lui ?

C'est notamment pour répondre & cette attente que le CHRU
de Lille lance un numéro de téléphone réservé aux
médecins généralistes du Nord : Hop'line CHRU.

Une démarche concréte destinée a développer les relations
du CHRU de Lille avec la médecine de ville, qui évoluera
bientét vers la création d'un comité de coordination ville-
hbpital

Sourcehttp://gapext.chru-lille.fr/~chrulille/prof hospliger/hopline/index.shtml

Cette insuffisante ouverture aux interactions aWes acteurs extrahospitaliers est
régulierement évoquée lors des échanges que nauns &us avec des responsables de
I'HAS, I'ANAP et I'ASIP.
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Les informations permettant d’appréhender I'offee sbins sont présentes dans la moitié
des cas étudiés. Elles sont généralement en lien s spécialitéts médicales et les
modalités de prise en charge des patients damsutd@ge. Les CHU (soit directement, soit
avec un lien sur le Ministere de la Santé), lesineb libéraux, et les établissements
étrangers développent davantage des messages gedérgprévention pour promouvoir
une meilleure hygiéne de vie. Le site du cabinetale retenu dans le panel propose un
lien avec Youtube, afin que l'internaute puisseaualser des messages vidéos favorisant
I'hygiéne dentaire (brossage des dents, hygiénelgrgnun traitement avec un appareil

d’orthodontie).

Accueil > Hygiéne et prévention > Qu'est ce qu'un brossage minutieux ?

Un brossage minutieux matin et soir vous protége efficacement contre les
caries et les maladies parodontales. Dans tous les cas c’est I'action
mécanique de la brosse qui est I'élément efficace.

Pour une hygiéne dentaire optimale brosser vas - ' —
dents 2 minutes minimum et utiliser : — .
|
* Une brosse a dent & poils souples pour les 5 Acohder aiix autrels I
o~ p— faces visibles des dents. thématialies
== ®= ¥ . Dufil dentaire ou des brossettes, au moins une

P - - fois par jour, pour éliminer les bactéries entre les
\\- . »f = dents. # Imprimer cette fiche

* La brosse a dent doit &tre changée tous les 2 &

D e

' : s : B 4z Envoyer cette fiche
Comment bien utiliser ma brosse a dent 7 conseil & un ami
] -

Source http://dr-lambert-clamadieu-veronigue.chirurgiemsiistes.fr/tv-patient/hygiene-

et-prevention/qu-est-ce-gu-un-brossage-minutieux

Par ailleurs, dans 18 sites étudiés, des informstiooncernent I'événementiel de
I'organisation et son fonctionnement (gouvernarateffres clés, horaires consultations,
heures des visites). Les liens avec d’'autres strestde prise en charge sont moins
développés et concernent essentiellement des pgmmaapécifiques (personnes agées et

prise en charge du handicap).
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Vous vous sentez isolé et vous avez besoin d'aide pour la vie quotidienne.
Vous quittez un établissement de soins et votre retour au domicile vous
perturbe.

Vous vous inquiétez pour vos parents ageés.

Vous aidez une personne dgée mais vous étes en difficulté.

Une équipe pluridisciplinaire composée d'une infirmiére coordinatrice, d'ung
assistante sociale et d’'une secrétaire est a votre ecoute pour informer sur :

- les aides a domicile (aides ménageéres, services infirmiers, portage de
repas, garde a domicile...)

2 I'hébergement (Maison de retraite, long séjour, accueil de jour,
hébergement temporaire...)

< les démarches administratives, sociales et meédicales (logement,
allocations, aides sociales, soins...

CONTACT :

CLIC PERPIGNAN

Centre hospitalier de Perpignan [ ‘S_ C
20 Avenue du Languedoc - BP 49954 C \/

Tel. : 04 68 61 89 21

Fax : 04 68 61 89 22

clic@ch-perpignan.fr

-----------

Source http://www.ch-perpignan.fr/fr/patient-visiteur/esgasenior.html

Les échanges et la mise en lien avec les usagetsrsnns fréquents, a I'exception de
I'indicateur « lien avec le service de communicatio Cependant, ce lien reste a notre
sens plutét centré sur I'évaluation de la qualéé prestations fournies par I'établissement
ou I'évaluation des informations sur le site viadebmaster :

Envoyer un mail a la Clinique

*Champs obligatoires

Pour tout renseignement, vous pouvez contacter le service communication
Votre message sera traité dans les plus brefs délais.

Votre
nom#* :
Votre
prénom*

Votre
adresse*

Votre
numéro
de
téléphone

Votre
email :
Votre
message*

Source http://www.clinique-

pasteur.com/front?id=etablissement\accueil\cont&steretariat&lanque=fr
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En revanche, huit sites proposent la mise en oglavec des associations de malades ou
des réseaux. Un seul établissement faisant pati&chantillon retenu propose un forum
interactif avec les professionnels de santé ddriatsre et les patients ; il s'agit d'une

structure de réadaptation :

Forum d'échanges ouvert a toutes personnes concernées par |'univers respiratoire
@Accueil BFAQ @Rechercher WS'enregistrer EMembres EGroupes @

Connexion
Centre Apnée du Sommeil Le Rythme Respiratoire Offre D Emploi
Info diagnostic,traitements  Appareil Entrainement Des Milliers d'Offres
simples ronflement,nez Respiratoire Respirez d'’Emploi dans Votre Région
bouché et apnées Autrement! www.ReaionsJob.comiEmply,

Ce forum se veut ouvert a tous et toutes
Que vous soyez ou non souffrant d'une pathologie respiratoire, que vous soyez
professionnel dans ce domaine (ou dans un autre), que vous connaissiez ou pas le
Centre de Réhabilitation Respiratoire du Guervenan, peu importe, ce forum est libre
d'accés, ouvert a tous. Soyez les bien venus.

Réhabilitation respiratoire Voir les messages sans réponses

Sy o

Réhabilitation respiratoire

Discussion générale

_ Les pathologies respiratoires, les Jeu 23 Oct -
@ traitements... votre avis - Et puis tout le 20 37 21:08
reste que vous ne savez pas ol classer Marcsn

dans ce forum

Source http://respiration.forumactif.net/

Les sites d'établissements d’origine anglo-saxommgosent des liens avec des réseaux
sociaux tels que Facebook ou Twitter. Ces expé&edtnteractions avec les patients sont

absentes des sites francais analysés, ce qui ooerdbs observations présentées par
Denise Silber lors de notre entretien du 18 mabD2@hnexe 3). Nous dégageons des pistes
de réflexion a partir de ce constat dans la deuipartie de notre travail.

En ce qui concerne le critere de fonctionnalitésdpport de communication, les sites

anglo-saxons sont plus performants. Toutefois, p&msites francais, il est a noter que

les sites de petits établissements, tels que dé3ABPHMAPA, cabinets libéraux, ont le

souci de présenter des sites attractifs et fonotien
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1.2Etude de blogs de patients: un espace collaboratdle témoignages et

d’informations hétérogenes sans interaction avecdeétablissements

1.2.1 Le blog est I'outil le plus utilisé par les patien$ : choix d’'un panel de blogs

illustrant les principales thématiques de santé puimue

Nous avons choisi de faire porter notre étudeesiblogs de patients, en excluant d’autres
formes de communication du Web (forums, réseauxasr); moins caractéristique de
I'Internet santé. En effet, le Web connait une espan permanente, qui crée de nouveaux
de lieux de libre expression. De ce fait, les maeites inventent de nouveaux modes
d’écriture et organisent un champ privilégié etihée rencontre et de communication.
Selon 'étude « Le patient internaute » (HAS, 200&3 themes de recherche en santé les
plus fréquents sur I'Internet concernent des resttesy d’'informations sur une maladie ou
une situation clinique, un traitement, la nutritienh la forme physique, des alternatives
thérapeutiques. Les internautes utilisent essétient un moteur de recherche (60 a 92 %
des patients selon les enquétes).

Les échanges entre patients grace a Internet répona divers besoins: recuell
d’informations, confrontation d’expériences, dintion de la sensation de solitude face
aux souffrances et a la maladie, recherche deesoati de compassion, mise en scene de
Sol.

Dans ce cadre, le Web 2.0 offre des outils de raiseontact et de création d’espace
d’interaction collective tels que les forums, lésgaux sociaux et les blogs. Bien qu’exclus
du champ de notre étude, les forums et réseauasoconstituent des espaces d’échanges
importants.

Le forum sur Internet est un espace de discussiblique qui s’élabore par la publication
de messages archivés par la suite. Ce type d’éebamge une communication asynchrone
qui se différencie de la messagerie instantanésdi du « chat » ou les conversations
sont bréves, visibles uniquement par les parti¢gpat disparaissent rapidement. Les
communautés de forums permettent de débattre, dkEmades conseils et se constituer de
nouvelles relations. Le site le plus populaire daes domaine de la santé,

www.doctissimo.f® (8 millions de visiteurs uniques par mois) donoeés a des blogs et a

de nombreux forums tres actifs, avec 150 000 dmutions par jour. L'un d’entre eux est

relatif aux hopitaux et cliniques ; il délivre desormations sur les séjours de patients ainsi

6« Printemps 2010 : Les 500 meilleurs sites du mameklars 2010Best on wepnuméro 43, pages 75-76
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que des renseignements sur des praticiens ou dblisgements. De plus, beaucoup
d’articles ont trait a un domaine en développeméatbien-étre. Ce site illustre donc la
propension du patient a se comporter en consommatda recherche de la meilleure
qualité de soin et de connaissances précises wligées sur sa maladie. Doctissimo.fr
participe ainsi, malgré la fiabilité incertaine &es contenus, a la vulgarisation de
I'information en santé.

Les réseaux sociaux représentent une autre formeemiction entre les patients, fondée
sur la communication en temps réel. Développégtir p@ 1995, ces réseaux connaissent
une forte croissance. Les plus fréquentés sontbieage Myspace, Twitter ou YouTube.
Facebook est le plus important de ces réseauxssélainquiéme site en audience, en
France, septieme en temps passé, il compte pred arillions de visiteurs uniques en
décembre 2009.

Cependant, le role de ces réseaux en matiere ¢ reemte difficilement évaluable du fait
de leur développement réceMous avons donc choisi de concentrer notre étude de
nouveaux outils d’échange sur les blogs, dont&aaotité permet une analyse rétrospective
plus riche.

Les blogs se développement fortement a partirate2000. lIs reflétent I'expression d’'une
nouvelle demande d’information de la part des p#did.e terme «Blog», abréviation de
weblog, désigne un site personnel d’expressiorviddelle qui peut se traduire par

« journal sur Internet ». Les articles ou billetstspubliés sur la page d’accueil sous forme
de listes anté-chronologiques et il est possibleédgir en postant des commentaires. Une
interaction se met ainsi en place entre l'auteurbbhg et ses lecteurs. En outre, la
constitution de répertoires de contacts permetskage de liens et la production d’'une
véritable identité sociale en ligne. (Legros, 2009)

La pratique de ce nouvel espace de communicat@wnirminément appelé la

« blogosphére », constitue un instrument de prémluctie sociabilité qui, a travers
différentes formes, répond a deux besoins pringipgCardon et al, 2006)

- le « souci de soi », tel que I'a nommé Michel Falicajui s’exprime au travers des
blogs intimistes relevant de I'examen intérieur d¢s blogs familiers relatifs a
I'environnement, aux activités quotidiennes, aumburs, comme par exemple le blog

« Bugwoman, ma vie avec mon handicap, une maladienrisculaire évolutive.» :

« Coucoye n‘aime pas le dimanche. Je vais pas mal mdibgaucoup de douleurs. maux
de téte. douleurs importantes. fatigue et pas riepgede se reposer. tout s'est bien passe

avec steph cette nuit
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je me sens fatiguée et je dois malgré tout contiawggrer les plannings, faire comprendre
aux personnes qui s'occupent de moi que j'ai bed@inalme pour faire mon livre. (c'est
pas compris par tous mais je dois a tout prix awanit ne va pas s'écrire tout seul)».

- la recherche de I'« entre-soi » est a l'origine ldeformation de communautés
interactives telles que la sociabilité en ligne dedolescents, notamment sur les
plateformes comme Skyblog, les communautés d’intgméées sur un réseau d’échanges
autour de sujets spécifiques (sante, souffrancéadied, et les communautés citoyennes

visant la démocratisation de la parole sur Interoemme dans : Blog Vivre avec un

diabete.cony :

« La justice Francaise contre les diabétiqgues ?Jite 4}
Par Fred le 15 octobre 2009 a 11:30

CatégorieActu AssociationActu Divers

ilﬁl Ecoutez

Au début du mois de Juin 2008, javais publié utickr (cf. 11/06/08 -La justice
Francaise contre les diabétiques)? concernant un pére auquel une ordonnance det réfé
du tribunal de Niort en date du 17 mars 2008 auaijuement parce qu’il est diabétique,
gravement restreint le droit de visite de son entdn trois ans, en lui interdisant par
ailleurs de I'héberger, et allant méme jusqu’a déedler a ce pére le transport de s$on
enfant en voiture.

Justice a enfin été rendue en appel, le 7 octobrewmhier !

Aucune justification scientifique ne pouvait étajes motifs de cette ordonnance, rendue
par un juge totalement aveuglé par des préjugéssdép et aberrants, et dont |les
arguments démontraient une méconnaissance totale dliabéte. »

Le « blogging » s'inscrit désormais dans I'histales dispositifs issus de I'Internet comme

le point de rencontre de deux types d’outils : tapublication de pages sur des sites web
personnels et les moyens de communication colie¢Rettberg, 2008).

Il nous est donc apparu intéressant de procédersaadalyses de blogs tenus par des
patients ou des associations de patients afin dexyderner |'objectif des blogueurs et de

leurs lecteurs.

1.2.2 L’interactivité des blogs de patients est restreirg aux internautes et ne s’étend

pas aux établissements

L’observation d’'un certain nombre de blogs santésna permis de construire une grille

d’analyse (annexe 4) selon le protocole suivantrenétude porte sur les deux premiéres et
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les cinqg dernieres pages. Nous avons retenu conmitéres d’évaluation les liens

éventuels entre établissements de santé et patixdiées thémes liés a I'accueil, au suivi, a

I'efficacité, a I'esthétique, aux liens privilégigsl'accessibilité et a la fidélisation.

Tableau n°3 : Récapitulatif des blogs analysés

P31

BLOGS ANALYSES
TYPE TITRE ADRESSE WEB
1 individuel | La maladie d'Alzheimer : Mary | http://I-alzheimer.skyrock.com/
Alzheimer
2 individuel | K, histoire de crabe (cancer http://crabistouilles.blogs.liberation.fr/mda/
récidivant)
3 individuel | Cancer et nutrition mise au point| http://catherinecerisey.wordpress.com/
(cancer du sein)
4 individuel | Marina I'exploratrice (au service | http://www.la-maison-du-
des malades et de leurs proches)| cancer.com/blogs/Marina
5 individuel | La maladie de Crohn http://maladie-de-crohn.skyrock.com/
6 individuel | Bien vivre avec mon diabéte http://diabetique.skyrock.com/
7 collectif | Blog vivre avec un diabéte.com | http://www.vivreavecundiabete.com/blog/?cat=}
8 individuel | Fibromyalgie d'lsa http://orpheline.centerblog.net/4.html
9 individuel | Blog de Marine et Gaétan http://www.blog-grossesse.com/lunaflamme/
(grossesse gémellaire)
10 | individuel | Mucoviscidose http://mucoviscidose.skyrock.com/
11 | individuel | Bugwoman, ma vie avec mon http://bugwoman.skyrock.com/
handicap, une maladie
neuromusculaire évolutive...
12 | individuel | Blog de Koenzo88 (petit-fils non-| http://koenzo88.skyrock.com/
voyant)
13 | individuel | Parkinson, jeune - Savoir pour | http://jp31.unblog.fr/
comprendre, agir et mieux vivre !
14 | individuel | Deneux.Jacky : ma vie et ma sep http://deneux-jacky.blog4ever.com/blog/index-
(sclérose en plaques) 203765.html

Les patients qui tiennent des blogs sont majoeitagnt des femmes, malades ou parentes

de personnes malades, agées de 25 a 40 ans, dbddtif est de raconter I'histoire de

leur maladie, a la fagcon d’un journal intime, commemontre I'exemple diblog de

Marine et Gaétafrécit d'une grossesse gémellaire) :

-16 -
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Récit suite et fin.

L'anesthésiste s'occupe de moi, elle ne cesse de
téléphoner ci et |3, je suis la priorité !l Une SF est la
toute la nuit & mes ctés, je suis perfusée de partout,
arace a mon taux dhémoglobines éleve, j'ai échappé a
la transfusion mais je dois subir les douleurs dues au
fait qu'on appuie réguliérement sur mon ventre pour
veérifier mon utérus et la quantité de sang que je perds.

Grace a toute l'équipe, je passe une nuit sondée
(urines), perfusée mais je suis en vie et je peux méme
avoir mes bébés prés de moi.

Parlons-en des bébés !l Malgré leur prématurite, ils
n'ont eu besoin de rien, ni couveuse, ni oxygéne...
Juste une couveuse tout confort pour que je les ai prés
de moi dans la salle du bloc.

J'ai réalisé cette nuit la que la vie était vraiment bien

faite, malgre la douleur, lenvie de mourir (oui oui, j'ai

eu envie de mourir), d'admirer ces petits 8tres deja les

yeux grands ouverts sur le monde. ..
Les blogueurs veulent se livrer et partager leacigtudes avec d’autres blogueurs,
malades ou non. lls déplorent souvent le fait qgee mhédecins ne les informent pas
suffisamment sur leur maladie et ses conséque@@se a leur blog, ils cherchent a
informer les internautes qui s’interrogent sur thesmes similaires. Les blogueurs vivent
en effet la maladie au quotidien et estiment qléilsont une connaissance différente de

celle de leur médecin. Le blogBien vivre avec mon diabéteillustre cet aspect :

. . C plua e 5ais quPl"r|0||-Jr-q e'a
maladie,j'aurais aim j es conseils pour m'aider a m u:omprPr|dre erdnnpm gerer ma I'Tld|r:l

Aujourd'hui le net est |

Et de fait, les récits des patients sur leur begglent de nombreuses informations relatives
a la recherche médicale et aux traitements, tellguEmontre le blog ka maladie de
Crohn» :

"Les médecins savent a ce jour tres peu de chada possible hérédité de cette maladie.
lIs savent que 2% des enfants nés de parents @tidéncette pathologie la développeront
a leur tour. lls savent également que 40% des jumeaonozygotes (vrais jumeaux) la
développeront tous les deux.

Une grande étude vient d'étre lancée dans un cel@necherche de Lille pour déterminer
s'il y a des facteurs déterminants et quels santiiles bébés vont étre étudiés pendant

plusieurs années (plus de 10 ans au moins) souse¥des coutures": ce qu'ils mangent,
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ou ils vivent... leur mode de vie, mais aussi lgenotype, c'est a dire leur "carte
génétique”. Sur tous ces bébés, 2% développeranaladie. On veut voir s’ils auront des

points communs et s’ils en ont, quels sont cegpormmuns.”

Cependant, les auteurs des blogs analysés ne giterirés rarement leurs sources. C’est
pourquoi la transparence et la fiabilité des infations présentes sur les blogs fait débat.
Ce constat est corroboré par certains témoignaggamment celui de Mme Corinne
Belmudes, auteur du premier blog francais consaax§eunes parkinsonienspParkinson,

jeune - Savoir pour comprendre, adir et mieux vivse

«Je pense que la littérature médicale a été largegmsmpplantée par le web.
Malheureusement, la place du site ou blog ne dépaseforcément de sa qualité. Seule la
charte "HON" fait la différence mais n'est pas coame tout un chacun.

D'autre part, les malades (et accompagnants) soéd friands des blogs, forums ou
messageries spécialisées : la encore les chartdsodee correction ne sont pas toujours
respectées et certaines informations mériteraienpiésence d'un spécialiste du milieu
médical modérateus:

L’analyse des blogs et des forums relatifs a latésanduit un questionnement sur
I'amélioration éventuelle de I'échange d’informaisoavec les établissements de santé. En
effet, les blogs contiennent peu d’informationsatiges aux établissements, et lorsque
c’est le cas, il s’agit presque exclusivement aétsale séjour, comme dans le bloBien

vivre avec mon diabete:

« L'intervention arrive, tout se passe trés bien,gjau réveil. En salle de réveil les
infirmiéres me font un dextro, je suis a 2,65 (rikaffolant étant donné que je n'ai pas fait
d'insuline ce matin). Et elle m'annonce que le roiéde dit de faire 10 unités de rapiea

IV(intraveineuse) ».

Et de fait, les blogueurs que nous avons contategriment pas le besoin de créer des
liens avec les établissements de santé. Et de fgolaire, les établissements de santé ont
peu de relations avec les patients au traversuile ldogs a I'’heure actuelle.

Cet état de fait confirme les résultats relatifscantenu des quatorze blogs analysés. Il est
a remarquer que six sites présentent des inforngtielatives a des établissements de
santé, cing contiennent des informations meédiaddstinées aux lecteurs, quatre affichent
une identification des sources des informationsicadées, deux sont certifies HONcode, et

aucun ne contient de liens vers les sites Intetié&tblissements de santé.
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Selon M. Hervé Nabarette (annexe 5), le non recdess blogueurs a la certification
HONcode s’explique par le fait que ces derniersi@at pas une connaissance suffisante

et qu'a leur sens ils n’y ont peut-étre pas intérét

C’est pourquoi les établissements de santé peuwutliger les nouveaux territoires
d’échange du Web pour renforcer la relation établiec les patientCet objectif est
d’autant plus légitime qu’il permet d’accompagner dhangement de la relation des
patients a la santé induit par le développememtethet. En effet, les patients deviennent
acteurs de leur santé et souhaitent créer unaorelplus satisfaisante entre eux et leur
médecin ou les établissements de santé qui legileati: I'utilisation des possibilités du
Web 2.0 est donc susceptible d’améliorer la prise charge des patients par les

établissements.
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2 Le Web 2.0 rend possible une relation plus satistsante entre patient
et professionnel de santé a la condition d’'une str@dgie d’ouverture et

d’anticipation des établissements

2.1Le Web 2.0 favorise une relation plus équilibrée dre patient et
établissement mais ne permet pas de garantir la tdité des informations

échangées

2.1.1 La relation entre patients et établissements est éguilibrée par un acces plus

large a I'information ce qui suscite des résistansechez les professionnels de santé

La possibilité d’accéder a de multiples connaissargrace a Internet permet aux usagers
de développer des compétences nouvelles et favanisegrise de distance a I'égard des
informations transmises par les professionnels.x@ewoivent accepter de nouvelles
modalités d’échanges. Certains professionnels estigue cela peut altérer leur [égitimité
et modifier leur exercice professionnel. Mme Den&tber confirme l'impact culturel
d’internet sur les relations entre patients et miédeet évoque le fait queles patients
s’informent de plus en plus grace a Internet. Cettermation favorise leur connaissance
et leur donne de meilleurs outils pour collaborerea leurs médecins. En général, les
patients avouent rarement a leur médecin avoir oliésun site internet ce qui nous
montre que la relation paternaliste subsiste tougpucomme je vous lai dit
précédemment, il s’agit d’'une question de cultuf@mnexe 3)Cette dimension culturelle

a été a plusieurs reprises évoquée au cours desiemé menés aupres des personnes
chargées de communication que nous avons contaatéesurs de notre étud@n
remarque également que les sites anglo-saxonsofire diversité d’informations plus
grande que leurs équivalents francaisLes USA ont développé la communication via
Internet dés les années 2000, les américains dostlipéraux que les frangais qui veulent
maitriser parfaitement I'informationselon les propos de Mme Denise Silber (annexe 3).
Par ailleurs, I'offre restreinte d’informations ammnant la prévention et les liens avec les
associations et les experts de santé publique, na@esedans notre étude, illustre
vraissemblablement ces réticences culturelles girég@minence de la prise en charge
curative. Les responsables du CISS et de la HASrodés, évoquent la nécessité de cibler

cette information sur les besoins de la populapinse en charge par I'établissement et en
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particulier sur I'organisation des parcours de sgannexe 5 et 6). De méme, l'interaction
avec les usagers nécessite une régulation et dgsnsidiumains, alors qu’elle ne reléve

pas directement de la mission d’'un établissement.

En outre, le Web 2.0 suscite des résistances pgtsiifiees des professionnels de santé.
En effet, il ressort tant de la littérature que dadretiens effectués que la mise a
disposition d’'informations médicales ou de santblipue doit étre accompagnée d’'une
garantie de qualité et de suivi pour l'internalie.caractére extraterritorial d’'Internet et la
multiplicité des services nouveaux proposés pasdieté engagent la responsabilité des
producteurs de sites et rendent nécessaire unéatiégu La communauté médicale est
sensible aux risques associés a la diffusion dexéks peu fiables, et participe a cette
réflexion : groupe de travail de la HAS, Conseill@rdre, 'AQIS, etc. Mais ce type de

travail représente un codt pour les établissemgmitgloivent recenser, classer et valider

périodiquement leurs sources pour en garantialalfié.

De plus, grace a ces outils, les professionnelssal®@é ont acces a de multiples
informations et peuvent grace aux sites instituteds communiquer avec des réseaux. Si
le bénéfice pour les professionnels parait incéalds, un accompagnement est cependant
nécessaire. Pour encadrer ces nouveaux usageétaldsssements doivent former les
professionnels aux risques de [l'utilisation desileutumériques en dehors du champ
professionnel. Il s’agit en effet, de prévenir etréguler les dérives possibles d’Internet
dans le monde du travail. Un des sites observéa affet mis en place une charte
d’information pour le personnel concernant l'uaiion d’Internet (Geoffroy, 2010).

Cependant, certainstablissements proposent des possibilités de comation
électronique avec les patients ; prises de rendag-\en consultations, doléances et
réclamations déposées par courrier électroniquerge possible avec des praticiens pour
le suivi de certaines pathologies chroniques. Si meuvelles conditions améliorent la
relation avec des échanges réguliers et des liéosrisés pour les patients, elles
constituent aussi des contraintes inédites. Atess, professionnels déplorent un temps de
travail supplémentaire non rémunéré. Les expet&srogés estiment que la mise en place
de telles pratiques doit étre accompagnée pabbétdion d’'un contrat entre le patient et

I'établissement pour déterminer des regles d’'usage.
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Par ailleurs, les pouvoirs publics engagent lebli@&ments a développer des systemes
d’'information centrés sur le Dossier Médical Persnet Partagé ainsi que sur la
télémédecine. Ces projets sont notamment promusa pacente loi HPST.

Cependant, une étude des sites des ARH montrel@ue agences seulement présentent
des projets de e-santé en lien avec les établisgeme’e-santé et les moyens de
communication entre les établissements et les usagat donc encore en grande partie a
construire. En ce sens, notre entretien avec yonsable de communication de I'ASIP
(annexe 3) nous informe que I'agence envisage ienitpr« de mettre en place un portail
de e-santé en France a travers le site e-santé.goe\site sera néanmoins essentiellement
a destination des professionnelCette évolution doit permettre a tous les étahissds
d’accéder a des informations partagées. Ces noxaespaces partagés doivent permettre
de réduire les inégalités observées et permetietablissements d’intégrer de nouveaux

liens sur leurs sites, dans la mesure ou la fiékdés informations est assurée.

2.1.2 La fiabilité des informations sur Internet nécessié une démarche de

certification encore rare.

Les résultats d’une enquéte réalisée en avril 2k0PSOS Public Affairs pour I'Ordre
National des Médecins — Conseil National de I'Onth@ntrent que les Francais ont recours
a différentes sources pour accéder a des informmtae santé: 89% au meédecin
(généraliste, spécialiste ou hospitalier), 64 %tarhet, 64 % a leurs proches, 63 % a leur
pharmacien, 55 % aux émissions santé a la télévi8ig?o aux magazines santé ou livres
spécialisés et 22 % a la radio. Les sources dim&bion utilisées différent selon I'age, le
sexe et la catégorie socioprofessionnelle des peesointerrogees.

Cette méme étude précise gu’lnternet est percu @mmme source d’information jugée
moins digne de confiance que d’autres, 90 % desopaes interrogées citant les médecins
comme étant la source la plus digne de confianeelsSL4% des sondés font « tout a fait

confiance ou plutét confiance » & Internet polsaaté.

La validité de l'information sur I'Internet est @ohien un enjeu déterminant. Il semble
difficile pour l'utilisateur, qu’il soit cyber-citgen ou professionnel de santé, de déterminer
quelle information est fiable et crédible et comimele peut-étre évaluée, critiquée et

vérifiée.

" Etude du Groupe d'études et de recherche en niagkde la santé, présentée le mardi 13 avril 2010,

publiée le méme jour sur lemonde.fr
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Afin de résoudre ce probleme, la HAS établit en206e procédure de certification des
sites informatiques dédiés a la santé. Pour céttalde Autorité choisit la fondation HON,
organisation internationale non gouvernemental&liée a Geneve, qui crée en 1996 un
code de conduite baptisé HONcode.

Celui-ci s'adresse aux sites médicaux et de sdingst basé sur huit principes éthiques
(annexe 7).

Le principe de la certification HONcode est de g#rde respect de la transparence des
informations médicales et de santé sur le Web] gims la protection des usagers contre
les informations imprécises ou sans preuve sciguéfvalide.

Cependant, les sites d’établissements analysésssegent pas tous cette certification, soit
par méconnaissance, soit parce qu’ils n'y sontquasraints ou parce gu’ils considérent
que cette dimension n’est pas essentielle poustattele la qualité de leur site. A ce
propos, le e-poster présentant une étude de sabsdes établissements sanitaires lors du
18 mai 2010 au HIT Paris, mentionne, gumoins d'un site sur dix bénéficie de la
certification HON, reconnue par la HAS. Le sitefag pas partie de la démarche qualité

des établissements de facon spontan8dbgf. et Michelon, 18 mai 20).0

2.2Propositions d’actions en direction des établissemes : une posture
d’ouverture controlée et d’anticipation pour renforcer l'interactivité, sécuriser

I'information et améliorer le parcours du patient

2.2.1 La nécessité pour les établissements d’'une postuddouverture contrélée et

d’anticipation

Pour tirer le meilleur parti de I'internet, il esbuhaitable que les établissements de santé
adaptent leurs pratiques a un progrés techniquieleragt a I'évolution imprévisible.
Comme le montre I'étude (cf. supra), certaines miggdions mettent en place une relation
riche et efficace avec leurs patients et patientsergiels. Les stratégies de ces
établissements sont différentes, de méme que thjestifs et les moyens permettant de
les atteindre. Mais leurs sites présentent un padmtmun : ils montrent la capacité de
leurs auteurs de se décentrer de leur propre sgsieméférence, pour se mettre a la place
des internautes susceptibles de se connectergusite. Or, dans la communication sur

Internet, la volonté de proposer a son interloautene interaction adaptée a ses souhaits

EHESP — Module interprofessionnel de santé pubkgg610 -23-



s’avere plus efficace que le simple transfert gmdi d'un mode de communication et

d’informations préexistantes, congues pour un augege.

En effet, sur Internet, la position plus égalitalieel’échange entre émetteurs et récepteurs
des messages impose aux établissements d’org@us@ommunication en fonction de ce
gu’attend linternaute, sans pouvoir le contraindiie s'adapter a ses modes de
fonctionnement. La communication par Internet ngitesdonc une modification de la
relation a l'usager pour I'établissement, car Emaute dispose d’une marge de manceuvre

pour établir une interaction qui lui convienne.

Or, dans ce cadre, la connaissance des attentes diesoins des patients est décisive, car
elle est susceptible d’orienter la conception dsite et les services proposés. Et cela est
d’autant plus important que la propension des ptia s'informer sur Internet augmente
avec leur degré d’insatisfaction a I'égard du systéle santé, ou en I'absence de médecin
traitant. Or, ces attentes et besoins apparaigsanfivis tres différents de ce que les
établissements jugent prioritaire : le souhait d'unformation et d’'une communication
plus riche sur les aspects qui ne relévent pastdireent du soin est par exemple important
chez les patients. De maniére plus générale, Ifehkedes éléments de la vie quotidienne
du malade sont jugés prioritaires par les usagglisne raisonnent pas selon les mémes
catégories de pensée que les professionnels de sant

Ainsi, il parait important de créer des liens alex internautes, au-dela de la relation
soignant-soigné. C’est un moyen de mieux connbitnes besoins, pour étre en mesure d’y
apporter une réponse. A ce titre, la page d’acaleikite du CH du Mans est un bon
exemple de relation ouverte avec les patients inesnautes sont invités a donner leur
avis sur les qualités et défauts du site, et leismicommunication du Centre hospitalier
s’engage a répondre aux messages et a modifiaspexts du site concernés. Il est ensuite
nécessaire pour les établissements de santé deiglrajualité de I'information transmise
par la tracabilité des sources et la pédagogieadbfusion : un site doit étre réellement
accessible a un internaute d’'un niveau sociocultnoyen. En outre, I'Internet est un outil

utile pour optimiser et fluidifier les trajectoirdes patients.
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2.2.2 Nos propositions pour les établissements : créer diien, diffuser une

information fiable et optimiser les trajectoires des patients

Nos propositions relévent de trois axes différeiitsut d’abord, il est trés utile pour les
établissements de créer des liens avec les inteaDeux-ci fréquentent plus volontiers
les sites qui leur apportent les informations gudttendent, quand bien méme leur
diffusion ne fait pas partie de la mission premiéi® |'établissement. Ainsi, il est
nécessaire de proposer un cadre de recherchafjmuit ne soit pas intimidant pour les
internautes. A cet égard, la «visite guidée » r@ssypar des personnages familiers et
rassurants («la Famille Anatole » sur le site ddi i Mans, par exemple, annexe 8)

apporte un lien plus chaleureux au cours de |'atton :

actualité ~
je 4 ’ Vous étes :
= * s Patients «Professionnels de san
l i « Journalistes -:»‘cur@s_ei ]
» Redhenche avancée
Vous étes ici : Accueil / Annuaire / La famille Anatole

Annuaire

Je
recherche :
-un
médecin ; -
- une 7N -~ » L

spécialité -~

- une consultation Cliquez sur les différentes parties

-
- un service . du corps pour trouver le service
- un examen L
—

qui vous soignera,
- une maladie ...

Annuaire

» La famille Anatole

autres speécialites

@ o L

Source http://www.ch-lemans.fr/annuaire/la-famille-anafole

Mais la création d’'une relation satisfaisante ngtesaussi une prise de contact facilitée
avec les personnes qui incarnent le soin : les aress médicauX doivent donc faire

I'objet d'une attention particuliere. Les caractenatuitif, rapide et éventuellement ludique
de la recherche sont a privilégier, pour ne paswmigarter le patient, qui est un internaute
potentiellement fragilisé. Le nombre de clics néaggs pour accéder a I'information doit
par exemple étre strictement limité (2 a 3 maximud® plus, une multiplicité de chemins
d’accés doit rendre les recherches intuitives ptssi méme pour les patients qui

connaissent mal leur propre pathologie et qui perent avec difficulté dans le systeme de

8 Jacques Lucas, Cnom, colloque Formatic Santéefé®10, consultable sur le blog de Mme DeniskeSil

EHESP — Module interprofessionnel de santé pubkgg610 -25 -



soin : des entrées par nom de praticien (en fawctlita recherche en cas d’orthographe
inexacte), par service, pble ou site, par pathelogar type d’acte, etc., est nécessaire. En
outre, pour s’adapter aux nouvelles pratiques désmis, une version du site pensée pour

les Smartphones est un atout : elle permet unessibdéé immeédiate a I'information.

Ensuite, I'établissement doit promouvoir le recoatda fréquentation de sites santé de
confiance, délivrant une information sérieuse, dapdéée aux compétences des différents
publics. De ce point de vue, des relais vers desnrations pratiques et pédagogiques sont
un atout : I'établissement de santé n’a pas vocai@roduire tous les types de contenus
nécessaires aux patients, mais il peut renvoyardes liens hypertexte, a des informations
qui présentent une garantie de sérieux. Ces imteexgons sont avantageusement
renforcées par I'acces a des services de partatignende I'information. Les internautes

sont en effet friands de I'échange du savoir eptoehes, voire entre pairs, par le biais des

réseaux sociaux (Facebook, Twitter, etc.).

Enfin, I'Internet est un outil pour optimiser lemjectoires des patients. Ainsi, un acces
spécifigue au site de [I'établissement pour les miédegénéralistes est un facteur
favorable, car il permet un adressage plus effiedqadus rapide des patients. Un tel outil
répond a une critique récurrente des médecins giéstés concernant la difficulté de

contacter les services de soin. Enfin, la fluiditétravail des soignants est renforcée par
des outils reliés au systeme d’information : paeregle, des SMS rappelant les rendez-
VOous aux patients peuvent étre envoyés a l'aiddadpsiels idoines, ce qui favorise une

meilleure fluidité des parcours au sein de I'ésd@#iment.
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Conclusion

La question des usages de l'Internet induit unéexi&hn préalable sur les conditions
d’émission d’un discours. En effet, la technologié modifie les conditions de I'échange
entre émetteurs et récepteurs d'un message. Ls&gjaln des situations de discours rend
partiellement caduc le mode de communication \art@aractéristique des média de
masse. Sur le Web 2.0, les éditeurs sont en ini@nagermanente avec les internautes, et
doivent tenir compte de leurs actions ou de legastions.

Or, dans le domaine de la santé, la communicatitne @rofessionnels de santé et patients
présente un caractére traditionnellement déséqgiliau détriment des usagers qui
détiennent une information parcellaire. L'Inter2ed réduit 'asymétrie d’information, et
fragilise de ce fait la position des professionnEls effet, ce changement réduit la maitrise
par les établissements de santé des conditiormudedmmunication.

Notre étude vise donc a démontrer que si le Webn2lgit des relations établissements-
patients modifiees, les professionnels n'utilisepas pleinement les possibilités
d’interaction désormais ouvertes; et les patiemsi ne disposent pas d’espaces
d’expression satisfaisants sur les sites instiumbs, créent leurs propres outils de
communication consacrés aux aspects non médicalexdemaladies.

Et de fait, 'analyse d’un panel de sites et dgblaalisée dans le cadre de notre démarche
de recherche confirme que la majorité des sitembli@sements délivrent une information
qui traite principalement des soins et de I'orgatiis interne des services ; I'aspect social
et relationnel de la maladie (témoignage, échange, quotidienne et organisation
personnelle) est en revanche peu présent. Or, lEgs e patients choisis traitent
majoritairement de la maladie du point de vue disdger. Ces outils permettent des
échanges, un lien social en ligne, mais aussidation d’'un savoir spécifique de certains
aspects périphériques de la maladie, dont les guinienels de santé sont peu investis.
C’est pourquoi nous proposons des pistes de traeait optimiser la communication des
établissements a I'égard des patients sur Intefiireis axes principaux nous semblent
prioritaires : la mise en place d'un lien privilégavec les usagers, la délivrance d’une
information intelligible et de qualité, et 'amélaiion des parcours du patient au sein des

structures.

A ces préconisations concréetes doit étre ajoutée piste de réflexion plus générale,
associée a la vitesse du progres technique dad®r@ine de l'information et de la

communication. En effet, les établissements awoetrelation d’autant plus satisfaisante
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avec leurs usagers qu’ils tiendront compte dansdeatégie des changements a venir dans
les usages de I'Internet. A ce titre, la réflexmospective sur le Web 3.0 est féconde. En
effet, depuis 2008, de nouveaux types d’interacg®mettent en place sur la toile.
L’Internet 3.0 se caractérise par l'intégration gressive d’informations collectées sur
divers supports, sans que l'acte qui consiste enkdtre en ligne soit explicite. Ce nouveau
Web s’étend a des outils multiples (ordinateur, sraiissi téléphone portable, console
multimédia, outils de domotique tels que le raddweil, le réfrigérateur, etc.), qui sont
utilisés pour I'ensemble des gestes du quotidiensiAle fait de mettre une information en
ligne n’est plus un acte volontaire mais deviensileple appendice des actes de la vie
guotidienne.

Le Web, instruit des choix et préférences de chaeshalors en mesure d’interagir avec
l'internaute. L’entreprise Google, précurseur dares domaine, met en place des
fonctionnalités qui permettent d’inférer ce queosgéies interactions entre le réseau et les
internautes. Ainsi, les abonnés a Gmail peuvena dégevoir des textes publicitaires
contextuels relatifs a leur correspondance, leseaietde recherche sont susceptibles de
créer un échange plus élaboré avec un étre hureaites sites marchands pourront
apporter un conseil a partir d'un profil déposé wurutre site.

La facilitation de la vie quotidienne est I'asppositif de ce changement ; mais il présente
aussi des risques associés aux exces d'informafiobatteinte a la vie privée, a la
tracabilité, et a la mémoire des données diffuséasle réseau est capable de gérer la net-
identité des internautes et une synthése des derjgéeconcernent un profil donné mais
qui sont aussi fonction de l'actualité), pour pregoun contenu spécifique. Le réseau
social crée ainsi un échange d’'une nature inédie Bindividu.

Or, si la CNIL fait respecter le principe de prdiec de la vie privée, la dématérialisation
accrue permise par le Web 3.0 rend possible lsemént de données issues de sources
différentes. Cela représente un risque importastamment dans le domaine de la santé.
En effet, le Web 3.0 décloisonne les systemesatinétion, ce qui affecte la sécurité des
données. Le principe de confidentialité nécessaifexercice professionnel des services
de soin pourrait en étre affecté. Cet enjeu estra@hant pour la qualité de la relation

entre les patients et les établissements de santé.
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ANNEXE 1 — GRILLE CRITERES SITES ETABLISSEMENTS

ANNEXE 1 GRILLE CRITERES SITES ETABLISSEMENTS
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ANNEXE 2 - ANALYSE SITES ETABLISSEMENTS

Label de certification

Présence ou non du label HONcode

Acceés aux acteurs

D’une fagon générale les sites proposent un acoepaients et/ou visiteurs (17 sites sur 21 sitadiés). Pour 9 des sites il existe

acces dédié aux professionnels de santé de fageot diu non (par code). Ces 9 sites proposenblgurttin accés pour tout

un

professionnel de santé avec des informations gisé(iormation continue, réseaux) prestation deepén charge particuliere dans

I'établissement). 9 sites proposent un accés sEcpour leurs professionnels. Seulement 3 sitgzopemt un acces securisé a des

professionnels extérieurs. Toutefois sur le 3 sResont anglo-saxon et le site frangais ne propode acces par Hop-line qui est u

ligne téléphonique réservée aux meédecins gén@wmliavec des praticiens séniors d'astreintes. Emuieconcerne I'espace

professionnel par code, seuls 4 sites en fontdpgsition dont 2 sont des sites anglo-saxons. e francais, cet acces par code
dédié a l'accés des professionnels au comité @prise de I'établissement ou lI'acces contrélé Vesdranet pour les agents (
I'établissement

Sur les 21 sites étudiés, seuls 5 sites ont un espédié aux visiteurs (infos, restauration, accelgibie I'établissement orga
visites). Sur ces 5 sites 3 sont étrangers. Damsdémble des sites, I'espace visiteur est confawda I'espae patient. L'indicatel
pertinent pour les maisons de santé et les cabiBatela, cela on peut se poser la question d&iét d’'afficher sur le site d

distincts patient/visiteurs.

ne

est

e

Information pour

connaitre et choisir

Connaitre
Ces informations concernant la maladie, les trat@m et la prévention sont présentes sur la moiéis sites (12/21) Le
caractéristiques des établissements orientent dapefes types d’information. En effet les ES publtentrent la communication g
des thématiques médicales et thérapeutiques enaliea leurs orientations de prises en charge. Lgsives développent plu
particulierement des données sur les possibilit@apeutiques offertes par la structure en produises informations trés précises
les prestations de soins. Nous retrouvons lesrirdtions concernant des données générales d’hyde&me et de prévention visant
une modification des comportements pour améli@eahte sur les sites des ES étrangers, les CH etbinets libéraux. Les 2 CH

visités ne proposent pas ce type d’informations.
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Les sites élaborés par des structures de professgdibéraux sont encore marginaux et souventsg@e¥ des soutiens we
particuliers. Nous faisons I'hypothése que les roatsi libéraux ou maisons de santé ne disposensyfisamment de ressourc
économiques ou technologiques pour développerpeediputils.

Choisir

Informations sur le fonctionnement des structupdans d’accés, les annuaires, horaires de Csigts/iévénementiel, chiffres clé
de gouvernance et de gestion, indicateurs qualité...)

Pour 18 et 16 sites étudiés, nous avons des infrmmsaconcernant I'événementiel de la structuredet informations sur |

fonctionnement de celles-ci. Nous pouvons nous dderasi ce type de renseignements est suffisaatitrd’s établissements o

2b

S

1)

nt

développés d’'autres renseignements complémentairégsant des liens avec d'autres structures.sLaec autres structures de prise

en charge (p agées et pris en charge du handitajayit de liens ciblés sur la prise en chargedpulation spécifique.
Pour les messages de santé publique, nous faisamnsétat que seule une moitié des sites propasetype de message de fag
directe pour 12 sites et de facon indirecte pousifds. Ces messages paraissent plus développgdedapays étrangers. Dans
établissements de santé publique francais, cesagessont moins denses que les informations cerdtgda prise en charge curati
Par contre, nous notons que les sites d'assocgatienprofessionnels libéraux étudiés, montrentigypeuvent étre tres riches

informations médicales et conseils de santé publejunettent en lien les patients avec de nhomlseassmciations.

on

es

e.

Information pour
produire et se

coordonner

Nous constatons que proportionnellement, la past @ehanges, de mise en lien avec les usagers és$ smutenue que le
informations précédentes. Un indicateur sembleéspadquer « lien avec le service de communicatidDependant ce lien reste
notre sens encore assez unilatéral et plutdt centréévaluation de la qualité des prestationgries par I'établissement. Par cont
on peut noter gu’il se dégage une évolution sute® goncernant la mise en relation avec des ad8wnts de malades et les résea
Sur tous les sites étudiés francais, seul 1 ésalolient de réadaptation propose un forum interaeéi€ les professionnels de santé
la structure et les patients. Le site du cabineitadee propose un lien avec You tube afin que diinaute puisse visualiser d
messages vidéos type hygiéne dentaire (brossagiedes hygiene pendant un traitement avec un aejppéasrthodontie) Notre étud
ne peut se vouloir exhaustive mais nous pouvonstatar que les sites d’établissements d’origindoasaxonne proposent des lig

avec des réseaux sociaux type face-book ou Tvgitter échanger avec les usagers.

re,
UX.
de

4]

ns

-1V -
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Fonctionnalité du
support de

communication

L’ensemble des sites donne une fonctionnalité equieconcerne, la présence d'un titre du site idefitification de I'objectif du

service et nous notons I'existence d’'un bouton deigation explicite. De méme que l'existence d'ureigation identique su

=

I'ensemble des pages pour 20 sites sur 21. Lerraieé@ sur la page d’accueil est présent pourté8.9Ces indicateurs notent le soci

d’'une maniére générale a ce que les sites soieassibles et faciles d'utilisation pour I'internauCette accessibilité est un élément

de l'attractivité du site. En ce sens, nous avarst@té une fluidité de navigation pour 15 desik.sCet indicateur est largeme

dépendant de notre appréciation personnelle pulisepi’un indicateur de qualité au sens strictcEmui concerne les indicateurs

présence de mise a jour, de la qualité de I'audeusite ainsi que le plan du site sont largemeésgmts (entre 15 et 16 sites sur 2

Ces indicateurs sont des indicateurs notifiés tatebel HONCODE donc présents pour les 9 sitediéugui ont le label mais nolis

constatons que 6 sites supplémentaires donnempeedtinformations sur les 21. Ce qui montre que ioglications déterminent

fiabilité d’'un site et par dela, la qualité desoimhations données. La présence d’'une mise a joenté concerne 14 sites. Les 9 s

certifies HONCODE sont mis a jour régulierementitatagit d'un des principes du label sur la viéation des sites au moins une fp

nt
de
1).

a

tes

S

par an. Par contre seuls 11 sites ont une dateisiearjour récente (c’'est a dire pas antérieur80®)2 La présence d’'un moteur de

recherche n’est présent que pour 9 sites. Cecbug a pas paru génant du fait d’une fluidité degadion sur les sites. Par ailleurs,

moteurs de recherche lorsqu’ils sont présents né [gas forcément aisés d'utilisation pour un wiiésir du fait de I'obligation

d'utilisation d'une terminologie ciblée ou d'unenséntique particuliere qui n'est pas évidente pduternaute. Les moteurs g
recherche sont néanmoins plus accessibles auxsprofmels de santé qui ont un corpus de termir®l@gimmun avec le

établissements.
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Les critéres :

@
0.0

®
0'0

acces aux acteurs ce critére a voulu montrer la fagon dont leblétaements donnent acces aux acteurs via leess givec un acces ciblé pour un groupe

d’acteurs (patients, professionnels de santéguis). L'espace professionnel est essentiellem@iedh des infos pratiques pour le patient, lageatie, les
réseaux de professionnels. L'espace pour le patehtdédié a des informations pratiques telles lgueeglement intérieur, les droits des patients
hospitalisés...

au moment de I'analyse, nous nous sommes apereusegtains indicateurs pouvaient étre rajoutés ptayer de facon plus exhaustive cette analyse. Par
exemple dans I'acces aux acteurs, nous aurionsepiwenfindicateur d’accés des professionnels d@blissement a I'extérieur (extranet). Celui-¢ipesu
rencontrer car la difficulté est bien de réguletelmps et les endroits ou les professionnels peunasnguer a I'extérieur de I'établissement vigtatail de
'ETS (Liaisons sociales, n° 112, Mai 2010, p.28Baencadrer I'usage du net n’est pas une singaur@nne-Cécile Geoffroy).

Les types d’information : nous avons repris la sifsation proposée par M. Hervé Nabarette danse&és n°114 2002, L'internet Médical et la
consommation d’'information par les patients

Les criteres information pour connaitre et choisiret information pour produire et se coordonner: ces critéres permettent d’analyser I'informaten
considérant des réles « connaissance et transmidsibinformation » et le role « d’échange et ié@ lentre les acteurs » (production et coordination

L’indicateur connaitre et choisir va montrer deslimations que peuvent mobiliser les patients swkagers sur le site pour améliorer leur connaigset
s’orienter pour choisir un producteur de soin agard de leurs besoins. Cette dimension ne s’'ingastdans une démarche interactive puisqu'’il stdigite
recherche d'informations données par le site dabléissement

L’observation générale des informations transmpsgdes E montre une grande disparité entre latgéaat la qualité du contenu

-VI -

% L’indicateur : information de santé et préventidaitache a montrer la fagon dont les sites étuda@sent des informations sur les pathologies qu’ils
prennent en charge (souvent sous forme de dicti@nagec lien hypertexte). En élargissant le aitgérla Santé Publiqgue, nous avons essayé de voir
dans quelle mesure les sites proposaient des tusefacon directe ou non sur des messages denpigv plutét dans le champ de la prévention
primaire et secondaire et le suivi éducatif en &gac les maladies chroniques.

+ Le critere information pour produire et coordonner : Nous avons cherché a savoir si les usagers patents pouvaient entrer en interaction direct
avec les structures et sous quelle forme. Ce tiipodnation montre la fagon dont les établisseragrguvent produire des liens avec I'extérieur dans
une finalité d’échange et de coordination. D’'uné f&lien peut-étre fonctionnel, comme la priseréedez-vous en ligne, lien avec la direction ou le
service de communication. D’autre part, I'établissat sert d'intermédiaire pour mettre les usagersomtact comme par exemple la mise en lien avec
des associations de patients, des forums.
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« Le critére fonctionnalité du support de communicaton :nous a permis de rechercher le degré d'attraétolits sites des établissements en faisant
'hypothése que l'attractivité va permettre l'irdetivité par des indicateurs tels que la fluidig mhvigation dans le site web, I'actualisation du
site....On remarque que de nombreux sites sont garédes web master ou des professionnels autorsrffessmment aguerris pour produire et suivre
un site web. Nous avons pu noter dans le cadretile recherche que la plupart des sites autonoamegpeoduits par les sites hospitaliers ou hogpital
universitaires. Les sites ES ou ESMS prives sonvestt gérés par des groupes qui proposent un maeodéhenun et un support technique. Les
indicateurs tels que l'indentification de l'autedm site, le plan du site, la mise a jour du sitesnapportent des informations sur la fiabilité des
informations le caractére professionnel des infoiona proposées. Ces indicateurs rejoignent lesatelirs de la certification HONCODE.

«» Scores pour les rubrigues Accés aux acteurs, Information pour connaitreheisir, Information pour produire et se coordonnars sites anglo-
saxons se démarquent largement. Toutefois, natde éte permet pas de traduire un véritable étaielesdu fait du nombre de site étudiés. Toutefois
le site d’'un centre hospitalier nous a paru inwaeset affiche un score de 17 sur les 25 critérest intéressant de noter qu’'un centre hospitguisse
obtenir ce score et montre que le site d’'un étsdatient peut-étre mis au service d’'une stratégimodenunication en terme d'attractivité. Il en est de
méme pour un site de centre hospitalier avec utdtéessentiellement centrée sur la réhabilitatiespiratoire qui affiche un score de 15. Il esbter
que ce sont des structures d'importance moyennsajublent mettre en place une stratégie de comatioricvia internet avec les usagers plutét que
des structures d'importance plus grande type CHE&Li @ous laisse a penser que les établissemempattiance moyenne ont le souci d'une
communication via internet avec une logique d’&ifige d’attractivité. Par ailleurs, pour les étagiments plus importants, la complexité des parcours
de patients, la complexité de la structure et I'tonghe des modalités de prise en charge de patieslatifférentes et le nombre d’'intervenants datie ce
prise en charge explique certainement le manquisid#ité que nous avons ressenti lors de la natiton de ces sites (type CHU). En effet, il n'ess p
forcément aisé de trouver une information ciblée.

% Scores sur la fonctionnalité du support de communation : Les sites anglo-saxons tirent leur épingle duJewtefois, pour les sites francais, il est a
noter que les sites de petits établissements telslgs EHPAD, MAPA, cabinets libéraux montrentlgwint le souci de présenter des sites attraatifs a
sens de leur fonctionnalité. Nous pouvons dire aggesites ne sont pas nombreux car il n’a pasaéiie fde trouver des sites types EHPAD ou maison
de santé mais lorsqu'ils sont présents, ces sitsrgéressants (selon les créé que nous avons choisi).
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ANNEXE 3 — ENTRETIEN Mme Denise SILBER et M. Guillaume LEVAVASSEUR (ASIP)

]

TYPEDENTEETIEN:: DATE:: NODM:: QUALITE:: OBJET:: ELEMENTS-PARTICULIER 5::
Avieparrapportaszone | Fhude-des-sriee-mie rei desé iahhissememie- de-
expernizsesurk-nget: | zankavecunegolleBarilk - Mote gxille
étude-dersiiermieme t | conienanm-?Fmdicaieurs s 'estattachs
des-éiahbssenenisde | essendiellenwenia-]’e tude-dur condennr des-sites "

Présidenie- de- &z
1"Azzspctaton-pourla:
Otk de-] niermet
Denise-STLBER:: Samoe-{ AOTS k: Précurseurdane-lar Invermetne e réepasune Tiuvelle relation:
diffusionen-Francerde | na decinfpatisniniats-ac compagneumn-
lafanie-LF(Jerbloy | changemend dé) s anw e,
COTE A e arcesuge Th:
Aprézeniéumre-posier | IIn'ertpas-dane-la~culiuredes-éiahhesemenieni-
2y aHipotak Fxpo:: e dece peation te vde - développer-ume
informaticnvinierar tive.::
ORAUX-dane-les cad ve- de
THOPITAL-EXP O L'Asmmormnizelere- | L'ASTPse chargeachellbment demetireen:
IﬂTPﬂm‘ﬂ]lﬂ{m 11406 2010:: posieTe: placenm-poriail-dhre-zanieen France-a-trave re-le
Infbmation: siipe-sanie S quir compo riera des heneve rx-
Technalogies): legisz france. firetse rvice-public. fo - Cesite
2 "adresseraersentiellsnentauxprofssionnele- des
zanie. - Effe civenendere Francedln'yapas-de-
Drire ¢ tione de-1a- relatife-a-la-sanié- des patiends.-::
Call conarumication:--
LEVAVASSEUR: 4 T ratione s Les-hlogssont desesp aves-d ‘expression: qui-se:
{ASTPSanié ¥ aniagpnis ieest ohzerve-:-deFrandesp e cautione-
sont-prorzespourpoi gprles donmbes dess ande e
patieniz-ze-dévoilenddephecenrphus sur e met.
pose. s
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ANNEXE 4 — ANALYSE BLOGS

Themes d'évaluation

Gualits da la page d accusdl

@ualits des contenus

igentification de Mobjectl fu Dlog o4 du sanvice Rect g2 13 petite file d'un maiade TAZhalmer Cuailte rédactionnels {orthegraphs, syntaxe et Bonne
ciarid)

Présence d'un tifre du biog La maiadie d'Alzhalmer - Mary Alzheimer Présence dinfimations relatives a des Mon
ataplissements de sanie

Presence d'une date de mise 3 jour du blog 18 Janvier 2010 Quaite de o2 message | descripbon, oriigue, Mon
recommandation

igentification de Fauteur &t 53 quaiie Petiie fille d'un malade Ewemple de contenu Hon

Sexs Faminin inform ation medicale destings aux iscieurs informations sur les facteurs d2cianchant @ makadis]
et 585 Evniutions
age 23 ans iganiification des sources des Informations Apsents
madicalas
Agtivits et actuafzation du blog UtiEsation du e, TmowsT.. Je, I, nous
Fréquence des bilists |3 demiérss pages) 2 par mois Carification HOM du Ding Absants
Wombre o2 visite demlers maols &E visites Contenus sxtérsurs

Hombre o2 commenialres

1524 commentakres

Pubicie

Prazance de pudlicikd due a IMebargeur: maison de
retrafe ef attement de la maladie

Qualité de I'ergonomie &t de la navigation

Llens vers les skes Intemet d'établissements de
zanta

Absant

Site hebargedr

Zhyrock

foqum de discussion. ., |

Peminence des liens (k2ns vefe $88 assonlations,

Lians vers frautres blogs

Infuhvite de 12 nawigation Prédefinis par Mébemews &ccés at fidéllzation
Fuldie de la navigation [3 clics) Prageninis par Mabemeur Nambre g2 wislies & 565 wishes
Retour ave un clic vers la page daccusll Prédefinie par Mebemewr Posslbliie g2 contact direct aves Maweur du biog =T
Plan du blog Absant Diealibd du referencament du blog va sie Google
d'zssoclation ou détablissements
Présence d'un moteur de recherche sur le biog Erézant Prise O contact avec = Dloggeur MON
Prézencs 4'Un giossalrs (fEmnas medicauy) Abzant Possibiing 0'8valuanon : Mauvats ou bon
@ualité du graphizsme, ssthatiqus Promocols : BXamen des 2 pramisres 615
dEmigras pages
Lislbdie du texie Ecnne

Presenca phdns, vidso lles auy sujet

Phatos personnefies

D=gré de séduction

Baon
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Annexe 5 — ENTRETIEN M. Hervé NABARETTE (HAS)

TYPE DATE NOM QUALITE OBJET ELEMENTS PARTICULIERS
Hervé Chef du service La certification des La certification HONCode concerne uniqguement

NABARETTE |Qualité de sites dédiés a la santé | les sites contenant des informations sur la sante.
I'information en France -
médicale a la Haute |Labellisation HONcode
Autorité de Santé
(HAS)
A publié plusieurs La HAS na pas étudié les sites Interne

TELEPHONIQUE SUR articles relatifs a la institutionnels.
LA BASE D'UN 06/05/2010 sécurité des sites santé

QUESTIONNAIRE

Internet

Revue de droit
sanitaire et social
2010 - La certification
des sites dédiés a la
santé en France :
apports, limites et

perspectives.

La question de la confidentialité sur Internet fait
référence a I'éducation des patients : "Patients

faites le bon choix !"

t
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ANNEXE 6 — ENTRETIEN M. Marc PARIS et Mme Céline REUILLY (CISS)

TYPE DATE NOM QUALITE OBJET ELEMENTS PARTICULIERS
Responsable Aucune littérature sur|Le CISS fournit plus une réponse juridique en
communication - le sujet dans lesligne surl'accés aux soins, les droits des usagers
Marc PARIS Collectif Inter- associations. D'ou g
associatif Sur la Santé| demande  d'entretien
(CISS) auprées du responsable
Assistante communication de lelUn portail transversal parait plus judicieux.
communication - CISS nationale. Hopital.fr est un essai de ce type (tarif, qualité)
Collectif Inter-
associatif Sur la Santé
TELEPHONIQUE SUR (CISS)
LA BASE D'UN 12/05/2010 Le mode Forum sur site institutionnel est plus

QUESTIONNAIRE

Céline REUILLY

sécurisé.

La HAS a su avec souplesse cadrer a minima |et
assurer les principes essentiels de sécurité |et

'indépendance de I'information.

Le parcours de soins est compliqué, opaque,

confus. Internet reste un outil. L'établissemen

doit réussir a I'expliquer de facon claire

informations au sortir de ['établissement,

informations pratiques. Cette démarche nécessite

une réflexion préalable a l'interactivité.
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ANNEXE 7

PRINCIPES ETHIQUES CHARTE HONcode

HONCcode est basé sur le respect de huit principhéguis :

» lautorité afin de préciser la qualification du a&tieur et tous
avis médicaux par un professionnel de sante.

 la complémentarité : le site ne remplace pas latiosl
patient/médecin mais I'encourage.

* la confidentialité des informations personnellesaarnant les
patients et les visiteurs.

» [lattribution qui nécessite I'indication des sowscet la datation
des informations fournies.

* la preuve : toutes affirmations doivent étre assxia des
éléments de preuve.

* le professionnalisme : nécessité de fournir unermétion
claire et d'indiquer une adresse de contact afi lgs usagers
puissent obtenir des détails.

* la transparence du financement : le support d’te doit étre
clairement identifié par la présence des sourcdmdecement.

* I'honnéteté dans la publicité et la politique édite : la
publicité en tant que source de revenu du site @étrie
clairement définie.
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ANNEXE 8 — ENTRETIEN Mme Bénédicte GABORIT (CH du Mans)

D

S

ar

e

TYPE DATE NOM QUALITE DBJET L EMENTS PARTICULIERS
Prix FHF meilleur |"outil  incontournable en terme de
site Internet 2010- communication”
Hopital Expo
originalité : visite guidée avec la Famillg
Anatole : touche humaine
La pierre angulaire du site : 'annuaire
Le projet : annuaire spécifique avec téléphon
TELEPHONIQUE Bénédicte Chargée de et e-mail des praticiens pour les médecir
SUR LABASE D'UN | 17/05/2010 GABORIT Communication généralistes avec accés privé, réservé (
QUESTIONNAIRE CH DU MANS demande des généralistes
Communication ciblée via SMS pour rappeler
un rendez-vous au patient - Version spécia
pour les téléphones mobiles.
Sur la page d’'accueil, possibilité de faire de
remarques sur le site - Le servic
communication met un point d’honneur a
toujours répondre.
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