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La notion de médecine participative, aussi appelée “médecine 2.0", renvoie a
un ensemble de pratiques de partage d'informations et d'expériences, entre
professionnels, entre patients, entre professionnels et patients, via un acces
au web garanti par un ordinateur ou n'importe quel appareil connecté a
Internet (smartphones, tablettes, etc.). La médecine participative s'inscrit
donc dans une mouvance de nouveaux services offerts au consommateur
rendus possibles par des technologies de linformation et de la
communication. On désigne ces dernieres de technologies ubiquitaires car
elles cassent les traditionnels reperes spacio-temporels de l'organisation du
quotidien, introduisant de nouvelles pratiques de mobilité (mobilités dites
physiques, virtuelles, spatiales, temporelles) (Silber, 2009). L'accés a des
données a distance rendu ainsi possible, et la possibilité d'interagir
indépendamment de sa position physique?, redéfinissent profondément les
habitudes et les pratiques, de la sphere privée comme professionnelle.

Cette note vise a établir un focus sur la notion de médecine participative. Elle
se divise en deux parties. La premiere est consacrée aux divers objectifs que
permet d'atteindre la médecine participative. La seconde cherche a
comprendre les impacts de cette médecine 2.0 par une analyse critique de
phénomenes associés. Elle traitera notamment de la notion d'empowerement
du patient: comment celle-ci peut varier d'un individu a l'autre, et comment
elle peut participer a 'amélioration de la qualité et du suivi des soins.

l. Les médias sociaux au coeur de la médecine
participative

La médecine participative, telle que décrite en introduction, s'appuie sur les
différents médias sociaux existants (blogs, réseaux sociaux, sites
communautaires, pages facebook, etc.). Les médias sociaux se distinguent
des médias traditionnels en ce qu'ils supportent ou créent des réseaux
sociaux directement via les technologies de linformation et de la
communication. Les médias sociaux (qui incluent les plus connus tels que
Facebook et Twitter) constituent un groupe de technologies divers et évolutif
qui crée des espaces communautaires en ligne ou des groupes de gens
peuvent interagir, discuter, se coordonner, et co-produire. Les structures
sociales et les réseaux de ces communautés en ligne sont aussi variés que les
structures sociales humaines. Ils peuvent étre aussi ouverts et opportunistes
que restrictifs et privés. Les médias sociaux ont donc cette capacité a créer
librement des coalitions aggrégées d'individus qui partagent un méme but en
captant leur attention (Coiera & al., 2013).

1 L’appellation 2.0 correspondant au basculement du web vers des contenus interactifs, et non plus seulement
consultatifs.

2 A la seule condition (néanmoins cruciale) d’un accés a Internet.
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Plusieurs objectifs viennent guider cette médecine participative. Ils sont
détaillés ci-apres.

L'évaluation de la qualité des soins cliniques

Les patients et leurs familles représentent une puissante source de «signal»
(Coiera & al., 2013) a propos de la qualité des soins, l'expérience de chacun
pouvant servir a évaluer qualitativement les établissements ou les praticiens
de santé. Les médias sociaux peuvent étre utilisés pour puiser dans ces
informations, les rediffuser largement sur le web, et en proposer des analyses
ou des traductions.

L'aide aux situations d'urgence

Les médias sociaux constituent également une source de diffusion des
informations en cas d'urgence, et un dispositif de suivi des événements qui se
déroulent. Les données de premiere main délivrées par les citoyens situés
dans les zones sinistrées (souvent enrichies avec des données vidéo, audio et
de localisation GPS) s'averent dans ces situations particulierement
informatives. Des sites tels que Facebook peuvent ainsi aider a établir des
cascades de communication d'urgence, ou a communiquer sur 'emplacement
des salles d'urgence et des délais d'attente pour les citoyens.

Twitter a été par exemple largement utilisé par les agences
gouvernementales des Etats-Unis au cours du déversement de pétrole en
2010 ayant suivi l'explosion de la plateforme Deepwater Horizon, et a
également constitué une source importante d'informations en 2011 apres la
catastrophe de Fukushima.

La santé publique et la promotion de la santé en général

Jusqu'a présent, les services de santé publique utilisent les médias sociaux
pour la diffusion de messages publics. Les médias sociaux ont cependant le
potentiel d'atteindre un public plus large, plus diversifié, et de favoriser ainsi
l'engagement d'un plus grand nombre autour de la promotion de la santé. Les
communautés en ligne peuvent également contribuer a établir un
changement de comportement, comme le cas du sevrage tabagique.

La gestion de la maladie et le soutien entre pairs

Les médias sociaux peuvent soutenir directement la gestion de la maladie en
créant des espaces en ligne ou les patients peuvent interagir avec les
cliniciens, et partager des expériences avec d'autres patients. Certains de ces
espaces vont jusqu'a intégrer les dossiers médicaux personnels, a offrir des
services de réservation, et des forums sociaux ou les consommateurs
peuvent poser des questions et partager leurs expériences.



L'hypothese sous-jacente a ces démarches est que notre style de vie reste
largement influencé par les individus avec qui nous établissons des liens
sociaux. Les réseaux sociaux permettent dans ce contexte de développer de
nouvelles relations et certaines interactions. C'est le cas notamment des
‘matched health buddies”, qui représentent 'enseignement par les pairs de
bonnes pratiques, de traitements, et d'une meilleure connaissance de la
maladie (par exemple, les enfants obéses orientent d'autres enfants atteints
de troubles du comportement alimentaire) (Stock et al. 2007).

Les thérapies de réseaux sont également particulierement utilisées pour aider
les populations a gérer l'addiction a l'alcool. Les membres du réseau social
dans ce cas apportent a l'individu le soutien social et moral nécessaire. Des
patients cancéreux utilisent également Twitter pour discuter des traitements
et fournir un soutien psychologique. Dans la plupart des cas, le recours aux
médias sociaux semble étre corrélé a des niveaux plus faibles de stress et de
dépression. Le tableau ci-dessous présente les types de questions de santé
abordées par les médicas sociaux.

20% des discussions sur les médias sociaux
traitent de la santé

Maladies les plus discutées

Analyse réalisés sur les contenus en anglais 4&me trimestre 2010 (Synthesio).

Les réseaux sociaux servent également de réseau de substitution quand les
besoins des individus ne sont pas satisfaits par les réponses apportées par le
praticien de santé. Des symptoémes qui peuvent étre sans gravité mais
anxiogenes, ou des inconforts de la vie courante liés a la maladie peuvent étre
notamment des raisons qui poussent les individus a consulter et participer
aux réseaux de communautés de patients.

Médecine participative a des fins de recherche clinique

Des sites communautaires tels que curetogether.com ou patientslikeme.com
sont concus pour accueillir les données des patients a des fins de recherche.
Ces sites supportent en effet la recherche clinique en permettant l'acces par
des chercheurs aux bases de données individuelles. En s'intéressant aux
échanges postés sur Twitter par les utilisateurs malades, les développeurs de
Twitter ont également créé une application appelée GermTracker. Son
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“‘algorithme est capable de cartographier dans l'espace et dans le temps les
lieux ou les maladies sont les plus actives. Ils ont pu ainsi recenser sur un mois
a New York les différents lieux ou se sont rendus les individus malades de la
grippe. A partir de ['analyse des mots-clés et des données de géolocalisation
issues des donnees GPS contenues dans les tweets, l'application utilise un
code couleur allant du vert au rouge, permettant de classer un individu en
fonction de son état de santé, et positionne les gens sur une carte consultable
par tous™
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Imprime écran de l'application Germ Tracker

Les médias concourrent donc a divers objectifs. Il est intéressant de pointer
dans ce mouvement général certains phénomenes relatifs aux motivations
individuelles, et a l'impact dans la prise en charge des maladies.

lI.  Analyse critique

Cette analyse se centre sur deux phénomenes. D'une part, le recours aux
médias sociaux s'appuie sur des motivations. Ces dernieres sont variables
d'un individu a l'autre. Les comprendre constitue un premier enjeu. D'autre
part, les médias sociaux influent l'organisation du systeme de soins. Ils
participent de la personnalisation des prises en charge. Ils introduisent une
nouvelle forme d'expertise. La meilleure compréhension de cette force
d'expression dans le systeme de santé constitue un second enjeu.

Intérét particulier et général

Le modele collaboratif procede d'une mise en commun des connaissances et
des bases de données. Il y a une orientation naturelle vers ['Open Data des
données médicales. Cet acces ouvert aux données est rendu possible par la
participation volontaire des individus a la création de contenu, et a la
production de connaissances partagées.

D'apres Akrich et Méadel (2009), on distingue sur ce principe quatre grandes
types de listes (discussions): des listes orientées vers le partage et
l'articulation entre expériences des patients/usagers et expertise médicale,

3 Voir I'article “Le suivi épidémiologique « dopé » par les réseaux sociaux” sur le blog “le monde de la e-santé”,
https://lemondedelaesante.wordpress.com/2013/07/13/le-suivi-epidemiologique-dope-par-les-reseaux-sociaux/



des listes concernées principalement par l'échange d'expériences, des listes
ou le partage de linformation meédicale est central, et enfin des listes
consacrees au soutien mutuel.

Il nous semble que les motivations sont doubles dans ces échanges: d'une
part, trouver des réponses a leurs questionnements et, d'autre part, partager
avec d'autres les connaissances qu'ils possedent dans le cadre d'un soutien
mutuel. Si la premiere forme de motivation est attendue, la seconde mérite
d'étre soulignée. Ce sont en effet des volontés de partage d'expériences et
d'information que l'on retrouve sous la notion de soutien mutuel, avec
probablement une motivation altruiste. Les connaissances partagées
participent de lintérét général en ce qu'elles permettent a la fois une
meilleure information du grand public et des bases de données précieuses
pour les recherches cliniques (comme en épidémiologie, voir supra).
Néanmoins, nous n'‘avons pas trouvé de littérature étayant cette hypothese.

Empowerement du patient: Des degrés variables

La «capacitation des patients » ou « l'empowerment » sont des termes
souvent associés a la médecine participative. Ils renvoient a cette idée d'un
engagement dans leur prise en charge de la maladie, de partage d'expérience,
et d'expression nouvelle sur la connaissance médicale.

Pour le Dr Thomas William Ferguson (2004, 2007), médecin et écrivain
ameéricain et grand défenseur de la responsabilisation du patient, cette
nouvelle responsabilité donnée a l'usager est rendue possible grace aux
technologies de l'information sur lequel reposent les dispositifs numériques
du web 2.0. Selon lui, lusager de santé-patient devient un « e-patient »
engaged (impliqué dans sa prise en charge), equipped (éduqué/informé sur
sa maladie), enabled (se donnant les moyens d'agir) et emanciped (émancipé)
et ce par le recours aux fonctionnalités techniques et aux espaces de
socialisation du web 2.0. L'empowerment serait la constitution de toutes ces
capacitations tant au niveau individuel qu'au niveau collectif. Les médias
sociaux ne dérogent pas a cette regle.

Pour autant, il est intéressant de remarquer que tous les patients n'ont pas la
méme appétence a connaitre leur état de santé, ni a échanger a propos de
celui-ci. Le recours auux médias sociaux témoigne de cette variabilité a
s'encapaciter. Sur le web, beaucoup de contenus sont consultés. Mais,
proportionnellement, le nombre d'internautes produisant du contenu est
assez faible. Concernant la médecine participative, trois profils de patients
peuvent s'identifier : le patient réticent a détenir son information médicale, le
patient curieux et intéressé par son état de santé mais non-producteur de
contenu, et le patient pro-actif.

S

Les patients ont aujourd’hui de plus en plus acces a linformation, et
l'asymétrie existante avec l'expertise médicale portée par les professionnels
de santé tend a se réduire. Néanmoins, tous les patients n'aiment pas
détenir leur information médicale, et préferent dans certains cas ne pas



connaitre les résultats qu'ils trouvent anxiogénes (Amar & Minvielle, 2000).
Quelle que soit l'information en jeu, les patients cherchent un apaisement a
leur angoisse. Cet apaisement peut se traduire dans certains cas extrémes par
le fait d'en savoir le moins possible. L'absence d'information constitue alors
une forme de répit. Cette appréhension du patient face a la connaissance de
son état de santé est probablement plus présente chez certaines catégories
de patients (personnes agées ou souffrants de troubles mentaux), mais peut
aussi se retrouver chez d'autres types de patients.

Néanmoins, cette attitude n'est sans doute pas la plus répandue. « Souvent, le
patient cherche a connaitre et a comprendre son état de santé réel. « [...Jdans
la majorité des cas les patients acceptent d'étre informés. Leur quéte de
réassurance se manifeste alors dans 'écoute attentive dont ils font preuve. »
(Amar & Minvielle, 2000). Dans ce cadre, si le patient souhaite s'informer,
par les médias sociaux entre autre, il n'est pas nécessairement co-
producteur de l'information émise sur ces médias. Peu d'internautes sont
abonnés. Et surtout peu d'internautes participent a la production du contenu
(par exemple les doctinautes sur doctissimo). Ces invisibles dans les
discussions, appelés “ lurkers " ou “ voyeurs " représentent entre 10 et 50%
environ des abonnés, selon les sujets de discussion (Akrich & Méadel, 2002).
Par exemple, dans le cas de doctissimo, le site attire 8 millions de visiteurs
chaque mois, alors que 4,5 millions de messages sont écrits, dont plusieurs
par les mémes internautes.

Enfin, troisiéeme profil, le patient peut étre producteur (pro-actif) de
l'information émise sur Internet. Dans ce cas, que sa démarche soit
pédagogique, altruiste, ou autre, elle permet de fournir du contenu
consultable et souvent vulgarisé pour les autres internautes. Ces internautes
sont par ailleurs incités par les sites a participer le plus possible (sur
doctissimo, il y a des classements de doctinautes : doctinaute d'argent (500
messages), d'or (2000 messages), hors compétition (10000 messages),
d'honneur (50000 messages). Ces individus producteurs de contenu
participent a la capacitation et la conscientisation des groupes non ou mal
informés.

Quels que soient les comportements et les motivations associées, la
médecine participative a un impact sur le systeme de santé. Les deux
paragraphes suivants s'efforcent de peindre a grand trait cet impact.

Médecine participative : L'expression des besoins des patients et la
personnalisation des soins

Au travers de l'usage des médias sociaux, la médecine participative participe
a une forme d'expression des besoins des patients. L'observation des médias
sociaux orientés sur la médecine sert en effet a mieux comprendre les
expériences de maladie dans un systeme de soins souvent jugé complexe et
fragmenté. Grace aux meédias sociaux, l'individu peut trouver des précisions
sur une information médicale recherchée, un support émotionnel face a son
angoisse, et des données pour s'orienter dans le systeme. Ces notions sont
grandement abordées dans les sites de communautés de pairs, les blogs sur
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les maladies (voir par exemple Renaloo, blog sur l'insuffisance rénale) et les
réseaux sociaux a thémes (pages facebook dédiées aux maladies comme le
cancer, ladépression, etc.). L'expression de ces besoins de différentes natures
est au coeur du mouvement du « Patient Centered Care ».

La notion de « Patient Centered Care » (PCC) vise a transférer le foyer de
'action médicale, de la maladie vers le patient. Il s'agit d'organiser la gestion
du patient dans le but de répondre a ses besoins individuels (Gerteis et al.,
1993). Le principal défi qu'aide a relever le PCC est la gestion de l'unicité de
chaque patient sur une grande échelle en vue d'atteindre de meilleurs
résultats cliniques et des services mieux adaptés a ces besoins. En ce sens, le
PCC prone 'écoute des préférences de chaque patient, de ses besoins et de
ses valeurs, et s'assure que ces dernieres guident les décisions cliniques
(Bardes, 2012). De par leurs caractéristiques fonctionnelles, les médias
sociaux participent du développement du PCC. D'une maniere conséquente,
les médias sociaux contribuent a la personnalisation des soins («care
customization»). En prenant en compte les besoins spécifiques des patients,
les médias sociaux affinent en effet les réponses apportées a chacun dans la
gestion de sa maladie (Minvielle et al.,, 2014). Cela peut concerner des
registres souvent négligés par les systemes de santé actuels comme par
exemple le réle du sport dans une maladie, ou bien la compréhension de
certains traitements, faute de temps d'échange avec des professionnels de
santé.

Les groupements de patients sur Internet : Nouvelles formes
d'expression collective

Dernier élément notable dans les enjeux relatifs aux médias sociaux, les
communautés de patients font aussi aujourd’hui figure de nouveaux lobbies.

On sait que le secteur de la santé a été transformé depuis une vingtaine
d'années par l'action des associations de patients. Ces associations
s'impliquent depuis longtemps dans la production et la diffusion de
connaissances des maladies et des questions de santé. Elles jouent un role
actif dans 'émergence et la consolidation des mobilisations collectives autour
des problemes de santé. Elles sont reconnues comme acteurs a part entiere
de la démocratie sanitaire aux cotés des pouvoirs publics, des professionnels
et des acteurs économiques (Akrich & al., 2009).

Des travaux de la fin des années 90 expliquaient déja que les patients sont
susceptibles d'intervenir sur les politiques de recherche (Rabeharisoa et
Callon, 1999), de mettre en cause les protocoles des essais cliniques, de
contester lefficacité de certains médicaments, de s'immiscer dans
'établissement du diagnostic, de prendre position sur la définition de la
maladie et des formes de traitement (Pignarre, 1999 ; Ehrenberg, 1999 ;
Dalgalarrondo et Urfalino, 2000). La mise a disposition d'informations
médicales sur internet concourt a renforcer leur pouvoir d'intervention en
accroissant leur potentiel d'expertise (Akrich & Méadel, 2002).



On peutdire aujourd’hui, qu'avec les outils connectés, le patient devient acteur
de ce processus de création de l'information médicale et participe d'un mode
de production spécifique qui ne connait pas d'intermédiaire (parfois méme pas
lui-méme si les données des capteurs sont automatiquement envoyés au
médecin) si ce n'est la technologie elle-méme; cette technologie ayant alors
un réle spécifique, et devenant un actant de la situation d'échange
d'information au sens de Akrich, Callon & Latour (2006) et de Orlikowski
(2007), Orlikowski & Scott (2008). Dans cette configuration, le patient
producteur de l'information n'aura peut-étre pas davantage de maitrise de
'expertise médicale de ses données et les demandes d'interprétation aupres
de spécialistes devraient se faire croissantes. Néanmoins, si les patients ne
sont pas encore en mesure d'interpréter leurs données de santé sans
lintermédiaire d'experts, ils peuvent par contre mieux gérer les flux
d'information délivrés.

On peut aussi imaginer un déploiement toujours plus important des
communautés de patients qui servent d'intermédiaire et de traducteur de
l'information médicale pour les patients souffrant d'affections graves, rares,
transitoires et/ou chroniques. Ces communautés permettent notamment de
développer des ‘“répertoires partagés” entre les patients: répertoires
sémantiques mais aussi cognitifs, qui dans le méme temps font sens de ces
communautés virtuelles comme organisations et donnent du poids au malade
en tant qu'individu face aux institutions médicales classiques. En ce sens la
médecine participative contribue a 'émancipation du patient, le rendant plus
autonome (Topol, 2015).

Conclusion et Perspective

La médecine participative repose sur les technologies de l'information et de la
communication. Celles-ci permettent aux individus d'entrer en contact, de
consulter, de produire et d'échanger du contenu en ligne, en dehors des
classiques contraintes spacio-temporelles. Aussi la médecine participative
aide a atteindre divers objectifs dans le domaine de la santé: permettre une
meilleure évaluation de la qualité des soins cliniques, permettre l'aide aux
services d'urgence, soutenir la promotion de la santé, aider a la gestion de la
maladie et au soutien entre pairs, et enfin aider a la recherche clinique. Ces
différents objectifs permettent d'observer des phénomenes en lien avec
l'émergence de la médecine participative. Les données générées par les
professionnels ou profanes deviennent des sources d'information précieuses
qui ont valeur de bien commun pour la société. La meilleure connaissance des
catégories de patients et de leurs préférences permet de répondre aux
besoins des patients (soutenant la notion de « Patient-centered care »), et
d'envisager une personnalisation a grande échelle des soins apportés a
chacun d'entre eux. La connaissance du niveau d'autonomisation du patient
permet aussi d'apprécier au mieux la capacitation et la conscientisation de
son état de santé, et ainsi d'adapter les soins. D'autre part, ces patients se
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regroupent aujourd'hui de plus en plus en associations via les réseaux sociaux
et ont une capacité d'action plus forte pour défendre leurs intéréts et leurs
points de vue. De nouvelles pratiques voient le jour avec la médecine
participative («observations of daily living», |'observation de la vie
quotidienne, ou «self reported patient data », recueil de données par le
patient) (Silber, 2009) qui vont impacter la facon de faire de la recherche en
médecine et la facon de collaborer entre les différents protagonistes. Ainsi la
médecine participative aura probablement un impact progressif mais réel sur
l'organisation du systeme de santé.

Si les medias sociaux offrent aux patients de nombreuses possibilités
d'actions, ils ont aussi des limites visibles. Une des principales limites est la
variabilité de la qualité et la validité scientifique des discussions et des
contenus, malgré la présence de modérateurs experts. Une autre est la
possibilité de plus en plus évidente d'identifier les individus se cachant
derriere les pseudonymes, et donc la remise en question de la confidentialité
des données.

En dépit de ces réserves, les médias sociaux ouvrent des voies de progres et
de réponse a des besoins jusque-la peu identifiés. D'aprés Mc Luhan (1967),
‘medium is the message” : la facon dont un meédia structure les interactions
humaines est au moins aussi importante que ce que nous disons au travers de
celui-ci. En ce sens, les médias sociaux sont un socle de production collective
d'un nouveau savoir par le patient, et plastifient autrement les dynamiques
interactionnelles traditionnellement a l'ceuvre dans lunivers medical.
L'exploitation de cette nouvelle manne d'informations générée par le patient
comme par les chercheurs, ou autres acteurs de l'écosysteme, apparait étre
un complément a d'autres dispositifs novateurs comme les outils connectés.
Comme les équipements connectés, les médias sociaux permettent d'accéder
a des données d'une autre nature qui portent une nouvelle facon de soigner,
de prévenir, de faire de la recherche, et sans doute de pratiquer la médecine
dans les années a venir.
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